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Apresentacao

Esta obra ¢ resultado da pesquisa sobre 0 processo
educativo e socializagao de uma aluna com Atrofia
Muscular Espinhal (AME), numa escola em Presidente
Kennedy/ES, como pré-requisito para obtencdo do ti-
tulo de Mestre em Ciéncias, Tecnologia e Educagao, do
Centro Universitario Vale do Cricaré, uma instituicao

de ensino localizada em Sao Mateus/ES, Brasil.

A pesquisa foi orientada por duas professoras € dou-
toras, Désirée Gongalves Raggi e Sonia Maria da Costa
Barreto, que participaram ativamente de todo o proces-

so de construgao deste estudo.



OLA, MEUL NOME E

BELLA,

TENHO & ANOS DE IDADE,




DESPDE OS MEUS PRIMEIROS MESES DE VIDA
FUI DIAGNOSTICADA COM
ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL.




A ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL
(AME)

E UMA DOENGA RARA E
NEURODEGENERATIVA, QUE E CAPAZ
DE ATINGIR CRIANCAS E ADULTOS, E

GERAR ATROFIA MUSCULAR.

A DOENGCA PREJUDICA OS
MOVIMENTOS VOLUNTARIOS E,
EM MUITOS CASOS, DIFICULTA A

COMUNICAGAO ORAL.

P

Fonte: Juntos pela Ame, 2019.



e
=
*\

s N
/ APESAR DAS DIFICULDADES \

/" ENFRENTADAS EM MINHA TRAJETORIA, \

4
4

[ POSSO DIZER A TODOS QUE
l.!.l A VIDA E BELLA/ |

i ’5“
\\\

\ VOU CONTAR O PORQLE... /

=

\ﬁ\\\_‘ /_4/




EU TENHO UMA FAMILIA \NCRIVEL!
ELES FAZEM DE TUDO POR mim!
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TENHO VARIOS AMIGOS NA

ESCOLA E FORA DELA!
ISSO TORNA A MINHA VIDA
MAIS LEVE E FELIZ




A MINHA ROTINA DIARIA E DIVERSIFICADA
E MUITO MOVIMENTADA!

EU ACORDPO CEPINHO TODOS OS DIAS,




MEUS PAIS ME ARRUMAM E ME
LEVAM PARA A ESCOLA.

POR LA, EU PERMANECO DURANTE
TOPO O TURNO MATUTINO.

ESCOLA




QUANDO EU CHEGO NA ESCOLA, A MINHA
AMIGA E COMPANHEIRA LALA ME ESPERA
PARA ME LEVAR ATE A SALA DE AULA,

E, CHEGANDO LA, ESPERAMOS A TIA
CHEGAR PARA PEGAR OS CADERNOS E
COMECAR AS ALLAS.




QUANDO TERMINAM AS DUAS PRIMEIRAS
AULAS E O RECREIO.

MINHA AMIGA LALA PEGA MINHA
LANCHEIRA E A GENTE VAI PARA O
PATIO SENTAR COM OS COLEBLINHAS
DA MINHA SALA.

COMEMOS O LANCHE E NOS
PIVERTIMOS mUITO.




QUANDO EU CHEGO DA ESCOLA,
MINHA MAE ME LEVA PARA A CASA DA
MINHA AVOD, ONDE TOMO BANHO E
ALMOCO. NADA MELHOR QUE A CASA
POS AVOS... E CARINHO REDOBRADO!




QUANDO TENHO
FISIOTERAPIA, MINHA
MAE ME LEVA E FICA LA
COMIGO ENQUANTO FACO
OS EXERCICIOS.




QUANDO CHEGO EM CASA, MINHA MAE E MEU
PAI ME DAO OUTRO BANHO.

EU ME ALIMENTO NOVAMENTE, E, ENTAO,
FACO A MINHA LICAO PE CASA.




AGORA QUE JA TERMINEI TUDO, POSSO VER

TV, ASSISTIR DESENHOS NO YOUTUBE, OU ATE

MESMO INTERAGIR COM MELS AMIGOS PELO
CELULAR ATE O HORARIO DE DORMIR...

E MUITO PIVERTIDO!




UFA! QUANTAS ATIVIDADES!

COMO TODAS AS CRIANCAS, ELl VOU PARA
A ESCOLA, CONVERSO COM MEUS AMIBOS,
FACO O DEVER DE CASA, BRINCO, VEJO
TELEVISAO E DEPOIS DE TUPO, NO FINAL
DO DIA, ESTOU EXAUSTA PARA DORMIR...




COMO VOCES PODEM VER,
MINHA ROTINA E AGITADA: BRINCO,
ESTUDO, ME CUIDO, RECEBO MUITO
CARINHO DAQUELES QUE ESTAO
A MINHA VOLTA.

COMO D12 O PEQUENO PRINCIPE:
"AQUELES QUE PASSAM POR NOS
NRO VAO $OS, NAO NOS DEIXAM SO,
DEIXAM UM POLCO DE §|,
LEVAM Um POLUCO DE NOS!
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