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uma aconchegante darea de

apenas 44 metros quadrados,

chamada carinhosamente de

Espaco Jardim Oficina, pais de

criangas com disfunc¢io neuro-
légica trocam experiéncias e recebem orien-
tagdo por meio de brincadeiras, oficinas,
videos, palestras. Com tamanha aten¢io, o
tempo de espera passa a ser abreviado e en-
riquecido. O Jardim Oficina, que funciona no
terceiro andar do Hospital de Clinicas (HC)
da Unicamp, foi idealizado pelo técnico de
orteses e préteses Afonso von Zuben, em
novembro de 2004, num momento em que
aguardava a chegada da filha Vitéria. Nao
passava por sua cabega, porém, que as expe-
riéncias daquelas familias frequentadoras do
Jardim dentro de alguns meses valeriam para
sua vida ao lado de Vitéria a partir de janei-
ro de 2005, quando, depois do nascimento,
ele e sua esposa souberam que a filha tinha
Cri Du Chat, sindrome cuja caracteristica é a
perda de material genético. Vitdria usa anda-
dor e recebe todos os cuidados como sessoes
de fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocu-
pacional, equoterapia, além de frequentar a
escola.

Hoje, ao ver a filha bem, aos 7 anos de
idade, nem lembra do risco de vida que os
levava ao desespero num inicio dificil. “Sao
varias as oportunidades que temos na vida.
Um dia, por imaturidade, nao acatamos, mas
ela pode se repetir em outro momento e nos,
mais maduros, até agradecemos por passar
por algumas experiéncias. Pude me ver no lu-
gar daqueles pais para os quais criei o espago,
pois no inicio foi dificil.”

As atividades no Jardim Oficina, segun-
do von Zuben, ajudam vizinhos e parentes a
enxergarem a possibilidade de a crianca com
deficiéncia participar do convivio social. O
medo de expor o filho a brincadeira com ou-
tras criangas também acaba. “Eles vém que
o filho que n3o tem deficiéncia também se
machuca e, no entanto, ndo ¢ impedido de
brincar em grupo. Quando nds pais trazemos
expectativas na saide, na educagao, no trans-
porte, na convivéncia, temos de acreditar na
melhora ou até mesmo na cura, nao impor-
ta se é uma ou sao multiplas deficiéncias. Se
nao acredita, ndo tem por que procurar trata-
mento”, reflete von Zuben.

Como pai, von Zuben avalia que, ape-
sar de ser uma sociedade em tempos de
avanco, a discriminacao ainda inibe muitos
pais de buscarem o direito do filho de ter
uma vida social. “Temos de estar na vida,
mas quando protegemos outra pessoa que
nio nés mesmos, temos medo que ela seja
subjugada, porque é subjugada. Tememos
a discrimina¢ao, porque é discriminada. A
pessoa tem de viver a vida dela, por isso
alguns pais nao tém coragem de lutar por
esse direito.”

A vontade de dar condi¢bes adequadas
de vida a pessoas com deficiéncia antecede o
nascimento de Vitoria. Numa época em que
a tecnologia para reabilitagdo era um sonho
para muitos pacientes brasileiros, Afonso
von Zuben comecgou a produzir érteses e
préteses com material alternativo. Borracha
e madeira se transformavam em produtos
acessiveis aos pacientes atendidos no Am-
bulatério de Orteses e Préteses do Hospital
de Clinicas da Unicamp. Esta foi a alterna-
tiva encontrada por Afonso para pacientes a
espera da protese definitiva. “A estimulagio
deve ser feita todos os dias, e eles esperavam
algum tempo pela definitiva. Quando o gesso
sintético tornou-se mais acessivel, passamos
a utilizd-lo”, diz Afonso.

O trabalho teve repercussao grande e ra-
pida. Chegaram pessoas de todos os Estados.
Segundo von Zuben, a resposta foi boa nao
somente pela estética, mas pela funcionali-
dade. Foi uma forma de promover o retorno
ao trabalho. “Toda altera¢gdo do rumo normal
de vida é um impacto. Aceitar esse momento
dificil nao é facil, entao assim que a pessoa
passa a perceber que vivera de maneira dife-
rente daquela que se esperava, se consegue
dar uma opg¢ao para que essas pessoas reto-
mem suas rotinas, trabalhem, se divirtam en-
tre outras coisas”

Antes mesmo de entrar na Unicamp, em
1986, atuou como voluntdrio no hospital
Casa de Saude de Campinas, em 1984, quan-
do tinha apenas 23 anos. Em 1985, frequen-
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tou um curso de especializagao em orteses e
préteses no hospital Sarah Kubitschek, em
Brasilia em busca de aperfeicoamento. Aos 17
anos, havia sido convidado por um primo a
frequentar um curso de protese dentaria na
primeira escola especializada de Campinas,
mas se identificou mesmo com drea de préte-
se de segmentos (pernas, bracos e toda parte
musculoesquelética).

Apesar de trabalhar com a técnica alter-
nativa, von Zuben nunca descartou a pos-
sibilidade de ajudar ainda mais as pessoas,
especializando-se nas inovagdes da area e par-
ticipando da constru¢ao da unidade de orte-
ses e proteses. Sendo assim, participou de um
curso na USP de Simulagao Funcional Elétrica
(Funcional Eletric Simulation), uma palmilha
especial para pessoas com sindrome do pé ca-
ido. O aperfeicoamento o aproximou de pro-
fissionais do Centro de Engenharia Basica da
Unicamp e da drea de reabilitacdo. Ainda hoje
recebe convites do professor Antonio Queve-
do para dar aulas a alunos de pos-graduacio.

A rotina real no ambulatério de fisiotera-
pia faz com que von Zuben se preocupe com
os dados do censo brasileiros que revelam
que 23,9% da populagao tem deficiéncia. Os
motivos s3o vdrios: seja pelo avango da idade,
provocando diminui¢do da visao, audi¢iao ou
outra patologia da idade, seja por acidentes
com arma de fogo, transito.

Von Zuben atuou durante muito tempo
como técnico em Orteses e proteses, até que
em 1990 ingressou no curso de graduagao
em fisioterapia da Universidade Metodista de
Piracicaba (Unimep). Mas foi em solo lusita-
no que encontrou o complemento sonhado
para sua formacdo. Ainda na graduagio, em
1992, conheceu o professor Manoel Sérgio,
da Faculdade de Motricidade Humana da Fa-
culdade Técnica de Lisboa, Portugal, em uma
das muitas palestras ministradas por ele na
Faculdade de Educacio Fisica (FEF) da Uni-

O técnico de orteses
e proteses

Afonso von Zuben:
“Pude me ver

no lugar daqueles
pais para 0s quais
criei 0 espago”

camp. A ele se confere a cria¢gao do paradigma
da motricidade humana. Em uma conversa, o
especialista o colocou em contato com o pro-
fessor da faculdade lusa para concluir a gradu-
acao em Portugal, como psicomotricista.

Ao conseguir sensibilizar a Unicamp da
importancia da formagao para o trabalho de-
senvolvido no HC, embarcou para Portugal,
onde se manteve por trés anos. A formagao
em psicomotricidade foi um dos momentos
mais importantes de sua carreira profissional.
O segundo momento foi quando conheceu a
técnica de acionamento mioelétrico de pré-
teses de brago, que é o aproveitamento da
eletricidade produzida pela contragdo de um
musculo para movimentar cotovelos, maos,
e até mesmo os joelhos elétricos que, com
um pouco mais de estudo, serd possivel mo-
vimenta-lo também. “A psicomotricidade é a
relagao do ser humano com seu meio. Como
ele vai fazer uso da oOrtese ou da prétese com
os valores culturais que ele tem”, explica von
Zuben.

MUTILADOS

Em contato com estudantes de Angola e
Mogambique, durante sua moradia em um
seminario de maristas, em Lisboa, foi esti-
mulado a desenvolver um projeto para de-
senvolvimento de proteses para vitimas de
mutilagio pela guerra. Teve apoio de Victor
da Fonseca, mas o programa intitulado “A
reabilitagdo através da cultura de um povo”
ndo foi em frente porque a intensificagao da
guerra impediu a viagem dele e de Fonseca a
esses paises. Por terem a danga como um dos
elementos mais importantes de sua cultura,
as vitimas do combate até receberam préteses
inglesas de tecnologia de ponta, mas nao ti-
nham condigGes de reabilita-los por nao esta-
rem de acordo com sua realidade. “Quando se
observam os costumes de um pais, vocé pode
potencializa-los com a ferramenta de reabili-
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tagdo. Sendo assim, tentamos fazé-la a partir
da danca e da musica daquele povo. Trabalha-
mos o dominio de espago para que numa fes-
tividade conseguissem realizar aquele passo
em que vocé é realmente integrado”, explica
von Zuben.

Um tanto frustrado por n3o conseguir
realizar o sonho de seus amigos africanos,
von Zuben voltou ao Brasil formado em psi-
comotricidade, em 1995, para ajudar os pa-
cientes do lado de c4, novamente. Retomou
as atividades com reabilitacao de criangas na
Fisioterapia do HC. “A realidade das pessoas
envolvidas numa histdria de deficiéncia fisica
requer muito mais que uma fung¢ao técnica
de seus profissionais.” Em Campinas, foi di-
retor do Centro de Vida Independente (CVI),
onde organizou ciclos de palestras para falar
sobre o tratamento a pessoas com deficién-
cia. Hoje, como professor do Programa de
Exceléncia no Atendimento o Cliente (Peac),
da area de saude, fala aos alunos sobre clien-
tes com deficiéncia.

Ao completar 26 anos de reabilitacdo na
Unicamp, von Zuben nio se sente vencido,
reconhecendo que sua area precisa de muitos
avangos. E nao é s6 isso. Abraca cargos vo-
luntdrios importantes para melhorar as con-
di¢bes de vida de pessoas com deficiéncia. Ja
foi presidente da Cops, conselheiro munici-
pal da pessoa com deficiéncia. Dentro dessa
proposta, participou da criagio do Prémio
Unicamp de Acessibilidade, ao lado de mui-
tos outros profissionais da Universidade. ‘A
pessoa tem de estar para ser. Se ha barreiras
impeditivas para seu acesso a um ambiente
onde precisa estar, ela ndo pode se manifes-
tar. Para isso, para chegar, tém de ser encon-
tradas solugbes arquitetdnicas e atitudinais,
pois as barreiras atitudinais sao as mais di-
ficeis de ser rompidas”, diz von Zuben. Em
busca de uma mudanca de atitude, encabe-
¢ou a multa moral no campus de Bardo Ge-
raldo, na qual as pessoas eram advertidas por
estacionar em locais reservados a pessoas
com deficiéncia.

“Nada sobre n6s sem noés”. Esta é a frase
dita com veeméncia pelo técnico ao destacar
a participacdo em grande propor¢ao de pes-
soas com deficiéncia fisica na elabora¢ao da
Convencio sobre Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. “Foi o maior tratado de direitos
humanos deste século, justamente pela ade-
sdo de seus atores. Nao podemos falar das
pessoas com deficiéncia, definirmos seus di-
reitos sem que elas se facam presentes e re-
presentadas por entidades e 6rgaos empenha-
dos nessa causa”, pontua. Ele acentua que a
deficiéncia estd diretamente relacionada com
o meio onde a pessoa vive. Se hd um meio
que nao ha barreiras arquitetdnicas nem ati-
tudinais, a deficiéncia é de muito pouca im-
portancia, em sua opinido, pois ela pode ter
autonomia para suas atividades cotidianas.
“Isso dentro de um movimento de vida inde-
pendente, porque mesmo que a pessoa com
deficiéncia precise de apoio para se alimentar
ou vestir, ela tem o direito de escolher a que
horas ela vai se vestir ou se alimentar, o que
vai comer, qual a orientagdo espiritual a se-
guir. E isso nem sempre é aceito”.

Quis a vida que Vitdria nascesse nos bra-
¢os de quem, muito antes de planejar consti-
tuir uma familia, se dedicava, sem visar retor-
no, a melhorar a vida de pessoas importantes
para o enriquecimento humano de uma so-
ciedade.



