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prefacio®

Para quem escreve, é um ato de coragem e de responsabilidade,
uma forma de tentar compreender e lidar com o seu passado.
Escrever sobre a dor tem, literalmente, o poder de sarar.
(Tyler 1999; traducdo livre)

0 papel da narrativa da doenca tem despertado a atencdo de autores de varios campos da
ciéncia. A utilidade clinica da narrativa na interpretacdo da questdo da doenca na perspetiva
do paciente e de sua familia foi salientada por Kleinman (1988) evidenciando a centralidade
dessa interpretacdo nas intervencoes terapéuticas.

A experiéncia individual da enfermidade contém o poder de informar tanto acerca da
sua percecdo e gestdo da doenca, como sobre as possibilidades de trajetorias de recuperacdo,
constituindo, por isso, uma ferramenta Gtil aos intervenientes no processo terapéutico. Esta
foi uma das razdes subjacentes a edicdo deste livro por ocasido do XVIII Forum de Apoio ao
Doente Reumatico, cujo tema é a Centralidade do Doente, pretendendo ser um contributo
para um melhor entendimento do modo como a doenca reumatica é experienciada.

Os sintomas criam novos significados que sdo articulados na negociacdo individual do
sentido atribuido a experiéncia individual da doenca, com implicacdes na correspondente
negociacdo das acdes terapéuticas e do processo de cura (Good, 1994). A verbalizacdo
permite, de certa forma, controlar o sentido individualmente conferido aos problemas de
saide.

Segundo Langdon (2001), a «narrativa € a maneira comum de falar sobre os dramas
da vida, e o narrador seleciona dos eventos “reais” aquilo que os une para comunicar sua
interpretacdo dos eventos», envolvendo uma selecdo paradigmdtica ou metaforica desses
eventos para expressar um ponto de vista particular. O Prémio Edgar Stene promovido
anualmente pela Eular propde, fundamentalmente, a reconstrucdo da experiéncia do adoecer
(Lira, Catrib e Nations 2003) ou de viver com uma doenca reumatica, convidando a ela-
boracdo de um pequeno ensaio, sob um topico especifico e relacionado com essa mesma
experiéncia.

A publicacdo dos 33 ensaios por nos recebidos desde 2005 no concurso para o Prémio
Edgar Stene, pareceu-nos, por isso, ser tamhbém uma excelente forma de assinalar, em
2015, o 33°. aniversario da Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas.

Entendemos que esta obra ndo ficaria completa se ndo reunissemos ds experiéncias indi-
viduais as representacoes visuais sobre a dor, captadas pelo Concurso Cronicas da Dor,
promovido pela Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumdticas em 2014. Se, algumas vezes
as fotografias reforcam o sentido dos textos, noutras evidenciam a contradicdo entre a



representacdo e a realidade - que pode ser lida nas entrelinhas - como um dos problemas
vivenciados pelos doentes reumaticos.

Trata-se, no fundo, de uma obra que simboliza a centralidade do doente, nela envolvido
até ao nivel do design grafico, demonstrando que as vicissitudes provocadas pelas doencas
reumaticas, apesar de condicionantes e limitadoras, podem ser ultrapassadas.

Esperamos que este singelo tributo a quantos participam na luta contra as doencas
reumdticas possa contribuir para ligar entre si as pessoas por elas afetadas e os demais
intervenientes na gestdo da sua doenca com o modo como esta é experienciada pelos
pacientes.

Elsa Frazdo Mateus
Presidente da Direcdo
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«Quem alivia a nossa dor»
Fotografia de Sénia Farinha
Concurso Crénicas da Dor, 2014

009



#

Gerir o cansaco e a fadiga na Doenca Crdnica

Fernanda Ruaz
2005

Amigos,

Antes de me sentar aqui convosco para
esta conversa de quem vive irmanado por
problemas comuns, reflecti bastante sobre
0 tema que nos é proposto: gerir a fadi-
ga e o cansaco na doenca reumdtica - uma
perspectiva pessoal. A minha reflexdo parte
do sequinte pressuposto: que posso eu di-
zer que outros ndo tenham dito ja e, mais
importante do que isso, em que medida o
que quero dizer-vos pode ajudar-vos a viver
melhor? Penso em tantos amigos, sobretudo
nos mais jovens, para quem a vida é um
desafio. Penso na Rita, na Sandra, na Su-
sana, na Carla, no Tiago, no Jodo... Penso
em tantos! Pessoas, concretas, com quem
me Cruzo, com quem convivo mais ou me-
nos intensamente, mas a quem estimo com
carinho especial, porque, perdoem-me os
outros, estes sdo mais iguais a mim.

Sofro de A.R. desde os dez anos de idade.
Actualmente tenho cinquenta e seis. Isso, no
meu caso, equivale a dizer que tomo corti-
costeroides, diariamente, ha 46 anos e me-
totrexato ha 14. No meu historial clinico ha
algumas mazelas que se vdo desenvolvendo
e resolvendo e outras que vém para ficar,
como hipertensdo, osteoporose, tiroidite e
insuficiéncia das supra-renais.

Ja fiz operacdo ds cataratas, a ambos os pés
e tenho proteses totais em ambos os joe-
Ihos. Quem me vé encontra uma mulher de
aspecto algo fragil, rosto rosado e redondo e
mdos artriticas bastante deformadas. Quem
me conhece de perto sabe que geralmente
sou bem-disposta e amiga de dar uma boa

gargalhada. Acredito em mim mesma, ou an-
tes, nas potencialidades que tenho como ser
humano, mas sei-me extremamente fragil a
nivel fisico, de vida precaria, limitada bio,
psicologica e emocionalmente, igualmente
com todo o ser humano.

Sem falsos sentimentalismos, acho impor-
tante que a minha vida possa servir, ndao
como paradigma, pois ninguém é modelo
para ninguém, mas como prova vivida de que
ser doente e com deformacbes articulares
ndo é sinonimo de invalidez, nem de vida
improdutiva, apesar de momentos e até pe-
riodos mais ou menos longos de desanimo,
angistia, e sentimento de soliddo. O que
importa € que, fazendo o balanco, posso
dizer a todos os jovens que se confrontam
com o diagnostico de A.R. ou outra doenca
reumdtica grave, que valeu e vale a pena vi-
ver, apesar de todos os condicionalismos,
sofrimento, cansaco e fadiga. Aos 18 anos
ndo pensei consequir chegar aos 40. Aos
40 ndo pensei chegar aos 50... e cd conti-
nuo, hoje até com menos queixas, gracas ds
modernas cirurgias e medicacdo.

0 cansaco e a fadiga sdo componentes
importantes da A.R. e outras patologias
reumaticas. Ha dias em que nem forcas para
falar tenho. Ha dias em que peco a Deus a
béncdo de ndo ter de me cruzar com nin-
guém com quem tenha de fazer “cerimonia”,
tal é o esforco para dizer “ola” e “como
vai?” Porque nesses dias eu “ndo vou”.
Estou. Sou. Mas sem nenhuma vontade de
Estar, porque me sinto tdo sem forcas que
dir-se-ia que ja nem Sou. Dias em que me
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parece ter-se esgotado de vez toda a forca
animica. Sei que me entendem. Nessas altu-
ras, recolho-me em mim mesma e pergunto
vagamente: sera que estou viva?

Nem oico o coracdo, nem o sangue parece
circular-me nas veias.

0 cérebro parou? Ndo parou, embora ds
vezes pareca estar envolvido em algoddo e
s0 me apareca um mundo nevoento. Ai, so
quero sentar-me debaixo de uma frondosa
darvore e ficar la, parada, até que os meus
pés se fundam com a terra, com as raizes da
darvore e a eternidade me atinja. Depois...
ponho a minha misica preferida, tomo um
duche quente e perfumado, olho apenas o
verde do meu pequeno quintal, leio qualquer
coisa, se para tal tiver forcas, ndo sei, ndo
sei bem como dou verdadeiramente “a vol-
ta”, mas dou e penso que s6 cada um sabe
o que lhe pode dar energia. De qualquer
modo, penso, muito sinceramente que so ha
um segredo eficaz:

AMAR A VIDA.

0 AMOR é uma energia sempre renovavel,
que ndo se acaba, pelo menos enquanto
na balanca entre o doloroso e o agradavel,
entre o feio e o belo, 0 mau e o bom, pese
mais o melhor lado, o mais feliz. Quando
tudo nos custa, quando NADA nos parece
agradavel, belo ou bom, por muito tempo
seguido, entdo é altura de pedir ajuda es-
pecializada e ndo deixar que se esgotem as
nossas capacidades até a paralisacdo total
da vida activa. E por vida activa entendo uti-
lizacdo das capacidades fisicas, intelectuais
e espirituais, pois dessas matérias somos
feitos.

Olhando estes quarenta e tal anos da minha
vida com doenca, compreendo que por amor
me levantei, tantas manhds, em jovem, para
ir para as aulas - o prazer de ir a escola,
de encontrar os amigos, era superior ao
cansaco e a dor; por amor, casei e tive um

filho - a alegria de o fazer foi superior ao
medo de ndo ser capaz dos desafios; por
amor a mim mesma, tirei um curso supe-
rior e mudei de profissdo quando a saiide
mo exigiu - a vontade de ser produtiva foi
maior que o comodismo de aceitar ficar em
casa; por amor, aceitei ser dirigente de
uma associacdo de doentes - o desejo de
ser Util é superior a vontade de ficar a viver
s0 para mim... por amor, gosto da escrita,
estou aqui a escrever, apesar de me doerem
as costas, arderem os olhos e ter dormido
muito mal... apesar do tal cansaco!

Portugal & um pais de poetas. Diz um dos
nossos grandes, Fernando Pessoa: “Valeu a
pena? Tudo vale a pena, se a alma ndo é
pequena.” Claro que valeu a pena. Claro que
vale a pena. Sempre.

0 que ndo vale a pena, mas mesmo nada, é:

>> Viver sem autenticidade.

Temos que expressar e viver aquilo que
somos; se estou triste, devo expressar
a minha tristeza, mas sem fazer o culto
das ideias tristes.

Se estou contente, devo partilhar a
alegria. Pessoalmente, cansa-me mui-
to fingir.

>> Viver a mando e apenas a contento
dos outros
somos 0s co-autores das nossas vidas
e protagonistas da nossa historia pes-
soal; cansa imenso viver apenas de
acordo com 0 que 0s outros esperam
de nos e nunca da certo.

>> Viver sem amigos.
Ninguém pode viver apenas para si.
Quanto mais recebemos mais obriga-
cdo temos de dar, a todos os niveis:
apoio familiar, médico, social, cultura,
bens materiais, artisticos, todos.

Aqui, faco uma chamada de atencdo muito
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especial: tenho a certeza que o meu modo
de estar na vida se deve ao amor incondi-
cional que recebi da familia, quer no inicio
da doenca, quer ao longo de toda a vida.
A vida afectiva é, pelo menos para mim é,
a forca motriz de tudo o que é importante.
0 mundos dos afectos € tanto ou mais pre-
cioso para um ser fragil que a alimentacdo
e os medicamentos. Porque so com alimen-
tos e medicacdo, ndo se vive. Sobrevive-se,
0 que é terrivel para qualquer ser humano.
Para terminar, amigos: gastem energia ape-
nas com o que é importante, Util, que sintam
ser verdadeiro e bom. Tudo o resto, ndo vale
a pena, diz-vos uma avd que ja passou por
muitas canseiras, algumas verdadeiramente
inliteis e estupidas.

Se conseguirem amar a vossa profissdo ou
qualquer actividade, o prazer sobrepde-se a
fadiga e ao cansaco. 0 Homem ndo foi feito
para trabalhar, mas para produzir, ser cria-
tivo sobretudo em ideias inovadoras e que o
facam evoluir. Quanto mais diversificados os
centros de interesse, mais hipoteses temos
de consequir fazer coisas ultrapassando a
barreira do cansaco.

Amem-se. Cuidem-se. Ndo violentem o vos-
50 corpo, nem a vossa mente. E cultivem o
espirito de humor. Porque a melhor prova
da sintonia entre o fisico e o psiquico é que
nos sentimos logo com mais dnimo e como
mais forca se virarmos os cantos da boca
para cima!

Imagem 2

«A lor»

José RAlmeida Brites

Concurso Crénicas da Dor, 2014
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[l3 uida contam as pequenas Coisas

Ana Paula Santos Nunes
200¢

Vou-vos contar um pouco da historia da
minha vida e como é a minha maneira de
encarar as coisas...!

Engracado, pois da minha infancia pouco me
lembro, mas sequndo o que a minha mde
conta, quando tinha 3 ou 4 anos comecei
a ter um andar diferente e a queixar-me
de dores nos pés. Os médicos do Centro de
Salde ndo diagnosticaram nada...!

0 certo é que cheguei mesmo a perder o
andar...!

Mais tarde, a vida encaminhou-me para o
Instituto de Reumatologia, onde fui sequida
até a minha adolescéncia. Nessa altura, parei
com as rotinas médicas e so ha alguns anos
atras, quando as dores voltaram a apertar, é
que recomecei a ser controlada e medicada.
Isto foi ha cerca de 5 ou 6 anos atras.
Tenho 32 anos e s6 ha poucos anos atrds é
que soube que o que eu tinha se chamava
artrite, o que ela implicava e mais detalhes
sobre a doenca! Perguntam vocés: “Porqué
s0 agora?” Porque os meus pais ja tém uma
certa idade e ndo entendem “essas lingua-
gens”. Apesar do amor que sei que sentem
por mim, nunca me souberam explicar o que
é que eu tinha nem dar o apoio suficiente,
apenas por ignorancia...! Mas a vida assim
0 quis, e garanto que ndo foi ao acaso. Mais
a frente explico porque é que eu estou a
dizer isto...!

Sempre ignorei a artrite e as marcas que
ela me deixou (que foram criadas logo na
infancia). Para mim era e € uma coisa nor-
mal, pois como cresci assim...!

No entanto, ndo foi um assunto facil de eu
lidar na minha vida e pela parte dos outros
deixou-me marcas psicologicas profundas a
vdrios niveis.

Embora tenha poucas recordacdes da minha
infancia (certamente estardo recalcadas
para ndo me fazer sofrer, pois sou “perita”
em fazer isso), lembro-me de me afastar das
outras criancas e de so querer a minha mde.
Provavelmente porque nas brincadeiras
normais de criancas, elas me magoavam ao
minimo toque...! Foi ai que comecou o meu
afastamento da sociedade. Mas, sem divida,
que a parte mais chocante e traumatizante
para mim foi a adolescéncia. Nessa fase da
vida, em que as criancas se querem afirmar
perante os outros... quando querem sabem
ser mesmo cruéis, sem saber ao certo o ta-
manho e consequéncias da sua crueldade...!
Nessa altura fui muito gozada por parte de
certos colegas, senti muita pena de mim por
parte de outros... e eu, sem perceber por-
que é que eles me achavam diferente, uma
vez que os meus pais ndo falavam comigo
sobre o assunto e para mim a artrite era
normal porque desde que eu tenho consci-
éncia de mim como pessoa, eu sou assim...!
Eu ndo me apercebia (ou ndo queria ver) as
minhas diferencas fisicas em relacdo aos ou-
tros e por isso também ndo percebia porque
€ que eles me tratavam de modo diferente...
ndo percebia do que é que eles estavam a
gozar... e muito menos me sabia defender...!
Lembro-me também de ndo puder fazer
Educacio Fisica na escola por proibicdo do
médico. Isto implicava que quando tinha um
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professor novo de Educacdo Fisica, era um
“pesadelo” para mim ir ter com ele e di-
zer que ndo podia participar nas suas aulas.
Perguntam vocés: “Porqué?”. Porque para
mim era estranho ndo poder fazer gindsti-
ca na escola, so sabia que ndo podia fazer
porque o médico o tinha dito, mas ndo sabia
explicar porqué e também ndo sabia dizer ao
professor o que é que eu tinha na realidade,
pelos motivos que ja atras referi.

Cresci com os vizinhos sempre a pergun-
tarem a minha mde se eu estava melhor e
a chamarem-me “coitadinha”... e eu sem
perceber nada! SO me questionava vezes
sem conta “Mas o que é que estas pessoas
véem em mim de diferente? Eu ndo sou
igual a elas? Porque é que elas me acham
coitadinha?” Este sentimento acentuava-se
ainda mais porque, desde que em pequenina
comecei a ser medicada, as dores passaram
(apesar de ter limitacdes) e eu sempre me
senti normalissima...!

Com o tempo, todos estes factores fizeram
com que eu comecasse a “aprender” a ter
pena de mim e a querer mostrar aos outros
que eu também consigo fazer tudo tal e qual
como eles fazem, e que quando ndo consigo,
arranjo outra forma de o fazer.

Foi assim que comecei a crescer com a auto-
-estima em baixo e a “aprender” a nunca
pedir ajuda a ninguém, de forma a “pro-
var” que também sou capaz...! Além disso,
acredito que a minha “fobia social” foi uma
consequéncia do meu passado, desde o meu
afastamento das outras criancas por elas
me poderem magoar fisicamente, até aos
traumas psicologicos causados pelos meus
coleguinhas do liceu...!

Agora perguntam vocés como € que eu enca-
ro tudo isto...! Sera com revolta? Tristeza?
Magoa? Culpar alguém ou a vida de alguma
forma? Pois bem, a minha visdo das coisas
talvez seja um pouco diferente do normal...

um tanto ou quanto espiritual...!

Acredito em vidas passadas, em reencar-
nacoes e tudo o que a elas estd ligado.
Acredito que quando encarnamos é com o
objectivo de limparmos karmas e consequir-
-mos evoluir na nossa caminhada espiritual.
Encarnamos tantas vezes, quantas neces-
sitarmos, até que consigamos aprender as
nossas licoes pessoais, nesta escola, que é
a vida!

No meu caso pessoal, acredito que um dos
motivos que me fez vir aqui a esta encar-
nacio e ter artrite, foi precisamente a
necessidade que a minha alma tem de eu
me fortalecer. Eu tinha de passar por esta
experiéncia de me sentir “vitima” da vida
para virar as coisas ca dentro...! Ndo foi a
toa que eu cresci com uns pais que ndo me
deram o apoio suficiente e num meio onde
toda a gente me chamava “coitadinha”!

As coisas aconteceram desta forma comigo.
No entanto, eu (e todos nos) tenho o livre
arbitrio de escolher se quero continuar a
ser “coitadinha” para o resto da vida, e nes-
se caso, acredito que terei de vir ca muitas
mais vidas, sempre com problemas que me
facam sentir “vitima”, até que consiga dar
a volta as coisas e fortalecer-me, pois real-
mente acredito que essa € uma das minhas
missoes. A outra opcdo que tenho, € jd nesta
vida, escolher deixar de me sentir “coitadi-
nha” apesar do que os outros possam achar
ou sentir de mim...! Se escolher esta segun-
da opcdo, irei fortalecer-me e limpar um dos
meus karmas...!

Sentirmo-nos “vitimas” da vida € muito mais
facil porque nos acomodamos a situacdo
e deixamo-nos ficar ali sempre no mesmo
sitio, com os outros a “passarem a mao pela
cabeca” e a deixarmo-nos levar para onde a
vida nos quiser levar...!

Lutar para ultrapassar o que nos faz sentir
mal, lutar pela nossa identidade e verdadeira
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esséncia, lutar contra os nossos medos e
traumas &, sem divida mais dificil, mas no
final, certamente muito mais gratificante. E,
neste caso, ndo somos nds que nos estamos
a deixar levar pela vida, mas sim, a conduzir
a nossa propria vida, o que nos da a sensa-
cdo de Poder, que realmente nos temos, mas
que muitos ndo acreditam...!

No meu caso pessoal, confesso que ainda
ndo consequi ultrapassar as barreiras que
a artrite me impods. Ainda sinto imensos
complexos e imensa “fobia social”, os quais
me causam situacbes muito embaracosas no
dia-a-dia, mas estou a trabalhar no sentido
de tentar ultrapassar tudo isto, pois como ja
disse, acredito que essa é uma das minhas
missées na vida, € um dos motivos que me
faz estar aqui e agora...! Nada acontece por
acaso...!

Acredito também que quem escolhe sentir-se
“vitima”, é porque ndo olha o suficiente a
sua volta...! Ha sempre coisas ds quais
nos podemos agarrar para dar a volta por
cima. SO compete a nos agarrarmos essas
coisas ou ndo. A vida ndo da so tristezas.
Da também alegrias, de modo a haver o
equilibrio...!

Em relacdo a mim, posso dizer que me
agarro ao facto de:

>> Ter “escolhido” uns pais que amo mui-
to e sempre me deram o melhor que
puderam!

>> Ter amigas verdadeiras (apesar de pou-
cas, pois como ja disse, ndo sou muito
socidavel) e um marido maravilhoso, que
me aceitam tal e qual como sou. Olham
para o que realmente interessa, que &
0 meu interior...!

>> Ter dois cdes que para mim sGo como
filhos, e quem ama os animais sabe do
que estou a falar e porque referi este
ponto...!

>> Sentir Deus junto a mim e aceitar a ar-
trite como uma experiéncia pela qual
tenho de passar nesta vida. E so mais
uma experiéncia...!

>> Saber que ha casos muito piores que
0 meu e que algumas dessas pessoas
encaram a vida com um optimismo in-
crivel...!

Se olharmos bem a nossa volta ha sempre
pequenas-grandes coisas que nos ajudam a
levantar. S6 compete a nos aceitar ou igno-
rar essas coisas....!

Reflictam sobre as vossas vidas, nas peque-
nas-grandes coisas que a vida vos oferece e
sobre as vossas escolhas. Muita forca e fé...!
Até um dia...!
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Imagem 3

«Penosa caminhada»

André Borges

Concurso Crénicas da Dor, 2014



[l3 uida contam as pequenas Coisas

Fernanda Ruaz
200¢

Subo a Avenida de Roma, nesta ma-
nha de sol morno. Vou serena e num doce
contentamento, como acontece sempre
que posso andar rua fora, sem dores. Vou
olhando, deixando que a cidade e os outros
entrem em mim, ds vezes sorrindo a alguém
conhecido, muitas vezes surpreendida com
0 nimero de pessoas que por aqui conheco.
De facto, quando fazemos normalmente os
mesmos percursos acabamos por encontrar
as mesmas caras. Sei que muitos com quem
me cruzo me reconhecem, talvez pelo andar,
(os pés de lado), talvez pelo rosto redondo,
(dos corticoides), talvez pelas mdos, (has-
tante deformadas pela artrite), mas quero
acreditar que muitos me reconhecem apenas
por aquilo que sou: uma mulher que gosta
de passear na sua rua e de saborear uma
manha de sol.

E dificil que os outros nos vejam como nos
nos vemos a nos proprios, principalmente
quando até para nds somos estranhos peran-
te o espelho. Quantas vezes me perguntei:
“Quem é esta mulher bolachuda que me
olha de dentro dos meus olhos?” Mas ndo
me fixo na ideia. A imagem é a imagem e
afinal nunca apreendemos mais do que ima-
gens que mudam infinitamente. Gosto mais
de dizer: aqui estou eu, sabendo sempre
que eu sou este infinito nada imerso num
Todo que sempre me surpreende pelo mis-
tério ou absurdo. Sou apenas uma mulher
que usufrui o prazer de caminhar ao sol
morno da manhd, na cidade em que vive e
ama. Por isso vou observando tudo, como se
estivesse num pais desconhecido, a procura

de curiosidades e acabo por descobrir sem-
pre qualquer coisa de diferente, no igual de
cada dia. Hoje a novidade é que em todas as
paragens de autocarro pelas quais vou pas-
sando ha grandes posters e out-doors nos
quais uma mdo em grande plano, uma mao
de mulher artritica, chama a atencdo dos
transeuntes. “Estd na sua mdo controlar a
Artrite Reumatoide. Consulte o seu reuma-
tologista”, diz uma frase sob a mdo. Escondo
infantilmente ambas as mdos nas algibeiras
do casaco. As minhas mados artriticas. Como
se ao escondé-las no fundo dos forros do
casaco, as escondesse no mais profundo de
mim. Aquela mdo, a do cartaz, acena-me,
avisa-me, interpela-me. “Esta nas suas mdos
controlar a...” Esta na minha mao?! Estara
na humana mdo controlar o que quer que
seja? E eis-me a defesa, feita filosofa velha,
a resmungar com cara de Heraclito perante
o eterno Devir. Filosofemos, Velho Obscuro
que habitas em mim, olha “Que a sabedoria
consiste em compreender o modo como o
mundo funciona”. Eu sei, tu sabes, e quanto
mais velhos mais sabemos, que ha dominios
em que ndo controlamos nada, e a vida e a
saide sdo desses. “Estes publicitdrios sdo
uns exagerados”... Meu bom reumatologista,
meu grande e bom amigo, sabe bem quanto
eu daria para controlar a minha A.R., sabe
bem quanto dariam todos os seus doentes
para controlar as suas doencas, dores,
deformacbes e tantos aleijoes de alma...
Porém, o Heraclito, o tal Obscuro filosofo da
antiguidade que hoje teima em me acompa-
nhar no meu passeio matinal, diz que todo
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o ser humano esta sempre perante a alter-
nativa entre o estar acordado e o dormir;
entre o abrir-se ao mundo e d comunicacdo
inter-humana e o fechar-se em si, dormir,
fugir. Se escondo as mdos nas algibeiras e
rio da pretensdo de controlar a minha artri-
te, entdo, durmo, fujo para dentro de mim.
Se tiro as mdos das algibeiras, as olho e
as assumo, entdo, acordo para a realidade.
Uma realidade dura, é certo, mas aquela que
me coube. Agora resta-me saber o que fazer
com e nesta realidade. Porque a vida é o tal
equilibrio na luta de contrarios, ndo é, meu
velho amigo? Tiro pois as mdos das algibeiras
e olho-as sofridamente. Sdo sensiveis. Aca-
riciam. Trabalham. Sdo teis. Estdo funcionais,
capazes de muito para as suas visiveis limi-
tacdes. Mas mesmo que estivessem de todo
incapazes, sao as minhas maos. Fazem parte
de mim, da minha historia, do meu corpo, da
minha alma. E é bom que as cuide, as trate,
mesmo que teimosamente a artrite as venca.
Esta mulher que sou é um todo, corpo, alma,
familia, civilizacdo, cultura. Ndo apenas uma
alma que habita um corpo, desculpa 14, Platdo
amigo, mas até que me provem o contrdrio,
s0 posso dizer que sou humana enquanto tiver
corpo.

E claro que é bom fechar de vez em quando
os olhos e fingir que ndo é nada comigo. Que
vivo no melhor dos mundos. Posso sonhar
que amanha quando acordar vou ter maos
escorreitas e pés de Cinderela. Mas & melhor
ter os olhos abertos a maior parte do tempo,
para ver que na vida contam as pequenas
coisas e que é a soma de todas essas peque-
ninas coisas que |he ddo sentido, ainda que
esse sentido nos ultrapasse, nos doa e nos
pareca tantas vezes insuportavelmente ab-
surdo. A mdo do aniincio que me acena e
chama a realidade para a minha doenca,
abre-me também para a realidade de muitos
que ainda ndo tém apoio médico conveniente.

E apenas um aniincio. Que muitos ndo lerdo.
Porque a nossa atencdo é selectiva e so nos
interessa o que para nos tem interesse. Mas
o cartaz ndo é um papel apenas. E um aviso.
Para mim & quase um grito. Para mim, que
tenho o tal reumatologista que consulto, que
tenho acesso aos medicamentos, que tenho
acesso a todos os tratamentos que preciso,
a informacdo, a casa adaptada as minhas
necessidades, que vivo numa rua ampla e
plana. Para mim é um grito que me lembra
quantos e quantas, no meu pais e por esse
mundo fora, ainda nem hipotese tém de ter
um diagnostico correcto.

Quanta dor desnecessdria! Quanto sofri-
mento inglorio! O minha alma, quantas
lagrimas alheias pressentes nas tuas lagri-
mas...! E logo tu, que tanto gostas de rir...
Agora vou parar na esplanada das “Frutas
Almeida” parabeber umsumo.Delaranja. Ndo.
De manga. Ndo. De morango. Meu Deus, por-
que me destes tantos gostos? “Gostava de
gostar de gostar” dizia o Fernando Pessoa.
Ah! Pobre dele. O meu problema é outro.
E bom gostar de gostar e poder esquecer
aquilo de que se ndo gosta, desde que se ndo
caia na alienacdo.

Abro o livro que trouxe enquanto antecipo
o prazer de saborear o sumo que pedi. Um
livro. Um livro, pequena coisa que sempre
fez tanta diferenca na minha vida! O prazer
de conviver com tantos e tantas de tantas
épocas, companheiros do prazer de pensar,
de sentir, de ver, de amar, de chorar, de
rir... Por isso a minha solidao, que a sinto, e
sinto tanto mais quantos os dias que escon-
do as maos nas algibeiras, a minha solidao,
dizia, é apenas pontual. Comigo, seja no
prazer da manha de sol na esplanada da rua,
ou num recanto da minha casa, estd sem-
pre uma hipotese de companhia desejavel
e oportuna. No entanto, a companhia de
amigos de carne e osso é-me vital. Sem o

019*



abraco, o toque fisico de um amigo proximo,
do marido, do filho, dos netos, das minhas
irmas, sem o riso cimplice das amigas, sem
0 pequeno nada que é um telefonema quan-
do estou “em baixo de forma”, diria que a
minha vida estaria muito fria, muito vazia,
muito “deformada”, mesmo anquilosada no
que tem de essencial.

Bebo o sumo em golos pequenos, (afinal é de
manga) e lembro que esta na hora de tomar
0 comprimido para as dores. E pequeno. Uns
cinco milimetros de diagmetro. Um pequeno
nada que vai fazer toda a diferenca no meu
dia. Aligs, a dose semanal dos comprimidos
que tomo para tentar travar a doenca, ndo
enche um dedal. Mais uma pequena coisa
que pode mudar uma vida. A minha mudou.
Por detras das pequenas coisas que fazem
as nossas vidas podem estar, geralmente es-
tdo, coisas bem grandes e importantes. Por
detrds das pilulas que tomo diariamente,
trabalhos gigantescos de tantos que estuda-
ram e estudam e investem em pesquisa. Por
isso, a minha Esperanca, que essa é grande
e nasce comigo todas as manhds em sonhos
de vigilia, da-me a certeza que um dia, ndo
havera necessidade de posters de mdos ar-
triticas pelas ruas da cidade.

Imagem 4

«Alma da Dor. Cadeado»
Nelson Simdes

Concurso Crdnicas da Dor, 2014
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[l3 uida contam as pequenas Coisas

Joana Andreia Cardoso
200¢

Os papéis rasgados e atirados para o
lixo, as inimeras palavras sem sentido, os
sentimentos de revolta nascidos e sufocados
no mesmo espirito, pensamentos que fica-
ram e outros que foram levados para um
lugar seguro onde ninguém os possa revelar,
dores abafadas, outras gritadas, lagrimas
queimadas por um sorriso timido, outras
vitoriosas que marcam o rosto.

Um coracdo desfeito, uma razdo que ndo
existe, um pensamento trocado, uma alma
que desfalece contra uma luta didria e so-
frida. Uma vitoria tdao afastada, tdo dificil,
tdo impossivel, tdo imensamente irreal. Um
conflito entre dois seres que vivem no mes-
mo espaco, ha mesma dimensdo, no mesmo
lugar incerto. Este conflito que invadindo as
duas razées nos mostra a verdade e a menti-
ra. A verdade sobre quem somos e a mentira
sobre quem queremos ser. Isto sou eu e a
artrite. Dois problemas que nasceram uni-
dos, duas respostas com a mesma solucdo.
Um mundo abandonado em que eu e ela da-
mos as mdos, ndo para ndo nos perdermos,
mas sim para ndo nos afastarmos.
Deram-me o nome de Joana Andreia Cardoso
e no dia de hoje tenho 23 anos, um més e
8 dias. Estou sentada, sozinha, sobre uma
cadeira na cozinha com um papel gasto, ras-
gado e sujo e uma caneta entre as maos ten-
tando passar para as letras o sentido de uma
dor, uma angustia, um sofrimento real, uma
lagrima retida, um sorriso desejado, uma fe-
licidade falsa e um pensamento torcido.
Sou a Joana Cardoso, uma mulher que cres-
ceu depressa, que aprendeu com a dor, que

sorriu com a tristeza, que se alegrou com a
incerteza e que por isso agarrou e agarra o
tempo como se fosse ele o ar que a rodeia, 0
alimento que a sacia e a agua que a purifica.
Deram-te o nome de artrite reumatéide in-
fantil e no dia de hoje tens, provavelmente,
21 anos e 6 meses. Estds dentro de mim,
sozinha, onde te encontras também sentada
numa cadeira na cozinha e que comigo es-
creves estas letras tentando dar um sentido
a tua dor, ao teu sufoco, a tua vontade de
me deixares, a tua imensa necessidade de te
libertares de mim.

Es a artrite reumatodide, uma “doenca” que
me chegou devagar e silenciosa. Uma doenca
que tomou posse, primeiro do meu corpo,
depois da minha liberdade e agora da minha
vida.

Serds mais forte do que eu?

Sera que te odeio?

Serds a razdo dos meus gritos interiores,
dos meus olhos vazios, do meu sorriso
afastado?

Ao longo dos meus 21 anos de doenca fos-
te-me aprisionando de ter uma vida como
antes desejava. Proibes-me de dar o grande
e 0 pequeno passo. Quero soltar-me para
uma vida de alegria, mas ndo consigo - E
este 0 passo grande. Quero, por exemplo,
lavar o cabelo, mas ndo consigo - E este o
passo pequeno.

Mas sera isto motivo para te odiar?

Sera assim que demonstras ser mais forte
do que eu ou causares-me gritos interiores
e sorrisos afastados?

Sou a Joana Cardoso, uma mulher de 23 anos
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que sofre de artrite reumatoide infantil ha
21. Uma mulher que cresceu depressa, que
aprendeu com as inimeras lagrimas escor-
ridas sobre um rosto cansado de sofrimento
e dividas.

Levanto-me, ergo-me deste “nosso” mun-
do - meu e da artrite - para espalhar ao
universo, para responder gritando que ndo
existe ninguém mais forte, que ndo nos
odiamos e que acima de tudo ndo és a razdo
dos meus olhos vazios ou do meu sorriso
desaparecido.

Damos as mdos ndo para nao nos perder-
-mos, mas sim, para ndo nos afastarmos.
Estamos juntas nesta vida e assim permane-
ceremos até que Alguém superior e melhor
do que nos decida tentar o contradrio.

Sofro ndo por tua causa, choro ndo por tua
causa, sinto-me aprisionada e incapaz nao
por tua causa, mas sim pelo Homem. O Ho-
mem maldito que da mais énfase a forca de
um rio que arrasta tudo do que a margem
que o suprime. Sofro por causa dele. Por-
que ele olha o Sol e ndo as estrelas que o
rodeiam. Segura-se a uma drvore alta e apa-
rentemente solida e protectora, mas ndo ds
flores pequenas e frageis que embelezam o
seu redor.

A ti, artrite, agradeco “teres escolhido” o
meu corpo para te instalares.

Como posso odiar algo que me transforma
0 espirito, que me ensina, que me faz olhar
ndo para o todo, mas sim para os elementos
que completam esse todo...

Como te posso odiar se me permites olhar
e enxergar, tocar e sentir, ouvir e escutar,
falar e acreditar...

Como te posso odiar se me fizeste amar
o chilrear de um passaro, o aroma de uma
flor, o carinho a um desconhecido...

Como te posso odiar se me fizeste seguir
novos caminhos, caminhos esses opostos aos
do Homem comum, arrogante e insensivel...

E finalmente, mas ndo com menor impor-
tancia, como te posso odiar se me fizeste
enxergar que na vida o que conta sdo as pe-
quenas coisas e que nessas pequenas coisas
estd o fruto do meu maior e mais importante
amor: JESUS.

Eu e tu - artrite - somos uma so e é assim
que seguiremos com a nossa vida de esforco.
Sempre de mdos juntas.

Obrigada.
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Imagem 3

«Insdnia»

Mireille Amaral

Concurso Cronicas da Dor, 2014
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Na uida contam as pequenas coisas

Ménica Sofia Lopes
200/

Curiosamente, estd a fazer um ano que
toda a minha vida sofreu uma grande mu-
danca e comecei a sentir o que de pior deve
existir: a DOR.

As noites mal dormidas, com o formigueiro
nas mdos, que originavam uma dor terrivel,
eram insuportdveis. E, portanto, quando
0 meu médico de familia me diagnosticou
artrite reumatoide, acabei por atenuar um
pouco esta dor, porque agora ela tinha um
nome.

0 que é certo é que tudo continuava: as do-
res, as noites mal dormidas, as articulacdes
inchadas e a rigidez... rigidez esta que al-
gumas vezes precisava que me fechassem o
botdo das calcas porque eu ndo o consequia
fazer.

As lagrimas corriam na minha face, diaria-
mente, e eu com 24 anos sentia uma tristeza
tdo profunda, que nem a consigo bem des-
crever.

Em Junho de 2006 fiquei internada pela pri-
meira vez. Afinal, tenho uma doenca para o
resto da vida: lipus eritematoso sistémico
(LES).

Duas pdginas ndo chegariam para descrever
tudo o que sinto e tudo aquilo que tenho
passado: tratamentos, medicacdo, biopsias e
até mesmo quimioterapia.

Sou sequida em muitas consultas e por dife-
rentes médicos. E a reumatologia é uma das
especialidades em que sou “vigiada” com
regularidade.

Obviamente que a minha qualidade de vida,
neste momento, em nada se compara ao que
acontecia ha um ano. A medicacdo é forte,

mas deixa-me viver o dia-a-dia sem dor.
As vezes, quando acordo, comeco o meu dia
com uma lagrima na face. Sinto-me triste e
sem vontade para nada, quando acordo com
dor e com o corpo pesado. O corpo parece
que ndo quer andar, ndo se quer mexer!

Eu forco! Sdo os meus 25 anos (agora ja tenho
25) a quererem ir contra tudo isto que me
tem acontecido!

Olho a volta e vejo que o mundo acelera.
Olho os meus colegas de turma e ndo tenho
coragem de dizer, eu ndo consigo fazer isto
ou aquilo: eles nunca iam entender, sdo sau-
daveis! Olho mesmo para os meus pais e ndo
consigo aceitar que sejam eles a ter que
me sequrar em alturas mais desesperantes
e ndo eu a eles!

Sinto-me impotente e incapaz de ser com-
preendida! A dor é uma caracteristica da
vida que so alguns sentem e conhecem. E é
preciso ser-se muito especial, para aceitar
sentir uma dor cronica!

0 «reumatismo» acaba por ser mais uma dor
na minha vida, junto da quimioterapia que
faco para os rins e de tantas outras coisas.
Este ano acabo (se tudo correr bem) a licen-
ciatura em Comunicacdo Social. Sinto-me
bastante preparada para enfrentar o mundo
do trabalho. Mas e a sociedade estara pre-
parada para me aceitar a mim, com todas as
limitacdes que tenho?!

Existe falta de informacao e falta de vontade
da sociedade para compreender as dores e
as limitacoes que alguns sentem! E ndo sdo
aquelas dores que se dizem na giria “as da
boca para fora”. Sdo aquelas dores que nos
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fazem deitar, extremamente extenuados e
nos fazem acordar, por vezes, com a lagrima
no canto do olho.

0 dia de amanhd é incerto para todos, con-
tudo, & mais incerto para quem sofre por
uma qualquer doenca, para quem se sente
limitado, para quem sente dores!

0 certo sera usar aqueles dias (mesmo que
sejam poucos) em que se acorda bem, quase
a saltar e até mesmo a rir e esquecer aqueles
dias imensos, cinzentos e que parecem ter
bem mais que 24 horas.

Agradeco a vida, que me deu a conhecer
um outro lado, bem diferente, e pela familia
e alguns amigos que me proporcionou! A
vida & isto mesmo: ver um amigo a chorar,
quando este me vé a mim a chorar!

026*

Imagem 6

«Solid3o»

Uera Martins
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[l3 uida contam as pequenas Coisas

Elsa Fraz3do Mateus
200¢

Perguntas-me porque passo a vida a
cantar? E eu respondo-te que quem canta
seus males espanta. NGo me inquieta se te
atormento os ouvidos, porque quando canto
a minha alma se liberta, sai na forma de voz
deste corpo que me contraria. Canto porque
ndo dancas comigo e so6 na minha imaginacdo
0 meu corpo segue 0s ritmos que o invadem.
E a minha voz, por enquanto, é livre e ergue-
-se acima das barreiras. Quando ndo o for,
sei que manterei o ritmo vibrando dentro
de mim, conduzindo na minha imaginacdo,
movimentos que ndo posso fazer. Por isso,
ndo me importo que penses que canto mal
porque nesses sons solto um pouco de mim,
evado-me dos meus limites fisicos.
Magoa-me mais que ndo dances comigo
e que ndo toques no meu corpo que acho
deformado e disfuncional. Que o preserves
desses momentos de carinho, intimidade e
libertacdo e ndo te socorras desses pretex-
tos para outras pequenas coisas que com
maior sacrificio tens como implicito que eu
realize. Assim, eu canto por que ndo danco.
Nem contigo.

Canto enquanto executo as mais pequenas
tarefas domésticas que, iluminadas pelos
ecos da minha voz, parecem tdo simples e
banais. E um hino a minha vitoria secreta de
as consequir fazer.

Podes ndo saber, mas as melodias que en-
too assumem significado especial porque
me transportam para as sensacdes que com
elas assimilei. Sdo até lembrancas de mim
noutro local, viva e activa, misturada entre
a multiddo que ndo vé diferencas, apesar da

dificuldade em estar ali, de pé, numa viagem
de transportes publicos. Outras, assinalam
objectivos delineados enquanto as ouvia e
nem sequer é importante, para mim, sabé-
-los frustrados. Um dia foram meus porque
pensei em os atingir.

Enquanto a minha voz treme a cantar, mos-
tra-se forte e inabalavel nas decisoes e es-
conde os meus medos de que o corpo me
falhe e me deixe a tua mercé. Sdo essas
misicas que me embalam quando tu nunca
o fizeste. NGo me deixaste chorar as ma-
goas no teu ombro, nem me disseste que
ndo tinha importancia e que tudo ia passar
um dia.

E para isso que me serve a cantoria.

Nunca reparaste que aprendi a viver em
substituicdo? Ao sabor do rumo da vida?
Ndo é que ndo tenha ambicdes secretas.
Surpreender-te-ia sabé-las tdo comezinhas
e até simplorias... Vivi saltitando entre as
minhas vocacdes, aperfeicoando novas capa-
cidades. Dos projectos que consequi abarcar
aos 35 anos, encontro a unidade na comu-
nicacdo. Escrevi dois livros em dreas tdo
diferentes como o folclore e a informatica,
trabalhei em radio, estou ligada ao ensino
e ao mundo virtual da internet. Mesmo da
licenciatura em Antropologia, retiro essa
habilidade em contextualizar e extrair do
global sentidos mais redutores ou de re-
construir um todo a partir da soma das suas
pequenas partes.

E de facto, aspiro a coisas tdo minimalistas
que sdo quase ridiculas: poder tratar de
mim propria, movimentar-me sem dor ou
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sacrificio, concretizar tarefas tdo banais,
como bordar em ponto cruz e até dancar
contigo.

Achas falta de substdncia nestes sonhos?
E porque jamais te apercebeste das minhas
pequenas batalhas. Queria que olhasses para
mim, orgulhoso do que consigo, apesar de
sobretudo as coisas mais simples implica-
rem da minha parte uma grande forca para
remar contra a maré. Alguma vez me viste
desistir ou vacilar? Ainda assim insistes em
apontar os fracassos, sem congratulares os
meus sucessos.

Até para isso serve o meu canto. Para me
esquecer e ndo te ouvir, no que dizes sem
pensar e me magoa. Terds razio ao pensar
que sdo coisas pequenas... e por sabé-las in-
fimas me doem, porque sdo tdo importantes
para mim.

Mostra-me um mundo maior, no qual eu te-
nha o meu lugar. Onde as minhas pequenas
coisas sejam, também, os teus troféus. Adi-
vinha-me e compreende que se assim ndo
fosse nado teria a capacidade de reduzir to-
dos os teus problemas e procurar a melhor
solucdo. Porque a mim preocupam-me as
coisas pequenas, como poder levantar-me
da cama pela manhd, tomar banho e vestir-
-me, sozinha. Ndo vejas nisto o reflexo de
arrogdncia ou egoismo.

Na verdade, é uma mascara de altruismo.
Ao bastar-me a mim propria, permitirei que
todos mantenham o controlo das suas vidas
e que estas ndo passem a girar em torno
das minhas necessidades mais basicas. E
conseguindo isso, manterei também a com-
peténcia de poder ser atil a quem de mim
precisar. Como tu.

Repara que eu canto para que o meu ser
seja capaz de se elevar acima das contra-
riedades fisicas. Para recolher a minha
coleccdo de pequenas coisas importantes
e com elas construir um muro que resista

as maiores adversidades. Sou incapaz de te
explicar se o aprendi com a artrite, porque
ndo destrinco a minha vida sem ela, desde
os 5 anos.

Pergunto-me se os filhos, que agora sdo
meus, compreendem tudo isto quando canto.
Eles gostam de me ouvir; possivelmente
apreendem que nessa altura eu me liberto e
me transcendo, partilho o meu ser. Ou por-
que a minha voz substitui o corpo que nao
0s pode amparar. E com ela que os embalo,
convertendo-a no colo que ndo lhes consigo
dar.

Procuro transmitir-lhes estas pequenas
coisas e ensinar-lhes a cantar sem medo
de parecer mal. Se vier do nosso intimo, a
melodia ganha cor, ainda que desafinada.
Danco com eles, também. Para que apren-
dam, nestes pequenos movimentos ritmicos,
que por detras dos fracassos reside o prazer
de nos empenharmos e de tentarmos ultra-
passar as limitacoes.

E ainda com eles, nas suas pequenas coisas,
escapa-te a grandeza que consigo abarcar
ao dar-lhes tanta importancia. Quero que
aprendam a respeitar o seu corpo para que
dele sejam capazes de retirar os maiores
prazeres, sabendo que mesmo nos pequenos
gestos dificeis, existe dentro de nos o poder
para os superar. Basta nunca desistir.

Por isso, deixa-me cantar livremente e sen-
tir a msica, ja que ndo danco. Contigo.
Concede-me a oportunidade de te mostrar
0 quanto na vida contam as pequenas coi-
sas. Posso ter perdido a capacidade de
exigir que as partilhes comigo: ndo espero
que percebas de vez que ficar na cama pela
manhd ndo é prequica, que passear em pas-
so0 lento e de mdos dadas ndo é fatigante e
permite apreciar tudo melhor, que confor-
tes as minhas cicatrizes ou que sustentes,
de forma paciente e amorosa, o corpo que
tanto fracassou contigo. Eram pormenores
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importantes, mas parte de mim aceita e co-
munga da tua perspectiva.

Se visses mais além, podia ser que te aper-
cebesses que foi também a artrite que me
ensinou a viver com a dor, a suporta-la e
pensar, constantemente, em alternativas
satisfatorias. Talvez, entdo, conseguisses
notar que a minha cantoria te escusa a
maiores preocupacdes e te assegura que
tudo esta bem, comigo, contigo, connosco.
Que o siléncio, em mim, é sinonimo da dor,
que guardo secretamente para que ndo sin-
tas, como eu, a impoténcia, nem repares na
minha debilidade. Porque também aprendi
que sio factores perturbantes. E dificil o
equilibrio entre a super-proteccdo e o medo
de conviver com a doenca e a incapacidade,
entre os que me rodeiam. Se soubessem,
porém, o quanto contribuem para que ainda
assim me sinta mais forte, por ser tdo fra-
gil. Procuro sempre alivia-los dessa angus-
tia, embora apreciasse poder simplesmente
abandonar-me no repouso de um colo des-
velado.

Quando um dia o compreenderes, poderd
talvez ser tarde para dancares comigo, por-
que cansada de esperar por ti, desisti de
o fazer. Quem sabe, recordar-te-as que na
vida contam as pequenas coisas, como a ca-
pacidade de substituir gemidos pelo trauteio
e aprenderds, finalmente, a cantar apenas
para te sentires feliz.

Eu, quando o faco, iludo a soliddo, quebro o
siléncio, esvazio a magoa. E isto o que sou
quando canto, ainda que ndo queiras ouvir.
Fico desfragmentada, inteira. Reencontro-
-me comigo mesma. Admiro e retiro prazer
e orgulho pelo meu corpo que vence as suas
Cicatrizes e me da forca para continuar a
lutar. E como fica belo, aos meus olhos,
entdo...

Como um passaro, ganho plumagem bonita,
asas para voar mais longe e canto para

assinalar que estou aqui e que ndo me deixo
aprisionar por uma gaiola chamada Artrite.
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[la uida contam as pequenas Coisas

Paula Cristina Silua
200¢

Foi duma forma brutal que caiu sobre
mim o diagnéstico da doenca (esclerose sis-
témica progressiva). O mundo girou a minha
volta; ndo queria acreditar nos comentarios
frios, contundentes com que a médica me
falou na doenca:

- vai ficar com...
“ 3

- com...
-vai ...

Foi panico, foi revolta, foi incredulidade!
Uma sombra colou-se a mim, de imediato
e inexplicavelmente. A Sombra deste nome
que ouvira pela primeira vez, desta doenca
rara e arrepiante.

Dia apos dia, um sintoma e outro ia surgindo,
qual mancha de tinta negra espalhando-se
lenta e insidiosamente nas folhas brancas do
meu dia-a-dia.

0 trabalho era ja uma miragem, os amigos
afastaram-se pouco a pouco, 0s pequenos
passeios de carro, os momentos descontrai-
dos, a danca, acabaram impiedosa e lenta-
mente.

Mas, apesar de tantas perdas, de tantos
caminhos barrados, de tantos prantos con-
tidos, dei-me conta que continuava a viver...
la descobrindo uma forca nova cada dia, uma
forca de que antes ndo me tinha apercebido,
adormecida que estava no bem-estar, na fe-
licidade das coisas, na normalidade.

Assim e suportada, sobretudo, no afecto
imenso da minha Mde e de toda a familia,
foi crescendo dentro de mim a vontade de
lutar, mesmo contra este cruel e implacavel

inimigo, confiante nos médicos que orien-
tam a minha terapéutica, vou adaptando o
meu dia-a-dia as novas circunstdncias da
minha vida.

Aprendi a descobrir a riqueza que é poder
andar, poder saborear um prato favorito,
poder escrever esta mensagem, olhar uma
flor ou ouvir o canto de um passarinho, sor-
rir a uma crianca, extasiar-me com tantas
pequenas coisas que dao, afinal, a verdadeira
dimensdo do valor da vida.
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[l3 uida contam as pequenas Coisas

Maria da Conceicdo Pereira
2007

A madozita descaiu, desanimada. Os olhi-
tos perderam o brilho. Parte da construcdo
ruira. Passei a mdo pelos seus cabelos se-
dosos. Baralhei de novo as pecas e virei-as
pacientemente. Pecas grandes, médias, pe-
queninas.

De repente, a mdozita voltou a mover-se, a
escolher, a comparar. Pegou numa peca pe-
quenina e encaixou-a no seu lugar. Os olhos
brilharam. A busca continuou.

Enquanto observava a cena, a luz difusa
dos raios de sol que entravam pela janela
da sala, outra imagem foi surgindo, cada
vez mais nitida. Os meus olhos, perplexos
de compreensdo, viram todos os outros
construtores de puzzles que nos rodeavam.
No meio, o meu proprio projecto aparecia,
apagado, pouco firme, tdo imperfeito...

As construcdes em redor cintilavam nas
suas grandes pecas, coloridas, vistosas,
perfeitas. Aqui e além, outros construtores,
como eu, olhavam frustrados e impotentes
para as suas pecas, pensando que a Vida
decerto ndo as baralhara correctamente,
ndo |hes dera as suficientes ou as verdadei-
ramente fulcrais para que pudessem cons-
truir algo de solido.

A mdozita gorducha procurava incansavel.
Pecas pequeninas apareciam ndo se sabe de
onde, d primeira vista, ensombrecidas pelas
grandes e brilhantes.

Olhei para a minha construcdo, com cuidado.
Sob uma peca que mostrava uma adolescen-
te perdida, a procura da sua identidade na
diferenca, encontrei outra, de uma jovem
com bons amigos, um curso e um sonho de

futuro. Substituia-as. Encaixaram na per-
feicdo. O entusiasmo comecou a crescer.
Debaixo de uma grande peca mostrando
uma jovem gravida, rodeada de monstros
assustadores de Medo e Ineficiéncia, surgi-
ram dezenas de pecinhas com um bebé lindo,
vestido com roupinhas mindsculas, abotoa-
das com dedos flexiveis de Amor e embalado
por bracos fortes de Ternura. As pecinhas
uniram-se imediatamente e formaram um
mosaico resplandecente.

E depois, outras foram surgindo. Que grandes
estas! Tao brilhantes, tdo desejadas por
todos: a da jovem com uma vida dindmi-
ca, correndo de manha a noite, de evento
em evento, sempre bem, com aquele ar de
capa de revista... Onde encaixd-la? Era de-
certo absolutamente necessdrio encaixd-la
na construcdo! Virei-a, revirei-a, tinha de
encaixar. Espanto. Mais pecas pequeninas,
escondidas por baixo. A da jovem com uma
profissdo tranquila, onde é competente. Ou-
tra, onde passeia na praia, de mdo dada com
a crianca, calmamente, fazendo castelos de
areia e sentindo o cheiro a mar e a céu. A
que mostra aquele pequeno-almoco na cama,
a flor, a conversa sossegada e tranquila, de
mdo na mdo. Aquela em que se vé reflectida
nos olhos de quem a ama, linda como uma
estrela de cinema. Encaixam sem esforco
nenhum.

E cada vez mais pecinhas vdo, milagrosa-
mente (?), aparecendo. Mostrando a desco-
berta da pintura, da fotografia, de viagens
para outros mundos, outros destinos, outras
vidas, através deste livro, daquele, de tantos
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outros, amigos inseparaveis e fieis, de tan-
tas horas. Pecinhas em que nunca reparara,
mostravam a descoberta de novos jogos,
quando ndo era possivel jogar os de sempre,
novos motivos para rir, mesmo em horas di-
ficeis, novas maneiras de fazer, o que tinha
de ser feito.

E a construcdo comecou a ganhar vida pro-
pria. Inexplicavelmente, parecia mais solida,
mais robusta, comegou até a ter um brilho-
zito...

Olhei para os lados, constrangida da minha
arrogancia, de continuar a minha construcdo,
utilizando todas aquelas pecas pequeninas,
mas ndo desisti, impelida por uma nova von-
tade, vinda de um sitio recondito, que nem
sabia que existia em mim.

Rapidamente, substitui a grande peca da jo-
vem com o semblante marcado pelas dores e
pela Dor, por varias outras: a da jovem que
aprendeu a ouvir; aquela que mostra como
aprendeu a perscrutar nos olhos do Outro,
sentimentos, revoltas e impoténcias, que a
boca nega. Acrescentei aquela outra em que
aprendeu a dar e a receber e a considerar
um sorriso, uma caricia, um momento de si-
léncio a olhar o nascer do sol, o cheirinho
de um bolo caseiro, que saiu torto do forno,
e o afago entusiastico do cachorro em cada
manhd, como bens inestimaveis.

A cada nova pecinha que virava, via agora
tantas realidades diferentes. A grande peca,
com a dor da primeira cirurgia, em que par-
te de mim ja ndo era eu, foi substituida pela
alegria indescritivel da primeira corrida, do
apreco por cada passo; a do dia cinzento,
em que o puxador da porta teimava em nao
obedecer, a tampa nao desenroscava e cal-
car as meias parecia uma meta inalcancavel,
foi substituida pela do dia radioso em que
engenho, amor e vontade, transformaram
pequenas derrotas em grandes vitorias.
Olho novamente para os lados. Observo com

mais atencdo. Afinal, as construcdes tdo
perfeitas que invejava ainda ha pouco, es-
tdo repletas de pequeninos buracos, que nao
ddo solidez as pecas grandes e brilhantes.
Algumas ameacam mesmo desmoronar-se a
qualquer momento e os seus construtores
procuram desesperadamente esconder o
panico, debaixo de uma aparéncia de supe-
rioridade.

As construcdes reluzentes de ha pouco, ja
nem parecem tdo brilhantes! Vejo que sdo
apenas feitas de erros, tentativas frustradas,
escolhas e pecas que encaixam.

Como a minha.

Tento chamar a atencdo daqueles que conti-
nuam perdidos, sem verem que a sua cons-
trucdo apenas depende da escolha minuciosa
das suas proprias pecinhas. De todas. Das
grandes, das médias e daquelas pequeninas,
tdo especiais na forma de se mostrarem,
que as vezes nem damos por elas.

A mdozita puxa novamente a orla da saia.
- E agora, mama?

- Tens a avo ao telefone. E depois preciso
da tua ajuda para fazer o relatorio, ndo te
esquecas!

No atropelo inesperado, deixo cair algumas
pecas que tinha na mdo.

Sorrio. Acabei de encontrar uma pecinha
que me faltava. A de uma jovem com tempo
para ajudar os que ama a escolher as pecas
certas e a fazer as suas proprias constru-
coes. Troco-a rapidamente, colocando-a no
lugar da que mostra uma jovem amargurada
e tristonha, com um tornozelo inchado e do-
loroso, que teve de ficar em casa todo o dia,
no sofa da sala, em frente a janela, por onde
os raios de sol entram. Vejo que afinal o sol
brilha la fora e ca dentro...

E a construcdo continua.
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«[lontrastes»

Sénia Farinha
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Rara mas igualmente graue. 0 grande desafio da
gest3o de uma doenca reumatica rara.

Ana Paula Santos MNunes
2009

Vou-vos falar um pouco da minha historia
e contar-vos como lido, desde pequenina,
com uma doenca reumadtica rara, principal-
mente nas criancas e jovens: a artrite!
“Artrite? O que é isso?”, “Ai coitadinha, tdo
nova e ja com um martirio destes...”, “Artri-
te? Ai, sabe que vai sofrer muito ao longo
da vida, ndo sabe?”, “Ai, eu se fosse a ti ndo
arriscava ter filhos porque eles podem vir
também com doencas. Como tu tens artri-
te...”, “Coitadinha, coitadinha, coitadinha...”
Estas foram apenas algumas das frases que
iam chegando aos meus ouvidos durante
todo o meu crescimento e que me iam fa-
zendo ficar cada vez com mais medos, auto-
-estima em haixo e complexos...
A artrite € uma doenca que estd muito pouco
divulgada, e como tal, as pessoas tém muito
poucos conhecimentos, acabando por vezes
dizendo coisas que ndo deviam, incluindo o
pessoal especializado em saide, coisa que
ndo posso negar, me chocou um pouco.
Quando eu era pequend, para mim ja era
normal ouvir as vizinhas perguntarem a
minha mde: “Como estd ela? Esta melhor?
Tdo pequenina e ja com uma ‘cruz destas’.
Coitadinha...”. Faziam-me acreditar que era
mesmo “coitadinha”! Muitas vezes pergun-
tava-me a mim propria: “Mas porque estdo
elas a dizer isso? Coitadinha do qué??7?”.
Enfim, fui crescendo com perguntas sem
resposta, dentro de mim.
Fui crescendo, crescendo... So por volta dos
20 anos é que eu tive plena consciéncia do
que se passava comigo, investiguei sobre
a doenca, fazia perguntas aos médicos e

consequi enfrenta-la e assumi-la perante
mim e perante os outros. Fui aprendendo
a ganhar proteccoes para saber lidar com
comentarios, meio absurdos, que ao longo
da vida, certas pessoas me diziam.

Uma vez fui a farmdcia buscar medicamentos
para a artrite. O farmacéutico, curioso, per-
guntou se aqueles medicamentos eram todos
para mim. Eu disse que sim e ele disse: “Tdo
nova...! Sabe que ainda vai sofrer muito por
causa da artrite, ndo sabe?”. Ndo queria
acreditar que aquele comentario viesse jus-
tamente dum técnico de saide, cujo dever é
ndo chocar as pessoas! Se fosse duma pes-
soa sem os minimos conhecimentos a nivel
de salde, seria mais compreensivel, mas de
alguém especializado em saide...! Ndo sabia
se havia de rir ou limitar-me a encolher os
ombros com ar de “coitadinha” como estava
habituada a fazer...! Felizmente, como estava
mais fortalecida em relacdo a estes “emba-
tes” expliquei ao farmacéutico em tracos
largos o meu caso, como eu lidava com ele e
as esperancas e confianca que eu depositava
na medicina em relacdo ao futuro. Expliquei-
-lhe que ndo havia razdo para alarmes e
passei-lhe aideia que se deve viver um dia de
cada vez da melhor forma possivel e aceitar
de bracos abertos o que tiver de vir amanha!
Parece que tinhamos trocado de papéis...
0 que ele me havia de dizer a mim, estava eu
a dizer-lhe a ele...!

Fui-me embora com um sorriso nos labios e
tentando entender que ele era apenas uma
pessoa, e como tal ndo era perfeito. Além
disso, provavelmente o “problema” do que
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ali se tinha passado era o facto de a artrite
ndo estar suficientemente divulgada, mes-
mo entre os técnicos da saide, por ser uma
doenca rara.

Muitas e muitas foram as frases deste género
que vieram até mim ao longo de todos estes
anos da minha existéncia. Querem mais um
exemplo?

Eu sempre tive o grande sonho de ser mae,
embora algum pessoal da minha propria
familia me enchesse os ouvidos, dizendo:
“Ai vé la... eu se fosse a ti ndo tinha filhos
porque podes piorar ou a crianca pode vir
também com essa doenca ou outras... E me-
Ihor ndo arriscar!”. Sempre que ouvia estas
frases, dizia para mim mesma: “Como me
podem dizer uma coisa destas??? Os sonhos
sdo o motor da vida e deve-se lutar por
eles! Eu nasci para ser mde, é a realizacdo
de qualquer mulher e vou lutar por esse
sonho, custe o que custar”. No entanto, a
divida do que diziam, reinava dentro de
mim.

Ora um certo dia, enquanto fazia tempo de
ser atendida pelo reumatologista, estava eu
na conversa com uma enfermeira, quando
resolvo puxar esse assunto e saber a opi-
nido dela como profissional. Ela disse: “Ai,
eu também ndo arriscava até porque essa
doenca é hereditdria.”. Achei aquela fra-
se meio absurda, até porque eu ndo tenho
ninguém na minha familia que tenha artri-
te ou algo semelhante (que eu conheca...).
Bem, quando eu entrei para a consulta, re-
solvi esclarecer estas dilvidas duma vez por
todas e fiz a mesma pergunta ao médico.
Ele tranquilizou-me e disse que ndo havia
risco algum. A artrite ndo é hereditaria.
As pessoas € que sdo leigas no assunto e
dizem coisas que ndo devem. Ha que ter é
certos cuidados antes, durante e depois da
gravidez, mas ndo ha risco algum...! Fiquei
mais tranquila, mas mesmo assim quis saber

a opinido de mais reumatologistas e todos
me diziam o mesmo.

Mais uma vez deparei-me com os proprios
técnicos de saiide (neste caso, a enfermeira)
a dizerem-me coisas menos proprias e que,
neste caso, assim ndo eram...! E mais uma
vez tive de fazer um esforco para entender
que a “culpa” disto, consistia simplesmente,
no facto de a artrite ser uma doenca muito
rara, e como tal, estar pouco divulgada e as
pessoas saberem tdo pouco, inclusive pes-
soal médico...!

Enfim, com o passar da vida fui entendendo
que tenho dois caminhos para escolher, em
relacdo a artrite: ou dar-me como vencida e
ir atras do “coitadinha” e dos comentdrios,
por vezes, meio sem nexo, que fazem sobre
a artrite; ou ser a vencedora, dar a volta por
cima e lutar contra tudo isso. Como disse
ao farmacéutico, no episodio que acima vos
contei, aléem de devermos cuidar com muita
atencdo das doencas do nosso corpo e da
nossa mente, também é fundamental viver-
-mos um dia de cada vez o melhor que se
pode, meter os medos de lado e ter confianca
no amanha, aceitando o que tiver de vir de
bracos abertos.

E isso que eu tento fazer dia apos dia. E isso
que penso que todos nos devemos fazer dia
apos dia...! Sejam felizes... e até sempre...!
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Trabalhar com uma doenca reumatica:

0 meu dia-a-dia

Ana Paula Santos MNunes
2010

Desde pequena, os meus parentes sem-
pre me passaram a ideia que eu teria de
estudar bastante e devia tirar cursos, a fim
de posteriormente consequir arranjar um
emprego que me permitisse estar a maior
parte do tempo sentada e nao fazer grandes
esforcos, devido a minha artrite.

Ndo interessava se eu gostava ou deixava de
gostar do trabalho... O que interessava, re-
almente, era eu ndo fazer esforcos, a fim de
nao danificar ainda mais as articulacoes...
Lembro-me de haver uma familiar minha
que dizia para eu ir para a faculdade tirar
o curso de Accdo Social, pois esse curso
dava boas saidas, ganhava-se bem e fazia-se
pouco...!

Ndo interessava se eu gostava ou ndo...
0 que interessava era encontrar algo “onde
se fizesse pouco e se ganhasse muito, e fi-
casse a maior parte do dia sentada, devido
a minha artrite”.

Eu ndo comentava, mas isto sempre me pa-
receu um pouco “sem sal”...! Entdo e o meu
prazer pessoal? Ndo contava para nada???
Para mim, tem muito mais sentido uma pes-
soa chegar a cama no final do dia cansada
mas feliz; do que andar o dia todo “sem fa-
zer nada”, ganhar bem, ser infeliz e sentir-
-se “vazia”...! Claro que devido a artrite, ndo
podia exagerar muito nos esforcos, teria de
conciliar as coisas. Mas acredito que se eu
me sentir bem psicologicamente, é meio
caminho andado para o meu corpo também
se sentir bem e a artrite dar tréguas!

Se olharmos bem a nossa volta e para den-
tro de nos (no sentido de nos conhecermos

verdadeiramente e sabermos o que mais nos
da prazer fazer), concerteza ndo nos irdo
faltar ideias de ocupacdes que nos facam
sentir bem e que estejam ao nosso alcance e
dentro das capacidades fisicas que podemos
desempenhar...

Ndo vos nego que tenho uma grande paixdo
por psicologia, e sequir por esse caminho
era uma estrada aberta no me futuro. Era
uma ocupacGo que ndo exigia grandes es-
forcos e me daria muito prazer, no entanto,
ndo me senti com coragem para enveredar
por esse mundo de estudo ainda mais “sério”
e dedicar mais anos a escola e aos livros...
A vida acabou por me tracar outros planos.
Depois de terminar o 12°. ano, fui tirar dois
cursos de informdtica, num dos quais conse-
gui estagio numa empresa. Nessa empresa,
gostaram de mim e fiquei la a trabalhar qua-
se oito anos.

Nunca l|hes falei directamente da artrite,
mas concerteza que patrdes e colegas se
aperceberam desse facto, mas também nun-
ca abordaram esse assunto comigo.

Fui tratada sempre com muito carinho e
respeito por parte de todos. Nada de “coi-
tadinha” nem nada do género. As vezes,
quando apareciam situacGes que exigiam es-
forco fisico ou eu me encontrava numa fase
com mais dores, havia sempre alguém pronto
a ajudar-me. Outras vezes, era eu que 0s
ajudava sempre que podia, em questdes
de informatica ou no que estivesse ao meu
alcance.

Para eles, eu era igual a eles. Ndo era di-
ferente s0 por ter artrite...! Sentia-me
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verdadeiramente integrada e feliz, sobre-
tudo por isso: por fazer parte dum grupo
que ndo me tratava de forma diferente e
me aceitava tal e qual eu era! Um grupo
que olhava para mim, para além do aspecto
fisico.

Ganhei grandes traumas no tempo de escola
porque os miidos gozavam comigo e faziam
questdo de me fazer sentir diferente. Tive
algum receio que isso também acontecesse
no mundo de trabalho, pois ha pessoas que
parece que sentem uma espécie de prazer
em inferiorizar os outros, talvez para se
tentarem enaltecer a elas proprias... Nao
sdio s0 as criancas que sdo cruéis; os adultos
também o sabem ser, quando querem. Feliz-
mente, isso ndo aconteceu comigo no mundo
do trabalho! Foi uma excelente experiéncia
de 1°. emprego, que guardo com carinho
num lugar muito especial do meu coracao.
Passados quase oito anos tive de sair de
la. Ja passei por mais duas empresas com
a funcdo de administrativa e, felizmente, a
experiéncia foi muito semelhante. Talvez o
facto de serem empresas pequenas, tenha
ajudado a tornar o ambiente mais familiar e
acolhedor, o que me fez e faz sentir grande
bem-estar.

Talvez também, a forma como nos olhamos
para nés mesmos, influencie a forma como
os outros olham para nos e nos tratam...!
Confesso que, a medida que fui crescendo,
ganhei um certo receio dos “outros”, receio
que me tratassem e olhassem como “coita-
dinha” e tivessem pena de mim, receio que
me fizessem sentir diferente, pois ja passei
por essa experiéncia nos tempos de escola
e ndo foi nada agradavel. No entanto, nunca
me olhei como “coitadinha” nem me sinto
diferente dos outros em coisa nenhuma.
Faco tudo o que os outros fazem, com mais
ou menos esforco, e quando ndo consigo,
contorno a situacdo ou tarefa de outra for-

ma ou peco ajuda, sem me sentir inferior...!
Sou uma pessoa igual ds outras, talvez com
algumas limitacGes, mas se eu tenho limi-
tacoes a um nivel, talvez as outras pessoas
tenham limitacGes a outros niveis. No fundo,
somos todos diferentes, mas todos iguais.
E assim que me vejo e sinto, e acredito que
isso também contribuiu para que o pessoal
das empresas onde ja trabalhei me tivessem
tratado como trataram.

E importante amarmo-nos, termos respeito
por nés mesmos e aceitarmos quem somos,
ndo permitir que a artrite nos atire para
um patamar inferior, o patamar dos “coita-
dinhos”, pois ai iremos ser “coitadinhos”
para o resto da vida e todos nos irao olhar
a tratar como “coitadinhos”, e isso ndo nos
vai fazer bem nenhum, pois iremos sempre
sentirmo-nos vitimas da propria vida, sem
Poder nenhum nela, onde na verdade nos
somos os autores da nossa propria vida, os
UNICOS com pleno Poder para a comandar e
conduzi-la para onde nos queremos...!

Por favor, ndo abdiquem do vosso Poder... e
facam o favor de serem felizes...!
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«Contornar caminhos»
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Trabalhar com uma doenca reumatica:

0 meu dia-a-dia

Mireille Amaral
2010

Por vezes, a vida reserva-nos estas
surpresas menos agradaveis...
Em Julho de 1998, logo apos ter celebrado
0 meu 23°. aniversadrio, ouvi da boca do meu
(amigo) médico reumatologista, o nome da-
quela que viria a ser companheira de uma
vida inteira: Artrite Reumatoide (A.R.).
E curioso... sempre fui muito intuitiva e, para
mim ndo foi novidade, ouvir esta “senten-
ca”. Antes de o saber, ja sabia o que tinha,
porque pesquisei tudo o que havia a pes-
quisar, naquele dia, em que acordei com a
minha mado em forma de garra.
Estava a meio do meu estagio académico,
enquadrado na licenciatura. A muito custo:
com dores lancinantes, idas ds urgéncias
hospitalares com paralisias e um més no es-
trangeiro para solicitacio de novo parecer
médico, conclui 0 meu estagio em Janeiro
de 1999.
Um més depois, em Fevereiro, por mero
acaso, para substituicdo de uma profissional
ausente por motivo de férias, entrei no mun-
do do trabalho, nesta minha sequnda casa!
A trabalhar, e com algumas crises, consequi
concluir o curso que ambicionei. Desde dos
meus quinze anos, que decidi tirar o curso
de Psicologia, assim, dediquei-me aquele
que abarca dois mundos apaixonantes: o da
intervencdo social e o do trabalho. E, em
2002, obtive o grau de licenciada em Psico-
logia Social e do Trabalho (PST).
Enquanto estudante de PST, confessava aos
meus companheiros, que queria trabalhar
nos bastidores da Formacdo (uma das ver-
tentes da Gestdo dos Recursos Humanos).

Ndo me identificando, minimamente, com o
Recrutamento/Seleccdo ou com a Avaliacdo
de Desempenho.

Pois, ha sete anos, que é essa a minha acti-
vidade: sou gestora de formacdo e, portanto,
responsavel pelos dossiers pedagogicos dos
cursos, pela calendarizacdo dos mesmos,
pela andlise dos perfis dos destinatarios,
pela busca dos formadores mais acredita-
dos, etc. E uma actividade que ndo se esgota
aqui; envolve muitas outras tarefas!

E stressante, e por vezes muito cansativa;
mas também muito gratificante porque
permite-me conhecer pessoas de vdrios
quadrantes sociais e profissionais, com
quem posso debater diversas temadticas.

Em Janeiro de 2003, fui submetida uma
intervencdo cirirgica para colocacdo de
protese na anca direita, pois a minha qua-
lidade de vida tinha decrescido imenso.
Ndo consequi ficar ausente ao servico mais
do que o tempo minimo exigido, e passados
dois meses fui trabalhar com as minhas
“amigas” canadianas. Confesso que ndo é
nada facil andar com elas. Mas a ansia de
voltar ao trabalho era grande.

Sem deixar de trabalhar, tive uma crise ter-
rivel de A.R. e uma depressdo considerada
pos-operatoria. Nesta altura, pude contar
com a atencdo, a disponibilidade e a amabi-
lidade dos colegas e chefias e, tudo correu
pelo melhor.

Hoje, passados quase 10 anos das ocorrén-
cias descritas, volto a ter a necessidade
de contar com a solidariedade profissional
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daqueles que trabalham comigo: a A.R. vol-
tou a atormentar-me, desta vez, no meu
joelho esquerdo e a prejudicar, imenso, a
minha qualidade de vida, principalmente a
laboral.

Ha algum tempo que o Centro de Formacdo
mudou de instalacbes. Deixei de trabalhar
numa casa sem escadas e com parque de
estacionamento para trabalhar num prédio
sem parque de estacionamento.

Assim, e trabalhando no centro do Porto,
com um lugar de deficiente a porta do ser-
vico, ao qual ndo tenho direito, tenho que
estacionar o carro onde me é possivel, a
uma distancia nunca inferior a 500 metros,
implicando uma caminhada de pelo menos
1 km. Até Julho, esta rotina era um prazer,
mas, desde entdo tornou-se um sacrificio. E
para agravar a situacdo, os dois elevadores
existentes no prédio estdo em remodelacdo,
0 que me obriga a subir até ao terceiro an-
dar pelas escadas.

Tenho andado bastante debilitada e segundo
recuperacdo médica deveria repousar, mas o
meu trabalho & muito importante para mim:
mantém a minha estabilidade emocional (e
financeira, claro!) estavel.

Apods exposicdo e consideracdo superior,
felizmente, foi-me concedido o direito ao
teletrabalho (sem sair de casa) até conclu-
sdo dos trabalhos com os elevadores.
Contudo, e porque o a minha qualidade de
vida, ndo esta apenas dependente destas
obras, o mais provavel é ter de ser submeti-
da a uma artroscopia ao joelho.
Concluindo... gosto muito de trabalhar, gosto
muito do que faco, e espero continuar a ter
a compreensdo e altruismo de colegas de
trabalho e familia, para, todos os dias, cum-
prir com zelo e brio profissionais as tarefas
profissionais que me sdo incumbidas.

Esta doenca € apenas um pormenor lamenta-
vel na minha vida, ao qual ndao posso, e nao

quero, dar importdncia.
Se parar dou-lhe a vitoria, e parar é morrer!
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De que forma o exercicio fisico contribui para 3
melhoria da minha qualidade de uida como doente

reumatica
Regina Blacher
2011

Meu nome é Regina. Ha mais de 20
anos tenho uma doenca reumatica. Desde os
30. Praticamente toda minha vida adulta.
Nunca gostei muito de exercicio fisico por
si mesmo. Ha gente que gosta de correr,
pular, etc. Eu gostava de jogar volley na
escola, ping-pong, andar de bicicleta e ja
ndo praticava nada disso ha muito tempo.
Em crianca também caminhava bastante. la
a pé para a escola, andava pelo hairro e, nos
veroes, nadava. Brincava na piscina do clube
perto da minha casa. Toda a meninada ia ao
clube como se fosse um campo de férias.
Ouviamos a sirene de abertura do clube e
saiamos pela rua como os ratinhos atras do
flautista de Hamelin. Calor e dgua. Excelente
combinacdo. A agua era um antidoto para a
pesadez que nos inflingia o calor. Pesadez
que nos inflige a doenca reumdtica. Um pou-
co pior, devo acrescentar.

Foi sorte ter tido esta experiéncia em crian-
ca. Meu pai me levou pra agua. Minha mae
tinha medo. Ela costumava dizer que aprendi
a boiar antes de andar. Ainda tenho essa
sensacdo de peixe quando entro na piscina:
aqui ainda sou eu. Aqui faco coisas que ndo
faco no chdo, no ar.

Os movimentos sdo mais fluidos, ndo me
desequilibro, minhas articulacbes me obe-
decem!

A agua é minha amiga, me acaricia, me em-
purra, me sustenta. Deixa-se empurrar e me
devolve o0 meu contorno, a minha forma: sou
eu, sem divida!

Faco mais exercicios, mais forca, meu cora-
cdo se acelera, meus pulmdes expandem e
contraem com ritmo e energia.

A agua bate na cabeca que a fura, escor-
re pela nuca, pelos ombros, as omoplatas,
pela coluna... um arrepio, uma sensacdo de
relaxamento, de leveza. -"Leva, minha ami-
ga, todo este peso contigo. Ndo sei onde o
deixas. Manda-o pelo ralo abaixo e que ele
ndo volte mais a apertar o meu pescoco, as
minhas costas, até oprimir-me o peito de
angistia! “

Como eu dizia, foi uma sorte ter aprendido
tanta coisa em crianca. Ndo ter medo, boiar
de barriga pra cima e deixar-me estar ao
sabor das ondinhas. Fecho os olhos e estou
no Caribe. Sol no rosto, a sombra dos ramos
de uma palmeira, céu muito azul, s6 uma nu-
venzinha que me segue e me da mensagens
de outras nuvenzinhas que ndo vejo -"Podes
sequir, ndo ha perigo, ndo ha tempestades
no horizonte, ndo ha tubaroes no mar. So
peixinhos coloridos e beijoqueiros.” Entdo!
era isso que sentia nas pernas... pensava
que eram as bolhinhas dos jatos de aqua. E
bom iqual: ativam a minha circulacdo e, se
um peixe grande esguichar com forca, mas-
sageia minhas articulacdes.

Uma vez, porque sou curiosa, atrevi-me a
umas sessoes de Watsu-Shiatsu debaixo da
agua. Parecia mesmo que era pequenina de
novo: no colo daquele rapaz, senti os bracos
do meu pai. -"Vem, te joga, eu estou aqui!”
Ele também era forte! Ndo pedia para eu
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me jogar -“Relaxa e deixa-me embalar-te.”
Assim foi. Dentro da dgua, em fato de banho,
aquele pai mais novo que eu, me embalava,
ajudado por este colchdo dos colchdes, o
manto de agua que continuava a fazer tam-
bém de lencol de seda a acariciar-me. E em
que diregdo? Vocés ja pensaram que na agua
estamos dentro de um volume totalmente
livre? Pra direita, pra esquerda, pra cima,
pra baixo, pra direita e esquerda, pra cima e
pra baixo rapidinho - isso mesmo - a coluna
como uma cobrinha. E ser puxada pela nuca
pela piscina toda? Vdo experimentar, que ja
ndo conto mais nada!

Como eu dizia, a agua é minha amiga. Tem
sido sempre e nunca me desapontou. Lhes
conto: desde 2006 vim a fazer algumas ci-
rurgias de colocacdo de proteses. A primei-
ra pergunta que sempre faco ao cirurgido é
-“Quando vou poder entrar na agua?” E isso
porque sei que quando entrar na agua, a ba-
talha esta ganha! Foi assim com os joelhos,
com o tornozelo, com o ombro e tambhém
com os dedos. Pois €, tamhém com os dedos.
Vocés ja se deram conta quanta forca faze-
-mos com as mdos, palmas e dedos na dgua?
E de quantas maneiras?

Como eu digo: tive muita sorte em conhecer
esta amiga, era eu tdo pequena. Somos mes-
mo intimas e ela me ajuda imenso. Com seu
jeitinho, sua delicadeza, me ensina a cuidar
0 que mais delicado tenho, o meu corpo,
as minhas articulacbes para que eu viva o
meu potencial de saide fisica, com prazer e
alegria.

Ndo posso terminar esta exposicdio sem
mencionar o Pilates, a Yoga e a danca. Os
dois primeiros, sdo amores mais tardios.
Ganhei estes amigos através da artrite e
tém-me ensinado a encontrar a minha for-
ca em lugares inusitados no meu proprio
corpo. O gosto pela disciplina, pelo ir um
pouco mais além cada dia e saber que a re-

compensa é a conquista da nossa estrutu-
ra interna, € a liberdade de andar erquido,
sem carapacas substitutas. Exercicios ao
ritmo da respiracdo, suportados pela res-
piracdo, estimulados pela respiracdo.
Aprender a controlar a respiracdo, como
se pudéssemos controlar o fluxo da vida em
nos. Pelo menos podemos aproveita-lo da
melhor maneira possivel!

A danca... a danca é arte. E a possibilidade
de expressarmos o que vai na alma, atra-
vés do proprio corpo. Pode ser um passinho
delicado ou um sacudir do tronco. O que for
possivel fazer quando as emocbes nos atra-
vessam e nos dirigem. Quando danco, muitas
vezes fecho os olhos e imagino o meu braco
no seu limite como o era capaz de alongar
antes. No meu cérebro e no meu coracdo,
sou uma bailarina e a satisfacGo que eu sinto
€ de ter atingido um momento de perfeicdo,
de concordancia do meu corpo com o meu
ser: sou 0 meu corpo capaz de expressar-
-se. E verdade, fiz ballet quando crianca e
ainda tenho aquelas imagens dentro de mim.
Também tenho outras. Imagens de carnaval,
de sequir a batida ritmada, atravessando a
sala, gingando entre os folides, sem perder
o ritmo. Improvisando, subindo e descendo
a intensidade, sem perder o ritmo.

E é isso tudo que o exercicio fisico significa
para mim: a propria vida que é levada com
arte, sem perder o ritmo, buscando a forca
em nds mesmos, nas nossas lembrancas, nas
nossas imagens, em cada movimento, em
cada respiracdo, criando novas vivéncias,
novas imagens, novas lembrancas partilha-
das com velhos e novos amigos. E tempo de
qualidade roubados a artrite para desfrutar
com quem se ama. E esperanca.
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Luis Sarmento
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De que forma o exercicio fisico contribui para a
melhoria da minha qualidade de uida como doente

reumatica

Helena Gaspar
2011

Viver sem Exercicio Fisico...?!? Se ha coisa
que ndo consigo imaginar, € a minha vida
sem desporto! Sempre assim foi, e nem
esta nova “amiga” que vive e convive comigo
diariamente, me faz pensar de outra forma.
E uma luta didria que travo, tentando fazer
perceber dqueles de quem mais gosto, como
é importante continuar a minha vida, com o
meu ritmo, sem quebra, sentindo-me mais
forte a cada esforco que ultrapasso, sentin-
do-me viva e “cheia de saide”, aula apos aula
que insisto em dar e fazer com a energia e a
forca que tdo importante € para aqueles que
continuam a vir pedalar comigo a procura
de saide!! Ndo é a minha casa, mas digo,
correndo o risco de ndo ser compreendida,
que o Gindsio é onde me sinto realmente Fe-
liz! Desde pequena que fiz sempre exercicio,
passei por varias modalidades diferentes...
queria ser bailarina e dancei cerca de 10
anos, pena que ndo deu para continuar, mas
segui com outros sonhos, sempre a treinar!
Hoje sei que o exercico foi fundamental,
para que esteja a conseguir manter-me com
alguma estabilidade fisica e psiquica.

Chega a parecer uma piada, a vida pregar
-nos partidas, pde-nos a prova tantas vezes,
vezes demais! Quando tudo parecia “acal-
mar”, fui confrontada com o palavrdo Escle-
rodermia... Esclerose Sistémica... Sindrome
de CREST... mas o que é isto?! Que doenca &
esta? Cronica, sem cura e que evolui, que me
pode deixar com o rosto “sem expressao”,

as maos sem movimento, com feridas que
ndo curam, lesoes na pele, fibrose pulmonar,
dificuldade em engolir... mortal... socorro...
ndo quero saber mais nada!! Eu s6 quero
saber porque é que as minhas mdos ficam
geladas, brancas como cera quando apanho
frio, ou me enervo muito, e me doem de uma
forma que ndo ha palavras que descrevam...
ndo era nada disto que eu queria! Tracei um
objectivo, sequi um sonho que estd prestes
a concretizar-se... eu quero continuar a ser
Instrutora de Spinning, quero continuar a
dar aulas, sei finalmente o que gosto mes-
mo de fazer e agora, dizem-me que tenho
uma doenca rara, grave, sem cura que pode
evoluir e acabar comigo, tornar-me uma
pessoa dependente, sem mobilidade?! E
os meus filhotes? Eu quero vé-los crescer,
quero ajuda-los com os trabalhos de casa,
quero viver a experiéncia dos primeiros
namorados, o primeiro barbear do André,
a primeira menstruacdo da Carolina... isto
ndo pode ser bem assim! A primeira reac-
¢do é sempre pensar o pior, a informacdo
que esta ao nosso dispor é sempre muita
e, consequir filtrar o que “é bom” e o que
ndo é, torna-se complicado, a quente. Fiz
por seqguir a minha vida, fui-me adaptando
a uns quantos remédios, percebendo o que
se passava comigo, aprendendo a lidar com
a dor, a suporta-la tantas vezes em silén-
cio, e aguentando todos os mal estares, que,
afinal, até tinham explicacdo, e ndo eram
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mania da minha cabeca, como pensei duran-
te tanto tempo. Chorei, claro que sim, ainda
hoje choro, e muito. E dificil aceitar esta rea-
lidade e lidar com quem nos rodeia depois
de sabermos que temos uma companheira
destas para sempre, ha tendéncia para pen-
sar que iremos ser um fardo para alguém,
mais tarde ou mais cedo, é inevitavel pensar
que em algumas situacbes condicionamos a
vida de quem estd a nossa volta, que alguém
sentird pena de nos, isso entdo é horrivel!
E muito dificil encontrar justificacdo para o
que nos aconteceu. Percebermos que nem
tudo precisa de uma explicacdo é o sinal de
que comecamos finalmente a aceitar que
temos algo com que temos de aprender a
viver o resto da vida, sem magoa, sem der-
rotismo com muita forca e, tentar ao maxi-
mo retirar das experiéncias boas e menos
boas que vamos tendo, ensinamentos para
ultrapassar todos os obstdculos que vdo
surgindo e podermos, acima de tudo, sen-
tir que somos capazes de ajudar os outros,
com o exemplo das nossas vivéncias, por ve-
zes tdo sofridas, mas ao mesmo tempo tdo
gratificantes. Costumo pensar, quando me é
inevitavel pensar... “"porqué eu?”... que, se
“alguém” tracou para mim este caminho, foi
porque achou que eu era capaz de o “enca-
rar”, com todas as minhas forcas, de cara
alegre e tentando sempre vencer, ndo de-
sistir e ndo baixar os bracos. Foi ao que me
agarrei, quando soube que o meu Pai estava
doente e ndo iria passar muito tempo entre
nos. Penso muito nos anos em que esteve
mal, sabendo que ndo havia muito a fazer, a
ndo ser lutar cada dia, para se manter o me-
Ihor possivel, e lembro-me como era penoso
consequir chegar até ele, dar-lhe esperanca
e forca, saber o que dizer é tdo complicado
quando nem nos acreditamos que tudo vai
acabar bem! E nisso que penso quando me
sinto so e quando “culpo” quem esta a minha

volta por ndo consequir chegar até mim para
me ajudar, dar-me colo, passar-me a mao na
cabeca! Eu sei como é lidar com alguém que
tem uma doenca sem cura, sei bem como
é sentirmo-nos incapazes de ajudar, impo-
tentes por ndo termos a solucdo, é por isso
que “desculpo” os que mais gosto, quando
me acho esquecida. Todos os que tém uma
doenca auto-imune, percebem o que quero
dizer, parece que quando tentamos falar no
assunto, a conversa toma outro rumo e ja
ndo faz sentido voltar a puxa-la... as pessoas
como que fogem, e nem se apercebem que
tantas e tantas vezes, era precioso para nds
falar, desabafar, explicar o que se passa, o
que sentimos cd dentro, explicarmos a dor
fisica que sentimos tantas vezes, que é si-
lenciosa mas sempre tdo presente que se
torna insuportavel!

0 facto de eu insistir em fazer exercico fi-
sico, e de sobretudo insistir em continuar a
das aulas, contribui e muito para a qualidade
de vida, quer fisica quer mental, que pre-
tendo manter por muito mais tempo. E im-
portante mexer-me, sinto que ha dores que,
como que por milagre, desaparecem apos o
exercicio, sei que muitos sabem do que es-
tou a falar, mas nem todos me entendem e
sou muito criticada por agir assim, tudo pa-
lavras que eu faco por compreender, vindas
de quem dificilmente podera entender o que
€ uma dor articular, o que é ndo consequir
juntar o indicador com o polegar ao acordar,
0 que é ndo consequir chegar aos pés com a
rigidez sentida na coluna, o que é sentir as
mdos de tal forma pesadas e inchadas que
parecem ndo pertencer ao meu corpo, feias,
grosseiras... tudo isto e muito mais melhora
com o exercicio, ndo so a questdo fisica, mas
toda a carga psicologica inerente a todos es-
tes “mal-estares”, que podem ndo parecer
nada mas que contam tanto para nos, doen-
tes reumatoldgicos. Quem me vé a dar aulas,
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ndo imagina o que se passa comigo, se me
vissem em algumas ocasibes iam achar que
ndo podia ser a mesma pessoa que esta ali
na frente! Ndo censuro quem ndo me enten-
de, s0 peco que ndo me critique, que tente
compreender como é importante para mim
sequir em frente, que o facto de consequir a
cada dia manter o meu ritmo, muitas vezes
com grande custo, contribui para me sen-
tir vitoriosa e muito Feliz por estar viva e
sobretudo por estar a ser capaz de vencer
algo tdo dificil. Eu transformo-me em cima
da minha Bike, é algo de muito estranho, ha
uma forca dentro de mim que me faz ven-
cer a dor que tantas vezes sinto nos pés,
0 Reynaud que surge quando menos se es-
pera, a dor nos polegares...ali em cima eu
dou tudo de mim, e sei que quem procura as
aulas espera continuar a encontrar a mes-
ma Lena de sempre, alegre, bem disposta,
de bem com a vida, lutadora, empenhada!
A cada prova vencida transformamo-nos em
pessoas mais fortes e capazes. No dia em
que eu sentir que estd na altura de abrandar
o ritmo, ou se for “forcada” a fazé-lo, vai
com certeza ser um dia muito dificil, mas
é até pensando nisso que quero e preciso
continuar... se exagero? Acho que sim, por
vezes excedo-me, ndo quero dar sinais de
fraqueza, tenho medo de me deixar ir abaixo
uma vez, esmorecer e ndo consequir voltar
a recuperar. Ainda estou a aprender a viver
com esta realidade, sei que esta tudo muito
no inicio mas quero estar bem consciente do
que pode vir ai. Sou uma Felizarda por ter
“a minha cena das mdos”, como lhe chamo,
diagnosticada ha trés anos e estar a conse-
guir manter-me, com algumas evolucoes, &
certo, mas no fundo estou bem, muito bem
até! Encontrei finalmente um médico em
quem confio e acredito, sinto-me tranquila
com o tratamento que estou a fazer e con-
fiante no Futuro! Como eu digo aos meus

filhotes, desistir nunca, podemos demorar
mais tempo a fazer as coisas, fazé-las menos
bem, mas o “ndo sou capaz” é que nunca!

0 exercicio vai continuar a fazer parte da
minha vida, é fundamental para o meu equi-
librio e embora mais intenso hoje, sei que
aos poucos terei de comecar a moderar, que
venha longe esse dia, é pensando nisso que
vivo um dia de cada vez com forca, espe-
ranca e tentando ser Feliz.

Forca p‘ra todos, nunca desistam de lutar,
nds somos capazes de tudo!
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Superar o desafio de se mouimentar com uma
doenca reumatica ou musculo-esquelética

Margarida Espanha
2012

Aos 24 anos, uma lesdo no desporto da
minha eleicdo - o andebol -, fez com que
tivesse que ser operada uma, duas e trés
vezes ao joelho direito em quatro anos. O
principal motivo foi uma lesdo da cartilagem
articular que tem uma fraca regeneracdo;
e como ja ndo hastasse, 0 menisco interno
também teve que ser removido. A alta compe-
ticdo terminou abruptamente e com ela alguns
sonhos desmoronaram-se. Estava perante
um desafio que parecia inimaginavel. Foram
meses e depois anos de readaptacio fisica e
psicologica; afinal para quem era apelidada
de “maria rapaz” e ja licenciada em Edu-
cacdo Fisica, a impossibilidade de correr,
saltar e realizar actividades de risco tinha
ficado para tras.

Sem me aperceber, além do apoio incondi-
cional da familia e amigos, a vivéncia do meu
pai foi um alicerce. Ele deixou sem divida
uma marca inconfundivel na minha forma
de encarar a vida. Amputado transfemoral
desde cedo, e mais tarde acometido de uma
hemiplegia, consequiu recuperar miracu-
losamente gracas a uma forca de vontade
invulgar, ao exercicio realizado persisten-
temente, e sempre com sorriso nos labios.

A osteoartrose (OA) precoce do joelho co-
mecou por ser uma inimiga, mas diz-se que
devemos amar até os nossos inimigos. Pa-
recia impossivel a OA passar a ser minha
aliada, mas foi a decisdo mais acertada. Em
vez de concentrar-me naquilo que ja ndo era
capaz de fazer, passei a valorizar quase tudo
0 que ainda o meu joelho permitia. Na rotina
diaria passei a demorar-me no duche hem

quente, para relaxar os misculos e diminuir
rigidez, realizando exercicios de mobilidade
articular. Outra prioridade sdo os alonga-
mentos para manter a amplitude articular
e as contraccdes estaticas do quadricipete,
misculo estabilizador e amortecedor do joe-
Iho, para combater a atrofia desencadeada
pela dor.

Actualmente, em casa as limitacdes sdo pou-
cas, excepto subir a bancos para alcancar os
armdrios mais altos. Habituei-me a ser me-
nos autosuficiente e mais humilde, pedindo
ajuda a minha filha, ou apenas aceitando que
tal tarefa ndo € para mim. Isto ndo significa
fraqueza, mas apenas uma consciéncia que
os limites do meu corpo sdo outros. Nem
sempre foi assim! No inicio, ficava sentida
por ndo se aperceberem que precisava de
ajuda.

Sei que devo poupar o meu joelho e as idas
ao supermercado quando o carrinho vem
cheio ndo sdo recomendaveis. Evito trans-
portar pesos pesados, pois a dor da logo
sinal. O melhor remédio é alternar o esforco
com 0 repouso, e por isso, quando chego a
casa procuro o sofd, estendo as pernas e
pego num jornal ou revista, acabando por
fazer uma “siesta”, quando a fadiga & muita.
Mas ainda estou a lidar com esta circuns-
tancia, que ja tem progressos evidentes; o
marido ou substitui-me ou faz a encomenda
do supermercado online mensalmente, e as-
sim, poupa-me a carregos.

Considero-me uma pessoa pacata, par a
medida de um marido também ele caseiro.
Nas idas ao restaurante com os amigos, d
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chegada, se for preciso fico a porta e no re-
gresso se o carro estiver por perto faco um
passeio higiénico, sendo sou poupada mais
uma vez. Nas férias na praia, as limitacdes
desvanecem-se e sinto-me como peixe na
aqua, mas fazer companhia ao meu marido
nos passeios a beira-mar este ano ndo foi
possivel. Provavelmente estava num surto da
doenca em que a dor ndo me queria aban-
donar.

Sou professora na Faculdade de Motricidade
Humana e ha uns anos atras, o meu gabi-
nete ficava no piso térreo, mas depois fui
obrigada a mudar. As hipoteses de gabinete
eram duas: no 1°. piso, mas com degraus
demasiadamente altos ou num 3°. piso na
torre do edificio antigo. Optei por ficar mais
perto do céu, mas esta opcdo obrigou-me a
reorganizar o meu dia-a-dia, planeando o
nimero de descidas e subidas por dia. Tento
aproveitar uma mesma descida para realizar
varias tarefas, antes de voltar a subir.
Assim, quando preciso de tratar do expe-
diente, reunir-me com colegas ou ir ao bar,
aproveito para conjugar com as aulas que
terei antes ou depois; ndo é um dois em um,
mas um rdcio de trés/quatro em um. Mas os
dias ndo sdo sempre iguais, e hoje, decidi-
damente o planeamento falhou. Os servicos
fecham ao meio-dia e ainda era cedo para o
almoco. Tive que entregar uns documentos e
voltar a subir para descer uma hora depois,
e a tarde a cena repetiu-se. Resultado, além
da dor no joelho afectado, sobrecarreguei
0 outro joelho e por isso, depois de jantar
ainda ndo abandonei o sofd. Se precisar em
SOS, 10 minutos de gelo aliviam a dor do
joelho inchado; outras vezes, se o frio é in-
tenso, aqueco o saco da Gloria, também ela
doente da LPCDR, que faz maravilhas contra
a rigidez articular. Também passei a arran-
jar estratégias para proteger o joelho na
subida e descida de escadas, aproveitando

simultaneamente para fazer um treino fun-
cional, exercitando os misculos extensores
do membro inferior. Na subida, alivio a carga
com o apoio da mdo oposta no corrimdo
enquanto na descida, a estratégia é outra;
prolongo o apoio do membro bom e faco um
apoio “a queima roupa” com o dorido, en-
curtando o tempo de apoio, pois assim, ao
evitar a sobrecarga excessiva, a dor ndo tem
voz ou fala baixinho.

Sabendo que no tratamento da OA do joelho,
o exercicio de baixo impacto, o fortaleci-
mento muscular e alongamentos s@o essen-
ciais, decidi inscrever-me numa academia.
Assumi um compromisso comigo propria,
priorizando as idas a sala de exercicio ou a
piscina, duas a trés vezes por semana. Uma
vez que os impactos resultantes da corrida
ndo sdo tolerdveis, faco o aquecimento na
bicicleta estacionaria sem resisténcia e pri-
vilegio as maquinas destinadas ao membro
inferior. O segredo é aumentar a carga de
cada exercicio com o nimero de repeticoes
e incrementos minimos do peso (1 a 2,5 Kg).
As vezes os outros olham para tdo pouca
carga, mas ja me habituei. Outra medida
que adoptei é ndo deixar de fora nenhum
misculo do membro inferior. Ao fortalecer
todos, os mais fortes podem substituir os
mais fracos que estdo a volta do joelho. E os
resultados estdo a vista!

Quantas vezes me questionei, porqué eu,
culpando o Criador do sucedido. Mas depois
de muito reflectir, tive que pedir perdao.
Afinal fui eu que optei por jogar um ano
sequido apesar da dor que sentia e das
adverténcias da minha mde. Mais tarde en-
tendi, que na vida tudo tem um proposito e
que Deus é bom e ndo erra. A dor que me
acompanha passou de sofrimento a dadiva.
Olhando para tras entendo que esta tribu-
lacdo alterou a minha maneira ser: tornei-
-me paciente, ganhei experiéncia e com ela
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tenho a esperanca de poder ajudar aqueles
que padecem do mesmo mal. O meu sonho é
deixar um legado aos que comigo trabalham
no ambito do exercicio e saiide, desenvol-
vendo programas educacionais e tentando
que olhem e tratem os que sofrem de doenca
misculo-esquelética, com deferéncia e com-
paixao, ajudando-os a enfrentar a doenca.

035*



036*

quinze®

Imagem 19

Sem nome

Ana Parreira

Concurso Cronicas da Dor, 2014

Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Fernanda Ruaz
2013

Maria sai do duche quente, seca-se hem
e sobe para a balanca. O peso mantém-se.
Nem mais pesada nem mais leve. Otimo.
Agora tem o peso ideal. Olhou-se ao espe-
Iho: muitos cabelos brancos, algumas rugas.
“Que é que eu queria? Sou avo!”, pensa,
com um sorriso feliz. Avo! Quem Ihe havia
de dizer que ia ter uma vida que chegava a
netos! Meteu-se-lhe na cabeca que ia viver
para ai até aos quarenta, quarenta e tal e
afinal ja estava nos sessenta e tais!
Vestiu-se com facilidade. O novo medica-
mento estava mesmo a dar resultado. Depois
de tantos anos de doenca, fazia ainda uma
vida quase normal, dentro das suas condi-
cionantes. Aos vinte anos as crises eram
bem mais graves, a dificuldade para fazer
a higiene matinal, vestir-se, calcar-se e
chegar ao emprego, as vezes era terrivel. E
quem havia de acreditar que estava melhor
de mobilidade aos sessenta do que aos doze
anos? Ndo sabemos nada do que nos reserva
o futuro. Nada. E isso é que achava apaixo-
nante, esse mistério da vida.
Vestida e pronta, Maria vai até a cozinha
preparar o pequeno almoco. O cdozinho
salta a sua volta em rodinhas de satisfacdo.
“Um bom amigo, este c@o pequenito, sem-
pre de bem com a vida. Porque sera que os
humanos estdo tantas vezes apreensivos?
Porque serd que os humanos se preocupam
tanto e ndo vivem melhor cada momento?
Vamos ao pequeno almoco, amigo? Para ti
a racdo, para mim iogurte, cereais e fruta”.
Espreita o quintal. O céu esta azul e o dia
promete ser lindo. Pode ir para o ar livre

fazer a sua meditacdo matinal. Uns minutos
de agradecimento a vida, a Deus; uns mo-
mentos para organizar o dia. Hoje vai ser
um dia cheio: vai dar duas explicacdes de
filosofia e duas de portugués, mas so da
parte da tarde. Amanhad, aula de pintura de
manhd e tarde livre..E bom este variar de
rotina. Agora descobriu o prazer de pintar.
Brincar com as tintas, fazer nascer cores...
E bom, muito bom e ndo Ihe custa fisicamente,
desde que esteja bem sentada e ponha a tela
em posicdo que facilite os movimentos dos
bracos.

Andava atenta ao desenvolvimento da ciéncia,
sempre na expectativa que descobrissem as
causas e 0s mecanismos que levavam ao apa-
recimento da Artrite idiopatica Juvenil. Que
aparecesse um medicamento milagroso que
pusesse fim ao tormento da dor cronica e da
deformacdo progressiva. E, realmente, muita
coisa mais se sabia agora. Muitos produtos
farmacéuticos novos, alguns extremamente
promissores. Maria tinha a certeza que a
sua esperanca na ciéncia e a boa qualida-
de de apoio médico que tinha conseguido
ao longo dos anos tinham sido uma preciosa
ajuda para superar o desanimo que via em
muitas outras pessoas doentes. Poder contar
com um bom reumatologista, ter uma boa
relacdo com os médicos, assisténcia de qua-
lidade, tinha sido essencial para continuar
em frente.

Era-lhe impossivel transmitir a alegria
que sentia cada manhd ao chegar a rua,
andando pelo seu proprios pés. Durante
muitos, muitos anos, cada passo era dificil.
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Lembra-se, quando, adolescente, sofria hor-
rores para subir os degraus do autocarro.
Agora, aos sessenta anos, sobe-os com fa-
cilidade... Como contar isto? Como falar
da gratiddo pelas proteses, pelos médicos
fantasticos? Pelo avanco da ciéncia médica?
Muitas vezes, mesmo muitas vezes, da con-
sigo a louvar a Deus pelo espanto que sente.
E verdade que passou e passa muitos dias
maus. Mas também é verdade que nunca
pensou ter tantos momentos, dias, meses,
anos bons.

Muitas vezes julgou que tudo estava acaba-
do para ela. Quando se viu forcada a pedir
a reforma antecipada, (embora tivesse tra-
balhado trinta anos), Maria sofreu muito.
Muito. Estar em casa todo o dia era insu-
portavel, mas a incapacidade de subir para
um transporte ou aguentar estar no local
de trabalho durante sete horas, eram, no mo-
mento, insuperaveis. Porém, “quando pensa-
mos que tudo acaba, é que tudo comeca”.
Passados alguns anos, poucos, as proteses
dos joelhos devolveram-lhe a mobilidade
perdida e Maria procurou novos desafios.
E verdade que gostava de ler, escrever, ouvir
misica, mas o ser humano € um bicho social.
Maria é comunicativa. Virou-se para os pro-
blemas dos outros. Saiu de si mesma e foi
tentar mostrar que havia esperanca, que a
vida continua, que ha sempre coisas novas
a acontecer e que algumas até podem ser
boas. Dedicou-se a uma associacdo de do-
entes. Procurou escrever textos que dessem
animo a outros na mesma situacdo de doenca.
Fez novos amigos, descobriu pessoas mara-
vilhosas, conheceu realidades diferentes.
Descobriu que se pode fazer voluntariado de
muitas formas. As vezes nem é preciso sair
de casa para ajudar a minorar algum pro-
blema proximo. Maria aceitou o desafio de
dar explicacdes gratuitas a meninos e jovens
com dificuldades economicas. “E preciso por

a render os dons que se tem”, costuma di-
zer. 0 ensino da filosofia exige o esforco de
por tudo em questdo, de ver que ha muitas
respostas possiveis para alguns problemas
e problemas sem qualquer tipo de solucdo,
por enquanto. Estd feliz por viver na época
que lhe foi dado viver. Muito mudou. Viver
com incapacidade motora no século XXI é
completamente diferente de ter vivido a
mesma situacdo ha séculos atrds. Hoje Maria
conta com a ajuda imensa da tecnologia e
com um mundo de comunicacdo fantdstico,
que da pelo nome de Internet. Escrever ou
fazer pesquisas num pequeno computador
é relativamente fdcil, mesmo para quem
tem muitas deformacdes nas mdos. Liberta
da inflamacdo e atenuadas as dores, Maria
descobre todos os dias que ha coisas para
descobrir. Para descobrir e partilhar, que
a partilha é das melhores coisas da vida.
E muitas sdo tambhém as coisas que recebe
através do carinho, da cultura, da simples
troca da conversa de cada dia.

Se é verdade que a artrite melhorou, tam-
bém é verdade que a idade e a medicacdo
agressiva e continua trazem outras mazelas
por acréscimo. Maria sabe que ha cuidados
a ter para ter uma velhice ativa e feliz. A hi-
giene mental é uma delas. Ndo fazer o culto
das ideias tristes, ndo ceder a tentacdo de
se isolar quando ndo se sente bem, dar um
passeio a pé todos os dias, procurar o con-
tacto com a Natureza, alimentar-se bem...
Cultivar as amizades, dar carinho, dar-se a
si mesma, descobrir novas potencialidades.
Ser feliz passa, antes de tudo, pelos afetos.
As crises, todo o tipo de crises, sdo atenua-
das pelo amor, pela ternura, pelo culto da
amizade.

0 tempo! Maria sabe que o tempo cronologi-
co ndo para. O que importa é gostar de viver
esse tempo. Os cabelos brancos e até as ru-
gas, ndo |he causam tristeza. Sdo troféus de
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vida. Que venham os dias!
Os meninos crescem em estatura e conhe-
cimento; os velhos, aprendeu Maria, até
podem ficar mais pequenos de tamanho
mas crescer em sabedoria!
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Catarina Marques
2013

«Se me perguntares o nome da minha dor
eu ndo saberei dizé-lo.
Creio que é a dor ela mesma,
e ndo saberei designd-la melhor.»
(Schumann)

Hoje estou aqui, assim, a dar voz a dor.
Essa experiéncia tdo estranha e liminar e,
ao mesmo tempo, tdo proxima, tdo dentro,
tdo corrosiva. Essa coisa que me eletrifica o
corpo e me arrepanha os nervos. Essa coisa
que se impode. Essa coisa que me troca o
tempo e me empurra para a fronteira, no
lugar da dor, nessa terra de ninguém que me
acolhe sem demora, onde tudo se separa de
mim e desfragmenta. Onde todas as partes
sdo pecas de um puzzle dificil de agregar.

0 meu corpo, multidimensional, perde-se e
encontra-se todas as vezes que a dor chega
e se instala sem pedir licenca. No principio,
a dor ocupava todo o territorio mapeado,
infiltrava-se, propagava-se, chocava de fren-
te comigo.

Tenho boa memoria, por isso lembro-me de
como a dor chegou silenciosamente. Primei-
ro com uns pequenos choques no corpo que
se manifestavam muito de vez em quando,
ha muito tempo, depois na gravidez (dores
lombares muito fortes que so passavam na
hidroginastica), depois no ioga, cada vez que
fazia determinados movimentos.

Mas foi no verdo de 2010 que a dor veio
para ficar, tinham as filhas do meu marido
14 e 12 anos e a nossa filha cerca de trés
anos. Estava precisamente a apertar-lhe o
cinto de sequranca do triciclo quando senti

uma dor muito aguda que me percorreu a
coluna e a perna esquerda até ao joelho e
que se foi agravando a cada minuto que pas-
sava. A crise de ciatica, obrigou-me a ficar
imobilizada um més e meio. O mais dificil foi
deixar de lhe poder pegar ao colo, de lhe
dar o banho, de deita-la, vesti-la, de brincar
com ela ou ir buscd-la a creche. Recupera-
da, resolvi pér em pratica as recomendacdes
médicas e comecei a fazer dieta e exercicio
fisico. Mas em outubro, depois de uma aula
de hidrogindstica, fiz micro roturas na viri-
Iha e na coxa causadas por algum movimen-
to fisico mais arrojado, as quais exigiram,
novamente, repouso absoluto por mais um
més e meio.

Assim, tive que ficar em casa a ver a Sara,
a Joana e a Adriana a crescerem e eu outra
vez “em pausa”. No final de Novembro, con-
tinuava a ter dores “inexplicaveis” na coluna
e na perna esquerda, a sentir mais choques
elétricos e uma fadiga estranha, sobretu-
do, se pensarmos que eu tinha saido de um
repouso de trés longos meses. Cansada de
me ver sofrer, a minha mde convenceu-me
entdo a ir a uma consulta do seu reumato-
logista, pois era da opinido que seria este
0 médico indicado para acompanhar o meu
caso.

Comecou ai, embora eu ainda ndo tivesse
consciéncia disso, 0 meu processo de adap-
tacdo a esse estado fisico de mal-estar que
ha tanto tempo teimava em se evidenciar.
Se, segundo a Organizacdo Mundial de Saide,
a saode & um “estado de hem-estar”, um
“estado o6timo de funcionamento no individuo
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e nos grupos”, pude entdo perceber que a
minha saide ja tinha tido melhores dias.
Nessa altura, passava o dia a arrastar-me,
ndo conseguia dormir bem por causa das
dores constantes, sentia-me esgotada. Em
2011 comecei a mexer-me mais (caminhadas
e natacdo livre), mas parecia que nada estava
a ajudar, continuava a sentir-me exausta
e com um medo terrivel de me lesionar
outra vez. Por outro lado, cada vez que ia
ds consultas de reumatologia questionava,
insistentemente, o médico por ter que to-
mar tantos medicamentos e perguntava-lhe
quanto tempo faltava para ficar melhor. Até
que um dia o meu reumatologista, even-
tualmente, cansado com a minha postura
recalcitrante, me aconselhou a procurar
ajuda, alegando que eu precisava de fazer
“coping”, no sentido de me reajustar a nova
realidade.

Sai do consultorio de rastos, so me apetecia
chorar. Afinal, esta coisa tinha mesmo vindo
para ficar e eu ndo a queria, nem em mim
nem na minha familia. A minha Gnica certeza
era essa, eu ndo queria viver com esta coisa.
Eu ndo era assim.

Passei a nadar e a andar mais tempo e mais
vezes, iniciei uma dieta rigorosa com ajuda
de uma nutricionista que me acompanhou
durante um ano. Entre 2011 e 2012 perdi 10
quilos e pus os meus misculos a mexer. As-
sumi a responsabilidade de tomar a medica-
¢do prescrita pelo meu reumatologista e se-
gui os seus conselhos comprometidamente.
Pesquisei, refleti, procurei alternativas e
repensei estratégias. Sabia que estava no
caminho certo na luta contra a dor mas fal-
tava-me ainda o essencial, assumi-la e expli-
cd-la a familia e aos amigos, considerando
que estes, passados quase dois anos, con-
tinuavam longe de saber o que se andava a
passar comigo. De facto, todo este caminho
tinha sido feito apenas com a ajuda do meu
marido (inesgotavel no apoio solidario, na

partilha do sofrimento e no amor incondi-
cional e sempre presente), mas “ds escondi-
das” da Adriana (agora com 5 anos), da Joa-
na (com 14 anos) e da Sara (com 16 anos).
Ora, através de uma grande amiga, surgiu a
oportunidade de fazer umas sessoes de well-
ness coaching e eu aproveitei. Foi a melhor
decisdo que tomei. Ajudou-me a definir me-
Ihor este objetivo e a alcancd-lo. Consequi
partilhar, descomplexadamente, as minhas
dores com a Sara, a Joana e a Adriana e com
alguns familiares e amigos mais chegados.
Aprendi a assumir perante mim mesma e os
outros alguns constrangimentos e obstdcu-
los, a pedir ajuda, a redefinir as rotinas e
prioridades domésticas, a respeitar as mi-
nhas limitacdes. Nas alturas em que a dor se
instala a sério, leio mais, ouco mais misica,
vejo filmes e tento brincar com a minha fi-
Iha de outras maneiras, ndo estou sentada
muito tempo, ndo faco exercicio, ndo passo
a ferro, ndo carrego quaisquer pesos, fico
sossegada com um saco de agua quente @
procura da posicdo certa que me faca abs-
trair da dor...e ja a encontro mais vezes.
Para melhorar a minha qualidade de vida,
inscrevi-me na Liga Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas e estou a tentar criar
um Nicleo de Apoio ao Doente com Dor Cro-
nica/Dor Neuropdtica, de modo a partilhar
a dor com todos aqueles que como eu lutam
(tantas vezes em siléncio) contra esta coisa
de que vos falo. Acredito que, todos juntos,
podemos criar um espaco de encontro que
dé lugar a dor e que a deixe entrar mas a
ensine a sair.

Ao apaziguar-me, ndo me alienei do sinal
de alerta que insiste em relembrar-me que
eu sou e existo para 1a das sensacdes e que
preciso de descentrar-me da dor. Mas hoje
sei que ndo posso escapar de mim propria
e que, como diria o meu poeta preferido,
Fernando Pessoa, “primeiro estranha-se,
depois entranha-se”.
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Leonor Ribeiro
2013

Sou a Leonor Ribeiro, doente reumatica
desde os 20 anos e socia da Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas.
Osteoartrose, diagnostico feito por um dos
primeiros reumatologistas Dr. Robert Mar-
tins, médico que marcou a minha vida como
médico e ser humano!

Frequentei o IPR (Instituto Portugués de
Reumatologia) onde trabalhava o Dr. Robert
Martins.

Antes, passei alguns anos na clinica geral.
Nos, doentes reumaticos, temos que ndo es-
quecer a base principal para se viver melhor.
Depois dos médicos e medicamentos, temos
os exercicios fisicos, alguns muito simples
e para todas as bolsas, as caminhadas, etc.
Para a parte misculo-esquelética aprende-
mos depois de alguns dias, a importancia do
exercicio.Também muito importante, a ali-
mentacdo (dieta), muitos liquidos. Aprendi
muito cedo tudo isto, quis sempre ter uma
vida rica em alegria, para mim e para os
outros!

Todos os doentes reumadticos precisam de
ter uma ocupacdo, eu tive muita sorte com
a minha profissdo, sou apaixonada por to-
dos os trabalhos relacionados com a saide!
Fiquei-me pela profissd - técnica de farma-
cia durante 52 anos até aos 70 anos -, com
paixdo!

Cinquenta anos sofridos com esta doenca,
mas conheco doentes com mais dificuldades
em se locomoverem, embora saiba que por
vezes, as dores sdo a minha luta.

Todos estes anos foram vividos com algum
sofrimento, mas sempre acreditando que os

médicos reumatologistas me iriam ajudar a
superar a dor com alguma alegria no traba-
Iho e em casa.

Tenho dois filhos, consequi cria-los com a
ajuda do meu marido e dos tratamentos que
tive. Tive sorte de ter quem me ajudasse a
suportar esta doenca!...

A minha luta ainda ndo acabou para continu-
ar a ter uma vida com alegria e para poder
ajudar quem estiver pior ou igual.

Em Setembro 2011, fui convidada pela equi-
pa médica das consultas da dor para me
apresentarem um neuroestimulador! Acei-
tei logo esta oportunidade de passar alguns
anos com melhor qualidade de vida!...
Passei, a poder fazer, as minhas caminha-
das, o que ndo fazia ha cerca de dois anos!...
Passei a sair da cama sozinha. Continuo a
ser uma mulher feliz para continuar a minha
luta!

Bom é nunca ficar em casa!

Agradeco a todas as organizacbes que se
empenham para que nds possamos manifes-
tar o que vai dentro da nossa cabeca!
Obrigada, ao Edgar Stene que fundou a pri-
meira associacdo das doencas reumdticas.
Obrigada, a todas as pessoas que tém con-
tribuido para que eu viva mais feliz!
Obrigada 6 minha Liga Portuguesa Contra as
Doencas Reumaticas!... Foi por ela que tive
mais alguns conhecimentos muito Gteis!
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Margarida Fonseca Santos
2013

Passado e futuro, ou presente repe-
tido? Um segredo? Ou uma vitoria didria,
conseguida em segredo?

Todos os dias... Ndo, estd ja errado o comeco.
Vou tentar de novo...

Todas as noites, a cada mudanca de posicdo,
me lembro desta companhia aborreci-
da, deste trio de incomodos que decidiu
acompanhar-me para sempre - as artroses,
os discos mortos na zona lombar e a es-
pondiloartropatia indiferenciada. Procuro
a posicdo para voltar a adormecer, a noite
baralha-me os pensamentos e alicia-me com
alguns “estou farta disto!”. Correndo tudo
bem, a dor adormece antes de mim, e assim
partilhamos o escuro por mais umas horas.
Quando o despertador toca, quase sempre
me apanha ja em conversas antigas e repe-
tidas, e uma pergunta por dentro: ndo seria
melhor levantar-me ja, tomar os remédios
e sentir o alivio? Mas o quente quase sem-
pre leva a melhor, até ao momento em que
o despertador avisa que é a hora certa e,
ai sim, envelheco. Porque as articulaces e
os tendoes se queixam, porque é impossivel
esprequicar o sono para longe, porque se
ddo tantos passos para chegar @ cozinha,
porque se demoram tantos minutos até po-
der finalmente tomar o pequeno-almoco e a
medicacdo.

S6 ao chegar ao banho quente, cresco.
Aproveito esses momentos para dizer a mim
mesma que ndo € tdo mau como parece,
para me lembrar de outros que ainda lutam,
dquela distancia do sono, com mais rigidez
do que eu, para me capacitar de que nao

vale a pena tanta conversa interior sobre
algo que estara sempre presente. Cresco,
cresco muito.

Também cresco quando me encaminho para
o metro, achando aos primeiros passos que
afinal sou uma exagerada, que ndo me estd
a custar tanto como pensei, que isto ndo
pode ser um pensamento intrusivo. Quase
me esqueco das dificuldades. Contudo, uns
passos mais d frente, encontro-me de novo a
envelhecer, a pensar que a distancia me pa-
rece agora enorme, hesito entre ir sentada
ou de pé, embora essa decisdo seja tomada
por outros que estdo no meu hipotético lu-
gar. Também envelheco quando as escadas
de saida me atrapalham as horas imagina-
das para fazer aquele trajecto, e penso que
devia sair ainda com mais antecedéncia. E
comparo, triste estratagema - se tivesse
optado pelo autocarro, estaria bem pior,
com dificuldade em segurar-me, em subir
e descer - repetindo entdo, sem conviccdo,
“afinal, ndo foi assim tdo mau”. Nos dias em
que a manhd me leva para fora de casa de
carro, é diferente. Ando a luta com isto de
qguiar, estacionar, ganhando depois coragem
para enfrentar o que se segue.

E 0 que me espera é ser recebida com cari-
nho pelos meus leitores. Ai, cresco mais de-
pressa. Encontro (ou sinto?) as forcas para
ter sempre um sorriso, mesmo quando pro-
fessoras entusiasmadas me querem mostrar
a biblioteca (e me interrogo: porque carga
de dgua serdo sempre no piso de cima?).
Ainda ndo cresci o suficiente para ser capaz
de dizer “ndo sou capaz agora, talvez daqui a
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pouco”. So o faco nos dias piores, espero um
dia consequir, sem hesitar. E cresco naquilo
que & a minha paixdo, falando com jovens
e adultos dvidos de descobrir como é ser
escritora, como se desenvolve a imaginacdo,
como se constroem os enredos e as perso-
nagens. Passo para esse mundo extraordina-
rio, o da escrita, da partilha, da construcdo
de historias e sonhos. E esqueco-me do cor-
po, sinto que sou so eu. As horas escondem-
-se, visito esse outro mundo onde a doenca
ndo cabe, tal como quando escrevo no sos-
sego do escritorio e no turbilhdo das ideias.
Sinto-me feliz, sinto mesmo que sou so eu.
Regresso ao carro, carregada de frases que
me comoveram e sorrisos que me deixaram
nas nuvens. SO nesse momento me irrito
por ndo encontrar as chaves e ser dificil
sentar-me, e, de novo ao volante, sinto-me
envelhecida, ou serd apenas vencida? Re-
gresso cansada e dorida, pensando se é
ou ndo altura de atacar com a medicacdo
SOS, optando quase sempre por ndo o fazer,
pensando nos dias piores. E encontro nos
olhos do meu marido a tristeza de me ver
assim, sinto um nd na garganta, apetece-me
fugir da doenca ou chicoted-la até que desa-
pareca dos meus dias e dos seus olhos, e
aconchego-me nele e na esperanca de que,
descansado um pouco, tudo melhore. E me-
Ihora? Nem sempre, sobretudo porque estar
deitada é so uma solucdo de vinte minutos,
para logo se tornar tdo incomoda que me
leva de novo a levantar, andar, a ser de novo
seduzida pelos SOS. As vezes, consigo medi-
tar e controlar a dor. As vezes, cedo e tomo
a medicacdo extra.

Contudo, cresco sempre, a cada dia. Sei que
aprendi a por para sequndo plano a dor que
quer tomar conta da minha vida e dos meus
pensamentos. Sei que consigo fazé-lo se me
distrair, se andar ocupada com coisas que
me apaixonam. Opto por atirar para o lixo

as frases que de novo me assaltam com uns
“estou farta disto!”.

Acredito que cada dia é um crescimento
constante, um mundo que se refaz a pulso
depois de ter sentido que se envelheceu com
a dificuldade. E mesmo quando me deparo
com a ideia de que ndo sei como aguentarei
envelhecer para além disto que é o dia-a-
-dia que conheco, sorrio por dentro e
brinco: agora até ja tenho idade para ter
artroses nas mdos, tdo estranhas aos 36
e tdo mais possiveis aos 52; qualquer dia
posso deixar de disfarcar que coxeio ao
sair de uma cadeira, pois ja terei idade
suficiente para justificar essa dificul-
dade. Sou tdo tola, concluo, tdo tola...
Nestes anos que passaram desde o inicio
de tudo mais a sério, cresci. Como pessoa,
ao ser capaz de entender a dor dos outros,
tanto a fisica como a psicoldgica, pois, para
todos os que vivem com dor cronica, a dor
fisica & sempre psicologica. Como corpo,
mente e alma, ao exercitar a meditacdo e
o controlo da mente para segurar as rédeas
do que sinto. Como mde, ao mostrar que é
sempre possivel ultrapassar as coisas difi-
ceis. Como amiga, quando trago o humor
para as dificuldades, sendo capaz de sorrir
nos momentos dificeis. Como escritora, fa-
zendo desta arte a minha forma de alertar
0s outros para o que é realmente importan-
te. Como professora, levando para os cursos
de escrita o entendimento da vida, do sofri-
mento e das conquistas, transformando-os
em palavras.

Espero ainda crescer até saber deixar de
sentir que esta condicdo me atrapalha.
Como doente, para me aceitar cada vez com
menos magoa. Como mulher, para entender
diferentes formas de viver a intimidade e
a partilha, apagando o remorso, que nunca
me levou a parte nenhuma. Como pessoa,
dando a mim mesma o direito de, quando
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custa muito, saber dizer ndo sem sentimen-
tos de culpa.

E espero, a cada dia que passa, envelhecer
cada vez menos. Porque ndo quero sentir-
-me triste e derrotada, nem quero que a
coragem me abandone.

Quero ser capaz, isso sim, de bloquear o
envelhecimento da minha coragem e ofere-
cer-lhe um sorriso como moeda de troca,
e de mostrar a esta coragem como, sendo
grandes amigas, podemos fazer dos dias um
somatorio de vitorias.
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Maria Bela Gouueia
2013

Maria Bela Gouveia, 55 anos, tenho
artrite reumatoide ha nove anos.

Como envelhecer com artrite
Confesso que me assusta um hocado.

0 que faco para ter um envelhecimento o
mais saudavel possivel

Primeiro que tudo aceitar que tenho de fa-
zer medicacdo o resto da minha vida, ndo
falto as consultas de reumatologia, faco ana-
lises todos os trimestres e outros exames de
vez em quando.

Depois também cuido de todo o corpo, desde
dentista, ginecologista, oftalmologista, etc.

Segredos e estratégias

Segredos ndo os tenho pois partilho tudo o
que diz respeito a minha doenca, ndo tenho
vergonha de falar dela seja a quem for.
Estratégias tenho muitas.

Beber dagua morna ou quente todos os dias
em jejum, faz limpar os rins e todo o orga-
nismo, durante o dia bebo mais ou menos 1
litro de dgua da nascente. Um banho quente
logo de manha para que a rigidez das articu-
lacbes principalmente das mdos, ndo demo-
re tanto tempo a desenvolver.

No Inverno protejo-me ao maximo do frio,
no Verdo ndo me expor demasiado ao sol. Ja
fiz de tudo o que esta ao meu alcance desde
hipnose, acupunctura, hidroginastica.

Na alimentacdo faco suplementos alimen-
tares, refeicdes seis vezes ao dia, procuro
comer verdes, amarelos (frutos) vermelhos,
evito gorduras.

Para me distrair e ndo pensar na doenca nas
fases menos agudas, cuido da minha horta
e das flores do meu jardim, converso com
as plantas e fico a contempla-las, é uma
terapia.

Gosto de caminhar, tento ndo fazer subidas
ou descidas muito acentuadas, procuro o
plano, é melhor para as minhas articulacoes.

Meditacdo

Nos momentos de maior dor, de olhos fe-
chados penso nas minhas filhas e naquela
oracdo tdo bela de Jesus palavra por palavra.
Pai nosso...

Seja feita a tua vontade e ndo a minha,
depois respiro fundo e expiro lentamente
pela boca, repito durante alguns minutos e
isso me da forca e coragem para continuar
a lutar pela vida. Com tudo o que descrevo
e muito mais, que por motivos de ndo ul-
trapassar as duas paginas ndo estdo aqui,
ainda consigo manter o meu emprego, numa
lavandaria social.

A todos os que sofrem de doencas reuma-
ticas desejo-lhes muitos alivios, que procurem
estratégias e alternativas junto com a medi-
cina convencional.
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Maria do Rosario Morujdo
2013

Envelhecer. Em tons de azul

Ha um momento na vida em que se sente,
pela primeira vez, a idade. Comigo, isso
aconteceu ao aproximarem-se os 40 anos.
Mas esse foi também um tempo tdo feliz, de
realizacdo pessoal e profissional, de verda-
deiro recomeco a diversos niveis, que a nova
década foi inaugurada com alegria e forcas
renovadas para abracar tudo o que ela de
tdo bom me oferecia.

Sentira, ja, a fragilidade da minha vida
quando cansaco e pressdo em excesso me
provocaram problemas de arritmias, fazen-
do-me recordar a evidéncia de que eu ndo
sou imortal. Foi uma chamada de atencdo
importante, que, no entanto, ndo me fez
sentir mais velha, em especial porque, pas-
sado esse tempo de extrema tensdo, o pro-
blema se desvaneceu.

Antes disso, ainda, o aparecimento dos pri-
meiros cabelos brancos tinha-me mostrado
que o tempo ndo passava por mim sem dei-
xar marcas; eram, porém, marcas fdaceis de
apagar, resolviam-se com uma ida ao cabe-
leireiro. E as rugas que, devagarinho, iam
surgindo no meu rosto ndo me incomoda-
vam: eram essencialmente rugas de expres-
sGo, ndo as trocava por uma inexpressiva
cara lisa.

0 sentimento de estar verdadeiramente
a envelhecer so me atingiu quando recebi
o diagnostico de Sindrome de Sjogren, ha
cerca de quatro anos. Com ele, chegava
finalmente a explicacdo para os olhos e a
boca secos; para as dores nos joelhos,

fortes, incapacitantes mesmo; para a fadiga
extrema que ndo passava com uma boa noite
de sono. O diagnostico constituiu um alivio,
pois permitiu-me passar a ser tratada con-
venientemente e, a pouco e pouco, dar conta
dos hons efeitos dos medicamentos. Mas foi
também a leitura de uma sentenca a meu
respeito: ndo mais seria uma pessoa sauda-
vel, tinha-me tornado uma doente cronica, e
assim seria até ao final da minha vida.

A tomada de consciéncia dessa nova reali-
dade fez-me sentir, de facto, envelhecida.
Os medicamentos tornaram-se parte da mi-
nha rotina didria: comeco e termino o dia
a toma-los, trago comigo uma caixinha de
comprimidos que me recorda, demasiado, as
que durante anos a fio preparei, primeiro
para a minha mde, depois para o meu pai,
na fase final das suas vidas. Passei a ne-
cessitar de dosear as minhas forcas, a ter
de me sentar no metropolitano, a precisar
de descansar, por vezes, a meio do dia. A
rigidez articular e as neuropatias fazem-me
levantar todas as manhds mancando e com
dores nos pés. A minha vida de professora
universitdria, a dar aulas numa cidade dife-
rente daquela em que resido, exigindo des-
locacdes constantes, foi-se tornando mais e
mais penosa, até ser obrigada a render-me a
evidéncia de que ndo podia continuar assim
e entrar em haixa. O meu futuro profissional
tera obrigatoriamente de sofrer transfor-
macdes, exigidas pela doenca reumatica que
me calhou em sorte.

Como se vé, Sjogren mudou, de forma bem
profunda, a minha vida. Fez-me sentir, com
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toda a nitidez e crueza, ndo so que estava a
envelhecer, mas a envelhecer doente, e que
certos problemas que eu, sempre optimista,
tinha pensado que me afectariam, talvez,
por volta dos 70 anos, me batiam a porta
vinte e tal anos mais cedo. A vida prega-nos
partidas...

Com efeito, a vida ja me pregou muitas
partidas, trocou-me as voltas, revelou-se
completamente diferente do que planeei.
Ficar doente foi mais uma dessas reviravol-
tas inesperadas. Olhando com serenidade e
lucidez, desapaixonadamente, para o meu
percurso ao longo das quase cinco décadas
que se passaram desde o dia em que nas-
ci, tenho de reconhecer que a Sindrome de
Sjogren ndo foi o pior dos reveses sofridos.
E essencial ter essa consciéncia, e analisar
a importancia que a doenca efectivamente
assume no cdmputo global da minha exis-
téncia. Esta andlise permite-me um salutar
exercicio de relativizacdo. Ha harmonia e
paz no meu dia-a-dia. Vivo rodeada daqueles
a quem mais amo, que me apoiam, mimam e
me fazem feliz. A parte de que eu mais gosto
na minha profissdo (a investigacdo) ndo me
esta interdita. Se ndo puder continuar a
carreira universitdria, outras portas se hdo-
-de abrir, que me mostrardo novos rumos,
se calhar mais aliciantes. Envelheci e enve-
Ihecerei com Sjogren - mas, se envelheco,
é porque estou viva! Esta doenca ndo mata.
Pde em causa e obriga a virar do avesso a
minha vida. Mas ndo da cabo dela.

Continua a ndo ser facil saber-me atingida
por uma doenca reumatica com a qual terei
de viver até ao fim dos meus dias. Mas,
pouco a pouco, vou aceitando a minha nova
condicdo e aprendendo a lidar com ela.
Recuso-me, com todas as forcas, a deixar
que a doenca invada e domine toda a mi-
nha existéncia. Porque eu sou mais do que
olhos ou boca seca, mais do que dores de

joelhos ou de pés, mais do que anti-corpos
desrequlados a destruirem gradualmente as
minhas glandulas exocrinas e a provocar in-
flamacGes no meu corpo. As glandulas serdo
destruidas. Eu ndo.

Se a Sindrome de Sjogren me trouxe dor e
sofrimento, também me ofereceu a opor-
tunidade de crescer como ser humano, de
aprender. Fez-me reflectir sobre as minhas
fraquezas e, portanto, sobre as fraquezas
humanas em geral. Fez-me perceber o que
é viver com dores, e, assim, tornei-me mais
soliddria e compreensiva para quem as sofre
em permanéncia. Obrigou-me a desacelerar
o ritmo da minha vida, 0 que me permitiu
valorizar pequenas coisas que a azdfama
quotidiana nos impede normalmente de
apreciar. Fez-me ouvir as mensagens do meu
corpo, levou-me a estar mais atenta a ele, a
cuida-lo melhor. Criou-me a necessidade de
encontrar outros doentes que sofressem do
mesmo mal que eu, e permitiu-me conhecer
a alegria de partilhar e de trabalhar em con-
junto por uma causa comum.

Ndo desisto dos meus sonhos, procuro adap-
ta-los as novas circunstdancias. Afinal, ndo
é o0 que precisamos de fazer, sempre que
um obstaculo nos surge pela frente? Esta
doenca & so mais um - grande, pesado, mas
ndo intransponivel. Num momento especial-
mente dificil da minha vida (muito antes de
Sjogren nela entrar), jurei a mim propria
que haveria de sair vencedora dessa prova-
¢do. Inspirando-me no conhecido poema de
Mario de Sa-Carneiro (“Um pouco mais de
sol - eu era brasa / Um pouco mais de azul
- eu era além / Para atingir, faltou-me um
golpe de asa...”), fiz meu designio a “brasa”,
0 “além”, recusei 0 “quase” que da nome ao
poema, a falta de “golpe de asa” de que se
queixa o autor, passei a aspirar a plenitude
do azul. O designio permanece, intacto, o
juramento foi renovado. Ndo sdo a doenca
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nem o envelhecimento a ela associado que
me vdo impedir de continuar em busca des-
se azul, que desde entdo se tornou, para
mim, metafora de felicidade, de realizacdo,
de sonho a alcancar.
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Crescer ou enuelhecer - 0 meu segredo
para um enuelhecimento saudauel

Ana Paula Santos Nunes
2013

Cresci ndo percebendo muito hem em
que € que eu era diferente dos outros, uma
vez que os meus pais ndo falavam comigo
sobre o assunto e eu sentia-me bem (a de-
terminada altura, a artrite ficou controlada).
Ndo via, ou ndo queria ver as marcas que
ela me deixou, as coisas que ndo conseguia
fazer, as minhas fragilidades,... Juro que ndo
via... e muito sinceramente, ainda hoje com
38 anos, apesar de as ver com os olhos reais,
ndo as vejo ou hdo quero ver a um outro
nivel, a um nivel mais profundo...

Sempre me habituei a fazer tudo o que os
outros faziam, e de preferéncia, sem ajuda
(embora, se precisar mesmo de ajuda, peca);
a ter a minha vida normal, sem precisar de
ninguém. Ndo é que seja orgulho (muitas ve-
zes, é confundido), mas para mim, este é um
dos segredos para sequir em frente com um
problema deste tipo. E uma forma de dizer
“ndo me rendo, ndo me encosto, eu também
consigo chegar ao mesmo sitio que os ou-
tros chegam... se ndo for duma forma, é de
outra, se for preciso adaptar, adapto, mas
eu também consigo!”. Se eu ndo agir assim,
tenho a sensacdo que me ia encostar, parar
de lutar e acreditar na “coitadinha” que os
outros me querem fazer acreditar que sou...
Ndo, ndo sou coitadinha nenhuma...!!! Sem-
pre foi uma maneira de provar que “eles”
(incluindo a minha familia) estdo enganados
a meu respeito e a respeito da artrite...

Penso também que a maneira como profe-
rimos as palavras, tem um peso enorme,
do qual ndo nos apercebemos, mas que nos
pode afetar profunda e indiretamente. Por

exemplo, nunca gostei de dizer que tinha
uma “doenca” ou que “era uma doente”.
Para mim, estas palavras sdo palavras muito
fortes, com um peso brutal negativo, que so
por si, atiram uma pessoa ao chdo.

Quando uma pessoa estd com uma gripe
forte que a atirou a cama, a pessoa sen-
te-se doente (ndo € doente), mas em breve,
com medicacdo e cuidados especiais ficara
boa. Foi uma fase da vida em que a gripe
atirou a pessoa “ao chdo”, mas em breve a
pessoa ira levantar-se. No caso da artrite,
se me considerasse uma “doente cronica”,
era 0 mesmo que dizer que estava conde-
nada a estar constantemente em baixo, no
chdo, sem poder vir para cima, uma vez que
a artrite ndo tem cura... Ndo quero carregar
esse “peso” toda a vida. Para mim, eu “ndo
sou doente” porque eu “ndo sou a doenca”.
Sou muito mais que isso! Eu sou uma “pes-
soa normal que tem um problema de saide,
mas que estd controlado e sinto-me muito
bem, gracas a Deus!”. Para mim, isto muda
tudo! Tira aquele peso que a palavra “doen-
ca” traz atrelado a ela.

Ha que ter algum cuidado com as palavras
que dizemos e ver o que sentimos quando
as dizemos...

Penso também que a maneira como olhamos
para nés mesmos, € muito importante! Diria
mesmo que é a hase de tudo... E importante
sentirmo-nos bem...

Passei muito tempo da minha vida (e as vezes
ainda passo, mas estou a lutar contra isso)
focada nos outros: como é que os outros me
veem, com a divida se eles teriam notado
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que tenho artrite, o que pensam disso, fica-
va triste quando me apercebia que notavam
e/ou diziam/faziam algo que me fazia sentir
“coitadinha”/diferente, etc... E eu? Qual era
a relacdo de mim para mim? Que pensava de
mim? Como me via? O que sentia de mim
para mim? Isso ficava para trds... os outros
eram mais importantes! Queria tanto que
eles me aceitassem como “igual”...

Com o tempo, percebi que ndo posso mudar
o0s outros, mas posso mudar os meus pensa-
mentos! Percebi que se eu mudar os meus
pensamentos para pensamentos mais posi-
tivos e que me fazem mais feliz, me torno
mais forte e confiante e os outros passam
a ver-me também com outros olhos! Tudo
parte de mim! Tudo parte de eu me aceitar
como sou, aceitar que tenho artrite, mas
que ela ndo tem de ter um peso tdo negativo
€Omo 0s outros, ingenuamente, me querem
fazer acreditar que tem...

Tenho artrite, ok! Mas ha mais! Eu ndo sou
aquela pessoa fragil que pensam que sou! Eu
sou muito forte...e quem me conhece mais
profundamente, sabe disso... Sou uma pes-
soa forte e... normal! Uma pessoa normal
que tem um problema de saide que esta
controlado: a artrite! So isso! Mas também
sou uma pessoa normal que tem uma vida
normal, como tantas outras... E isso que
penso, e é isso que importa! Ndo é o que
“eles” pensam ou 0 que eu queria que “eles”
pensassem... Este & mais um dos “meus se-
gredos”: aceitarmo-nos, gostarmos de nos,
desligarmo-nos do que os outros pensam e
fazermos de tudo para nos sentirmos bem,
em Paz e sem “pesos” desnecessdrios em
cima! Isto ndo é tarefa facil... pode ser até a
tarefa duma vida, mas é necessario fazer e
uma coisa que pode ajudar a atingir esse es-
tado de Paz e a largarmos “pesos” desneces-
sarios, pode ser a meditacdo, visualizagdo
e praticar termos pensamentos positivos e

de amor para connosco proprios!

0 stress, 0 medo e frustracdo (sensacdes tdo
usuais nos dias de hoje) sdo alguns dos ini-
migos da artrite, dai estas praticas serem
tdo importantes para as combater.

Através da meditacdo e visualizacdo posso
libertar-me da prisdo em que a artrite me
meteu, e ser quem me apetece ser nessa
altura, posso fazer os movimentos que eu
quiser, sem restricoes, sem dor, sem limi-
tacdo... as articulacoes ficam mais flexiveis
e dgeis que nuncad... posso voar e atingir o
Céu... Sou livre... e quando regressar, venho
mais feliz.. e ndo é esse um dos objetivos
principais desta vida: felicidade?

A vida é bela! Cabe a nos fazermos dela um
drama ou um sucesso... e o segredo desse
sucesso ou desse drama estd na nossa men-
te, consoante aquilo em que escolhemos
acreditar, pois somos nos que conduzimos a
nossa vida para onde nos queremos!

Se quisermos acreditar que somos “coita-
dinhos”, vamos ser “coitadinhos” e & assim
que os outros nos irdo ver. Se, pelo con-
trario, acreditarmos que somos vitoriosos,
apesar de todos os dissabores da vida, é isso
que ird acontecer, duma forma ou de outra...
Eu escolho a 2°. hipotese, por isso partilho
convosco alguns dos meus pensamentos e
crencas para uma vida mais harmoniosa e
saudavel, mesmo para quem tem um proble-
ma cronico a nivel de saide.

Agora, é com vocés...

Sejam felizes... e até sempre...
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«[Machado cortante»

Nelson Simdes

Concurso Cronicas da Dor, 2014
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2043: a minha uis3o de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenga reumatica ou

musculo-esquelética

Ana Soares
20N

A Minha “Rebeldia” contraria a Minha
doenca.

Nada é impossivel para aquele que persiste.
Alexandre, o Grande

Sou a Ana Braganca Soares.
Uma jovem que aparentemente € a pessoa
mais saudavel do mundo, sempre com um
sorriso nos ldbios, feliz e bem-disposta,
por ser muito extrovertida, brincalhona e
optimista. E assim que sou conhecida pela
minha familia e amigos, ou seja, por todos
na minha cidade.
A qovem» de 44 anos faz uma luta didria,
nada facil e fora do normal, para viver com
alguma qualidade de vida.
Alguns sinais de pouca salde surgiram des-
de muito nova. Era medicada e o mal-estar
atenuava-se, estudava, fazia desporto, e os
anos passaram, mas 0s sinais comecaram a
agravar-se. Fazia exames que nada acusavam
e a resposta era sempre a mesma: “tu ndo
tens nada!”. Houve dias em que fazer as tare-
fas mais elementares era muito complicado.
Cada vez tinha mais dores e a secura da
boca e da pele também passaram por mim,
sem que eu compreendesse 0 que se passava
comigo, até que um dia “BATI O PE” e disse
“isto ndo é normal”.
Fui ao Reumatologista e ao fim de algum
tempo, sendo forcoso elogiar o profissiona-
lismo do Médico, um dos exames concluiu
que eu tinha a Sindrome de Sjogren em grau

avancado. Senti muito medo e uma imensa
revolta e confesso que de uma forma ego-
ista, porque demasiado surpreendida com
tudo, questionei: Porqué Eu? A minha vida
mudou radicalmente!

“BATI O PE” outra vez, 0 medo e a revolta
transformaram-se em forca psicologica (ja
que fisica tenho pouca). Estou muito bem
medicada, trabalho quando o tenho e posso,
faco hidroginastica e natacdo, canto e dan-
¢o quando me é possivel, sendo a misica a
minha melhor terapia. As dores estao mais
ou menos controladas, a falta de forcas e o
sono é que persistem mais (mas deve ser um
cansaco alentejano...).

Nao é facil viver com esta doenca, a minha
mente quer uma coisa e 0 meu corpo quer
outra. Nem sempre consigo “BATER O PE” e
ndo tenho dias maus ou dias bons, tenho mo-
mentos maus e momentos bons. Ndo da para
explicar melhor. Os amigos ou as pessoas
saudaveis ndo percebem nem se interessam
minimamente sobre o que é a Sindrome de
Sjogren (enfim, perdem-se alguns). Cabe-nos
a nos termos capacidade para viver com esta
realidade e lutar sempre com muita garra.
0 meu desejo para as pessoas com doenca
reumdtica, miisculo-esquelética ou Sindrome
de Sjogren seria que MUITO antes de 2043
se consequisse sensibilizar toda a sociedade
para as doencas auto-imunes cronicas; sen-
sibilizar os médicos de familia/clinica geral
e alguns de especialidade para se fazer uma
consulta ao doente de maneira a trata-lo
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adequadamente o que, por vezes, significa
reencaminha-lo para outro colega de drea
cientifica diferente; sensibilizar tambhém as
entidades governamentais porque ha trata-
mentos muitos bons e eficazes, ndo ha é
condicbes econdomicas iquais para todos,
medicamentos gratuitos para os doentes
cronicos que sdo também sobrecarregados
com taxas moderadoras. Peco ainda a todos
os doentes com doenca reumdtica, miscu-
lo-esquelética e Sindrome de Sjogren que
nunca desistam. Temos algumas limitacGes
mas ndo nos damos por vencidas(os). Mes-
mo sem saber o que tinha, nunca parei nem
desisti. Agora que sei o que tenho e é para
0 resto da vida tambhém ndo vou desistir,
vou continuar a fazer o que os médicos me
disserem para ter mais qualidade de vida,
porque também temos grandes médicos em
Portugal, e eu adoro viver, adoro a natureza
e adoro as pessoas.

0 nome da minha familia quarda em si uma
origem «lutadora» e eu, em sintonia com
essa heranca, luto todos os dias contra a
minha doenca. S0 consequir levantar-me ja
€ uma batalha ganha e por isso tenho muito
orgulho em mim.

Imagem 23

«Equilibrios»

José RAlmeida Brites

Concurso Crénicas da Dor, 2014
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pessoas com uma doenca reumatica

Joana Andreia Cardoso
20N

0 meu nome é Joana Cardoso, tenho 29
anos de idade e a Artrite Reumatoide Juvenil
acompanha-me ha 27 anos.

Por varias vezes me vi tentada a participar
neste concurso cativante, mas seja o destino
a comandar as nossas vidas ou ndo, o que
é de facto é que nunca o cheguei a fazer.
Este tema despertou o meu sentido de es-
peranca na existéncia de um mundo melhor.
E quando falo num “mundo melhor” estou
simplesmente (imensamente) a referir-me
aos olhares intimos do ser humano. Nos,
seres humanos, tdo imperfeitos e sempre
a procura da perfeicdo! Falar em mudancas
requer forca de vontade e forca de vontade
exige motivacdo e para existir motivacdo é
fundamental a presenca de orgulho naquilo
que queremos, N0 que procuramos € no que
ambicionamos.

Vou sublinhar a minha afirmacdo inicial: Te-
nho 29 anos de idade e a Artrite Reumatoi-
de Juvenil anda comigo desde os meus dois
anos. Posso mesmo dizer que ja somos unha
e carne. A minha personalidade, seja esta
faceta humana adquirida ou inata, aprendeu
com esta patologia. Crescemos em unido.
Fomo-nos descobrindo. Fomo-nos adaptando
ao mundo e ndo ele a nos, como é obvio.
Nado vivemos num lugar perfeito. Se quere-
mos algo temos de procurar até achar! Se
o mundo ndo foi criado a pensar em nos,
criamo-nos nods a faceta dele. Afinal é nele
que nos acolhemos!

A minha visdo de um mundo ideal, seja este
em 2013 ou em 2043 passa primeiramente
pela mudanca interior de cada ser humano

existente e saltitante no nosso planeta. Se
essa mudanca se der, entdo novas atitudes
sociais surgirdo, a assisténcia social sera
mais sensivel a tudo e a todos, renascera
uma nova era. A era em que existe um direito
Unico a todos nos: o direito a dignidade.
Aqui se encontra 0 meu marco de mudanca.
0 meu mundo ideal, seja ele em 2043 ou
ndo, encontra-se fervilhado por pessoas que
lutam pela sua dignidade e pela dignidade
dos demais.

Aos meus 60 anos, idade em 2043, desejo
continuar com a mesma forca de vontade,
com a mesma ou mais até, esperanca. Con-
tinuarei a procura de um mundo ainda mais
harmonioso e respeitoso.

Hoje com 29 anos, terminando este ano com
30, posso afirmar e provar que muitos mo-
mentos tempestuosos passaram por mim. Ja
fui criticada, alvo de preconceito, alvo de
injustica no mundo do trabalho e até mesmo
rejeitada.

Hoje com 29 anos, terminando este ano com
30, posso afirmar e provar que vivo cada dia
com a cabeca erguida, aprendendo com tudo
0 que me sucede e com todas as pessoas
que vao passando pela minha vida. Traba-
Iho num centro de estudos como explicadora
particular, frequento um curso universitdrio
onde estou a tirar uma licenciatura em Psi-
copedagogia, sou escritora com um, e para
ja, livro publicado, sou voluntdria num lar,
sou Relacdes Piblicas de um espaco noturno
publico, sou independente com casa pro-
pria, sou irmd, sou filha de uma mde abso-
lutamente surpreendente, sou filha de um
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pai forte, sou madrinha de duas afilhadas
- uma sendo também sobrinha e outra pela
iniciativa do apadrinhamento a distancia -,
sou uma leitora compulsiva, uma estudante
apaixonada, uma aprendiz focada em tudo o
que acontece ao meu redor, uma sequidora
de paixdes, uma lutadora pela justica e uma
esperancosa no que se refere ao nascimento
dentro do Homem de um sentimento absolu-
tamente importante para mim, o RESPEITO.
Nada mais posso acrescentar das mudancas
que desejo visualizar eu mesma no ano de
2043. As pessoas com doencas reumdticas
ou misculo-esqueléticas passardo a fazer
parte do mundo do trabalho sem qualquer
entrave fisico, psiquico e emocional, a so-
ciedade embarcard num mundo igualitdrio,
o0s que antes eram rotulados de deficientes
passardo a ser relembrados por eficientes,
a salde passara a dar mais atencdo a esta
patologia que tanto afeta o nosso bem-es-
tar, novos olhares se formardo e a Terra
passard a ser um lugar mais justo e equi-
librado, para nos, para vos e para os que
se intitulam por “normais”. Temos todos a
ganhar com estas mudancas! Agora so resta
lutarmos por elas... E digo eu que essa é
a parte mais facil! Venha a motivacdo e o
querer...
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Imagem 24

«Espelho meu, espelho meu, onde estou eu»
Frederic Peijnenburg

Concurso Crénicas da Dor, 2014

2043: a minha uis3do de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenca reumatica

Catarina Marques
20

Jornal Europa, 2043.10.16

Museu da Dor é inaugurado em Oslo

No coracdo de Oslo, no n°. 110 da Rua
Kirkegata, inaugura-se hoje o Museu da
Dor, espaco que também pode ser visitado
virtualmente através do site
www.visitworldmuseumofpain.com.org.

Hoje, 16 de Outubro, comemora-se o Dia
Mundial da Dor, efeméride marcada com
vdrias iniciativas um pouco por todo o mun-
do, das quais se destaca, pela sua tradicdo e
renome, o Festival de Misica Sans Douleur,
em Paris, que ja vai na sua 30°. edicdo, re-
gressando a cidade que o viu nascer. Mas é
a inauguracdo do Museu da Dor, em Oslo,
que esta a suscitar o maior interesse da co-
munidade internacional.

Num tempo em que a pesquisa cientifica, a
intervencdo médica (especialidades, tera-
péuticas, tratamentos), a participacdo dos
doentes e os movimentos civicos centrados
nos doentes ja se encontram tao familiari-
zados com a Dor, importa agora ndo esque-
cé-la nem subestima-la, afirma Anja Stene,
a Directora do Museu que nos concedeu esta
entrevista.

De salientar que Anja Stene, é bisneta de
Edgar Stene (1919 -1969), fundador da Norsk
Revmatiker Forbund, a primeira associa-
cdo de pessoas com doencas reumdticas.
Apesar de fortemente debilitado por uma
Espondilite Anquilosante severa, Stene foi

um pioneiro na luta pela participacdo civica
dos doentes e pela cooperacdo entre médi-
cos, doentes e trabalhadores comunitarios,
em prol dos seus direitos e da saide e bem-
-estar.

(JE) Como surgiu a ideia de criar o Museu
da Dor?

(AS) Com uma serenidade contagiante Anja
Stene comeca por explicar que o projecto
nasceu na sequéncia de um Concurso de
Ideias lancado pela EULAR (Liga Europeia
contra as Doencas Reumaticas), ha cerca de
3 anos, no qual a ideia vencedora propunha
precisamente a edificacdo de um Museu que
recuperasse a historia da Dor ao longo dos
tempos, desde a pesquisa biomédica, a evo-
lucdo dos meios de diagnostico e tratamento
associados. E que se ocupasse também de
conquistas mais recentes como a utilizacao
de terapéutica personalizada e ajustada a
cada doente. Enfim, o core do Museu da Dor
é promover e disseminar as melhorias es-
truturais orientadas para a saiide piblica e
o bem-estar das populacdes.

(JE) Mas, do que falamos, em concreto? Em
que estadio da Dor nos encontramos actual-
mente?

(AS) Bom... essa pergunta é curiosa, pois
temos que reconhecer que, apesar da fan-
tastica evolucdo cientifica e médica em
torno das doencas reumdticas nas Gltimas
décadas, das redes e plataformas civicas de
doentes e dos programas de saide piblica
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implementados um pouco por todo o mundo,
20% da populacdo activa na Europa ainda
sofre, hoje, com lesGes misculo-esqueléti-
cas relacionadas com o trabalho, a par com
os EUA, onde as doencas reumaticas sdo
responsaveis por 30% das causas de inca-
pacidade fisica.

(JE) Apesar de todas essas medidas, por
que é que ainda ndo se conseguiu reduzir o
impacto socioeconomico das doencas asso-
ciadas a Dor?

(AS) Curiosamente, a questdo devera ser
colocada ao contrario... (risos)... O que estes
nimeros vém demonstrar é que a produti-
vidade ndo existe sem que a capacidade de
trabalho, a qualidade de vida, de saide e o
bem-estar estejam assequrados. Finalmente,
0 mundo esta a consolidar a mudanca de
paradigma! Apesar do muito que ha a fazer,
estamos conscientes, hoje, que os benefici-
os da intervencGo na prevencdo e na “saide
social” (pessoal, social e profissional) sdo
maiores do que a orientacdo economicista
centrada apenas nos custos globais associa-
dos, que sdo obviamente avultados. E é pela
prevencdo e capacitacdo que temos que
continuar a sequir...

(JE) Entdo podemos dizer que o Museu da
Dor pretende desassossegar o visitante?

(AS) Sim, sem diavida. Quando aceitei li-
derar este projecto, pensamos num Museu
que fosse mais do que um mero espaco de
exposicoes. Neste Museu ndo ha lugar para
a acomodacdo. Ao relembrar que a dor cro-
nica sempre existiu e existe queremos que
o visitante reflicta sobre o seu impacto, se
envolva, participe e intervenha na proteccao
dos direitos dos doentes e na promocdo da
sua qualidade de vida.

(JE) Como é possivel conquistar o pablico e
apresentar a dor de forma apelativa?

(AS) Essa é uma questdo interessante. O
Museu foi pensado por uma equipa multi-
disciplinar que envolveu arquitectos, pro-
fissionais da saide, da comunicacdo e do
marketing, antropologos e psicologos para
ser plural na sua abordagem. Foi por isso
desenhado com diferentes percursos que
convergem e culminam no centro do dtrio
principal. Um percorre toda a evolucdo cien-
tifica e médica, outro assenta em historias
de vida, rostos e relatos de todos aqueles
que conviveram com a dor. Outro ainda
perspectiva o futuro da prevencdo da Dor
e 0 seu impacto a nivel mundial. No centro
vamos encontrar um espaco multi-sensorial,
aberto, onde os percursos se cruzam e as
emocdes e as sensacdes do passado, do pre-
sente e do futuro se (re)encontram e onde
as vivéncias sdo sublimadas.

(JE) Quer dizer que cada visita € uma expe-
riéncia sinqular?

(AS) Sim. Ha lugar para varias dimensdes e
realidades quando se trata da Dor, e apesar
de tudo se passar num Unico espaco museo-
logico, queremo-lo sustentavel, centrado nas
pessoas. Neste sentido, o museu simboliza
ao mesmo tempo, a diversidade, o desen-
volvimento e evolucdo, a capacitacdo e a
resiliéncia... alias, como a propria Dor. Por
isso cada visitante recebe um passaporte,
no qual sdo carimbadas as diferentes expe-
riéncias que mais o marcaram...

(JE) Um passaporte?

(AS) (risos)... Sim, aproveito para |he dar o
seu. Ficamos a sua espera!
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Sem nome

Sara Martins

Concurso Crénicas da Dor, 2014
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pessoas com uma doenca reumatica

Maria Inés Rebotim Barosa Pereira

20

Eu tenho actualmente 38 anos e tenho
LES (Lupus Eritematoso Sistémico), que me
foi diagnosticado em Fevereiro de 2002.
No final do ano de 2001 comecei a sentir
sintomas e no inicio de 2002 ja tinha o
diagnostico feito. O diagnostico foi rapido
por ter sido muito bem acompanhada em
termos clinicos e familiares, mas também
por ter tido um surto que se revelou de for-
ma grave e galopante, ndo deixando margem
para davidas nos resultados dos exames fei-
tos. Desde esse surto, tive outros episodios
igualmente graves e que se manifestaram de
forma rdpida e sem pré-aviso (sem qualquer
sintoma prévio ou indicacdo de maior infla-
macdo da doenca, o que tem surpreendido
os médicos que me tém acompanhado).
Nestes 11 anos tenho aprendido a lidar com
a doenca e a conhecer-me doente, a conhe-
cer os meus limites e como devo ultrapassar
os varios desafios que a doenca me coloca
diariamente. Dai ter considerado este tema
aliciante, pois & tamhém um desafio! Alias
um desafio bastante ambicioso, uma vez que
o0 ideal ndo existe, mas se pudermos todos
contribuir para que o mundo seja melhor,
vamos la entdo dar esse nosso pequeno
contributo. E, convenhamos em 30 anos (de
2013 a 2043), parece-me perfeitamente
possivel ter esse mundo melhor para todos,
principalmente para as pessoas com doen-
cas reumaticas ou misculo-esqueléticas.
Esta doenca trouxe-me muitas coisas menos
boas e algumas limitacGes, mas também me
trouxe coisas muito boas. Aprendi a co-
nhecer-me melhor, a ter mais paciéncia na

minha vida e com os outros, a ver os outros
de outra forma, ser mais compreensiva e
flexivel. As energias sdo agora canalizadas
para o bom e para o que de facto é impor-
tante na vida. Vou combatendo diariamente
as dores, angustias, medos e depressoes,
arranjando alternativas como a pratica de
desporto, o convivio com os amigos, e todas
as actividades que me agradem e me ocu-
pem o tempo da melhor forma. Arranjei de-
fesas, como ter actividades que me agradem
e que as possa desenvolver mesmo quando
estou acamada.
Esta minha atitude demonstra o como con-
sidero que a mudanca estd primeiramente
em nos doentes que a devemos promover
individualmente e na sociedade onde quere-
mos estar ndo so inseridos, mas como bem
inseridos. Ainda assim ha mudancas que tém
que acontecer a outros niveis e que ndo de-
pendem s6 de nos doentes.
Desde logo as mudancas devem comecar nas
mentalidades, no deixar de olhar para um
doente de forma diferente, de o considerar
menos capaz que qualquer outra pessoa. Por
isso, esta educacdo civica e comportamental
deve comecar nas escolas, com disciplinas
proprias para o efeito, mas também com o
dia-a-dia da escola e colegas de escola acei-
tando as diferencas (dos mais gordos, dos
mais magros, dos mais bonitos, dos mais
feios, dos saudaveis, dos doentes, etc).
Também o nosso sistema nacional de saide
deveria alterar alguns procedimentos, de-
signadamente:

>> Criacdo de Juntas Médicas especiali-
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zadas com técnicos igualmente espe-
cializados nas doencas cronicas para
analisar o grau de incapacidade do do-
ente que a elas recorre e nao se fixar
numa tabela especifica para doencas/
acidentes profissionais;

>> Ter um sistema em que esses doentes

>>

sejam referenciados a nivel nacional,
para logo que déem entrada num qual-
quer hospital nacional tenham o histo-
rial clinico desse doente;

Essa referéncia deveria ser estendida
aos sistemas de urgéncia (INEM) para
quando fossem contactados consequis-
sem com o menor erro possivel afe-
rir da urgéncia da situacdo e ndo se
recusassem a socorrer um doente que
necessita destes servicos;

>> Criar equipas multidisciplinares para

>>

tratarem e acompanharem esses do-
entes, para ndo ser necessdrio ir a
varios médicos e especialidades (evi-
tando maiores encargos para o doente
e para o proprio sistema nacional de
saide, assim como no evitar percas de
tempo), evitando mesmo que o doen-
te tivesse que para fazer um simples
exame ou as andlises de rotina recor-
rer a varios médicos e servicos para
poder fazer esses mesmos exames ou
andlises;

Nas proprias farmdcias deve ser en-
tregue um relatorio médico que indi-
que a doenca e tratamento que deve
fazer aquele doente, o que passaria a
permitir que as farmdcias cedessem
a medicacdo necessdria e nas doses
necessdrias ao doente para que este,
cada vez que esteja em caréncia de
medicamentos, ndo tenha de ir ao mé-
dico para obter uma receita (isto por-
que a medicacdo que é feita por estes

doentes exige a prescricio médica e
ndo deve o doente passar nem que seja
um dia sem a tomar).

Assim como, as oportunidades de trabalho,
que numa economia como a nossa se tornam
cada vez mais dificeis para quem tenha este
tipo de doencas, a legislacdo existe mas nao
é aplicada, deveria haver incentivos a quem
contrate pessoas com determinadas doencas
e facultar a esses trabalhadores o que a lei
ja comtempla (adequar o trabalho, funcdo e
hordrio a doenca do trabalhador em causa).
Culminando nas viagens que se tornam um
tormento para estes doentes, desde que
passam no aeroporto e que tém de levar a
indicacdo do médico que tratamento fazem
para justificar a medicacdo que levam, assim
como o tormento de terem alguma crise fora
do seu pais e ndo terem o acompanhamento
devido. Até na mera questdo de perca de
uma mala e ndo terem a medicacdo consigo
e ndo poderem resolver o problema em qual-
quer farmdcia para ndo ficarem privados um
Gnico dia da toma dessa medicacdo.

Ao deixar de ver as pessoas como nimeros,
o deixar de agir em funcdo de interesses
economicos, passando a adoptar politicas de
e para as pessoas, com certeza, chegaremos
a 2043 ndo so com um Mundo Melhor, mas
com o Mundo Ideal?...
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Imagem 26

«[ esforco do descanso»
André Borges

Concurso Crénicas da Dor, 2014
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenca reumatica

Maria José Castro
20N

Agora que estou instalada na doenca
percebo que o pré-diagnostico é, provavel-
mente, a fase mais angustiante. E claro que
o relatorio médico ndo afugenta as dores
nem as apazigua, mas antes deste: é viver
entre o real e o imagindrio, é sentir-se a de-
riva, é questionar-se constantemente sobre
a sua propria lucidez. Agora doi-me aqui,
mais logo doi-me ali, amanha terei dores?
Que dores? Em que parte do corpo? Sabe-
mos que ha algo emergente, sentimos que
ocorrem mudancas, mas desconhecemos os
fenomenos, nem sabemos sequer como nos
queixar. Nem quando tudo comecou. E tudo
tdo difuso e variavel. E o ovo da serpente a
germinar: o embrido estd la, mas ndo se ve.
Foi assim durante anos. Por vezes fartava-
-me de mim prépria: ora era a depressdo,
ora surgiam tendinites, dores lombares,
mdos inchadas, corpo rigido (sobretudo ao
acordar),... Os tratamentos? Muitos, inven-
tei-os eu! Percebi que o duche de dgua a
ferver (como costumo dizer a brincar) era
milagroso; os analgésicos atenuavam e os
ansioliticos também ajudavam. Quando as si-
tuacoes se agravavam recorria aos médicos
que analisavam, pontualmente, os sintomas
que lhes expunha. Ndo apresentava tudo, é
verdade: por ignordncia da relacdo que ti-
nham, por pensar que era um exagero expor
um rol de queixas. E entdo diagnosticavam e
prescreviam. A coluna estd mal: tem vdrias
hérnias discais; a profissdo é desgastante:
muito stress, muita ansiedade. Até que des-
cobri a acupunctura e um médico extraor-
dindrio que relacionou tudo e referiu dores

fibromidlgicas e a rebeldia das mesmas aos
tratamentos. Mantinha-me d tona das dores
agarrando-me ds sessoes de acupuncturd,
quando piorava. Mas o diagnéstico... ndo o
levei muito a sério. Também, ndo tinha tem-
po: para estar doente, para fazer exames,
para fazer gindstica e natacdo, para repou-
sar. Até ha dez meses atrds. Ai tive o tempo
todo da minha vida! O meu corpo gritou:
basta, é preciso tomar medidas! Foi apenas
ha alguns meses mas agora parece que foi
noutra era geologica.

Uma permanéncia em casa requer relatorios
da medicina convencional, exames, pro-
vas concretas. Passeei-me, coxeando, por
sucessivos consultorios onde médicos de
diversas especialidades apresentavam opi-
nioes, pediam exames, prescreviam medica-
mentos. As dores? Estavam por todo o lado,
resistiam aos anti-inflamatorios, acompa-
nhavam-me mais que a minha sombra... dor-
miam comigo, quando eu dormia!

Quando entrei no consultério do reumato-
logista, e ele entrou na minha vida, percebi
que estava ali alguém que entendia que me
estava a afogar em sofrimento, senti que me
ia deitar a tdbua de salvacdo e, mesmo con-
tinuando num mar revolto de dores, comecei
a vislumbrar um porto para onde rumar.

E certo que chegar a esse porto seguro nio
foi facil.

Nessa fase consciencializamo-nos que a do-
enca estd em nds como 0 nosso pensamento,
a nossa pele: impossivel de dissociar do
nosso ser, da nossa vida; o outro obstaculo
- ndo menos azedo -, convive connosco em
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casa, na escola, no emprego, na rua: sao os
nossos familiares, os colegas, os amigos,...
0s transeuntes com que nOS Cruzamos e com
quem partilhamos a fila do autocarro, a es-
pera na reparticdo de financas, os bancos
do metro.

Na crise o olhar denuncia-nos, as olheiras
insinuam-se, o caminhar altera-se, o humor
degrada-se: mas estas escondem-se nos re-
cantos das nossas casas, dos nossos quartos
e, muitas vezes, no esconderijo dos cober-
tores. Quando acalmam, ndo deixam pegadas
nem impressoes digitais, e, muitas vezes, a
sequir deparamo-nos com o reforco... ne-
gativo: psicoldgico, de divida, intimidante,
esmagador e desmotivante. Os olhares de
soslaio, a suspeicdo, infligem dor - quase
tdo intensa na alma como as outras o sao
no corpo.

Retomar a vida activa tem de integrar um
comportamento sequro e doseado. Ao ten-
tar dissimular o mau estar e o sofrimento,
ainda - e sempre - persistentes, confron-
tamo-nos com os comentdrios, por demais
conhecidos e muitas vezes repletos de sar-
casmo, que nos atribuem optimo aspecto,
atitude relaxada de quem descansou e re-
cuperou energias. Mas ndo é a piedade que
se deseja, essa ndo é tratamento; devemos
regressar ao quotidiano com a atitude que
para nds seja a mais confortavel, digam la o
que disserem.

Tudo isto me leva a crer que a primeira,
enorme, ajuda serd a nivel da divulgacdo
destas doencas: os sinais e sintomas inci-
pientes para quem vé mas tdo violentos para
quem sente. Se por um lado a informacdo
leva a solidariedade e a compreensdo de
quem nos rodeia (cruciais num processo de
doenca - sobretudo se a mesma se insinua,
mordaz, sem mostrar rastos), por outro
pode impedir que muitos se arrastem anos
a fio pela vida, engolindo lamentos e com-

primidos de forma aleatoria, nos intervalos
dos periodos de algum bem-estar.

Claro que quando se ouve o veredicto é ter-
rivel: lombalgia cronica com radiculopatia,
osteoartrose das mdos com reducao da fun-
cio preénsil dos dedos, fibromialgia (per-
sistente e rebelde as terapéuticas! ja devia
saber!); necessidade de repensar o modo de
vida, evitar o stress, fazer exercicio fisico
reqularmente, repousar o suficiente, fazer
a medicacdo, uff! Impossivel de conciliar! Ai
percebemos que a evolucdo foi por crises,
cada vez mais estreitas, que desperdicamos
tempo de terapia adequada. Corremos para
a internet, tentamos saber mais, a autoco-
miseracdo invade-nos! Mas depois - a pouco
e pouco - comecamos a cumprir tarefas, a
sentir alivios, a conhecer melhor os alertas,
a reflectir... e a mudar.

A permanéncia em casa deixou-me o tempo,
que eu ndo tinha, para pensar, escarafun-
char interesses, algo que me deu prazer.
Eu: (re)descobri a escrita. E foi um balsamo
maravilhoso: um calmante para o espirito,
uma forma de me dedicar G mudanca paci-
ficamente.

Agora estou pronta para recomecar. Porque
“melhor é impossivel”... vamos em frente. O
que preciso? Daquilo que a minha escola, os
meus colegas, familia e amigos estdo pron-
tos para me dar: apoio e compreensao, algu-
ma flexibilidade de hordrios que me permita
fazer exercicio, acupunctura, fisioterapia,
regularmente. E disto que preciso.

Para além do médico disponivel, atento,
sequro e competente, necessitamos que a
sociedade nos facilite, um pouco, as roti-
nas. A maleabilidade do horario de trabalho
(ou alternativas ao mesmo, se necessario
e possivel) permitir-nos-do frequentar as
actividades que necessitamos para o cor-
po - tanto como oxigénio para as células.
Por outro lado, o facto de conseguirmos
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conciliar horarios libertar-nos-a dum stress
desmesurado, assiduo e causador de crises:
ou corremos de sitio em sitio para consequir
cumprir ou resolvemos ndo correr e a an-
siedade dispara porque sabemos o erro que
estamos a cometer.

Se é verdade que, em muitos casos, ndo ha
necessidade de ficar restrito a uma vida
entediante e indtil, em casa, entdo ha que
mudar opinides (e isso depende do conhe-
cimento). Esperemos que a Ciéncia saia
dos laboratorios, dos gabinetes, dos con-
sultorios e va ao encontro dos governantes,
dos que ocupam os topos das hierarquias
sociais, dos cidaddos comuns.
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenca reumatica

Ana Mercedes Pescada
20N

0 meu nome é Ana Mercedes e tenho
46 anos. Acho que tenho no meu codigo
genético uma longa tradicdo de doencas
musculo-esqueléticas. Toda a gente na mi-
nha familia as tem. Mas, apesar de todas as
limitacGes que ja vou sentindo e que comba-
to através de um estilo de vida o mais sauda-
vel possivel (onde se inclui o desporto e uma
postura positiva perante a vida) ndo é de
mim que vos quero falar, mas da minha mae,
que sofre de fibromialgia. Ndo foi ela que
me mandou escrever-vos sequer. Ndo. Ela
estd habituada a sofrer em siléncio os males
de que padece, por isso nunca conseguiria
escrever-vos. Sou professora de portugués e
decidi contar-vos sumariamente a historia
da mulher que me deu vida e continua ainda
hoje, apesar de todas as suas limitacGes de
caracter fisico, a dar-me tudo o que pos-
sui, que é o seu tempo e o seu afeto e a
sua capacidade para me fazer ir mais além
num mundo que ndo esta adaptado aos seres
portadores de limitacdes (sejam elas fisicas
ou de caracter emocional). Esta é a minha
forma de |he agradecer e de Ihe adaptar o
mundo em que vivo, sempre cheio de pressas
e de rotinas, que nos impedem de dizer aos
outros o quanto gostamos deles. Se o fizés-
semos com maior frequéncia, talvez muitas
das doencas que nos devoram ndo tivessem
afinal corpo para se alimentar.
A doenca da minha mde ndo teve sempre
este nome. Alids, so ja bem crescida vi ser-
-lhe atribuido este “prémio de consolacdo”,
que tantos anos a consumira. Durante anos,
sofreu “dos 0ssos”, “da coluna” e de “muita

preguica e mau feitio”. Epitetos que eu ndo
compreendia, ja que a considerava uma “fa-
da-do-lar”. Quando um neurologista lhe deu
um nome para as dores que a atormentavam,
a minha mde melhorou, momentaneamente.
(estranho, ndo €? Mas, ndo. Foi o reconhe-
cimento necessario para tudo o que sentia
e o crédito que Ihe vinham negando na justa
credibilidade do seu carater).

A minha mde ndo € uma pessoa facil. Ou por
outra, isto era o que eu julgava em crianca.
Frequentemente se exasperava com a nos-
sa incompreensdo face ds suas dores, com
a nossa falta de método naquilo que fazia-
mos no dia-a-dia e nbs sentiamos sempre
que nunca estavamos d altura daquilo que
ela exigia de nos. Hoje, sei que ela é isso
(porque eu sou igual), mas também sei que
os trinta e tal comprimidos que, hoje, toma
diariamente ndo chegam para lhe suavizar as
dores que sente e compreendo a sua falta de
paciéncia, decorrente delas e do seu espiri-
to perfeccionista, a que de facto, por mais
que tentemos, ainda hoje nunca estamos da
altura. Sei que a fibromialgia esta ligada a
estes espiritos demasiado exigentes consigo
proprios e com os outros e sei tamhém que
decorre de uma depressao profunda.

A vida da minha mde nunca foi facil. Ad-
miro-a muito por isso. Comecou a trabalhar
aos nove anos de idade, num Portugal dos
anos 40, em que ndo existia “escolaridade
obrigatoria” e so os socialmente favoreci-
dos podiam prossequir estudos. O meu avd
era sapateiro. Esforcou-se muito e conse-
guiu dar formacGo superior a um dos dois
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rapazes dos seis filhos que possuia. A minha
mde, estd claro de ver, por ser rapariga, ndo
se enquadrava no “perfil exigido”. Por isso,
com grande pena sua, ndo pdde estudar me-
dicina. Casou ainda crianca, numa sociedade
fechada e predominantemente machista do
Estado-Novo e foi vitima de maus tratos fi-
sicos por parte do marido e da sogra. Um
dia, conheceu o meu pai e apaixonou-se.
Fugiram depois, em busca da afirmacdo do
seu amor. E foi muito duro consequir o per-
ddao do meu avd pela vergonha que sentia
daquela filha. A minha mde engravidou e
perdeu esse bebé um més depois. Fui ao ca-
samento dos meus pais na barriga da minha
mde e 0 meu irmao (mais velho dois anos)
foi pela mdo. Até essa altura, o meu irmao
tinha na cédula o peso de um “filho de pai
incognito”, que a sociedade da altura guar-
dava para casos como o dele, ainda que o pai
quisesse ser reconhecido como pai. Tudo
isto parece apenas factos de pormenor, que
a olhos pouco atentos podem parecer nada
ter a ver com um quadro de doenca como o
da minha mde. Errado. Ndo sou médica, mas
sei que é ai que reside a origem da doenca
dela. Ai e na sua incapacidade (por educacdo
recebida) para soltar os seus fantasmas.

S6 aos 16 anos soube da historia de amor
proibido que tinha sido o casamento dos
meus pais, porque eles proprios escondiam
a vergonha da “falta de pureza” da minha
mde. E o meu pai, vitima também da edu-
cacdo recebida em meio rural, sempre es-
condeu a minha mde dos olhares dos outros
homens, cedendo ao ciime de eventualmen-
te ela poder vir a “troca-lo” como antes ja
trocara um marido por ele. Mas eu sei que o
meu pai foi o grande amor da vida dela e a
Unica luz que lhe guiou os passos na sua ca-
minhada até hoje. Sei também o quanto deve
ser duro viver debaixo da davida do olhar de
alguém, sem falar, sem se poder defender,

sem pestanejar. Viram-se para dentro todas
as respostas e corroem por dentro todas as
injusticas.

Quando descobriram um nome para a doenca
que a atormentava, marcaram-lhe consultas
em psicologia, que ndo resultaram, porque
a minha mde ndo foi capaz de “falar da sua
vida a estranhos” e, por isso, esta limitada a
panaceia dos quimicos, que ndo curam a ori-
gem da doenca, apenas aliviam os sintomas.
A minha mde tem 71 anos. Ndo ha muito
a fazer por ela no que diz respeito a sua
doenca. S6 ama-la por aquilo que é, mos-
trando-lhe todos os dias que a vida ndo é
perfeita, mas que somos fruto das nossas
decisoes, que a qualquer momento temos o
direito de alterar e aperfeicoar. E obriga-la
a ir a piscina (cuja reforma num pais que
ndo respeita os idosos ndo consegue pagar),
proporcionando-lhe uma vida o mais calma
possivel, com exercicio moderado e distrac-
cdo. E afeto. Muito afeto.

0 que eu desejava no mundo dos meus filhos
é que nenhuma mulher fosse rotulada de
“puta” (nem sequer “adiltera” que, falsa-
mente, parece magoar menos...) por seguir
um amor, ou por deixar para tras uma deci-
sG0 que se mostrou errada ou uma situacdo
que ja ndo a preenche. Gostava que todas
as pessoas tivessem direito d educacdo e a
formacdo artistica e cultural. Gostava que
dessem tempo das familias para passarem
mais tempo uns com os outros, ao invés de
perderem os dias em trabalhos repetitivos,
que ndo os preenchem e apenas garantem o
sustento fisico das suas familias e nunca o
emocional. Gostava que eles vivessem num
mundo que investisse neste tempo humano
de qualidade, em vez de gastar dinheiro
numa medicina apenas curativa e nunca pre-
ventiva.

E, se tudo isto falhasse, gostava de ver re-
conhecido o direito a doenca e d dignidade,
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através de mecanismos de atenuacdo da dor,
iguais para todos os cidaddos, independen-
temente dos seus recursos economicos (que
se fizessem leis que garantissem estes di-
reitos ou que nem fosse necessario escre-
vé-las por tdo obvios que fossem). Que exis-
tissem piscinas em cada concelho e centros
culturais e de lazer, onde todos pudessem
conviver e paliativamente viver.

Este &€ o meu sonho de futuro, que sei que
a minha mde também partilha. Por isso o
escrevi. Por ela e para ela.
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenca reumatica

Ana Paula Santos MNunes
20N

Sonho ou realidade...?

Sofia deu por si a olhar atentamente e a
acariciar as marcas que a sua “companhei-
ra” de quase toda a vida lhe tinha deixado.
Olhou para os dedos deformados... analisou
as articulacdes de cada dedo, a limitacdo
dos pulsos, dos cotovelos, lembrou-se das
proteses que tinha nas duas ancas... e 0s
pés... oh os pés, que desde jovenzinha mais
pareciam pés duma pessoa bastante idosa...
“Se eu tivesse nascido uns anos depois da
altura que nasci, talvez tudo isto pudesse ter
sido evitado”, pensava Sofia.

Reviu mentalmente tudo aquilo pelo qual ti-
nha passado por causa da artrite. As dores,
os traumas... Tantos anos de convivio com
ela...! Mais propriamente quase 70 anos de
convivio!

“Artrite”! SO a palavra é assustadora, ndo
é? Associamos de imediato a um sofrimento
atroz, a incapacidade que vai aumentando
com o tempo, a vdrias limitacdes, etc.... De
facto, Sofia sentiu na pele quase tudo o que
a artrite reclama, mas dentro do mau, Sofia
teve ainda alguma sorte, se assim se pode
chamar, mas ja la iremos.

Sofia sorria enquanto acariciava as tais
marcas causadas pela artrite. Ela sabia que
nada acontecia ao acaso e que este tinha
sido um desafio enviado pelo Universo...
um desafio que Sofia sabia estar a altura
de enfrentar, até porque, supostamente,
o Universo so nos da os desafios que sabe
que podemos suportar e que temos capaci-
dade para ultrapassar e/ou lidar com eles.

Um desafio que Sofia venceu! Como isso a
deixava feliz! Feliz de verdade! As marcas...
as marcas deixaram registado no seu corpo
uma passagem da sua vida, a qual aceitou e
integrou dentro de si, mas o que aconteceu
depois foi muito mais importante e muito
mais marcante!

Até chegar perto da casa dos 40 anos, Sofia
esteve grande parte da vida medicada, a fim
de evitar as dolorosas crises de artrite, em-
bora isso fosse algo que a perturbava, pois
se era verdade que os medicamentos faziam
muito bem por um lado, também sabia que
faziam muito mal por outro, afinal, eram
quimicos! Quimicos que ela tinha de meter
para dentro do seu “templo” que era o seu
corpo. Esta conjugacdo ndo a deixava muito
animada, mas até a altura ndo tinha outro
remédio sendo conformar-se.

0Os 40 anos de Sofia foram um marco muito
importante na sua vida! Foram um virar de
pagina drdstico... um virar de pagina que Ihe
permitiu concretizar sonhos que lhe pare-
ciam impossiveis. Eles trouxeram consigo
muita magia a vida de Sofia.

“Mas o que aconteceu, afinal, que permitiu
essa mudanca tdo grande?”, perguntam vocés.
“Um milagre!”, respondo eu...

Pouco depois de ter feito os 40 anos, es-
tava a Sofia nas suas pesquisas na internet
quando, por mero acaso, foi ter a uma pagi-
na que tinha um testemunho que falava em
CURA da artrite e outras doencas. Cura???
Mas sempre ouvimos dizer que a artrite ndo
tinha cura, ndo é verdade? Interessada, re-
solveu ler o testemunho e investigar. Era um
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testemunho que falava duma senhora que
ja estava numa cadeira de rodas devido a
degradacdo da artrite e consequiu sair dela
gracas a fisioterapia, a algumas técnicas
avancadas e, basicamente, ao rigoroso
cuidado com a alimentacdo, onde apenas
consumia alimentos considerados anti-infla-
matorios e ndo tocava nos alimentos con-
siderados pro-inflamatorios, isto, claro que
sendo sempre seguida pelo médico. E me-
Ihor que isto: com o passar do tempo con-
sequiu ter uma vida perfeitamente normal
e sem quimicos! Sofia achou isto extraordi-
nario, até porque supostamente tratava-se
dum caso REAL! Decidiu investigar mais e
falar com o seu médico reumatologista so-
bre o assunto.

Quando Sofia falou do assunto ao seu médi-
co, com o qual tinha uma excelente relacdo
e grande d vontade (condicdo imprescindivel
para ela), ele disse que, de facto, ndo tinha
prazer nenhum em receitar medicamentos
até ao resto da vida dos seus pacientes e que
além de poder retirar a dor, interessava-lhe
também que eles tivessem qualidade de vida
e se sentissem bem a todos os niveis, mas
sabia pouco acerca do que Sofia tinha men-
cionado sobre o tal testemunho. No entanto,
mostrou-se muito interessado em estudar o
caso e, juntamente com Sofia, trabalharem
no sentido de tentarem diminuir a medica-
cdo e, se possivel, retirarem-na na totalida-
de, focando-se, sobretudo, na ingestdo de
alimentos anti-inflamatorios, evitando os
pro-inflamatorios, fazendo exercicio fisico
para manter o corpo o mais forte e saudavel
possivel e experimentarem algumas técnicas
novas relativas a artrite...

Apods muitas investigacdes, pesquisas e con-
versas entre Sofia e o seu médico, decidiram
que ela ia comecar pela “dieta anti-artrite”,
a qual lhe custou bastante, especialmente no
inicio, por sentir falta de certos alimentos,

mas como o Ser Humano é feito de habitos
e como Sofia tinha muita forca de vontade e
se focava com muita forca no seu objetivo,
visualizando-se diariamente numa vida ativa,
feliz e sem medicamentos, depressa entrou
no novo estilo de vida! Tornou-se mais sen-
sivel a linguagem do seu corpo e a perceber
quando ele se queixava, mesmo que muito
subtilmente, por ela ter ingerido este ou
aquele alimento. A par com isto, comecou
a fazer natacdo e exercicio fisico guiado no
sentido de ganhar massa muscular e forta-
lecer o corpo. Passado um tempinho, resol-
veram comecar a retirar os medicamentos
a0s poucos para ver como o COrpo reagia,
fazendo exames periodicos. De vez em quan-
do la era preciso tomar um suplemento ou
umas vitaminas. Quando tinha alguma dor,
usavam técnicas o mais natural possivel para
a fazer desaparecer, como a terapia do sal
entre outras. Dum modo geral, tudo correu
melhor do que se pensava, e dentro de um
ano e meio, Sofia concretizou o seu sonho:
deixou de tomar medicamentos e sentia-se
bem e imensamente feliz!

Hoje, em 2043 e ja perto dos 70 anos, Sofia
continua a sentir-se hem e sem medicacdo,
s0 que hoje, a medicina evoluiu muito, fe-
lizmente, e enquanto Sofia foi uma espécie
de pioneira e até cobaia para certas coi-
sas quando tinha 40 anos, hoje, ja a artrite
ndo tem a gravidade que tinha nesse tempo
nem enchem os pacientes com quimicos e
quimicos. Todos trabalham em conjunto, no
sentido de irem pela via mais natural pos-
sivel e proporcionar aos pacientes a maior
qualidade de vida possivel, de preferéncia
longe dos quimicos.

Acordou! Sofia olha a sua volta e sente-se
confusa... Parece que afinal nao estamos em
2043, mas sim no final de 2013. Sofia esta
quase a fazer 40 anos, a entrar numa nova
década, a virar mais uma pdgina da vida e
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iniciar novo capitulo...! Que sera que ele lhe
ird trazer? A realizacdo de sonhos antigos?
Ou tera que se conformar com a entrega aos
quimicos para toda a vida?

“Mas... mas... isto foi apenas um sonho?
Ndo é possivel... Era tdo real...”, pensa Sofia.
Olhou para as horas. Era altura de se levan-
tar, tomar um duche, arranjar-se, tomar o
pequeno-almoco e... tomar os seus medica-
mentos didrios para a artrite...

“Que pena que tudo ndo passou dum
sonho...”, pensa Sofia, “..mas os sonhos
também se podem tornar realidade...”
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2043: a minha uisdo de um mundo ideal para as
pess0as com uma doenca reumatica

Regina Blacher
20

“Tudo vale a pena,
quando a alma ndo é pequena.”
Fernando Pessoa

“Um mundo melhor para as pessoas
com doencas reumdticas ou misculo-esque-
leticas”

Ha dois pontos que eu gostaria de salientar
como basicos para uma mudanca na situagdo
de vida das pessoas com DR/ME:

>> Acompanhamento emocional da pessoa
e do grupo familiar através das etapas
da doenca e das transformacdes fisico-
-emocionais pelas quais vao passar e
>> Melhor gerenciamento dos recursos
disponiveis
Estes dois pontos estdo interligados e, ba-
sicamente, referem-se ao aspecto humano,
a visdo que a sociedade tem de si mesma e
reflete nas pessoas com DR/ME.
Qualquer pessoa pode ter uma perda na vida,
inclusive uma deficiéncia, as quais tera que
adaptar-se. O que caracteriza as pessoas
com uma doenca degenerativa sdo as perdas
consecutivas de partes de si mesma, que al-
teram tanto seu sentimento de si, como sua
relacdo com os que Ihe sdo proximos e o seu
papel na sociedade de maneiras impredizi-
veis. Ao mesmo tempo, tém que lidar com a
propria frustracdo, a frustracdo dos outros e
a exclusao social de forma progressiva.
Esta situacdo, por si s0 traumdtica, aliada
aos efeitos secundarios de alguns remédios
que terd que tomar, pode ser demasiado
para uma pessoa suportar sozinha ou com-
partilhar com familiares ndo treinados, com

seus proprios problemas e/ou, por sua vez,
emocionalmente dependentes desta mesma
pessoa (filhos/pais idosos). E muito frequen-
te que estas pessoas sofram uma depressdo
que so ird agravar este quadro.

Para que a pessoa com DR/ME possa consi-
derar-se um ator da sua propria vida, atra-
vés das vicissitudes que se lhe apresentam,
necessita de ajuda psicoldgica especializada
e de acesso aos recursos que poderdo faci-
litar a sua existéncia.

Numa sociedade em que o sucesso imediato
é super-valorizado, que a quantidade vale
mais que a qualidade, o investimento em
pessoas que “perdem” capacidades é igua-
lado a perda de valor e considerado um mal
investimento.

Se cada um que entrasse em contato com
uma pessoa com DR/ME, se perguntasse
“Como eu me sentiria nesta situacdo?”, en-
tenderia que esta pessoa pode estar depri-
mida mas ndo tem uma deficiéncia mental,
ndo € insensivel ao descaso, a ignordncia,
ao desperdicio. Tem um humor variavel, é
certo. Geralmente correspondente ao seu
estado de dor - fisica e/ou emocional. Ge-
ralmente sensivel, também, a uma mdo que
se extenda para encurtar o caminho, seja
oferecendo um simples espaco de partilha,
seja explicando como se usa a internet.
A curiosidade, a necessidade de ultrapassar
limites e defender a sua independéncia es-
tdo mantidas como fontes de imenso prazer
e crescimento pessoal.

Contar com um espaco terapéutico, onde en-
saiar novas formas de estar com este novo
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eu, significa manter aberta uma porta a es-
peranca para a pessoa com DR/ME e uma
melhoria na qualidade de vida da sociedade.
Quanto ao segundo ponto, eu poderia listar
todos 0s recursos que me ocorressem, como
“uma rua ladrilhada de brilhantes”(1) ou uma
“pilula mdgica do Visconde de Sabugosa”(2)
mas imagino que as investigacoes sequirdo o
seu curso e, algum dia, teremos uma vacina
maravilhosa e cidades fantdsticas. Enquanto
isto, “navegar é preciso”(3) e cada comu-
nidade conta com um conjunto de recursos
diferentes que precisa gerenciar com inteli-
géncia e sensiblidade.
Por exemplo:
>> Se o centro de saide local ndo tiver
condicdes de ter uma piscina aquecida,
podera ter um fisioterapeuta que faca
um convénio com o clube/academia
mais proximo para atender esta popu-
lacdo;
>> Se o paciente ndo tiver condicdes de
levantar peso, poderda ter acessso ds
tecnologias informdticas para pedir
suas compras pela internet, assim como
treinamento para fazer seus tramites
bancdrios desde sua casa, se a sua loco-
mocdo estiver comprometida.
Isto ndo quer dizer que a mesma pes-
soa ndo possa, num belo dia de sol,
fazer um passeio de algumas quadras
até ao banco - so Ihe fara bem. Eliminar
o stress de uma caminhada num dia frio
e Umido, em que os sintomas de dor e
consequentes contraturas musculares,
durante uma crise, possam ser agrava-
dos é, por outro lado, fundamental;
>> Se os medicamentos sdo fornecidos pelo
estado, que o paciente possa retira-los
no Hospital ou Centro de Saide mais
proximo de sua casa e até recebé-los
pelo correio.
Gerenciar os recursos disponiveis com in-
teligéncia pode ser mais eficaz que criar

novos recursos. Eu ja vi uma singela rampa
de madeira cobrir meia escadaria num tea-
tro antigo em Salzburgo e servir lindamente
ao seu proposito e ja vi rampas construidas
de raiz, com inclinacdes tdo pronunciadas
que s6 uma bailarina em sapatilha de ponta
poderia descé-las.

Ocorre-me aqui uma palavra ja bem gasta
no dmbito das DR/ME... RIGIDEZ. Parece-
-me que, como sociedade, temos que pensar
mais “fora do quadrado” e sermos mais con-
sequentes com as nossas acdes. Talvez as
pessoas com DR/ME tenham algo a dizer a
respeito de busca de caminhos alternativos,
pedidos de ajuda e inter-dependéncia.

Nos, os pacientes, somos atingidos em va-
rios aspectos da nossa vida. A incapacidade
é complexa como o ser humano. O que nos
serve hoje, pode ja ndo servir amanhd. O
que fizemos ontem, podemos nao fazer hoje
pela manha e voltarmos a fazer pela tarde.
0 importante é que sempre havera alguma
coisa nova que poderemos aprender.

Ndo queremos sentir-nos uma carga, ter
um tratamento especial nem queremos ter
sonegados nossos direitos aos recursos dis-
poniveis ao resto da sociedade. Queremos
avancar juntos. Fazer parte. Contribuir com
as nossas especificidades. Sermos ajudados,
sim, a sequir cumprindo nossas funcoes e a
descobrir novas.

Uma atitude de ndo julgamento, compreen-
so, respeito perante a situacdo presente e
de simplificacdo e eficdcia no uso dos recur-
sos disponiveis para facilitar a nossa exis-
téncia € o melhor que um ser humano pode
esperar de outros seres humanos.

0 melhor mundo é o que podemos construir
juntos.

Referéncias:

(1). Cantiga popular

(2). Personagem de Monteiro Lobato
(3). Pompeu et alii
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«Cada vez mais dificil»

Luis Sarmento
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Assumir o comando da minha uida:
cooperar com os profissionais de Saude
para alcancar os meus objectiuos

Catarina Marques
20y

0 tempo pode ter muitas medicdes

«E claro que é initil forcarmos os nossos
passos para os bosques se eles ndo
nos levarem Id. »

Henry David Thoreau, Caminhada, p.24

Ndo foi um dia como os outros, nem sequer
um dia comum, aquele em que entrei no
consultorio do reumatologista pela primei-
ra vez. Apesar dos meus 38 anos de ida-
de, fui acompanhada pela minha mae pois,
seqguindo a sua proposta, marquei a minha
consulta para a hora a sequir a dela. Anui
porque percebi que a minha mae fazia abso-
luta questdo de me levar ao reumatologista
da familia, um médico que seqgundo ela era
muito especial.

Na verdade, ja ndo tinha nada a perder, ndo
sabia a quem me dirigir, depois de ter pas-
sado por ortopedistas, neurocirurgioes, o
médico de familia e um osteopata. Ndo ti-
nha grandes expectativas mas, a insisténcia
da minha mde, a curiosidade de ouvir uma
outra versdo sobre as minhas muitas dores
e a vontade de melhorar impeliram-me a ex-
perimentar.

Entrei num consultorio idéntico a tantos ou-
tros e fiquei a observar a consulta da minha
mde. Quando chegou a minha vez, desfiei um
role de acontecimentos, sensacdes e inco-
modos que me atormentavam a data e que
me deixavam exausta a cada dia que passava.
Durante a consulta, fui percebendo que este

médico tdo querido da minha avo e da minha
mde era realmente diferente. Calmo e meto-
dico, ouviu pacientemente as minhas queixas
ao mesmo tempo que foi colocando questdes
sobre alguns aspectos completamente novos
para mim. Depois, de forma holistica, expli-
cou-me como funcionava o sistema miisculo-
-esquelético e a sua proposta de intervencdo
para o meu caso particular.

Comecou assim a minha aprendizagem em
relacdo ao mundo das doencas miisculo-es-
queléticas:

1. Cada caso é um caso. Ha espaco para a
individualidade neste reino.
Depois de ter feito uma bateria de
andlises especificas, radiografias e
outros exames e de ter iniciado uma
terapéutica para as dores, voltei ao
consultorio (que agora ja conheco de
cor) e o reumatologista que, até a data
era a referéncia na familia, passou a
fazer parte da minha vida também. Po-
rém, rapidamente percebi que o meu
pacote é distinto e irrepetivel, tudo
se manifesta no quadro da identidade
especifica de cada doente.

2. 0 reumatologista veio para ficar.
Com bastante resisténcia e insisténcia
perguntei-lhe entdo, no meu pragma-
tismo habitual, qual era o meu diag-
nostico uma vez que continuava com
0s mesmos sintomas e ndo percebia
porqué. A resposta ndo foi a que eu
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ansiava. Nao ha lugar para conclusdes
precipitadas. E preciso analisar o com-
portamento do corpo e a reacdo aos
novos medicamentos para acalmar a
dor. As respostas ficam a espera.

. 0 tempo em reumatologia é mais lento

- é contado em anos.

0 tempo foi-se cumprindo, o corpo foi-
-se dando a conhecer, revelando, pouco
a pouco, tanto sintomas de repeténcia
como outros novos. A dependéncia da
medicacdo e a vergonha de assumir
publicamente a toma de tantos com-
primidos dificeis de esconder fez-me
interromper unilateralmente os tra-
tamentos, so para ver se consequia
viver livre outra vez. Mas quanto mais
afastada estive da medicacdo mais
presa estive a dor, tdo limitantemente
cronica. Esse tempo lento e penoso
foi sentido também em casa, pela mi-
nha familia mais proxima que, desde o
primeiro dia, participou na gestdo do
ritmo deste novo calenddrio.

. Aprender a jogar. Quanto mais se con-

traria a dor mais se perde.

Tinha chegado a hora de aceitar a do-
enca e confiar no meu reumatologista.
Comprometer-me com as indicacdes
médicas e com os tratamentos torna-
va-se essencial para alcancar os objeti-
vos pretendidos - reduzir a dor, o can-
saco, a frustracdo. Quando se aceita a
doenca, convive-se melhor com ela e
connosco. Assina-se um acordo vita-
licio entre as partes.

0 passo sequinte foi recorrer a ses-
sbes de Wellness Coaching com uma
profissional de quem me tornei amiga
e por quem nutro uma enorme gra-
tiddo. Foi o empurrdo que precisava
para implementar o meu objectivo
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pessoal de parceria com a doenca:
criar um Nicleo de Apoio aos Doentes
com Dor Cronica na Liga Portuguesa
Contra as Doencas Reumaticas (LPCDR),
de modo a encontrar pessoas como eu,
com vontade de melhorar a nossa qua-
lidade de vida.

5. Palavra-chave: Compromisso
Passaram agora quatro anos no calen-
dario gregoriano e se calhar apenas uns
meses no calendario reumatoldgico. O
meu reumatologista tornou-se insubs-
tituivel e a primeira pessoa a quem
recorro nos hons e maus momentos.
As consultas semestrais sdo sempre
acompanhadas de grande expectativa
da minha parte. Faco por levar um bom
ponto de situacdo das minhas queixas
ou mudancas que se tenham registado
nesse periodo de tempo. Claro que, im-
paciente como sou, aproveito sempre
para perguntar se ja ha um diagnostico
mais conclusivo. Ele sorri e diz-me que
ndo, ainda so passaram quatro anos e
estas doencas sdo matreiras e lentas,
mas ndo deixa de me apaziguar refe-
rindo que & melhor assim... enquanto
o diagnostico ndo estiver encerrado
numa das doencas possiveis do car-
dapio da reumatologia, temos razoes,
eu e o médico, para garantir que esta
tudo sobre controlo.

6. Nos somos os maiores especialistas do
Nnosso corpo
No altimo ano, li informacdo técnica
sobre a dor cronica nas doencas mis-
culo-esqueléticas e, com o apoio do
meu reumatologista (actual presidente
da Liga Portuguesa Contra as Doencas
Reumadticas) criei o Nicleo da Dor, do
qual a minha mde ja faz parte também,
fiz novas amizades com doentes com



quem partilho as minhas experiéncias,
emocdes, estratégias e recursos para
lidarmos melhor com as nossas patolo-
gias (Osteoartrose, Artrite Reumatoi-
de, Sindrome de Sjogren, Fibromialgia,
entre outras).

Entretanto, porque deixei de ter vergonha
de falar da doenca e porque quero combater
a sua invisibilidade na sociedade portugue-
sa, lancei com o Niicleo da Dor um Concurso
de Fotografia no verdo, sobre o tema “Cro-
nicas da Dor”. Os seus resultados foram
apresentados no Forum de Apoio ao Doente
Reumatico da LPCDR e na Conferéncia Anual
do PARE, em Zagreb, tendo sido muito bem
acolhidos por doentes de outros paises da
Europa. Ca como la, a dor cronica também
ndo é conhecida da populacdo apesar da sua
enorme prevaléncia em todos estes paises.

Com todos estes aliados as solucbes encon-
tram-se mais depressa e estdo mais perto
de nos. E em tempo real, a nossa qualidade
de vida deixa de ser uma miragem. A capa-
citacdo da-nos mais forca que os espinafres!
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«Caminho sem fim»

Mireille Amaral
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Assumir o comando da minha uida:
cooperar com os profissionais de Saude
para alcancar os meus objectiuos

Maria Luisa Camacho Gongalues

20

«A vida é uma viagem experimental,
feita involuntariamente.»
Fernando Pessoa

Tudo comecou na minha infancia. Por
volta dos oito anos de idade, fui internada
num hospital devido a plrpura reumatoide,
problemas de anorexia e dores articulares.
Os anos decorreram. Cresci, tornei-me adul-
ta e, sem o saber, trazia, provavelmente,
comigo uma doenca que viria a revelar-se
apos o falecimento da minha mde, ha seis
anos. Devido ao cortejo sintomadtico, sem-
pre esteve longe o diagnostico da doenca,
apesar dos infindaveis exames e andlises
feitos ao longo da vida. Foi numa consulta
de reumatologia, ha cerca de um ano, que o
médico diagnosticou uma doenca conhecida
por Sindrome de Sjogren. Logo se iniciou o
tratamento com anti-inflamatorios e corti-
coides, para além de outra medicacdo que
teria como objetivo o alivio sintomatico. A
partir de entdo, na viagem da minha vida
tive a companhia de Sjégren.

Eu, como profissional na drea de saide,
senti que tudo me escapava, experimentei
a soliddo, o medo, a angistia, o sofrimento
fisico e emocional. Acabara de entrar num
territorio, até entdo, indecifravel para mim.
Mas senti, igualmente, que era necessario
enfrentar e agir! Para tanto, era urgente
expressar as minhas emocbes, as minhas
preocupacdes, enriquecer os meus conhe-

cimentos. O reumatologista - profissional
competente, sequro e conhecedor - mos-
trou-se disponivel para esclarecer as minhas
davidas, que eram muitas. Compreender a
doenca de forma racional permitir-me-ia
aceitd-la e enfrenta-la emocionalmente.
Afinal, consentir a doenca ndo é um fracas-
s0, mas sim um avanco numa nova direcdo,
fazendo com que esta viagem deixe de ser
tdo ameacadora e o territorio se torne mais
previsivel, e me sinta mais preparada para
aceitar este desafio e assumir o comando
da minha vida. Ser profissional na area da
salde tem aspetos positivos, mas também
negativos. Se, por um lado, com as pesqui-
sas feitas passei a conhecer melhor esta
patologia, para poder compreender melhor
aquilo que sentia, por outro, fiquei a saber
o que podia acontecer e (con)viver com isso
ndo foi facil, sabendo que esta doenca afeta
cada pessoa de forma diferente. Tém sido
varios os diagnosticos que me tém acom-
panhado nesta viagem, desde a osteopenia,
passando pela sindrome do célon irritavel,
fibromialgia e depressdo. Os ataques de es-
pasmos dos vasos sanguineos, a que chamam
de fenomeno de Raynaud, também me tém
acompanhado. Os problemas com a tiroide
fizeram com que fosse submetida a uma
tiroidectomia, ha catorze anos. A pele seca
e a secura das mucosas tém sido muito no-
torias. As dores articulares tornaram-se
mais frequentes e mais intensas, apos o
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falecimento da minha mae. A disfuncdo da
articulacdo temporo-mandibular foi uma
realidade nesta dura fase da minha vida em
que as emocoes estavam a flor da pele. O
amadurecimento emocional foi uma parte
crucial neste processo de aceitacdo. Ama-
durecer implicou tomar consciéncia da rea-
lidade e de mim mesma. Esta consciéncia foi
um passo importante para viabilizar a trans-
formacdo tdo desejada. Sem a consciéncia
ndo ha o que mudar e, para isso, é preciso
muita forca de vontade.

A cooperacio com os profissionais de saide
das varias especialidades que me tém acom-
panhado tem contribuido muito para que eu
possa atingir o meu grande objetivo: - con-
sequir a melhor qualidade de vida possivel,
vivendo bem na companhia de Sjogren. Te-
nho sequido sempre as orientacdes dadas
pelos profissionais de saiide, com disciplina
e determinacdo. Ndo obstante, é impossi-
vel pensar que os médicos tém toda a res-
ponsabilidade em relacGo a minha doenca.
Eu também tenho um papel preponderante
a desempenhar no meu tratamento e isso
acarreta alguma mudanca. Mudar hdbitos
ndo é facil! E uma tarefa que requer muita
persisténcia, € um desafio em que muito se
deve implicar e apostar. Por isso, apostei
muito na qualidade da minha alimentacdo
porque percebi que quando comia deter-
minados alimentos ficava com mais dores a
nivel articular. Tal como disse Hipocrates:
“Faca do alimento a sua Medicina e da Medi-
cina o seu alimento”. Pois, foi isso que eu
decidi fazer: eliminei alimentos proces-
sados, algumas gorduras e refrigerantes. Fiz
0 mesmo com o leite, por este ser intolera-
do pelo meu trato gastrointestinal. Eliminei
também o trigo e todos os produtos con-
tendo gliten, pois, constatei que quando os
comia apareciam sintomas gastrointestinais
como dor e distensdo abdominal recorren-

tes. Em resposta a dieta livre de gliten fui
melhorando de forma progressiva. Tenho op-
tado por comer menos carnes (vermelhas),
privilegiando o consumo de peixe. Eliminei
alimentos inliteis e comprovadamente ne-
fastos a minha saide, dando primazia ao
consumo de produtos alimentares frescos e
sazonais. Mudei a minha alimentacdo, é cer-
to! Deixei de comer algumas coisas de que
realmente gostava, mas ndo me custou nada,
uma vez que senti necessidade de o fazer a
bem da minha saide.

Nesta viagem de vida, (con)viver com a dor é
uma realidade, aprender a domind-la torna-
-se imperativo! Aos poucos, os sinais infla-
matorios tém vindo a diminuir. Ja ndo faco
anti-inflamatorios, nem corticoides. As do-
res articulares tém estado latentes e tenho
conseguido manter a minha atividade fisica
e laboral, embora a fadiga, por vezes, tome
conta de mim. Esta fadiga, intensa e sempre
invisivel, que nunca tinha experimentado an-
tes, é dificil de explicar, é preciso vivenci-
d-la para conhecé-la. Ao levantar-me todas
as manhds, o corpo parece ter toneladas. A
motivacdo, por vezes inexistente, tem que
ser injetada. Tento impedir que ela invada o
meu espaco, procurando encontrar o equili-
brio entre o repouso e as atividades tanto
de laser como laborais. Consequir este desi-
derato tem sido um grande desafio. Aceitar
a doenca ndo tem sido simples. Isto ndo sig-
nifica ter que desistir das minhas ambicdes
e objetivos. Viver com a doenca, foi passar a
viver melhor a vida, mais do que viver a pro-
pria doenca. Este desafio tem permitido for-
talecer a minha forca de vontade, confianca
e capacidade de vencer obstdaculos, onde a
paciéncia, a coragem e a perseveranca n@o
podem faltar. Ver os resultados do meu es-
forco tem sido, inegavelmente, satisfatorio.
Sei que terei de continuar esta viagem na
companhia de Sjogren. Farei tudo para que
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este seja recorrente e ndo o ente principal,
porque principal sera sempre a minha fami-
lia. E nela que encontro apoio para todos os
momentos dificeis, com os quais tenho que
lidar. A presenca da minha familia ajudou-
-me a amenizar os temores e as insegurancas
que eu senti perante uma doenca que era,
para mim e para os meus, desconhecida. Faz
toda a diferenca na minha vida, ndo a doen-
ca que tenho, mas sim, a minha familia que
tem sido o meu porto de abrigo. Sem ela,
seria um barco a deriva perdido no meio do
oceano.

No intimo do meu ser pergunto-me, como
ira prossequir esta viagem? So o tempo o
dira. Espero que num futuro proximo esta
doenca possa ser diagnosticada de forma
célere, para que este percurso se torne mais
ameno e menos penoso. Tenho esperanca de
que a ciéncia alargue os seus conhecimentos
sobre esta doenca e que encontre formas
mais especificas e céleres de trata-la, a hem
de todos os que sofrem e anseiam por uma
melhor qualidade de vida.

Imagem 32

«Buraco»

José Almeida Brites

Concurso Crénicas da Dor, 2014
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Assumir o comando da minha uida:
cooperar com os profissionais de Saude
para alcancar os meus objectiuos

Maria José Castro
20N

Mergulho em reflexdo sobre a minha
vida: vejo o passado, os anos do pré diag-
nostico da doenca, e, curiosamente, sinto
até um carinho por este alerta que o meu
corpo encontrou para me fazer pensar mais
em mim. Se ndo tivesse sido ele a assumir
as rédeas do meu caminho, empurrando-me
para uma cama - sem mobilidade e carrega-
da de dores - num KO técnico definindo o
final do combate, eu continuaria a guerra
muda com o desassossego das crises de
fibromialgia. Combatia sem conhecer o ini-
migo - numa luta desiqual, insustentavel -,
perdia sempre as batalhas e abeirava-me do
€aos.

Mas, qual filme com uma feliz reviravolta,
entraram na minha vida o reumatologista,
o fisiatra, o fisioterapeuta: diagnosticaram,
medicaram, exercitaram masculos decaden-
tes, deram conselhos. Foram os meus trei-
nadores (e ndo foram de bancada!) apresen-
tando-me a doenca, ensinando-me formas
assertivas da defesa que seria a melhor
forma de ataque.

Por isso agradeco ao meu corpo esta inter-
vencdo, drdastica mas eficaz, que me levou
até aos profissionais de sallde que me lem-
braram o que eu tinha esquecido: a impor-
tancia de dedicarmos a nossa vida ao es-
sencial e varrermos para o lixo o acessorio,
de praticarmos exercicio fisico, de nos de-
dicarmos a actividades lidicas, de arranjar
espaco para a descontracdo e meditacdo. O
nosso corpo é o nosso melhor amigo: dd-nos

sinais de crise quando o equilibrio ameaca a
ruptura. E nos, com ingratiddo, desvaloriza-
mos as instrucdes.

Sem receio de parecer incoerente digo que
ganhei qualidade de vida com o diagnéstico
da doenca: porque ela ja ca andava, ha mui-
to tempo, passeando-se por mim como um
fantasma que assusta, faz sofrer, mas ndo
da a cara. Agora quero, e posso, enfrentd-la,
saber tudo o que ha para saber sobre ela,
descobrindo-lhe os pontos fracos para os
usar como meus pontos fortes.

A doenca ndo partiu mas as estratégias para
a derrotar acompanham-me e instigam-me a
persistir na batalha pelo comando da minha
propria vida.

E verdade que demorei 0 meu tempo a me-
tamorfosear os meus habitos e a encontrar
substitutos adequados (ou doses certas)
para aquilo que gostava mas ndo podia fazer
como antes (ja ndo podia dancar uma noite
inteira: mas podia fazé-lo moderadamente e
com intervalos de descanso; tive de deixar
as caminhadas horas a fio: mas conseguia
caminhar parando reqularmente - e chegar
ao mesmo local!).

As ajudas e os esclarecimentos foram pre-
ciosos: do fisiatra, do reumatologista, do
acupunctor. Hoje, tenho objectivos refor-
mulados: talvez menos ambiciosos, mas exe-
quiveis (por exemplo: acompanhar os meus
alunos durante todo um ano lectivo, sem
uma Gnica auséncia, é uma vitoria').

No entanto, muitas tém sido as opcdes que
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me tenho visto impelida a tomar para con-
ciliar o tempo, o orcamento familiar, a vida
profissional e pessoal. As medicinas alter-
nativas, a natacdo ou o Pilates, que com-
plementam a terapia quimica e a fisiotera-
pia, implicam custos a suportar pelo doente
(tanto dos que fazem parte do Servico Na-
cional de Sailde como dos que despendem
uma quantia exorbitante no pagamento de
um sequro de saiide),e assim ha que esco-
Iher: prescindir de férias, reduzir saidas
e, obrigatoriamente, diminuir o hem-estar
psiquico e social. O verdadeiro equilibrio
torna-se inalcancavel.

Se acedermos aos variados grupos existen-
tes nas redes sociais, e acompanharmos os
dialogos entre doentes, descobriremos uma
miriade de problemas encobertos em desa-
bafos, numa miscelanea de sentimentos. Por
aqui o suporte é feito por pares que aconse-
Iham, com base na sua experiéncia, e muitas
vezes recebem as respostas: - Eu ndo supor-
to economicamente esses tratamentos; - Eu
ndo tenho disponibilidade profissional para
praticar exercicio.

Conforme estudos ja elaborados sobre a im-
portancia dos blogues na ajuda miitua dos
doentes oncoldgicos parece-me que, tam-
bém a nivel das doencas miisculo-esqueléti-
cas, esta via poderia ser fundamental para
muitas pessoas.

0 facil acesso e o uso, cada vez mais dis-
seminado, das tecnologias da informacdo
podem fazer a diferenca entre a sensacdo de
ilha, que o doente tende a incorporar, e a
insercdo num grupo que partilha os mesmos
males.

Muitos doentes passam os seus dias isola-
dos em casa: porque estdo em plena crise,
porque estdo desempregados ou porque,
simplesmente, nunca abracaram uma pro-
fissdo. Nos grupos assistimos, frequente-
mente, a apelos desesperados de ajuda no

esclarecimento de dividas, a desabafos, a
solicitacdes sobre que médicos consultar
e, até, ds designacdes dos medicamentos
mais eficazes. Se muitos tém nocdo de que
a automedicacdo ndo é solucdo, e é comple-
tamente desaconselhada, outros ddo dicas,
“prescrevem”, enfim... consultam.

E a ideia surgiu-me: criacdo de grupos, com
supervisdo de profissionais de saiide que,
embora ndo substituam a consulta médica
- como é obvio! - possam esclarecer os do-
entes nas suas dividas e sugerir-lhes activi-
dades adicionais.

Imaginei turmas (a semelhanca do que acon-
tece em Portugal com as Universidades
Seniores) em que todos os dias se debatesse
uma temadtica diferente. Pelas visitas que te-
nho feito a alguns destes grupos encontro ali
muitos detentores de conhecimentos espe-
cializados, desperdicados naqueles diglogos
sem orientacdo - muitas vezes reduzidos a
queixumes. O emprego nem sempre permite
uma adequacdo as necessidades dos doen-
tes - as doencas sem rosto sdo traicoeiras,
a legislacdo é escassa e os empregadores,
muitas vezes e impunemente, ignoram-na
-; 0s médicos nem sempre tém tempo para
nos ouvir com calma (as lamarias, por vezes,
repetidas) sem olhar o monitor do portatil,
sem tirar apontamentos, sem dar espreita-
delas ao relogio; a propria familia e amigos,
tém periodos, em que esgotam a benevo-
léncia e se cansam de lamentos. Se nestes
espacos encontramos advogados, psicologos,
desportistas ou simplesmente pessoas de
boa vontade com forca para ajudar, entdo
cada um poderia partilhar saberes e receber
conhecimentos. Seria um espaco a muitas
vozes, um encontro virtual de ajuda matua
onde cada dia fosse abordada uma diferente
tematica (abrangendo areas de interesse/
necessidade dos doentes: ndo so exercicios
aconselhados e esclarecimentos por médicos
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mas também desafios de escrita, leitura,
desenho ou culindria). Onde algumas vidas
pudessem, quem sabe, ganhar sentido. Se
em qualquer doenca é fundamental a dispo-
nibilidade de um médico para ouvir o doente
penso que no ambito destas enfermidades
essa oportunidade pode ditar a diferenca
na evolucdo da situacdo. E que, na maioria
das vezes, temos uma sociedade a dar-nos
poucos créditos, uma familia atarefada e so-
mos brindados em abundancia com palavras
que doem mais que as proprias dores. Por
tudo isto eu defendo, para além do aumento
do apoio institucional, a rentabilizacdo das
redes sociais no apoio ao doente.
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Assumir o comando da minha uida:
cooperar com os profissionais de Saude
para alcancar os meus objectiuos

Ana Paula Santos Nunes
20N

“Oh ndo... as minhas mdos...!”, pensou
Nanda ao acordar quando as sentiu rigidas,
inchadas e com dor.

Quando se mexeu, reparou que ndo eram so
as mdos que estavam nesse estado. Os joe-
lhos também ndo estavam muito bem, assim
como um cotovelo e um ombro. Logo hoje,
que se tinha proposto fazer tanta coisa....
Respirou fundo, fez de tudo para manter a
calma e tentou reunir todas as suas forcas
para fazer frente ao que a esperava.

Nanda tinha uma crianca pequena e estava a
cuidar da mde. Por mais que lhe apetecesse
ficar a repousar, tinha de se levantar, to-
mar banho, vestir, pentear, comer, tomar a
medicacdo, ir acordar o filhote, levantd-lo,
vesti-lo, dar-lhe comer, leva-lo ao infanta-
rio, tratar da made... Tanta coisa!!! Parecia
uma lista intermindvel de tarefas, quando o
corpo |he pedia para ficar quieta a fim de
ndo sentir dor... SO de pensar nesta lista,
parecia que ficava ainda com mais dores e
altamente cansada. Mas ndo era altura de
lamentacdes. Era altura de fazer sair de si a
guerreira e lutadora que desde pequena se
habituara a ser...

Engracada e curiosa a vida... Quem ndo co-
nhecesse a Nanda por dentro e a visse so
por fora, via nela uma pessoa fragil, dema-
siado fragil e tinham pena dela. Foi assim
que ela cresceu, com esse olhar dos outros
em cima dela, inclusive dos pais e irmd que
sempre a viram como uma condenada e que
nada consequiria da vida por ter o enorme

fardo da artrite em cima dos ombros.

No entanto, Nanda decidiu vir a este Mundo
mostrar que nada disso era verdade!

Sim, tinha artrite! Sim, sofreu muito desde
pequena ao ponto de se criarem deforma-
cbes pelo corpo e de ter perdido o andar em
pequena (recuperou mais tarde, felizmente)!
Sim, sofreu e sentia-se humilhada cada vez
que ouvia ou sentia dirigirem-se a ela com
ar de pena e dizendo “coitadinha” quando
nem percebia ao certo porque o diziam!
Sim, além dos males fisicos teve também de
lidar com a crueldade das outras criancas na
escola face as suas diferencas e limitacdes.
Sim, a vida ndo lhe foi propriamente facil,
mas quem tem uma vida facil? Além disso, a
vida ndo se resumia apenas a isso...! Havia
muito mais!

Nanda sempre acreditou que a vida era bela,
que tudo era perfeito e que ela era prati-
camente igual aos outros, pois diferencas e
limitacbes todos temos de uma maneira ou
outra; e que conseguia fazer tudo o que eles
faziam... e se ndo consequisse, adaptava e
acabava por la chegar! Em momento algum
se sentiu diminuida por ter artrite e fazia de
tudo para chegar onde os outros chegavam.
Houve quem acreditasse que ela nunca iria
consequir tirar a Carta de Conducdo, ndo
iria casar ou ter filhos, nunca iria consequir
ser feliz e ia sempre depender de outros...

Para admiracdo de muitos, ndo so tirou a
Carta de Conducdo, como teve varios na-
morados, arranjou emprego, fez uma vida
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normalissima, casou, teve uma gravidez fan-
tastica, teve um filho lindo e ainda cuida da
mde.

Ela podia muito bem ter ido atrds do “coita-
dinha, ndo sou capaz...”, mas Nanda nunca se
acomodou. Esse nunca foi o objetivo da vida
dela. Muito pelo contrario! Nanda sempre
assumiu o comando da sua vida e nunca o
deixou nas mdos de ninguém! Claro que para
isso contou com a preciosa ajuda dos fan-
tasticos profissionais de saide que foi en-
contrando no seu caminho, para a ajudarem
a cumprir a missdao que a trouxe a esta vida:
Nanda tem a clara nocdo que se ndo fos-
sem eles, hoje poderia estar condenada a
uma cadeira de rodas ou sabe-se la o que
seria feito dela... Mas gracas a Deus nada
disso aconteceu. Apesar das limitacdes que
tem, das duas proteses nas ancas e das suas
raras crises, Nanda faz uma vida normal. E
por isso que agradece a Vida/Universo por
sempre |he ter dado forca e coragem para
sequir em frente e |he terem aparecido no
caminho profissionais de saide que sempre
deram o seu melhor e a ajudaram a ir fazen-
do a sua vida normal, como sempre desejou.
Estdo sempre presentes na mente de Nanda,
dois dos grandes milagres que aconteceram
na sua vida. Esses milagres ocorreram quan-
do as suas ancas (uma de cada vez) foram
piorando progressivamente ao ponto de qua-
se ndo poder andar, e de verdadeiros Anjos
(como considera as equipas médicas que a
sequiram na altura) lhe terem dado a opor-
tunidade de ter umas “pernas novas”. Sim,
era essa a sensacdo que tinha com as duas
proteses internas que lhe tinham metido
para lhe resolver o problema. E que mara-
vilhosa solucdo, que superou em grande,
toda e qualquer expectativa que Nanda pu-
desse ter. Nanda ficou eternamente grata a
esses Anjos e d Vida.

Estas ajudas deram ainda mais forca para

que Nanda continuasse o caminho a que
sempre se propds, ou seja, apesar de ter ar-
trite e alguns momentos menos bons devido
a este problema, juntamente com os profis-
sionais de saide que a sequem, vai fazendo
de tudo para ter uma vida normal e provar a
todos que ndo & nenhuma “coitadinha”.

E por isso que Nanda nao se permite desa-
nimar com as crises e com as dificuldades
que possam ir surgindo. Afinal, se metermos
na balanca, dum lado os momentos menos
bons; e do outro lado os momentos bhons, as
ajudas sobretudo dos profissionais de saide
que ndo a deixam cair, os desejos cumpridos
e tudo o mais que dai advém, com certeza
que este ultimo “prato da balanca” é o que
pesa mais...

E por isso que apesar da rigidez matinal
que sentiu ao acordar e dos primeiros pen-
samentos de desdnimo, Nanda vai buscar
mentalmente as coisas positivas da sua vida,
enche-se de coragem, e com muita calma
levanta-se e vai fazendo o que tem a fazer,
sequindo religiosamente os conselhos de um
dos seus Anjos (médico reumatologista que
a seque) em casos de crise. Ajuda muito sa-
ber que vai passar, pois confia nos médicos,
e isso é um alento muito grande.

Nanda é uma pessoa feliz porque sabe que
ndo é a artrite que a tem, mas sim ela que
tem a artrite, dai que de certa forma e até
certo ponto, a artrite so vai até onde ela e
os profissionais de salde deixarem, desde
que ela ndo perca a forca de vontade, fé e
determinacdo e isso ela ndo vai perder por-
que sabe que mesmo com dificuldades vale a
pena estar no comando da vida!
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