LicA PORTUGUESA CONTRA AS DOEN
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“Crescer ou envelhecer - o meu segredo para um envelhecimento saudavel com
uma doenca reumatica ou misculo-esquelética”

Julgo que o verdadeiro envelhecimento acontece, ndo com o aparecimento exterior das
suas marcas, mas no momento em que decidimos que “o nosso tempo” passou. Quando
nos deixamos de surpreender, quando deixamos de nos maravilhar, quando deixamos
de enfrentar novos desafios, quando somos incapazes de fazer novas amizades, quando
achamos que ja nao temos nada a fazer, a dizer ou mesmo a pensar. Entdo, realmente,
resta-nos ficar a espera da morte...pedindo aos céus que tenhamos uma “boa horinha”
no partir.

Nao é facil estar doente; ndo é agradavel perder capacidades. Tal como o segredo para

o crescimento “normal” de um jovem com doenca reumatica, esta na atitude que toma
perante a condicdo de vida que lhe coube, também para o envelhecimento activo
acontece o mesmo.

Receber este Prémio Stene foi para mim motivo de surpresa:
ndo estava, de todo, a espera. Escrever o que penso sobre o
assunto, foi um desafio que aceitei, mas s6 com a insisténcia
da minha/nossa amiga Ana Ribeiro, o que prova a importancia da amizade em todas as
situacoes. Depois da surpresa chegou a alegria: afinal eu ainda podia dizer alguma coisa que
pessoas credenciadas apreciaram!

Ler os textos concorrentes, foi constatar que ha grandes capacidades literarias entre nos!
Por isso mesmo, julgo que o mérito atribuido ao meu texto so6 pode estar em ter conseguido
sintetizar aquilo que é consensualmente importante, o tal “segredo” e que existe na minha
vida concreta.

Fernanda Ruaz

Maravilhoso foi sentir que faco parte de um grupo
de pessoas que ndo desistem, que ndo/se fecham no
seu mundinho de/ dificuldades, que  acreditam e
procuram fazer os dias mais felizes. Obrigada,
amigos! Obrigada, por serem pessoas do “meu
tempo”! Fernanda Ruaz

Fevereiro de 2013
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Edgar Stene

Pela primeira vez entregue
em Junho de 1975 no
Congresso em Helsinquia,

o Prémio Edgar Stene foi
criado pela EULAR (Liga
Europeia contra as Doencas
Reumaticas) em honra de
Edgar W. Stene, fundador e
secretario-geral da primeira
associacao de doentes da
Noruega, a Norsk Revmatiker
Forbund e doente com
espondilite anquilosante.

Os preparativos para criar

0 prémio seguiram-se ao
estabelecimento de novos
estatutos da EULAR durante
a Assembleia Geral da
organizacao em Paris, a

26 de Maio de 1973, que
trouxeram para a EULAR as
Associacoes Nacionais activas
na luta contra as doencas
reumaticas. A criacao de
uma Comissao Permanente
para as Associacoes, com

a denominacao actual de
Comissao Permanente

de Pessoas com Doencas
Reumaticas na Europa
(PARE), foi estabelecida ao
mesmo tempo que 0S NOVOos
estatutos.

O Professor J. J. de Blécourt
(Holanda), primeiro
vice-presidente eleito da
EULAR, representante do
PARE, referiu na ocasiao:
"Podemos falar de um
momento historico na
EULAR. O objectivo deste
desenvolvimento, é o facto
de, a luta contra as doencas
reumaticas, so ser eficaz

Premio
Edgar
Stene

e prolongada, quando

para além dos médicos
reumatologistas, mas também
o0 "resto da comunidade”
tomar parte na actividade

da EULAR (luta contra

as doencas reumaticas).

Esta é uma forma actual

de estruturar a saude, a
investigacdo, a captacdo de
recursos, o acompanhamento
do doente, a educacdo para

a saude, as relacoes publicas,
etc."

Edgar Stene nasceu em 1919
e foi sargento da policia,
marinheiro e mecanico.
Durante a Segunda Guerra
Mundial, serviu nas forcas
aliadas da Marinha, tendo-se
a doenca declarado na altura.
Os sintomas agravaram-se

e o seu médico recomendou
o internamento, mas ele
permaneceu activo, pela
importancia do seu trabalho
COmMO mecanico num navio.
Apbs a guerra Edgar Stene
iniciou uma actividade
associativista. Desempenhou
um papel importante em
organizacoes escandinavas

e internacionais e recebeu

o reconhecimento do Rei

da Noruega e da Federacéo
Sueca contra o Reumatismo,
entre outros. Edgar Stene foi
“...um grande promotor da
cooperacao entre médicos,
pacientes e trabalhadores
comunitarios”. Promoveu

a associacdo de pessoas

com doencas reumaticas e
muasculo-esqueléticas, numa
organizacao especifica,

fornecendo uma plataforma
para lidar eficazmente com
as questoes quelhes diziam
respeito. Também enfatizou
a importdncia das pessoas
com doencas reumaéticas e
miusculo-esqueléticas, terem
uma atitude activa e positiva
em relacao a sua condicao e
prepararem-se psicologica e
fisicamente para enfrentar os
seus desafios.

Prémio Edgar Stene 2013
Anualmente o Prémio Edgar
Stene é atribuido ao melhor
ensaio escrito por uma pessoa
com uma doenca reumatica
ou muasculo-esquelético

e todas as organizacbes
nacionais representantes

da EULAR recebem a
incumbéncia de organizar o
concurso a nivel nacional.
Para a edicao de 2013, os
participantes deveriam contar
aos leitores a que estratégias
recorrem no dia a dia para
envelhecer saudavelmente,
tendo uma doenca reumatica
ou musculo-esquelética

- sejam elas, uma dieta, o
exercicio fisico, o recurso

a técnicas de relaxamento,

a pratica de meditacao,
divertir-se no seu tempo
livre, a sua dedicacdo a
familia ou qualquer outro
segredo, e enquadrar-

se no seguinte tema:
“Crescer ou envelhecer

- 0 meu segredo para

um envelhecimento
saudavel com uma doenca
reumatica ou misculo-
-esquelética”.

Em Portugal, os sete
trabalhos recebidos
(codificados de forma a omitir
a identidade dos autores)
foram avaliados pelo Jari
constituido por:

Prof. Dr. Mério Viana de
Queiroz - Ex-Presidente

da LPCDR, Reumatologista
jubilado, autor de diversas
obras literarias sobre
Reumatologia e Arte /
Literatura; Dr. José Antonio
Melo Gomes - Ex-Presidente
da LPCDR, Reumatologista,
Artista Plastico; Dr. Beja
Santos - Escritor, especialista
em temas relacionados com
a Defesa do Consumidor;
Goncalo M. Tavares — Escritor
e Dora Santos Silva -
Jornalista especializada

na area das Doencas
Reumaticas.

0 ensaio de Fernanda Ruaz
alcancou a maior pontuacdo
global somatoria de todos os
elementos do Juri e ird agora
concorrer a nivel europeu.

0 vencedor europeu sera
anunciado pela EULAR a 15
de Marco de 2013 e recebera
um prémio pecuniario no
valor de 2.000,00 EUR, uma
viagem e estadia em Madrid
por ocasido do Congresso

da EULAR (12-15 de Junho
de 2013), estando presente
na cerimonia de abertura do
congresso, durante a qual
decorrera a cerimoénia oficial
de entrega do prémio.



Prof. Viana de Queiroz

Tive imenso prazer em fazer
parte do jari do Prémio

Edgar Stene, tendo ficado
surpreendido com a qualidade
dos trabalhos apresentados
pelas concorrentes e pela
forma como ao longo dos anos
souberam vencer a dor e a
doenca.

Espero que esta louvavel
iniciativa da Liga Portuguesa
contra as Doencas Reumaticas
tenha continuidade e que

no futuro tenha, também,
participacdo de concorrentes
do sexo masculino.

Dr. Melo Gomes

O Prémio Edgar Stene e o
Papel do Jari

Ser juri do Prémio Edgar Stene
é sempre uma tarefa dificil,
por representar uma avaliacao
da expressao literaria dum
doente, muitas vezes com
uma carga emocional grande
no que respeita a revelacao

do sofrimento prolongado ao
longo de, por vezes, muitos
anos da sua vida.

E essa avaliacao é feita por
alguém que, embora possa
conhecer o sofrimento e o que
ele envolve de experiéncia de
vida, ndo é objecto do mesmo
nem tem muitas vezes as
caracteristicas exigiveis para
um avaliador das capacidades
de comunicacao por linguagem
escrita de outrem, pelo menos

sem se deixar envolver por
uma dimensdo emocional,
também importante na
avaliacao de uma obra literaria.
Apesar de todas estas
limitacoes foi mais uma vez
um prazer fazer parte do Jari
deste prémio, por dois motivos
principais:

1°) Por ter havido este ano um
elevado nimero de trabalhos
de elevada qualidade (ap6s
muitos anos com apenas um
trabalho submetido, e o0 ano
de 2012 com 2 excelentes
trabalhos);

2°) Por ter tido como
companheiro nesta minha
tarefa o escritor portugués vivo
que mais admiro e do qual li
toda a obra (julgo eu)!

Dr. Beja Santos

Lembrancas de um membro
do jari do Prémio Edgar
Stene

Qualquer texto curto

sobre a experiéncia (quase
sempre dolorosa, mesmo
quando o remate é feliz ou
compensador) de uma retoma
de vida submetida a normas
disciplinadoras do estilo

de vida, e no centro dessa
prosa abreviada alguém fala

na primeira pessoa, &€ um
verdadeiro risco que se assume.
Porque mesmo quando se conta
mal, o texto vibra pelas dores
sentidas, € um desconforto
para quem tem que o ajuizar.
Na verdade, quem concorre
vé-se obrigado a sumariar

uma gama de hesitacoes, de
gritos entre quatro paredes, de
desfalecimentos que acabarao
por se transformar numa rotina
inflexivel ou quase, Gnico
caminho promissor para um
doente crénico. O que nao é
facil escrever em cerca de duas
paginas.

Quando escrevi o livro
“Mulher Grande”, tive que
recorrer a um testemunho de
alguém que inopinadamente

fora confrontado com uma
doenca cronica, da familia das
doengas reumaticas, e com
uma existéncia a caminho do
descalabro reencontrara essas
normas de vida, o carinho

e a solicitude dos médicos e

a compreensdo e o extremo
afeto dos entes queridos. A
Irene Domingues foi a minha
ajudante e devo-lhe essas
paginas que, dizem-me os
leitores, sdo empolgantes,
parece que a minha heroina,
Benedita Estevao, domina

e enche a cena e transmite
confianca a qualquer doente
cronico. Mas aquieu tive
espaco, a Benedita Estevao
teve todo o ensejo para
explicar ao/leitor como se passa
do desastre, do titubeio, a
satisfagdo de viver com limites
mas com dignidade.

Duas paginas € o tal risco.

E foi para mim consolador
verificar que as participantes
revelaram um elevado grau
de cultura para viver melhor
dentro de limites e uma grande
sinceridade para desfiar o seu
rosério de dores, de hesitacoes
e como encontraram a boa
resposta, até com o conforto
de outros doentes da Liga
Portuguesa contra as Doencas
Reumaticas, onde, e isso
impressiona-me muito, os
meédicos sdo profundamente
estimados pelos seus doentes.
Pela experiéncia vivida a

ler a prosa tao tocante das
participantes, estou pronto,
em proximo certame, para
voltar a colaborar. E sempre
bonito ver gente com témpera
a dar um pontapé na chatice.
Parabéns a todas, e que no
proximo concurso haja mais
participantes, sao os meus
votos.

Gongalo M. Tavares

Tive muito prazer em colaborar
com a Liga Portuguesa contra
as Doencas Reumaticas.

JURI

Como elemento do juri li os
textos candidatos ao Prémio
Edgar Stene, contribuindo
apenas com uma visao sobre a
qualidade estilistica do texto,
e respeitando por completo

0s especialistas na questao
central.

A leitura dos textos permitiu
perceber que este tipo de
doengas requer uma abnegada
resposta por parte do doente;
disciplina e esfor¢o. Como
outras doencas que instalam

a dor persistente, as doengas
reumaticas exigem - de cada
um - uma mudanga de habitos,
uma disciplina corporal que

s6 & possivel com o trabalho,
aparentemente invisivel,

de uma serena, mas muito
convicta, forca de vontade. Os
testemunhos lidos sdo, neste
particular, bem exemplares.
Agradeco, também, a gentileza
com que me acolheram neste
contexto.

Dora Santos Silva

Sao inGimeras as paginas que
lidam com a dor provocada
por encontros e desencontros
amorosos, 0s encantamentos,
as perdas de afecto, as
traicoes... Sdo os ingredientes,
por exceléncia, dos romances
ficcionais. Porém, a leitura
destes textos, escritos com uma
imensa genuinidade, constitui
uma experiéncia muito mais
enriquecedora. Trata-se da

dor fisica, que nao so alastra
para o coracao, provocando

as mesmas perturbacoes de
afectos, mas que também é
sentida em cada movimento do
corpo e da alma. A sociedade
precisa de mais mulheres (e
homens) como estas, que tém
a coragem de partilhar os seus
receios, 0s seus momentos
felizes e menos felizes... e a sua
dor.
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Fernanda Ruaz

y

Fernanda Ruaz

64 anos, aposentada, casada,
natural de Settabal

Tive conhecimento do
Prémio Stene através da
Liga Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas.

Decidi participar neste
CONCUISO porque penso nos
pais das criancas e jovens
afetados por doencas
reumaticas, bem como

em todos aqueles que sao
atingidos precocemente por
este género de doengas.

A ansiedade e o medo
perante o que sera o

futuro, pode cercear muitas
potencialidades. Sem querer
ser exemplo para ninguém,
gostava que todos estes anos
que ja conto com AR, (54)
pudessem ser prova que a
vida ndo é obrigatoriamente
ma para quem tem a
condicionante da falta de
saude.

Com o meu marido, filho e netos

A pintar

CRESCER OU ENVELHECER - 0 meu
segredo para um envelhecimento

saudavel

Maria sai do duche quente,
seca-se bem e sobe para a
balanca. O peso mantem-

se. Nem mais pesada nem
mais leve. Otimo. Agora

tem o peso ideal. Olhou-se
ao espelho: muitos cabelos
brancos, algumas rugas. “Que
€ que eu queria? Sou avo!”
pensa, com um sorriso feliz.
Avo! Quem lhe 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 medicamento estava

’

mesmo a dar resultado.
Depois de tantos anos de
doenca, fazia ainda uma vida
quase normal, dentro das
suas condicionantes. 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? Nao
sabemos nada do que nos
reserva o futuro. Nada. E isso

é que achava apaixonante,
esse mistério da vida.
Vestida e pronta, Maria vai
até a cozinha preparar o
pequeno almoco. O caozinho
salta a sua volta em rodinhas
de satisfacao. “Um bom
amigo, este cao pequenito,
sempre de bem com a

vida. Porque sera que os
humanos estdo tantas vezes
apreensivos? Porque sera que
os humanos se preocupam
tanto e ndo vivem melhor
cada momento? Vamos ao
pequeno almoco, amigo?
Para ti a racao, 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 meditacao
matinal. Uns minutos

de agradecimento a vida, a
Deus; uns momentos para
organizar o dia. Hoje vai ser
um dia cheio: vai dar duas
explicacoes de filosofia e
duas de portugués, mas s6 da
parte da tarde. Amanh3, aula
de pintura de manha 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 lhe custa fisicamente,
desde que esteja bem sentada
e ponha a tela em posicao
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 aparecimento da Artrite
idiopatica Juvenil. Que
aparecesse um medicamento
milagroso que pusesse fim
ao tormento da dor cronica e
da deformacao progressiva.
E, realmente, muita coisa
mais se sabia agora. Muitos
produtos farmacéuticos
novos, alguns extremamente
promissores. Maria tinha

a certeza que @ sua
esperanca na ciéncia
e a boa qualidade 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



Com o meu cao Maxi

reumatologista, ter uma boa
relacdo com os médicos,
assisténcia de qualidade,
tinha sido essencial para
continuar em frente.
Era-lhe impossivel transmitir
a alegria que sentia cada
manha ao chegar a rua,
andando pelo seu proprios
pés. Durante muitos,

muitos anos, cada passo era
dificil. Lembra-se, quando,
adolescente, sofria horrores
para subir os degraus do
autocarro. Agora, aos
sessenta anos, sobe-os com
facilidade...Como contar
isto? Como falar da gratidao
pelas proteses, pelos médicos
fantasticos? Pelo avanco da
ciéncia médica?

Muitas vezes, mesmo
muitas vezes, da consigo 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 acabado para
ela. Quando se viu forcada a
pedir a reforma antecipada,
(embora tivesse trabalhado
trinta anos), Maria sofreu
muito. Muito. Estar em casa
todo o dia era insuportavel,
mas a incapacidade de

subir para um transporte

ou aguentar estar no local

A ver coisas novas, viajar

de trabalho durante sete
horas, eram, no momento,
insuperaveis. Porém,
“quando pensamos
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 masica, mas
o ser humano é um bicho
social. Maria é comunicativa.
Virou-se para os problemas
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 associacao
de doentes. Procurou
escrever textos que dessem
animo a outros na mesma
situacao de doenca. Fez
novos amigos, descobriu
pessoas maravilhosas,
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 problema proximo.
Maria aceitou o desafio de
dar explicacdes gratuitas

a meninos e jovens com
dificuldades econdmicas.

SZaf

»5

EDOR

Com amigas, a da esquerda é minha explicanda...€ italiana, ensino-lhe Portugués

“E preciso pér a render os
dons-que se tem”, costuma
dizer. O ensino-da filosofia
exige o esforco de portudo
em questdo, de ver que ha
muitasrespostas possiveis
para alguns problemas e
problemas sem qualquer tipo
de solucdo, por enquanto.
Esta 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
situacao ha séculos
atras. Hoje Maria conta
com a ajuda imensa da
tecnologia e com um mundo
de comunicacdo fantastico,
que da pelo nome de
Internet. Escrever ou fazer
pesquisas num pequeno
computador é relativamente
facil, mesmo para quem tem
muitas deformacoes nas
maos. Liberta da inflamacédo
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 também
as coisas que recebe através
do carinho, da cultura, da
simples troca da conversa de
cada dia.

Se é verdade que a artrite
melhorou, também 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 higiene mental é
uma delas. Nao fazer o
culto das ideias tristes, ndo
ceder a tentacdo de se isolar
quando nao se sente bem,
dar um passeio a pé todos

os dias, procurar o contacto
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 atenuadas pelo
amor, pela ternura, pelo culto
da amizade.

O tempo! Maria sabe que o
tempo cronolégico ndo para.
O que importa é gostar de
viver esse tempo. Os cabelos
brancos e até as rugas, ndo
lhe causam tristeza. Sao
troféus de vida. Que venham
os dias!

Os meninos crescem em
estatura e conhecimento; os
velhos, aprendeu Maria, até
podem ficar mais pequenos
de tamanho mas crescer em
sabedoria!
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Catarina Margues

y

Catarina Marques

40 anos, Técnica Superior
de Formacao, nascida em
Lisboa, casada com 1 filha
de 5 anos e 2 filhas do 1°
casamento do meu marido
com 14 e 16 anos.

Conhecimento do Prémio:
informacdo enviada pelo
meu reumatologista (Dr.
Augusto Faustino) e pela
LPCDR.

Decisdo de participacao:
Achei um desafio muito
interessante escrever sobre
este tema - que convive
comigo diariamente - e
partilha-lo entre pares.

Com a minha filha Adriana

CRESCER OU ENVELHECER - o0 meu
segredo para um envelhecimento
saudavel com uma doenca reumatica ou
musculo-esquelética

Se me perguntares o nome
da minha dor eu ndo saberei
dizé-lo.

Creio que é a dor ela mesma,
e ndo saberei designa-la
melhor.

(Schumann)

Hoje estou aqui, assim, a dar
voz a dor. Essa experiéncia
tdo estranha e liminar e, ao
mesmo tempo, tao proxima,
tdo dentro, tao corrosiva.
Essa coisa que me eletrifica
0 corpo e me arrepanha os
nervos. Essa coisa que se
impoe. 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 sao pecas de um
puzzle dificil de agregar.

O 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 frente comigo.
Tenho boa memoéria, por

isso lembro-me de

como a dor chegou

silenciosamente.
Primeiro 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 s6
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 3 anos. Estava
precisamente a apertar-lhe o
cinto de seguranca 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 passava. 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 busca-la a creche.

Recuperada, resolvi
por em pratica as
recomendacoes

Com o meu marido Pedro

meédicas e comecei
a fazer dieta e

exercicio fisico. Mas
em outubro, depois de uma
aula de hidroginastica, fiz
micro roturas na virilha e

na coxa causadas por algum
movimento fisico mais
arrojado, as quais exigiram,
novamente, repouso absoluto
por mais um meés 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,
continuava a ter dores
“inexplicaveis” na coluna e
na perna esquerda, a sentir
mais choques elétricos e uma
fadiga estranha, sobretudo,
se pensarmos que eu tinha
saido de um repouso de

trés longos meses. Cansada
de me ver sofrer, a minha
mae convenceu-me entao
air a uma consulta do seu
reumatologista, pois era

da opinido que seria este

o médico indicado para
acompanhar o meu caso.
Comecou ai, embora eu ainda
nao tivesse consciéncia disso,
0 meu processo de adaptacao
a esse estado fisico de mal-



0 meu mundo

estar que ha tanto tempo
teimava em se evidenciar.

Se, segundo a Organizacdo
Mundial de Satude, a satde

é um “estado de bem-

estar”, um “estado otimo de
funcionamento no individuo
e nos grupos”, pude entao
perceber que a minha satde
ja tinha tido melhores dias.
Nessa altura, passava o dia a
arrastar-me, nao conseguia
dormir bem por causa das
dores constantes, sentia-me
esgotada. Em 2011 comecei a
mexer-me mais (caminhadas
e natacao 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 as consultas de
reumatologia questionava,
insistentemente, o médico
por ter que tomar tantos
medicamentos e perguntava-
lhe quanto tempo faltava
para ficar melhor. Até que um
dia o meu reumatologista,
eventualmente, 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.

Sail do consultorio de rastos,
sO me apetecia chorar. Afinal,
esta coisa tinha mesmo

vindo para ficar e eu nao a
queria, nem em mim nem

na minha familia. A minha
Gnica certeza era essa, eu nao

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 miisculos

a mexer. Assumi a
responsabilidade de
tomar a medicacao
prescrita pelo meu
reumatologista

e segui os seus
conselhos

comprometidamente.
Pesquisei, refleti, procurei
alternativas e repensei
estratégias. Sabia que estava
no caminho certo na luta
contra a dor mas faltava-me
ainda o essencial, assumi-la
e explica-la a familia e aos
amigos, considerando que
estes, passados quase dois
anos, continuavam 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 incondicional e
sempre presente), mas “as
escondidas” da Adriana
(agora com 5 anos), da Joana
(com 14 anos) e da Sara (com
16 anos).

Ora, através de uma

grande amiga, surgiu

a oportunidade

de fazer umas
sessOes de wellness
coaching e eu
aproveitei. Foi a
melhor decisao

que tomei. Ajudou-
me a definir melhor este
objetivo e a alcanca-

lo. Consegui 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 obstaculos, a pedir
ajuda, a redefinir as rotinas
e prioridades domésticas,

a respeitar as minhas
limitacoes. Nas alturas em
que a dor se instala a sério,
leio mais, ouco mais musica,
vejo filmes e tento brincar
com a minha filha de outras
maneiras, ndo estou sentada
muito tempo, nado faco
exercicio, ndo passo a ferro,
nao carrego quaisquer pesos,
fico sossegada com um saco
de dgua quente a procura
da posicdo certa que me
faca abstrair da dor...ejaa
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

T

Nicleo de Apoio ac Doente
com Dor Cronica/Dor
Neuropatica, 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, nao me
alienei do sinal de alerta
que insiste em relembrar-me
que eu sou e existo para la
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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Leonor Ribeiro
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Leonor Ribeiro

71 anos, técnica de
farmacia reformada,
casada, natural de Alvares,
Coimbra.

Tive conhecimento do
Prémio através da LPCDR e
decidi participar para dar a
conhecer a outros doentes
as varias formas que eu
uso para que a vida nao
me seja muito dificil.

—

Com o meu marido

A passear

h
Nas Terapias Expressivas da LPCDR

CRESCER OU ENVELHECER - o0 meu
segredo para um envelhecimento
saudavel com uma doenca reumatica ou
musculo-esquelética

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 DT.
Robert Martins,
meédico 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 nao esquecer 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 masculo-
esquelética aprendemos depois
de alguns dias de exercicio.
Também muito importante, a
alimentacdo (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 reumaticos
precisam de ter uma

ocupacdo, eu tive muita
sorte com a minha
profissao, sou
apaixonada por
todos os trabalhos
relacionados com

a saide! Fiquei-me pela
profissdo- técnica de farmacia
durante 52 anos até aos 70
anos, com paixao!

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 trabalho
e em casa.

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

A minha luta ainda
nao acabou para
continuar a ter uma
vida com alegria e
para poder ajudar
quem estiver pior ou
igual.

Em Setembro 2011, fui
convidada pela equipa

médica das consultas da dor
para me apresentarem um
neuroestimulador! Aceitei

logo esta oportunidade de
passar alguns anos com melhor
qualidade de vida!...

Passei, a poder
fazer, as minhas
caminhadas, o que
nao fazia ha cerca de
dois anosl...

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
organizacgoes que se
empenham para que nos
possamos manifestar o que vai
dentro da nossa cabecal!
Obrigada, ao Edgar Stene que
fundou a primeira associagdo
das doencas reumaticas.
Obrigada, a todas as pessoas
que tém contribuido para que
eu viva mais feliz!

Obrigada a minha Liga
Portuguesa Contra as

Doencas Reumaticas!... Foi

por ela que tive mais alguns
conhecimentos muito Gteis!
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Maria Bela Gouveia

J

Maria Bela Gouveia

55 anos, Operadora de
lavandaria, viaiva, casada,
mae de trés filhas de 24, 28
e 29 anos, natural de Arco
de Sao Jorge (Madeira)

Tive conhecimento do
Prémio Edgar Stene a
partir de uma carta da
LPCDR e decidi participar
para partilhar o que sinto e
sei da doenca reumatica

e

N
Passeando

A conhecer coisas novas

COMO ENVELHECER

COM ARTRITE

Maria Bela Gouveia, 55 anos,
tenho artrite reumatoide ha 9
anos.

Como envelhecer com artrite
Confesso que me assusta um
bocado.

O que faco para ter um
envelhecimento o mais
saudavel possivel

Primeiro que tudo aceitar que
tenho de fazer medicacao o
resto da minha vida, nao falto
as consultas de reumatologia,
faco analises 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 nao os tenho pois
partilho tudo o que diz
respeito a minha doenca, nao
tenho vergonha de falar dela
seja a quem for.

Estratégias tenho muitas.
Beber dgua morna ou quente
todos os dias em jejum,

faz limpar os rins e todo o
organismo, durante o dia

bebo mais ou menos 1 1de
agua da nascente. Um banho
quente logo de manha para
que a rigidez das articulacoes
principalmente das maos,
nao demore tanto tempo a
desenvolver.

No Inverno protejo-me ao
maximo do frio, no Verao nao
me expor demasiado ao sol.
Ja fiz de tudo o que estd ao
meu alcance desde hipnose,
acupunctura, hidroginastica.
Na alimentacdo faco
suplementos alimentares,
refeicoes 6 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 nao
fazer subidas ou descidas
muito acentuadas, procuro

o plano, é melhor para as
minhas articulacoes.

Meditacao

Nos momentos de maior dor,
de olhos fechados
penso nas minhas
filhas e naquela
oracao tao bela de
Jesus palavra por
palavra.

Pai nosso...

Seja feita a tua vontade e nao
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 nao
ultrapassar as duas paginas
ndo estdo aqui, ainda consigo
manter o meu emprego, numa
lavandaria social.

A todos os que sofrem

de doencas reumaticas
desejo-lhes muitos alivios,
que procurem estratégias
e alternativas junto com a
medicina convencional.
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Margarida

Margarida Fonseca Santos

52 anos, escritora e formadora,
casada, nascida em Lisboa.

Tive conhecimento do Prémio
Edgar Stene de duas formas: por
uma amiga, Fernanda Ruaz, e ao
inscrever-me como socia da LPCDR

Porqué concorrer...

Quando soube do Prémio Edgar
Stene, fiquei a pensar sobre se
devia ou ndo concorrer. E minha
intencdo escrever um romance
sobre este tema, pois acredito que,
quando escrevemos sobre algo que
conhecemos, este podera vir a ser
um veiculo de informacao (para
quem nao conhece) e conforto
(para quem lida com ele). Mas este
desafio desbloqueou de imediato
uma série de conversas interiores e
recordacodes que ja ndo conseguiria
calar - resolvi concorrer.

Sendo portadora de patologias

do foro reumatolégico — artroses,
discos mortos na zona lombar e
espondiloartropatia indiferenciada
- a minha vida enquadra
limitacdes que, na maior parte das
vezes, ndo sdo visiveis para quem
ndo me conhece verdadeiramente.
Contudo, nao foi essa a razdao do
texto. A verdadeira razao surge

da minha procura sistematica

de depoimentos que me ajudem

a entender aquilo que sinto,
permitindo-me chegar a um
equilibrio mais pacifico com a
doenca. Faltam textos que nos
digam “nao és so tu a ter diavidas”,
“ha outros que pensam como tu”,
“mesmo que estejas mal, sabes
como recomecar”. Descobrir estes
textos do concurso foi uma béncao.
Se posso fazer por outros o mesmo
que eles fizeram por mim, é minha
obrigacao fazé-lo.

A dar uma aula de escrita criativa

Conversando apos uma "visita de autor”

APRENDER A CRESCER
TODOS OS DIAS

Passado e futuro, ou presente
repetido? Um segredo?

Ou uma vitoria diaria,
conseguida em segredo?
Todos os dias... Nao, esta ja
errado o comeco. Vou tentar
de novo...

Todas as noites, a cada
mudanca de posicdo, me
lembro desta companhia
aborrecida, deste trio de
incomodos que decidiu
acompanhar-me para sempre
— as artroses, os discos
mortos na zona lombar

e a espondiloartropatia
indiferenciada. Procuro

a posicao para voltar a
adormecer, a noite baralha-
me 0s 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 repetidas,
e uma pergunta por dentro:
nao seria melhor levantar-
me ja, tomar os remédios

e sentir o alivio? Mas o
quente quase sempre leva

a melhor, até ao momento
em que o despertador avisa
que € a hora certa e, ai

sim, envelheco. Porque as
articulacoes e os tenddes se
queixam, porque é impossivel
espreguicar o sono para
longe, porque se dao tantos
passos para chegar a cozinha,
porque se demoram tantos
minutos até poder finalmente
tomar o pequeno-almoco e a
medicacao.

So6 ao chegar ao
banho quente,
cresco. Aproveito
esses momentos
para dizer a mim
mesma que nao

é tao mau como

parece, para me lembrar
de outros que ainda lutam,
aquela 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 esta
a custar tanto como pensei,
que isto ndo pode ser um
pensamento intrusivo. Quase

me esqueco das dificuldades.
Contudo, uns passos mais

a frente, encontro-me de
novo a envelhecer, a pensar
que a distancia me parece
agora enorme, hesito entre

ir sentada ou de pé, embora
essa decisdo seja tomada por
outros que estdo no meu
hipotético lugar. Também
envelheco quando as escadas
de saida me atrapalham as
horas imaginadas 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 conviccao, “afinal,
nao foi assim tdo mau”. Nos
dias em que a manha me leva
para fora de casa de carro, é
diferente. Ando a luta com
isto de guiar, estacionar,
ganhando depois coragem
para enfrentar o que se
segue.

E o0 que me espera
é ser recebida com
carinho pelos meus

leitores. A, cresco
mais depressa. Encontro



Numa sessao de contos

(ou sinto?) as forcas para
ter sempre um Sorriso,
mesmo quando professoras
entusiasmadas me querem
mostrar a biblioteca (e me
interrogo: porque carga de
agua serao sempre no piso

de cima?). Ainda nao
cresci o suficiente
para ser capaz de
dizer “nao sou capaz
agora, talvez daqui

a pouco”. S6 o faco nos
dias piores, espero um dia
conseguir, sem hesitar. E
cresco naquilo que é a minha
paixao, falando com jovens e
adultos avidos de descobrir
como é ser escritora, como
se desenvolve a imaginacdo,
como se constroem 0s
enredos e as personagens.
Passo para esse mundo
extraordinario, o da escrita,
da partilha, da construcéo
de historias e sonhos. E
esqueco-me do corpo, sinto
que sou so eu. As horas
escondem-se, visito esse
outro mundo onde a doenca
nao cabe, tal como quando
escrevo no sossego do
escritorio e no turbilhao 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. S6 nesse
momento me irrito por

ndo encontrar as chaves e
ser dificil sentar-me, e, de
novo ao volante, sinto-me
envelhecida, ou sera apenas

vencida? Regresso cansada
e dorida, pensando se é ou
nao altura de atacar com a
medicacdo SOS, optando
quase sempre por nao o
fazer, pensando nos dias
piores. E encontro nos olhos
do meu marido a tristeza

de me ver assim, sinto um
n6 na garganta, apetece-me
fugir da doenca ou chicotea-
la até que desapareca

dos meus dias e dos seus
olhos, e aconchego-me

nele e na esperanca de que,
descansado um pouco, tudo
melhore. E melhora? Nem
sempre, sobretudo porque
estar deitada é s6 uma
solucao de vinte minutos,
para logo se tornar tao
incomoda que me leva de
novo a levantar, andar, a ser
de novo seduzida pelos SOS.
As vezes, consigo meditar

e controlar a dor. As vezes,
cedo e tomo a medicacao
extra.

Contudo, cresco sempre,

a cada dia. Sei que
aprendi a por para
segundo 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,

1

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 nao'sei como aguentarei
envelhecer para além disto
que € o dia-a-dia que
conheco, sorrio por dentro

e brinco: agora até ja tenho
idade para ter artroses nas
maos, tao estranhas aos 36
e tao 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 dificuldade.
Sou tao tola, concluo, tao
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 é sempre
psicolégica. Como corpo,
mente e alma, ao exercitar

a meditacao e o controlo da
mente para segurar as rédeas
do que sinto. Como mae,

ao mostrar que é sempre
possivel ultrapassar as coisas
dificeis. Como amiga, quando
trago o humor para as
dificuldades, sendo capaz de
sorrir nos momentos dificeis.
Como escritora, fazendo
desta arte a minha forma

de alertar os outros para o
que é realmente importante.

Como professora, levando
para os cursos de escrita o
entendimento da vida, do
sofrimento 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 custa
muito, saber dizer ndo sem
sentimentos de culpa.

E espero, a cada

dia que passa,
envelhecer cada vez
menos. Porque nao
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 oferecer-
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.

n
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Rosario

Maria do Rosario Morujao

46 anos, professora
universitaria, casada e mae
de uma filha, portuguesa,
natural do Porto, residente
em Lisboa, professora em
Coimbra

Tive conhecimento do
Prémio Edgar Stene
através da LPCDR de
que sou socia. Decidi
participar por considerar
os testemunhos dados
por doentes de extrema
importancia para um
melhor conhecimento
das doencas reumaticas
e do seu impacto na vida
de quem as tem quer por
parte de outras pessoas
por elas afectadas, quer
por parte da populacao
saudavel e até mesmo dos
profissionais médicos ou
ligados a satde.
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ENVELHECER

Num congresso

Em tons de azul

Ha um momento na vida em
que se sente, pela primeira
vez, a idade. Comigo, isso
aconteceu ao aproximarem-
se 0s 40 anos. Mas esse

foi também um tempo tao
feliz, de realizacdo pessoal e
profissional, de verdadeiro
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 pressao em excesso me
provocaram problemas

de arritmias, fazendo-me
recordar a evidéncia de

que eu nao sou imortal. Foi
uma chamada de atencdo
importante, que, no entanto,
ndo me fez sentir mais velha,
em especial porque, passado
esse tempo de extrema
tensao, o problema se
desvaneceu.

Antes disso, ainda, o
aparecimento dos primeiros
cabelos brancos tinha-me
mostrado que o tempo nédo
passava por mim sem deixar
marcas; eram, porém, marcas

faceis de apagar, resolviam-se
com uma ida ao cabeleireiro.
E as rugas que, devagarinho,
iam surgindo no meu rosto
ndo me incomodavam: eram
essencialmente rugas de
expressao, ndo as trocava por
uma inexpressiva cara lisa.

O sentimento de estar
verdadeiramente a
envelhecer s6 me
atingiu quando recebi
o diagnostico de
Sindrome de Sjogren,
ha cerca de quatro anos.

Com ele, chegava finalmente
a explicacao para os olhos

e a boca secos; para as

dores nos joelhos, fortes,
incapacitantes mesmo; para

a fadiga extrema que nao
passava com uma boa noite
de sono. O diagnéstico
constituiu um alivio,
pois permitiu-me passar a ser
tratada convenientemente

e, a pouco e pouco, dar

conta dos bons efeitos dos
medicamentos. Mas foi
também a leitura de uma
sentenca a meu respeito:

nao mais seria uma pessoa
saudavel, tinha-me tornado
uma doente cronica, e assim

seria até ao final da minha
vida.

A tomada de consciéncia
dessa nova realidade fez-me
sentir, de facto, envelhecida.
Os medicamentos tornaram-
se parte da minha rotina
diaria: 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 mée, depois para o
meu pai, na fase final das
suas vidas. Passei a necessitar
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
manhas mancando e com
dores nos pés. A minha vida
de professora universitaria,
a dar aulas numa cidade
diferente daquela em que
resido, exigindo deslocacoes
constantes, foi-se tornando
mais e mais penosa, até

ser obrigada a render-me a
evidéncia de que nao podia
continuar assim e entrar em



baixa. 0 meu futuro
profissional tera
obrigatoriamente
de sofrer
transformacoes,
exigidas pela doenca
reumatica que me
calhou em sorte.
Como se Vvé, Sjogren mudou,
de forma bem profunda,

a minha vida. Fez-me

sentir, com toda a nitidez e
crueza, nao 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 reviravoltas
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
nasci, tenho de reconhecer
que a Sindrome de
Sjogren nao foi o
pior dos reveses
sofridos. E essencial
ter essa consciéncia,
e analisar a
importancia

que a doenca

efectivamente
dassume no cﬁmputo
global da minha
existéncia. Esta anilise
permite-me um salutar
exercicio de relativizacao.
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
profissao (a investigacdo)
nao me esta interdita. Se ndo
puder continuar a carreira
universitaria, outras portas
se hao-de abrir, que me
mostrardo novos rumos,

se calhar mais aliciantes.
Envelheci e envelhecerei com
Sjogren — mas, se envelheco,
€ porque estou viva! Esta
doenca nao mata. Pée em
causa e obriga a virar do
avesso a minha vida. Mas
nao da cabo dela.

Continua a nao 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 condicao e
aprendendo a lidar
com ela. Recuso-
me, com todas as
forcas, a deixar que
a doenca invada

e domine toda a
minha 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
desregulados a destruirem
gradualmente as minhas
glandulas exocrinas e a
provocar inflamacées no meu
corpo. As glandulas serdo
destruidas. Eu nio.

Se a Sindrome

de Sjogren me
trouxe dor e
sofrimento, também
me ofereceu a
oportunidade

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 solidaria e
compreensiva para quem

as sofre em permanéncia.
Obrigou-me a desacelerar

o ritmo da minha vida,

o que me permitiu
valorizar pequenas
coisas que a
azafama 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 conjunto por
uma causa comum.

Nao desisto dos
meus sonhos,
procuro adapta-
-los as novas
circunstancias. Afinal,
nao & o que precisamos

de fazer, sempre que um
obstaculo nos surge pela
frente? Esta doenca é s6
mais um — grande, pesado,
mas nao intransponivel. Num
momento especialmente
dificil da minha vida (muito
antes de Sjogren nela entrar),
jurei a mim propria que
haveria de sair vencedora
dessa provacao. 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”, o
“além”, recusei o “quase”
que dd 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. Nao sao

a doenca nem o
envelhecimento a
ela associado que
me vao impedir de
continuar em busca
desse azul, que desde

entdo se tornou, para mim,
metafora de felicidade,
de realizacao, de
sonho a alcancar.
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Paula

Paula Nunes

38 anos, administrativa
(embora neste momento
esteja desempregada),
casada, mae de um menino
com 2 anos, natural de
Grandola, mas a viver
actualmente em Azeitao

Ha uns anos atras, resolvi
fazer pesquisas na
internet sobre a Artrite
Idiopatica Juvenil, a fim de
conhecer melhor a minha
doenca. Foi ai que tive
conhecimento da ANDAI,
da qual me fiz socia, e

foi através deles que

tive conhecimento deste
fabuloso concurso.
Motivo da participacao:
Uma das minhas grandes
paixoes é escrever, dai
que qualquer concurso
de escrita é um grande
desafio muito aliciante
para mim. Além disso,
acho importante divulgar
cada vez mais a artrite e
foi por isso que dei o meu
contributo.

Com o meu filho

Com os meus cdes - Neco e Maroto

CRESCER OU ENVELHECER - o0 meu
segredo para um envelhecimento
saudavel com uma doenca reumatica ou
musculo-esquelética

Cresci nao percebendo muito
bem em que é que eu era
diferente dos outros, uma vez
que os meus pais nao falavam
comigo sobre o0 assunto

e eu sentia-me bem (a
determinada altura, a artrite
ficou controlada).

Nao via, ou nao queria

ver as marcas que ela me
deixou, as coisas que nao
conseguia fazer, as minhas
fragilidades,... Juro que nao
via... e muito sinceramente,
ainda hoje com 38 anos,
apesar de as ver com os olhos
reais, nao as vejo ou nao
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. Nao é que seja
orgulho (muitas vezes, é
confundido), mas para mim,
este é um dos segredos para
seguir 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 outros
chegam... se nao for duma

forma, é de outra, se for
preciso adaptar, adapto, mas
eu também consigo!”. Se

eu ndo agir assim, tenho a
sensacao que me ia encostar,
parar de lutar e acreditar na
“coitadinha” que os outros
me querem fazer acreditar
que sou... Nao, nao sou
coitadinha nenhuma...!!!
Sempre foi uma maneira de
provar que “eles” (incluindo
a minha familia) estao
enganados a meu respeito e a
respeito da artrite...

Penso também que a maneira
como proferimos as palavras,
tem um peso enorme, do
qual nao 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 chao.

Quando uma pessoa esta com
uma gripe forte que a atirou
a cama, a pessoa sente-se
doente (nado é doente), mas
em breve, com medicacado

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 condenada
a estar constantemente em
baixo, no chdo, sem poder
Vir para cima, uma vez que
a artrite nao tem cura...
N&o quero carregar esse

“peso” toda a vida. Para
mim, eu “nao sou
doente” porque eu
“nao sou a doenca”.
Sou muito mais que
isso! Fu sou uma “pessoa
normal que tem um problema
de satide, mas que esta
controlado e sinto-me muito
bem, gracas a Deus!”. Para
mim, isto muda tudo! Tira
aquele peso que a palavra
“doenca” tras 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 nos

mesmos, é muito



Com o meu Ruff, que infelizmente
ja nao esta entre nos

importante! Diria
mesmo que é a
base 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

€ que os outros me veem,
com a davida se eles teriam
notado que tenho artrite,

o que pensam disso, ficava
triste quando me apercebia
que notavam e/ou diziam/
faziam algo que me fazia
sentir “coitadinha”/diferente,
etc... Eeu? 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
tras... os outros eram mais
importantes! Queria tanto
que eles me aceitassem como
“igual”...

Com o tempo, percebi

que ndo posso mudar os
outros, mas posso mudar

0S meus pensamentos!
Percebi que se eu mudar

0S meus pensamentos para
pensamentos mais positivos e
que me fazem mais feliz, me
torno mais forte e confiante
e 0s 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 como
os 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 pessoa forte e...
normal! Uma pessoa normal
que tem um problema de
satide que estd controlado: a
artrite! S6 isso! Mas também
sou uma pessoa normal

que tem uma vida normal,
como tantas outras... E

iSso que penso, e € isso que
importa! Nao é o que “eles”
pensam ou o que eu queria
que “eles” pensassem...

Este @ mais um dos
“meus segredos”:
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”
desnecessarios 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 estado de

Paz e a largarmos “pesos”
desnecessarios, pode ser a
meditacdo, visualizacdo e
praticar termos pensamentos
positivos e de amor para
€ONNOSco proprios!

O stress, o medo e frustracao
(sensacoes tao usuais nos
dias de hoje) sdo alguns

dos inimigos da artrite,

dai estas praticas serem

tdo importantes para as
combater.

Através da
meditacao e
visualizacao posso
libertar-me da
prisao 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 limitacao... as
articulacoes ficam
mais flexiveis e
ageis que nunca...
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 mente,
consoante aquilo em que
escolhemos acreditar, pois
somos nos que conduzimos
a nossa vida para onde noés
queremos!

Se quisermos acreditar

que somos “coitadinhos”,
vamos ser “coitadinhos” e
é assim que os outros nos
irdo ver. Se, pelo contrario,
acreditarmos que somos
vitoriosos, apesar de todos os

dissabores da vida, & isso que
ira acontecer, duma forma ou
de outra. ..

Eu escolho a 22 hipétese, por
isso partilho convosco alguns
dos meus pensamentos e
crencas para uma vida mais
harmoniosa e saudavel,
mesmo para quem tem um
problema cronico a nivel de
satde.

Agora, & com VOCés...

Sejam felizes... e até
sempre...
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Margarida Espanha

Umas palavras da
Vencedora do Prémio
Edgar Stene 2012

- Portugal

Quantas vezes me

calei quando devia ter
erguido a minha voz,
como arauto de bhoas
noticias, mas daquela
vez nado quis desperdicar
a oportunidade que
surgiu, quando reparei
casualmente no antncio
no boletim da LPCDR
acerca do prémio Edgar
Stene. Pesei os pros e
contras. Teria que me
eXpor, mas nao teria

que o fazer de viva voz
a frente de um publico.
Mas pelo contrario,

se no caso de ter que
comunicar oralmente, o
esquecimento por parte
dos outros é maior e nao
deixa vestigios pois as
palavras leva-as o vento,
com a impressao escrita
nao é assim; aquilo que
ficasse gravado em papel
poderia ser lido e relido
em qualquer altura pelos
outros. Depois outro
problema emergiu, é
que o talento da escrita

FicHA TECNICA

pertence a minha irma
Rosario. La estava eu a
limitar-me de novo! Entao
enchi-me de coragem

e agarrei o desafio. O
tempo era pouco, era
quase para ontem, mas
obriguei-me a fazer uma
retrospectiva de vida e a
partilhar com os outros

o que passei. Afinal, os
testemunhos que ja tinha
lido de outros, tinham-
me ajudado a encarar a
vida com outros olhos, e a
perceber que cada um tem
um percurso de vida e, se
aprender sozinho é dificil,
pior ainda é suportar a dor
sem o0 auxilio de outros.
Mesmo reconhecendo

o obstaculo que tinha

em maos avancei. Isto

de revelar sentimentos,
admitir fragilidades e
mostrar incapacidades
para quem é reservada,
nao foi de todo tarefa
facil. Por outro lado,
admitir que somos

seres débeis e que
precisamos de proteccao,
compreensao e ajuda

dos outros, para quem
em tempos passados se
julgava auto-suficiente,
parecia uma fraqueza.

Ao consultar a agenda,
todos os outros afazeres
passavam a frente, até
que nao foi possivel adiar
mais tempo. Plantei-me

a frente do computador

e comecei a premir as
teclas com brandura e

a medida que as ideias
emergiam o branco

dava lugar as palavras.
Media cada palavra que

escrevia, resultado de
uma mescla de funcoes
cognitivas e emocoes
aliada a coordenacdo
oculo-manual e, 3 medida
que surgiam frases que
revelavam quem sou,

o vigor das pontas dos
dedos abrandava e o
indicador direito dirigia-
se, quase que de forma
incontrolavel, para a
tecla DEL, qual borracha
fazendo desparecer as
linhas de texto. Parava,
pegava numa caneta na
tentativa que a inspiracao
viesse, mas sem me por
a descoberto. Este foi o
dilema que experimentei
quando, escrevi o meu
testemunho para o dito
prémio. Nao foi o prémio
que me moveu, mas a
eventualidade de poder
ser de alguma utilidade
para os outros. Afinal,
nao estamos sos; o
sofrimento tem mltiplas
faces e tonalidades, de
tal forma que quando

li relatos daqueles que
quase sucumbiram pela
sua doenca ou lesdo,
quando olhei para mim,
senti-me pequenina.
Muitos foram uma fonte
de motivacdo e de animo!
A sabedoria divina diz-
nos que devemos ser
gratos por tudo, mesmo
por aquilo que nos
constrange, pois tudo na
vida tem um proposito.
Aprendi a valorizar
tantas coisas boas que

a vida nos proporciona,
pois hoje reconheco que
andava mesmo distraida.
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Passei a apreciar mais a
natureza magnifica que
nos rodeia, a agradecer o
carinho, atencao e auxilio
com que me presenteiam
os outros a minha volta
(familia, amigos e colegas)
e a valorizar mais os
profissionais de satde

€ 0s InUmeros recursos
disponiveis que melhoram
a minha condicdo.

18 de Fevereiro de 2013
Margarida Espanha

Pode ler o texto de Margarida
Espanha em http://www.
Ipcdr.org.pt/index.
php?option=com_content&v
iew=article&id=366:premio-
edgar-stene-2012&catid=55:
textos&Itemid=98






