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APRESENTACAO

Este livro ¢ resultado da inquietagdo de uma qua-
se jornalista que sentiu a necessidade de colocar em dis-
cussao um tema pouco comum. Principalmente, fora dos
meios clentificos e da area da satde. Podemos, assim pen-
sar sobre a importancia de o jornalismo abordar questoes
que promovam o debate e auxiliem no didlogo da inclusao
e do bem estar de todos. Dividindo seus desafios e amores,
os perfilados falam sobre suas vivéncias e aprendizados a
partir do diagnoéstico da Retocolite Ulcerativa (doenga in-
flamatoria intestinal), fator que os une, mas que também
os tornam unicos. Afinal, cada pessoa lida com o que a
vida lhe apresenta de uma forma.

A principio, pode parecer um tema muito restrito a
quem convive com o diagnostico, mas, ao se permitir aden-
trar no dia a dia de cada personagem, certamente vocé ira
se lembrar de alguém préximo, de alguma histéria que te
contaram ou até mesmo de algo que esteja passando. Ainda
que nao seja a mesma doenca ou obstaculo, vocé ja enfren-
tou momentos dificeis na sua vida, sozinho, ao lado de

algum familiar ou amigo, que o fizeram repensar, reco-
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megar e dar novo sentido para sua existéncia.

Ressignificar a dor, o medo, a inseguranga e nossas
vulnerabilidades nao ¢ tarefa facil, mas muitas vezes
necessaria. Em cada capitulo deste livro vocé podera
conhecer um pouco da historia de vida de pessoas que deram
novo significado para algo consideravelmente ruim. Embora
seja um processo longo lidar com o que nao planejamos e
desejamos, elas seguiram caminhando em frente, mesmo
com todas as dificuldades. Houve um longo caminho a ser
percorrido durante o processo de aceitacao e adaptagao, que
muito provavelmente eles continuardo a percorrer pelo resto
de suas vidas, enfrentando os altos e baixos da doenga.

Convido vocé, através do exercicio de se colocar
no lugar do proximo, a refletir sobre o poder da escuta
do paciente nos trabalhos jornalisticos relacionados a
area da satde. E sobre a importancia de se produzir
contetido sobre histérias com as quais outras pessoas
possam se identificar. A representatividade tem um papel
fundamental na construcao da subjetividade e identidade.
Pouco se fala sobre, e grande parte das representagoes de
personagens, em novelas, filmes e afins, com doengas ou
mobilidade reduzida, trazem uma abordagem negativa.
Essas representagoes e a falta de relatos reais acabam por
fortalecer os preconceitos e a nao inclusao.

O esteredtipo criado muitas vezes acaba influen-
ciando e até distorcendo a maneira como nos enxergamos

e olhamos para o outro, o que pode vir a afetar a autoes-
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tima do paciente, que por vezes ja se encontra debilitada
em razao dos agravantes da doenca. Por isso, trazer o re-
lato de pessoas reais se torna uma ponte de apoio e inspi-
ragdo para quem pouco se sente representado ou inseri-
do nos meios de comunicagdo e nas produgoes culturais.
Que a partir dessa leitura, possamos meditar sobre como
todos nés podemos contribuir para tornar a experiéncia
do outro mais digna e agradavel, seja através do nosso
trabalho ou no dia a dia, com nossas agoes e falas. Que
esse mergulho nos permita pensar sobre o que precisa e

pode ser ressignificado em nossas vidas.
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Carituro 1

Quando voce
MWW a vida,




“Foi um processo bem dificil pra mim.

Eu fui separada da minha familia, mde

e irmao. Eu fui criada pela minha tia
Fatima, meu tio e primos. Eu tinha 9 anos.
No comego eu ndo aceitava a minha nova
realidade, a adaptagdo levou alguns anos.
Por um longo periodo eu ndo tive uma
vida social, sem escola e lazer. Ficava

entre hospital e casa.”

Gleyce Kelem

Diniz de Oliverra




Receita do bolo de fuba da minha avé

Ingredientes:

2 xicaras de leite

2 xicaras de fuba

2 xicaras de agucar
Yy xicara de 6leo

4 ovos

1 colher de sopa de fermento em p6

Modo de preparo:

Coloque em uma panela o leite, o fub4, o agticar e o 6leo.
Leve ao fogo e mexa sem parar até cozinhar. Enquanto a
mistura esfria, bata a clara, em neve, no liquidificador ou
na mao (da muito mais trabalho, mas funciona do mes-
mo jeito). Assim que esfriar, acrescente as gemas, a clara
em neve e o fermento em p6. Misture um pouco e despe-
je na forma de bolo untada com margarina e farinha de
trigo. Lembre-se de pré-aquecer o forno por uns 10 mi-
nutos. Aguarde, aproximadamente, de 30 a 45 minutos e
conseguira sentir um pouco do gostinho que o primeiro

encontro com Gleyce teve para mim.
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Era dia 23 de junho quando a procurei pela primei-
ra vez. Eu, ainda timida e quase sem coragem, enviei uma
mensagem via WhatsApp explicando como funcionaria o
projeto deste livro e qual era seu intuito. Enrolei por dias/
meses para fazer o primeiro contato, nao s6 com ela, mas
com todos os perfilados. Nao sei por que, mas tinha certo
receio de ndo conseguir pessoas dispostas a partilhar suas
histérias de vida com uma pessoa que lhes era desconhecida
e com todas as outras que pudessem ler esse trabalho.

Diferente do que pensei, todas se mostraram muito
receptivas e essa fol uma das coisas que me motivaram a dar
continuidade. Mais do que contar sobre quem eram, quan-
tos anos tinham e o que faziam dos seus dias, pedi para que
elas abrissem seus coracoes e contassem sobre algo que nos
¢ muito particular, a Retocolite Ulcerativa. Vocés devem
estar agora se perguntando o que ¢ isso. Pois bem, grosso
modo, ¢ uma inflamagao intestinal que atinge algumas mi-
lhares de pessoas no mundo. E se vocé topar viajar conosco
nesta empreitada, vai entender o porqué da escolha desse
tema para tratar de algo muito maior.

O tao esperado momento chegou. Optei por esperar
alguns dias desde que ela havia chegado na cidade para que
pudesse aproveitar um pouco sua familia, afinal, ja fazia
mais de um ano que nao a viam. Era por volta das 8h e
pouco quando me levantei e, antes que todos acordassem,
coloquei em pratica a receita acima. Misturei todos os in-

gredientes e logo o cheirinho do fubd estava tomando todos
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os comodos de casa. Marcamos de nos encontrar por volta
das 17h, mas eu, desesperada, resolvi fazer o bolo pela ma-
nha para nao dar brecha para os atrasos.

Era dia 17 de julho quando finalmente dei inicio a
essa empreitada. Com um celular sem armazenamento,
somado a minha péssima memoria, decidi que precisava
comprar um cartao de memoria. Assim, caso nossa conver-
sa rendesse, eu poderia gravar sem deixar que nada fosse
perdido, ja que era pouco provavel a chance de nos encon-
trarmos pessoalmente de novo.

Sai de casa as pressas, pois nao queria me atrasar.
Causar ma impressao antes mesmo de conhecer a pessoa
nao era a melhor forma de iniciar uma aproximacao. La
estava eu, pontualmente, no horario combinado, ao lado de
um supermercado conhecido em minha cidade, Botucatu,
dentro do carro, procurando por uma mulher usando botas
pretas. Sem internet para ajudar, fomos nos comunicando
por ligacdo até que finalmente conseguissemos nos achar.

Em pé, em frente a uma banca de revistas, estava a me
esperar, com um capacete na mao e sorriso no rosto. Conver-
samos rapidamente pela janela do carro e logo em seguida
comecel a “persegui-la” para que eu ndo errasse o caminho
até o local onde iriamos conversar. Enquanto dirigia, s6 agra-
decia e pensava na forga que o universo tinha nos dado para
que tal episodio acontecesse. Era como se tivéssemos marca-
do ha meses o dia e més em que nos encontrariamos.

Assim que desci do carro, fui recepcionada com um
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abrago daqueles de mae, que conforta a alma e acalenta o
coracao. Naquele momento senti que havia feito a escolha
certa, por mais dificil que fosse o caminho a partir dali.
Foi como se todo o medo que sentia abrisse espago para a
gratiddo por ter cruzado o caminho daquela familia.
Peguei o bolo de fuba e fomos entrando. Um corredor
grande e espagoso dava acesso a casa, localizada nos fundos
do terreno que era vigiado por um cachorro que, a principio,
parecia bem bravo. Entramos e nos sentamos na sala de jan-
tar, onde uma mesa grande, repleta de coisas gostosas, nos es-
perava. Ja sentadas, comec¢amos a conversar. Era impossivel
nao notar como parecia que nos conheciamos a vida toda.
Gleyce Kelem Diniz de Oliveira nasceu em 12 de
maio de 1989, em Itajubd, no estado de Minas Gerais. Ja
morou em Cabo Frio e Macaé, além de Salto, no interior de
Sao Paulo. Hoje, com 33 anos e carinha de 18, ela poderia
facilmente ser confundida com uma mulher de 50 anos caso
contasse sua historia sem dizer sua idade. Quem a vé hoje,
toda feliz e cheia de projetos, jamais consegue mensurar a
bagagem de vida e os dias de luta que carrega consigo.
Ainda muito nova, Gleyce teve sua vida virada do
avesso. Aos 8 anos de idade comecou a passar mal na es-
cola, durante as aulas, quando brincava e até mesmo em
casa. Sua vida escolar e pessoal ja4 ndo eram mais as mes-
mas. Em algumas dessas ocasioes, chegou até a desmaiar.
Um quadro clinico que nem mesmo os médicos da cidade

onde morava conseguiram diagnosticar.
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Quando teve os primeiros sintomas, fazia um ano que
morava em Cabo Frio. Foi la que depois de idas e vindas
ao hospital, segundo sua mae, Ana, devido a falta de infra-
estrutura, os médicos orientaram-na a procurar auxilio no
Rio de Janeiro. Local onde poderiam encontrar especialis-
tas que ajudassem a chegar a um diagnoéstico preciso. Com
medo da violéncia no Rio e por ndo conhecer a cidade, Ana
optou por ir para Salto, municipio no qual sua irma mora.
Assim, poderia se hospedar proximo a um hospital de refe-
réncia na regiao, localizado em Botucatu, onde seu filho ja
havia sido internado quando sofreu um acidente, anos atras.

Eram 800 km a serem vencidos de Cabo Frio (R]) até
Botucatu (SP). Uma viagem que, quando realizada de carro,
dura em média 11h, tempo que aumenta, e muito, quando
o percurso ¢ feito de onibus. E foi assim que mae e filha
se deslocaram, saindo de casa em busca de tratamento em
outro estado. Quando digo vencidos, ¢ porque realmente ali
comecgava uma batalha pela vida. Durante toda a viagem
Gleyce passou muito mal, sentindo fortes dores na barriga e
enjoos. Foram horas e horas na estrada até que, finalmente,
desembarcaram em Botucatu. Assim que chegaram, foram
direto para o hospital, a pequena deu entrada e logo foi
levada as pressas para o centro cirargico, apds os médicos

detectarem o rompimento do seu intestino.
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“Foi assustador. Eu cheguei no
hospital e, no mesmo dia, fiz a
ctrurgia para colocar o estoma.
Soube da doenca depois que acordei
da anestesia. Estava com a bolsa de
colostomia. Eu fiquei desesperada,
queria que tirassem a bolsa de
mim... Mas ndo foi o que aconteceu.
Mudou manha alimentagdo, a
manha rotina diaria, passei a tomar
remédios e ir em varios médicos,

inclusive psicologos.”

IsaBELA PERES RIGATTO

Gleyce sofreu uma parada cardiaca e precisou ser re-
animada. Passou por uma intervencao cirtrgica chamada
de ostomizacao, que ¢ quando o médico precisa fazer uma
abertura no abdomen, na qual ¢ exteriorizada e fixada uma
parte do intestino para possibilitar a saida das fezes, em de-
corréncia de uma complicacdao ocasionada pela Retocolite
Ulcerativa. A garotinha ganhava ali uma nova “amiga”, a
bolsa coletora, que nada mais ¢ que um saco acoplado a
uma placa adesiva, fixado no abdomen e encaixado no es-
toma (parte do intestino) com o intuito de coletar as fezes ou
urina. Quando digo “amiga” pode até parecer inoportuno,
mas, por mais assustadora que aquela situacdao parecesse, a
bolsa era sinonimo de recomeco.

Aos poucos conseguiria voltar a se alimentar, a brincar
e a ter um pouco de disposi¢ao para fazer coisas de que sem-
pre gostou e ja nao conseguia fazer ha um bom tempo, como
ser crianca. Foram indmeras cirurgias ao longo dos anos,
varias de reversao, quando o paciente apresenta melhoras
constantes, a bolsa coletora ¢ retirada e a parte do intestino
¢ “religada”. Mas, infelizmente, passavam-se alguns meses e
Gleyce voltava a se sentir muito mal, até que chegou um pon-
to em que ela decidiu que a bolsa seria sua amiga inseparavel
e que vivia muito melhor acompanhada do que s6.

A mae conta como foi dificil estar ausente nesse mo-
mento da vida da filha. Sabendo que o tratamento teria que
ser continuo, Ana precisou regressar para Cabo Frio, por

conta do seu emprego e dos demais filhos, ja que precisava
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do dinheiro para auxiliar nas despesas da familia. Dos 8
até os 14 anos Gleyce ficou morando com sua tia, para que
pudesse dar continuidade ao tratamento. Ela lembra que
contava os dias para voltar para casa e que prometeu a si
mesma que assim que pudesse, voltaria para l4. Foram seis
anos morando longe de sua mae, até que ela conseguisse vir
morar em Botucatu para acompanhar a filha de perto.
Gleyce ja perdeu as contas e ri quando tenta lem-
brar o ntimero de internagoes e cirurgias. Acha que foram
seis intervengoes cirurgicas, tantas vezes que até fez uma
amiga de hospital. Elas sempre acabavam ficando juntas
no mesmo quarto pelo fato das duas serem portadoras de
doenca inflamatoéria intestinal. Ela conta que, quando en-
trava no quarto, sempre brincavam: “Vocé de novo?”.
Foram tantas batalhas travadas que o cansaco quase
a fez vitima. Ela s6 tinha 15 anos quando tentou contra
sua propria vida. A dor era tanta, que se sentir viva passou
a ser um fardo. Tinha acabado de voltar a morar com sua
mae e ainda lutava contra a falta de aceitagdo por tudo
que havia passado. Adolescente, ela brinca que enfrenta-
va um momento de rebeldia e retomava uma fase de sua
vida, voltando a conviver com a sua mae e seus irmaos na
mesma casa. Gleyce conta que um dos seus gatilhos foi
a insisténcia dos médicos em tratamentos alternativos. Ja
que era considerada muito nova para usar a bolsa coleto-
ra, passou pelo procedimento cirtrgico de reversao. Como

nao tinha parte do intestino, sem a “bolsinha”, acabava
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indo muitas vezes ao banheiro, o que a impossibilitava de
fazer as coisas que queria, ndo conseguia ir para a escola,
ndo saia com os amigos, nao ia a lugar nenhum, e acabava
ficando depressiva. Pouco depois do episddio, os médicos
fizeram a cirurgia novamente e sua vida mudou.

Foi nessa época que comecou a fazer acompanha-
mento psiquiatrico, o que a ajudou a lidar melhor com as
mudancas repentinas do préprio corpo e de tudo o que
ainda precisaria vencer ao longo de sua vida apés o diag-
nostico. Quando pergunto sobre sua autoestima no meio
desse turbilhdo de novas informagoes, ela me conta, sor-
rindo: “Hoje eu tenho qualidade de vida, eu sou feliz, eu
salo com Os meus amigos, eu acampo, eu fago tudo que
eu quero, melhorou muito”. Gleyce focou nos beneficios
da sua nova companheira e fez das incertezas desse novo
universo um grande processo de aprendizagem.

Um ano dificil se passou e quando, finalmente, a fa-
milia comegava a respirar com mais tranquilidade, Ana, a
mae de Gleyce, comecou a apresentar sintomas parecidos
com os da filha. Desconfiadas do mesmo diagnostico, pro-
curaram atendimento médico para que pudesse realizar
exames. Com o resultado positivo, a filha, que contava
com seu apoio, passou também a ser o pilar de suporte da
mae. Apesar de ainda estarem reconstruindo a relacgao
entre mae e filha, fragilizada pela distancia e pelo tempo
longe uma da outra, a doencga foi o elo que faltava para

reconectar as duas. Um laco de amizade tomou forma e
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elas se tornaram grandes amigas no dia a dia. Durante
mais sete anos moraram juntas até¢ que Gleyce decidisse
voltar para o Rio de Janeiro.

Com 23 anos, arrumou um emprego em um saldo
de beleza em Macaé e foi sozinha, com a cara e a co-
ragem. Seu pal morava em uma cidade vizinha, Rio das
Ostras, mas aquele era o momento de trilhar seu caminho
sozinha. Durante alguns anos trabalhou em dois saloes,
mas nao gostou da rotina e acabou optando por trabalhar
como cabeleireira em casa. O primeiro contato que teve
com esse mundo foi aos 13 anos de idade, quando passa-
va as férias em Cabo Frio. Uma amiga de seu pai estava
precisando de uma manicure, como ela ja fazia a unha da
sua mae e das tias acabou aprendendo um pouco e assim
conseguiu a vaga. Cabeleireira ha mais de 10 anos, Gleyce
fala que sempre gostou muito do que faz, mas que atual-
mente tem pensando em mudar de vida, talvez uma nova
profissao, morar fora do Brasil.

Aos finais de semana, era voluntaria em um proje-
to social, onde se cultivava hortas organicas comunitarias.
Aos domingos, no periodo da tarde, desenvolvia oficinas e
brincadeiras com as criancas da comunidade, nesse mes-
mo espaco. A iniciativa, que ganhou o nome de “Arte e
brincadeira”, comegou depois que Gleyce foi procurada
por uma mae que mora préximo ao local, para que suas
filhas passassem a frequentar a horta e desenvolvessem ati-

vidades que pudessem auxiliar no combate a depressao.
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Ela conta que sempre sonhou em ser mae e que encontrou
nesse projeto uma forma de usar essa vontade em prol de
outras pessoas, cComo as criancas.

Alguns anos trabalhando na mesma area fizeram
com que Gleyce se sentisse desgastada. Ela percebeu que
era hora de reencontrar o entusiasmo tentando por em
pratica algo novo. Foi quando decidiu, ap6s uma pesquisa
de mercado, que iria fazer alfajores para vender as suas
clientes até que conseguisse conquistar uma clientela fiel
e se tornasse capaz de pagar suas contas somente com a
venda dos doces. A iniciativa deu tdo certo que pouco tem-
po depois ja estava conseguindo viver com o dinheiro que
ganhava. Ha um ano e pouco vem inovando nos sabores
e nas embalagens, que passaram a ser fabricadas por ela
mesma com material reciclavel, como as caixinhas de leite
que viram lindas embalagens de presente.

Com mais tempo disponivel, Gleyce voltou a estudar e
até se inscreveu em um cursinho pré-vestibular da Universi-
dade Federal do Rio de Janeiro (UFR]). Mas, devido a pan-
demia da Covid-19 e como as aulas passaram a ser on-line,
sentiu dificuldade em acompanhar o contetdo a distancia,
ja que faz muito tempo que parou de estudar. Diz que sente
que sua vida foi atrasada pela doenca e que agora tem uma
nova oportunidade de trilhar o seu caminho sem medo.

Tudo o que me conta, o faz sorrindo. Lembra das mui-
tas vezes em que nado estava bem, mas, mesmo assim, preci-

sava resolver alguma pendéncia no centro da cidade. Tratava
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logo de pensar em um trajeto onde tivesse lojas com banheiros
disponiveis para uso. Parei nesse instante e fiz uma reflexao.
Pensei em quantas foram as vezes em que outros portadores
dessa mesma doenca — e de tantas outras — provavelmente
deixaram de sair por medo ou passaram por algum tipo de
constrangimento pela mesma situagao. Triste.

Ela fala como ¢ complicado passar muito tempo fora
de casa por conta da ostomizacdo, nao s6 pela auséncia
de banheiros publicos ou dentro das proprias lojas, como
pela falta de planejamento desses espagos, que muitas ve-
zes nao apresentam condi¢oes minimas de higiene para
que a “bolsinha” possa ser trocada sem que haja risco de
contaminacao. E aqui fago mais uma pausa para ressaltar
a importancia de comec¢armos a compreender a nossa res-
ponsabilidade para com o proximo. E nosso dever cobrar e
projetar — enquanto arquitetos, engenheiros, construtores
e cidadaos — espagos publicos e privados que atendam as
necessidades de todos. E que possamos nos dar conta de
que a acessibilidade e a inclusao devem estar presentes nao
sO NOs Nossos projetos, mas também nas nossas agoes.

“Se a vida te der limédes, faca uma limonada”. Logo
que a conheci, lembrei desse ditado. Gleyce ¢ daquelas pes-
soas que sorri com os olhos para a vida. Descobriu na sua
dor a possibilidade de ajudar outras pessoas que passam por
dificuldades similares as que encontrou pelo caminho, do
diagnostico até os dias de hoje. Enquanto morava em Ma-

caé, tentou fundar um nucleo de apoio para os ostomizados,
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com intuito de auxiliar tanto como um circulo de didlogo,
quanto no acesso via SUS aos medicamentos e bolsas. De-
vido a pandemia da Covid-19 e a mudanca de cidade, esses
planos foram adiados. Ainda assim, ela comemora mais uma
vitoria: toda sua inquietagao em relacao a documentagao e
inicio do projeto fez com que um programa de Macaé, que
deveria fornecer esse auxilio, voltasse a ter um estoque dis-
ponivel, conseguindo, assim, atender essa demanda.

H4 mais ou menos seis meses, voltou a morar em
Botucatu. Aqui encontrou um novo projeto para focar.
Comecou a estudar libras depois do convite de um ami-
go, que tem um filho mudo de seis anos, para gravar vi-
deos educativos. A vontade, que ja era nutrida desde sua
infancia, com suas amigas, na escola, quando brincavam
de se comunicar através do alfabeto em sinais, hoje esta
saindo do papel. Gleyce continua semeando e regando
sorrisos pelos jardins onde passa, cortando e enfrentando
os obstaculos. Ela ja colhe os frutos dos aprendizados e

da vontade de viver que nunca lhe faltou.




ENTENDA A RCU




5. Retocolite Ulcerativa (RCU) é uma doenga infla-

atoria intestinal cronica, que acomete o colon
(intestino grosso) e o reto. Entre os sintomas mais co-
muns estao dor abdominal e urgéncia para ir ao ba-
nheiro. Nao se pode dizer, ao certo, qual a sua causa,
mas alguns estudos apontam que exista uma explica-
cao multifatorial, sendo trés os principais fatores para o
surgimento: ambiental, genético e imunologico, a par-
tir de uma reagao anormal do sistema imunolégico.

O que se sabe ¢ que cada portador responde a
doenga de uma forma. Algumas pessoas convivem
bem por anos, fazendo tratamento e acompanhamento
médico, enquanto outras tém crises recorrentes, preci-
sando de intervengoes cirargicas. Até o momento, nao
ha cura conhecida, mas existem tratamentos capazes
de manter a doenga estavel, melhorando significativa-
mente a qualidade de vida dos pacientes.

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas', publicado pelo Ministério da Saude,

" Informacdes obtidas por meio da pagina do Ministério da Satde. Dis-

ponivel em: https://www.gov.br/saude/pt-br. Acesso em: 01 ago. 2021.
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apesar de muitos pacientes conseguirem se manter em
remissao (sem atividade da doenca, ou seja, sem sinto-
mas) por longos periodos, a probabilidade de auséncia
de recaidas ao longo de dois anos ¢ de apenas 20%.
Outro dado importante desse protocolo vem de um
estudo populacional no estado de Sao Paulo, no qual
foi identificada a incidéncia de 3,8 a 6,7 pessoas por
100.000 habitantes/ano nas duas tltimas décadas.
A RCU pode se manifestar em todas as idades,
porém, ¢ mais comum receber o diagnostico durante a
juventude. Dados levantados para o folheto “Viver com
a Retocolite Ulcerativa”, desenvolvido pela Associacao
Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn
(ABCD), estimam que existam mais de 1,4 milhao® de
pacientes com Doencas Inflamatérias Intestinais nos
Estados Unidos. E que a cada ano, 30 mil novos casos
de Retocolite Ulcerativa sejam diagnosticados. No Bra-
sil, nao existem dados suficientes para esse calculo.
Além dos sintomas comuns da doenga, alguns
pacientes também podem desenvolver complicacoes
extra intestinais, como: artrite, inflamacao nos olhos,
manchas vermelhas na pele, anemia, entre outros pro-
blemas. O que muitas vezes acaba impactando na ro-
tina do portador, que passa a nao ter mais a mesma

2 Informacoes obtidas por meio da pagina da Associagao ABCD. Dis-
ponivel em: https://www.abcd.orgbr. Acesso em: 01 ago. 2021.
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disposigao e forca para realizar as atividades do dia a
dia, trabalhar e ainda manter uma convivéncia social.
Aceitar o diagnoéstico e aprender a conciliar a
RCU com a rotina diaria demanda paciéncia, tempo
e adaptacao. Muitas pessoas se sentem constrangidas e
inseguras nesse processo. Por isso, o acompanhamento
médico e psicologico, somados ao apoio familiar e dos
amigos se tornam fundamentais. Outro grande aliado
¢ o dialogo, nao s6 nessa fase, mas em todos os momen-
tos apos a descoberta da doenga, que tem seus altos e
baixos. Fazer com que as pessoas se sintam acolhidas e,
a partir dai, confortaveis para compartilhar suas expe-
riéncias, pode ser um grande passo para pensarmos em

mudancas.
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CapiTUuLO 2

Viven e

reinventando




“Tinha muito medo de passar pelas
mesmas coisas, fazia pouco tempo que eu

estava casada, e meu marido é bem mais
novo que eu. Ele ndo vai aceitar, ndo vai
querer uma mulher com isso, vou ter que
Jazer cirurgia. Nao aguentava trabalhar,

tinha dificuldade pra trabalhar.”

Ana Helena

Diniz




Nesse momento, ja devem ter surgido varias hipo-
teses sobre os reais motivos que levariam uma jo-
vem de 24 anos a escrever sobre esse tema diante de
tantos outros caminhos que poderia trilhar dentro do
jornalismo. Pois bem, senti que essa era a oportunidade
de tratar sobre um assunto que nada tinha a ver com os
demais que estavamos acostumados na universidade,
mas que de alguma forma, somando tudo que tinha-
mos aprendido com as histérias de vida aqui contadas,
poderiam contribuir para um amplo dialogo.

Ana Helena Diniz, como todos os perfilados
desse livro e eu, ¢ portadora de Retocolite Ulcerati-
va. Foi em uma das minhas consultas na Gastroen-
terologia do Hospital das Clinicas de Botucatu que
consegui o contato da Ana, a primeira pessoa a ser
contatada, ha mais de um ano. Diagnosticada em
2012, ela teve sua vida transformada, e uma longa
batalha até que conseguisse conciliar sua rotina pes-
soal e profissional com os desgastes causados pela
doenca. Hoje, tira de letra quais sao os habitos e ali-
mentos que a ajudam a ter uma vida melhor.

Natural do sul de Minas Gerais, Ana nasceu na
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cidade de Itajub4, sexta filha de oito irmaos. Durante
sua infancia, fez das calcadas, terrenos e pragas um
enorme parquinho de diversdes, onde brincava, jo-
gava bola e corria como se os dias nao tivessem fim,
sem medo ou perigo algum, em uma época em que
as coisas eram mais tranquilas. Homens trajados com
fardas, blindados de guerra e a infantaria toda, por
ora, passavam pela rua de sua casa, onde um batalhdao
do exército ficava localizado.

Morou la até mais ou menos seus 23 anos e
foi onde deu a luz seus quatro filhos, dois meninos
e duas meninas, hoje ja crescidos. A itajubense de
51 anos também ja foi um pouco cabo-friense, local
onde morou por aproximadamente 12 anos, no Rio
de Janeiro. Atualmente, reside em Botucatu, no inte-
rior de Sao Paulo. Uma alteracao e tanto na rotina
da familia, que estava acostumada com os finais de
semana agitados, tipico de cidade litoranea, cheia de
turistas pela orla e com movimento intenso de pesso-
as passeando e tomando banho de mar.

Mudanca

Trazendo debaixo dos bragos apenas o pouco que
tinham e um tanto de coragem, Ana enfrentou muitas
dificuldades quando veio, com seus trés filhos, para o

42  IsaBrrA PERES RIGATTO

interior paulista. Apesar de nao se arrepender da atitu-
de, conta que nao foi facil se estabelecer na cidade, nao
conhecia ninguém, fora a irma, que morava em um
municipio proximo daqui. Precisava arrumar um novo
emprego, uma casa para morar, além de lidar com a
frustracdao dos demais filhos, que ndo queriam estar ali.
Novas amizades, amigos que ficaram para tras, uma
rotina diferente, tudo era novidade.

A mudanca de estado ocorreu alguns anos depois
que uma de suas filhas foi diagnosticada com RCU.
Durante o periodo em que estava longe, Ana acompa-
nhou todo o processo a distancia, mas sentia, em seu
coragao, que como mae, era seu dever estar ao lado
da filha, dando todo suporte e colo, necessarios em
um momento tao delicado. Por isso, nao pensou duas
vezes antes de tomar essa decisao. Mudou-se para o
interior de Sao Paulo, regiao onde esta localizado o
hospital em que até hoje a jovem faz seu tratamento,
para que pudesse sempre estar por perto. A intenc¢ao
inicial era regressar para Cabo Frio assim que fosse
possivel, mas o inicio de novos ciclos a fizeram perma-
necer na cidade, que agora ¢ seu lar.

Em novo endereco, a jornada de trabalho de Ana
precisou aumentar: arrumou dois empregos para que
conseguisse garantir o sustento da casa e dos filhos, o
que acabou roubando grande parte do seu tempo em
familia, algo que sempre a entristeceu, mas que na-
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quele momento era um sacrificio necessario. Nessa
época, ainda nao tinha sido diagnosticada com a
RCU, mas, por obra do acaso, destino ou universo,
essa filha de quem ela queria tanto estar proxima
era portadora da mesma doenca que pouco tempo
depois também receberia o diagnéstico.

Nesse meio tempo em que estava de passagem
pela cidade dos bons ares, como ¢ conhecido o muni-
cipio na regiao, conheceu uma pessoa muito especial,
que a fez refletir sobre a possibilidade de recalcular
sua rota. O desejo de voltar para terras praianas tinha
dado lugar a novos projetos e sonhos por aqui. Apai-
xonada e feliz por ter encontrado alguém com quem
queria partilhar todos os seus dias, ela se casou, e o
casal decidiu que continuariam morando em Botuca-
tu. Juntos ha, mais ou menos, dez anos, se tornaram
parceiros de vida, na satde e na doenca.

Ja estabelecida na cidade, recém casada e com
sua filha adaptada as novas necessidades causadas
pela doenca, Ana comecou a apresentar sintomas
semelhantes. Sem expectativa alguma de que rece-
beria o mesmo diagnéstico, decidiu procurar um
médico para fazer exames. Alguns dias se passaram
até que os resultados saissem. Confiante, ela tinha
certeza que era s6 um mal-estar que logo passaria,
mas a noticia nao foi tdo bem recebida.

Assim que foi confirmada a doenga, teve medo
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de que seu marido ndo a quisesse mais ou de que so-
fresse muito. Tentou focar no trabalho, desviando a
atengao do assunto que a estava deixando triste, mas
nao foi o suficiente. O desejo de sair de casa, passear,
foi dando lugar a varias inquietacoes e anseios. Afinal,
ja havia passado por sérias dificuldades, presenciando
todo sofrimento de sua filha, que recebeu o diagnostico
da mesma doenga com apenas oito anos de idade.

“Quando eu descobri, a gente se
aproximou bastante. Nossa, ela
dava a maior forgca pra mim. Eu
ndo aceitava que ela tinha feito a
cirurgia e, pra num, sempre foi
maas dificil a aceitagdo disso. Ela
JSicava: * Ndo, made, vocé ndo vai
precisar fazer cirurgia igual eu,

ndo’. Ela me dava muita forga.”
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A filha, que agora dava apoio a mae, também
ja tinha sido amparada anos antes, quando desco-
briu a Retocolite Ulcerativa e ficou entre a vida e a
morte. Gleyce ¢ a primeira personagem desse livro,
e senti que nao poderia contar a histéria de uma sem
contar a da outra. Quem enfrenta caminhos tortuosos
ao longo da vida sabe o quao importante se tornam as
pessoas de luz que decidem caminhar lado a lado co-
nosco durante a jornada, enfrentando cada obstaculo
com amor, paciéncia e companheirismo.

Com o progresso da RCU, Ana desenvolveu sé-
rios problemas nos ossos. Viveu episdédios em que nao
conseguia levantar-se da cama ou comer sem a ajuda
de outra pessoa. Fortes dores no corpo, inflamagoes
nas articulacoes dos ossos decorrentes da doenga a
deixaram travada por meses. Durante esse periodo,
seu marido se tornou seu brago direito, ajudando-a
quando precisava levantar da cama, ir ao banheiro,
ou para executar qualquer outra atividade que exi-
gisse o minimo de esforco fisico. Nem ao menos os
talheres ou o copo com agua conseguia segurar com
firmeza. Acabou sendo internada. Com as medica-
¢oes e o tratamento, conseguiu melhorar. Hoje, Ana
ainda conta com a ajuda de remédios para dor, mas
conquistou a autonomia que tanto desejava para cur-
tir sua familia, correr atras dos seus netos e ter mais
qualidade de vida para vivenciar seus sonhos.
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Na época em que precisou ser hospitalizada, Ana
trabalhava em um restaurante. E uma de suas maio-
res dificuldades era a de conciliar os efeitos colaterais
da doenca, como as fortes dores, idas constantes ao
banheiro e fraqueza com a agitagao caracteristica desse
tipo de trabalho. Horas de pé, calor intenso proximo ao
fogao e o imediatismo do preparo nao condiziam com
sua condi¢ao de satide naquele momento. O afastamen-
to pelo INSS foi uma das opcoes apresentadas por seus
chefes, mas, sem forcas, com toda burocracia e a neces-
sidade de exames recorrentes, optou por pedir as contas.

Tirando do papel

Algum tempo depois, ja recuperada da crise, Ana
voltou a estudar, pois sempre tinha o sonho de termi-
nar a escola. Como namorou e casou cedo, acabou nao
concluindo o ensino fundamental e médio. Com os
estudos paralisados desde a sétima série, ha sete anos
ingressou no supletivo e conseguiu riscar mais um item
da sua lista de desejos a serem concretizados.

Encerrou um ciclo que ainda havia ficado aber-
to em sua vida e dando inicio a outro, ela nao parou
por ai. Decidiu que queria cursar técnico em nu-
tricao ou radiologia, mas como as vagas ja tinham
acabado, optou por fazer técnico em administragao.
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Ingressar nessa turma foi uma das coisas que a fez
se sentir jovem de novo. Novas experiéncias, ensina-
mentos, trabalhos em grupo e a vivéncia com pessoas
de idades diferentes a ajudaram a se tornar uma pes-
soa menos timida e a se sentir mais a vontade para
conversar, interagir e se apresentar em publico.

Enquanto conversavamos sobre isso, Ana me
prendeu a atencao quando, depois de um siléncio re-
pentino, soltou uma frase: “I'udo que eu comeco eu
termino”. Percebi, naquele instante, que por maior
que tenha sido o tempo que levou para chegar naque-
le momento de sua vida, e ainda que nao tivesse des-
pertado o desejo de dar seguimento a profissao, termi-
nar seus estudos foi algo muito importante. Sentir que
conseguiria ser independente de novo a fez vislum-
brar um horizonte até entdao ofuscado pelo medo, no
qual seus dias ainda poderiam ser produtivos, mesmo
com a doenca se fazendo presente.

Entre uma visita, um gole de café, um esbarrao,
um telefonema e outro, o sorriso timido de canto de
rosto fol dando lugar a uma pessoa falante e de uma
simpatia sem igual. Lembro de quando nés nos encon-
tramos pela Gltima vez, pessoalmente. Eu saindo da
igreja e ela do trabalho. Naquela correria do dia a dia,
perguntei como andava a vida, e se as colsas estavam
bem. Toda sorridente, ela me abracou e disse que sim.
Nos despedimos e cada uma seguiu seu caminho. Foi
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a partir desse dia em que descobri o poder de conexao
do ato de compartilhar histérias. Como alguém que até
ontem me era estranho poderia transmitir um carinho
tao grande em meia duzia de palavras e tamanha inti-
midade através dos seus gestos?

Desencontros e encontros trouxeram vida a essa
histéria em meio ao novo normal. Sim, nos encontramos
em meio a pandemia de COVID-19, provavelmente pre-
senciando um dos seus melhores e piores momentos. No
inicio da vacinagao, finalmente comecamos a ver a luz
no final do tinel, a0 mesmo tempo em que visualizamos
um numero crescente de 6bitos, contaminados e muta-
¢oes genéticas do virus. Tempos dificeis, quando a pre-
senca deu lugar a saudade, tristeza e a muitas incertezas.

Voltemos a histéria de Ana. Infelizmente ela ja
teve que lidar com muita intolerancia por conta da do-
enca. Com tristeza, ela conta sobre as vezes em que,
mesmo estando com a doenca controlada e tendo uma
vida muito proxima do considerado normal, perdeu
empregos por conta do seu diagnoéstico. Em um dos
ultimos processos seletivos dos quais participou, foi
aprovada, mas, prestes a comecar a trabalhar, foi fei-
to um questionario com perguntas relacionadas a sua
satde. Quando respondeu que tinha uma doenca, a
contratante disse que ligaria depois, entretanto, essa
ligacdo nunca aconteceu. Apesar de certas frustracoes

ao procurar um emprego, agora Ana se sente realiza-
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da, trabalhando com servicos gerais em uma escola da
cidade, onde foi muito bem recebida por seus colegas,
que ja se tornaram grandes amigos.

Mesmo que ainda seja complicado aceitar e lidar
com a doenga, Ana Helena fez da escuta sua gran-
de aliada nesse processo. Fazendo acompanhamento
psicologico, conversando com seus familiares e ami-
gos proximos, ela encontrou o pilar de apoio que
precisava para seguir seus dias com mais leveza e
tranquilidade. Sua filha se tornou sua fiel escudeira,
e junto com toda essa rede de apoio, vem a ajudando
a lidar melhor com seus sentimentos.

“Considero que tenho uma vida
normal, agradeco a Deus pela vida.
Eu ando pra la e pra ca, eu viajo
bastante com meu marido. Olha la
tras e agora, onde esta. Eu so tenho
agradecer a Deus. Eu nunca sonhet
com isso, fui viajar até pra Italia,

nunca tinha andado de aviao”
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Jamais se imaginou chegando tao longe. Toda
empolgada, ela fala sobre sua viagem a Italia. As fo-
tografias desses dias memoraveis contam por si s6 a
felicidade que Ana sentiu na ocasiao. Conheceu a
tao famosa casa de Julieta, personagem de William
Shakespeare, localizada na cidade de Verona. Fez
passeios de barco e trem por pontos turisticos, tomou
aquele classico vinho em um restaurante italiano. E
ainda matou a saudade de uma de suas filhas, que
mora em fora do Brasil e ndo via ha alguns anos.

Quando pergunto quais sao 0s proximos so-
nhos que ela deseja realizar, logo me conta que quer
comprar um carro. Disse que sempre achou que nao
tinha condi¢des de ter um e acabou optando por
uma moto, mas que hoje sonha em ter seu carrinho.
Até entao, ela sonhava com a casa propria, ja que
morava com o marido. No final do ano retrasado
conseguiu concretiza-lo. Ela brinca que quer deixar
algo para os seus filhos. Mal sabe ela, que a sua gar-
ra, o amor por eles e pela vida valem mais do que
qualquer bem material que eles possam comprar.




CONHECENDO O HOSPITAL




Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina

de Botucatu (HCFMB), da Universidade Estadu-
al Paulista, ¢ considerado uma das maiores institui¢coes
publicas ligadas ao Sistema Unico de Satde (SUS) na
regido. Sendo responsavel pelo atendimento de mais de
2 milhoes de pessoas, residentes em 68 municipios, de
acordo com o site da instituigdo. Com uma ampla in-
fraestrutura, segundo dados de 2019, o ambulatério de
especialidades realiza, aproximadamente, 2 mil aten-
dimentos diarios. Local onde também sao realizadas
as consultas com o gastroenterologista, médico espe-
cialista em tratar doencas e alteracdes de todo o trato
gastrointestinal, como a Retocolite Ulcerativa (RCUI).

Tornou-se um centro de referéncia para o trata-
mento de pacientes com Doengas Inflamatorias Intes-
tinais (DII), ndo s6 por sua infraestrutura, mas por ser
um ambulatoério que tem a disposicao um time multi-
disciplinar. Segundo a médica e professora Ligia Yukie
Sassaki, responsavel pela disciplina de Gastroenterolo-
gia, a equipe ¢ composta por “gastroenterologista cli-
nico, coloproctologista, enfermeira especializada em
DII, estomaterapeuta, nutricionista e psicélogo”. Além
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de contar com a avaliacao de outras especialidades mé-
dicas, caso seja necessario. Isso facilita a vida de por-
tadores que apresentam complicagoes ou reagoes em
decorréncia da doenca ou tratamento, e necessitam do
atendimento de outros profissionais.

A principio, o Hospital foi pensado para se tor-
nar um sanatorio, em 1948, e atender pacientes com
tuberculose, mas esse fol um projeto que nunca chegou
a sair do papel. Teoricamente, o Hospital das Clinicas
da FCMBB foi criado em 22 de julho de 1962, junto
com a Faculdade de Ciéncias Médicas e Biologicas de
Botucatu (FCMBB), que em 1975 tornou-se a Facul-
dade de Medicina da Unesp. Entretanto, a primeira
Enfermaria so foi instalada, de fato, em julho de 1967.
Desde 14, até os dias de hoje, o hospital ja passou por
muitas reformulacdes, tanto estruturais, com reformas
e a ampliacdao do seu espaco fisico para dar conta da
crescente demanda, quanto administrativas, passando
a ser considerado parte dos “hospitais universitarios”,
apos a criagao do SUS, em 1989.

De acordo com os dados fornecidos pela médica
e professora Ligia Yukie Sassaki, uma média de 100 a
120 atendimentos mensais eram realizados no ambu-
latorio de DII, mais 40 a 50 pacientes na infusao de
medicamentos de alto custo (aplicagao de terapia bio-
logica infusional). Com a pandemia, as consultas foram
reduzidas, por conta dos riscos e para manter o distan-
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clamento, passando a ser realizados entre 70 e 80 aten-
dimentos por meés. Sem contar com os pacientes que
fazem infusdo, que ndo tiveram sua rotina alterada,
visto que precisavam dar continuidade ao tratamento.
Outro ponto positivo, e que facilita o tratamento do
portador de RCUI, é que o hospital conta com um cen-
tro de infusao de medicamentos, além da farmacia de
alto custo dentro do hospital. Evitando que o paciente
faga grandes deslocamentos.

Segundo o Departamento de Gestao de Ativida-
des Académicas responsavel pelo gerenciamento das
atividades de ensino e pesquisa realizadas no Hospital,
a Especialidade de Gastroclinica e Gastroenterologia
do HCFMB realizou 18.777 atendimentos ambula-
toriais de 2020 a meados de outubro de 2021, mais
11.029 exames, além das internacoes e atendimentos
de urgéncia. A verdade é que apesar de ainda apre-
sentar pontos que podem ser melhorados, poucos sao
os hospitais que contam com uma estrutura capaz de
diagnosticar, acompanhar e dar tratamento adequa-
do aos pacientes, fornecendo as medicagoes, exames e
atendimento em um Unico espago.

(RE)SIGNIFICAR 57






“Eu precisei sair de um trabalho que

eu gostava muito. Nao tinha energia. O
ganho de peso afetou a autoestima, sendo
assim, ndo estando bem, afetou meu

relacionamento da época.”

Angélica Paola

da Silva Ramos




Mulher de um olhar sereno e observador, de per-
sonalidade e palavras fortes que sempre vém
aveludadas por sua docura e afeto ao pronuncia-las.
E o tipo de pessoa que quando vocé conhece mais a
fundo tem a certeza de que nao foi ela quem escolheu
sua profissao, mas que foi escolhida pela mesma. Seu
riso largo e jeitinho de menina até escondem que ela
ja tem seus 30 anos. Nao, a pandemia nao me permi-
tiu ver seu sorriso, mas os seus olhos cerrados quando
brincamos sobre os acasos da vida dizem muito sobre a
fislonomia escondida por tras da mascara.

Angelica tem trés irmaos, duas irmas e um irmao.
Morou sozinha dos 18 aos 27 anos de idade, mas resol-
veu voltar para casa em 2019, porque queria economi-
zar dinheiro para se casar. O noivado nao deu certo,
mesmo assim acabou optando por continuar morando
com sua mae. Esse ano, esta de mudanca novamente,
em um novo relacionamento, noiva e cheia de planos,
2022 sera um ano de renovagao em sua vida.

Em um consultério no centro de Botucatu, ela
tem uma sala onde atende seus pacientes. Com seu ja-
leco branco, cabelos longos escuros caidos sobre ele,
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um caderno de anotagdes e seus 6culos, a primeira vis-
ta, ela até pode parecer uma pessoa muito séria. Mas
bastam 5 minutos de conversa para ver que, mesmo ao
dialogar sobre assuntos mais sérios, consegue sempre
manter uma certa leveza.

Ela nao é médica e também nao é enfermeira,
mas assumiu uma responsabilidade tao grande quan-
to, ao escolher o caminho que hoje trilha. Angélica
Ramos se formou em Psicologia no ano de 2018. E
desde entdo tem se dedicado ao compromisso de cui-
dar da satide mental do proximo. O curso que ndo era
sua primeira op¢ao, tornou-se uma alternativa pela
falta de condicdes de custear a faculdade de Publi-
cidade, que além de ser cara, era muito distante de
onde morava. A Psicologia surgia em sua vida como
um sopro, sempre ouvia de pessoas proximas que ti-
nha o perfil para area e que deveria investir, o que a
auxiliou em sua escolha assertiva.

Faculdade

Fo1 participando do Programa Escola da Familia,
no qual estagiou durante toda faculdade, que conse-
guiu custear seus estudos. Ao fazer parte do projeto,
trabalhando todos os sabados, das 9h as 17h, desenvol-
vendo atividades nas escolas, o governo Estadual pa-
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gava a mensalidade dos universitarios que prestavam
os servigos a comunidade, que variava de acordo com
a especialidade de cada um. Cursou os cinco anos de
graduacao no Instituto Municipal de Ensino Superior
de Sao Manuel, localizado a quase meia hora de carro
de sua cidade natal, Botucatu. Durante esse periodo,
todos os dias da semana, ela saia de casa por volta das
18h e retornava a meia noite.

O Programa prevé a abertura de escolas da rede
estadual de ensino aos finais de semana, com intuito de
promover a cultura da paz, tanto dentro das instituigdes
quanto fora delas. Atividades como rodas de conversas,
palestras e brincadeiras, ligadas ao esporte, cultura, tra-
balho e satde, sao desenvolvidas buscando conscienti-
zar sobre a importancia do cuidado com a satde fisica e
mental, além de auxiliar no éxito do que foi aprendido
durante a semana. No periodo em que estagiou, promo-
viam discussoes sobre temas relacionados a juventude,
como os anselos e projetos para o futuro. Buscando criar
um espaco em que o didlogo fosse uma ferramenta de
inclusao e empoderamento para muitos jovens.
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“Me recordo de uma roda de conversa
em que um adolescente me dizia
que gostaria de fazer faculdade, mas
que ndo tinha o pai rico. Contamos
nossa realidade e hoje ele entrou no
mestrado. Ali ,ajudavamos criangas
vulneraveis, algumas vinham com caso
de agressdo, abuso sexual, ndo tinham
alimento na casa.”

IsaBELA PERES RIGATTO

De tudo que vivenciou e de todas as historias que
ouviu, sempre tirou um aprendizado. O trabalho com
a comunidade fez com que Angélica se apaixonasse
pelo curso e por cuidar de pessoas. Uma bagagem que
ela reconhece ter sido fundamental para se tornar a
profissional que ¢é hoje. Cada pessoa que passou por
ela, e tudo que viveu durante os estagios voluntarios,
enriqueceram sua bagagem e alimentaram seu desejo
de ajudar ainda mais pessoas. Atualmente, ela atende
pacientes entre 3 e 80 anos de idade. Mas, a principio,
iniciou seus atendimentos no consultério somente com
o acolhimento de criancas, o que nao ¢ dificil de notar:
basta observar sua sala cheia de brinquedos e jogos.

Diagnostico

Logo nos primeiros anos de faculdade, apos sentir
fortes dores abdominais e um cansaco emocional extre-
mo, Angélica Ramos foi diagnosticada com Doenca de
Crohn. Uma patologia que causa sintomas semelhantes
a Retocolite Ulcerativa. O que difere uma da outra ¢é
que enquanto na doenga de Crohn todo o trato gastroin-
testinal (que vai da boca ao anus) ¢ afetado, na RCU as
inflamacoes se limitam ao reto e intestino grosso. Am-
bas sdo consideradas doencas inflamatérias intestinais. A
descoberta da doenca aconteceu em 2015. Pouco depois
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do diagnostico, ela deu inicio ao tratamento buscando a
diminuigao dos sintomas, para que pudesse voltar a ter
uma vida mais proxima do normal possivel.

Quando ouviu do médico o diagnoéstico pela pri-
meira vez, sem saber ao certo o que estava acontecen-
do e o que a aguardava pela frente, o receio e o medo
tomaram conta. Mas pouco tempo depois foram sobre-
postos pelo alivio de ter um diagnoéstico e tratamento.
Na época, seu atual namorado, estudante de Biologia,
foi sua ponte entre a desinformacao, pela falta de co-
nhecimento da doenca, e a descoberta de um novo uni-
verso, que a partir daquele momento, passou a fazer
parte do seu. Em conversas com seus professores, ele
foi sanando as davidas que foram surgindo ao longo
do processo de adaptacdao. Sua mae e a familia do na-
morado também foram figuras importantes nessa fase.

A falta de energia e o desgaste fisico causado pela
doenca fizeram com que ela precisasse sair de seu em-
prego, apesar de estar feliz e realizada nele. Naquele
momento, ndo tinha forcas para trabalhar e precisava
se cuidar. Além da questao profissional, o emocional
também sofreu muito. Apos ganhar peso, sua autoes-
tima acabou sendo afetada, refletindo diretamente em
seu relacionamento. Quando as fortes crises vinham,
era preciso de ajuda até mesmo para tomar banho. Um
apoio que foi essencial nesse primeiro momento de des-
coberta da doenca e de adequacgdes na sua rotina.
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“A faculdade me ajudou muito. A
doenga tem muita ligagdo ao nosso
emocional, sendo assim, era dificil

eu passar mal durante as aulas.
Alguns dias eram dificeis, mas foi

bem tranquilo.”

A faculdade foi sua outra ponte de apoio. Estu-
dar algo que gostava, distraia a cabeca, tirando o foco
da doenga, o que a ajudava a ficar bem durante as
aulas. Apesar de também exigir muita dedicagao, nao
era algo que gerava tanto estresse e, consequentemen-
te, eram os momentos em que o seu emocional ficava
mais estavel. Em contrapartida, o processo mais longo
foil e tem sido o da aceitacdo. Enquanto alguns ema-
grecem demais, outros ganham quilos a mais e ficam
inchados, e foi o que aconteceu com ela. Lidar com a
frustracao causada pelas mudangas repentinas que o
corpo sofreu ndo ¢ tarefa facil.

(RE)SIGNIFICAR 69



Foram quase seis anos acreditando que tinha a
doenga de Crohn. Apos recentes exames, ela foi sur-
preendida por um novo diagnostico, o de que ela tem,
na verdade, retocolite ulcerativa. Mesmo com essa mu-
danga, Angélica optou por continuar com uma con-
duta que ja vem colocando em pratica ha alguns anos.
Nao tomar medicagdes e controlar a doenga somente
tendo uma alimentac¢ao balanceada e cuidando do seu
emocional. Ela assumiu os riscos, sabendo que pode
ou nao funcionar, mesmo sendo contraindicado pelos
médicos. Em remissao ha mais ou menos cinco anos,
tem conseguido levar a vida como se a doenca nao esti-
vesse ali, com todo cuidado durante as refeicoes. Hoje,
consegue distinguir quais s3o os alimentos indigestos,
passando a evita-los para ter mais qualidade de vida.

Planos

Em uma nova fase, ela diz que agora quer focar
também na vida pessoal. Encaminhada profissional-
mente, val comecar a colocar em pratica outros so-
nhos e projetos. Apesar de ter sentido a desvaloriza-
cao profissional de sua area no inicio da atuagao no
mercado de trabalho, acredita que a pandemia tenha
ajudado a abrir a mente de muitas pessoas sobre a
importancia do cuidado com a satide mental. O que
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impactou diretamente no aumento da busca por aten-
dimento, tanto presencial quanto online, e, proporcio-
nalmente, na sua carga de trabalho.

Quando pergunto como se enxerga daqui a alguns
anos, ela logo responde que pretende estar casada, com
filho e trabalhando na area hospitalar. Construir uma
familia sempre fo1 um desejo, casar e ter filhos fazem
parte dos proximos passos que pretende dar. No ambito
profissional, diz que futuramente pretende atuar com
cuidados paliativos. Neste setor, uma equipe multidisci-
plinar atua pensando na melhoria da qualidade de vida
do paciente e de seus familiares diante de uma doenga
em estagio avancado e sem cura. Buscando amenizar o
sofrimento, a dor, e dando todo suporte para que essa
pessoa tenha um final de vida mais ativo e feliz possivel.

Enquanto pesquisava sobre cuidados paliativos,
uma frase da jornalista Ana Michelle Soares, de 35
anos, que descobriu um cancer de mama metastati-
co, sem cura, me marcou muito: “Cuidados paliati-
vos nao ¢ sobre morrer, ¢ sobre como vou viver até
la”. E é exatamente esse cuidado com o bem-estar do
proximo que sinto nas palavras de Angélica. Sempre
preocupada em fazer com que seus pacientes priori-
zem ter qualidade de vida, para que isso influencie
diretamente na rotina e na saude deles.

Angélica fala que ¢ a “maluca dos cursos online
do Instagram”. Atualmente, estd cursando pos-gra-
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duacao em Psicologia Infantil e Neuropsicologia, que
aborda as relagoes entre o cérebro e o comportamento.
Posteriormente, pretende fazer pés em Psicologia Pe-
rinatal, que estuda os fendmenos psiquicos que ocor-
rem na gravidez, parto e no poés-parto. Também fez
um curso de libras, o que a ajudou a aprimorar seus
conhecimentos sobre a linguagem de sinais. Interesse
que surgiu ainda na infancia, quando se tornou amiga
de uma crianga com deficiéncia auditiva, com quem
até hoje mantém amizade. A comunicagdo com essa
amiga ¢ o aperfeicoamento através do curso ofertado
pelo Nucleo de Atendimento Pedagdgico Especializa-
do (NAPE) de Botucatu possibilitaram sua atuagao na
clinica com alguns pacientes.

Em seu tempo livre, Angélica aproveita para cur-
tir a familia, se encontrar com algumas amigas para co-
locar o papo em dia e beber um vinho. Gosta de assistir
séries e ama sair sozinha, principalmente para frequen-
tar e conhecer novas cafeterias. Além de ir para cidade
de seu noivo, passar um tempo em casal, enquanto ain-
da organizam tudo para morar juntos.

Essa relacao de troca e escuta com seus pacien-
tes ao longo dos anos trouxe muitos ensinamentos e
sentimentos, mas se tem algo que a deixa feliz ¢ poder
ver a evolucao de um paciente. Quando a vida volta a
fazer sentido, novos planos ou sonhos florescem. Um
reencontro ou encontro com coisas que gosta de fazer e
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despertam a vontade de viver. Conversar com Angélica
¢ como abrir um dicionario Aurélio. Mas, ao invés de
ensinar como escrever corretamente nossa “vida”, ela
nos lembra que ¢ através desses “desvios” que nos tor-
namos quem somos. E que estar vivo ¢ um eterno errar,

ou melhor, um eterno tentar e aprender!




DESBRAVANDO BoTUCATU




onhecida como cidade dos bons ares, terra do

Saci ou ainda como terra da aventura, Botucatu
esta localizada a, mais ou menos, 235 km de distancia
da capital paulista. Com, aproximadamente, 1483 km?
de espaco territorial, poderia muito bem ser uma Sao
Paulo, se compararmos a area, ja que a capital tem em
torno de 1521 km?. No entanto, muitas coisas diferem
as duas. O verde da cidade ¢ um dos seus principais
atrativos, com grandes areas de mata, muito arboriza-
da e com os coloridos canteiros centrais, cheios de “bei-
jo”, a cidade da boas-vindas aos seus visitantes.

Com uma populacdo estimada em 148.130' ha-
bitantes (2020), o municipio conta com trés distritos:
Cesar Neto, conhecido por Anhumas; Rubiao Junior,
onde fica localizado o hospital, e Vitoriana, além de
seu perimetro urbano e da zona rural. O nome Botu-
catu ¢ de origem tupi — Ibytu-katu — e significa “bons

ares”. Reconhecida também como “terra da aventura”,

! Informacgoes obtidas por meio da pagina da Prefeitura Municipal de

Botucatu. Disponivel em: <https://www.botucatu.sp.gov.br/portal/
servicos/ 1004/ dados-gerais/>. Acesso em: 5 julho. 2021
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aqui € possivel realizar uma série de atividades radicais,
como rapel, paraglider e trilhas. Para quem ndo curte
muito a adrenalina, uma das opg¢oes ¢ conhecer algu-
mas das mais de 70 cachoeiras, almocar em um dos
restaurantes rurais, curtir o nascer ou o por do sol em
um dos muitos mirantes ou ainda acampar pela regiao.

A cultura popular também ¢é bem representativa
na cidade, que tem a Associagao Nacional dos Cria-
dores de Saci (ANCS). Entre a populacao, ¢ comum
algumas pessoas afirmarem que ja viram o menino
travesso. Todos os anos, ¢ realizado um festival em
homenagem ao Saci-Pereré, com apresentacoes cul-
turais, dancas, culinaria e artesanatos locais. Assim, a
lenda vai sendo preservada e passada de geragao em
geracao pelos moradores e visitantes.
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CariTuLo 4

O cwidado

com @ vida




“O comeco for muaito dificil pra mim, a
aceitacdo da doenga. Eu tinha 18 anos e
um bebé. Entender que era uma doenga
que eu poderia conviver com ela. E acho
que, agora, recentemente, quando eu
comecet a usar “biologico”, a sensagdo
era de que nao tinha mais o que fazer.
Quando eu parei de tomar as medicagies
orais, os comprimidos, e passei a usar

a injecdo, vocé percebe que a doenca
evoluiu, que os anos se passaram e
aumentou. Eu tenho medo da medicacdo
ndo fazer mais efeito, ou de ndo ter outro
remeédio que controle, de ter que fazer

uma cirurgia, de ficar debilitada.”

Edilaine

Peres da Silva




Osol comegava a se por e a luz que clareava uma
pequena parte do meu quintal ia dando espaco a
imensidao da noite, enquanto as estrelas ocupavam seu
lugar. Deitada na rede, admirando o céu, finalmente,
a minha frustracdo pela inquietacao de um domingo
de lockdown dava lugar a produtividade. A recomen-
dagdao dada pelas autoridades da minha cidade, em
funcao da pandemia, era que todos ficassem em suas
casas, de sexta-feira, a partir das 20h, até as 6h de se-
gunda-feira, pelos proximos dois finais de semana, e
evitassem saidas desnecessarias. Exceto os profissionais
dos servigcos considerados essenciais, como aqueles que
dedicam suas vidas a cuidar e curar outras pessoas.
Marco de 2021 comegava a se despedir sem
deixar saudade. Um dos meses mais cadticos devido
a falta de suprimentos, insuficiéncia de vacinas e pelo
grande ntimero de 6bitos. Nessa batalha pela vida,
cheia de incertezas, mas carregada de muita esperanga
e fé, contamos todos os dias com a ajuda de muitos
profissionais, entre eles, os da area da saiade, expostos
ao risco de contaminacdo, a superlotacao dos hospitais
e tantas outras questoes a serem enfrentadas nas suas
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jornadas. Enfermeira ha quase sete anos, Edilaine
ama sua profissao, e apesar do medo constante pelo
cenario atual, segue trabalhando e dando suporte
aos pacientes que atende.

Com os cabelos molhados, crachid no pescoco,
uniforme azul e sua marmita na mao, la estava ela,
correndo para nao chegar atrasada em mais um plan-
tao noturno. A sua histéria dentro do hospital come-
cou em 2003, quando passou em um concurso para o
cargo de auxiliar de enfermagem. De 14 para ca, foram
dois anos trabalhando como auxiliar de enfermagem,
nove anos como técnica de enfermagem e quase sete
anos como enfermeira. Foi durante o periodo em que
trabalhava como auxiliar de enfermagem em outra ci-
dade, a quase 1h de distancia de sua cidade natal, que
se descobriu na profissao. Percebeu que, mesmo com
todas as dificuldades, esse era o caminho que gostaria
de trilhar pelo resto de sua vida.

Cuidar do préximo sempre foi algo gratificante,
regava sua alma e fazia florescer o desejo de sempre
procurar evoluir. Uma evolu¢do que comecou pouco
antes da descoberta do seu amor pela area da saude.
Primeiro, a vida fez com que ela vivenciasse o ser pa-
ciente, para que depois se tornasse uma grande pro-
fissional. Diagnosticada com Retocolite Ulcerativa em
1998, deu inicio ao tratamento com uso de medica-
mentos ¢ acompanhamento médico que muito prova-
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velmente se estenderao até o final de sua vida. Estar do
outro lado naquele momento, mesmo antes de saber
que um dia se tornaria enfermeira, fez com que ela
percebesse a importancia do atendimento humaniza-
do, do didlogo e do respeito. Coisas que, muitas vezes,
a correria da rotina hospitalar atropela, mas as quais,
hoje, Edilaine est4 atenta, pois sabe a diferenca que ter
esse cuidado gera ao bem estar do paciente.

Nada foi facil até que alcangasse o tao sonhado di-
ploma de enfermagem. O desejo da graduagao foi adia-
do por alguns anos, até que tivesse condi¢oes de pagar
pelos seus estudos e de se deslocar para cidade mais pro-
xima, onde era ofertado o curso na época. Foram nove
anos trabalhando na area da satde antes de conseguir se
formar, em 2012. Durante os quatro anos de graduacao
ela saia de casa antes das 7h da manha, quando ia tra-
balhar, e s6 voltava proximo da meia noite, depois das
aulas na faculdade. Sua convivéncia familiar passou a
ser restrita, ja que saia de casa, na maioria das vezes, an-
tes que todos acordassem, e chegava quando ja estavam
dormindo. Quatro anos em que o dinheiro era contado
e a forca de vontade, superior aos obstaculos.

Além do cansago e da limitacao financeira, outro
desafio que precisou enfrentar foi a falta de intimidade
com o computador. Por ndo ter conhecimento suficien-
te, sofreu com as exigéncias e a auséncia de dominio

necessario para fazer o tao temido TCC de acordo com
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as normas da ABN'T. Ela conta que na época, recorreu
a uma médica, colega de trabalho, para ajuda-la a es-
crever a parte do resumo em inglés. No final, tudo deu
certo. E desde 2014, quando foi efetivada como enfer-
meira, ela segue acumulando conhecimento, novas ex-
periéncias e muitas historias para contar.

Onde tudo comecou

Nascida em Botucatu, seus pais vieram do Para-
na tentar a vida em outro estado. A sua mae deu a luz
Edilaine nove meses depois que chegou na cidade, mas
apenas 15 dias apos seu nascimento, seu pai, sem muito
juizo, decidiu que regressariam para terras paranaenses.
L4 ficaram por mais dois anos, até que novamente retor-
nassem e, finalmente, se estabelecessem no municipio,
ha 38 anos atras. O segundo filho do casal, um menino,
nasceu quando a irma ja tinha cinco anos de idade.

Nessa época, seu pai trabalhava em uma firma
e sua mae como doméstica, a contragosto dele. Edna
nao conseguiu concluir seus estudos, parou aos 10 anos
de idade, na terceira série, pois precisava trabalhar na
roga para ajudar aos pais no sustento da casa. Sem-
pre nutriu o desejo de estudar e conseguir um emprego
melhor, mas ndo pode. De acordo com “aquela” socie-
dade e seu marido, a mulher tinha que cuidar do lar,
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dos filhos, sendo o homem visto como o provedor.

Os irmaos tiveram uma infancia simples, mas,
gracas ao esfor¢o dos pais, nunca faltou comida den-
tro de casa, apesar de algumas refeicdes ja terem sido
contadas. Nao sobrava praticamente nada para gastar
com brinquedos, precisavam economizar. E fo1 gracas
a essa economia, que, depois de alguns anos guardando
dinheiro, com muita dificuldade, seus pais finalmente
conseguiram abrir um pequeno bar e mercearia na
frente de casa e de la passaram a complementar seu
sustento. Enquanto um ficava no bar, o outro trabalha-
va fora. Tudo conquistado com muita luta e suor.

Quando faltavam brinquedos, a rua se tornava
um enorme parque de diversoes. Ainda de chao ba-
tido, com muita terra e morros para explorar, era di-
versdo garantida para a criangada da vila. Pega-pega,
esconde-esconde e jogar bola eram as brincadeiras
que cles mais gostavam. Nao faltava criatividade para
suprir a auséncia dos bens materiais. Gom as roupas,
nao era diferente: um conjunto novo no verao e outro
no inverno, que, no ano seguinte, ao ficarem mais ve-
lhos, passavam a ser usados para ir a escola.
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“Lembro de uma vez que fui pra
escola com o conjunto que era pra eu
usar aquele ano. Naquele dia a porta

da minha sala tinha sido pintada e
eu ndo sabia. Acabei encostando na
porta e manchou a parte de tras de
tinta amarela. O conjunto era verde.
Tive que passar o resto do ano indo
com a mesma roupa, porque era a

unica que tinha.”

Hoje, Edilaine me conta, rindo, sobre as dificul-
dades que ja teve que enfrentar ao longo de sua vida,
mas, naquela época, para uma garotinha, nao era fa-
cil. Passou o ano todo vestida de “bandeira do Brasil”,
como ela mesmo brinca. Enquanto fazia o ensino mé-
dio em uma escola técnica, cursou junto o técnico de
enfermagem, com duragao de quatro anos. Foi nesse
periodo que sua vida tomou um rumo totalmente ines-
perado, um tanto complicado para uma adolescente,
mas fo1 essa surpresa que se tornou uma das suas maio-
res motivacoes para chegar onde esta agora.
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Juventude

Gravida, aos 17 anos de idade, ela precisou criar
forcas e coragem para escolher qual era o melhor ca-
minho a percorrer a partir dessa nova descoberta. Se
sozinha ja era dificil tracar metas e sonhar com um
futuro que fosse diferente da realidade dos seus pais,
como faria isso agora, tendo que sustentar um filho?
Ela tomou uma decisdo: fez dos obstaculos um grande
incentivo para continuar seguindo em frente, tornou-se
uma mulher forte, persistente e batalhadora. Reinven-
tou-se, para que pudesse chegar aonde esta. Hoje, ela
colhe os frutos do seu sucesso sabendo que se preci-
so for, levantara quantas vezes mais forem necessarias
para realizar os seus sonhos e de seus filhos.

Para que conseguisse concluir os seus estudos, sua
mae a ajudou cuidando da crianga, enquanto estava na
escola. Pouco tempo depois de se formar, com a filha
de seis meses, apés a separacao do pai da menina, ela se
viu com mais um desafio para enfrentar. Depois de pas-
sar mal, entre muitas idas e vindas ao banheiro, buscou
diferentes postos de saude, ouvindo dos médicos que
provavelmente era algo que tinha comido. Foi encami-
nhada ao hospital de referéncia da cidade, onde passou
por uma consulta com um gastroenterologista (médico
responsavel pelo diagnéstico e tratamento clinico das
doengas do aparelho digestivo) e entdo foi constatado o
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diagnéstico de Retocolite Ulcerativa.

Assustada com a noticia, ela achava que ia mor-
rer. Nao conseguia imaginar um cenario no qual pu-
desse conviver com a doenca da mesma maneira que
vivia antes dela. Vinte e trés anos depois de receber seu
diagnoéstico conta, rindo, como ¢é engracado esquecer,
em alguns momentos, que tem a doenca, e so se recor-
dar de sua existéncia quando passa mal. Apesar de ja
ter passado por dias em que nao conseguiu ir trabalhar
ou se levantar da cama, e até mesmo ja ter desenvolvi-
do outras doencas por conta da RCU, em grande par-
te do tempo consegue levar uma vida normal. Uma
eterna inconstancia, oito ou 80. Uma doenca que, um
dia, te deixa 8, préximo de 10, de tao mal. E, na outra
semana, vocé pode estar em 80%, pertinho de 100%
de tao bem. Nao existe meio termo.

No 1nicio do tratamento e em momentos de crise,
Edilaine precisou fazer uso de corticoides para que en-
trasse em remissao (diminui¢ao dos sintomas e auséncia
de atividade da doenga). Por conta do inchaco causado
pelo uso desse medicamento, sua fislonomia mudou um
pouco. O rosto fino tomou formas mais arredondadas,
e até hoje isso ¢ algo que a incomoda. Todos os dias ela
luta contra a balanca, pelos quilos adquiridos ao longo
desses anos. A mudanca na forma do corpo afetou sua
autoestima e a fez criar habitos alimentares que ndo
ajudaram nesse processo, uma batalha que ela se nega
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a perder e tem plena convic¢do que um dia ird vencer.
O uso de outros medicamentos sempre foi continuo, o
que manteve, durante bons anos, a doenca estavel.

Logo que concluiu o ensino médio, comecgou a
trabalhar em um supermercado da cidade, onde ficou
de 1999 até 2003. Enquanto trabalhava, aguardava os
concursos para ingressar na area da saude. Durante
esse tempo, aprimorou seus conhecimentos fazendo
um curso de auxiliar de enfermagem, pois, na época,
as vagas eram, em sua maioria, para auxiliar e ndo
para técnico. Em 2003, muito feliz, deu adeus ao seu
antigo trabalho depois de passar em um dos concursos
que havia prestado. O seu primeiro emprego na area
da saude foi na enfermaria de clinica médica. Desde
l4, até hoje, trabalhando na oftalmologia, depois de
dedicar-se a diferentes frentes, ela coleciona muitas
historias, amizades e tem aprendido e ensinado muito
sobre o ato de cuidar, seja dos seus filhos, do seu lar,
dos seus pacientes, ou de si propria.

Vivéncias

Entre as tantas histérias que vivenciou dentro do
hospital, o primeiro 6bito foi o mais marcante. Presen-
ciar a vida de alguém se esvaindo tao proximo de vocé
e nao poder fazer mais nada nao foi facil. Com o
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tempo, acabou se acostumando. Nao que nao a in-
comode, mas ela aprendeu a lidar com as coisas que
fogem do seu controle como enfermeira para conse-
guir, de alguma forma, atender as familias, as pesso-
as que mais sofrem nesse processo.

Dos varios momentos que ela compartilha co-
migo, os inesperados sao os mais sofridos. Em um
dos seus plantdes, uma senhora foi fazer uma cirur-
gia. Logo apos o procedimento, a familia queria vé-
-la, mas, como regra padrdo, precisavam arrumar a
paciente no quarto antes de liberar. Nesse meio tem-
po, entre voltar bem da cirurgia, lacida, e transferi-la
para a cama, sofreu uma parada cardiaca e faleceu.
Quando as filhas puderam entrar no quarto, espera-
vam ver a mae bem, mas nao foi o que aconteceu.

Mas nem s6 de histérias tristes vive um hospital.
Uma das coisas mais engracadas que ela me contou
aconteceu recentemente. Estavam com um paciente
que falava alemao e precisavam de alguma maneira
comunica-lo dos procedimentos a serem feitos. Foi ai
que tiveram a ideia de usar um aplicativo tradutor nas
conversas com o paciente, para assim fazé-lo entender
tudo o que estava acontecendo.

Quando pergunto a licao que tira das experién-
cias vividas durante esses anos, Edilaine logo me res-
ponde que passou a valorizar mais a vida, enxergou
como ela ¢ fragil. Em um dia, vocé esta bem e, no

94  IsaBrraA PERES RIGATTO

outro, pode acabar na cama de um hospital. Dos mui-
tos relatos escutados dos pacientes, um ¢ marcante: de-
veriam ter trabalhado menos, passado mais tempo em
familia e aproveitado a vida.

“Uma coisa que eu penso muito, que
eu sempre falo para as meninas, é
pra ter empatia com os pacientes,

para se colocar no lugar. Pode
acontecer com qualquer um, todo
mundo pode cair na cama de um
hospital. Pra vocé cuidar da mesma
forma que gostaria de ser cuidado,
pra tratar como se fosse alguém da

sua familia, com amor.”

E ¢ com esse mesmo amor que ela se descobriu
mae de novo, apés 18 anos da sua primeira gestacdo.
Agora, de um menino sapeca e cheio de energia. Hoje,
com 5 anos de idade, ele ¢ a alegria e a desordem da
casa, a0 mesmo tempo. Casada, e com tudo organizado,
ela planejou ser mae. Com a vida menos conturbada do

que na primeira gravidez, mas sem a energia da juventu-
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de, ela brinca que ¢ melhor ter filho antes dos 30, porque
depois a disposicao muda muito. Como da primeira vez
fo1 no susto, acreditava que com o segundo filho tudo
seria mais facil, o planejamento deixaria tudo sob seu
controle, mas nem sempre essa ¢ a realidade.

Como toda mae, ela se cobra muito. Diz que gos-
taria de poder se dedicar mais ao filho, talvez trabalhar
menos, assim teria animo de sobra para acompanhar
as aventuras do pequeno Arthur. Apesar de hoje ter
uma vida menos corrida e com uma certa estabilidade,
os projetos adiados no passado, para que conseguisse
pagar seus estudos e os de sua filha, além de todos os
outros gastos mensais, finalmente comecaram a sair
do papel. Mas, como tudo na vida, para realiza-los, na
maioria das vezes, ¢ preciso ter dinheiro. Assim, mais
uma vez, ela se vé refém das horas extras.

O sonho da casa prépria foi realizado ha alguns
anos, um passo comemorado com muita alegria. A me-
nina que se tornou mulher aos 17 anos de idade sem-
pre sonhou grande, escolhendo fazer dos momentos
dificeis que enfrentou um incentivo. Como naquela
vez em que ouviu da médica no hospital, quando deu
a luz a sua filha, que a veriam la muitas vezes. E Edi-
laine disse: “Nao”. Tomou para si tudo que disseram
que ela nao conseguiria conquistar e transformou em
combustivel para a caminhada rumo a conquista. Foi
a primeira pessoa da familia, nas Gltimas trés gera-
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coes, a ter um diploma de graduacao.

Acomodada. Essa ¢ a palavra que mais escuta
quando ela fica estressada ou preocupada. Sempre se
questiona sobre por que nao escolheu ser uma pessoa
que aceita e diz amém para tudo. Acreditando que
assim teria menos dor de cabega e problemas para re-
solver. E fo1 dessa inquietagao que ela decidiu vender
sua casa e dar o, talvez, maior passo ja dado por op-
¢ao propria: comprar um terreno e construir do zero,
comodo por comodo o mais proximo do que sempre
desejou. Uma obra que ela nao sabe quando vai ter-
minar, se vai correr tudo bem, esta dando trabalho,
mas que, mais uma vez, quando ela concluir, vai se
sentir orgulhosa por ter conquistado algo que um dia
ja foi tao distante da sua realidade.

Conexao

Edilaine ¢ minha mae, e como Ana e Gleyce, tam-
bém tem sido meu pilar de suporte na vida. Principal-
mente nas questoes relacionadas a doenga. Ter alguém
para compartilhar as dores e os amores do dia a dia tem
tornado a caminhada muito mais facil e recompensado-
ra. Lembro de quando era nova e falava que queria que
ela tivesse cara de mae, que se vestisse como as outras
maes, afinal, pareciamos mais irmas do que outra coisa.
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Hoje vejo o quanto sou privilegiada por ter uma mae
que nao ¢ s6 a minha mae, mas também ¢ minha me-
lhor amiga, pensa para frente, conversa sobre assuntos
que sdo tabu dentro da maioria das casas. Por ser minha
confidente, enfermeira particular e tudo que for preciso
para me ver bem e voando ainda mais alto do que ela.
E gracas a essa pessoa que hoje vos escrevo. Sim,
como as maes passaros, que cuidam e alimentam seus
filhotes, até que estejam prontos para voar, ela me en-
sinou a amar a liberdade. Ha alguns anos, quando pas-
sel em uma universidade publica federal, fo1 uma ale-
gria s6, mas também um medo tremendo. Até aquele
momento, sempre tinhamos estado juntas, e agora era
preciso fazer uma escolha. E foi entdo que com toda
sua sabedoria e desprendimento, ela pegou as minhas
maos e disse, olhando em meus olhos, que talvez eu
nunca mais tivesse outra oportunidade como aquela.
Eu deveria aproveitar, mas a decisao era s6 minha.
Escolhi ir para longe, para depois poder escolher
estar perto. E desde entdo nossa relacdo so se fortale-
ceu. Aprendi que amar as vezes também ¢ dizer até
breve, e foi assim que durante alguns anos, ficamos
separadas por mais de 1.000km. Para que eu pudesse
realizar, a partir de agora, os meus sonhos, que nao dei-
xam de ser dela também, pois cada conquista minha ¢
fruto do seu esforgo. Hoje, prestes a concluir mais um
capitulo da nossa historia, posso afirmar que nao foi facil
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chegar até aqui, mas cada dificuldade enfrentada nos fez
crescer e entender a importancia de ensinar ao Arthur,
meu irmao, o quanto ¢ bom desbravar o mundo 14 fora.

Como diz a cangdo de Michel Telo: “O tempo
nao espera ninguém / A felicidade esta no caminho /
Aproveite todos os momentos que vocé tem / Ainda
mais se tiver alegrias pra compartilhar com alguém /
O tempo nao espera ninguém”. Seguimos partilhando
nossas conquistas, sonhos e tropecos ao longo dos dias.
Minha mae — ansiosa pelo final da construcao de nos-
sa casa, que s6 comecou — ja planeja as festas juninas,
aniversarios e encontros de familia, que se tornaram
tao raros na pandemia. Esperando por dias melhores,
ela afirma que depois de terminar a casa, s6 quer saber
de viajar com a familia, descansar, conhecer lugares no-
vos, poder trabalhar menos, quem sabe, sem inventar
muita coisa. Celebrar a vida em familia. Aproveitando
o que ela tem de mais precioso: o amor das pessoas que
ela ama. Por mais bens materiais ou titulos que tenha
conquistado ao longo dos anos, ela sabe que nenhum
dinheiro paga o valor de viver bem uma vida.




POSFACIO

Quando o desejo de escrever esse livro surgiu, ha al-
guns anos atras, jamais imaginei que me tocaria da forma
que tocou. Falar sobre algo que faz parte dos meus dias
criou uma falsa sensacao de que seria simples, talvez mais
facil, do que adentrar em um universo que ndo fazia parte
do meu. Mas nao foi bem assim. Com o tempo, fui perce-
bendo o tamanho da dificuldade em falar sobre algo que
nao tenho falado com quase ninguém nos altimos anos. Por
muitas vezes pensel em continuar com meu siléncio, mas
logo lembrava o quanto gostaria de ter encontrado historias
de pessoas que estavam enfrentando a mesma batalha ou
lutas parecidas para ler quando fui diagnosticada.

Este livro ¢ um trabalho realizado como item parcial
para a conclusao do curso de Jornalismo da Universidade
Federal de Ouro Preto. Ele conta a histéria de vida de quatro
portadoras de Retocolite Ulcerativa. Estruturado como um
livro de perfis, cada capitulo fala sobre como a descoberta da
doenca mudou a rotina dessas pessoas, que apesar de todos
os desdobramentos, ainda continuam sendo sinénimos de re-

sisténcia e luta pela vida. A partir do recorte temporal, antes,
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durante e apds o diagnoéstico, buscou-se refletir sobre o papel
do jornalismo de satde e da informagao na promocao do
bem-estar pessoal, social e profissional de todos.

Imagino que outras pessoas, como eu, ja tenham no-
tado a escassez de conteudos que nao sejam voltados para
os profissionais da satide ou académicos, que em sua grande
parte, destrincham somente os sintomas, cuidados, medica-
mentos, além da conduta médica a ser tomada. Sentia falta
de textos, matérias e livros que discutissem as experiéncias
de outras pessoas. Quais desafios enfrentam ou enfrenta-
ram, como superaram, se tiveram um circulo de apoio ou
nao. E tantas outras questoes, que se de alguma forma fos-
sem abordadas, pudessem trazer algum tipo de identifica-
¢do ou inspiracao durante o processo de aceitagao e adap-
tacdo apods descoberta de uma doenca.

Tao rapido quanto a nossa pesquisa na internet, logo
ap6s o primeiro sintoma, ¢ o medo que nos toma quan-
do parece que tudo o que estamos sentindo vai nos levar a
“morte”. E fo1 assim que Ana, Gleyce, Angélica e Edilaine
se sentiram por um momento ap6s o diagnoéstico. Sem chao
e com o horizonte se apagando. Hoje, ap6s (Re)significarem
esses sentimentos, elas compartilham suas historias de vida
através de uma outra perspectiva, a da superagao. Quatro
mulheres fortes, surpreendidas por uma doenca, que encon-
traram diferentes formas de lidar com a nova realidade e de
usar isso como uma alavanca para reorganizar suas vidas.

Foi escrevendo sobre a historia de vida delas que
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também fui remexendo nas minhas questoes internas. E,
talvez, por isso, terminar esse livro tenha sido tao dificil,
mas imensamente gratificante. Vivi durante todo esse tem-
po de escrita cercada por uma ambiguidade de sentimen-
tos, ora o medo batia a porta, ora a coragem gritava. E
fo1 assim que esse projeto foi tomando forma e cor. Cada
qual com a sua luta, com seus sonhos e particularidades
foram colorindo as paginas deste livro. Um colorido que
por mais de um ano se manteve em tons de cinza com a
chegada da pandemia e toda inseguranga que a falta de
informacoes e vacinas gerou. Mas que hoje, ganha uma
nova cor enquanto voceé lé esse texto. Que essa leitura faga
florescer em nods o desejo de produzir mais contetidos que

promovam a inclusdo, a discussao e o didlogo.
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