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RESUMO

ABSTRACT

Expondo relatos veridicos de portadores de doencas cronicas,
esse projeto se fundamentou na reinterpretacao de experién-
cias e sentimentos expressados através da criacao fotografica.
Com o intuito de compartilhar essas histérias, o projeto teve
como base tedrica a fotografia e o design editorial, criando, a
partir deles, um conjunto de histérias reunidas em um livro com
diversas construcoes fotograficas. O livro, diagramado e im-
presso, apresenta-se como resultado final desse projeto, com o
objetivo de espalhar mensagens de esperanca e otimismo.

Fotografia; design editorial; livro; doencas cronicas.

Exhibiting true stories about carriers of chronic diseases, this
project was based on the reinterpretation of experiences and
feelings expressed through photographic creation . With the
purpouse of sharing stories, the project had photography and
editorial design as its theorical bases, creating, from them,

a set of stories gathered in a book with varied photographic
constructions.

The book, diagrammed and printed, is presented as the final
result of this project, with the aim of spreading messages of
hope and optimism.

Photography; editorial design; book; chronic diseases.
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INTRODUGAO

Acostumados com o ritmo incessante de trabalho e produtividade,
e também motivados pelo constante compartilhamento informati-
vo por meio da internet e redes sociais, as doencas passaram a ser
empecilhos na nossa rotina ou senao tidas como fatalidades quan-
do essas doencas sao crbnicas. Aceitar viver mais tranquilamente
com essas doencas €, agora, uma tarefa muito dificil e raramente
exercida.

As doencas cronicas sao vistas, muitas vezes, como danos vitalicios
a nossa saude corporal e mental, como se ndo fossem trataveis;
ou, se fossem, ainda nao seria suficiente para recuperar a antiga
vida costumeira. Visando essas maneiras de enxergar, esse projeto
tem como objetivo expor outros lados possiveis de vivenciar essas
doencas tao temidas, e mostrar que é possivel conciliar o tratamen-
to com uma vida social habitual, e grifar que essas doencas nao sao
atestados de invalidade, mas possiveis experiéncias de empatia e
descobertas pessoais e sociais.

A partir derelatos veridicos de pessoas que convivem com doencas
cronicas, vinculei esses relatos com fotografias simbdlicas e os
apresentei em um livro, que podera ser distribuido em consultori-
os médicos, hospitais e clinicas de tratamento. Esse livro traz ex-
periéncias de pessoas que conseguiram adaptar suas vidas habi-
tuais com suas doencas e tratamentos, possibilitando um diferente
olhar para o modo de vida de um portador de doenca cronica.

O livro traz consigo muitas fotografias, sendo elas de importancia
crucial no projeto. Essas fotografias mostram, através de simbolos
e metaforas, a delicadeza dessas doencas, suas sensibilidades e
processos. A fotografia aqui, da ao leitor uma visualidade sobre o
lado sensivel do doente, fazendo com que a empatia seja alcancada
de forma mais natural e auténtica.
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IMG. 1 - Jessie Tarbox Beals, primeira
fotojornalista dos Estados Unidos.

fonte: Radcliffe Institute

As questdes a serem levantadas nessa pesquisa circulam a fotografiaem si, o
ato de fotografar, a poética envolvida nas fotos e a construcao do livro.

1. FOTOGRAFIA

A fotografia tem um processo de evolucdo muito longo, apesar de ser consi-
deradajovem na histéria humana. Ela nasceu como método de cépia do mun-
do real e atualmente se insere em varios meios, entre eles meios subjetivos e
até surrealistas. E independentemente do seu curso, ela sempre trouxe con-
sigo questionamentos sobre o real.

Os recursos fotograficos também evoluiram significativamente, mudando
qguase por completo o ato de fotografar, que atualmente é tdo comum quanto
trivial na vivéncia contemporanea.

Eimportante ressaltar, também, que o mecanismo fotografico ndo é nadasem
seu operador. O fotografo é quem determina sua producao fotografica, ele é
guem coloca no espaco seu discurso e sua temporalidade ou atemporalidade.

“Uma cdmera é selvagem nas mdos de qualquer um, por-
tanto é preciso estabelecer limites. Mas as cdmeras tém
uma vida prépria. As cdmeras ndo se importam nada com
cultos ou ismos. Elas sdo olhos mecanicos indiferentes,
prontas para devorar qualquer coisa a vista. Elas sdo lentes
de reproducdo ilimitada. Como espelhos elas podem ser
desprezadas por seu poder de duplicar nossas experién-
cias individuais. Ndo é dificil considerar uma Cdmera In-
finita sem um ego.”

Robert Smithson. Art through the camera’s eye,
1971. FOGLE, 2003, pg. 105
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“[...] o dificil novo lugar da fotografia hoje,
como instrumento de arte, em primeiro lu-
gar, e também de cultura, significa que vive
uma realidade paradoxal, pois, apesar do
uso potencializado e quase indiscrimina-
do de imagens, fotos em numerosos dispo-
sitivos na iconosfera atual, curiosamente,
essa fotografia aplicada se alimenta funda-
mentalmente da sua condicdo de registro e
informacdo-comunicacdo, de ordem mais
intersubjetiva e social em sua necessidade
que artistica[...]”

Adolfo Montejo Navas. Fotografia &
poesia (afinidades eletivas). Ubu Edito-
ra,2017, p. 141.

Enfim, o ato de fotografar nos da a possibilidade de olhar diferentemente os
fendbmenos que nos rodeiam, de reduzir a velocidade, ou aumenta-la, de ter
0 nosso proprio olhar sobre as coisas, que nada mais € que um dos objetivos
desse projeto: olhar de outra maneira fenbmenos que estamos acostumados
a ver como fendbmenos ruins e tristes.

1.1 Natureza contempordnea da imagem

“Em um espaco multiplicado de hiper-reprodutibilidade,
de bricolagem eletrénica, que ndo sé traz uma nova tec-
nologia da ilusdo, a fotografia digital, em sua linguagem
incipiente, inaugura significacbes novas para as nossas co-
ordenadas de vida e aprendizagem das imagens, além de

vinculos com outras disciplinas e espacos.”
Adolfo Montejo Navas. Fotografia & poesia (afini-
dades eletivas). Ubu Editora, 2017, pg. 50.

Cologuemos aqui dois caminhos: o caminho da imagem e o caminho da fo-
tografia. Sdo caminhos diferentes mas que se cruzam em determinado ponto.
A imagem, cuja semantica esta mais ligada ao subjetivo, € sempre mais liber-
tadora, mais cheia de possibilidades. E ao intercalar-se com a fotografia, gera
essas possibilidades de exploracao de diversos meios e técnicas.

O amplo compartilhamento de imagens gera, também, questionamentos
acerca do visual, sobre a industrializacao da imagem, sobre o belo, sobre
o estético. A fotografia artistica, portanto, fica suspensa em nuvens de in-
dagacoes culturais e sociais. O que € mais importante: o belo ou o conceitual?
Aimagem é feita s6é de comportamentos estéticos? Ou, quando a fotografia é
interpretativa, ela mostra uma histéria auténtica na sua visualidade?
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IMG. 2 - Retrato de Clyde Morgan pelo fotografo
baiano Mario Cravo Neto,em 1993, com obras
cheia de espiritualidade e poética.

fonte: Daros Latinamerica

Diante de todas essas perguntas, com algumas delas até sem respostas defin-
idas, a fotografia nesse projeto se coloca em um lugar subjetivo, em que a
beleza é secundaria, e sua mensagem e interpretacao sao de importancia pri-
oritaria.

1.2 Poesia

“Essa pluralidade de interpretacées cada vez maior [na fo-
tografia] estd relacionada com a poesia da imagem, com
a reconhecida liberdade e pluralidade de significados que
ela abriga, em que existe certo chamado a questoes do es-

pirito [...]”
Adolfo Montejo Navas. Fotografia & poesia (afini-
dades eletivas). Ubu Editora, 2017, pg. 33

Em vérias vertentes da fotografia a poesia esta presente. Nao o “escrever”,
mas o seu olhar sensivel perante as coisas, o “sentimento de apreciacio”’, sua
busca por inspiracao, o despertar emotivo. A cada olhar fotografico coloca-
do nesse projeto, busquei encontrar o poético. Lembrando mais uma vez que
esse poético ndo faz relacdo com o “belo”, mas com o “sensivel”.

1.3 Fotografia transversa

“O termo “transversa’, referindo-se a certo tipo de fotogra-
fia, foi sugerido por Vera Chaves Barcellos em uma conver-
sa referente ao projeto expositivo de uma fotografia trans-
versal, cuja linguagem se considera em trdnsito [...]"”

Adolfo Montejo Navas. Fotografia & poesia (afini-
dades eletivas). Ubu Editora, 2017, pg. 73
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IMG. 3 - Fotografia de Ana Vitoria Mussi,
fotografa brasileira, uma das pioneiras da
fotografia transversa, em que faz comunhao
entre foto e imagem.

fonte: Portal Photos

A “fotografia transversa” é um termo pouco usado na fotografia atual, mas
gue se encaixa muito bem em varias propostas. Esse tipo de fotografia seria
a interseccao exata entre fotografia e imagem, uma ‘arte’ que transmite as
duas ideias e carrega o significado de ambas.

“Fotografia transversa reconhece a comentada reprodu-
tibilidade plural dos suportes, a versatilidade formal e
conceitual, longe da exclusividade e da aura do negativo
primeiro, de tal forma que agora existe uma maior distan-
cia entre a coisa e sua materializacdo, entre o olhar e a
finalizacdo pldstica. Hd uma liberacdo sem precedentes
do estreito vinculo olho-cdmera-realidade, no sentido em
que se comeca a enxergar a imagem acima de tudo como
construto, como construcdo. [...] Agora o processo de pré e,
sobretudo, pés-producdo transforma a nova fotografia em
uma ilha de edicdo, uma caminho de muitas linhas de atu-
acdo, como numerosas aventuras da arte contempordnea.”
Adolfo Montejo Navas. Fotografia & poesia (afini-
dades eletivas). Ubu Editora, 2017, pg. 80

Essafotografia, entao, traz multiplos simbolos e significados, ela se desdobra,
se adéqua e se adapta as suas varias interpretacoes, ela é plural. Muitas fotos
contidas nesse projeto poderiam ser talvez enquadradas nesse termo, uma
vez que apresentam diversas possibilidades de interpretacao e deslocamen-
to entre o eu, o sujeito e sua metalinguagem.

2. LIVRO

O livro nada mais é que um instrumento de comunicacao. Mas aos olhos de
um designer ele é uma tela branca a ser preenchida nao apenas com infor-
macao, mas com criatividade; € uma saga com diversos caminhos de criacao.
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2.1 Fotolivro

Buscando uma boa juncao entre fotografia e informacao escrita estaria o fo-
tolivro. Contudo, eu almejava ndo sé um livro sobre fotografia, mas sim uma
aventura perceptiva, o despertar da curiosidade do leitor ao ver a fotografia
e buscar entendé-la, interpreta-la de sua maneira.

Nesse tipo de livro ha dois métodos de leitura. A leitura textual, a qual esta-
mos tao acostumados e a fazemos automaticamente; e a leitura fotografica,
gue exige atencao, curiosidade, que pode ser feita da direita, esquerda, cima
ou baixo, pode ser interior ou exterior, circular ou triangular... Possibilidades
infinitas de percepcao. E nessas infinitas possibilidades é que se capta a cu-
riosidade do leitor de desvenda-la, levando-o aler os relatos e assim cativa-lo
numa rede empatica voltada ao tema do livro.

IMG. 4 - A fotografa Rinko Kawauchi traz em seu fotolivro “AlLA” questiona-

mentos sobre avida e a morte em cendrios cotidianos.

fonte: Rinko Kawauchi
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Ao definir o tema do projeto, minha vontade de trazer autenticidade na in-
tencao me levou a conversar com pessoas do meu meio social que possuiam
doencas cronicas. As histérias e a visao que elas me mostraram sobre suas
vivéncias me cativou. Eram muitas coisas para serem relatadas e divididas
com outras pessoas, fossem elas portadoras das mesmas doencas ou mesmo
pessoas que sequer conhecem a doenca. Motivada por elas, busquei outras
pessoas que sofressem de doencas crénicas que estariam dispostas a parti-
cipar desse projeto.

1. ENTREVISTA

Paradefinir melhor os pontos que eu gostaria que as pessoas falassem sobre,
elaborei 12 perguntas acerca das experiéncias com cada doenca, suas mu-
dancas de habitos, histérias marcantes e discursos de incentivo aos leitores.
Os participantes foram entrevistados pelainternet, por meio do questionario
elaborado, mantendo o anonimato caso nao quisessem ser reconhecidos.
Essas pessoas também foram informadas sobre a intencao do projeto e foi
explicado detalhadamente a elas como seus relatos seriam divulgados e re-
tratados fotograficamente.

O questionario enviado a elas foi o seguinte:

1. Escolha um nome ficticio para vocé. Apenas um nome. (Esse serd o nome
do seu capitulo)

2. De qual doenca cronica vocé sofre?

3. Explique um pouco do que se trata essa doenca, quais sao os sintomas e
mudancas no corpo ou mente.

4. Como descobriu que possuia essa doenca? Como foi o processo?
5. Como foi sua reacao ao descobrir que portava essa doenca?



6. Como vocé vive seu dia-a-dia? Deixou de fazer algo por causa de sua
doenca, ou comecou a fazer?

7. Alguma vez ja sofreu algum preconceito devido a essa doenca?

8. Vocé sente que sua doenca ja atrapalhou sua relacdo com outras pessoas,
ou seu trabalho/estudo?

9. Vocé se sente sozinho devido a sua doenca? (Por exemplo, por ser o Unico
qgue conhece que sofre disso ou por ter que lidar com isso individualmente...)
10. Conte-nos uma histéria que aconteceu com vocé relativa a sua doenca.
11. Se pudesse dizer algo para outras pessoas que também possuem sua
doenca, o que diria?

12. Que mensagem vocé deixaria as pessoas que leram seu relato?

2. RELATOS

Foram, ao todo, dez relatos sobre diversos tipos de doencas crénicas, con-
forme listados a seguir. As pessoas responderam item a item do questionario,
porém editei em paragrafos no livro, para melhor leitura.

1- Daniela (Diabetes tipo 1)

2 - Diana (Hipotireoidismo)

3 - Guilherme (Doenca Celiaca)

4 - Gustavo (Bronquite Asmatica)

5 - Helena (Fibromialgia)

6 - Lara (Epilepsia)

7 - Lidia (Glaucoma)

8 - Nina (Sindrome de Sjogren/Reynaud e Artrite Reumatdide)
9 - Regina (Hipertensao)

10 - Vitor (Retocolite Ulcerativa)



3. ADAPTAR-SE

Ao coletar todos os relatos e edita-los conforme fosse melhor para uma leitu-
ra confortavel e que nao fosse cansativa, reparei que a maioria deles mostra-
va um relato de superacao e adequacao aos limites do corpo. Refletindo
sobre essas histérias, pensei que a palavra que chegava mais perto de resu-
mi-las era “adaptacao”. Foi escolhido, portanto, o nome “Adapte” para o pro-
jeto, uma vez que essa era a mensagem mais importante que eu gostaria de
passar aos leitores. Adaptacao sugere tanto resiliéncia na aceitacao, como
forca de vontade para a superacao da tristeza de portar uma doenca croni-
ca. “Adaptar” é achar meios para fortalecer as fraquezas do corpo e mente,
lembrando sempre ao leitor que, para adaptar-se, é preciso de ajuda ndo sé
profissional como também social.
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1. METODOLOGIA

Depois de organizar todo o contetudo textual, comecei a fazer as sessoes de
fotos de cadarelato, para que, antes de comecar adiagramacao do livro, todo
o conteudo (textual e imagético) estivesse pronto.

Logo apds feitas as sessoes, iniciei os estudos de grid, formato e tipogra-
fias, para depois comecar a diagramar cada capitulo. Depois de finalizado os
capitulos, diagramei os elementos pré-textuais e a capa.

2. CRIACAO E PRODUGAO FOTOGRAFICA

‘A materializacdo da ideia é tdo importante quanto a ideia
em si, pois € o meio através do qual ela é divulgada.”

Juliana Gisi. 60/70: as fotografias, os artistas e seus
discursos. CNPQ, 2015, pg. 197

2.1 Sessdo de fotos

Depois de coletar todos os relatos e outras informacdes necessarias, orga-
nizei minhas ideias para cada sessao de fotos. As fotos seriam sempre uma
metafora de sensacdes descritas nos relatos, assim como cada lugar em que
as fotos foram feitas, tinha o intuito de trazer também a “aura” da historia de
cadaum.

Fiz, para cada relato, um roteiro com palavras-chave (palavras mais ditas nos
relatos e relacionadas a eles) e cada foto que gostaria de capturar.
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2.1.1 Daniela (Diabetes tipo 1)

Palavras-chave: comida, doce, acticar, sangue, colorido.

J4 que o relato é sobre diabetes, ndo havia como ndo colocar doces nas fotos. Porém, como relatado
por Daniela, ela teve de aprender a se habituar com alimentos mais saudaveis, em que equilibrasse os
carboidratos com outros alimentos. Devido a isso, hd imagens retratando ndo sé o acticar, mas também
a alimentacao saudavel.

Daniela deixa claro que ser diabético nao é evitar ingerir acucar por completo, mas adapta-lo em sua
dieta de maneira mais consciente, por isso ndo me abstive de fotos com doces.

Ha também uma imagem da mao com gotas vermelhas nos dedos, para remeter ao teste de Glicemia
Capilar (conhecido como “ponta de dedo”), feito diariamente pelos diabéticos de tipo 1.

IMG. 5 - Coletanea de fotos para o capitulo 3: Daniela.
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2.1.1 Daniela - Dados EXIF

Imagem 1: 1/6 seg; f/2.5; SO 100.
Imagem 2: 1/80seg; f/2.5; SO 100.
Imagem 3: 1/100 seg; f/2.8; ISO 100.
Imagem 4: 1/250 seg; f/2.8; 1SO 100.

Imagem 5: 1/100 seg; f/3.5; 1SO 100.



2.1.2 Diana (Hipotireoidismo)

Palavras-chave: tiredide, frio, cansaco, sono, fraqueza.

Diana relata sentir muito frio, o que me fez colocar tons azuis em algumas fotos. Ela relata também a
frequente sensacao de cansaco, onde retratei com a modelo deitada em um travesseiro flutuante, por
sempre estar com o cansaco ao seu lado.

As imagens que trazem o galho de arvore apontando a garganta é justamente para apontar o local da
glandula tiredide, localizada no meio da garganta, envolta a traqueia

PARTE 3

IMG. 6 - Coletanea de fotos para o capitulo 6: Diana.
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IMG. 7 - Coletanea de imagens da
pos-producao da foto do travesseiro
levitante. Editada no Adobe Photoshop,
mesclando duas imagens: a do elemento
e ado cenario.
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2.1.2 Diana - Dados EXIF

Imagem 1: 1/400 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 2: 1/800 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 3: 1/1000 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 4: 1/160 seg; f/2.8; SO 100.
Imagem 5: 1/1000 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 6: 1/1000 seg; f/2.5; 1SO 100.
Imagem 7: 1/800 seg; f/1.8; 1SO 100.

Imagem 8: 1/320 seg; f/1.8; ISO 100.



2.1.3 Guilherme (Doenca Celiaca)

Palavras-chave: gluten, dores, absorcao, trigo, alergia.

Todas as fotos dessa sessao apresentam trigo como um dos elementos principais, uma vez que ele é
um dos alimentos mais usados que contém glaten. Em contraposicao, o local das fotos foi um milharal
seco, sendo o amido de milho uma das melhores opcoes de alimentos usadas por pessoas que possuem
doenca celiaca, pois ndo apresenta gluten em sua composicao.

As fotos “brincam” com o trigo, mostrando uma maneira de adaptar-se a situacdo. J4 outras imagens

apresentam o modelo com trigo “salpicado” no rosto, lembrando a ideia de alergia, mais comumente
apresentada com erupcoes na pele.
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IMG. 8 - Coletanea de fotos para o capitulo 8: Guilherme.
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2.1.3 Guilherme - Dados EXIF

Imagem 1: 1/1250 seg; f/3.2; 1SO 100.
Imagem 2: 1/3200 seg; f/2.2; 1SO 100.
Imagem 3: 1/1250 seg; f/3.2; 1SO 100.
Imagem 4: 1/800 seg; f/3.2; 1SO 100.

Imagem 5: 1/640 seg; f/3.2; ISO 100.
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2.1.4 Gustavo (Bronquite Asmatica)

Palavras-chave: ar, respirar, sufocante, dgua.

Nessa sessao de fotos frisei a sensacdo de “sufocante” envolvendo o modelo em objetos que dificulta-
vam a respiracao: lenco, saco de plastico e uma rede.

A bexiga traz uma relacado com a bomba de ar, medicamento usado pelos asmaticos, trazendo a ideia de

» «

“ar guardado”, “ar que levo comigo”.

O local das fotos € uma antiga estufa de uma escola rural desabitada, onde o plastico se desgastou pelo
sol, rasgando-se e caindo. Esse local me chamou atencao devido sua beleza ingénua e branca, mesmo
estando abandonado. Relacionei o branco com o ar, e o desgaste como a “parte ruim” da experiéncia, e
sua beleza com a “sensibilidade” da doenca e também do portador.

IMG. 9 - Coletanea de fotos para o capitulo 2: Gustavo.
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2.1.4 Gustavo - Dados EXIF

Imagem 1: 1/250 seg; f/5.6; 1SO 100.
Imagem 2: 1/1600 seg; f/5.6; 1SO 200.
Imagem 3: 1/800 seg; f/5.6; 1SO 400.
Imagem 4: 1/640 seg; f/5.6; SO 400.
Imagem 5: 1/1600 seg; f/4; 1SO 100.

Imagem 6: 1/2000 seg; f/5.6; 1SO 100.



2.1.5 Helena (Fibromialgia)

Palavras-chave: dor, articulacdo, solitude, sentar, viajar, alegria, espera.

Orelatode Helena conta muito sobre suaespera e solidao, porém, também mostra momentos de alegria.
Algumas fotos foram feitas em um trem antigo, relacionando as viagens de 6nibus pela cidade. Com a
ideia de espera, em muitas fotos a modelo apresenta-se sentada, para trazer essa sensacao.

A modelo segura os ombros, em uma foto em que esta de costas, para mostrar a delicadeza do corpo e
das dores.

As duplas exposicoes revelam o cansaco e a forca de vontade que Helena intercala em sua vida.

Os locais, nessas fotos, variaram entre o trem, pala lembrar do gosto de Helena pelas viagens, e locais da
cidade, por sua alegria estar nas pessoas e na comunidade.

PARTE 3

IMG. 10 - Coletanea de fotos para o capitulo 9: Helena.




PARTE 3

2.1.5 Helena - Dados EXIF

Imagem 1: 1/400 seg; f/4.5; 1SO 200.
Imagem 2: 1/320 seg; f/4.5;1SO 200 (ambas).
Imagem 3: 1/20 seg; f/2.8; 1SO 400.

Imagem 4: 1/100 seg; f/1.8; 1SO 800.

Imagem 5: 1/200 seg; f/4.5; 1SO 200.

Imagem 6: 1/30 seg; f/1.8; 1SO 800.



2.1.6 Lara (Epilepsia)

Palavras-chave: luzes, embacado, escuro, tremores.

Como as crises epilépticas de Lara foram relatadas com experiéncias de blackout e desmaios, decidi
fazer essa sessao durante a noite, onde as luzes também apareceriam com melhor nitidez.

A maioria das imagens possuem cores e luzes muito fortes, que sdo um dos estimulantes para uma crise
epiléptica.

Em algumas imagens a modelo estd com os olhos fechados, para remeter as “boas noites de sono” re-
latadas por Lara.
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IMG. 11 - Coletanea de fotos para o capitulo 10: Lara.
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2.1.6 Lara - Dados EXIF

Imagem 1: 1/15 seg; f/1.8; 1ISO 400.
Imagem 2: 1/10seg; f/2.5;1SO 200.
Imagem 3: 1/10 seg; f/3.2; 1ISO 100.
Imagem 4: 1/15 seg; f/1.8; 1SO 400.

Imagem 5: 13 seg; f/14;1SO 100.



2.1.7 Lidia (Glaucoma)

Palavras-chave: visdo, olhos, reflexo, luzes, embacado, esbranquicado.

As fotos de Lidia foram feitas com muitos elementos que traziam efeitos de luz a lente da camera, como,
por exemplo: espelho, |Ampada, cd e plastico. Com esses elementos pude trazer o aspecto das manchas
esbranquicada nas fotos bem como outros efeitos de luz.

Muitas das imagens retratam a visdo embacada e esbranquicada, em outras a modelo tampa os olhos
com as maos, tenta iluminar um local ja iluminado ou usa uma lupa, sempre com o intuito de trazer ele-
mentos relacionados a visao ou a perda dela.
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IMG. 12 - Coletanea de fotos para o capitulo 7: Lidia.
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2.1.7 Lidia - Dados EXIF

Imagem 1: 1/50seg; f/2;1SO 100.
Imagem 2: 1/640 seg; f/2;1SO 200.
Imagem 3: 1/100 seg; f/2; 1SO 100.
Imagem 4: 1/40 seg; f/2; 1SO 100.

Imagem 5: 1/30 seg; f/2; 1SO 100.
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2.1.8 Nina (Sindrome de sjégren/Reynaud e Artrite Reumatéide)

Palavras-chave: secura, imagem de si, frio, fraqueza.

Como Nina possui mais de uma doenca cronica, era ideal explorar cada uma delas. A Sindrome de Rey-
naud foi representada pela imagem da ponta dos dedos pintadas de branco entrelacadas com os pés,
com aideia de frio e encolhimento.

A Sindrome de Sjogren foi remetida nas imagens com fumaca saindo da boca, trazendo a ideia de secura.
Ha algumas imagens de flores secas para remeter também a falta de dgua no corpo.

A Artrite Reumatoide apresenta-se nas imagens em que ha um espelho, onde é expressiva uma dor si-
lenciosa, porém nao é possivel vé-la apenas olhando fisicamente para a pessoa. Essas imagens também
retratam a fala de Nina: “As pessoas s6 véem a nossa aparéncia e nem imaginam que podemos estar com
dores|...]”

IMG. 13 - Coletanea de fotos para o capitulo 4: Nina.
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2.1.8 Nina - Dados EXIF

Imagem 1: 1/50seg; f/1.8;1SO 100.
Imagem 2: 1/640 seg; f/1.8;1SO 100.
Imagem 3: 1/4000 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 4: 1/4000 seg; f/1.8; 1SO 100.
Imagem 5: 1/2000 seg; f/1.8; 1SO 400.

Imagem 6: 1/80 seg; f/1.8; 1ISO 400.
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2.1.9 Regina (Hipertenséo)

Palavras-chave: pressdo, luta, tontura, cabeca zonza, circulacdo, coracdo.

Regina, hipertensa, esta sempre em luta para controlar sua pressao. Pensando nessa ideia, ha a foto
da corda sendo puxada dos dois lados pela mesma pessoa, fazendo uma relacdo também com “pressao
alta” e “pressao baixa”.

Afoto do punho da mao fechado apresenta uma relacdo com o coracao, uma vez que o tamanho do nos-
so coracao é bem parecido com a da nossa mao fechada.

As duplas exposicoes lembram a sensacado de tontura e “cabeca zonza”, sendo uma delas uma dupla ex-
posicao da cabeca da modelo com as nuvens, fazendo uma relacdo com “pressao na cabeca” e “tontura”.
Algumas fotos foram tiradas de com a modelo de ponta cabeca e depois foram invertidas para indicar a
“forca” de ir contra a pressao alta, e também relacionam-se com a ideia de “pressionar”.

IMG. 14 - Coletanea de fotos para o capitulo 1: Regina.
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2.1.9 Regina - Dados EXIF

Imagem 1: 1/1000 seg; f/5.6; 1SO 200.

Imagem 2: 1/320 seg; f/5; 1SO 100.

Imagem 3: pessoa: 1/640 seg; f/5; ISO 100 + céu: 1/800 seg; f/5; 1SO 100.
Imagem 4: 1/640 seg; f/5.6; 1SO 200.

Imagem 5: 1/400 seg; f/5.6; 1SO 200.

Imagem 6: 1/320 seg; f/5.6; ISO 200.
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2.1.10 Vitor (Retocolite Ulcerativa)

Palavras-chave: ulcera, leveza, plenitude, pele.

Buscando uma forma de retratar as ulcera de uma maneira que nao parecesse agressiva, optei por uti-
lizar as bolhas de sabdo, que também lembram a sensacio de “leveza” que Vitor relata.

“Leve a vida mais leve”, ele diz no ultimo paragrafo. O modelo com as folhas voando em torno de sitémo
objetivo de passar essa sensacao.

IMG. 15 - Coletanea de fotos para o capitulo 5: Vitor.
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2.1.10 Vitor - Dados EXIF

Imagem 1: 1/640 seg; f/2.5;1SO-100.
Imagem 2: 1/320 seg; f/2.5;1SO-100.
Imagem 3: 1/500 seg; f/2.5; 1SO-100.
Imagem 4: 1/320 seg; f/2.5; ISO-100.

Imagem 5: 1/320 seg; f/2.5; ISO-100.
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37,2cm

IMG. 16 - Formato de pagina dupla do livro.
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3. LIVRO

3.1 Projeto Grafico

O projeto grafico foi instituido a partir das fotografias e do conceito de “adap-
tacao”. Com esses dois elementos em mente, explorei as possibilidades de
formato e grid.

3.1.1 Formato

Busquei um formato que fosse confortavel para caber em maos e ndo muito
grande para que nao tomasse muito espaco em uma mesa ou balcao de hospi-
tais, escritorios ou clinicas. Também procurei um formato em que o tamanho
original das fotografias se acomodasse facilmente.

Depois de algumas tentativas, o modelo final foi de 20 x 18,6 cm.

3.1.2 Grid

Com o formato definido, explorei as possibilidades de grid. Os melhores re-
sultados foram os que o grid partia das margens e nao do formato em si. De-
pois de testar algumas possibilidades, o grid com melhor encaixe de colunas e
formato fotografico foi o com 16 médulos (4x4) separados por lacunas.
Admito, porém, que nem sempre o grid foi completamente obedecido. Tam-
bém foi necessario “adaptar” ele, para que houvesse uma melhor harmonia
entre os elementos. Contudo, ndo foi problema, uma vez que o conceito do
livro era adaptar-se.
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IMG. 17 - Grid utilizado em pagina avulsa.
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3.1.3 Tipografia

As tipografias escolhidas tinham de ser simples, objetivas e de facil leitura.
Devido a esses aspectos, escolhi tipografias ndo serifadas, para titulos e tex-
to corrido. Ja para os boxes de citacoes, escolhi uma tipografia serifada para
dar um diferente contexto de leitura, causando assim, uma melhor dindmica.

Para titulos, subtitulos, numeracao e paginacao, usei a fonte “Poppins”.

Poppins

ABCDEFGHIJKLMNOPQO123
abcdefghijklmnopqgrstuvwxyz

“The quick brown fox jumps over the
lazy dog.”

Para o texto corrido, usei a fonte “Lato”.

Lato

ABCDEFGHIJKLMNOPQO0123
abcdefghijklmnopgrstuvwxyz

“The quick brown fox jumps over the lazy

”»

dog.
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IMG. 18 - Uso das cores no livro.

Para as citacoes, usei a fonte “Patua”.

Patua

ABCDEFGHIJKLMINOPQO123
abcdefghijklmnopqrstuvwxyz

“The quick brown fox jumps over the lazy
dog.”

3.1.4 Cores

As cores possuem papel muito importante nesse projeto. Contudo, elas nao
vieram decididas em uma paleta de cores especificas. Elas surgiam conforme
asfotos aolado,sempre trazendo, entao, a sensacao cromatica que a fotogra-
fia sugeria.
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3.2 Capa

Depois de muitos estudos de capa, a escolhida foi acom uma fotografiadore-
lato de Guilherme. Escolhi essa imagem pois, além de ser muito sensivel, ela
me passou uma sensacao de tranquilidade, sendo esse um dos sentimentos
gue gostaria de levar com esse livro a outros doentes cronicos.

A tipografia é bem diferente da contida no interior do livro, mas isso foi pro-
posital. Essa fonte (“Scratch Up”) é feita com textura de pincel e lembra uma
palavra escrita manualmente, com canetinha ou marca texto, por exemplo.
Junto as flechas desenhadas e “anotacdes rapidas” em volta, elas formam um
contexto de “rabiscos” em papel. E foi justamente isso que quis trazer com a

» «

capa,um “lembrete”, “recado”... Adapte!

Adap;g-__ Adapte. /capte

Relatos sobre doangas crénicas

Relatos sobre doengas crénicas
Marina Rebelatto 2 Marina Rebelatto

IMG 19 - Capa final.

‘9jaepy

IMG. 20 - Testes de capa.
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IMG. 21 - Detalhe da diagramacao do sumario.

IMG. 22 - Diagramacao do prefacio.

3.3 Elementos pré textuais

3.3.1 Sumadario

O sumario foi construido com um conjunto de fotografias, uma de cada ca-
pitulo, formando quase um “quebra cabeca” de imagens quadradas, encai-
xando-se, adaptando-se.

O titulo também se conecta com a ideia da capa, com “recados” ao seu redor.

3.3.1 Prefacio e agradecimentos

O prefacio contém um texto necessario para melhor entendimento do proje-
toedolivroemsi. Nele e nos agradecimentos, fotografias do céu com nuvens
fica a esquerda, com intuito de “comecar leve”, seguido do texto a direita.

PREFACIO
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IMG. 23 - Exemplo de uso de
elementos visuais.

3.3 Elementos visuais e intervencgoes

Em muitas paginas foi utilizado retangulos preenchidos com cores chapadas
contidas nas fotografias préximas a eles. Isso foi feito para passar a sensacao
de “encaixe”. Os espacos muito vazios foram preenchidos com eles, assim, fi-
nalizada a diagramacao, texto e imagens que nao estivessem muito conecta-
dos foram interligados por esses retangulos.

Foi usado também outros elementos visuais como imagens e ilustracoes que
complementavam a ideia da doenca de cada capitulo. Foram eles: ilustracao
de um coracao e de batimentos cardiacos no capitulo sobre Hipertensao;
imagem de fumaca no capitulo sobre Sindrome de Sjogren e imagem de pé
no capitulo sobre Doenca Celiaca.

Ha também quadros com citacoes especificas de cada relato, para dar uma
dinamicidade na leitura.

0ihos estio sempre secos. Fara
de evitar venti-
lador & ar condicionado, pois
s ardem muito @ secam Jine
da mais,

Quants b, sem saliva, tive
de fazer tratamento dentiric
Tergade @ trocar todos mews
dintin por proteses B, pois
MBUS DBNLES COMACIFAM 3 65
faredar,
Sou prolessora, tontadora de
histiria & cante

s8la, usa

afet

Untimamente benks um pouco
de dificuldade para Falar, até
troe betras o palwras. A3 pes
5038 direm pars su baber dgua,
mas ndo adianta, porgue @ s
acabar de beber e cla fica seca
i

r, dar aisa, cantar @ nin-
UG pOrOeber que e5tod tom
dificuldade.

Mma 37




PARTE 3

IMG. 24 e 25 - Livro finalizado.

4. PROJETO FINALIZADO

O resultado desse projeto foi um livro de 86 paginas, com impressao colorida
e lombada quadrada. Tem conceito baseado no titulo “adapte”, com diversos
elementos de construcao que remetem ao fundamento.

Espero que esse livro ajude muitas pessoas a compreenderem melhor algu-
mas doencas cronicas e seus portadores. Desejo que ele mude a visao dos
leitores assim como mudei a minha realizando esse projeto.



5. CONCLUSAO

Realizar esse projeto foi um processo longo e envolveu muita determinacao
e carinho. Ele fez com que eu me aproximasse de pessoas incriveis e com-
preendesse melhor suas experiéncias. Foi um prazer imenso reinterpretar
tantas memorias e aprendizados, que sao tdo importantes para elas, e tam-
bém acabaram sendo para mim.

Gostaria muito que essa mensagem de esperanca fosse levada para as pes-
soas que tém ou venham a ter doencas croénicas e também as que ndo as pos-
suem. Espero que esse livro seja uma ajuda ou um apoio para esse universo
de sentimentos que vivenciamos diariamente.

Espero que alente da cadmera tenha sido “olhos emprestados” e que esse livro
modifique avisao de alguns, e traga mais otimismo paratodos os que o lerem.
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PREFACIO

Ser portador de uma doenca cronica é uma realidade dificil de lidar
e muitas vezes cansativa. E apesar de serem muito comuns, essas
doencas ndo sao bem compreendidas, assim como seus portadores.
E uma luta diaria que envolve disciplina, acompanhamento e muito
cuidado.

Esse livro almeja expor esta luta didria de pessoas que possuem
doencas cronicas, seus sentimentos, receios e experiéncias, sejam
eles para pessoas que possuem doencas como elas ou para as que
nao as possuem. O objetivo aqui ndo é que as pessoas sintam doé dos
doentes, mas que os compreendam, que entendam a dificuldade de-
les, que sejam empaticos, para assim haver uma melhor compreensao
de seus discursos.

Todos os relatos neste livro sio veridicos e foram coletados anoni-
mamente, caso o portador ndo quisesse revelar sua identidade. Sen-
do assim, os nomes e pessoas aqui representadas possuem completa
privacidade e concordancia com o trabalho em si.

O livro foi dividido em capitulos, sendo cada um deles sobre uma
doenca crénica diferente. As fotos neles retratadas sdo de modelos
voluntdrios que representaram os relatos de cada portador.

Este livro é resultado do meu Trabalho de Conclusio de Curso de
Design, da Universidade Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho
(UNESP), campus de Bauru, sendo orientado pela Prof2 Dr? Céssia
Leticia Domiciano e contou com diversos colaboradores e voluntarios.

PREFACIO 7






Foram diversos colaboradores que me ajudaram com esse projeto,
agradeco a cada um deles. Desde cada pessoa que compartilhou
seu relato, até aos que me ajudaram com cada minimo detalhe na
producio das fotografias.

Agradeco minha orientadora, Céassia, por ter sido uma excelente pro-
fessora todos esses anos e por sempre estar a disposicao para ajudar
em cada passo do projeto.

Agradeco imensamente cada voluntdrio que compartilhou seu rela-
to, pois souberam dividir suas experiéncias em prol de algo maior, e
tenho certeza que ajudarao outras pessoas que vierem a ler este li-
vro. Meu mais sincero agradecimento a cada um deles.

Gostaria de agradecer também cada modelo que se voluntariou a me
ajudar nesse processo: Marcela, Thaisea, Felipe, Matheus, Gabrielli,
Rebeca e Lucas. Se nao fossem eles, nenhuma das minha ideias se
tornariam fisicas.

Queria agradecer especialmente minha mae, por sempre estar ao
meu lado durante todo esse caminhar, cheio de dificuldades mas tam-
bém de alegrias. Agradeco também a minha turma de graduacéo, que
me mostrou nesses anos o quao importante é a unido e a amizade.
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76 anos, Hipertenséo

escobri que eu era hipertensa ha tanto tempo, que ndo lem-
bro exatamente a data... Fui ao cardiologista, provavelmente
para exames de rotina. No resultado dos exames estava que eu
tinha muitos sintomas de hipertensao, o que levou ao diagndsti-
co do médico. Ele me indicou cintilografia, exame mais comum
antigamente, para ver a situacdo do meu coracao e artérias.
Figuei meio assustada no comeco, devido ao pedido de catete-
rismo, porque na época nao era tao facil e comum como é atual-
mente... Mas, apesar de todo o nervoso, fazer o exame foi essen-
cial para um diagndstico mais preciso.

REGINA 13



A doenca nado atrapalhou meu estudo, pois fui poucos anos na
escola. Quanto ao trabalho, trabalhei como costureira por mui-
to tempo, mas também nunca tive nenhuma influéncia na minha
rotina devido a doenca. Era s6 tomar os remédios e fazer exames
regularmente para checar se continuava tudo bem.

Nunca sofri preconceito ou ma aceitacao por ter essa doenca,
pelo fato de muitas pessoas sofrerem de hipertensdo. Tenho
varios amigos e familiares, mais velhos e mais novos que pos-
suem a doenca.

14 HIPERTENSAO
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Acordei muitas vezes de madrugada passando mal e meu mari-
do me levava as pressas para o hospital. E uma doenca relativa-
mente calma, porém nunca se sabe quando ela entrara em crise.

Uma noite eu estava mal e perguntei ao meu marido o que eu
poderia fazer. Eu estava desesperada, pois nunca havia me
sentido daquela maneira. Ao chegar no hospital e aferir minha
pressao, o médico se assustou, pois estava 25 por 9. Por isso
guando se sentirem mal, procurem um hospital. L4 vocés terdo
os cuidados precisos e toda a atencdo necessaria para controlar
sua pressao. A elevacio da pressao é repentina, fique atento.




Jamais desmereca a dor

de outras pessoas, so elas
sabem pelo que passaram e
sobreviveram.
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Gustavo

23 anos, Bronquite Asmatica

u tinha cinco anos na época. Nao lembro muito, porém minha

mae conta que eu comecei a ter uma tosse que se prolongou
por semanas. Os médicos achavam que se tratava de um resfriado
persistente. Até que uma noite eu tive uma crise e precisei ser leva-
do as pressas pro hospital, onde fui diagnosticado com bronquite
asmatica. Como era muito novo, ndo lembro a reacdo que tive na
época. Porém, a doenca de estabilizou e ficou controlada até meus
dezesseis anos, quando ela voltou a se manifestar. De inicio fiquei
incomodado com o tratamento, que envolve o uso didrio de medi-
cacdo através de bombinhas mas também bastante assustado com
as crises agudas, a sensacdo é desesperadora. Como se vocé es-
tivesse se afogando mesmo sem estar dentro da 4dgua. Vocé puxa
o ar e ele simplesmente nao entra. Mas tento ser cauteloso com o
tratamento continuo, que impede que estas crises ocorram.

GUSTAVO 21



FUNDO

Tenho o tratamento didrio como um ritual. Bombinha sempre ao
acordar e ao dormir, periodicamente, sem excecoes. Dessa for-
ma a doenca se manifesta com menos frequéncia e fica “ador-
mecida”. Ter asma me faz evitar fumar e sempre ficava ofegante
facilmente, independente do grau de intensidade de qualquer
atividade fisica, o que me incentivou a praticar esportes que
estimulam e “doutrinam” o condicionamento da respiracéo, co-
mo a natacao.




A doenca me atrapalha sé nos casos de crise, onde é necessario
uma pequena internacdo para administracido de medicamentos,
inalacdo etc. J& aconteceu de perder prova, semindrio, faltar
aulas e outros compromissos, porém nada que ndo pudesse ser
contornado por conta de situacdo. Asma é uma doenca que in-
fluencia pouco a minha vida, o que faz com que seja mais facil de
lidar com ela.
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Eu estava dormindo e comecei a
ficar'sem ar repentinamente. A
traqueia comeca a fechar e vocé
mal consegue respirar, quem dira
chamar por ajuda. Eu demorei um

tempo pra me dar conta do que
estava acontecendo, quando sai
correndo do meu quarto pedindo
por ajuda.

A ambulancia veio rapido e ja
foram aplicando a injecao que ces-
sa o travamento da traqueia e ja
pude respirar minutos depois.

Acho que a melhor dica para quem possui asma é seguir correta-
mente o tratamento, mesmo quando ela esta controlada. Como é
uma doencga crdnica, vez ou outra ela pode aparecer de surpresa,
e orisco de acontecer uma fatalidade aumenta.
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Daniela

24 anos, Diabetes tipo 1

N a0 é complicado lidar com a minha doenca quando se entende
0 que se passa. A complicacdo estd em saber exatamente a
quantidade de insulina que vocé precisa para cada refeicao, e para
cada hora do dia.

O nosso corpo é muito sabio, o conjunto de nossos sistemas fun-
ciona (ou € para funcionar) perfeitamente, como as engrenagens
de umrelégio, cada uma cumpre a sua funcio, e retirando uma en-
grenagem, a menor que seja, tudo entra em parafuso! Passei a en-
tender isso melhor quando uma de minhas engrenagens pifou, do
nada. E com “do nada” quero ressaltar isso mesmo. Ndo sabemos
a causa para a diabetes acontecer em minha vida. Segundo espe-
cialistas no assunto, eu tinha propensao a desenvolver diabetes
em algum momento de minha vida. Agradeco todos os dias que foi
s6 aos 18 anos...

Descobrir a doenca foi um processo longo e preocupante. Acredi-
to que foi o momento em que mais cheguei perto da morte. E isso
tudo levo como aprendizado, compartilhando com as pessoas ao
meu redor. Toda vez que me lembro, muitas reflexdes vém a minha
mente, mas eu abraco essas memoérias e me nutro delas, do que
elas me trazem de sabedoria.
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Eu tinha acabado de entrar na faculdade em Minas Gerais. Havia
me mudado em marco, e, para a menina que morava no interior,
com 18 anos se mudar para outro estado, deixando familia,
amigos, namorado, e recebendo o recado de que daria para re-
tornar a cidade natal apenas nos feriados... foi dificil. Ndo quis
admitir na época, mas foi muito dificil.

Em maio estourou greve nas universidades federais, e eu, sem
consciéncia nenhuma do que era uma greve, peguei o bonde an-
dando e aproveitei para voltar para minha casa. E feio falar isso,
mas foi minha sorte, pois essa greve me possibilitou estar perto de
meus pais no momento mais estranho de minha vida. No meio de
julho, comecei a passar mal, e os primeiros diagnésticos sempre
eram os mesmos: virose. Senti na pele o que é uma falta de atendi-
mento médico capacitado em hospitais, pois com procedimentos
basicos e simples, como medir a glicemia, seriam suficientes para
agilizar o diagndstico da diabetes.
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Eu enfraqueci muito rapido, e
por mais que comesse, ndo con-
seguia reter nutrientes. Tinhao
tempo inteiro vontade de ir ao
banheiro, de 15 em 15 minutos,
e uma sede interminavel. Por
mais que bebesse muito liqui-
do, minha sede nio passava.

Nesse processo, o cansaco to-
mou conta, e tudo o que eu
queria era dormir. Minha mae
conta que me via emagrecer do
dia para a noite, e isso foi fato,
pois em uma semana eu passei
dos 57 para os 52 quilos. E ndo
se desconfiava da diabetes, pois
ninguém da familia tinha essa
doenca.

Lembro-me bem do dia em que
recebi a noticia, ingenuamente.
A minha mae subiu as escadas
de casa e me disse: vocé esta
diabética, com uma cara de “o
que que a gente faz?”. Nem ela
nem eu sabiamos que com a
diabetes ndo existe “estar”, exis-
te “se tornar” Eu respondi: ah,
ok. Tornando a beber uma gar-
rafa de refrigerante de limao no
gargalo.

DANIELA
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Com 18 anos eu sempre achei que toda e qualquer doenca que
eu tivesse teria o mesmo processo de cura que um resfriado. E a
simplicidade tranquila de quem nunca sofreu de perto com uma
doenca. Naquela noite passei muito mal, e no hospital constaram
que minha glicemia estava 433, e o normal é que ela fique entre
90 e 110.

Figuei uma semana internada no hospital. Tinha passado por uma

cetoacidose sem saber, desregulando todo o meu corpo, causan-
do inclusive outras infeccoes. No hospital conheci e j4 comecei a
receber o tratamento da médica que me orienta até hoje. Desde
o primeiro dia ela me explicou como a diabetes funciona em meu
corpo, tirando todas as minhas duvidas, e apresentando varios ti-
pos de tratamento. Dia 31 de julho para mim é o dia oficial do meu
diagndstico com diabetes tipo 1, companheira de vida.

Em 2014 resolvi fazer um teste drive com
a bomba de insulina. Desde o primeiro dia
no hospital minha médica ja havia comen-
tado sobre a terapia com conjunto de in-
fusao de insulina, mas tudo que eu pensa-
va era “meu Deus, viver com uma agulha
no meu corpo por 24 horas! E 24 horas com
um aparelho pendurado em mim! E se ele
cai, e puxa minha pele, e fica pendurado?
Medo”. Hoje eu brinco de deixa-lo pendu-
rado, balancando...

E agora sou “bombada’”! Fa¢o uso da tera-
pia com conjunto de infusao de insulina.
Uma bombinha de insulina fica acoplada
ao meu corpo 24 horas, tirando s6 para
tomar banho. Isso mudou a minha vida!
Ainda tenho muitas dificuldades mas nao
penso em viver sem ela!




J4 no hospital comecei minha
terapia de tratamento da dia-
betes. Se vocé manter uma
vida saudavel, com uma dieta
equilibrada e uma rotina de
exercicios, ndo se tem muitas
complicacées no tratamento
da diabetes. Para mim existem
duas frentes mais importantes
no tratamento: a contagem de
carboidratos e a aplicacdo de
insulina.

As vezes converso com meus
amigos que sio diabéticos. Tro-
camos experiéncias, historias
engracadas ou tragicas que ja
nos aconteceram, e dessa for-
ma acredito que nos apoiamos.
Entdo, eu diria que se abrir é
melhor do que pensar que esta
sozinho no mundo. Muitas ve-
zes minha médica aponta em
mim padrdes de comportamen-
tos que sdo nocivos para nos.
Me sinto muito culpada quan-
do nao consigo ter um quadro
saudavel, com taxas 6timas o
diatodo, mesmo comendo bem.
E nesse momento gue eu tenho
gue me lembrar que ndo somos
robos, somos humanos, e nos-
so dia a dia ndo é sempre igual,
tranquilo e facil de lidar. Cada
dia temos uma surpresa dife-
rente, e n0sso organismo - vivo
- traduz a nossa vida. E dificil,
sim, lidar com a diabetes, tanto
para o médico quanto para o
paciente que trabalham juntos
em prol de uma vida melhor.




Nao)carregue o mundo
nas costas. Se hoje nao
deu certo, amanha
podemos melhorar.
Um dia de cada vez.




Tudo o que precisamos é de em-
patia. Quando estamos abertos
a ouvir o que o outro tém a di-
zer, sem refuta-lo, contesta-lo,
mas apenas ouvi-lo, esse ato
torna-se extremamente impor-
tante e saudavel para os dois
lados, mas principalmente para
quem esta a compartilhar o que
sente.

Possuir uma doenca auto-
imune, uma doenca que ndo tem
cura, a principio parece ser mui-
to complicado e triste, mas sin-
to ser necessério buscar outras
formas compreender essa nova
informacgdo no nosso corpo.

Mesmo que todos parecamos
iguais, cada sistema biolégico
age com suas proprias peculia-
ridades, e é por isso que precis-
amos respeitar mais nossos pro-
cessos. Com respeito eu quero
dizer se aceitar e viver de forma
positiva, pensando que podem-
os ter novas experiéncias além
das limitacbes que eventual-
mente carregaremos conosco.

DANIELA
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49 anos, Artrite Reumatoéide, Sindrome de
Sjogren e Sindrome de Reynaud

comeco, porque ndo sabemos exatamente o que é... Entao fui
pesquisar sobre, e aos poucos fui entendendo melhor cada doenca
e digerindo o fato de que eu realmente as possuia. Quanto a men-
te, ndo tive tanta dificuldade para aceitar. Devagar fui aprendendo
a conviver com minhas limitacdes. A cabeca quer muitas coisas,
mas o corpo ndo acompanha...
Vivo bem meu dia a dia, trabalho fora, sou professora, cuido da
casa e participo de trabalhos voluntarios. Aos poucos fui apren-
dendo a diminuir o ritmo das atividades a serem feitas, pra ndo
ficar frustrada e, é claro, depois dos 40 anos, querendo ou nio, o
ritmo também vai diminuindo.
Fiquei bem lenta para fazer as atividades domésticas e fisicas,
mas se respeito isso, consigo fazé-las. E so ter paciéncia e fazer
um pouco por dia.

Quando eu descobri que tinha essas doencas fiquei perdida no
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A secura das mucosas incomo-
da demais. Minha boca e meus
olhos estdo sempre secos. Para
os olhos tenho de evitar venti-
lador e ar condicionado, pois
eles ardem muito e secam ain-
da mais.

Quanto a boca, sem saliva, tive
de fazer tratamento dentario
forcado e trocar todos meus
dentes por proteses fixas, pois
meus dentes comecaram a es-
farelar.

Sou professora, contadora de
histéria e canto num coral, ou
seja, uso muito a voz falada e
cantada. Nessa parte fui muito
afetada.

Ultimamente tenho um pouco
de dificuldade para falar, até
troco letras e palavras. As pes-
soas dizem para eu beber agua,
mas ndo adianta, porque é sé
acabar de beber e ela fica seca
novamente. Preciso sempre de
uma balinha, para produzir um
pouquinho de saliva, se eu qui-
ser falar, dar aula, cantar e nin-
guém perceber que estou com
dificuldade.
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Tenho muita dificuldade para comer também. N3o consigo mais comer tudo o que eu quero. Tenho
de escolher alimentos moles e molhados. Se eu quiser comer algum alimento mais seco e duro tenho
de beber algo junto sempre, sendo ndo consigo mastigar e engolir. Demoro muito pra comer e até
emagreci por causa disso.

Comecei afazer tratamentos alternativos junto com a medicina ocidental, juntei a medicina oriental:
acupuntura e reflexologia podal. Também fiz microfisioterapia. Depois disso melhorei demais! Minha
ansiedade diminuiu muito e com o tratamento e exercicios fiquei melhor.
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As vezes me sinto sozinha,
porque sé quem tem essas
doencas sabe como é...

E algumas pessoas ndo
entendem porque deixamos
de fazer alguma atividade,
aparentando estar bem
fisicamente. As pessoas so
veem a nossa aparéncia e nem
imaginam que podemos estar
com dores e dificuldade para
falar e comer.

A que possui essas doencas:
Nao figuem com medo ou
vergonha. E preciso buscar
ajuda com a familia, amigos e
os profissionais de saude.
Sozinho, ninguém faz muita
coisa...

Fugir dos problemas nao resolve nada, pelo contrario,

€ mais um problema. E preciso enfrenta-los. O primeiro
passo éa aceitacag. Problemas todos temos, mas cada
um é de um jeito. E preciso buscar conhecimento sobre
adoencae fazer tudo o que esta ao seu alcance para se
sentir e viver melhor.
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Vitor

29 anos, Retocolite Ulcerativa

Caso ndo tenha doencas cronicas, entenda, ela ndo da um tem-
po, ndo te deixa em paz, vocé esta com ela todos os dias e mo-
mentos. Ndo ache que é frescura se a pessoa doente reclamar, ou
pensar em desistir, leve a sério. Ajude, seja companheiro dela. Isso
é extremamente importante.

O processo de descoberta da doenca em mim foi lento. Més a més,
sentia alguma diferenca no meu peso e na frequéncia que ia no
banheiro. Intensificou tanto que tinha chegado ao ponto de procu-
rar ajuda médica. De inicio foi assustador, pelo fato de ndo saber o
que a doenca poderia causar e se transformar, e qual grande mu-
dancairia acontecer comigo.
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Se eu baixar a guarda, acredito que néo teria 4nimo para viajar a
trabalho com minha banda ou tirar férias, pela preocupacao em
lugares que podem nao ter banheiro a qualquer hora. Mas enfren-
to tudo com bom humor. Minha familia, amigos e noiva sdo super
companheiros e me ajudam sempre que preciso.

Creio que me sinto sozinho as vezes... Afinal, ndo tem como as
pessoas se colocarem no meu lugar a todo momento. Tem quem
fale que doenca nio é algo solitario, e acredito que depende muito
mais de vocé do que dos outros.

Eu mudei devido a retocolite. Comecei a valorizar mais momentos
saudaveis e momentos em que eu estou bem. Deixei de reclamar
da vida sem um motivo realmente sério.
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Momentos hilarios e ines-
perados aconteceram. Em
uma viagem, o aviao de-
colava e me deu vontade
de ir ao banheiro. Nao via
a hora do aviao estabilizar
a decolagem...

Quando apagou a luz do
sinal de cintos, eu sai cor-
rendo e entrei no banheiro
da primeira classe. Fui o
primeiro a usar, sendo que
nem era minha cabine.

S0 sei que nao gostaria
de ser a proxima pessoa a
entrar naquele banheiro...




As pessoas que possuem re-
tocolite:

Relaxe, seu problema ndo é
mais € nem menos importante
gue o de outras pessoas. Leve
a vida mais leve, e se trate,
nado finja que ndo ha nada. Va
ao médico antes de tudo, e de-
pois procure alternativas natu-
rais. Siga a sério os remédios,
porque vocé vai ficar bem!







Diana

26 anos, Hipotireoidismo

escobri que tinha hipotireoidismo sem querer, na verdade.

Um dia, quando eu tinha 17 anos, por curiosidade, fui ver
como funcionava um aparelho caseiro que mede o indice glicémi-
co no sangue, logo apds de ter comido doces. O indice estava bem
alto, obviamente. Por desencargo de consciéncia, fui ao endocri-
nologista para investigar e aproveitei para pedir exames comple-
tos de sangue, pois nunca tinha feito. Foi ai que, apds saber que
estava tudo bem com o indice glicémico, fui diagnosticada com
hipotireoidismo. Por se tratar de uma doenca que nio é curdvel,
porém tratavel, ndo foi um processo doloroso ao descobri-la em
mim. Acredito que tenha sido, de certa forma, bem natural, apesar
de ser uma adolescente perdida com o que estava acontecendo
com meu corpo.
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O cansaco e a fadiga atrapalham consideravelmente minha rotina. As vezes, simplesmente parece
gue somos preguicosos, quando apenas precisamos reajustar a medicacao para que tudo fique me-
lhor. O frio que sinto acaba gerando estranheza das pessoas. Pode estar um clima bem ameno que
logo preciso de uma blusa para me aquecer.

Nunca me senti sozinha com os sintomas, até porque é uma disfuncdo bem comum entre a populaco.
Também nunca sofri preconceito, ndo pela doenca, mas justamente por ndo saberem dela. Devido ao
fato de que, quando os horménios nio estio regulados (o que acontece por varios motivos, mesmo
tomando corretamente a medicacdo) acontece o ganho de peso, e entdo surge a gordofobia e os
“especialistas em sauide”: “nossa, mas vc ndo tem medo de infartar, nd30?” ou “nossa, mas é sé fechar
a boquinha”, ou ainda “faz uns exercicios e vai no médico tal que ele te receita um “remedinho” pra
emagrecer” e por ai vai...
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A quem possui hipotireoidismo:
Acalme-se, respire e controle.
Ouca seu corpo. Ele te da sinais
bem sutis de quando algo nio
estd legal. Ndo aceite que é ape-
nas preguica, desleixo ou frescura.
Investigue, procure um médico e
pesquise formas alternativas de
controlar a doenca. Musculacio é
algo que ajuda bastante, por falar
nisso!

da sua saude
t seus pos-

siveis preconceitos.
Pense antes de di-
zer qualquer coisa as
pessoas. Lembre-se
que se trata de nosso
bem mais precioso: a
nossa saude.










27 anos, Glaucoma

u nasci com catarata congénita e fui operada com um pouco
mais de um ano de idade. Minha familia é do interior paulista
e, no inicio da década de 1990, nao havia tratamento para minha
condicdo ocular na regido. A cirurgia foi feita em Sao Paulo. Ela
consistia na retirada dos cristalinos defeituosos. Na época, ainda
nao era feito o implante de lentes em bebés no Brasil, havendo a
possibilidade desse procedimento ser realizado no futuro. Tive
algumas complicagdes na cirurgia, como infeccdo e catarata se-
cundaria. Isso fez com que eu perdesse um pouco da visao.
Conforme fui crescendo, fazia acompanhamento anualmente,
para verificar o grau dos 6culos - que sempre foram bem grossos,
por estarem substituindo os cristalinos - e verificar o progresso da
minha visdo e da minha saude ocular, realizando exames regulares
de pressdo ocular, contagem de células, acuidade visual, enfim,
além de verificar a evolucao do estrabismo e do nistagmo (que é
o movimento involuntario dos globos oculares, consequéncia da
catarata).
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Quando descobri que tinha glaucoma, ndo entendi muito bem
as consequéncias disso, talvez por ser muito nova. Aos poucos fui
compreendendo a doenca, suas possiveis complicacdes e conse-
quéncias. Fazer os exames com a frequéncia correta é algo que
sempre me ajudou a me manter tranquila a respeito do desen-
volvimento da doenca. Porém, ja vivi alguns momentos de an-
glstia, quando os colirios deixam de surtir efeito e recomeca o
processo de experimentacao. Vez por outra, me pergunto qual o
limite dos tratamentos farmacolégicos. O glaucoma é uma doenca
mais comum em adultos com mais de 40 anos e em idosos. Come-
cei a conviver com esse problema muito antes e me pergunto
quais as perspectivas para o futuro.




Quando estava com 12 anos, em uma consulta rotineira, foi de-
tectada que a minha pressao intraocular do olho direito estava em
32 mmHg, quando o maximo aceitavel deveria ser 16 mmHg. A par-
tir dai, comecei um tratamento com colirios para regular a pressao.
Encontrar a medicacdo certa é um processo de tentativa e erro e,
nestes anos todos - ja faz 15 anos que tenho glaucoma - usei muitos
colirios. A cada seis meses, vou ao oftalmologista verificar como esta
a pressao, para saber se os colirios continuam a fazer efeito. Emuma
dessas consultas, foi verificado que estava com glaucoma no olho es-
querdo também, quando estava com 16 anos.
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Glaucoma é uma doencasilen-
ciosa. As vezes me perguntam
porqgue uso colirios. Porém, en-
frento situacdes desagradaveis
e de discriminacdo desde crian-
caemrelacdo ao estrabismo, ao
nistagmo e a alta ametropia (os
6culos de lentes grossas devido
ao alto grau). Isso afetou minha
autoestima e trouxe iniUmeras
insegurancas que resultaram
emtranstornos de humor,como
depressao e ansiedade, além de
déficit de habilidades sociais.

O glaucoma nunca interferiu
na minha vida social, diferente
da visao subnormal e do estra-
bismo. Devido aisso as pessoas
olham torto, fazem perguntas e
comentdrios inconvenientes e
a minha prépria autoestima é
bastante afetada por isso. Em
relacdo aos estudos, tive difi-
culdades de aprendizagem nos
primeiros anos da escola devi-
do a dificuldade de focalizar as
imagens por muito tempo e a
baixa acuidade visual que pos-
suia na época. Hoje continuo
tendo dificuldades para enxer-
gar placas, legendas, textoscom
corpo pequeno etc.
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Sempre foi pesado lidar, desde tdo nova, com tantos problemas
de visdo. Meus pais, irmas e avos me apoiaram e apoiam de forma
incondicional, buscando os melhores tratamentos que podemos
implementar. No entanto, principalmente na época da escola, me
sentia extremamente sozinha. De fato, nunca conheci nenhuma
pessoa da minha faixa etaria que teve catarata congénita, nis-
tagmo ou glaucoma. Essas sdo condicdes bem mais comuns em
pessoas mais velhas, algo que surge com a idade. Muitas pessoas
ndo entendem a forma como tudo isso me afeta, exatamente por
ndo terem vivido as mesmas experiéncias que eu e pensam que o
bullying na escola era sé “brincadeira”, que os olhares tortos sdo
apenas “impressdo minha” e que a angustia de nio ter certezaem
relacdo ao meu progndstico é “bobagem da minha cabeca”. A falta
de empatia e a invalidagdo do meus sentimentos e vivéncias fre-
quentemente faz com que eu me sinta sozinha.







As pessoas que possuem glaucoma:

Sigam o tratamento e facam o acompanhamento adequado. Sei
gue muitas pessoas que tém glaucoma sé descobrem depois que
as perdas na visdo comecam a prejudicar sua qualidade de vida
e mal imagino a anglstia que vivem. Mas, apesar do siléncio em
torno dessa doenca, ela ndo é incomum e tem tratamento. Nao es-
tamos sozinhos. Os medicamentos sdo caros, mas existem convé-
nios com os laboratérios que fornecem descontos e o préprio SUS
disponibiliza alguns dos remédios e colirios. Caso tenham perdido
a visdo ou parte dela e isso esteja afetando seu psicoldgico, nao
sofram sozinhos e calados. Procure ajuda: psicélogos, grupos de
apoio, enfim, fortalecam-se.

A mensagem mais importante que eu posso deixar é um alerta.
Previnam-se. Qualquer pessoa pode ter glaucoma. Existem alguns
grupos de risco, como negros e pessoas acima de 40 anos. Visitem
o oftalmologista e facam o aferimento da pressao intraocular re-
gularmente. E um exame rapido e indolor.

Por fim, casos vocés conhecam alguém que possua qualquer
doenca cronica ou deficiéncia, nunca desqualifique suas vivéncias
e sentimentos. Cada pessoa lida de uma forma com suas questoes
e problemas, e ndo cabe a ninguém julga-las ou medir e comparar
suas dores. Essa é uma atitude cruel. Parece cliché, mas empatia
nunca é demais
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27 anos, Doenca Celiaca

onfesso que, apesar de descobrir a doenca celiaca ha algum
tempo, ndo fui curioso o suficiente para entender a fundo do
que se trata a minha situacao.

Sei bem o que ocorre com o meu organismo quando como
qualquer alimento com gluten. Para esclarecer melhor, a doenca
celiaca esta ligada a ingestao do gluten, uma alergia que ataca a
regido gastrointestinal. Ao que parece, existe uma caréncia no
meu corpo de alguma enzima localizada no intestino, que auxilia-
ria nadigestao do gluten. Sempre que, por algum descuido ou falta
de atencdo, como algo que contenha gluten, sinto célicas naregido
abdominal, seguido por diarréia.
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Apbs novas manifestacoes,
desta vez mais intensas no meu
organismo, de codlicas e diar-
réia, fui ao médico, mais uma
vez, a fim de investigar o caso.
Istondoeranovidade, pois sem-
pre tive crises estomacais e in-
testinais ao longo da vida, po-
rém houveram momentos em
que elas se deram de maneira
mais intensificadas, como esta
que relato agora, que fora ha
cerca de cinco anos atras.
Atualmente, com o avanco da
medicina e novos diagnésticos,
foi possivel chegar a conclusdes
mais precisas sobre a minha
situacdo, que, na verdade, se-
gundo o médico, trata-se de
uma doenca que ja veio comigo
no nascimento.

No entanto, a partir do “enve-
nenamento” (sim, é esta palavra

mesmo que uso) causado pela industria alimenticia
na nossa sociedade, onde a salde do ser humano é
0 que menos importa e o lucro é mais importante,
a qualidade dos graos/cereais se modificaram com
o passar dos anos, assim como as industrias tam-
bém parecem pecar pelos excessos hoje. Isto fez
com que a minha doenca aflorasse com maior in-
tensidade nos ultimos anos. Quer dizer, é fato que,
durante minha infancia e adolescéncia cheguei a
ser internado em hospitais algumas vezes com os
sintomas acima mencionados, o que pode, de certa
maneira, confirmar a afirmacao do médico que diz
que porto a doenca desde sempre. Mas, ao mesmo
tempo, condeno a industria alimenticia de nos en-
venenar cada dia mais.







Quando fiquei sabendo que possuia doenca celiaca, eu ri, confes-
so. Porém, foi um riso aflito, pois eu ndo tinha idéia de como seria
minha vida pds diagndstico. Sempre gostei muito de comer, o que
dificultou um pouco no processo de adaptacdo. Mas, nada impos-
sivel de se fazer.

Hoje ja me acostumei. Mudei completamente meus habitos ali-
mentares, o que me fez muito bem, na verdade. Procuro sempre
no cotidiano ingerir alimentos (ditos) saudaveis, mas também ndo
sou de ferro. Como disse antes, gosto de comer, e vez ou outra,
saio um pouco da dieta. Tento sempre ficar atento aos alimentos
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que contenham glaten, mas nao tenho controle do mundo como um todo. As vezes, sem querer, em
reunides com os amigos ou a familia acabo comendo algo que nio poderia por falta de informacéo
dos meus anfitrides, assim como por descuido meu. Afinal, sempre tem algo novo pra experimentar

em eventos sociais.

O que sinto, em alguns momentos, é que sou aquele que desvia a turma do caminho, quando lembro
atodos que a pizza ndo vai ser bo pra mim, por exemplo. Apesar de frisar que eu posso achar alterna-
tivas (mesmo na pizzaria), a fim de ndo mudar os desejos do coletivo, todos sempre sdo muito gentis
comigo e mudam a rota. Acaba que alguns terdo que deixar a pizza para outro dia, mas isto ndo é um
problema nem pra eles, e muito menos pra mim.

¥ A\
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Helena

82 anos, Fibromialgia

u sentia os sintomas desde os 30 anos de idade, mas recebi o

diagndstico apenas aos 50, onde o médico esclareceu que meu
estado emocional poderia ter desencadeado a doenca. Descobri
através de dores no corpo, mas achava que era reumatismo.
Confesso que me senti aliviada por descobrir do que se tratava,
porque assim tomaria a medicacdo correta. Fui orientada a fazer
hidroginastica e pilates. Tentei tomar medicacdo para minhas do-
res, mas nenhuma delas me tirou as dores completamente.
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‘0‘5, com as dores, percebendo

que’ia ficar deprimida, eu saia para
andar de onibus pela cidade e voltava
renovada. Mas agora, por causa das
minhas dores no joelho, fico mais em
casa assistindo tv e ouvindo radio,

pois moro sozinha.
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As vezes, por morar sozinha, as pessoas acham que nio preciso
fazer nada, mas também tenho meus afazeres domésticos, assim
como elas.

A doenca em si ndo me atrapalha, mas quando tenho crise tenho
que esperar, geralmente sozinha, até ela passar... Ja vivo sozinha
ha 19 anos, e apenas agora sinto necessidade de uma companhia
a noite devido a minha idade avancada.










Aos 30 anos, eu sempre ia ao
médico devido as minhas dores,
e sempre saiade 14 achando que
era uma gripe que ia aparecer
ou ja tinha se manifestado. Nem
imaginava ser uma doenca au-
toimune.

As pessoas com fibromialgia:
Sejam realistas e aceitem que
fibromialgia ndo tem cura, mas
que devemos nos cuidar para
nao piorar. Estejam sempre em
contato com pessoas, para nao
perderem a alegria de viver.

Ndo percam a
esperanca na
vida e procurem
estar sempre
alegres para
néo ficarem
deprimidos e
melancdélicos.

Ndo percam a esperanc¢a na vida. , ’
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Lara

22 anos, Epilepsia

u tinha 15 anos, tinha ido a uma festa e cheguei em casa tarde.

Bebi um pouco e passei por um estresse naquela noite, o que
me fez chorar bastante, mas no fim deu tudo certo. Cheguei em
casa e fui dormir. Acordei bem cedo com minha mae batendo na
porta do quarto. Acordei bem assustada e ja levantei com alguns
tremores. Minha mée notou, perguntou o que era e respondi que
nao sabia. Entdo fechei a porta e voltei a dormir.
Depois disso, acordei no hospital, com o rosto doendo, olho roxo
e com os dois dentes da frente quebrados pela metade. Tive uma
convulsio, cai da cama e bati a cabeca no criado mudo.

Ai comecaram os exames, tomografia, eletro da cabeca, até con-
cluirem que era epilepsia. Ndo aceitei muito no comeco... Mesmo
sabendo que n3o poderia mais beber, continuei bebendo algumas
vezes, e sempre resultou em crise. Além de ter as crises, depois de
um tempo, meu ombro esquerdo comecou a sair do lugar, entio,
além de desmaiar, eu voltava a consciéncia sentindo muita dor, ten-
do que ser levada para o hospital para colocar meu ombro no lugar.
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Figuei bem chocada no comeco de tudo, e com medo de comecar
a ter crises sempre, e a qualquer tremor eu queria me deitar, ir
para casa, independente de onde eu estava... E evitava saber mui-
to do assunto, talvez em negacao por ndo querer acreditar. Tive
que aprender a respeitar meus limites de sono, descansar sempre,
abster totalmente do uso de drogas e tomar meu remédio.

Hoje em dia eu durmo boas noites de sono, no minimo seis horas por
noite, em casos extremos, mas oito horas normalmente. Nao bebo
alcool de jeito nenhum, entdo canso mais rapido que todos quando
saimos com os amigos, mas ndo deixo de me divertir.




Quando falo sobre minha
doenca percebo que as pes-
soas ficam mais curiosas do
gue qualquer outra coisa, acho
gue imaginam que todas as
pessoas com epilepsia sejam
bem debilitadas e tém crises a
todo momento. Claro, que exis-
tem varios tipos e graus de epi-
lepsia, e a minha é mais “leve”
comparado a de outras, é facil-
mente controlada pela medi-
cacao correta. Mas sempre que
tive crise, tive toda ajuda ne-
cessaria, todos costumam ficar
bem preocupados.

Sinto que a doenca atrapalha
minha rotina de trabalho, pois
ap6s a crise fico bem debilita-
da, ainda mais quando meu om-
bro comecou a sair do lugar.
Trabalho com clientes, e ja tive
que desmarcar alguns horarios
por nao conseguir trabalhar.




Nao conheco muitos epilépticos, conversei com apenas dois cli-
entes meus que tinham, e diziam-se curados. Sinto-me um pouco
triste, pois o médico ja me deixou bem claro, que apesar da minha
epilepsia ser um tipo mais “leve”, ela ndo tem cura. Tenho que
tomar o remédio até o fim da vida.

No meuaniversario de 20 anos, fiz uma
festaa fantasia com o tema baseado em
roupas intergalaticas, com um nome
bem bobo, e as fantasias mais ainda.
Meu namorado foi vestido de palhaco
intergalatico. No meio da festa, muito
cansada, fui dormir. Limpei minha ma-
quiagem super mal, meu rosto estava
todo manchado de vermelho. Quando
foram me ver, eu ja estava desmaiada no
chao. Chamamos o samu, mas até con-
vencer eles de que eu estava tendo uma
crise epiléptica e nao drogada por con-
ta daquela festa demorou um pouco...
Depois disso fomos para o hospital com
meu namorado fantasiado de palhaco
e eu com a cara toda borrada. S6 tenho
varios lapsos de memoria da reacao dos
enfermeiros vendo meu namorado ves-
tido de palhaco.
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As pessoas que possuem epilepsia:

Da para viver tranquilamente com epilepsia. Ndo sou uma pessoa
frustrada ou que nao consigo realizar meus objetivos. Acho que
com as doencas cronicas € assim, aceita-las e aprender a viver
com elas. Se cuidar na medida do possivel e fazer disso a coisa
mais normal do mundo (mesmo que esse processo seja longo).

Acho que devemos aprender a nos aceitar do jeito que somos,
pra vida ser mais facil e mais feliz. Ficar pensando “e se eu fosse
de outro jeito” ou “isso s6 acontece comigo” sé faz o processo de
aceitacdo ser mais longo e mais doloroso.

Independente da sua condicio, fazer o que tem vontade (na medi-
da do possivel sem se auto prejudicar) e ter orgulho de quem vocé
se tornou mesmo com todas as dificuldades.
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Expondo relatos veridicos de portadores de doencas crdnicas, este livro

se fundamentou na reinterpretacao de experiéncias e sentimentos ,
expressados através de criacoes fotograficas. Com o intuito de
compartilhar essas histdrias, o projeto do livro teve como base teérica a
fotografia e o design editorial, criando, a partir deles, um conjunto de
histérias reunidas em diversas construcdes fotograficas. O livro,
diagramado e impresso, apresenta-se como resultado final de um
Trabalho de Conclusdo de Curso, com o objetivo de espalhar mensagens
de esperanca e otimismo.
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PREFACIO

Ser portador de uma doenca cronica é uma realidade dificil de lidar
€ muitas vezes cansativa. E apesar de serem muito comuns, essas
doencas nado sdo bem compreendidas, assim como seus portadores.
E uma luta diaria que envolve disciplina, acompanhamento e muito
cuidado.

Esse livro almeja expor esta luta didria de pessoas que possuem
doencas cronicas, seus sentimentos, receios e experiéncias, sejam
eles para pessoas que possuem doencas como elas ou para as que
nao as possuem. O objetivo aqui ndo é que as pessoas sintam doé dos
doentes, mas que os compreendam, que entendam a dificuldade de-
les, que sejam empaticos, para assim haver uma melhor compreensao
de seus discursos.

Todos os relatos neste livro sio veridicos e foram coletados anoni-
mamente, caso o portador ndo quisesse revelar sua identidade. Sen-
do assim, 0s nomes e pessoas aqui representadas possuem completa
privacidade e concordancia com o trabalho em si.

O livro foi dividido em capitulos, sendo cada um deles sobre uma
doenca crénica diferente. As fotos neles retratadas sdo de modelos
voluntarios que representaram os relatos de cada portador.

Este livro é resultado do meu Trabalho de Conclusio de Curso de
Design, da Universidade Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho
(UNESP), campus de Bauru, sendo orientado pela Prof2 Dr2 Céssia
Leticia Domiciano e contou com diversos colaboradores e voluntarios.
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REGINA

76 anos, Hipertenséo

escobri que eu era hipertensa ha tanto tempo, que nao lem-
bro exatamente a data... Fui ao cardiologista, provavelmente
para exames de rotina. No resultado dos exames estava que eu
tinha muitos sintomas de hipertensao, o que levou ao diagnésti-
co do médico. Ele me indicou cintilografia, exame mais comum
antigamente, para ver a situacdo do meu coracio e artérias.
Fiquei meio assustada no comeco, devido ao pedido de catete-
rismo, porque na época nao era tao facil e comum como é atual-
mente... Mas, apesar de todo o nervoso, fazer o exame foi essen-
cial para um diagnéstico mais preciso.
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A doenca nado atrapalhou meu estudo, pois fui poucos anos na
escola. Quanto ao trabalho, trabalhei como costureira por mui-
to tempo, mas também nunca tive nenhuma influéncia na minha
rotina devido a doenca. Era s6 tomar os remédios e fazer exames
regularmente para checar se continuava tudo bem.

Nunca sofri preconceito ou ma aceitacao por ter essa doenca,
pelo fato de muitas pessoas sofrerem de hipertensdo. Tenho
varios amigos e familiares, mais velhos e mais novos que pos-
suem a doenca.
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Acordei muitas vezes de madrugada passando mal e meu mari-
do me levava as pressas para o hospital. E uma doenca relativa-
mente calma, porém nunca se sabe quando ela entrara em crise.

Uma noite eu estava mal e perguntei ao meu marido o que eu
poderia fazer. Eu estava desesperada, pois nunca havia me
sentido daquela maneira. Ao chegar no hospital e aferir minha
pressao, o médico se assustou, pois estava 25 por 9. Por isso
guando se sentirem mal, procurem um hospital. L4 vocés terdo
os cuidados precisos e toda a atencdo necessaria para controlar
sua pressao. A elevacio da pressao é repentina, fique atento.

Jamais desmereca a dor
de outras pessoas, so elas

sabem pelo que passaram e
sobreviveram.
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Gustavo

23 anos, Bronquite Asmdtica

u tinha cinco anos na época. Ndo lembro muito, porém minha

mae conta que eu comecei a ter uma tosse que se prolongou
por semanas. Os médicos achavam que se tratava de um resfriado
persistente. Até que uma noite eu tive uma crise e precisei ser leva-
do as pressas pro hospital, onde fui diagnosticado com bronquite
asmatica. Como era muito novo, ndo lembro a reacdo que tive na
época. Porém, a doenca de estabilizou e ficou controlada até meus
dezesseis anos, quando ela voltou a se manifestar. De inicio fiquei
incomodado com o tratamento, que envolve o uso didrio de medi-
cacdo através de bombinhas mas também bastante assustado com
as crises agudas, a sensacdo é desesperadora. Como se vocé es-
tivesse se afogando mesmo sem estar dentro da 4dgua. Vocé puxa
o ar e ele simplesmente ndo entra. Mas tento ser cauteloso com o
tratamento continuo, que impede que estas crises ocorram.
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RESPIRE

Tenho o tratamento didrio como um ritual. Bombinha sempre ao
acordar e ao dormir, periodicamente, sem excecoes. Dessa for-
ma a doenca se manifesta com menos frequéncia e fica “ador-
mecida”. Ter asma me faz evitar fumar e sempre ficava ofegante
facilmente, independente do grau de intensidade de qualquer
atividade fisica, o que me incentivou a praticar esportes que
estimulam e “doutrinam” o condicionamento da respiracéo, co-
mo a natacao.

A doenca me atrapalha sé nos casos de crise, onde é necessario
uma pequena internacdo para administracio de medicamentos,
inalacdo etc. J& aconteceu de perder prova, seminario, faltar
aulas e outros compromissos, porém nada que ndo pudesse ser
contornado por conta de situacdo. Asma é uma doenca que in-
fluencia pouco a minha vida, o que faz com que seja mais facil de
lidar com ela.
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Eu estava dormindo e comecei a
ficar'sem ar repentinamente. A
traqueia comeca a fechar e vocé
mal consegue respirar, quem dira
chamar por ajuda. Eu demorei um
tempo pra me dar conta do que
estava acontecendo, quando sai
correndo do meu quarto pedindo
por ajuda.

A ambulancia veio rapido e ja
foram aplicando a injecao que ces-

sa o travamento da traqueia e ja
pude respirar minutos depois.

Acho que a melhor dica para quem possui asma é seguir correta-
mente o tratamento, mesmo quando ela esta controlada. Como é
uma doenca crénica, vez ou outra ela pode aparecer de surpresa,
e orisco de acontecer uma fatalidade aumenta.
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Daniela

24 anos, Diabetes tipo 1

N a0 é complicado lidar com a minha doenca quando se entende
0 que se passa. A complicacdo estd em saber exatamente a
quantidade de insulina que vocé precisa para cadarefeicdo, e para
cada hora do dia.

O nosso corpo é muito sabio, o conjunto de nossos sistemas fun-
ciona (ou € para funcionar) perfeitamente, como as engrenagens
de umrelégio, cada uma cumpre a sua funcio, e retirando uma en-
grenagem, a menor que seja, tudo entra em parafuso! Passei a en-
tender isso melhor quando uma de minhas engrenagens pifou, do
nada. E com “do nada” quero ressaltar isso mesmo. Nao sabemos
a causa para a diabetes acontecer em minha vida. Segundo espe-
cialistas no assunto, eu tinha propensao a desenvolver diabetes
em algum momento de minha vida. Agradeco todos os dias que foi
s6 aos 18 anos...

Descobrir a doenca foi um processo longo e preocupante. Acredi-
to que foi o momento em que mais cheguei perto da morte. E isso
tudo levo como aprendizado, compartilhando com as pessoas ao
meu redor. Toda vez que me lembro, muitas reflexdes vém a minha
mente, mas eu abraco essas memoérias e me nutro delas, do que
elas me trazem de sabedoria.
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Eu tinha acabado de entrar na faculdade em Minas Gerais. Havia
me mudado em marco, e, para a menina que morava no interior,
com 18 anos se mudar para outro estado, deixando familia,
amigos, namorado, e recebendo o recado de que daria para re-
tornar a cidade natal apenas nos feriados... foi dificil. Ndo quis
admitir na época, mas foi muito dificil.

Em maio estourou greve nas universidades federais, e eu, sem
consciéncia nenhuma do que era uma greve, peguei o bonde an-
dando e aproveitei para voltar para minha casa. E feio falar isso,
mas foi minha sorte, pois essa greve me possibilitou estar perto de
meus pais no momento mais estranho de minha vida. No meio de
julho, comecei a passar mal, e os primeiros diagnésticos sempre
eram os mesmos: virose. Senti na pele o que é uma falta de atendi-
mento médico capacitado em hospitais, pois com procedimentos
basicos e simples, como medir a glicemia, seriam suficientes para
agilizar o diagndstico da diabetes.

28 DIABETES

Eu enfraqueci muito rapido, e
por mais que comesse, Ndo con-
seguiareter nutrientes. Tinhao
tempo inteiro vontade de ir ao
banheiro,de 15 em 15 minutos,
e uma sede interminavel. Por
mais que bebesse muito liqui-
do, minha sede ndo passava.

Nesse processo, o cansaco to-
mou conta, e tudo o que eu
queria era dormir. Minha mae
conta que me via emagrecer do
dia para a noite, e isso foi fato,
pois em uma semana eu passei
dos 57 para os 52 quilos. E ndo
se desconfiava da diabetes, pois
ninguém da familia tinha essa
doenca.

Lembro-me bem do dia em que
recebi a noticia, ingenuamente.
A minha mae subiu as escadas
de casa e me disse: vocé esta
diabética, com uma cara de “o
que que a gente faz?”. Nem ela
nem eu sabiamos que com a
diabetes ndo existe “estar”, exis-
te “se tornar” Eu respondi: ah,
ok. Tornando a beber uma gar-
rafa de refrigerante de limao no
gargalo.

DANIELA
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30 DIABETES

Com 18 anos eu sempre achei que toda e qualquer doenca que
eu tivesse teria o mesmo processo de cura que um resfriado. E a
simplicidade tranquila de quem nunca sofreu de perto com uma
doenca. Naquela noite passei muito mal, e no hospital constaram
que minha glicemia estava 433, e o normal é que ela fique entre
90 e 110.

Fiquei uma semana internada no hospital. Tinha passado por uma

cetoacidose sem saber, desregulando todo o meu corpo, causan-
do inclusive outras infeccoes. No hospital conheci e j4 comecei a
receber o tratamento da médica que me orienta até hoje. Desde
o primeiro dia ela me explicou como a diabetes funciona em meu
corpo, tirando todas as minhas duvidas, e apresentando varios ti-
pos de tratamento. Dia 31 de julho para mim é o dia oficial do meu
diagndstico com diabetes tipo 1, companheira de vida.

Em 2014 resolvi fazer um teste drive com
a bomba de insulina. Desde o primeiro dia
no hospital minha médica ja havia comen-
tado sobre a terapia com conjunto de in-
fusao de insulina, mas tudo que eu pensa-
va era “meu Deus, viver com uma agulha
no meu corpo por 24 horas! E 24 horas com
um aparelho pendurado em mim! E se ele
cai, e puxa minha pele, e fica pendurado?
Medo”. Hoje eu brinco de deixa-lo pendu-
rado, balancando...

E agora sou “bombada”! Fa¢o uso da tera-
pia com conjunto de infusao de insulina.
Uma bombinha de insulina fica acoplada
ao meu corpo 24 horas, tirando s6 para
tomar banho. Isso mudou a minha vida!
Ainda tenho muitas dificuldades mas nao
penso em viver sem ela!

J4 no hospital comecei minha
terapia de tratamento da dia-
betes. Se vocé manter uma
vida saudavel, com uma dieta
equilibrada e uma rotina de
exercicios, ndo se tem muitas
complicacées no tratamento
da diabetes. Para mim existem
duas frentes mais importantes
no tratamento: a contagem de
carboidratos e a aplicacdo de
insulina.

As vezes converso com meus
amigos que sio diabéticos. Tro-
camos experiéncias, historias
engracadas ou tragicas que ja
nos aconteceram, e dessa for-
ma acredito que nos apoiamos.
Entdo, eu diria que se abrir é
melhor do que pensar que esta
sozinho no mundo. Muitas ve-
zes minha médica aponta em
mim padrdes de comportamen-
tos que sdo nocivos para nos.
Me sinto muito culpada quan-
do nao consigo ter um quadro
saudavel, com taxas 6timas o
diatodo, mesmo comendo bem.
E nesse momento gue eu tenho
que me lembrar que ndo somos
robos, somos humanos, e nos-
so dia adia ndo é sempre igual,
tranquilo e facil de lidar. Cada
dia temos uma surpresa dife-
rente, e N0sso organismo - vivo
- traduz a nossa vida. E dificil,
sim, lidar com a diabetes, tanto
para o médico quanto para o
paciente que trabalham juntos
em prol de uma vida melhor.




Nao)carregue o mundo
nas costas. Se hoje nao
deu certo, amanha
podemos melhorar.
Um dia de cada vez.

Tudo o que precisamos é de em-
patia. Quando estamos abertos
a ouvir o que o outro tém a di-
zer, sem refuta-lo, contesta-lo,
mas apenas ouvi-lo, esse ato
torna-se extremamente impor-
tante e saudavel para os dois
lados, mas principalmente para
quem esta a compartilhar o que
sente.

Possuir uma doenca auto-
imune, uma doenca que ndo tem
cura, a principio parece ser mui-
to complicado e triste, mas sin-
to ser necessério buscar outras
formas compreender essa nova
informacao no nosso corpo.

Mesmo que todos parecamos
iguais, cada sistema biolégico
age com suas proprias peculia-
ridades, e é por isso que precis-
amos respeitar mais nossos pro-
cessos. Com respeito eu quero
dizer se aceitar e viver de forma
positiva, pensando que podem-
os ter novas experiéncias além
das limitacbes que eventual-
mente carregaremos conosco.

DANIELA
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49 anos, Artrite Reumatoéide, Sindrome de
Sjogren e Sindrome de Reynaud

uando eu descobri que tinha essas doencas fiquei perdida no
Qcomego, porque ndo sabemos exatamente o que é... Entao fui
pesquisar sobre, e aos poucos fui entendendo melhor cada doenca
e digerindo o fato de que eu realmente as possuia. Quanto a men-
te, ndo tive tanta dificuldade para aceitar. Devagar fui aprendendo
a conviver com minhas limitacdes. A cabeca quer muitas coisas,
mas o corpo ndo acompanha...
Vivo bem meu dia a dia, trabalho fora, sou professora, cuido da
casa e participo de trabalhos voluntarios. Aos poucos fui apren-
dendo a diminuir o ritmo das atividades a serem feitas, pra ndo
ficar frustrada e, é claro, depois dos 40 anos, querendo ou nio, o
ritmo também vai diminuindo.
Fiquei bem lenta para fazer as atividades domésticas e fisicas,
mas se respeito isso, consigo fazé-las. E sé ter paciéncia e fazer
um pouco por dia.
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A secura das mucosas incomo-
da demais. Minha boca e meus
olhos estdo sempre secos. Para
os olhos tenho de evitar venti-
lador e ar condicionado, pois
eles ardem muito e secam ain-
da mais.

Quanto a boca, sem saliva, tive
de fazer tratamento dentario
forcado e trocar todos meus
dentes por proteses fixas, pois
meus dentes comecaram a es-
farelar.

Sou professora, contadora de
histéria e canto num coral, ou
seja, uso muito a voz falada e
cantada. Nessa parte fui muito
afetada.

Ultimamente tenho um pouco
de dificuldade para falar, até
troco letras e palavras. As pes-
soas dizem para eu beber agua,
mas ndo adianta, porque é sé
acabar de beber e ela fica seca
novamente. Preciso sempre de
uma balinha, para produzir um
pouquinho de saliva, se eu qui-
ser falar, dar aula, cantar e nin-
guém perceber que estou com
dificuldade.
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Tenho muita dificuldade para comer também. N3o consigo mais comer tudo o que eu quero. Tenho
de escolher alimentos moles e molhados. Se eu quiser comer algum alimento mais seco e duro tenho
de beber algo junto sempre, sendo ndo consigo mastigar e engolir. Demoro muito pra comer e até
emagreci por causa disso.

Comecei afazer tratamentos alternativos junto com a medicina ocidental, juntei a medicina oriental:

acupuntura e reflexologia podal. Também fiz microfisioterapia. Depois disso melhorei demais! Minha
ansiedade diminuiu muito e com o tratamento e exercicios fiquei melhor.
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As vezes me sinto sozinha,
porgue sé quem tem essas
doencas sabe como é...

E algumas pessoas ndo
entendem porque deixamos
de fazer alguma atividade,
aparentando estar bem
fisicamente. As pessoas so
veem a nossa aparéncia e nem
imaginam que podemos estar
com dores e dificuldade para
falar e comer.

A que possui essas doencas:
Nao figuem com medo ou
vergonha. E preciso buscar
ajuda com a familia, amigos e
os profissionais de saude.
Sozinho, ninguém faz muita
coisa...

Fugir dos problemas nao resolve nada, pelo contrario,
€ mais um problema. E preciso enfrenta-los. O primeiro
passo é a aceitacaog. Problemas todos temos, mas cada
um é de um jeito. E preciso buscar conhecimento sobre
a doenca e fazer tudo o que esta ao seu alcance para se
sentir e viver melhor.
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29 anos, Retocolite Ulcerativa

Caso ndo tenha doencas cronicas, entenda, ela ndo da um tem-
po, ndo te deixa em paz, vocé esta com ela todos os dias e mo-
mentos. Ndo ache que é frescura se a pessoa doente reclamar, ou
pensar em desistir, leve a sério. Ajude, seja companheiro dela. Isso
é extremamente importante.

O processo de descoberta da doenca em mim foi lento. Més a més,
sentia alguma diferenca no meu peso e na frequéncia que ia no
banheiro. Intensificou tanto que tinha chegado ao ponto de procu-
rar ajuda médica. De inicio foi assustador, pelo fato de ndo saber o
que a doenca poderia causar e se transformar, e qual grande mu-
dancairia acontecer comigo.
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Se eu baixar a guarda, acredito que néo teria 4nimo para viajar a
trabalho com minha banda ou tirar férias, pela preocupacido em
lugares que podem nao ter banheiro a qualquer hora. Mas enfren-
to tudo com bom humor. Minha familia, amigos e noiva sdo super
companheiros e me ajudam sempre que preciso.

Creio que me sinto sozinho as vezes... Afinal, ndo tem como as
pessoas se colocarem no meu lugar a todo momento. Tem quem
fale que doenca nio é algo solitario, e acredito que depende muito
mais de vocé do que dos outros.

Eu mudeidevido a retocolite. Comecei a valorizar mais momentos
saudaveis e momentos em que eu estou bem. Deixei de reclamar
da vida sem um motivo realmente sério.
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Momentos hilarios e ines-
perados aconteceram. Em
uma viagem, o aviao de-
colava e me deu vontade
de ir ao banheiro. Nao via
a hora do aviao estabilizar
a decolagem...

Quando apagou a luz do
sinal de cintos, eu sai cor-
rendo e entrei no banheiro
da primeira classe. Fui o
primeiro a usar, sendo que
nem era minha cabine.

S0 sei que nao gostaria
de ser a proxima pessoa a
entrar naquele banheiro...

As pessoas que possuem re-
tocolite:

Relaxe, seu problema nio é
mais e nem menos importante
que o de outras pessoas. Leve
a vida mais leve, e se trate,
nao finja que ndo ha nada. Va
ao médico antes de tudo, e de-
pois procure alternativas natu-
rais. Siga a sério os remédios,
porque vocé vai ficar bem!




26 anos, Hipotireoidismo

escobri que tinha hipotireoidismo sem querer, na verdade.

Um dia, quando eu tinha 17 anos, por curiosidade, fui ver
como funcionava um aparelho caseiro que mede o indice glicémi-
co no sangue, logo ap6és de ter comido doces. O indice estava bem
alto, obviamente. Por desencargo de consciéncia, fui ao endocri-
nologista para investigar e aproveitei para pedir exames comple-
tos de sangue, pois nunca tinha feito. Foi ai que, apds saber que
estava tudo bem com o indice glicémico, fui diagnosticada com
hipotireoidismo. Por se tratar de uma doenca que nio é curdvel,
porém tratavel, ndo foi um processo doloroso ao descobri-la em
mim. Acredito que tenha sido, de certa forma, bem natural, apesar
de ser uma adolescente perdida com o que estava acontecendo
com meu corpo.
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O cansaco e a fadiga atrapalham consideravelmente minha rotina. As vezes, simplesmente parece
gue somos preguicosos, quando apenas precisamos reajustar a medicacao para que tudo fique me-
lhor. O frio que sinto acaba gerando estranheza das pessoas. Pode estar um clima bem ameno que
logo preciso de uma blusa para me aquecer.

Nunca me senti sozinha com os sintomas, até porque é uma disfuncdo bem comum entre a populaco.
Também nunca sofri preconceito, ndo pela doenca, mas justamente por ndo saberem dela. Devido ao
fato de que, quando os horménios nio estio regulados (o que acontece por varios motivos, mesmo
tomando corretamente a medicacdo) acontece o ganho de peso, e entdo surge a gordofobia e os
“especialistas em sauide”: “nossa, mas vc ndo tem medo de infartar, nd30?” ou “nossa, mas é sé fechar
a boquinha”, ou ainda “faz uns exercicios e vai no médico tal que ele te receita um “remedinho” pra
emagrecer” e por ai vai...
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A quem possui hipotireoidismo:
Acalme-se, respire e controle.
Ouca seu corpo. Ele te da sinais
bem sutis de quando algo nio
estd legal. Ndo aceite que é ape-
nas preguica, desleixo ou frescura.
Investigue, procure um médico e
pesquise formas alternativas de
controlar a doenca. Musculacio é
algo que ajuda bastante, por falar
nisso!

da sua saude
t seus pos-

siveis preconceitos.
Pense antes de di-
zer qualquer coisa as
pessoas. Lembre-se
que se trata de nosso
bem mais precioso: a
nossa saude.




27 anos, Glaucoma

u nasci com catarata congénita e fui operada com um pouco
mais de um ano de idade. Minha familia é do interior paulista
e, no inicio da década de 1990, nao havia tratamento para minha
condicdo ocular na regido. A cirurgia foi feita em Sao Paulo. Ela
consistia na retirada dos cristalinos defeituosos. Na época, ainda
nao era feito o implante de lentes em bebés no Brasil, havendo a
possibilidade desse procedimento ser realizado no futuro. Tive
algumas complicacdes na cirurgia, como infeccido e catarata se-
cundaria. Isso fez com que eu perdesse um pouco da visio.
Conforme fui crescendo, fazia acompanhamento anualmente,
para verificar o grau dos 6culos - que sempre foram bem grossos,
por estarem substituindo os cristalinos - e verificar o progresso da
minha visdo e da minha saude ocular, realizando exames regulares
de pressdo ocular, contagem de células, acuidade visual, enfim,
além de verificar a evolucio do estrabismo e do nistagmo (que é
o movimento involuntario dos globos oculares, consequéncia da
catarata).
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Quando descobri que tinha glaucoma, ndo entendi muito bem
as consequéncias disso, talvez por ser muito nova. Aos poucos fui
compreendendo a doenca, suas possiveis complicacdes e conse-
quéncias. Fazer os exames com a frequéncia correta é algo que
sempre me ajudou a me manter tranquila a respeito do desen-
volvimento da doenca. Porém, ja vivi alguns momentos de an-
glstia, quando os colirios deixam de surtir efeito e recomeca o
processo de experimentacdo. Vez por outra, me pergunto qual o
limite dos tratamentos farmacolégicos. O glaucoma é uma doenca
mais comum em adultos com mais de 40 anos e em idosos. Come-
cei a conviver com esse problema muito antes e me pergunto
quais as perspectivas para o futuro.

Quando estava com 12 anos, em uma consulta rotineira, foi de-
tectada que a minha pressao intraocular do olho direito estava em
32 mmHg, quando o maximo aceitavel deveria ser 16 mmHg. A par-
tir dai, comecei um tratamento com colirios para regular a pressao.
Encontrar a medicacdo certa é um processo de tentativa e erro e,
nestes anos todos - ja faz 15 anos que tenho glaucoma - usei muitos
colirios. A cada seis meses, vou ao oftalmologista verificar como esta
a pressao, para saber se os colirios continuam a fazer efeito. Em uma
dessas consultas, foi verificado que estava com glaucoma no olho es-
querdo também, quando estava com 16 anos.
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Glaucoma é uma doencasilen-
ciosa. As vezes me perguntam
porqgue uso colirios. Porém, en-
frento situacdes desagradaveis
e de discriminacdo desde crian-
caemrelacdo ao estrabismo, ao
nistagmo e a alta ametropia (os
6culos de lentes grossas devido
ao alto grau). Isso afetou minha
autoestima e trouxe iniUmeras
insegurancas que resultaram
emtranstornos de humor,como
depressao e ansiedade, além de
déficit de habilidades sociais.

O glaucoma nunca interferiu
na minha vida social, diferente
da visao subnormal e do estra-
bismo. Devido aisso as pessoas
olham torto, fazem perguntas e
comentdrios inconvenientes e
a minha prépria autoestima é
bastante afetada por isso. Em
relacdo aos estudos, tive difi-
culdades de aprendizagem nos
primeiros anos da escola devi-
do a dificuldade de focalizar as
imagens por muito tempo e a
baixa acuidade visual que pos-
suia na época. Hoje continuo
tendo dificuldades para enxer-
gar placas, legendas, textoscom
corpo pequeno etc.
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Sempre foi pesado lidar, desde tdo nova, com tantos problemas
de visdo. Meus pais, irmas e avos me apoiaram e apoiam de forma
incondicional, buscando os melhores tratamentos que podemos
implementar. No entanto, principalmente na época da escola, me
sentia extremamente sozinha. De fato, nunca conheci nenhuma
pessoa da minha faixa etaria que teve catarata congénita, nis-
tagmo ou glaucoma. Essas sdo condigcdes bem mais comuns em
pessoas mais velhas, algo que surge com a idade. Muitas pessoas
nao entendem a forma como tudo isso me afeta, exatamente por
ndo terem vivido as mesmas experiéncias que eu e pensam que o
bullying na escola era sé “brincadeira”, que os olhares tortos sdo
apenas “impressdo minha” e que a angustia de nio ter certezaem
relacdo ao meu prognéstico é “bobagem da minha cabeca”. A falta
de empatia e a invalidagdo do meus sentimentos e vivéncias fre-
quentemente faz com que eu me sinta sozinha.




As pessoas que possuem glaucoma:

Sigam o tratamento e facam o acompanhamento adequado. Sei
que muitas pessoas que tém glaucoma sé descobrem depois que
as perdas na visdo comecam a prejudicar sua qualidade de vida
e mal imagino a angulstia que vivem. Mas, apesar do siléncio em
torno dessa doenca, ela ndo é incomum e tem tratamento. Nao es-
tamos sozinhos. Os medicamentos sao caros, mas existem convé-
nios com os laboratérios que fornecem descontos e o préprio SUS
disponibiliza alguns dos remédios e colirios. Caso tenham perdido
a visdo ou parte dela e isso esteja afetando seu psicoldgico, nao
sofram sozinhos e calados. Procure ajuda: psicélogos, grupos de
apoio, enfim, fortalecam-se.

-

%

A mensagem mais importante que eu posso deixar é um alerta.
Previnam-se. Qualquer pessoa pode ter glaucoma. Existem alguns
grupos de risco, como negros e pessoas acima de 40 anos. Visitem
o oftalmologista e facam o aferimento da pressao intraocular re-
gularmente. E um exame rapido e indolor.

Por fim, casos vocés conhecam alguém que possua qualquer
doenca crdénica ou deficiéncia, nunca desqualifique suas vivéncias
e sentimentos. Cada pessoa lida de uma forma com suas questoes
e problemas, e ndo cabe a ninguém julga-las ou medir e comparar
suas dores. Essa é uma atitude cruel. Parece cliché, mas empatia
nunca é demais
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Guilherme

27 anos, Doenga Celiaca

onfesso que, apesar de descobrir a doenca celiaca ha algum
tempo, ndo fui curioso o suficiente para entender a fundo do
que se trata a minha situacao.

Sei bem o que ocorre com o meu organismo quando como
qualquer alimento com glaten. Para esclarecer melhor, a doenca
celiaca estd ligada a ingestdo do gluten, uma alergia que ataca a
regido gastrointestinal. Ao que parece, existe uma caréncia no
meu corpo de alguma enzima localizada no intestino, que auxilia-
ria nadigestao do glaten. Sempre que, por algum descuido ou falta
de atencdo, como algo que contenha gluten, sinto célicas naregido
abdominal, seguido por diarréia.
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Apos novas manifestacoes,
desta vez mais intensas no meu
organismo, de célicas e diar-
réia, fui ao médico, mais uma
vez, a fim de investigar o caso.
Istondo eranovidade, pois sem-
pre tive crises estomacais e in-
testinais ao longo da vida, po-
rém houveram momentos em
gue elas se deram de maneira
mais intensificadas, como esta
que relato agora, que fora ha
cerca de cinco anos atras.

Atualmente, com o avanco da
medicina e novos diagnésticos,
foi possivel chegar a conclusoes
mais precisas sobre a minha
situacdo, que, na verdade, se-
gundo o médico, trata-se de
uma doenca que ja veio comigo
no nascimento.

No entanto, a partir do “enve-
nenamento” (sim, é esta palavra

mesmo que uso) causado pela industria alimenticia
na nossa sociedade, onde a satde do ser humano é
0 que menos importa e o lucro é mais importante,
a qualidade dos graos/cereais se modificaram com
o passar dos anos, assim como as industrias tam-
bém parecem pecar pelos excessos hoje. Isto fez
com que a minha doenca aflorasse com maior in-
tensidade nos ultimos anos. Quer dizer, é fato que,
durante minha infancia e adolescéncia cheguei a
ser internado em hospitais algumas vezes com os
sintomas acima mencionados, o que pode, de certa
maneira, confirmar a afirmacao do médico que diz
que porto a doenca desde sempre. Mas, ao mesmo
tempo, condeno a industria alimenticia de nos en-
venenar cada dia mais.




Quando fiquei sabendo que possuia doenca celiaca, eu ri, confes-
so. Porém, foi um riso aflito, pois eu ndo tinha idéia de como seria
minha vida pds diagnéstico. Sempre gostei muito de comer, o que
dificultou um pouco no processo de adaptacdo. Mas, nada impos-
sivel de se fazer.

Hoje ja me acostumei. Mudei completamente meus hébitos ali-
mentares, o que me fez muito bem, na verdade. Procuro sempre
no cotidiano ingerir alimentos (ditos) saudaveis, mas também néo
sou de ferro. Como disse antes, gosto de comer, e vez ou outra,
saio um pouco da dieta. Tento sempre ficar atento aos alimentos
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CAPITULO 8

que contenham gliten, mas ndo tenho controle do mundo como um todo. As vezes, sem querer, em
reunides com os amigos ou a familia acabo comendo algo que ndo poderia por falta de informacao
dos meus anfitrides, assim como por descuido meu. Afinal, sempre tem algo novo pra experimentar
em eventos sociais.

O que sinto, em alguns momentos, é que sou aquele que desvia a turma do caminho, quando lembro
atodos que a pizza ndo vai ser bo pra mim, por exemplo. Apesar de frisar que eu posso achar alterna-
tivas (mesmo na pizzaria), a fim de ndo mudar os desejos do coletivo, todos sempre sdo muito gentis
comigo e mudam a rota. Acaba que alguns terdo que deixar a pizza para outro dia, mas isto ndo é um
problema nem pra eles, e muito menos pra mim.







Helena

82 anos, Fibromialgia

u sentia os sintomas desde os 30 anos de idade, mas recebi o

diagnéstico apenas aos 50, onde o médico esclareceu que meu
estado emocional poderia ter desencadeado a doenca. Descobri
através de dores no corpo, mas achava que era reumatismo.
Confesso que me senti aliviada por descobrir do que se tratava,
porque assim tomaria a medicacdo correta. Fui orientada a fazer
hidroginastica e pilates. Tentei tomar medicacdo para minhas do-
res, mas nenhuma delas me tirou as dores completamente.
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As vezes, por morar sozinha, as pessoas acham que n3o preciso
= fazer nada, mas também tenho meus afazeres domésticos, assim
i como elas.

A doenca em si ndo me atrapalha, mas quando tenho crise tenho
que esperar, geralmente sozinha, até ela passar... Ja vivo sozinha
ha 19 anos, e apenas agora sinto necessidade de uma companhia
a noite devido a minha idade avancada.

‘P‘s, com as dores, percebendo

que’ia ficar deprimida, eu saia para
andar de onibus pela cidade e voltava
renovada. Mas agora, por causa das
minhas dores no joelho, fico mais em

casa assistindo tv e ouvindo radio,
pois moro sozinha.
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Ndo percam a esperanc¢a na vida. , ’

FIBROMIALGIA

Aos 30 anos, eu sempre ia ao
médico devido as minhas dores,
e sempre saiade 14 achando que
era uma gripe que ia aparecer
ou ja tinha se manifestado. Nem
imaginava ser uma doenca au-
toimune.

As pessoas com fibromialgia:

Sejam realistas e aceitem que
fibromialgia ndo tem cura, mas
que devemos nos cuidar para
nao piorar. Estejam sempre em
contato com pessoas, para nao

perderem a alegria de viver.

Ndo percam a
esperanca na
vida e procurem
estar sempre
alegres para
néo ficarem
deprimidos e
melancdélicos.




Lara

22 anos, Epilepsia

u tinha 15 anos, tinha ido a uma festa e cheguei em casa tarde.

Bebi um pouco e passei por um estresse naquela noite, o que
me fez chorar bastante, mas no fim deu tudo certo. Cheguei em
casa e fui dormir. Acordei bem cedo com minha mae batendo na
porta do quarto. Acordei bem assustada e ja levantei com alguns
tremores. Minha mae notou, perguntou o que era e respondi que
nao sabia. Entdo fechei a porta e voltei a dormir.
Depois disso, acordei no hospital, com o rosto doendo, olho roxo
e com os dois dentes da frente quebrados pela metade. Tive uma
convulsio, cai da cama e bati a cabeca no criado mudo.

Ai comecaram os exames, tomografia, eletro da cabeca, até con-
cluirem que era epilepsia. Ndo aceitei muito no comeco... Mesmo
sabendo que ndo poderia mais beber, continuei bebendo algumas
vezes, e sempre resultou em crise. Além de ter as crises, depois de
um tempo, meu ombro esquerdo comecou a sair do lugar, entio,
além de desmaiar, eu voltava a consciéncia sentindo muita dor, ten-
do que ser levada para o hospital para colocar meu ombro no lugar.
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Figuei bem chocada no comeco de tudo, e com medo de comecar
a ter crises sempre, e a qualquer tremor eu queria me deitar, ir
para casa, independente de onde eu estava... E evitava saber mui-
to do assunto, talvez em negacao por ndo querer acreditar. Tive
que aprender a respeitar meus limites de sono, descansar sempre,
abster totalmente do uso de drogas e tomar meu remédio.

Hoje em dia eu durmo boas noites de sono, no minimo seis horas por
noite, em casos extremos, mas oito horas normalmente. Nao bebo
alcool de jeito nenhum, entdo canso mais rapido que todos quando
saimos com os amigos, mas ndo deixo de me divertir.

Quando falo sobre minha
doenca percebo que as pes-
soas ficam mais curiosas do
gue qualquer outra coisa, acho
gue imaginam que todas as
pessoas com epilepsia sejam
bem debilitadas e tém crises a
todo momento. Claro, que exis-
tem varios tipos e graus de epi-
lepsia, e a minha é mais “leve”
comparado a de outras, é facil-
mente controlada pela medi-
cacao correta. Mas sempre que
tive crise, tive toda ajuda ne-
cessaria, todos costumam ficar
bem preocupados.

Sinto que a doenca atrapalha
minha rotina de trabalho, pois
apos a crise fico bem debilita-
da, ainda mais quando meu om-
bro comecou a sair do lugar.
Trabalho com clientes, e ja tive
que desmarcar alguns horarios
por ndo conseguir trabalhar.




Nao conheco muitos epilépticos, conversei com apenas dois cli-
entes meus que tinham, e diziam-se curados. Sinto-me um pouco
triste, pois o médico ja me deixou bem claro, que apesar da minha
epilepsia ser um tipo mais “leve”, ela ndo tem cura. Tenho que L =
tomar o remédio até o fim da vida. :

‘ v‘niversério de 20 anos, fiz uma
t ntasia com o tema baseado em

roupas intergalaticas, com um nome
bem bobo, e as fantasias mais ainda.
Meu namorado foi vestido de palhaco
intergalatico. No meio da festa, muito
cansada, fui dormir. Limpei minha ma-
quiagem super mal, meu rosto estava
todo manchado de vermelho. Quando
foram me ver, eu ja estava desmaiada no
chao. Chamamos o samu, mas até con-
vencer eles de que eu estava tendo uma
crise epiléptica e ndo drogada por con-
ta daquela festa demorou um pouco...
Depois disso fomos para o hospital com
meu namorado fantasiado de palhaco
e eu com a cara toda borrada. S6 tenho
varios lapsos de memoria da reac¢do dos
enfermeiros vendo meu namorado ves-
tido de palhaco.
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As pessoas que possuem epilepsia:

Da para viver tranquilamente com epilepsia. Ndo sou uma pessoa
frustrada ou que nao consigo realizar meus objetivos. Acho que
com as doencgas crbénicas é assim, aceita-las e aprender a viver
com elas. Se cuidar na medida do possivel e fazer disso a coisa
mais normal do mundo (mesmo que esse processo seja longo).

Acho que devemos aprender a nos aceitar do jeito que somos,
pra vida ser mais facil e mais feliz. Ficar pensando “e se eu fosse
de outro jeito” ou “isso s6 acontece comigo” sé faz o processo de
aceitacao ser mais longo e mais doloroso.

Independente da sua condicdo, fazer o que tem vontade (na medi-
da do possivel sem se auto prejudicar) e ter orgulho de quem vocé
se tornou mesmo com todas as dificuldades.







s

Expondo relatos veridicos de portadores de doencas crdnicas, este livro

se fundamentou na reinterpretacao de experiéncias e sentimentos ,
expressados através de criacoes fotograficas. Com o intuito de
compartilhar essas histdrias, o projeto do livro teve como base teérica a
fotografia e o design editorial, criando, a partir deles, um conjunto de
histérias reunidas em diversas construcdes fotograficas. O livro,
diagramado e impresso, apresenta-se como resultado final de um
Trabalho de Conclusdo de Curso, com o objetivo de espalhar mensagens
de esperanca e otimismo.




