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Apresentagdo

———

Minha vida nunca mais seria a mesma apos aquele dia.
Foi como entrar em contato com a morte prematuramente,
proximidade e intimidade indesejadas, visita inesperada.

A forma como recebi a noticia de que tinha Parkinson teve
sobre mim um efeito mais devastador do que a propria doenga.

Entrei para a consulta na certeza de que receberia uma
confirmacao de que o leve tremor que tinha nas maos nao passava
de um ‘tremor essencial’, conforme diagnosticado por outro

médico.

A cabeca cheia de preocupacdes com o cotidiano, aonde iria
ao sair dali, planos para o dia seguinte, sonhos vivos para usufruir
a vida com mais conforto.

O médico, profissional renomadissimo, reconhecido até por
seus pares pela competéncia profissional, profundo conhecedor da
matéria, usou de uma clareza objetiva e fria ao relatar que eu tinha
uma doenca degenerativa do sistema nervoso central, nao tinha
cura, e pioraria até ficar preso a uma cadeira de rodas. Olhou para
minha esposa e perguntou se ela estava preparada para cuidar de
mim, pois um dia seria totalmente dependente.

A noticia explodiu como uma bomba, minha cabeca virou do
avesso. Eu nao ouvia mais uma palavra que o médico dizia, pensava
apenas em como seria triste meu futuro a partir dali, dependente
de uma cadeira de rodas, necessitando de ajuda para tudo o que
precisasse fazer, sonhos que teriam de ser abandonados, o amanha

ja nao teria a menor importancia.
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Meus compromissos até aquele momento eram com o viver
feliz por tempo indeterminado, nao estabelecido, na companhia da
minha querida amada. O assunto morte nao fazia parte dos nossos

planos.

Passei por um longo processo, lento e doloroso, de renovagao
interior, possivel apenas com o apoio que recebi da espiritualidade,
mas felizmente consegui reagir e voltar a vida. Compreendi a
importancia de saber saborear e valorizar meia laranja, que pode
ser tio gostosa como uma inteira. F apenas questdo de ajuste de

expectativas as possibilidades disponiveis.

Assim, caro leitor, convido-o a participar desta aventura de

vida, batalha felizmente bem-sucedida, que relato neste livro.

Experiéncias que acumulei em funcao da doenga, estratégias
desenvolvidas para lidar com dificuldades que nem sempre recebem
a devida atencdo de especialistas, médicos, cuidadores, demais
profissionais de satde, tdo bem preparados com a tecnologia da
ciéncia moderna, a quem respeito e sou grato, mas que as vezes
nao dio a devida importancia a forma como se dirigem ao paciente

e nem as suas consequéncias.

Sdo alertas para quem estiver em situacdo semelhante com
respeito a direitos e obrigacdes do Estado: acesso a remédios
gratuitos, fisioterapia e fonoaudiologia indispensaveis para a

manutencao da qualidade de vida.

Meu objetivo ao escrever este livro ¢ atuar como o vento a
espalhar ideias, reflexdes e sentimentos, sementes que frutificardao
nas mais diversas dire¢Oes, exortando os envolvidos a abandonar
a zona de conforto do individualismo e passar a valorizar a

importancia do respeito e amor a0 proximo.



Muitas dessas lembrancas foram escritas com grande
dificuldade pelas emogoes envolvidas, mas, ao longo deste livro,
voce, leitor, me conhecera melhor e entenderd o que quero dizer,
e se essas experiéncias servirem para ajudar outras pessoas meu

proposito tera sido alcancado.
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capitulo ] Vocé precisa

escrever

um livro




Setembro de 2004. Quinta-feira.

A claridade da manha forcava sua entrada pelas frestas da
janela.

Acordei de forma repentina e tudo de que me lembrava era
de um sonho... extremamente marcante e intrigante.

Ao meu lado, Vera dormia de modo profundo.

Olhos fixos no teto, tentei recuperar cada detalhe do que
acontecera. Levantei-me e, ainda sonolento, meio zonzo, corti a0
escritério em busca de caneta e papel para registrar o que vira e
ouvira.

Em razao de minha dificuldade em guardar na memoria o
que tinha sonhado, escrevia tao rapidamente que depois nem eu
conseguiria entender minha letra desleixada. Mas isso nao tinha
importancia, a tarefa deixaria a cargo de Vera, mulher e amiga,
especialista em decifrar minha letra. Estava euférico, pois me
lembrar de um sonho era coisa rara, ainda mais com um contetdo
como este.

Concentrado no que escrevia, desviei meu olhar por alguns
instantes para a janela e notei que o sol da manha, ja muito forte,
clareava todo o escritorio, incomodando meus olhos, sensiveis
ainda, mal tinha acordado. Voltei a atencdo para o texto.

O sonho passava por minha mente, em sucessivos flashes,
revivendo a memoria de cada imagem, cada palavra.

O sonh

T

Ougo uma voz que me diz:

“Meu nome é Manoela e vim trazer-lhe uma mensagem. Voce
precisa escrever um livto que seja util para a humanidade. Tem de
trazer beneficios para as pessoas. Nos te ajudaremos nessa jornada.
Por conhecer vocé muito bem, sabemos o quanto é cético. Assim,
para que leve a sério e acredite neste sonho, quando acordar, faga o
seguinte: calcule a numerologia do meu nome e vera que da 7; mas
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preste atencao: ¢ Manoela, com ‘0’, e nao com ‘u’. Como vocé sabe, o
7 é o numero da fé, da crenca sem confirmac¢oes, desenvolvimento da
espiritualidade, da passagem do conhecimento para a frente. E, muito
importante, lembre-se de que contara sempre conosco’.

Impressionado com tudo o que vira e ouvira, perguntava-me
por que a insisténcia no ‘o’ de Manoela, e quem eram esses NOS.

A curiosidade levou-me as respostas. Calculei a vibragio do
nome Manoela.

— Deu 7! Chiiii, o negdcio é sério — pensei.
Refiz as contas e confirmei ser um 7 vindo de um 25:
(25=2+5=7)

ELES sabiam que eu estudava numerologia ha cerca de dez anos
e tinha algum conhecimento da arte e da ciéncia do significado dos
numeros. Cada letra vibra de acordo com um ndmero e cada nimero
carrega em si um significado interior.

O cédigo de letras e numeros, quando compreendido
corretamente, leva-nos a um relacionamento direto com o seu
significado.

ELES souberam como me envolver. Para eu acreditar, usaram
a numerologia como linguagem de confirmag¢ao. Mesmo conhecendo
muito bem esse nimero, fui aos livros ratificar seu significado:

“25/7: Vocé ¢é fortemente intuitivo e com frequéncia tem
sonhos proféticos. Podera também ser um clarividente. Essas sao
qualidades que desenvolveu depois de superar muitos obstaculos.
Seus anos de juventude devem ter sido dificeis e as provas pelas
quais passou eventualmente o ajudaram a superar a instabilidade. Era
necessario que despertasse para as verdades em seu interior e, assim,
adquirisse sabedoria. Se as experiéncias do passado ndo o ensinaram a

desenvolver essas qualidades, entdo deverd comegar agora...” ?

'NOS/ELES em maitisculas referem-se a nossos protetores no Plano Espiritual.

2JAVANE, Faith; BUNKER, Dusty. A numerologia e o tridngulo divino. Sao Paulo:
Pensamento, 1979.
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Para mim, o nimero 7 tem importancia especial. No meu mapa
numerologico, representa as licoes que tenho de aprender nesta vida
em razao de té-las negligenciado em vidas passadas.

Diante dos resultados, minha curiosidade aumentou ainda mais.
Escrever um livro? Sobre algo que traga beneficios as pessoas? Como
assim? Nem sou escritor! Diante de tantos questionamentos resolvi
pedir ajuda a ELES.

Nao veio nada. Insisti. Nada.
— T assim que me déo apoio? — desabafei.

Nada. Um nada total. Minha sorte é que ‘esse pessoal” bem mais
elevado nao se ofende facilmente.

S6 fui compreender o significado com meu gradativo
desenvolvimento espiritual, muito tempo depois, ao aprender sobre
ELES. Descobriria o quanto nos amam e como estao sempre
prontos a dar apoio o tempo todo, independentemente do nosso
comportamento.

Voltei para a cama, mas nao conseguia dormir. Minha
mente estava agitada. Queria compartilhar aquela vivéncia com
Vera, mas ela continuava em seu sono profundo. Minha agitagao
acabou despertando-a e, atropelando as palavras, contei-lhe tudo,
minuciosamente.

— Puxa, demorou, hein?! Ja falei varias vezes que tinha de
escrever um livro. Que barbaro! Conte comigo — disse Vera.

Pensei:
— Que bom, mais um ‘conte comigo!’

E necessiria aqui uma explicagio: Vera e eu temos um
relacionamento afetivo e espiritual muito especial. Em certas ocasides
recebo mensagens de meus anjos de guarda ou mentores por seu
intermédio e ela recebe dos dela por meu intermédio.

Seria essa a minha missio? Escrever um livro que trouxesse
beneficios a humanidade? Perguntas... Perguntas... Como se escreve
um livro? Como comegar? Como desenvolver um tema tio amplo?
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Com tantas interrogagdes, como lidar com meu lado racional
que s6 concordava com uma ac¢ao depois de conhecer o caminho a
ser seguido?

No entanto, o ‘mundo real’ exigia com urgéncia minha
presenca na empresa que administrava ao lado de meu amigo de
quatro décadas e sécio, o Jodo. A responsabilidade e as preocupacdes
proprias da fungdo que exercia na empresa adormeceram em mim os
acontecimentos daquela manha.

Aproximadamente um més ap6s o sonho, Vera, sempre atuando
como minha consciéncia, perguntou-me se ja comegara a escrever.

— Sabe de uma coisa? Meu dia a dia ja ¢ muito corrido, vocé bem
sabe, nao sobra tempo para nada. Acho que esse negocio de livro nao
faz sentido. Como escrever um livro que ajude o préximo? Eu nio
sou escritor e, por falar nisso, onde esta a ajuda DELES? Até agora
nada. Acho melhor esquecer.

Estava decidido a ignorar o sonho e o compromisso de escrever
um livro. Exatamente nesse momento, fomos interrompidos por um
estouro, pow! Uma lampada que estava acesa no teto, bem sobre
minha cabega, queimou. Fulminadal Olhamo-nos meio assustados
e, na mesma hora, recolhi-me a minha insignificincia e aos meus
pensamentos. Retratei-me em voz alta:

—Ta, ta. Ja entendi. Ok! Prometo que vou escrever o livro,
ta legal?

A ideia de escrever um livro esteve sempre presente em
minha mente; contudo, sua realizagao esbarrava na questdo: sobre
o quér

O tempo foi passando e, desde entio, eu e Vera fomos
vivenciando uma série de experiéncias e aprendizados, especialmente
no campo da espiritualidade. Essa compreensao ajudou-nos muito a
encarar, de maneira diferente da nossa usual, certas adversidades que
nos surpreenderam depois, dando forgas para nao nos entregarmos ao
desespero e, ainda, abrindo nossas mentes para encontrar a adequada
ajuda.

15



Tentei organizar meus compromissos de modo que pudesse
dispor de um tempo para sentar e escrever. Nao funcionou. Assim, o
tempo continuou passando sem conseguir consolidar uma ideia mais
precisa do conteudo.

Em 2005, minha vida sofreu profunda transformagao ao ser
surpreendido com a noticia de que estava com a doenga de Parkinson,
mesmo sem apresentar nenhum sintoma. A noticia foi como uma
bomba cuja contagem regressiva para explodir ja estava em andamento
havia muitos anos e inevitavelmente devastaria minha vida, tendo em
vista ser uma doenga degenerativa, sem nenhuma possibilidade de
cura.

Ap6s sofrer seis anos com a doenga, em 2011, senti que
acumulara experiéncias que poderiam ser Uteis a outras pessoas
nas mesmas condi¢oes. Decidi escrever este livro sobre Parkinson,
mas do ponto de vista dos pacientes e nossa realidade vivida no
dia a dia, nossos medos, incertezas, dores, insegurangas quanto ao
futuro, constrangimentos, detalhes que nem sempre sao devidamente
valorizados pelos profissionais da area.

O filésofo Carl Jung emprestou-me esse pensamento, que
pretendo que seja o lema do livro:

“Conheca todas as teorias,
domine todas as técnicas,
mas ao tocar uma alma humana,

seja apenas outra alma humana”

Evitei transformar o livro em uma autobiografia. Entretanto,
certas passagens de minha vida precisam ser detalhadas para melhor
compreensio de determinados assuntos relacionados a minha
experiéncia pessoal, em especial a0 meu encontro com a espiritualidade
e vivéncia do Parkinson.
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capitulo 2 Um pouco

sobre mim




Imagine alguém que aos 60 e tantos anos, com quase nenhuma
pratica literaria, tenha resolvido escrever sobre seu relacionamento
e as licoes tiradas ao conviver com o Parkinson.

E um relato sincero e direto que fago a respeito dessa

experiéncia: como enfrenta-la, consequéncias e superagao.

Meu objetivo é dar esperancas a quem estiver vivendo
situacoes semelhantes, enfatizando que a luta pela superacao de
uma doenga incuravel traz grandes conquistas, refor¢a a autoestima,

da forca.

Comego contando um pouco sobre mim, minha trajetoria
profissional e pessoal, para demonstrar como uma pessoa com
vida normal pode ser repentinamente surpreendida com uma
enfermidade grave e, como resultado, ter desestruturado todo seu
projeto de vida.

Nasci em Sao Paulo, em 1948. No inicio da década de 1950,
morava no centro de Sao Paulo, em um prédio residencial no qual
meu pai, Romeu, era zelador. Minha mae, Thereza, cuidava dos
afazeres de casa e dos trés filhos — eu, minha irma Miriam, mais
velha, e meu irmao mais novo, Renato. Tinhamos uma vida simples,

alimentada por grandes dificuldades financeiras.

Meu pai era um homem sério e metddico que gostava das
coisas certas. Inflexivel e autoritario, com dificil didlogo, quase
sempre resolvia as questoes pela agressividade e descontrole. Nosso
lado brincalhio e malandro de criangas era reprimido e resolvido

com surras homéricas.

Por outro lado, minha mae equilibrava a nossa educagao ao
adotar uma postura mais flexivel, agradavel e de didlogo. Com
ela, eu e meus irmaos conseguiamos manter uma relagao afetiva.
Ela estava sempre sorrindo, contando historias engragadas, as
quais, com o tempo, foram se repetindo, mas nao deixaram de ser
divertidas.
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Minha mae, com boa saude aos 101 anos de idade, faleceu
lamentavelmente devido a um tombo que levou em casa e cujo
tratamento complicou-se. Meu pai, aos 83 anos, apds sofrer quase
dois anos na cama. Minha mae cuidou dele o tempo todo.

Em meados de 1953, tinha 4 anos e meio e, em funcio da
persisténcia de minha mae com politicos da época, ingressei no
Instituto de Educagao Caetano de Campos, na Praca da Republica.

Minha irma adorava brincar de escolinha. Ela montava uma
sala de aula em casa, com cadeiras e tudo mais, para eu e meu
irmao atuarmos como alunos e ela como professora. Lembro-me
de que, em certa ocasiao, durante a aula de Geografia, ela havia me
ensinado o que era uma ilha. Ao querer mostrar a meus pais como
eu estava aprendendo rapidamente, arriscou-se a perguntar-me na
frente deles:

— Querem ver s6? O que ¢ uma ilha?
Respondi prontamente:
—Tlha? E o lugar em que a gente sobe para pegar o bonde!®

Foi uma gargalhada geral, e minha irma, irritada e frustrada,
replicou:

— Naio, seu burro! Ilha é um pedaco de terra cercado de agua
por todos os lados.

Ela me alfabetizou, e essa historia acabou ficando marcada
por alguns anos em nossa familia. Meu irmao, mais novo, afirma
que sofreu muito na minha mao, pois era muito duro com ele.
Contudo, sempre fomos muito amigos, um sempre protegia o
outro. Agora, adultos, damos boas risadas das lembrancas desse
passado. Uma dessas lembrancas ocorreu quando, ainda garotos,
tinhamos apenas uma bicicleta para os dois, e a revezavamos por
petiodo.

*O bonde foi um transporte coletivo muito usado antes do 6nibus tomar seu lugar.
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Um dia, tive de ir 2 mercearia do Seu Marques, a um quarteirao
de casa, e peguei escondido a bicicleta no horario de meu irmao.
Larguei-a na porta da mercearia, comprei a manteiga e, ao saif,
ela havia sumido. Angustiado, voltei para casa a pé e no caminho
fui imaginando desculpas a fim de justificar a familia o sumigo da
bicicleta. Minha surpresal Ao chegar de volta, 1a estava o danado
do meu irmaozinho estacionando a bicicleta na porta da garagem.
Fiquei furioso. Corri atras dele, e ele, em vantagem pela distancia,
correu de mim. Niao conseguindo alcanga-lo, atirei o pacote de
manteiga de 250 gramas em sua dire¢do e o acertei bem na nuca.
Hoje, recordamos rindo esse episédio. E ele afirma que ainda sente
o impacto da manteiga na nuca.

Eramos muito alegres, criativos, irreverentes... Juntos, tinha-
mos ideias incriveis. No aniversario, acho que de 15 anos, de
minha irma, embutimos uma bombinha de Sdo Jodao na vela do
bolo. O objetivo era dar um susto na hora do “Parabéns a vocé...”.
Preocupados com a mie, que sempre ficava junto do aniversariante,
n6s a chamamos de lado e a alertamos que haviamos preparado uma
surpresa para a irma; nao deveria se assustar, pois poderia ocorrer
um ‘estourinho’ quando acendéssemos a velinha. E seria lindo, pois
pétalas de rosas seriam espalhadas sobre o bolo, a exemplo de uma
novela que ela tinha acabado de assistir.

Luzes apagadas, velinha acesa, eu e meuirmao precavidamente
comecamos a nos afastar da mesa, todo mundo cantando e...
puuummm! Uma explosao. Erramos no calculo quanto a poténcia
do explosivo. Nao sabfamos do efeito, mas tinhamos enrolado a
bombinha com durex, deixando-a mais compacta! Conclusao: a tal
da bombinha, ao entrar em agdo, atirou pedagos de bolo, creme de
chocolate, chantilly etc. a uma distancia de uns 5 metros num raio
de 360 graus, acertando todos os convidados.

Ao acender a luz parecia uma cena de horror, querfamos
morrer: minha irma, que ja ia assoprar a velinha, assustada e toda
coberta de chocolate com chantilly, chorava; ao lado dela um
primo com os 6culos cobertos com creme; mais atras uma prima
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com um suéter branco felpudo, novinho, trazido da Argentina,
todo salpicado de chocolate. Convidados com o rosto lambuzado
de creme, paredes e teto revestidos de um tom creme com
chocolate, bastante irregular. Até que todos entendessem o que
havia acontecido foram alguns segundos de siléncio, precedendo
a ira dos mais lambuzados. Em contraponto, as gargalhadas dos
primos que, mesmo atingidos, divertiam-se com a cena dantesca.
Rapidamente a situagao ficou insustentavel e, seguindo o instinto
de sobrevivéncia, implementamos o plano ‘fuga imediata’ para nao
apanhar muito.

Meu pai, com gritos e xingamentos, acabou com a festa.
Tentava limpar a sujeira, mas sé lambuzava ainda mais. No dia
seguinte, eu e meu irmao tivemos de fazer a faxina, piso, parede,
teto, com agua e detergente.

Essa passagem ja faz parte do histérico familiar.

Na juventude, mais velhos, o espirito irreverente, avido de
aventuras, permanecia vivo, e para nosso deleite, compartilhado
com a mae, sem conhecimento do pai, ¢é claro.

Com 19 anos, de tanto insistir, conseguimos convencer
o pai a comprar um carro usado. Era um Skoda, que tinha, no
minimo, a minha idade, todo remendado; vivia quebrando, fato
que ocultavamos do ‘velho’, como o chamavamos, para nao ter
mais encrencas. Dependendo da extensio do defeito, conforme
o carro ia quebrando, ocorréncia que fazia parte da rotina diaria,
consertavamos em casa O que era possivel, pois nao tinhamos
dinheiro para pagar uma oficina mecanica.

Em determinada época, ficamos quase sem freio e usivamos
habilmente o cambio para reduzir a marcha e a velocidade. Para
parar, o breque de mio era um toco de madeira que jogaivamos
no chio, calcando a roda dianteira. Inumeras vezes minha mae
executou a tarefa rapida e divertidamente. Descer, por exemplo,
a ladeira da rua Cardeal Arcoverde, em Pinheiros, sempre foi uma
grande aventura para nos, controlada, ¢ bem verdade. Para um
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eventual carona sentado no banco de tras, motivo de estresse e
arrependimento por ter entrado no carro.

Na escola, fui um bom aluno e completei meus estudos
de jardim da infancia, primario, ginasio e classico (nomenclatura
da época) no Instituto de Educagao Caetano de Campos. Foram
16 anos de aquisicao de conhecimento e amizade numa escola
maravilhosa.

Aos 13 anos, para ajudar em casa, comecei a trabalhar como
office boy em um escritério de advocacia na Praca da Sé. Estudava
de manha e trabalhava a tarde. Comecou a evidenciar-se mais
claramente o sentimento de responsabilidade pela familia que havia
criado dentro de mim, desde muito pequeno.

O tempo foi passando, até chegar o periodo de servir ao
Exército, quando fui gentilmente desligado do escritério de
advocacia e fiquei desempregado. Continuei trabalhando, fazendo
pequenos bicos para me manter e ajudar em casa. E, a essa altura,
minha contribui¢ao financeira ja era significativa. Dispensado do
Exército, ingressei num banco para trabalhar a tarde.

Minha vida era uma maratona. Escola até o meio-dia, uma
hora de almoco, a tarde trabalho no banco. Havia concluido
o classico e, no meio do ano seguinte, pedi demissao a fim de

preparar-me para o exame vestibular do fim do ano.

Guardei algum dinheiro e o entreguei a minha mae para
suprir as despesas da casa durante seis meses. Separei também
uma quantia para me manter no periodo de estudo.

Dividi o dinheiro equivalente aos gastos de um dia em
pacotinhos presos por um clipe. Meu cofre foi o bolso de um
smoking antigo separado no armario. Disciplina. Nunca foi tio
dificil manté-la. Era um saque por dia, pois, se errasse nas contas,
estaria falido. Enquanto isso, o estoque de clipes foi encolhendo,

e a minha angustia aumentando.
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Em 1970, comemorei o ingresso na Faculdade de Economia,
Administracio e Contabilidade (FEA-USP). Logo consegui um
emprego que me permitia alternar o horario do trabalho com o
da faculdade. Consegui formar-me no menor espa¢o de tempo
possivel.

Em 1974, trabalhando em um banco de investimentos,
recebi um convite de dois amigos para mudar-me para Brasilia, e
fui trabalhar no Ministério da Industria e Comércio, no Considet,
o6rgao que cuidava da politica no setor siderurgico.

Trés anos depois, bem mais maduro, voltei a trabalhar em
Sao Paulo em uma empresa siderurgica. Por sorte, meu chefe era
um perfeccionista como eu quanto as exigéncias de exceléncia
nos trabalhos. Formamos uma boa parceria.

Com a vida profissional em ascensio, permaneci nessa
empresa por dez anos, e saf em 1987 para comprar uma pequena
empresa em sociedade com meu amigo Jodo. Tratava-se de uma
distribuidora de agos especiais que mantinha um estoque variado
e que prestava servi¢os cortando os diversos tipos de ago para
ferramentas nas medidas solicitadas pelo cliente. Foram anos muito
dificeis, planos governamentais nos derrubando constantemente,
endividamentos que tiravam o sono, dedicacio que absorvia
inclusive fins de semana.

Ao final de doze anos, com muita dedicacao, tinhamos
assumido uma posi¢ao de lideranca e projecio no setor, pela
qualidade do produto. Tudo estava indo muito bem quando, em
2005, um acontecimento inesperado e ruim desequilibrou minha
vida: recebi o diagndstico que estava com Parkinson, confirmado
pelos melhores especialistas no assunto.

A partir de 2007, com o agravamento da doenga, nao
conseguia mais manter o mesmo ritmo de trabalho. Em 2008, apds
longa negocia¢iao e muita tristeza, vendemos a empresa, vinte e um
anos depois de té-la adquirido.
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No campo pessoal, encontrei, ao longo dos anos que se

sucederam, prosperidade, felicidade e alguns desapontamentos.

Em 1973, casei-me com uma colega de colégio, mudei-me

para Brasilia, em 1974, e me divorciei em 1975.

Em 1977, de volta a Sao Paulo, por intermédio de um casal
amigo, Sergio e Livia, conheci minha segunda esposa com quem
mantive um relacionamento até 1984, e com seu filho Daniel, fruto

de casamento antetior.

Dani tinha 3 anos a época e revelava muito bom gosto
para roupas, comida, passeios. Criei-o como se fosse meu filho.
Hoje ¢ excelente arquiteto, refinado, e mestre gourmet com
especialidades deliciosas. Tem me dado grande apoio na montagem
dos equipamentos de som que carrego comigo nas palestras, e fico

muito feliz quando posso contar com sua companhia.

Minha filha Marianna nasceu em 1980 e foi uma bénc¢ao em
minha vida. Amei e adorei cuidar dela desde o primeiro sorriso,
banho, passos, e até hoje ¢ uma presenca que me traz muita
telicidade. Procuro nao interferir em sua vida pessoal e profissional,
mas como eu, infelizmente, sempre foi excessivamente responsavel,
exigente, perfeccionista. Por sorte, ela esta revendo alguns conceitos
e prioridades em sua vida, flexibilizando padroes de exigéncia
interior, buscando seu encontro espiritual. Fisicamente dizem que
ela ¢ a versao feminina do pai, mas, segundo ela, mais bonita, é
claro. Mari vive surpreendendo com comportamentos dignos de
uma pessoa integra que nao transgride principios morais, 0 que nos
deixa felizes e orgulhosos.

Eramos, os quatro, uma familia unida, com estabilidade
financeira e dedicacao a educacio dos filhos. Em 1984, para minha
surpresa ocorreu a separacao, o que me deixou desamparado e
desesperado. Foram quatro anos de incompreensio e profunda
soliddo; sentia falta da vida em familia e, principalmente, das
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criangas. Esperava com ansiedade o dia da visita. Tudo ficava ainda
mais dificil porque achava que tinha que esconder meu precario
estado emocional e fingir que estava tudo bem.

Hoje, porém, agradeco a minha ex-esposa por ter-me feito
conhecer a dor da separacdo e a inevitavel necessidade de contato
com conteudos interiores até entio escondidos. Aprendi a pedir
ajuda, com humildade, busquei o autoconhecimento, dediquei-
me ao estudo de astrologia, numerologia, meditacdao, vivéncias
fundamentais para o processo de transformagio e encontro da

minha espiritualidade.

Foram anos de terapia, relembrava cada passagem da
vida, boas e mas, chorava para aliviar minha angustia, procurava
compreender os significados que tinham passado despercebidos,
expondo o que havia de melhor e pior dentro de mim. Com muito
esforco e inquebrantavel vontade, iniciei a reconstrucio de uma
pessoa mais amorosa, mais compreensiva, mais dependente.

Encontrei na espiritualidade respostas, explicagdes e caminhos
a seguir nas situacoes de dificuldades do dia a dia.

Em fins de 1988, quatro anos apos a separagao, fiz um mapa
com uma astréloga, e ela sugeriu-me participar de seminarios
conduzidos por um holandés, que vinha para o Brasil apenas duas

Vezes por ano.

Ela estava certa. Foi, nos meus passos iniciais, pessoa
fundamental na reconstrucao da vida emocional, grande amigo,
um otimo orientador em palestras e meditagoes, com grupos de
pessoas interessadas em autoconhecimento e busca de explicagoes

interiores.
O inicio dessa caminhada foi bem tumultuado.
Segui a sugestao da astréloga e fui a0 seminario sem ter NOCA0

do que se tratava. Bela casa, sala espacosa, parcialmente lotada,
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cerca de cinquenta mulheres e apenas quatro homens, sentei-me

no fundo, encostado na parede.

Meus instintos preconceituosos ao sentir o perfil feminino
predominante alertaram-me que deveria estar ‘entrando numa fria,

coisas de mulher’.

Hum... Pensei mais um pouco. Para relaxar, puxei um cigarro
e notei que nao havia cinzeiro. Nisso, apareceu uma moga, que por
sua desenvoltura aparentou ser a responsavel pela organizagio, a
quem perguntei se nao havia cinzeiros. Ela, suavemente, devolveu

a minha pergunta com outra:

— Acho que... antes de responder... bem... gostaria que vocé
pensasse: sera que ¢ adequado fumar aqui?

Com um sorriso, dirigiu-se para a frente do saldo, sentou-se
num palco improvisado no qual havia duas cadeiras, uma para ela e
outra para o palestrante. Era a responsavel e tradutora simultanea

do evento.

Sem entender bem o que ela falava e sem experiéncia alguma
naquele tipo de vivéncia sadia, relaxante, sem preconceitos, devo
confessar que, em minha ignorancia, considerei a atitude da moca

como excessivamente arrogante ao responder sobre o cinzeiro.

Ainda meio desconfortavel, no meio da mulherada falando
alto, todas a0 mesmo tempo, a moga que estava ao meu lado
direito, querendo puxar um papo e a0 mesmo tempo saber o grau
de aprofundamento espiritual daquele raro espécime masculino,
indagou:

— Vocé sai do corpo com facilidade?
— Ha? O quér!
— E. Sai do corpo a noite e vé de cima seu corpo na cama?

— BEu? Sair do corpo?!

26



— Sim, faco isso sempre, mas ainda tenho muito medo de
nao voltar para o meu corpo.

Encerrei a conversa maluca com um gentil nao.

Intimamente ouvi de novo a voz interior muito conhecida:
‘Eu te falei! Aqui s6 tem malucos... caia foral” Procurei me controlar
tentando nao prejulgar tanto e consegui resistir ao impulso de ir
embora. Era uma quinta-feira... O seminario estava pago... nada
melhor para fazer e resolvi esperar pelo primeiro dia e ver do que
se tratava. Se nao gostasse, iria embora no primeiro intervalo.

Quando estava me sentindo mais seguro da decisdo de ficar,
uma lourinha muito simpatica, procurando também puxar um

papo, virou-se e disse:

— Voce ja sabe? Minha irma afirmou que sabado nés vamos
voar. Nao é maravilhoso?

—E.?

Outro sorriso amarelo para ser simpatico e a decisao definitiva:
tinha de ir embora o quanto antes, aproveitando que ainda estava
sob o completo dominio das faculdades mentais.

Para meu desespero, constatei que as possiveis rotas de
fuga estavam obstruidas por cadeiras ocupadas por senhoras que
conversavam alegremente. No mesmo instante, ouvi a voz, ja
familiar, da coordenadora anunciando o inicio dos trabalhos e nos
apresentando o palestrante. Decidi aguardar o primeiro intervalo
para ir embora.

Entretanto, o papo comecou a ficar agradavel. Resolvi ficar
até o fim. Voltei no dia seguinte mais confiante e comecei a gostar
das coisas que o holandés enorme falava. Fiz amizade com uma
colega que também estava no fundo da sala, fumava 1a fora nos
intervalos, a Suzana, que se tornou minha melhor amiga no grupo.

Ela conhecia astrologia profundamente, fazia os calculos de cabeca
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e falava de coisas intimas a meu respeito como se me conhecesse
ha muito tempo.

Ficavaintrigado por que os comportamentos nao encontravam
explicagdes em meus manuais quadradinhos estabelecidos até entao
e que tinham dado tio certo.

A linguagem dele era nova para mim, mas fazia muito sentido.
Aos poucos fui me desarmando e entendendo, por exemplo, o
absurdo que teria sido fumar naquele local, dando outro sentido
as palavras da coordenadora. Todas as pessoas estavam ali com
um s6 objetivo: progredir espiritualmente, aprender com a pratica
do amor, rever conceitos interiores retrogrados, desenvolver-se e
mudar para melhor.

Ela tornou-se uma das grandes amigas que fiz no grupo,
desde o inicio orientou-me e me ajudou nos primeiros passos da
nova jornada.

Para minha surpresa, o homem falava sobre coisas que
continuavam a fazer sentido, embora nunca tivesse ouvido nada
parecido. Ele falava sobre o amor e sua linguagem, sua pratica, sua
importancia nos relacionamentos. Ao final de cada argumentacao,
fazia uma pausa, encarava a plateia, dava uma piscadinha ou um
sorrisinho amigo, como quem diz:

— Entenderam? Viram como é facil?

Siléncio total... Todos, olhos fixos no loiro gigante, vindo
do Velho Mundo para trazer mensagens de amor incondicional.
Depois de alguns segundos, retomava a palavra que fluia
magicamente de sua boca, expondo pensamentos numa linha
logica e bem estruturada.

O seminario mexeu comigo. Trouxe respostas para perguntas
intimas que buscava havia anos. Ele parecia trazer consigo algo
diferente, niao sabia identificar bem o qué. Minha mente racional
nao conseguia definir com exatiddao, mas sentia que era algo bom.
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Nos dias que se seguiram, grudei nele, fiquei muito préximo,
almocando, jantando, sempre fazendo alguma pergunta. Eram
muitas davidas. A calma que ele transmitia me encantou.

No fim do seminario, estava muito grato, porque sentia
que, finalmente, encontrara o caminho certo na busca da minha
compreensio interior, mudanga de pensamentos, formas de agir.
Com o passar do tempo e muitos anos e outros seminarios, fiquei
seu amigo pessoal, o que me serviu para desmistificar a imagem
de idolo e ver que era uma pessoa normal, que cometia erros, com

defeitos e problemas financeiros como qualquer ser humano.

A constatagao valorizou ainda mais a figura iluminada,
porque mostrava ser possivel elevar-se espiritualmente sem ser um

anjo vindo do céu.

Os anos foram passando, fui recuperando meu equilibrio, até
que, em 1991, encontrei a Vera, uma pessoa especial, com quem

reconstrui um lar e ¢ minha esposa até hoje.

Nos seis anos de separagao de meu relacionamento anterior,
sempre tive a certeza de que um dia voltaria a ser feliz na companhia
de alguém. Nio sabia quando nem com quem. Por isso, mantive
minha cama com dois travesseiros, para que, quando essa pessoa

surgisse em minha vida, estivesse pronto para recebé-la com alegria.

Em 1990, registrei esse sentimento escrevendo um texto que
intitulei Minha cama tem dois travesseiros. Guardei as linhas comigo
por dezoito anos.

Conheci Vera em um hotel fazenda, no interior de Sao Paulo,
onde estava hospedado com minha filha Mari. Vera conta que o
que mais a atraiu, além da minha simpatia natural, é claro, foram o
carinho e a dedicagdo com que tratava a Mari. O fato de aparentar
ser um pal atencioso cativou-a, porque ela sempre valorizou
muito esse aspecto nas relacoes pais e filhos como monitora em

acampamentos de férias.
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Professora de Educacao Fisica, muito competitiva, jogava
volei conosco todos os dias e, assim, nasceu entre nos uma afeicao
profunda. Mari gostou muito dela e, ao voltarmos para Sao Paulo,
ela deu um jeito de darmos carona para a ‘tia’ Vera. A atuacio de

minha filha como cupido foi determinante em nossa aproximagao.

Com o passar do tempo, tornou-se a companheira ideal,
confidente, parceira, pessoa de um coragao maravilhoso, alguém
que me apoia sempre, mas sem concordar com tudo. Nossos
objetivos de vida e conceitos pessoais sio muito semelhantes e

seguimos, assim, caminhos muito préximos.

Em 1985, comecei a estudar numerologia e, fascinado que sou pelo
tema, continuo até hoje me atualizando. Adaptei-me tanto a ele que,
quando me senti preparado, passei a ler o mapa numerologico das
pessoas visando a orienta-las sobre suas peculiaridades no caminho
do autoconhecimento e encontro de seu equilibrio pessoal. Hoje

uso esses recursos apenas para fins filantrépicos.

E interessante que, embora tivesse estudado Astrologia em
1990, por quase dois anos, nunca me senti seguro o bastante para
ler um mapa astrolégico pela responsabilidade que a atividade

encerra.

Em 2000, iniciei meu caminho no Reiki e participei de cursos
para formagao em seus trés estagios. Uma energia muito forte e

eficiente, nao constitui religido ou crenca.

Na busca pela identidade espiritual, eu e Vera encontramos,
depois de varias experiéncias, nosso verdadeiro caminho, o qual
sempre nos serviu de sustenta¢io, especialmente nas horas mais
dificeis.

No dia em que completei 60 anos, estava ha dezesseis com
Vera e lembrei-me das linhas escritas e esquecidas guardadas fazia

anos com o tema ‘minha cama tem dois travesseiros’.
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Entdo, preparei um café da manha especial para Vera e
ofereci-lhe aquelas linhas que estavam a sua espera, redigidas numa
época em que tinha a certeza de que um dia ainda a encontraria. A
noite, durante minha festa de aniversario, em sinal de gratidio ao
amor e a felicidade que ela me proporcionava, fiz meu coragio falar
em voz alta:

Minha Cama Tem Dois Travesseiros

—

Minba cama tem dois travesseiros porque sempre espero
vock chegar.

Ela ii como meu coraseo que quer sempre vock juntinho
para pulsar.

Minba cama tem dois travesseiros porque me lembra sempre
que o amor sy ocorre a dois.

Na cama, descansa-se o corpo surrado no dia.

Na cama, aproximam-se os corasxes apaixonados, vive-se
a paz do repouso, compartilham-se sonhos, trocam-se carinhos,
grudam-se dois corpos, acorda-se com um olbar, o primeiro olhar
do dia, o primeiro beijo do dia.

Na cama, realizam-se os mais maravilbhosos sonhos a dois,
sonhos eryticos, paixxes sexuais ou um simples gesto de carinbho ao
afagar os cabelos da pessoa amada.

Uma boa noite. Durma com Deus.

Mesmo nzo tendo vock aqui comigo eu mantenho estes dois
travesseiros porque ii a forma que encontrei para me convencer
de que vock existe e que viro um dia para ficar.
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E an, em vez de encontrar um travesseiro vazio ao esticar
meu braso, vou sentir seu corpo junto do meu.

Seu travesseiro grudado no meu e seremos um sy na cama,
em corpo e espurito.

O dormir junto ti um ato de permisseo ao Amor, por isso tem
de ser frequente, constante e rotineiro.

O vazio desse travesseiro ii igual ao vazio do meu coraseo.
Outubro de 1990.
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Em dezembro de 2004, com a vida estavel e prospera, depois
de passar dois meses com fortes dores na coluna cervical, uma série
de consultas, tive de aceitar que a tinica soluc¢ao seria o procedimento
cirargico. Ao consultar diversos especialistas, finalmente encontrei
um neurocirurgiao com quem me identifiquei e senti-me seguro
para fazer o procedimento. Contudo, em sua avaliacao, meu pescoco
estava com a musculatura muito flacida. Indicou-me uma clinica
para fazer fisioterapia voltada ao seu fortalecimento. A operacao
ficou adiada para fevereiro de 2005, quando entdao o pescogo estaria

em condi¢oes de enfrentar a recuperagao da cirurgia.

Seguindo essa prescricao, em dezembro de 2004 e janeiro
de 2005 fiz um tratamento intensivo com um fisioterapeuta muito
observador. Durante os exercicios mais puxados, ele notou que
vinha apresentando leves tremores, mas durante dois meses nada
comentou, até que um dia me sugeriu consultar um neurologista
porque desconfiava que eu estivesse com Parkinson. Para mim,
o diagnostico era inadmissivel. Mesmo assim, fui procurar um
especialista.

Foi uma experiéncia inesquecivel e... traumatizante. Entrei
no consultério certo de que sairia de 1a feliz pelo equivoco do
diagnoéstico precipitado, pois nunca apresentara sintomas que
apontassem essa doenga.

O médico, um senhor que inspirava confianga, terno
impecavel, com luxuoso consultério, examinou-me detidamente,
voltou para sua mesa e, com olhar grave e voz neutra, comunicou-
nos — Vera, como sempre, a0 meu lado — que tinha Parkinson.
Contido, exp6s — como se estivesse em uma sala de aula lotada de
alunos desconhecidos — que se tratava de uma doenga degenerativa,

sem cura e que, portanto, deveria me preparar para o piof...

Ao dirigir-se a Vera, indagou se era minha esposa, porque
deveria estar preparada para cuidar de mim, pois, com a evolucao
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da doenga, ficaria totalmente dependente de cuidados de terceiros.
Até hoje, apesar de meus esfor¢os, nao consegui descobrir qual a
escola que ensina como se faz para ‘se preparar para o pior’.

Em alguns minutos (ou foram segundos?), perdi minha
identidade, meu futuro, minha autoconfianca.

Entrara no consultério como um homem normal, com as
preocupagoes usuais do dia a dia na cabega, planos para o futuro
em andamento, sentindo-me muito bem, aguardando um parecer
do médico de que nao tinha nada. Entretanto, saf de 1a morto, sem
esperangas, assustado. O choque dessa transformacao abrupta fez-
se sentir em minha vida por muitos anos.

Busquei outros médicos, os melhores que me indicaram, e
todos confirmaram o diagnéstico. Nenhum desses profissionais
revelou interesse pelo sentimento da pessoa que receberia tdo
chocante noticia; traduziam o resultado dos exames friamente, sem
reticéncias e ponto final.

Inconformado com a dura realidade e incomodado com
a falta de compaixdo e humanidade dos profissionais que me
atenderam, imaginei na ocasido como teriam se comportado caso
estivesse a frente deles, recebendo o diagnostico, nao o Hamilton,
mas um ente querido. A partir daf comecou a estruturar-se em
minha cabeca um tema relevante a ser desenvolvido no livro,
mas expondo particularidades da doenga sob o ponto de vista do
paciente.

A fase inicial do Parkinson foi um periodo de muito medo
quanto a sua evolu¢ao porque ainda que nao sentisse com clareza
os sintomas, sabia que o futuro me reservava algo desesperador.
Comecetl a buscar informacdes. Lia tudo sobre a doenca e, cada
vez mais, confirmavam-se os prognosticos sombrios a respeito do
tuturo. Pesquisei na internet. S6 encontrei mas noticias, péssimas
previsoes, experiéncias tristes e deprimentes, depoimentos desani-
madores.
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Descobri que, por ser uma doenga degenerativa, com o passar
do tempo minava de forma implacavel a dignidade da pessoa,
humilhava-a até levar a prisdao em um leito, totalmente privada de
movimentos. Quanto mais eu me informava, mais o desanimo me
aprisionava e, a0s poucos, mesmo inconscientemente, ia perdendo

a crenga em um futuro, condenando-me a morte prematura.

E interessante observar que a preocupagao com a cervical,
prioridade até entdo, acabou ficando em segundo plano, pois a
fisioterapia fortaleceu a minha musculatura a ponto de evitar a
cirurgia e, até hoje, tomo precaugdes para manter a situagao sob

controle.

Comecei meu tratamento de Parkinson com um médico muito
bem recomendado, que utilizava um tratamento nao convencional,
com base em doses macicas de um complexo vitaminico, dieta
rigorosa, ferrenho defensor da abstinéncia de carne vermelha.
Optei por esse tratamento, porque no meu entender seria bom
evitar a0 maximo o uso prematuro das medicagoes tradicionais que
provocavam efeitos colaterais desagradaveis e exigiam periédicos
aumentos da dosagem para manter a estabilidade do paciente.

De forma inconsciente, obedecendo a meus padrdes rigidos
de comportamento, escolhi esse médico, muito formal, minucioso

no controle e tratamento, justamente por ser bem parecido comigo.

As consultas com ele eram verdadeiras sessoes de suplicio,
tensas, pautadas por uma inquisi¢ao a respeito do que eu nao
podia fazer ou comer para nao piorar ainda mais. Ele tinha uma
lista de proibi¢bes por acreditar que certos alimentos favoreciam

a evolucao da doenca.
O interrogatorio na consulta:

— Senhor Hamilton, comendo duas refei¢oes por dia teremos
quatorze na semana. Muito bem. Quantas vezes o senhor comeu

peixe?
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Respondia meio constrangido:
— Umas quatro... eu acho.

— Ok — ele anotava e passava para o questionamento seguinte.
— E quantas vezes o senhor comeu frango?

— Hum... — sentindo-me mais pressionado ainda. — Umas... cinco

ou seis...
— Certo — registrava.

— O que mais o senhor comeu na semana como prato
principal? Verduras, sopas etc.

Nesse momento era obrigado a confessar minha falha grave.
Respondia sem jeito, em voz mais baixa ainda, sentindo a corda no

pescoco, porque ja conhecia o desfecho desastroso daquele papo.
— Acho que... deixe-me lembrar... nenhuma.

— Como assim, senhor Hamilton? Em quatorze refeicoes, o

senhor enumerou apenas dez. Faltam pelo menos quatro.
— Carne... — pronto, falei.
— O senhor comeu carne vermelha de novo?!
E 14 vinha a sentenca mortal:

— O que ¢ que o senhor ainda nao entendeu sobre os efeitos

danosos de ingerir carne vermelha?

Eu tinha a impressao que meu comportamento inaceitavel
punha em risco toda a estrutura da pesquisa sobre Parkinson
que ele fazia, pois ndo seguia a risca as regras do tratamento.
Incansavelmente repetia seu discurso contra a carne vermelha em
todos os detalhes. Era um sofrimento muito grande nao comer
carne e ainda, na minha idade, ouvir um sermio criticando essa

‘irresponsabilidade’.
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Foram mais de dois anos de pioras, restri¢oes, pressao, culpa
por nao conseguir seguir a dieta. Estava confirmando-se meu
prognéstico sombrio sobre o futuro. Aos poucos, fui entrando em
depressao, o que contribuia e ampliava a deterioracdo do estado de

saude.

Finalmente, ao ver que o quadro piorava e suas férmulas
nao estavam dando resultado, ele desistiu e receitou medicacao
tradicional, evidenciando sua frustragao quanto ao tratamento.

Nesse momento, tomei consciéncia de que estivera seguindo
até entao um caminho errado. Depois de muito refletir, identifiquei
que as principais causas que provocaram a minha piora tinham
a ver com a manuten¢ao dos padroes rigidos na dieta alimentar,
escolha dos medicamentos, horarios para toma-los etc.

Dei inicio, entdo, a importante revisao dos padroes de
pensamento que direcionavam meus comportamentos. Passei a
prestar mais atencao a maneira que automaticamente costumava
coloca-los em pratica e comecei um processo de autovigilancia
permanente para efetuar mudangas interiores visando flexibilizar
mais meu dia a dia, exigéncias, horarios. Esse posicionamento foi

fundamental para a minha melhora.

Ao mesmo tempo, procurei outros médicos, obtendo
resultados satisfatorios em relagdo ao estado geral, uma grande
vitéria na luta contra o Parkinson; fiquei atento a tudo que poderia
me desestabilizar.

Ao prosseguir nesse processo, em 2007 senti que as
preocupagoes diarias com o trabalho estavam me fazendo mal,
provocando minha piora. Foi uma decisio dolorosa e, muito
a contragosto, resolvemos vender a empresa, cuidando para
selecionar bem o perfil do comprador a fim de que fosse mantido
o espirito de dedicag¢ao e amor, a unido entre os empregados € o
respeito muatuo que haviamos criado.
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Em 2008, vendemos a empresa a um grupo nacional. Alguns
anos depois, metade do controle acionario foi cedido a uma
companhia americana, mas infelizmente, em 2016, devido a longa

crise da economia brasileira, suas atividades foram encerradas.

Com a venda da Acofran, comecei uma nova fase de minha
vida, concretizando-se uma realidade com a qual sempre me

preocupara. Como seria quando chegasse a aposentadoria?

Joao, meu sécio, sempre brincava comigo dizendo que nio
queria aposentar-se porque se imaginava sentado na sala, depois
de ler duas vezes o jornal O Estado de S.Paulo, vitia a empregada
passando o aspirador de po:

— Levanta o pé, seu Jodo...
— Pode abaixar o pé agora, seu Jodo...

Para mim, a aposentadoria foi bem diferente do imaginado,
pois nao cheguei a ficar sem ter o que fazer. Estavamos acabando
de construir uma casa em Jundiai, e assumi a obra, ocupando-me

integralmente por sete meses.

Em seguida, outra atividade levou-me a participar de um
concurso que durou cerca de seis meses, com a finalidade de ganhar
um carro para doar a uma entidade de caridade. O grande desafio
foi criar e editar videos para divulgar as tarefas. E foi, também,
um grande aprendizado técnico e de relacionamento com um
grupo de colaboradores e assim conseguimos chegar a fase final,
que foi gratificante, apesar de ndo termos obtido o primeiro lugar.*
Também participei de um video produzido pelo grupo SETA de
supermercados, no Natal de 2016, com meu depoimento sobre o

Parkinson.’

*Para conhecer o trabalho que realizamos acesse: A Magia do Amor: https://youtu.
be/6cAF-HoD4R4.

>Acesse: https://youtu.be/xCopUErFetw.
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Desde entao, tenho mantido meus dias sempre ocupados com
atividades prazerosas. Montei em nossa casa de Jundiai uma oficina
equipada com diversas ferramentas, onde passo o dia sem reparar
nas horas, trabalhando com madeira, metal, consertos domésticos,

manuten¢ao da casa.

Com esse espirito participo de varias atividades filantropicas,
palestras que procuram ajudar as pessoas em algumas areas da
vida ou na formac¢iao de jovens e nao tio jovens, com grupos
maravilhosos que se chamam Acampamento Franciscando e Espirival,
cujos participantes praticam no dia a dia os principios de Sdo
Francisco de Assis.

Todas essas atividades, entretanto, sao subordinadas ao bom
humor do Parkinson porque, quando ele piora, é impossivel lutar
contra: hora de aceitar sua supremacia e recolher-me um pouco,
reduzindo as atividades.
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capitulo 4 ‘ Nunca

desista




“Por pior que seja a situacao nunca desanime
Nao ha mal que sempre dure
Na euforia ndo se iluda
Nao ha bem que nio se acabe

Busque sempre o equilibrio”.

Nos momentos de dor e dificuldade dimensionamos
nossos limites. Quando estamos determinados a nao aceitar
a sucumbeéncia total a situacio que nos aflige, na luta contra a
desisténcia de continuar na batalha, surgem forgas interiores até
entdo desconhecidas, que nos fortalecem inimaginavelmente. A
forga interior cuja origem, no meu caso, identifico com extrema
clareza que vem do plano espiritual, deu-me sustenta¢io nos
momentos mais dificeis da vida.

Em 2010, sem identificar a causa, teve inicio uma fase de
recrudescimento progressivo do Parkinson, que durou quatro
anos. Nesse periodo, os remédios, a fisioterapia e a fonoaudiologia
conseguiram apenas amenizar o declinio do estado geral. A
cada dia pioravam a rigidez muscular, o equilibrio, a marcha, os
movimentos. Caminhar uns poucos metros tornava-se sacrificante,

mancava, arrastava-me.

Foi uma fase dolorosa. Até meu sono, que sempre fora
excelente, resolveu também entrar em guerra comigo, escondendo-
se a noite, quando mais precisava dele. Noites de insénia com
dores, ja sabendo que, a0 amanhecer, me esperava um dia que nao
seria diferente. Horrivell

Minha situa¢ao piorava dia a dia. Parecia que atingira o fundo
do mais profundo pogo. Descobri que o fundo do meu pogo é
moével, afundando mais, dependendo do peso.
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Em dezembro de 2012, perdi minha mae de repente, fato
que muito me abalou. Em func¢ao do emocional, meu estado geral

piorou ainda mais.

Poucos meses depois comecei a sentir uma leve dor na coluna,
agora na lombar, pois a cervical estava quietinha. Fiz fisioterapia,
ultrassom, tens, enfim, tudo o que se aplica a um caso como esse, ¢

ela s6 aumentava de intensidade.

A dor era intensa e continua. Dor no nervo é enlouquecedoral
Depois de varias radiografias, tomografias, ressonancias magnéticas
e um ano de sofrimento, fui informado de que tinha um cisto sobre
um nervo que ficava dentro de uma parte da vértebra e, quando ele

inflamava, inchava e dofa, porque o cisto comprimia o nervo.

O Parkinson, com toda sua intensidade, foi ficando em
segundo plano;a dor na coluna, 24 horas por dia, ininterruptamente,
conseguia ser ainda mais insuportavel. Os remédios para dor iam
perdendo efeito, obrigando-me a tomar doses maiores. Fiz uso
de quantidades macicas de corticoide por longos periodos, na
esperan¢a de evitar interven¢do mais invasiva. Cheguei a tomar

mais de trinta comprimidos por dia.

Nio teve jeito. Parti para a primeira infiltracio diretamente
sobre o cisto, na expectativa de fazé-lo murchar e parar de
incomodar. Precisei ficar internado alguns dias; em seguida ao
procedimento, houve uma sensivel melhora. Dois ou trés meses
depois, a dor voltou com tudo. Era desesperador sentir a falta de

solucao. Mais remédios contra dor. Mais corticoide.

Nesse meio tempo, entre um periodo bom e outro mau, eu e
Vera marcamos duas vezes uma viagem para a Inglaterra e Irlanda,
usando milhas que estavam vencendo, mas tivemos de cancela-las

e pagar multas em razao do agravamento do meu quadro.
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Meu neurologista tentou ainda uma segunda vez fazer uma
infiltracao, mas ficaria acordado, colaborando com a penetra¢ao e
o direcionamento da agulha, usando anestesia local. O resultado foi

ainda pior. Praticamente nao melhorou nada.

Foram dois anos de dores insuportaveis, tendo o Parkinson
como pano de fundo, o que complicava ainda mais os meus dias.
Ja ndo dormia direito, alimentava-me muito mal, movimentava-me
com grande dificuldade.

Sempre dizia que nao entregaria os pontos, lutaria até o fim
na busca de uma solu¢ao. Meu lema sempre foi:

— Eu vergo, mas ndo quebro.

Em dezembro de 2014, apds os dois anos com dores
fortissimas na coluna lombar, dia e noite, meu neurologista
conversou conosco sobre a possibilidade de efetuar uma cirurgia
na coluna, atitude que tinha evitado ao maximo em virtude dos
riscos que estaria correndo, tendo em vista meu estado geral de
saude. Concordamos em correr o risco pela total impossibilidade

de permanecer no quadro de dor em que me encontrava.

Outro periodo de internagiao e expectativas de soluciao. A
cirurgia foi bem-sucedida, mas... Sempre tem um mas, nao é? Com
a manipulacao excessiva do nervo, foi necessirio raspa-lo para
remover os cistos — ja eram dois — e fiquei com uma sequela... Nao
sentia as minhas pernas!

Ao acordar da cirurgia, na cama do quarto, nio sentia as
pernas; olhei embaixo do cobertor e os pés estavam caidos, um
para cada lado, inertes. Tentei mexé-los, nada. Deu desespero.

Estou paralitico!

No segundo dia, por orientacio médica, teria de sair da
cama; chamei o enfermeiro para me ajudar. Segurei-o com as
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maos entrelagadas em seu pescoco; ele tirou-me da cama e tentou
apoiar-me nas minhas préprias pernas. Desabei como um saco
de areia. Rapidamente amparou-me e me levou para a poltrona.
Foi duro. Tinha resolvido um problema porque a coluna ja nao
dofa; entretanto, a um custo muito alto. Mais uma vez a situacao

conseguia piorar mais do que estava.

O médico procurou nos acalmar dizendo que era natural
essa primeira reacao ao retornar da cirurgia. Com o tempo e a
fisioterapia intensiva iria melhorar, mas ele ndo poderia prever o

quanto seria revertido. Cada um reage de uma maneira.

Somente quando se perde um movimento ou algum membro
do corpo damos o respeitoso valor a ele. Nessas horas, descobrimos
como faz faltal Enquanto estdo funcionando normalmente,
niao reparamos em sua Importancia; nem passa pela cabeca a
possibilidade de sofrer qualquer restrigao.

Passei varios dias forcando a fisioterapia nas pernas com
alongamentos, lutando para ficar em pé, mesmo apoiando-me nos
profissionais, verdadeiros anjos da guarda a quem agradeco de
corac¢ao todo empenho e estimulo. Muita dor. Um dia, finalmente,
consegui! Verdadeira vitoria apoiar-me nas proprias pernas, mesmo

meio cambaleante.

O passo seguinte, uma experiéncia incrivel, foi reaprender
a andar. O cérebro emitia a ordem para a perna mover-se para a
frente, sabia o que tinha de fazer, mas o responsavel pela execucao
fisica do movimento parecia nao compreender; por mais que me
esforcasse, o resultado era zero. Como era doloroso constatar que
uma agao tao simples como mexer uma perna poderia transformar-

se em um obstaculo intransponivel e frustrante.

Virias vezes me deparei com dois caminhos a frente.
Poderia escolher o mais facil — desistir e chorar, lamentando minha
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situagdo — ou o segundo, muito mais penoso — continuar lutando
mesmo sem nenhuma esperanca de resultados satisfatorios. Nesses
momentos, falava mais alto a forca interior e, com muito esforco e
concentragao, conseguia mover a perna alguns centimetros. Como
tudo ¢ relativo, a facanha significava, naquele momento, uma
imensa realizacdo. Jogava a perna para a frente, arrastava o pé, fazia
de tudo para voltar a locomover-me. Veio, entdo, o emocionante

primeiro passo. Uau! Outra vitorial

Assim foi. Pouco a pouco, e com muita dedicagao e empenho
dos fisioterapeutas, fui melhorando. Etapas tao importantes que
filmamos e guardamos em video cada progresso obtido.

Nao pude reaver totalmente meus movimentos e perdi ainda
mais a sensibilidade, em especial do lado esquerdo do corpo, mesmo
porque ja tinha polineuropatia sensitiva localizada de forma mais
acentuada nos membros inferiores, com predominancia no lado
esquerdo, o que certamente contribuiu para dificultar a recuperagao
total.

Consigo ter vida normal, respeitando meus limites de
locomocio, isto é, quando lembro-me deles, porque, as vezes,
estando muito bem, esqueco as limitagdes e exagero nas atividades,
pagando o preco normalmente no dia seguinte, ficando travado.

O fundo do poco de cada um sé se conhece quando se chega
até ele, e o interessante é que o seu nivel muda dependendo da
fase da vida, em func¢io da presenca em maior ou menor escala do

efeito resiliéncia.

A resiliéncia resulta de uma combinacdo de fatores que
propiciam ao ser humano condi¢gbes para enfrentar e superar
problemas e adversidades, resistir a pressoes. Apos cada evento
desagradavel, consegue recuperar-se e reconstruir-se interiormente

de uma forma positiva.
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Em dezembro de 2016, transcorridos onze anos do diagnos-
ticoediversas mudancasde médicos, medica¢oes e tratamentos, estou
estavel. H4 pouco mudei mais uma vez a medicagdo e experimentei

melhora significativa, principalmente nos movimentos.

Vivo um momento de sublime alegria ao lembrar-me de
épocas em que, para andar 50 metros em um shopping, precisava

parar trés vezes para descansar.

Eu mudei profundamente certos conceitos interiores sobre
medicacao. Aprendi com meu neurologista um mantra divertido de

agradecimento:

— Gracas a Deus existem esses treze remédios que tomo
diariamente, pois eles me ajudam a ter uma qualidade de vida

melhor.

Tomo de treze a quinze comprimidos por dia e hoje os
considero aliados no combate as minhas deficiéncias; sem eles tudo

seria plof.

Outra licao que tirei desse aprendizado bem-humorado do
mantra ¢ que, muitas vezes, por falta de conhecimento, tendemos
pela nossa natureza a rejeitar o uso de medicamentos. Ignoramos,
entretanto, que, na realidade, ¢ impossivel sobreviver sem eles,

como no caso da doenca de Parkinson.

Por falta de informacdo, muitas pessoas acreditam que
remédios fazem mais mal do que bem, e procuram tratamentos
inadequados, os quais, esses sim, provocam outros males, muitas

vezes itreversiveis.

Evito a0 maximo tomar remédios, busco sempre solucoes
alternativas eficientes, mas defendo o seu uso, sempre sob

orienta¢dao e acompanhamento médico, nos casos em que nao tém
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jeito. Por exemplo, doencas degenerativas ou dores intensas, pois
condeno o uso indiscriminado da automedicacio e, sobretudo, da

medicagao por indicacdo, ‘boca a boca’.
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capitulo 5 A crisalida

€ 0S

cuidadores




Este depoimento ¢ dirigido aos cuidadores e cuidadoras
de pessoas com doenga de Parkinson, mas aplica-se igualmente
aqueles que se dedicam a cuidar de idosos e de pessoas que sofrem
algum tipo de transtorno e que necessitam de cuidados especificos:

“Certa vez, um senhor muito generoso sentou-se a sombra
de uma arvore para descansar do calor escaldante. Contemplando
a imensa arvore que lhe concedia uma sombra tio refrescante,
agradecia a Deus por parar e observar os detalhes das folhas, as
cores, os desenhos perfeitos. Para acalmar ainda mais o ambiente,
comegava a soprar uma leve brisa entoando um som relaxante no
topo das arvores. Ao correr os olhos pelas folhas, observou que
em uma delas havia um casulo pendurado, e que dentro dele um
pequeno ser lutava para passar seu corpo por um estreito buraco.
Procurava desvencilhar-se do casulo para obter a liberdade de voar.

O esfor¢o perdurou por muito tempo. O senhor, encantado
com a natureza, admirava o processo de transformacao da
borboleta. Aos seus olhos, ela ja parecia exausta, e aparentemente
nao progredia mais. Ele tinha a impressao de que o pequeno ser
chegara ao seu limite, sem forgas para livrar-se do casulo.

Penalizado com a situagdo, resolveu ‘ajudar’ a borboleta.
Usando uma tesoura, cortou cuidadosamente o casulo, abrindo
espago até ela conseguir sair.

Para seu espanto, o corpo da borboleta estava murcho,
pequeno, ¢ as asas estavam amassadas. Ele permaneceu ainda
observando, na expectativa de que ela, a qualquer momento, abriria
as asas e sairia voando, suportando seu proprio corpo. A borboleta,
entretanto, passou o resto de sua parca existéncia rastejando, corpo
murcho, asas encolhidas, sem nunca ter conseguido voat.

O bondoso senhor, bem-intencionado, em sua ansia de
‘ajudar’, ndo sabia que era vital para a borboleta ter de vencer o
esforco de sair pelo estreito buraco do casulo, pois durante esse
processo estaria se transformando e fortalecendo todo o seu
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corpo, expandindo as asas para deixar de rastejar e passar a voar.
E a crisalida, estagio intermediario pelo qual passam insetos em

transformacao”.’

Conduta semelhante pode se observar as vezes em alguns
cuidadores que, ao tentar facilitar a vida do paciente, acabam
cumprindo, em seu lugar, tarefas as quais, em seu entender, nao
conseguiria fazer sozinho.

Geralmente, sio pessoas bem proximas do paciente ou
profissionais contratados. No meu caso, minha esposa.

Aos parkinsonianos, em certas ocasides, parece tao dificil
abotoar uma camisa, amarrar o sapato, escovar os dentes. Nessas
horas, dentro do possivel, o paciente deve ser incentivado a insistir
no movimento. Toda vez que alguém abotoa sua camisa, amarra
seu sapato e faz por ele movimentos primarios, estara facilitando
a rotina de vida diaria, mas prejudicando sua possivel melhora e
autonomia.

Com frequéncia, a dificuldade de executar a tarefa fica ainda
mais comprometida em consequéncia da lentidao dos movimentos,
muito comum em parkinsonianos. Nessas ocasides, o cuidador deve
policiar-se ainda mais, ter paciéncia, controlar o desejo de ajudar,
lembrar-se que a atividade lenta e confusa estara contribuindo para
o cérebro reaprender a fazer um movimento tao simples.

Cuidador, lembre-se que as pessoas sao diferentes. Observe
como cada ser humano necessita de um tempo distinto do outro
para executar a mesma tarefa.

Os pacientes, por sua vez, devem ser pacientes — desculpe,
caro leitor, o trocadilho —, entender que ao cuidador cabe a dificil
tarefa de perceber as necessidades dos doentes sob seus cuidados
e adaptar-se a elas.

¢ Texto adaptado da internet pelo autor.



Cuidador, o carinho e a atenc¢ao dispensados aos assistidos
sao de fundamental importancia na determinacao da qualidade de
vida do paciente.

No Brasil, ha uma tradicao herdada de que o cuidado de um
familiar doente ou com limitages deve ser feito pela propria familia.
A tradicao, herdada de pai para filho, dependendo do caso, pode
transformar-se em prazer ou enorme peso na vida do cuidador.

Apresenta-se como prazer nos casos em que o cuidador
vislumbra a oportunidade de retribuir a atencdo ou o tratamento
afetivo que recebeu do paciente no passado. O amor do cuidador
¢ vital para a relagao entre ambos ser espontanea, cordial, afetiva,
atenciosa. Deve passar instintivamente o sentimento de que esta

sendo um prazer compartilhar sua companhia.

Ha casos em que o paciente tem um passado conturbado,
uma vida egofsta, austera, isenta de amor nos relacionamentos.
Sentimentos negativos que se acentuam durante a doenga. E, muitas
vezes, apesar do parentesco, a empatia consome-se na antipatia. O
cuidador surgira, entao, pela exclusio, e cuidar converte-se em uma
obrigacao pesada.

E o familiar que ‘sobra para ele/ela’. E sempre ‘sobra’ para a
filha/filho solteira/o, ou para o filho mais velho e mais responsavel,
ou para um dos conjuges por dever de consciéncia.

Sempre havera, porém, a influéncia do passado — de amor ou
de magoas —atuando nos sentimentos e emogoes do relacionamento
cuidador-paciente.

Ha filhos gratos pelo amor que receberam e procuram devolver
o amor em cuidados especiais. Ha filhos rejeitados que se sentirao
realizados em ser, agora, mais mandadores do que cuidadores. E ha
aqueles que abnegam a vida pessoal e até profissional para dedicar-
se ao cuidado exclusivo do enfermo.
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A familia deve avaliar sempre se o cuidador familiar esta
preparado para as tarefas necessarias. E quando ndo reunir tais
condi¢Oes, procurar treina-lo para estar apto a agir, especialmente
em situagoes de emergéncia, que ocorrem de uma hora para outra.

Caso contrario, para assumir certas responsabilidades e,
dependendo da gravidade do caso, ¢ aconselhavel contar com o
apoio de um profissional qualificado.

E importante registrar que a existéncia de um paciente
dependente de ajuda de terceiros em casa afeta o equilibrio
emocional de toda a familia, mesmo que apenas um dos familiares
seja o responsavel.

Aos profissionais da area lembro que é de suma importancia
saber como orientar e preparar os cuidadores e a familia, nos
minimos detalhes do cotidiano. Aten¢ao para as tarefas simples:
alimentacao do paciente, degluticao, aplicagdao de inje¢ao, dosagem
correta de medicacao e respectiva periodicidade, regularidade nas
consultas médicas, comunicacao e controle das atividades receitadas,
tais como fisioterapia, fonoaudiologia, conversa¢ao, cuidados com
quedas, atividades ludicas e assim por diante.

Os familiares, principalmente os conjuges, com o passar do
tempo, em convivéncia com o paciente, demonstram interesse em
conhecer melhor os aspectos do Parkinson, como evolui, lidar
com as mudancas de personalidade e depressao, obter assisténcia
comunitaria, entrar para associacbes de pacientes que diao apoio
aos seus portadores.

Aqui, reforcando o que ja foi mencionado, é imperativo que
os profissionais da area estejam preparados para dar, com precisao,
as orientacoes essenciais.

Noés devemos sempre ter em mente que os maiores desafios
e aprendizados estao dentro de casa, no convivio com os familiares
mais proximos: o filho problematico, viciado, ou o cunhado
dependente ou a sogra ou sogro rabugentos etc.
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O paciente precisa sempre ser alertado para niao se entregar
a doenga, e deve insistir consigo mesmo para executar tarefas que
lhe parecam dificeis: locomover-se, falar, pegar um copo d’agua,
alimentar-se, abotoar a camisa; caso contrario, podera ficar cada dia
mais limitado e dependente.

A autonomia e a independéncia para acOes simples sdao
extremamente importantes na afirmac¢ao da autoestima do
paciente. Aquele que convive com pessoas com limitagdes precisa
estar preparado para ter paciéncia para ensina-las a executar as
tarefas, em lugar de fazé-las por elas. Para o parkinsoniano, trata-se
de reaprender a fazer o que era natural antes do advento da doencga.
No comeco, ¢ um pouco dificil; porém, insistindo, com cautela,
paciéncia e amor, os resultados sao surpreendentes.

Outro aspecto fundamental para servir de alerta aos
cuidadores e familiares diz respeito a forma pela qual se dirigem
ao paciente. Tentando ser carinhosos, infantilizam demais a
comunicacao e ignoram suas reais limitaces, como audigdo, visao,
compreensao etc.

Imagine como se sente um paciente com perfeito dominio das
faculdades mentais, auditivas, visuais, provavelmente em idade ja
avancada, desconfortavel por viver com tantas limitagoes, e alguém
lhe oferece: ‘quer um suquinho?’; ‘que tal uma sopinha?’; ‘e uma
aguinha?’; cafezinho?’. Pioram ainda mais a situaciao quando a fala
infantilizada é acompanhada por mimicas imitando o movimento.
Por exemplo, levando uma xicara a boca.

Outra situacao ¢ quando sufocam o paciente com perguntas
tolas: ‘quer ir para a cama agorar’; ‘vocé nao esta cansado de ficar
vendo televisao tanto tempor’; ‘nao estd com vontade de ir ao
banheiro?’. O paciente fica impaciente e ninguém imagina por qué.

A exemplo da borboleta, o esfor¢o, a dedicagdo, a paciéncia,
a perseveranca de ambas as partes sao essenciais para um
desenvolvimento sadio. Cabe ao parkinsoniano parte importante
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no tratamento a0 concentrar-se em suas a¢oes para Nao permitir
retrocessos que levem a maior dependéncia.

Cuidador, nunca é demais repetir: o carinho que dispensa aos
assistidos ¢ de fundamental importancia. Procure sempre observar
situagcoes em que o paciente pode reaprender o movimento sozinho
e incentivar sua independéncia. No futuro, terd a felicidade de vé-lo
cortando o bife que, até bem pouco, parecia tarefa impossivel.

Avalie sua conduta: se, em vez de uma pessoa com a qual
nao mantém vinculo afetivo mais profundo, estivesse cuidando de
um parente querido. Nao se pretende exigir do cuidador o mesmo
amor que dispensa aos pais, filhos, amigos. No entanto, é conhecida
a mensagem: “Ama teu préximo como a ti mesmo..” Para o
cuidador, o seu préximo € esse ser fragilizado que espera carinho,
compreensio e paciéncia, pois paciéncia também ¢ caridade.

Enfim, humanizar-se na convivéncia com o paciente. Nossos
medos, nossas tristezas e esperangas nao escolhem género, raga,
credo, convicgoes politicas. Somos todos iguais € nio podemos
prever o futuro, apenas planeja-lo.

Caso estas palavras pesem demais para quem esta envolvido
no tratamento do parkinsoniano ou de alguma doenca que exija
assisténcia integral de terceiros, recomendo que repense a escolha
de sua profissao. A vida do paciente ja é bastante dificil e dolorosa.
Ele nao precisa de uma pessoa carrancuda, grosseira e impaciente.

Depoimentos

T TTT——

e

E possivel ilustrar com alguns exemplos.

Certa vez, um motorista que me levava de Viracopos a

Jundiai, relata seu sofrimento desde que soube que seu pai sofria
de Alzheimer.



Descreveu-o como pai carinhoso, dedicado a familia e ao
trabalho. Sempre presente, nunca deixou de ajudar os filhos em
momentos de necessidade. Homem culto, verdadeiro lider da casa.

Agora, em razao da doenga, nao reconhece naquele homem
o seu pai. Tornou-se agressivo, repetitivo, nao distingue os filhos.
A rotina de ir ao banco buscar o salario repete-se quase todos os
dias. Em vao, procuram os filhos explicar o que acontece; ele nao
tem condi¢des de processar nenhuma informagao. Passa os dias
revendo velhas fotografias e contando, contando, contando sempre
as mesmas historias.

Os olhos dele brilharam de felicidade ao lembrar que, na
véspera, como de costume, estava tocando seu saxofone e, ao
notar a aproximagao do pai, comegou a tocar uma musica religiosa
que ele gostava muito de cantar. Para seu espanto, o velhinho,
embora alienado, comegou a balbuciar algumas estrofes baixinho,
recordando perfeitamente a letra da musica. Era a primeira vez
em anos que seu pai reagira conscientemente a algum estimulo de
lembranca do passado.

Em seu relato entende-se como consegue relevar tanta
atitude desagradavel de seu pai, o amor que nutre supera qualquer

dificuldade.

Ha relatos de pessoas internadas na UTI, em suposto estado
de coma, que reagiram e se recuperaram. Elas contam como era
‘doloroso’ ouvir de médicos, enfermeiros e parentes comentarios
funebres como ‘devemos desligar os aparelhos’; ‘ndo passa dessa
noite’; ‘vamos abreviar seu sofrimento’; que as deixavam assustadas
e desesperadas porque nao podiam se fazer ouvir que estavam vivas!

Cuidador, a pessoa em estado aparentemente alienado
pode nio responder aos estimulos externos, no entanto, ninguém
garante que nio esteja ouvindo e magoando-se com o que ouve;
compreendendo o que se passa a sua volta sem reagir a agressao e
as palavras ofensivas e gozagbes contra a sua pessoa.
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capitulo 6 O bordado




“Umamulher gostava muito de bordar e, sempre que conseguia
um tempinho livre, sentava-se confortavelmente na poltrona da
sala, de frente para a janela; esquecia do tempo, concentrando-se
em seu bordado e nos ricos detalhes dos desenhos que seguia com
as linhas coloridas. Um dia, seu filho, ainda pequeno, sentou-se a
seus pés e, depois de observar longamente as maos da mae indo e
vindo sobre o tecido, perguntou-lhe o que ela estava fazendo. Ela

respondeu que estava bordando.

A crianga enxergava o trabalho da mae de uma posi¢ao mais
baixa, pelo avesso da costura, e nao entendia o que significava o

emaranhado de linhas e cores que se cruzavam.

A mae entendeu a perplexidade do filho e prometeu,
quando terminasse o bordado, mostra-lo na posi¢cao em que ela se

encontrava.

A crianga, porém, continuava se questionando por que a mae

perdia tempo ‘desordenando’ figuras tio estranhas.

Terminado o trabalho, a mae colocou o pequeno no colo e

mostrou-lhe o bordado visto de cima e do lado certo.

Surpresal A crianca ficou encantada ao ver uma linda paisagem
com um por do sol tdo perfeito e colorido que parecia real. Nada

do amontoado de linhas e cores sem sentido visto pelo avesso.

A mie explicou-lhe que, olhando o bordado da parte de tras,
tudo parecia incompreensivel. Vendo do lado certo, tudo ficava

claro, facil de entender”.

E concluiu:



“Assim ¢ a vida, querido. Nos momentos de desespero, de
sofrimento e dor, quando tudo parece confuso, sem explicacdo, nao
desanime. Lembre-se que existe um plano maior que acompanha,
la de cima, tudo o que acontece aqui na Terra. Um dia voce
podera entender o porqué de certos acontecimentos desagradaveis,
como se estivesse sentado no colo do Pai, enxergando de cima e

compreendendo tudo”.

As mudangas interiores ocorreram apenas porque a minha
vida ficou desestruturada e muito provavelmente teria permanecido
dentro da minha zona de conforto, sem mudangas nos padroes
de comportamento conhecidos e familiares, caso ficasse casado,

vivendo a rotina que funcionava muito bem.

Aprendi como olhar de cima o bordado de minha vida,
compreender por que passel por tantas dificuldades. O avesso do
bordado deu lugar a luz do autoconhecimento, da simplicidade, da

espiritualidade.

E ¢ essa espiritualidade que passou a me propiciar uma atitude
mais lacida sobre as situacdes dificeis e inexplicaveis que ocorrem
inevitavelmente. Sdo instantes de aprendizado que incorporei a

minha alma.

Na vivéncia com a doenga de Parkinson recomendo que cada
um reflita sobre os comportamentos rigidos e inadequados que
tornaram a vida aspera, pesada, e entdo procure flexibilizar tudo a

sua volta.

Os parkinsonianos, em sua maioria, sao pessoas de elevada
exigéncia e cobranga interior, perfeccionistas, intransigentes, e

caso nao revejam esses padroes, estarao exacerbando ainda mais a
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rigidez provocada pela doenca. A vida pode ficar muito mais leve

quando se compreende esse enigma.

Parkinsoniano, nunca desista de buscar melhor qualidade de
vida, pois € possivel, mas requer apenas grande perseveranga, for¢a
de vontade e certa dose de inaceitacio da condi¢ado desagradavel
que o acomete. Garanto que a luta vale a pena, e apenas vocé pode

comandar o processo.

Se estiver aprisionado na infelicidade da doenca, conformado
com todas as limita¢oes, desistido da vida, estara vendo-a pelo
avesso do bordado, em que tudo é mesmo confuso e inexplicavel.
Peca ajuda, busque orientagdes, lute para ver de cima o seu bordado,
com certeza ¢ lindo como todos o sdo, pois representa a beleza da

existéncia.

As doencas degenerativas do cérebro tendem a apagar
os roteiros de execucao de tarefas, condenando o paciente a
limitacdo progressiva de movimentos, raciocinios, compreensao,
memorizagao. Lute contra esse dragdio mantendo-se o mais ativo
e independente possivel, fisica e mentalmente. Faca palavras
cruzadas, leia jornais, revistas, livros, abotoe sua camisa, amarre o
sapato, escove os dentes, estude assuntos novos, novas linguas etc.
Isso tudo nao representa despesas adicionais, pois se pode, por
exemplo, aprender uma lingua nova com seu vizinho, pedir que lhe
repassem materiais ja lidos. Sua imaginacao criara solugdes para

cada situagao, desde que sejam buscadas com determinagao.

Nao tenha vergonha da doenca e das limitagoes, ndo esconda
que tem alguma doenca desse tipo porque as pessoas notam que
existe algo errado. Nao se iluda pensando que pode disfarcar

sentando sobre as maos, por exemplo, para esconder seu tremor.
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Isso s6 aumenta o sofrimento, e esse tipo de preocupagao contribui

para piorar ainda mais seu quadro.

Quando sentir que nao ha condi¢oes de caminhar, por menor
que seja o trajeto, use cadeira de rodas. Nao significa que tenha
piorado ou regredido na doenga, mas apenas uma ajuda necessaria
no momento. E um direito pedir apoio, nio se envergonhe de
aparecer em publico empurrado sobre uma cadeira de rodas. No
comeco da doenca eu evitava usa-la porque me sentia mal, um
inuatil. Depois, com a flexibilizacao na forma de encarar a doenga,
entendi que isso era pura besteira. Hoje uso sempre que preciso,
em deslocamentos dentro de aeroportos, em hospitais em que é
muito comum ter que fazer exames em uma area e consulta em
outra, as vezes nao muito distante para as demais pessoas, mas um

percurso cansativo para quem sofre de limitacoes nas pernas.

Use o direito a atendimento prioritario em filas de bancos,
correios, cinema, enfim, qualquer situacao que envolva cansaco para
executar a tarefa. Nao ligue para eventuais comentarios ou criticas
que sempre ocorrem em decorréncia de seu comportamento. Vera
que sua vida ficara muito melhor fazendo uso de direitos como
portador de uma doenga grave ao amenizar a0 maximo o desgaste

fisico e emocional.

A vida sexual deve manter-se ativa para continuar a sentir-se
‘vivo’, presente. Reclame com seu médico se a medicagao estiver
interferindo em sua sexualidade ou libido. Insista na busca por
solu¢do porque ela existe. No caso dos homens, por exemplo,
pode-se fazer uso de medicamentos que auxiliem a ere¢ao. No caso
das mulheres, medicacées que nao interfiram no orgasmo. Observe
as caréncias de sua parceira ou parceiro porque eles continuam

igualmente ‘vivos’ e com necessidades. Converse abertamente e
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juntos encontrardo alternativas que jamais teria imaginado sozinho.
Nao ignore a questao sexual fingindo que o assunto nao existe. Nao
apenas por vocé, mas porque ele também deve incomodar muito o
companheiro ou a companheira. Fles, carinhosamente, podem nao

abordar o tema com receio de algum constrangimento.
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capitulo 7 Aguarde

a onda

certa




Quando meus mentores nao conseguem passar alguma men-
sagem, fico tranquilo, porque ja aprendi que esse pessoal responsavel
pelas comunicacdes direciona-se para a linha livre mais préxima, que
normalmente ¢ a Vera. Assim foi com o conteudo deste capitulo.

Vera estava no mar, dia primeiro do ano, praia em Sao Miguel
do Gostoso (RN), deserta, totalmente relaxada, apreciando a beleza
das ondas... a frequéncia com que se alternavam... o tamanho de cada
uma... enfim, ocupada com observagoes tipicas de quem felizmente
nao tem nada mais importante para fazer.

Nessas divagacoes notou uma interessante repeticao na vinda
de quatro ondas fortes seguidas de quatro ondas fracas. Ficou um
tempao conferindo. Um, dois, trés, quatro... Um, dois, trés, quatro...
Foi um padriao para aquele horario certamente. Ao observar a
sequéencia e lembrar de tombos anteriores que tomou ao sair do
mar, quando ele estava bravo, concluiu que era um alerta importante
para programar sua saida sem correr riscos. Era s saber esperar a
onda certa para sair. Ao voltar para a praia, observou as ondas e
aguardou o momento certo.

De volta ao chalé, tomando seu banho, veio a compreensio
que aquele poderia ter sido um alerta também para mim. Sempre
preocupada com meu bem-estar, entendeu que a mensagem talvez
nos ajudasse nos momentos em que o Parkinson esta pior, pois
tenho muita falta de equilibrio ao entrar ou sair do mar, faltam forcas
nas pernas, a areia cede sob os meus pés e o perigo de um tombo é
muito grande.

Conversamos a respeito e entdo surgiu a ideia de escrever um
capitulo sobre o tema aplicado ao cotidiano, uma orientacao para ser
compartilhada de forma mais ampla. Foi mesmo uma dica preciosa.

Aprender a aguardar o momento certo para efetuar um
movimento na vida encerra toda a sabedoria que pode determinar
o sucesso ou fracasso de uma empreitada. Saber esperar pela onda
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certa requer controle sobre comandos que podem ir até contra
nossos proprios desejos, ou que retardem o inicio de um projeto
tdo esperado, ou que posterguem a conclusio de uma situagao
insustentavel. Exige fé na prépria intuicdo porque nem sempre os
dados estio muito claros espelhando a situacio.

A precipitacdo na saida do mar sem esperar pela onda certa
provocaria um tombo sério com consequéncias imprevisiveis.
Igualmente na vida, a urgéncia na tomada de uma decisio talvez
provocasse danos irreparaveis, efeitos que até prejudicariam uma
existéncia.

Saber esperar e identificar o momento certo ¢ uma grande
sabedoria. Nao agir nem antes ¢ nem depois. O grande segredo. O
grande desafio.

O alerta ¢ util para quem tem Parkinson e ajuda a distinguir
quando ¢ momento de recolher-se ou de aproveitar a boa fase.

Parkinsoniano, melhor do que qualquer médico, ¢ capaz de
tracar um perfil dos seus limites, basta acostumar-se a observar e
anotar alteragoes de dores, rigidez, limitacoes fisicas, humor, reagdes
do dia a dia, informacSes que sao preciosas para os profissionais que
cuidam de voce.

Cada paciente reage de forma diferente a mudanca de
medicacio, intensidade da fisioterapia, desgaste fisico e emocional,
periodos de ‘on” — quando o remédio esta fazendo efeito — ou
‘off” — tempo compreendido entre uma dose e outra, sem efeito da
medicagao.

Ao acostumar-se a observar as reacOes, passa a ter condi¢des
de contribuir para o médico ajustar um tratamento mais adequado
a sua realidade. O fisioterapeuta aprenderda com vocé quais sao 0s
limites e como mudam, dependendo do momento. Toda vez que os
exceder, viverd as consequéncias desagradaveis, sentidas geralmente
no dia seguinte.
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Parkinsoniano, para elevar a qualidade de vida, acostume-
se a conhecer bem sua capacidade, permanecendo sempre atento
as mudancas no dia a dia — fatores emocionais, perda de efeito da
medicacao, desgaste fisico excessivo. Assim, ajudara os profissionais
que o assistem, maximizando resultados, evitando situag¢oes que
excedam seus limites ou que fiquem muito aquém do que seria
exigido — como saber escolher a onda certa... Nem antes, nem depois.
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capitulo 8 O 6timo

é INimigo

do bom




Esta frase encerra muita sabedoria. Quando devidamente
compreendida ajuda a evitar erros, desgastes e retardamentos
desnecessarios, util em qualquer area da vida. A expressao ‘o 6timo
¢ inimigo do bom’ alerta para situacGes em que se deve estar atento
para dar por concluida uma tarefa quando ela ja estiver boa o
suficiente, dentro do prazo esperado.

O estigma da busca de perfeicio perseguiu-me em grande
parte de minha vida, objetivando sempre o 6timo sem reparar que
o bom ja seria suficiente. Por ter sido um comportamento tao forte
em minhas atitudes e, ainda hoje, mesmo atento e alerta para evita-
lo, dou umas escorregadas. Nessas ocasioes, ¢ essencial que alguém
me alerte:

— Esta muito bom, ¢ o suficiente — para entender que posso
e devo parar de aperfeicoar e relaxar.

Demorei bastante tempo para entender como as condutas
rigidas contribuem para o surgimento ou recrudescimento
de algumas doencas, especialmente as de fundo nervoso. B
impressionante como a vida fica mais leve e mais alegre quando
ocorre uma mudanga de atitudes para flexibilizar comportamentos,
aceitar erros, passar a enxergar datas como prazos prorrogaveis se
preciso.

Antes, quando havia um compromisso marcado e surgia
um imprevisto que me atrasaria, ficava desconfortavel. Com
frequéncia nem eram tdo importantes ou niao exigiam tamanha
pontualidade, mas no meu conceito ‘inflexivel’ era algo que tinha
me comprometido a fazer e precisava cumprir. Buscando o 6timo
sempre pagava um preco alto, sem notar que se concordasse com
o bom seria o suficiente.

No caso de parkinsonianos, em particular, observa-se
como caracterfstica comum o comportamento excessivamente

responsavel, perfeccionista, uma cobranca interior elevada. De
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modo geral, sao ou foram trabalhadores assiduos, arduos, nunca
faltavam ou faltam no servico, cobravam ou cobram em demasia

os subordinados, sacrificando-se se preciso para tudo dar certo.

Um exemplo bem nitido dessa conduta ficou evidente quando
certa vez eu e Vera participavamos de uma atividade filantrépica
que exigia que fizéssemos videos para expor nossas ideias correndo
contra o tempo porque envolvia criar, filmar, editar e enviar no
prazo, bem escasso. No desenvolver das atividades, em um dos
videos que criamos, devia-se expor uma ideia que a Vera estaria

tendo naquele momento, como uma intui¢ao que surgia.

Quebramos a cabega até que tive a ideia de utilizarmos uma
imagem semelhante a uma fadinha que surgia voando e dava um
‘plim’ com sua varinha magica na cabega da Vera e entao ela teria
uma brilhante ideia. Foi uma luta para eu conseguir montar a cena,
até porque estava aprendendo a editar filmes. Mas saiul Apos

diversas horas de trabalho finalmente consegui, uma vitoria.

Na opiniao do grupo ja estava muito bom do jeito que
estava. Mas na busca sempre do 6timo inventei, na ultima hora,
alta madrugada, que ficaria ainda melhor se acrescentasse um
pozinho dourado caindo quando a fadinha fizesse o ‘plim’. Quase
fui linchado pelo grupo! E nio entendia por que... para mim era

importante aquele detalhe...

Nio considerei devidamente que com meu excesso de
perfeicao colocava em risco todo o projeto, pois poderfamos até

perder o prazo de envio.

Assim, alerto a quem enquadrar-se nessa descri¢ao para refletir
sobre a possibilidade de mudar alguns padrées de pensamentos e

de valores, buscando ser mais flexivel com a vida.
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O mundo aplaude e exalta o comportamento dos
perfeccionistas, exigentes, porque aproveita-se a qualidade dos
beneficios advindos da perfeicao do executor, sem considerar as
possiveis sequelas provocadas. O chefe enaltece o subordinado
dedicado, que passa o fim de semana inteiro trabalhando, para na
segunda-feira cedo a tarefa estar pronta, em sua mesa, ignorando
que, para o cumprimento da missao, o perfeccionista teve que
abdicar completamente da familia, dos amigos, da coletividade. Os
elogios da conduta dedicada do funcionario eficiente servem de
combustivel para realimentar a manuten¢ao do comportamento.
Cria-se um circulo vicioso autoalimentado, com elogios. Em
resposta, mais dedicacdo... mais elogio... mais dedicagao...

As empresas, no contexto atual de concorréncia e busca
de exceléncia nos resultados, exigem cada vez mais, sem limites.
A meta atingida, mesmo que a custa de sacrificios imensos, no
momento seguinte passa a ser apenas o ponto de partida, o piso,
para a proxima meta a ser estabelecida.

O processo nao tem fim. As pessoas que a ele se submetem
entram em estresse e depressao, sendo entao descartadas como um
reciclavel qualquer.

O equilibrio na vida esta em saber estabelecer para si o nivel
‘suficiente’ nas exigéncias e ter sabedoria para parar por ai. Saber
avaliar devidamente o custo-beneficio da busca de patamares mais
elevados, o 6timo no caso, que pode nao valer a pena.

Nos contatos que mantive com parkinsonianos observei que
a caracteristica mais marcante nos homens é que foram pessoas
rigidas, inflexiveis, de elevada autoexigéncia durante toda a vida.
Ap6s determinada idade surgia o Parkinson. No caso das mulheres,
a doenca manifestou-se depois de um a dois anos da ocorréncia
de uma noticia traumatizante, por exemplo, o surgimento de
um cancer, perda de um filho, separagdo inesperada do marido,
demissao repentina de um emprego.
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capitulo O Reacoes
ao receber

noticia

traumatizante




Ap0s saber que era detentor de doenga de Parkinson, minha
vida sofreu uma profunda transformacio e a doenca virou o foco.
Passei entao por diversos estagios de comportamento.

Tempos depois identifiquei que meus comportamentos
seguiriam mais ou menos a mesma sequéncia que Elizabeth Kibler-
Ross determina em seu livro On death and dying (Morte e o processo
de morrer), editado em 1969. A médica estabelece que existem
cinco estagios de comportamentos reacionais seguidos pela pessoa
que recebe uma noticia de ser detentora de uma doenca grave ou

terminal.

Resolvi divulgar esses conceitos visando ajudar pessoas que
encontram-se nessas situa¢oes, mostrando-lhes que se trata de um
comportamento esperado e previsto em casos de dor profunda e
sem solucao.

1 - Negacdo e isolamento:

“Nao ¢ verdade. Isto nao pode estar acontecendo comigo”.

F uma etapa que nio se quer acreditar no que esta acontecendo.
No meu caso, com a noticia de Parkinson, uma doenca grave,
procurei desesperadamente outras opinides, na esperanca de obter
um diagnostico contrario. Nao comentava com ninguém. Atuou
como mecanismo de defesa até ser eliminada qualquer esperanca
de reversao. A dor da constatacio da realidade e a desesperanca
desestabilizaram meu sistema emocional.
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2 - Colera, raiva, inveja, ressentimentos:

“Por que eu? Nao ¢ justo”.

Surge devido a impossibilidade de o Ego manter o compor-
tamento anterior. A pressdo interior aumenta e a dura realidade fala

mais alto.

O modelo cita o surgimento de um sentimento de revolta por
ter sido o escolhido, buscando em seguida encontrar um culpado
pela condenagao. Afloram a raiva, os ressentimentos e as emogoes
algumas vezes descarregados na propria familia, enfermeiros,

médicos, cuidadores.

No meu caso, revoltei-me muito contra a2 maneira como fui
tratado friamente pelos médicos que confirmaram os diagnosticos
mais sombrios. Foi um estagio muito dificil para mim e todos a

minha volta.
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3 - Negociagao:

——c——

“Barganha, principalmente conversando com Deus”.

Vendo que a negacao da realidade e a raiva nao resolveram,
e na esperanca de a situagdo ainda ser resolvida, lanca mao de
promessas e pactos visando obter algum tipo de acordo com quem
acredita ser o responsavel por tudo, Deus. Inicia-se um periodo de
introspecgao e busca religiosa.

Naio vivi propriamente esses conteudos, mas indiretamente
criei minha crenga em milagre, buscando o tratamento com um
médico que utilizava método alternativo a base de um complexo
vitaminico em doses macigas, dietas rigorosas, suplementos, con-
sultas inquisitorias que eram verdadeiros martirios, para avaliar o

quanto da dieta total estaria obedecendo.

Muito me interessava o tratamento porque acreditava que
garantiria que ndo precisaria usar os remédios convencionais
que achava que geravam dependéncia nos pacientes e exigiam

progressivamente doses maiores para conseguir o mesmo efeito.

Foram mais de dois anos de piora constante. E medo do que
me esperava no futuro.
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4 - Depressao:

—————

“Quando se percebe a realidade”.

Momento de grande introspeccao e exigéncia de isolamento.
Revisao da vida. Tristeza, desolamento, culpa, desesperanca e medo.
Sofrimento profundo. Debilidade fisica.

No meu caso, a depressao mascarada tomou conta de meus
dias, fui enfraquecendo e me frustrando com a falta de resultados.
Era dificil enxergar uma saida. Um dia, constatando minha piora
constante e sem alternativas dentro de sua linha de trabalho, o
médico resolveu mudar o tratamento, jogou a toalha e receitou-me
a medicacao convencional evitada até entao. Nesse instante, tive a
triste confirmacao de que perdera meu tempo insistindo no tipo de
tratamento e me iludira com algo que nunca daria resultado. Estava

perdido.
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5 - Aceitagao:

— T ———

“Consciéncia da impoteéncia”.

Nesse estagio, a pessoa ja nao experimenta o desespero e
nao nega sua realidade. E a superacido de todas as demais fases.
Dependendo do caso, passa a entender a morte ou a doenga como

processos naturais que todos os seres vivos enfrentario.

Continuei na luta e na esperanca do surgimento de novos
medicamentos, mudei de médico varias vezes. Cada profissional
foi valido para a realidade que vivia a época. A medida que sentia
que o arsenal estava se esgotando procurava outras opcoes sempre
com indicag¢ao de pessoas de confianga.

Passei por periodos bons, maus, excelentes, péssimos,
regulares, enfim, tudo o que se imagina sem a observancia de uma
sequéncia cronolégica explicavel. Aprendi que posso ir dormir
sentindo-me muito bem e acordar no dia seguinte ainda melhor ou
muito pior. Respeita-se a prioridade ditada pela saude.

Na pratica, vivo o meu dia a dia sempre buscando novidades
que ajudem a melhorar a qualidade de vida, profissionais que
deem suporte atualizado e principalmente muita fé e confianca
na espiritualidade que tanto me conforta e fortalece. A busca por
melhorias continua a mesma, e tenho trocado de profissional
cada vez que sinto que estacionei ou estou regredindo, sempre na
esperanca de progredir para estar na melhor condi¢io possivel a
fim de usufruir das descobertas que revolucionem o tratamento de

Parkinson ou até, quem sabe, uma possivel cura.
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capitulo 7 () Cuidando

da qualidade
de vida




O Principio 90/10 de Stephen Covey
R

e ——

Na vida ou no dia, 10% dos fatos ocorrem sem termos
controle sobre eles. Nao podemos evitar que o carro enguice,
que o avido atrase, que o semaforo fique no vermelho. Ja os 90%
restantes dependerdao de como reagiremos aos 10%.

Vocé esta tomando o café da manha com sua familia; sua
filha, ao pegar a xicara, deixa o café cair em sua camisa branca de
trabalho. Nao ha controle sobre isto. O que acontecera em seguida
sera determinado por sua reagao.

Se vocé se irritar:

Repreende severamente sua filha, ela comega a chorar, vocé
censura sua esposa por ter colocado a xicara na beirada da mesa,
e comeca uma batalha verbal. Como esta em cima da hora, dirige
em alta velocidade e é multado, chega atrasado ao escritério e
percebe que esqueceu sua maleta. Seu dia comegou mal e parece
que ficara pior; quando chega em casa, sua esposa e filha estio de

cara fechada, em siléncio e frias.
Pense: por que seu dia foi péssimo?

Por sua causa. Nio teve controle sobre o que aconteceu apds

o incidente da manha e o modo como reagiu deixou seu dia ruim.
Se vocé se controlar:

Ao cair o café em sua camisa e sua filha comecar a chorar,
pode dizer a ela, gentilmente: “Esta bem, querida, ndo se preocupe,
s6 precisa ter mais cuidado”. Depois de trocar a camisa, lembrar de
apanhar a pasta executiva, ver sua filha pegando o 6nibus, dar um
sorriso e ela retribuir, despedir-se da esposa, tera tudo para sair de
casa equilibrado e ter um dia feliz.
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Esse trecho do texto de Stephen Covey, que se encontra
disponivel na internet, aqui adaptado, traz duas situagoes iguais e,
dependendo de sua rea¢io, podem afetar de forma muito diferente

seu cotidiano.

Ao longo do dia estamos expostos a diversos tipos de
surpresas que podem nos desestabilizar. No exemplo acima foi
enfatizada uma situagdo desagradavel para alertar sobre o perigo

dos gatilhos rapidos desencadeadores do desequilibrio emocional.

Podemos também receber noticias agradaveis que irdo
igualmente impactar de modo favoravel o resto do dia ou até da
vida: o nascimento de um neto tao esperado, o recebimento de uma
heranca inesperada, a promogao surpresa no emprego. A alegria

também dispara gatilhos, mas neste caso de vibra¢oes boas.

No meu caso, a doenca de Parkinson compde parte dos 10%
da vida sobre os quais nao tenho controle. Devido a sua importancia
no meu equilibrio geral, torna-se fator primordial na determinagao
da qualidade de vida. Quando acordo de bem com ele, o dia corre
com tranquilidade, intensidade, criatividade, enfim, com felicidade
plena, dada a alegria que sinto quando posso curtir a vida em toda

sua plenitude, sem restri¢oes.

Mas... quando ele resolve travar, a coisa fica feia. Dependendo
da situagdo, mal consigo me locomover, corro risco de quedas, fico
cansado rapidamente, enfim, ele mostra que tenho de respeitar
certos limites porque, muitas vezes, sentindo-me bem, exagero nas
atividades, na fisioterapia e assim por diante. Na hora que estou
em movimento, por estar feliz e empolgado, nao sinto nada, mas
no dia seguinte recebo a conta para pagar, representada pelas

consequéncias dos excessos.
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Com o passar do tempo e ap6s aprender a lidar com a doenga,
sempre que esses 10% atuam limitando-me, por mais forte que
eles sejam, nao deixo que estraguem os 90% restantes, buscando
qualidade adequada com atividades prazerosas, mesmo que tenham

de ser moderadas ao possivel permitido.

Os 90% nos quais posso interferir sio proporcionalmente
muito mais tempo que os 10% limitantes, daf a importancia dessa
conscientizacdo que ajuda na escolha do tipo de dia que terei.
Depende apenas de como lido com eles. Se me entregar a doenga
nos momentos de atuacao dos 10%, estarei condenando os 90%

restantes.

Assim, incentivo os pacientes que estejam exXpostos ao
predominio de uma enfermidade que procurem conhecer bem
seus efeitos e, se possivel, suas causas. A partir dai adaptarem-se
as limitagdes impostas, encontrar atividades que os levem a sentir

alegria, motivacao.

Pense bem, sua sobrevida pode serlonga, e se vocé entregar-se
a doenca estara condenando-se a um longo periodo de sofrimento,
frustragoes, alienagoes, dependéncia, em resumo, um desperdicio

de toda uma vida restante.

Nio estou dizendo que ¢ facil, mas comece dando o
primeiro passo. A sensagdo de realizacao realimenta novos
passos nesse sentido, e assim tem inicio um processo evolutivo
saudavel de enfrentamento. Nosso corpo ainda é uma incognita
para a medicina porque estamos frequentemente quebrando
barreiras, surpreendendo com reagbes imprevisiveis, contrariando
diagnosticos sombrios, prolongando a sobrevida mesmo nos casos
mais graves. O que depreendi como licao ¢ que a for¢a de vontade

de viver supera a maioria dos prognosticos pessimistas.
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Esse estimulo que brota interiormente no ser humano tem
um poder inimaginavel de realizacio ou destrui¢ao, dependendo

para onde ¢ canalizado.

Dai a importancia de sempre prestar atencao a qual lobo

estamos alimentando dentro de nds.
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Os lobos que temos dentro de nos
N

——

Um mestre ancido, sentado com seus discipulos em volta de
uma fogueira, explica que temos interiormente duas forcas imensas,
capazes de feitos que nao podemos imaginar com nossas mentes.
Sdo antagonicas, como dois lobos que vivem duelando dentro de
nés. Um, o do bem, alimenta o amor, a fraternidade, o respeito, o
carinho, a felicidade. O outro, digamos, de vibragoes inferiores, o

6dio, a raiva, os ressentimentos, o pessimismo, a autodestruicao.
Um dos discipulos, prestando atencdo a tudo, perguntou:

— Mestre, nesse embate permanente qual dos lobos acaba

vencendo dentro de nos?

O mestre olhou profundamente para o discipulo e voltando-
se para todos na roda, olhando um a um, respondeu:

— Depende. Vence aquele que vocé alimentar. Fiquem sempre
atentos para incentivar o lobo certo dentro de vocés pela selecao
dos pensamentos, das ideias, das companhias, das conversas, dos

desejos e das escolhas na vida.”

7 Autor desconhecido, texto adaptado da internet pelo autor.
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capitulo 77 | Humanizagao
das

relacoes




O prego e a madeira
SR TeT Y

O pai chama o filho, um garoto de temperamento explosivo,
e da a ele um saco cheio de pregos, uma placa de madeira e um

martelo. Com o intuito de reeduca-lo para a vida, diz:

— Filho, toda vez que perder a paciéncia ou ofender alguém,

bata um prego nesta madeira.
Assim fez o garoto, obedecendo ao pai.

No primeiro dia, ele pregou 30 pregos; nos dias seguintes, cada
vez se controlando mais, o numero de marteladas foi diminuindo
gradativamente.

Até que, finalmente, um dia 0 menino nao fincou mais nenhum
prego na madeira, pois nao perdeu a paciéncia em momento algum.
Ele, entao, falou com o pai do sucesso e como estava se sentindo
feliz sem explodir com as pessoas.

O pai pediu para o filho retirar os pregos e lhe trazer a

madeira. O garoto a trouxe, toda furada, e a entregou ao pai.
Entao, disse-lhe:

— Vocé esta de parabéns, meu filho, melhorou muito, mas
veja os buracos que os pregos deixaram apos serem removidos:
este pedaco de madeira nunca mais serd 0 mesmo.

E completou:

— Quando diz coisas sem pensar, ofensas, com raiva, suas
palavras deixam marcas nas pessoas, como estas que ficaram na
madeira. Mesmo que depois peca desculpas, que seria como retirar
os pregos, ficam os furos.
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Ainda que se arrependa sinceramente do que fez, ndo tem
jeito, a cicatriz continuarda ali. Uma agressao verbal fere tanto
quanto uma agressiao fisica ou as vezes até mais. Assim, pense
bem... antes de precisar pedir desculpas a alguém, evite deixar uma

cicatriz irreversivel em seu coracao.

Trés exemplos de momentos dramaticos colhidos ao acaso,
nao apenas restritos ao Parkinson, mas que ocorrem todos os dias
em qualquer parte do mundo, provocando cicatrizes irreparaveis.

Eu mesmo, como ja relatei, passei por uma situacao dessas.

1° Caso
T
Quatro horas da madrugada. O telefone toca. Meio sonolento,
meio assustado, senhor Antonio, 80 anos, procura entender o que
esta acontecendo. Instintivamente tateia no escuro, pega o telefone,

atende:
— Alb...

— Sim — responde do outro lado uma voz masculina. — E o

senhor Antonio?
— Sim, sim... Quem ¢é?

—Aqui € o delegado Juarez. Lamento incomodar a essas horas,
mas estou ligando para o senhor porque preciso que compareca

aqui na delegacia com urgéncia.

— Como assim? O que houve? O que aconteceu, meu Deus
do Céur

— Seu filho... Carlos Albetto... ele é seu filho, certo?

8 Autor desconhecido, texto adaptado da internet pelo autor.
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— Sim, sim. O que aconteceu com o Carlinhos?

— Sinto informar, mas aconteceu um acidente e ele veio
a falecer. Seu corpo esta sendo encaminhado para o IML, e
precisamos que o senhor va até 1a para reconhecé-lo e providenciar

sua liberagao.

— Espera um pouco, repita, por favor... nio.. niao estou

passando bem...

— O que houve, querido? — acorda e vira na cama a mae

assustada...

Tarde demais, o estrago ja esta feito. As consequéncias de
uma comunica¢ao fria e desumana como essa ja detonaram,
irreversivelmente, a fragil saide daqueles pais.

2° Laso

A familia de Didgenes estava preocupada porque notara
que suas maos tremiam com mais intensidade toda vez que ficava
nervoso. No comeco, era algo leve, e nenhum médico dera atengao

ao fato. O ultimo chegou a classifica-lo como ‘tremor essencial’.

Os tremores aumentavam a cada dia. Suas pernas comecaram
a arrastar-se ao andar. Mas ele tinha apenas 40 anos. O que poderia
ser?

Orientados a procurar um neurologista, esposa e filha
acompanharam o querido pai e esposo na certeza de que seria mais

uma consulta de rotina.

Depois de uma série de verificagoes, testes, muitas perguntas,

o médico da um suspiro profundo e informa, frio e laconicamente:

— Diobgenes, o senhor esta com Parkinson. Essa ¢ uma

86



doenga degenerativa e nio podemos fazer nada para deté-la, s6
vai piorar daqui para frente, ndo tem cura. Tende a ir limitando os
movimentos e os remédios disponiveis apenas melhoram o quadro
no comego, mas depois de algum tempo ja nao fazem tanto efeito,
exigindo doses maiores. A tendéncia ¢ a pessoa ficar totalmente
dependente numa cama. Nao se morre de Parkinson, porque essa
doenga nido mata... A proposito, a senhora é a esposa dele? Prepare-

se porque vai ter de cuidar dele daqui para a frente.

Imagine o choque para esse paciente e sua familia! Eles
saem do consultério arrasados. A vida acabou para Didgenes. Os
planos que tinham para a vida ao entrar na consulta, como todo
ser humano, foram sotetrrados. O medo do desconhecido dessa
nova realidade toma conta daquelas mentes. Com esse quadro
de estresse, a doenca progride ainda mais rapidamente, pois sua
evoluc¢ao depende muito do quadro emocional do paciente.

3° Caso

\\,,»

A empresa estava atravessando uma fase dificil. Ja vivera antes
situagoes até piores. Alex lembra bem da época em que as contas
bancarias ficaram congeladas. Por falta de pedidos de clientes,
os operarios ficaram quase dois meses em casa, sem trabalhar,
esperando a qualquer momento a temida e inevitavel demisséo. E...
¢época dificil foi aquela! Felizmente, superada com pouquissimas
demissoes.

Hoje, com quase 30 anos de total dedicacdo a empresa, 65 de
idade, sentia-se estavel e estava s6 esperando dar o tempo para a
aposentadoria. Os donos da empresa tinham em Alex uma pessoa
de confianga, que conhecia bem todos os setores, ajudando sempre
em todas as areas, ndo importando se fosse sabado, domingo,
feriado.
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A crise aprofundou-se muito, e os filhos do patrao passaram
a ajudar o pai no momento de dificuldade. Muitas ideias novas.
Reducoes drasticas de custos, cortes das horas extras, prémios,
troca do convénio de saude por um bem mais barato e muito pior.

E o pai cada vez mais distante das operagoes da empresa.

O inventario anual teria inicio no dia seguinte, 22 de
dezembro, para ser concluido em dois dias, como todos os anos.

Alex preparava os grupos, instruindo-os como deveriam proceder.

No final do expediente, ao registrar eletronicamente sua
saida, foi chamado na Administracao:

— Mais recomendagbes para amanha — pensou ele.

Aoentrarnasaladaresponsavel pelosassuntosadministrativos,

foi solicitado que se sentasse:

— Estranho, nunca me fizeram sentar antes — refletiu. A
respiracao comegou entdo a ficar mais rapida, independentemente

de sua vontade.

— Senhor Alex — comec¢ou a senhora com um olhar frio e
penetrante. — a partir de hoje ndo precisaremos mais de seus
servigos. O senhor esta sendo demitido e niao precisa cumprir aviso
prévio porque estamos lhe antecipando essa quantia em dinheiro.
O senhor pode pegar suas coisas com Nosso seguran¢a que vai
acompanha-lo agora. Se precisar de carta de referéncia, ¢ s6 pedir.

Alex fica mudo. Em choque, estatico na cadeira. Jamais
poderia imaginar que viveria aquela situacao. Levanta-se meio sem
rumo e acompanha o seguranga que ja o aguardava fazia alguns
minutos. Tenta falar com o dono, que era a pessoa que o tinha em
muita considera¢ao, mas nada consegue. Volta para casa como um
zumbi.
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De imediato a esposa percebe que algo muito grave

acontecera. Ele olha para ela e comeca a chorar.

— Fui demitido. Friamente. O que eu vou fazer agora com 65
anos de idade? Puxa vida, ndo respeitaram nem o Natal.

Totalmente transtornado, tranca-se no quarto tentando
entender por que aquilo tinha acontecido:

— Que falta de consideracao, nao serviu de nada toda minha

dedicacao nesses anos todos...

A dedicacio, os sacrificios e as renuncias em atender as
solicitacoes da familia priorizando sempre as necessidades da
empresa, de nada valeram para garantir-lhe um desligamento digno,
com um minimo de respeito esperado para um ser humano como
aquele. Imagine a dor da decepcao desse pobre senhor que na idade
em que se encontrava descobre que nutriu por toda vida crengas
fantasiosas e inexistentes sobre respeito, consideragao, lealdade.

No que acreditar?

Minha inten¢dao ao escrever esta parte do livro é chamar a
atencao de médicos, terapeutas, enfermeiros, psicologos, parentes
e todos que se relacionam direta ou indiretamente com portadores
de Parkinson e outras doengas degenerativas, quanto a forma fria
e desumana como muitas vezes esses pacientes sao informados do
diagnéstico de sua doenga.

Além de minha experiéncia pessoal, busquei fundamento em
depoimentos de participantes de grupos de parkinsonianos para
ouvir suas magoas, seus medos, sofrimentos e agravos. Aspectos
pouco ou completamente esquecidos, ignorados, desprezados pela

maioria dos profissionais da area e congéneres.

Alguns comentarios chamaram mais a aten¢do em razao da
recorréncia.
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Ha reclamagdes de familias que internam parkinsonianos em
clinicas nao preparadas para lidar com esse tipo de paciente. Em
geral, sdo estabelecimentos que agregam no mesmo espago pessoas
com problemas mentais e pacientes com Parkinson. A situacdo é
alarmante, pois eles nao tém com quem conversar, 0 que provoca
um agravamento gradativo da doenca, propagando como um virus
a tristeza, solidao, sensagao de abandono, sentimentos que, esses

sim, podem levar a morte.

Ha familias que esquecem o doente na clinica e nunca o
visitam! Muitos choravam ao relatar que sentiam muita falta da

companhia da familia que eles amavam tanto.

Ao serem indagados sobre como foi para eles receber a
noticia da doenga, a quase totalidade relatava que, a partir daquele
dia, conheceu a morte prematuramente.

Ainda sob o impacto de experiéncias pessoails, acrescidas
pelos depoimentos que colhi, acredito ser de absoluta importancia
conscientizar os profissionais a dar mais atencao a forma da
comunicagao com seus pacientes. Humanizar esse relacionamento,
acostumar a olhar nos olhos do paciente e procurar amenizar com

palavras menos asperas e frias o diagnostico inevitavel.

Cabe salientar que, mesmo vivendo sob pressao das cobrangas
superiores quanto a brevidade do atendimento, o profissional deve
ter consciéncia de que do outro lado da mesa existe um ser humano

ansioso, assustado, carente.

O profissional, com tantos conhecimentos cientificos,
precisaria preocupar-se também com um conhecimento psicolégico
e até espiritual; lembrar-se que, um dia, podera ser ele ou algum

familiar na mesma situacio.

Colhi recentemente o depoimento de um neurologista

sobre um parkinsoniano que ao fim da consulta olhou para ele e,
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emocionado, levantou-se da cadeira e esticou a mao para agradecer
o tratamento que lhe foi dedicado. Aquilo soou meio estranho para
o médico porque o tratamento dispensado fora normal dentro de
sua rotina. Entdo, o senhor explicou por que estava agradecendo
daquela forma.

Desde que contraira Parkinson, o médico tinha sido o
primeiro a dirigir-se a ele enquanto o consultava e nao a sua esposa,
que sempre o acompanhava. Tinha sido a primeira vez que um
médico prescrevia uma receita e se dirigia a ele nas explica¢oes e
recomendacdes, valorizando sua capacidade de compreensio que
na realidade estava intacta. Esse gesto simples contribuiu para a
elevacao da autoestima do paciente, sentindo-se respeitado, vivo.

Se vocé, profissional de qualquer area que envolva relagoes
humanas, concorda com essas colocagdes, peco que ajude a difundir
essas ideias com o objetivo de tornar mais amenas as comunicagoes,
especialmente as mais dificeis. Agindo assim, podera criar até para
si mesmo um retorno também mais humano, quando precisar.

Tenho o prazer de dar palestras em faculdades que formam
futuros médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, professores de
educacio fisica, fonoaudidlogos, psicologos, psiquiatras e demais
profissionais da 4area, com a finalidade de lhes expor, como
paciente, nossas dificuldades, nossa luta contra a doenca, temas
pouco abordados nos livros ou em sala de aula.

Tenha amor no que faz
777—(——“\\

E no que sempre insisto em minhas palestras. B o meu
mantra. Se nao puderem atender seu paciente com carinho, amor,
paciéncia, por favor, busquem outra ocupacao; aqueles que sofrem
com dores, limitagoes, restricoes das mais diversas, precisam dessa
atengdo especial, a qual, as vezes, ¢ até mais importante do que o
proprio tratamento.
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Procurem relevar e ter muita paciéncia com aquele paciente
altamente comprometido, dependente, enfadonho, repetitivo, sem
graga, e enxergar nele uma pessoa que, antes da doenga, era ativa,
vigorosa, alegre, culta, até um artista que teria adorado conhecer,
cheio de sonhos, amante da vida, sem imaginar que seu fim poderia
ser tao triste e humilhante.

Ao tratar desse tema gostaria de chamar a aten¢ao nao apenas
para o tema Parkinson, embora seja o foco principal, mas quanto ao
respeito de como nos dirigimos ao nosso proximo de modo geral.
A violéncia verbal ocorre em muitas situagoes, como o exemplo da
abordagem do delegado e o da demissao, relatados anteriormente.

“Entre dois, entre trés, entre muitos médicos bons, escolherei

sempre o que tiver mais coragao”.

Paolo Mantegazza

“Os anos me ensinaram a julgar os homens por suas agoes,

nao pelas convicgoes que apregoam”.

Drouzio Varella
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capitulo 1 2 Efeito
propagador




Ao atirar uma pedra na agua ela agita a superficie na forma
de ondas circulares expansivas, em todas as dire¢oes a0 mesmo
tempo, mais altas na proximidade do centro, reduzindo-se a medida

que se dirige para as bordas.

Nossas escolhas e acoes também criam ondas de aconte-
cimentos que interferem em todos os setores de nossas vidas e nas
vidas das pessoas proximas. Ao mesmo tempo provocam reagoes

em resposta.
E a Lei de Causa e Efeito.

As acOes decorrentes das novas escolhas iniciario um
movimento de renovagio na vida, surgindo entdo uma nova
percepgao a partir da nova atitude, novo comportamento, novos

resultados.

Se a pedra for muito grande ela vai criar, além da onda
expansiva, um movimento no fundo da agua, trazendo a superficie

conteudos que estavam depositados de forma inerte em seu interior.

Na vida, dependendo da profundidade das mudangas
efetuadas, sentiremos aflorar memorias até entdo inacessiveis,
guardadas a sete chaves como forma de nos proteger de lembrancas

dolorosas, que nos fizeram sofrer muito.

O efeito onda propagatoria é naturalmente utilizado pelos
meios de comunicacido, inclusive na internet. Uma informacao,
dependendo de como foi postada, em segundos ja ¢ compartilhada
por centenas de milhares de usuarios. Devido a rapida difusiao da
informagao pode servir para enaltecer, ajudar, divulgar ou, se for
o caso, denunciar, detonar, liquidar rapidamente com qualquer

conteudo.
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Ao escrever este livro pensei em como seria util conseguir
mobilizar as pessoas que tenham se identificado com as propostas
aqui formuladas e a partir daf contar com sua colaboragao para
divulgar estes pensamentos, buscando um efeito onda propagatoria
na promog¢ao de mudangas na forma de agir e pensar dos principais
agentes envolvidos, profissionais da area. Deve ficar bem claro
que essas mudangas nada tém a ver com perda de respeito pela

hierarquia existente.

O movimento de sensibilizagdo, respeitando a ordem de
valores, certamente poderia atingir os profissionais ainda insensiveis
aos apelos por uma maior humanizagao nas relagoes, ocorrendo
por meio de movimentos no sentido ascendente, isto ¢, filhos
convencidos da necessidade de mudangas, cobrando de seus pais,
netos, dirigindo-se a seus avos, sobrinhos para seus tios, alunos
para seus professores e assim por diante. No sentido descendente,
a agao seria na direcdo inversa, pais para filhos, avés para netos....
Ainda pode surtir efeito no sentido horizontal: amigos dirigem-se
a outros amigos, irmaos a irmaos, colegas de profissao a colegas de

profissao.

Em sentido mais amplo, estimular cada um a rever
intimamente sua postura com relacio ao proximo, membros de sua
familia, sua empregada, o frentista do posto de gasolina, o porteiro
do prédio... O mais gratificante nesses movimentos é constatar que,

quando vocé muda, o outro também muda.

Um gesto de aten¢do, as vezes num minimo detalhe, como,
por exemplo, parar e ouvir uma pessoa, pode gerar uma gratidao

inimaginavel como retorno.

Ao rever certos conceitos até entao inadequados, naturalmente

passa-se a vibrar numa faixa de comunica¢do mais elevada, mais

95



sutil, mais amorosa, recebendo em contrapartida vibracdes nesse
nivel mais elevado. O movimento expansionista de consciéncia

ajuda a elevar o nivel de respeito em toda a sociedade.

Nao importa de onde provenha a energia, o importante é a
obtencao da expansao da consciéncia de uma massa suficiente para

fazer a diferenca e assim elevar o nivel do todo.

Imagine-se num oceano, cubos de gelo flutuando
representando o nivel de consciéncia da humanidade. Para elevar o
nivel desse oceano e consequentemente de todos os cubos juntos
¢ preciso que o volume de agua aumente. A expansao do volume
podera ocorrer de diversas formas. A mais significativa ¢ pela
contribui¢ao individual de cada cubinho, cuja conscientizacio de
ceder uma pequena parte de si, tornando-se liquido, permite que na

soma de todos os esforcos ocorra a elevacao do oceano.

Tenho a esperanca de que se a mensagem for bem-sucedida
possa presenciar a surpreendente forca semelhante a muitas
pedras atiradas na agua, gerando movimentos de ondas expansivas
de consciéncia, naturalmente seguidas por sua elevacdo. Vale
tudo, internet, divulgacdo boca a boca, conversas de botequim,
pregacdes, convites para palestras, tudo ajuda. Pedras grandes
e pequenas, ndo importa a quantidade, o principal ¢ a criagao da
for¢a do movimento visando propagar as ideias de mais respeito e

mais amor nas relacoes humanas.
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capitulo 13 Licoes do

bambu

chinés




“Depois de uma forte tempestade, o menino que estava

passando férias na casa do seu avo gritou para ele:

— Vovo, corre aquil Me explica como essa figueira, arvore
frondosa e imensa, que precisava de quatro homens para balancar
seu tronco, quebrou-se, caiu com o vento e a chuva... e este bambu

que ¢ tao fraco, como continua de pé?

— Filho, o bambu permanece em pé porque teve a humildade
de se curvar na hora da tempestade. A figueira quis enfrentar o

vento. O bambu nos ensina diversas licoes de sabedoria na vida”.

Depois da semente do bambu chinés ser plantada, nao se
vé nada por aproximadamente cinco anos, exceto um diminuto
broto. Todo o crescimento é subterraneo, invisivel a olho humano;
uma macic¢a e fibrosa estrutura de raizes que se estende vertical e
horizontalmente esta sendo construida por baixo da terra. Entao,
ao final do quinto ano o bambu chinés cresce até atingir a altura de

25 metros.

O bambu cria raizes profundas. F muito dificil arrancar um
bambu porque o que ele tem para cima tem para baixo. Nunca esta
sozinho. Antes de crescer verticalmente, permite que nascam ao
seu lado outros bambus porque sabe que vai precisar deles, estiao
sempre juntos, quase grudados uns aos outros, protegendo-se,
como os animais mais frageis que vivem em bando para defender-

se do ataque dos predadores.

O bambu nao cria galhos porque vive em moitas, comunidades,
e busca crescer sempre olhando para o alto. E cheio de ‘N6s’ e nao

de ‘Eus’. Como ¢ oco, sabe que se crescer sem noés fica muito fraco.

Ao refletir sobre estas palavras podemos tirar varios ensi-

namentos.
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Na vida, muitas vezes a pessoa trabalha duro, investe tempo
sem medir esfor¢os, faz de tudo que esta ao seu alcance para obter
o crescimento, e passa semanas, meses, anos, sem colher algum
fruto. Ao ter paciéncia e perseveranc¢a, uma hora seu quinto ano
também chegara e entao podera desfrutar as recompensas de todo

esfor¢o dispendido.

A exemplo do bambu ¢ preciso muita fibra para atingir-se as
alturas e a0 mesmo tempo muita flexibilidade para saber quando é

chegada a hora de curvar-se, com humildade, se preciso até o chao.

Para desfrutar de estabilidade, deve-se criar raizes profundas
em tudo o que fizer, representadas pela espiritualidade, familia,
autoconhecimento, amizades etc. Ter em mente que um depende
do outro para evoluir e que a a¢do em grupo ¢ muito mais forte
do que a individual. F fundamental compreender que o modelo de
competicao esta esgotado e que a cooperagao ¢ a grande chave do

momento.

O bambu nio tem galhos para permitir maior aproximac¢ao
entre seus semelhantes e facilitar a subida de todos para o alto.
O ser humano muitas vezes contraria este principio e até
inconscientemente cria galhos representados pelo orgulho,
egoismo, apego, dinheiro, trabalho, doengas, e carrega os pesos
indevidos por toda a vida, consumindo energia, retardando seu

crescimento e afastando as pessoas mais importantes.

Outra compreensao que traz o bambu € relativa a importancia
daexisténciados ‘n6s’ na formacao daestruturado ser, representados
pelas dificuldades que surgem para propiciar o crescimento interior
ou os desafios a serem superados com as proprias forgas ou com
a ajuda de pessoas proximas, dando suporte nos momentos mais
dificeis.
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O desenvolvimento do Parkinson e o passar dos anos exigiram-
me que flexibilizasse tudo na vida para suportar as surpresas da

doenga e manter a qualidade e o prazer de cada momento.

A caracteristica principal do Parkinson ¢ a rigidez, e se a pes-
soa tiver dificuldade para mudar e flexibilizar seus movimentos,
mantendo seu antigo padrio de comportamento rigido, estara
contribuindo para dificultar a vida, tornando-a arida e cada vez

mais sofrida.

“Nao devemos pedir a Deus que nos afaste dos problemas e
sofrimentos. Devemos pedir for¢as para enfrenta-los e supera-los. Eles

sao nossos melhores professores se soubermos aprender com eles”.
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capitulo 14 ‘ ExemplO
de vida




Em diversas passagens deste livro, relato momentos de
extrema dificuldade, dores insuportaveis pelas quais passei, pioras
repentinas de saude, surpresas desagradaveis de doencas que se
sobrepuseram a situagoes ja criticas. Ao mesmo tempo, lembro da
forca interior que sempre me amparou, comprovando que, quando
o fardo fica mais pesado, em contrapartida a ajuda ¢ ampliada.

Tenho, assim, alguma experiéncia em viver com limitagoes impostas

pela debilidade da saude.

Este capitulo escrevo dedicado a uma querida amiga que
admiro por ser exemplo de humildade e extraordinaria for¢a interior
na luta contra uma doenga implacavel. Meu sofrimento fica muito
pequeno quando comparado ao dela. O relato de sua resisténcia e
luta pode servir de alento a muitos pacientes que precisam acreditar

que possuem forga interior para combater uma enfermidade.

Uma amiga, que seguindo sua habitual humildade, pediu
para permanecer no anonimato, portadora de uma doencga grave,
que provoca dores, fraqueza, dificuldades para respirar e outros
desconfortos, tem lutado contra esse dragao temido, inimigo que

tenta amedronta-la o tempo todo.

Nessa luta, alterna periodos de piora e até internagoes em
UTI, com periodos melhores, felizmente, os predominantes. Em
quaisquer das situagOes, sempre manteve seu caracteristico abraco
afetuoso com um humor inteligente, préprio de sua personalidade.

Desde que a conheci, ¢ um exemplo de como uma pessoa
pode transformar-se para melhor. Como um bom vinho, os anos
lhe trouxeram suavidade e leveza, que, aliados a sua sabedoria,
conferem-lhe o direito de ter um perfil irreverente e espontineo

caracteristico de sua personalidade.

Quem ndo a conhece, pode formar a primeira vista uma

imagem errada de que ela seja uma pessoa sisuda, séria demais,
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carrancuda. Ao conhecé-la melhor, desfaz-se essa imagem e aos
poucos se descobre tratar-se de um ser cativante, inteligente, amavel

e intrigante.

Seu comportamento incisivo, questionador, rejeitando
questoes que nao estavam suficientemente claras, exigindo uma
explicacdo licida para que sua mente exigente pudesse aquietar-se,
destacou-a rapidamente dos demais participantes de cada palestra

que eu fazia.

Era comum a predominancia de um siléncio quase meditativo
dos participantes, dependendo do tema que estava sendo exposto,
indicativo de uma concentra¢ao interior de profunda reflexdo, s6
quebrado, intempestivamente, por uma voz alta e em tom grave,
irrompendo no siléncio e discordando do exposto. Era a querida

amiga, espontaneamente esbravejando, bem a seu modo:

— Ah, ndo, pera af... Quer dizer com isso que... Ah... nao
concordo que... Se fosse assim, entao...

Pronto, estava abalada toda a harmonia silenciosa reinante,
tomando conta do ambiente. Olhares questionadores, alguns
inclusive compartilhando as colocacSes contestadas por ela, e todos
os olhos voltados para o palestrante, aguardando esclarecimentos

convincentes.

Esses apartes inesperados, no inicio soaram como um teste de
equilibrio, mas logo se transformaram em dialogos até engragados
devido a forma como se pronunciava, inconformada com a
simplicidade da ideia, mas muito rica em colocagdes cabiveis para
quem estava tomando contato pela primeira vez com aquele tipo
de conteudo. Logo aprendi a admirar suas colocagoes que exigiam
explicagoes mais claras, elevando a qualidade das apresentacdes.
Naturalmente nasceu um afeto de um pelo outro como amigos de
longa data.
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Estas linhas procuram exprimir minha gratidio a quem
muito me incentivou a escrever este livro, quem primeiramente
corrigiu meus textos, enriquecendo-os com seus comentarios,
sempre contribuindo para melhorar o conteudo expresso por mim.
Admiro esse exemplo de forga interior que, mesmo sofrendo no
hospital, lembrou-se de pedir que continuasse a enviar para 1a meus

capitulos a fim de dar continuidade a revisao.

Ao observar essa for¢ca que alimenta a luta contra uma
enfermidade grave, minha experiéncia com Parkinson e dos
contatos que tenho com diversos parkinsonianos, observo que
infelizmente nao sao muitos os casos de superagdo. O recebimento
de um diagnostico desalentador desmotiva a esperanca de a pessoa

lutar contra a doenca.

Para entrar nessa luta, o paciente precisa antes consolidar
interiormente a crenga firme de que é possivel derrota-la ou pelo

menos enfrenta-la para obter melhor qualidade de vida.

E preciso ficar claro, entretanto, que ao assumir essa posicao
corajosa de ir contra a doenga e todos os progndsticos contrarios,
automaticamente fica estabelecida no intimo a esperanga inabalavel
da viabilidade de domina-la ou de prorrogar ao maximo sua

sentenca final, sem outra alternativa possivel.

Caso seja bem-sucedido, a esperanca de sucesso que
tanto alimentou as forcas para poder resistir, transforma-se em
autoconfianca, dando a sensa¢ao que valeu a pena tanto sacrificio.
Mas o receio de sofrer com uma possivel e frustrante perspectiva,
assusta tanto algumas pessoas que elas preferem nao arriscar uma
cartada tao alta, preferindo permanecer pacificamente na condi¢ao
de portadores de uma moléstia grave, incuravel, entregando-se aos
remédios e a probabilidade amarga de vida futura e progressio da

doenca.
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Constato excegdes que até me dao for¢a e esperanga para
continuar buscando a cada dia melhor qualidade de vida, nada
menos que isso. F essa energia de acio de uma verdadeira guerreira,
que passo a vocg, leitor, como paradigma aplicado em qualquer

situacao.

A sua extraordinaria forga, na luta contra seu dragao, faz com
que me sinta pequenininho com minhas dificuldades. Ao mesmo
tempo, alimentado por sua postura de vida, sinto que cresce
minha convicgao interior. Fico muito feliz de passar seu exemplo a
todos que lerdo estas linhas, mostrando como ¢é possivel manter a
dignidade, mesmo em situagoes tio criticas.

Nota: este capitulo felizmente foi escrito enquanto ela ainda pode ler e receber minha
mensagem de gratiddo por compartilhar sua existéncia. Em sua simplicidade, sugeriu
que o capitulo ficasse apenas entre nés. Minha saudade de vocé, querida guerreira, pede
permissdo para desobedecé-la, respeitando seu anonimato, publicando-o por entender
que talvez possamos ajudar pessoas que ainda consigam despertar para a beleza da vida.
Infelizmente devemos nos conformar que algumas batalhas nao tém como ser vencidas,
mesmo o mais forte guerreiro fica insignificante diante de sua for¢a. E quando chega o
momento de cada um partir. A vida é mesmo uma aventura da qual jamais sairemos vivos.
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‘ Depoimentos



Diagnosticada com Parkinson precoce aos 36 anos

Danielle lanzer
Idealizadora e coordenadora do Projeto Vibrar Parkinson

Com sintomas de Parkinson desde os 30 anos, minha vida
foi se transformando aos poucos, apos seis anos de muitas duvidas,
medos, insegurancas, incertezas ¢ momentos de desespero. Hoje,
digo que me adaptei a doenca. Quanto a aceita-la, ndo sei se um
dia conseguirei. Talvez com mais tempo, mas enfim acredito que
minha interpretacdo sobre aceitagdo seja um pouco diferente,
e entendo por ‘aceitacdo’ como se entregar, desistir de certa
forma. Enquanto a adaptacdo esta a meu ver associada a uma luta
constante pela sobrevivéncia, pela existéncia e me sentir melhor,
independentemente das condi¢oes impostas.

A minha histéria com o Parkinson comecou em 2005. Apos
cirurgia de apendicite, senti um leve tremor na mao esquerda, e
concluf que estava fraca, porque estava no periodo de recuperagao.
Com o tempo, comecei a ter dificuldades para algumas atividades
no trabalho, mas com a correria do dia a dia e colocando pessoas
para me substituir nas tarefas, os dias seguiram.

Em 2007, o tremor avancou para meu braco esquerdo, e a
lentidao passou a ser frequente. Como o incomodo aumentou,
resolvi marcar consulta com um neurologista. Ele solicitou
alguns exames e os resultados estavam normais. Ficou como
estresse mesmo. Em 2009, a doenga ja tinha dado mais alguns
passos. Marquei nova consulta. Mais exames, e ai velo o primeiro
diagnostico: ‘tremor essencial’.

Em 2010, outros sinais e sintomas estavam evidentes, como
fraqueza e tremor nas pernas, muita rigidez em todo o corpo,

'Ph.D., pesquisadora do Laboratério de Fisiologia e Terapéutica Cardiovascular da
Universidade Federal de Goias (UFG).
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dores musculares e depressao. Acredito que a depressao foi o que
me deixou pior. Outra consulta com um segundo neurologista e
mais uma bateria de exames. Tudo normal. Dessa vez, um tapinha
carinhoso no rosto com a frase: “Vocé esta com depressao’.

O médico me receitou um antidepressivo, e eu s6 queria
dormir; a rigidez piorou muito. Quando acordada, nio tinha
vontade de nada e sentia medo de tudo.

Em 2011, nao conseguia realizar movimentos simples, como
cortar bife e até um simples pao. Vestir a roupa estava dificil, perdia
muita saliva durante o sono, com a marcha lenta e curta, apatia
facial, o piscar dos olhos prolongado, dificuldades para escrever,
e as pessoas nao conseguiam me escutar direito, pois o volume de
voz tinha diminuido bastante.

Marquei consulta com o terceiro neurologista. O médico fez
uma série de testes motores e ficou em davida sobre o diagnostico.
Resolveu pedir exames e investigar a possibilidade de ser doenca
de Wilson, acompanhado de uma receita de levodopa. No final da
consulta me disse que, caso os resultados dos exames para a doenga
de Wilson fossem negativos, deveria tomar levodopa.

Insegura, fui ao quarto neurologista, que fez os testes fisicos
classicos para diagnostico de Parkinson, e por ser especialista em
cefaleia, nao se sentiu a vontade para dizer o que estava ocorrendo.
Entdo, ele indicou um neurologista especialista em distarbios de
movimento. Ja na consulta com o quinto neurologista, fiz os mesmos
testes fisicos, mais exames de sangue e ressonancia magnética. E,
apos seis anos de sofrimento, cinco neurologistas, o diagnodstico:

— Vocé esta com Parkinson.

Foi assim, de modo frio, sem cuidado algum. Como se
estivesse dizendo que eu estava com gripe. Realmente, o neurologista
¢ especialista em Parkinson, mas nao especialista em lidar com
pacientes, e se ‘esqueceu’ que estava tratando com um ser humano.
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Em seguida, fez a prescricio do medicamento, indicou
atividade fisica e encerrou a consulta me conduzindo a porta. Sai
perdida, em choque. Assim que entrei no carro, desabei em choro.
E fiquei assim por meses. Nao conseguia acreditar! Senti-me sem
chio e sem horizonte a0 mesmo tempo. Nao sabia a quem recorrer,
nao conhecia ninguém com diagnostico igual a0 meu com quem
pudesse conversar e desabafar. Varias perguntas me atormentaram:
por que comigo? S6 eu tenho essa doenca? Até quando vou viver?
Vou definhar? E conseguia pensar apenas que a minha vida acabaral

Eu comecei a procurar na literatura cientifica informacoes
sobre o Parkinson. Nesse perfodo encontrei médicos capacitados
que, além de competentes, ofereceram tratamento humanizado.

Ao ler o que encontrava disponivel sobre sintomas e
medicamentos, entre outros, nao encontrei nada completo,
boa parte em inglés, informagdes em sites diferentes, e as vezes
informacdes erradas.

Com o tempo, tratamento, terapia e conhecendo outros
pacientes com o mesmo diagnéstico, mas principalmente com o
amor de pais, familiares e amigos, entendi que é possivel reaprender
a viver, a me adaptar todos os dias.

Nesse processo doloroso, meus valores em relagio a vida
mudaram e compreendi que nao estava incapacitada e poderia fazer

algo.

Com a minha experiéncia e vivéncia como cientista, mas
principalmente como paciente, ciente das demandas e necessidades,
idealizei o Projeto Vibrar Parkinson. Foi ctiado para pacientes que,
como eu, precisam de atencao, carinho e respeito, mas acima de
tudo encontrar apoio e informacao para viver com dignidade.
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Li¢des que aprendi com os meus pacientes

— _ _

Dr. Andre Carvalho Felicio’
Neurologista

Considero-me ainda um médico jovem, alids, muito jovem.
Entretanto, ao completar em 2016 meus primeiros dez anos de
atuacdo como neurologista, creio ter licenca poética para uma

timida retrospectiva.

Nestes primeiros dez anos nao faltou todo tipo de sacrificio
para chegar aonde cheguei. A vida é sim um desafio constante
e costumo dizer que niao podemos aceitar ‘menos do que o
impossivel’. Estudei, estudei e estudei. Isto foi muito importante.
Alias, continuo estudando até hoje. Recentemente, uma jovem
paciente minha de 17 anos, no primeiro ano da sua faculdade de

engenharia quimica, perguntou-me:
— T dificil ser um neurologista?
E eu devolvi com outra pergunta:
— Qual resposta voce quer ouvir?

— A verdadeira, ora, afinal, eu ndo quero ser neurologista... —

retrucou, rindo.

Entao respondi que sim, ¢ dificil ser um neurologista. Afinal,
nao basta ser solicito com os pacientes. Ser solicito sem solucionar
o caso nao seria suficiente e isto significa, como disse acima, estudar

muito.

Nessa primeira década de profissao, estive um pouco mais

distante da minha familia e minha vida pessoal nio ficou exatamente

'Médico do Hospital Israelita Albert Einstein (SP), Doutor pela UNIFESP (SP), Fellowship
na University of British Columbia (Canada), MBA pela UNIP (SP).
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em primeiro plano. Nossas vidas tém pesos e prioridades que
precisamos balancear constantemente e a medicina tem uma forga
gravitacional que nos empurra com furor indelével, principalmente
se amamos o que fazemos. Neste ponto, sinto-me privilegiado. Se
voltasse a fita da vida e pudesse escolher outro caminho, embora
tivesse uma queda por economia, creio que faria tudo igual de novo,

sem qualquer remorso.

Mas nestes primeiros dez anos, de fato, creio que o mais
importante foi o que aprendi com os meus pacientes. Aprendi
principalmente a ouvi-los. Lembro-me quando, ha pouco tempo,
apo6s uma longa conversa com um portador de Parkinson, o mesmo
mencionou que pela primeira vez um médico havia, durante a
consulta, conversado ‘com ele’ e ndo com a sua zelosa esposa que

sempre estava ao lado. Ele dizia, chorando:

— O doutor nao sabe o quanto foi importante conversar

olhando nos meus olhos.

E entao mencionamos a doenca de Parkinson. Provavelmente,
os meus pacientes com Parkinson, sio tantos, foram os meus
melhores professores nessa década profissional, e a primeira
coisa que aprendi com eles foi o sentido da palavra generosidade.
Os pacientes com Parkinson sio generosos. Sao generosos com
seu médico, sio generosos com seus filhos, familiares e amigos.
Generosidade é um ato de desprendimento. Nao ¢ uma troca de
valor em moeda. E uma troca de valor em pao de queijo. Sim,
pao de queijo! Quando fiquei por quatro horas fazendo alguns
testes no neuroestimulador de um paciente operado (cirurgia de
estimulacao cerebral profunda), ele decidiu fazer uma pausa que,
para minha surpresa, ndo era para o seu conforto e sim para o meu!
Ele retornou da lanchonete com cinco paes de queijo e um suco de
laranja... Achei muito cinco paes de queijo, mas tudo bem (risos).
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Como imaginar que alguém necessitado de tanta ajuda, com
um caminho desafiador a percorrer, poderia ser tdo generoso com
as pessoas a sua volta? Os meus pacientes com Parkinson siao
generosos. B o melhor exemplo ¢é o testemunho de generosidade
do autor deste livro, Hamilton Jadon, um entre tantos exemplos
de pacientes com Parkinson que devolvem a sociedade sua
contribui¢ao genuina e atemporal, suas ‘verdadeiras historias de

vida’. Parabéns, Hamilton!

Os meus pacientes com Parkinson sdo resilientes. Resiliéncia
¢ uma palavra que eu conhecia, mas niao entendia. Resiliéncia
(google it) é a capacidade de se recobrar facilmente ou se adaptar
a ma sorte ou as mudancas. Mas, seguir em frente com Parkinson,
sorrir, planejar a proxima viagem ou a proxima visita a um
parente, emocionar-se com seus netos e filhos, ser carinhoso com
o seu companheiro ou companheira e, sobretudo, manter uma
inexoravel esperanca de que uma cura para a doenga esteja em
breve nas prateleiras de qualquer farmacia é o verdadeiro exercicio
da resiliéncia. E como aprendi com isto! Como compreendi que
meus problemas sio irrelevantes frente a desafios tao maiores que
os meus pacientes tém. Eles todos sio muito mais fortes do que

pensam!

Enfim, nestes dez anos tive muitos professores, sei 0 nome
de todos eles, conheco suas questdes pessoais e curiosidades, ri e
me consternei junto aos meus professores, pensamos e decidimos
muitas coisas importantes, planejamos o futuro juntos... Nestes
dez anos contei com muitos professores e parece-me muito 6bvio
que o unico a agradecer por tudo sou eu. Entio, muito obrigado a
todos vocés por todas as licoes de vida que aprendi!
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Um encontro com a voz

Roberto Correia de Mello Felisette!
Fonoaudiélogo

Conheci o Hamilton Jadon em meados de 2009, quando
demos inicio ao seu atendimento fonoaudiolégico como atividade
indicada no tratamento do Parkinson.

Em nosso primeiro encontro, ele relatou as dificuldades
em situacoes de conversacao. Percebia sua voz fraca e rouca, e
prosseguiu contando que acordava no meio da noite com episddios
de engasgo e tosse muito forte. Tinha refluxo gastroesofagico, o
que prejudicava ainda mais a qualidade da sua voz.

Ao contar detalhes da sua histéria, enfatizou os aspectos
emocionais de sua vida que, segundo ele, teriam feito parte dos
motivos desencadeadores do Parkinson.

Referiu-se a si mesmo como pessoa muito exigente e
sistematica, que se cobrava exageradamente, perfeccionista.
Depois, soube que desenvolvia um estudo empirico relacionando
essas atitudes ao aparecimento do Parkinson.

Senti que o processo terapcutico seria algo importante para
ele, pois demonstrava muito envolvimento com o assunto numa
busca de respostas, nao sé para si proprio, mas também para os
demais portadores da doenga.

Questionado como percebia sua voz, comentou:

—Minha voz sempre foiboa, forte. Aos poucos, fui percebendo
que ela ficava rouca, fraca. Fico sem for¢a na hora de falar. Quando

'Especialista em voz pelo Conselho Federal de Fonoaudiologia, com curso de especializagao
no Centro de Estudos da Voz — CEV-SP; Mestre em Fonoaudiologia pela Pontificia
Universidade Catolica (PUC-SP).
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estou em alguma situacao durante o dia, e de certa forma me sinto
pressionado para falar, a voz piora, ndo sai. Geralmente, as pessoas
pedem para eu repetir o que falei, e isso me incomoda. Ao falar
ao telefone sinto a mesma dificuldade. Acabo evitando algumas
situacOes de conversa, principalmente em lugares barulhentos.
Parece que tenho alguma coisa parada na minha garganta.

Para que o Hamilton pudesse compreender as suas alteracoes
de voz e de fala, foi utilizado material ilustrativo e explicativo
(fotos e videos) sobre como se da a producio da voz e aspectos
relacionados a articulagao da fala.

Notei que a visualizagao do material auxiliou a compreensao
de como se di o processo de producdao da voz, as alteracdes
causadas pela doenga de Parkinson e as consequéncias do refluxo
gastroesofagico na qualidade vocal.

A minha proposta, naquele momento, era ajuda-lo a entender
os mecanismos fisiolégicos envolvidos na producao vocal normal
e alterada, com exercicios adequados, e apontando, em seu préprio

corpo, a localizagao das alteragoes provocadas pela doenca.

No inicio do processo terapéutico, direcionei o foco do
trabalho na utilizagio de adaptacdes de Lee Silverman Voice
Treatment (LSVT) por tratar-se de um método comprovadamente
eficiente, desenvolvido pela fonoaudidloga Lorraine Ramig e
colaboradores, em 1995, e que enfoca o nivel laringeo para o
tratamento das alteragoes de voz e de fala em individuos com

Parkinson.

Desde o inicio do atendimento, senti por parte do Hamilton
muita disposi¢ao e vontade para superar as limitagoes impostas
pela doenca em sua comunica¢iao, dado o perfil de pessoa muito
comunicativa, com vontade e disposi¢ao para diversas coisas em

sua vida. A aceitacao da doenca nunca ocorreu de forma passiva,
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pois sempre se mostrou muito ativo e colaborador durante todo
o processo terapéutico. Estava muito claro para ele o espaco que
pretendia ocupar em sua vida, na sociedade e no mundo. Para tanto,
muniu-se de toda a sua coragem, disciplina, vontade e empenho em

todas as atividades propostas.

No enfrentamento das dificuldades causadas pela doenca,
ocorreu com o Hamilton a descoberta do seu potencial na
reapropriacdo de suas habilidades, e na consequente melhora da
sua qualidade de vida, servindo como refor¢o e motivagao.

Para manter e ampliar o interesse e a motivagao, resolvi
acrescentar as adaptagoes do método Lee Silverman outros
elementos que enriquecessem a dinamica terapéutica, colocando-a
num contexto dialégico e relacional, como diadlogos entre
personagens utilizando o texto teatral; leitura, reflexdo e expressao
oral de impressoes sobre o assunto; incremento do trabalho da
relagiao corpo e voz na comunica¢ao (mimica, linguagem nao verbal

e expressividade).

A abordagem da proposta de trabalho permitiu a extensao do
processo terapcutico até os dias de hoje, com resultados positivos
que se refletem na retomada de aspectos da sua vida, como palestras
nas quais relata as suas vivéncias, convicgoes, espiritualidade e
superagao em relacao ao Parkinson.

Sua atitude é enriquecedora e contagiante, acrescentando

muito as pessoas que convivem com ele, principalmente para mim.

Mediante todo esse processo nio s6 participou de um
encontro mais profundo com a sua voz, mas também consigo
mesmo, na descoberta do potencial para alcancar seus objetivos
na vida.
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Conexao cérebro-intestino: qual a relagdo com a doenca

de Parkinson? S
T~

e

Dr. Afonso Shiguemi Inoue Salgado '

Fisioterapeuta

Dr. Rodolfo Borges Parreira *

Fisioterapeuta

Realmente existe uma conexao direta entre o cérebro ¢ o
intestino, sendo o intestino muitas vezes considerado o ‘segundo’
cérebro, pois ¢ sensivel a mudancas, por exemplo, de humor —
quando estamos irritados, estressados e ansiosos, nosso intestino
se desregula. O reconhecimento dessa importante conexao vem
de longa data. O famoso cientista sir Charles Darwin, aquele que
propos a teoria da evolugio das espécies, reconheceu a importancia
da comunicac¢do entre cérebro-intestino, quando escreveu em seu
livro classico, em 1872, intitulado The Expression of the Emotions
in Man and Animals (A expresseo das emosxes no homem e animais
— em traducdo livre) se 1é: "A maneira pela qual as secrecoes do
canal alimentar e de certos outros 6rgaos... ¢ afetada por fortes
emocdes, ¢ outro excelente exemplo da a¢io direta do sensérium
sobre esses 6rgaos, independentemente da vontade ou de qualquer
outro habito associado”. A palavra sensyrium significa uma area
do cérebro responsavel por receber e integrar essas sensagoes do
mundo exteriof.

O caminhoinverso também ocorre. Quando comemos alguma
coisa diferente ou saturamos nosso corpo com alguma substancia,

'PT, MHSc, PHD, Mestre pela Faculdade de Medicina UNESP (Botucatu-SP),
Doutor em Engenharia Biomédica pela Unicastelo (SP), Pds-Doutorando em
Neurociéncias pela UNISUL (SC), Diretor do Instituto Salgado de Saude Integral.

*Coordenador Cientifico do Instituto Salgado de Satde Integral. Mestre em Ciéncias
da Reabilitacgdo (UEL-UNOPAR), Especializando em Termografia do Movimento,
Especialista em Fisioterapia Esportiva (SONAFE), Especialista em Terapia Manual
e Postural (CESUMAR), Especialista em Morfofisiologia Aplicada ao Esporte.
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por exemplo, o agucar, podem ocorrer dores de cabeca, nausea
etc. Assim, podemos ver que ha uma comunicagao bidirecional
entre o sistema nervoso central (cérebro) e o trato gastrointestinal
(intestino) (Cryan e Dinan, 2012), que se da por meio de um nervo
muito importante chamado nervo vago (Figura 1).

Funcgao normal
do intestino

Figura 1. O intestino como comunicagdo bidirecional com o cérebro, na qual um ambiente
desfavordvel com mds bactérias pode levar a doengas neurodegenerativas, como a doenga
de Parkinson. Por outro lado, as boas bactérias intestinais evitariam ou retardariam a
progressio da doenga.

Na doenga de Parkinson esta evidente que o eixo cérebro-
intestino, incluindo o sistema nervoso autonomo (SNA) — com o
nervo vago e seus anexos — e o sistema nervoso entérico (SNE)
— a inervagao do intestino — estariam afetados (Cersosimo e
Benarroch, 8; 2012). O intestino ¢é parte fundamental no processo
de desenvolvimento das doencas e, neste caso, na doenca de
Parkinson, pois ¢ reconhecido que a qualidade da flora intestinal
(microbiota) ¢ essencial para a boa interagdo do eixo cérebro-
intestino (Borre et al., 2014; Mayer et al., 2015).

Vimos que o cérebro tem um comando importante sobre, e,
como mencionado, alteracGes do intestino impactariam diretamente

117



o cérebro, levando inclusive a problemas no sistema nervoso central.
Entao, por que ele seria considerado o ‘segundo’ cérebro? Entre as
razdes, porque deve ser muito mais importante do que aparenta. I
mostrado ainda que uma desregulagao da microbiota do intestino
levaria a uma disfun¢io gastrointestinal, presente em cerca de 80%
das pessoas com a doencga de Parkinson (Pfeiffer, 2011).

Por outro lado, a disfuncio da microbiota contribuiria
significativamente para o desenvolvimento da doenca de Parkinson,
levando-nos a pensar que a doenga esta além do cérebro (Lebouvier
et al., 2009). Outro ponto importante é que a comunicagao entre
o cérebro-intestino envolve uma rede neural comandada de forma
hierarquica em quatro niveis (Aziz, Thompson, 1998). No primeiro
nivel da hierarquia, pelos neuronios de toda a rede intestinal e seus
anexos, chamada de ‘mesentério’.

Todas as fungdes do intestino sao controladas por essa rede
neural. No segundo nivel, o ganglio pré-vertebral, responsavel por
muitas respostas reflexas viscerais. O terceiro nivel compreende o
SNA (responsavel por todas as nossas fungoes corporais de forma
inconsciente), aqui representado principalmente pelo nervo vago.
E o quarto nivel inclui o cérebro.

Em nivel hierarquico, o intestino estd no topo da cadeia de
eventos que levaria a doengas, incluindo a de Parkinson.

No desenvolvimento dos seres vivos, o primeiro sistema
a se desenvolver foi o sistema chamado de neurovisceral, ¢ que
agora, nos seres superiores, evoluiu para o sistema neurovegetativo,
que controla todas as fungoes vitais do organismo sem a nossa
consciéncia. O sistema neurovisceral precede o desenvolvimento
do cérebro, ou seja, apareceu antes de terem surgido o cérebro e a
medula espinhal.

Um exemplo disso vé-se nos cnidarios, animais aquaticos
como a agua-viva, as caravelas e as anémonas-do-mar. Eles nao
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possuem um sistema nervoso central como o cérebro e a medula,
e apresentam apenas um orificio por onde entra e sai o alimento.

Os sistemas digestivo (intestino) e o neurovisceral se
desenvolveram antes do sistema nervoso central. Com isso
podemos considerar o intestino como o ‘primeiro’ cérebro, dada
a sua importancia na evolucao das espécies. Esses seres vivem sem
um sistema nervoso organizado como o cérebro, porém, sem o
sistema digestivo seriam incapazes de sobreviver.

Portanto, se as disfungdes no intestino sao importantes
para processos patologicos ou formadoras das doengas neuro-
degenerativas como vistas na doenca de Parkinson, por que
entdo ainda pensamos ser o cérebro que comanda as visceras?
E importante saber que desenvolvemos muito o lado cognitivo
emocional. O cérebro dara uma ordem sobre as informagoes que ele
recebe de todos os sistemas, por exemplo, o intestino. Se ele recebe
informacgoes de um sistema ruim, nao necessariamente dard uma
resposta ruim. Dessa forma, pensamos ser o cérebro que comanda.

Hoje, esta sendo amplamente reconhecido que o eixo
cérebro-intestino fornece uma rota hormonal, neural e imunolégica
bidirecional, e que a disfunc¢ao desse eixo, como ja visto, pode levar
a doengas, entre elas as doengas neurologicas como o Parkinson.
Entre sujeitos com e sem a doenga de Parkinson, ¢ significativamente
diferente a quantidade de bactérias boas no intestino e nas fezes;
nos pacientes com Parkinson, a colonia de microbiota ¢ bem menor
quando comparada com sujeitos livres da doenga (Keshavarzian et
al., 2015), principalmente as bactérias anti-inflamatérias do género
Blautia, Coproccus e Roseburia, e maior concentracao de bactérias
inflamatoérias, como a Ralstonia. Portanto, ha uma disbiose
inflamatoéria no intestino nos pacientes com a doenca de Parkinson.

Em outro estudo (Scheperjans et al, 2015), os autores
mostraram que na maioria dos pacientes havia diminui¢do das
bactérias Prevotellaceae (responsavel pela quebra da proteina e do
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carboidrato nos alimentos) — resultando na diminui¢ao na produgao
de energia por meio desses importantes nutrientes; e aumento das
bactérias da familia Enterobacteriaceae (que inclui a salmonela e a E.
coli), fazendo com que fosse alterada a barreira intestinal, causando
processos inflamatérios que cairiam na corrente sanguinea,
atingindo regides especificas do cérebro, podendo causar a doenca
de Parkinson.

Completando o estudo, os autores constataram que o aumento
da Enterobacteriaceac esta relacionado as alteracbes motoras como
os tremores e os movimentos lentos, e a instabilidade postural.

Em adicdao, a exposicao a metais pesados, como ferro,
mercurio, chumbo, cadmio, arsénio e manganés aumenta o risco
de desenvolvimento da doenca de Parkinson, com a elevaciao do
estresse oxidativo e pelo acimulo desses metais no mesencéfalo.
Vale lembrar que o manganés é um elemento vital para o 0sso, para
o metabolismo do carboidrato e da gordura, regulagao do agtcar
no sangue, e funcionamento das enzimas. Contudo, o excesso de
manganés no corpo ¢ considerado um agente neurotoxico, sendo
fator ligado a doenca.

A relativa abundancia das bactérias intestinais ¢ dependente
da fonte de energia disponivel para elas e a sua capacidade de
utilizar esses recursos. Foi visto que uma mudanca na dieta de
baixa gordura e plantas ricas em polissacarideos para uma dieta
rica em gordura e agicar muda o microbioma (meio ambiente das
bactérias) em um unico dia (Turnbaugh et al., 2009). A mudanca
na dieta para alimentos ricos em carboidratos complexos como,
por exemplo, grios integrais, vegetais fermentados e alimentos
contendo prebidticos ajuda a diminuir as bactérias produtoras de
toxinas, a0 mesmo tempo que aumenta a quantidade de bactérias
benéficas no intestino (Hvistendahl, 2012). Os prebiéticos nao sao
digeridos pelo ser humano, mas sio metabolizados pelas bactérias
do intestino, como se fossem o alimento delas. Por outro lado,
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os probidticos sao micrébios (bactérias ou leveduras) ingeridos
pelo ser humano para conferir saude e bem-estar ao corpo. Sao
encontrados nos alimentos e em maior quantidade nas formula¢des
magistrais (capsulas ou p6 contendo probioticos) (Ghaisas et al.,
2015).

E bem descrita na literatura que a suplementagio de alguns
nutrientes melhora o processo inflamatério e os problemas
intestinais como constipa¢ao e dores abdominais, muito comuns
nos portadores da doenca de Parkinson. Estudos de alta qualidade
mostram que a ingestio de 6mega-3 apresenta um efeito anti-
-inflamatério  (Ticinesi et al, 2016). Estudos experimentais
mostram ainda que o consumo de 6mega-3 associado a quercitina
promove uma vantagem terapéutica no tratamento e preven¢ao do
estresse oxidativo mediado por doenc¢as neurodegenerativas, como
o caso na doenca de Parkinson (Denny Joseph, 2015). O consumo
de probidticos e prebiéticos por meio de fermentados do leite
melhora os sintomas de constipac¢ao, diminui as dores abdominais
e sensacao de inchaco (Barichella et al., 2016; Cassani et al., 2011).

As bactérias, como os lactobacilos e as bifidobactérias,
modulam o ambiente intestinal por meio da liberacio de
compostos bioativos que melhoram a funcdo da barreira do
intestino, competindo para conter as bactérias patogénicas.
Eubacteria retal e Fusobacteria produzem acidos graxos e outros
componentes importantes como fonte de energia para as células
da parede intestinal e para as respostas imunologicas (Ghaisas
et al., 2015). Deveria ser tutil consumir essas cepas de bactérias,
pois melhorariam os desconfortos intestinais e até os sintomas
da propria doenga (Cassani et al., 2015). Por outro lado, bactérias
como o Estafilococos, Pseudomonas, E. Colli, entre outras
bactérias patogénicas, sio causadoras de infecgdes gastrointestinais
e urinarias, prevalentes em criangas com autismo e resistentes a
antibioticos (Figura 2).
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Bactérias Potencialmente Bactérias Potencialmente
Prejudiciais Benéficas

Clostridia ‘ Lactobacilos
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Figura 2. Algumas cepas de bactérias patogénicas que causam toxinas no corpo e no intestino
prejudicando a saiide e levando a doengas como a de Parkinson e outras cepas que ajudam no
bom funcionamento do corpo, e diminuigdo dos sintomas e retardo da doenga de Parkinson.
Existem outras bactérias benéficas e patogénicas descritas na literatura, mas ndo foram
demonstradas todas, pois podem fugir do nosso escopo (adaptado de Ghaisas et al., 2015).

Os pacientes melhoram os sintomas da doenga de Parkinson
e até como forma de evitar o progresso e o desenvolvimento da
doenca por meio de suplementa¢ao adequada. Estudos demonstram
que alteracGes nos nervos do plexo mesentérico levariam a doenga
de Parkinson, mesmo antes de ocorrerem alteracbes no cérebro
(Lebouvier et al., 2009 e 2010; Paillusson et al., 2013). Perez-Pardo
et al. (2017) mostraram em ratinhos expostos a uma neurotoxina
(Rotenona — substancia utilizada em pesticidas e inseticidas) que
causa a doenca de Parkinson, e eles desenvolveram todos os sinais
e sintomas do Parkinson, como tremor, transito intestinal atrasado,
inflamacdo e perda de células dopaminérgicas. Mas quando outro
grupo de ratinhos foi tratado com uma dieta rica em 6leo de peixe
(DHA) e uridina (reconstituinte do tecido nervoso) uma semana
antes de serem expostos a neurotoxina, foram prevenidos quanto
aos sintomas da doenca. Isto sugere uma comunicagao bidirecional
na formacao do Parkinson, e que uma dieta adequada com
suplementacao forneceria beneficios na prevencao dos sintomas.
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Assim, um desequilibrio na microbiota intestinal entre as
bactérias boas e as patogénicas causa as doengas, mas ainda sao
encontradas nas pessoas com Parkinson, sendo, como descrito
aqui, o seu infcio. Portanto, ¢ interessante o consumo das bactérias
boas como, por exemplo, as mencionadas, para o tratamento dos
sintomas intestinais e da propria doenga.

Vimos ainda que os 6leos de peixes poli-insaturados, como o
omega-3, sao uma excelente op¢ao para o tratamento dos disturbios

e até o retardo da sua evolucao.
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Efeitos da Terapia LED na doenca de Parkinson
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O maior problema e o grande desafio na doenga de Parkinson
sdo frear ou reverter a neurodegeneragdo, Como a morte progressiva
de neurdnios, por fatores genéticos ou mesmo desconhecidos. Com
o tempo, a2 medida que mais e mais neurdénios morrem, os sinais e
sintomas associados a doenga pioram, tornando diversas atividades
do dia a dia cada vez mais dificeis para os pacientes (Tierney et al.,
2013; Schapira et al., 2014; Goedert, 2015).

Um campo novo e que parece promissor (mas faltam
pesquisas nessa area) ¢ a utilizacdo de um recurso da fisioterapia
denominado Terapia LED (light emitting diode therapy). A terapia
consiste na utilizacio de luzes de LED — a energia das luzes
promovera nos tecidos corporais diferentes efeitos terapéuticos
que modulardo numerosos processos celulares nos tecidos
biolbgicos, produzindo importantes efeitos, como estimulagdo e
proliferacao celulares, liberacao de mediadores quimicos, regulacao
dos processos celulares e melhoria do metabolismo energético no
interior da mitocondria. HA evidéncias, na maioria em animais,
que a utilizagdo do LED melhora a recuperaciao funcional, por
exemplo, os movimentos e a diminui¢ao da progressio de doengas
como Alzheimer e Parkinson.
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Uma das principais estruturas da célula afetada pela doenga
de Parkinson sio as mitocondrias. A organela esta presente em
todas as células do corpo e principalmente nas células nervosas —
os neurdnios; ela ¢ ‘maquina de for¢a’ da célula. Na verdade, ocorre
a respiracao da célula, e nesse lugar se produz a energia necessaria
para seu funcionamento e consequentemente de todo o corpo
humano, pois precisamos respirar para ter energia e desenvolver
todas as nossas atividades (Figura 1).

Figura 1. Representagdo esquemdtica de uma célula humana com destaque para a
mitocondria.

Se a célula ndo ‘respira’ corretamente, nao tera energia
suficiente para suas fung¢des, ocasionando diversos problemas de
saude, entre eles o Parkinson.

E comprovada que a disfuncio da mitocondria tem papel
fundamental no desenvolvimento do Parkinson. O uso de uma
terapia adequada ajuda a restaurar sua fung¢ao e evitar a morte de
células nervosas, o que ocorre na doenga. O uso da terapia por
LED nesses casos ¢ denominado Terapia LED Transcraniana
(TLTC), e consiste em aplicar uma fonte luminosa de baixa
poténcia — com varias luzes bem pequenas diretamente na cabeca,
a energia dessa luz atingindo as estruturas do cérebro na tentativa
de promover o bom funcionamento das células nervosas, evitando
— ou diminuindo — a morte celular (Figura 2).
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Figura 2. Modelo de equipamentos de LED. A figura (A) é um boné com 198 LEDs; a figura
(B) é um equipamento com apenas 1 LED.

Alguns estudos demonstram os efeitos positivos da utilizagao
do LED na doenca, com reducao da morte de células nervosas de
33% a 50% apos a aplicagao do LED (Liang et al., 2000). Se aplicado
duas vezes por dia, os efeitos sao melhores ainda, com aumento da
respiracao celular, diminuicao de morte dos neuronios e redugao
significativa do acimulo de toxinas nas células nervosas, comum
nesse tipo de doenca (Liang et al., 2008). Em animais, um estudo
mostrou que a aplicagao do LED por cinco minutos duas vezes por
dia em ratinhos com a doenga atenuou o déficit do comportamento
dos movimentos vistos em pacientes com Parkinson, como
velocidade, distancia, tempo e numero de movimentos (Whelan
H. et al,, 2008), e maior presenga de células dopaminérgicas. Na
verdade, observaram aumento de até 45% das células (Shaw et al.,
2010) — sao células-maes, em uma regiao do cérebro denominada
de mesencéfalo, cuja funcido ¢é fazer a ligagiao entre o cérebro e
a medula espinhal. Quanto mais ligagdes ou conexoes existirem
nessa regiao, mais desenvolvida sera a fun¢ao motora, ou seja, 0s
movimentos serdo melhores, e nas pessoas portadoras da doenga a

qualidade do movimento se alteraria, como a marcha e os tremores.

Em outro estudo (Ying et al., 2008) foi utilizado o LED
por apenas 80 segundos duas vezes por dia por apenas dois dias.
Constatou-se que houve diminui¢do da morte de neurdnios do

cérebro expostos a neurotoxinas.
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Vale lembrar que atualmente o principal e mais efetivo
tratamento ¢ com levodopa, porém, acarreta as complicagdes
motoras, como as alteracGes dos movimentos. Portanto, quando
se faz o uso de LED logo nos estagios iniciais da doenca, o
aparecimento das complicagOes resultantes do Parkinson demora
a surgir, além de serem mais brandos (Whelan H et al., 2011). Em
nossa experiéncia clinica, a utilizacao do LED transcraniano por uso
continuo mostrou-se ser mais eficaz, pois na doengca as alteragdes
das células nervosas e a morte dos neurdnios sao constantes.

Estudos demonstram que a exposi¢ao, mesmo que breve, ou
seja, por poucos dias, traria efeitos duradouros por dias, semanas e
até mesmo meses (Ando etal., 2011). Mesmo assim, recomendamos
a aplicagdo diaria ou pelo menos trés vezes por semana por uso
continuo, dependendo da gravidade e da evolugao da doenga, pois
o Parkinson é doenca de evolugao constante, e por isso indica-se a
aplicacao do LED continuamente.

Como mencionado, ha fatores que levam a doenca de
Parkinson que sio desconhecidos. Mas existem hipoteses que
indicam que algumas alteragdes estruturais no nosso corpo poderiam
desencadear a doenca. Por exemplo, destacamos as neurotoxinas
(substancias que agem nas células nervosas ou neuronios, causando
sua destruicdo), entre elas os herbicidas, inseticidas e pesticidas.
Outro fator seria o papel das disfungdes vasculares e, em particular,
a alteracdao da funcio da barreira cérebro-sangue (membrana ou
parede dos capilares que separa o sangue circulante do cérebro, mas
permite a passagem de agua, alguns gases, moléculas etc., e evitam
a passagem de neurotoxinas) (Carvey et al., 2009; Grammas et al.,
2011). Permitem a passagem de substancias toxicas aos neuronios
e diminuem a passagem de nutrientes para o cérebro, e que levarao
ao desenvolvimento e ao progresso da doenga.

Estudos prévios reportam que na doenca de Parkinson ha um
processo neuroinflamatérioassociadoaativacao de célulasimunoldgicas
do cérebro (atacardo os proprios neurdnios do cérebro) e aumento de
substancias pro-inflamatorias nos neuronios dopaminérgicos.
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Na literatura cientifica, a Terapia LED apresenta efeitos
positivos durante o processo de reparo, incluindo a ativacio e o
aumento de células e substancias anti-inflamatérias (Mogi et al.,
1996; Bialecka et al., 2008). Nosso grupo de pesquisa mostrou
estudo recente (Ribeiro et al., 2016) no qual utilizamos o LED
na artéria carétida (principal vaso para levar o sangue ao cérebro,
localizado na regiao do pescoco) de ratinhos com Parkinson.
Verificamos que apo6s sete dias de Terapia LED houve maior
concentracao de substancias anti-inflamatérias e consequente
diminui¢do de substancias inflamatérias quando comparados a
ratinhos com Parkinson que nao foram tratados.

Outra parte importante da agao do LED ¢ a capacidade de
fazer os neurénios do cérebro aumentarem a sintese ou producao
de oxido nitrico, gas que promove a vasodilatagio das artérias.
E ajuda a formacio de novos vasos sanguineos no cérebro,
melhorando o fluxo sanguineo e oxigenando o cérebro com maior
desenvoltura (Zhao et al., 2015) (Figura 3), além de estimular células
e substancias que ajudarao no reparo das células e diminui¢ao do
processo inflamatorio. Como descrito em nosso estudo (Ribeiro et
al., 2010), a aplicacao do LED a distancia do cérebro, utilizamos o
LED na artéria com resposta positiva nos ratinhos com Parkinson.

Diminuicao da morte
de neurdnios

Angiogénese W
AN

Aumento da protegao
dos neurdnios

Aumento do fluxo
sanguineo cerebral

Figura 3. Processos especificos de cada tecido com a TLTC (Terapia LED Transcraniana).
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Em nossa pratica clinica e em alguns estudos, verificamos,
com outros trabalhos cientificos, que a agdo do LED influencia
fortemente a circulagao sanguinea (Vicenzini et al., 2007; Schiffer
et al., 2009; Salgado et al., 2015). Um exemplo foi um estudo em
que aplicamos a Terapia LED Transcraniana em mulheres acima
de 65 anos, duas vezes por semana, durante um més. Verificamos
o comportamento da circulagdo cerebral por meio de um doppler
transcraniano. O resultado surpreendente foi que, apods analisar
alguns dados dos parametros do doppler, como velocidade do
sangue nas artérias, implica melhor desempenho do cérebro,
pois regides do cérebro nas quais se localiza a fala, a orientagao
espacial, por exemplo, apresentam maior fluxo de sangue. Outro
parametro do fluxo de sangue cerebral foi o indice de resistividade
e de pulsatilidade que mede a resisténcia do vaso. Quanto maior,
mais chance de desenvolver doencas como Alzheimer, Parkinson
e deméncia. E nesse estudo mostramos que com a aplicacio da
Terapia LED Transcraniana houve melhora de todos os parametros
em toda a regido do cérebro, o que nos leva a pensar em um fator
de protecao para essas doencas e como forma de amenizar os
problemas decorrentes da doenca.

Duvidas podem surgir a respeito da seguinte pergunta: como
pode uma luz ‘fraca’ atravessar a pele, o osso do cranio e penetrar
no cérebro causando efeito sobre todo o encéfalo? E questio
intrigante a se considerar, porque os parametros utilizados na
Terapia LED siao relativamente baixos (comprimento de onda e
energia). Mesmo assim, devido ao grande interesse por esse tipo de
terapia luminosa, e com resultados surpreendentes, houve diversas
pesquisas para mostrar como a luz atravessa todas as barreiras
do cranio até chegar ao cérebro, e ainda assim causar os efeitos
terapéuticos aqui demonstrados.

Para responder a pergunta, vamos considerar: 1) efeito local
— no uso da Terapia LED Transcraniana a taxa de transmissao
da luz vermelha (utilizada na terapia) penetra nos tecidos moles
(pele e musculo), 6sseo e parénquima cerebral (Jagdeo et al., 2012).
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Quando a luz atinge os tecidos como a caixa craniana e o cérebro,
eles o absorvem e o espalham. Porém, a variacao de absorcao e
espalhamento nio difere de forma significativa (Firbank et al.,
1993; Simpson et al., 1998; Haeussinger et al., 2011). Os autores
atestam que da ordem de 5% aproximadamente da radiagao
incidente sobre o cranio atinge a massa cinzenta. 2) efeito sistémico
— os efeitos benéficos vistos na Terapia LED Transcraniana nao se
devem ao fato exclusivo da penetragiao da luz no couro cabeludo
e no cranio. Alguns estudos mostram, por exemplo, ratos com
Parkinson, que tiveram todo o corpo irradiado pelo LED, mas com
a cabeca coberta com uma manta de aluminio para nao absorver
a luz, obtiveram melhora no comportamento motor e cognitivo
(Johnstone et al., 2014).

Verificou-se em outros estudos que, quando se aplicou o
LED na perna de ratinhos com a doenca de Alzheimer, durante
dois meses, eles melhoraram a capacidade cognitiva e o aprendizado
(Johnstone et al., 2015; Farfara et al.,, 2015). Em nosso estudo,
aplicamos o LED na artéria do pesco¢o e constatamos que foi
ativado um processo anti-inflamatério sistémico, observado na
coleta de sangue circulante. A a¢ao da Terapia LED apresenta um
efeito sistémico, ou seja, independentemente de onde se aplica, o
resultado pode ser visto em todo o corpo.
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Bambu na saide humana: segredos ancestrais

—_—

Edson Hiroshi Sey !

Coordenador de cursos sobre usos do bambu

Desde tempos imemoriais, nossos antepassados enxergavam
a natureza como fonte de inspiragao. O bambu, além de servir como
arma de caga e pesca, também era usado como matéria-prima para
construcao e moéveis. E, na saude, como utiliza-lo?

Devido a semelhanca dos entrends com a coluna vertebral,
entendeu-se que poderia ser utilizado para fortalecé-la e manteé-la
flexivel.

Aprenderam a retirar o acido cianidrico que a planta usa para
inibir os predadores que a comeriam. Essa substancia ¢ eliminada
pelo processo de cozimento, e torna-se uma iguaria ao longo de
seis meses, quando a chuva comega e a planta emite brotos.

Como o palmito das palmeiras, ele tem propriedades
nutricionais excelentes para os ossos e tenddes. E essa tradicao
de comer brotos de bambu encontra respaldo cientifico entre os
nutrélogos contemporineos.

A) Como preparar o broto de bambu na culinaria
Pode-se usar qualquer tipo de bambu.

1. Colher o broto. Utilizar as partes macias nas quais a faca
penetra sem resisténcia.

2. Cortar em pedacos e ferver durante minutos adicionando
uma colher de sopa de bicarbonato de sédio. Ferver duas vezes.

'Engenheiro agronomo (ESALQ-USP); pesquisador e educador ambiental; Fellow da
Ashoka (USA) e Mokiti Okada (Japao); idealizador da Ecovila Clareando em Piracaia e
coordenador do Acampamento Franciscando (SP).
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3. Preparar uma salmoura (uma colher de sopa de sal marinho

por litro de agua) e um copo de vinagre de maga.
4. Temperar com alho ou ervas aromaticas a gosto.
5. Deixar marinar por alguns dias.
0. Servir no lugar do palmito.

7. Pode ser usado como legume cozido também.

B) Como usar o bambu no alongamento de cervical e
lombar

Pela cervical passam inumeras terminagoes nNervosas
responsaveis pela irrigacao do cérebro. O alongamento dessas sete
vértebras facilita a irrigacdo prevenindo males como derrame e

falta de memoria, por exemplo.

Para alongar essa parte do corpo, os antigos japoneses criaram

o travesseiro de bambu.
Como fazer o travesseiro de bambu (take makura):
1. Utilizar apenas o bambu gigante.
2. Escolher um gomo e corta-lo ao meio longitudinalmente.

3. Cortar a0 meio de maneira que a altura tenha de trés a

quatro dedos do usuario.

Na cervical

Deitar de costas e colocar essa ‘meia cana’ no pescogo e
sentir a cervical alongar-se. Permanecer de trés a cinco minutos

aumentando o tempo até que seja confortavel dormir com ele.
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Na lombatr

1. Deitar-se de costas e colocar a ‘meia cana’ na direcao do

umbigo.

2. Unir os dois deddes dos pés. Esticar os bracos para tras
unindo os dois mindinhos, permanecendo de trés a cinco minutos

(vide na internet: método japonés para emagrecer).

C) Carvao de bambu na saude intestinal

Temos no intestino uma grande quantidade de micro-
-organismos que ajudam a manter nossa saude. Quando a benéfica
flora aerébia predomina, os gases intestinais que emitimos sao
inodoros. Quando ocorre um desequilibrio e a flora anaerébia
predomina, os gases sao fétidos e sulfurosos (cheiro de ovo podre).
Nessa condi¢ao estamos nos autointoxicando com os subprodutos
dessa putrefacao.

O carvio de bambu tem propriedades fisico-quimicas que
o tornam uma esponja para eliminar essas substancias nocivas e
beneficia a flora saudavel. E utilizado também para eliminar maus
odores da geladeira, sapatos e guarda-roupas. Muitos o colocam
dentro do filtro de agua para eliminar metais pesados e cloro. Usa-
se ingerir o carvao em po para neutralizar os efeitos do excesso de

bebida alcodlica e acidez estomacal.

Uma historia para ilustrar o poder desintoxicante do carvao
ativado. Conta-se que Paracelsus (1493-1541), considerado o pai da
toxilogia, numa reuniao com alquimistas, bebeu cicuta na frente dos
colegas e eles ficaram atonitos esperando os sintomas de intoxicagao
por esse veneno potente. Horas depois ele explicou que, antes
de beber o veneno, ingeriu carvao em po, que o neutralizou. Até

hoje, nos grandes hospitais, quando recebem alguém intoxicado
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por ter ingerido substancia nociva, apds a lavagem do estomago ¢é

administrado também o carvao ativado.

Como produzir o carvao ativado de bambu

Numa panela de pressio, coloque pedagos de bambu seco,
apos retirar toda a sujeira aderida. Cozinhar de 20 a 30 minutos
sem adicionar agua. O bambu deve estar carbonizado e facilmente

quebravel com as maos. Transformar em p6é num pildo e peneirar.

Guardar em vidros bem secos. Fazer trouxinhas com um
pano de algodao e coloca-los na geladeira ou ténis. Para reativa-
lo, depois de aloum tempo, colocar a trouxinha no sol. Para uso

b b

interno, beber duas colheres de café em um copo d’agua.
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Informagdes uteis

—_—

Associagio Brasil Parkinson (ABP) — informagoes e orientagoes que
incluem também fisioterapia, fonoaudiologia, avaliagio odontologica,
psicologia, nutri¢ao, educagio fisica, massoterapia, danga sénior, coral,
brinquedoteca, grupo de apoio psicolégico ao cuidador, oficina de
artes (pintura, artesanato e origami) — www.parkinson.orgbr

Academia Brasileira de Neurologia — http://www.abneuro.org.br

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo (USP) — http://www.hc.fm.usp.br

Viva Bem com Parkinson — http://vivabemcomparkinson.com.br
National Parkinson Foundation — http://www.parkinson.org
European Parkinson’s Disease (EDPA) — http://epda.cu.com

American Parkinson Disease Association — https://www.
apdaparkinson.org

Michael J. Fox Foundation — https://www.michaeljfox.org

Projeto Vibrar Parkinson — informagdes sobre como preparar-
se para a consulta, direitos e beneficios e videos instrutivos - www.
vibrarcomparkinson.com.br

Cartilha IBDD dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — www.
ibdd.org.br

Portadores de Parkinson tém direitos e beneficios que variam
de acordo com a condigdo fisica, gravidade dos sintomas e nivel de
dependéncia, e a concessao depende de documentos, inclusive pericia
e/ou laudos médicos, e de comprovacio de baixa renda, em alguns
casos. Como ha leis especificas estaduais e municipais, ¢ interessante
checar os direitos na localidade de residéncia.
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Remédio gratis — a Constituicdo Federal, por intermédio do
Sistema Unico de Saude (SUS) nos Estados, garante o direito a satde,
tratamento e acompanhamento, inclusive fora de domicilio e também
domiciliat, e, ainda, assisténcia farmacéutica. E possivel acessar a lista
de remédios gratuitos do SUS no site do Ministério da Saude e da
Secretaria de Saude de seu Estado.

No Ministério da Satade — http://portalsaude.saude.gov.br

Em Sio Paulo, capital — farmacia de medicamentos especializados e
de alto custo. Unidade Varzea do Carmo: Rua Leopoldo Miguez, 327,
Glicério - SP. CEP 01518-020 - http://www.cidadao.sp.gov.br

Isengdo de Rodizio Municipal para portadores de deficiéncias —
http:/ /www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/transportes/
autotizacoes_especiais/isencao_de_rodizio/index.php?p=3921

Cartao DeFis — autorizaciao especial para o estacionamento em vias
publicas e Zona Azul em vagas demarcadas. Atengao: o pagamento da
Zona Azul é obrigatério mesmo com o cartao Delis. Em Sao Paulo,
setor de Autorizacdes Especiais do DSV, Rua Sumidouro, 740, em
Pinheiros - http://www.pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/ cartao-defis-
dsv

Servico de Atendimento Especial ou Atende — modalidade de
transporte gratuito, porta a porta, destinado as pessoas com deficiéncia
fisica severa que dependem de cadeira de rodas. F preciso se cadastrar
pata usufruir do beneficio garantido pelo Decreto n. 36.071/1996.
Informagdes: 0800-155 234 e pela Central de Atendimento 156 da
Prefeitura de Sao Paulo ou ainda nos postos de atendimento das
Subprefeituras.

Passe Livre Interestadual — beneficio destinado a pessoas portadoras
de deficiéncia, comprovadamente carentes, com renda familiar mensal
per capita de até um salario minimo. Trata-se de transporte coletivo
interestadual convencional por 6nibus, trem ou barco, incluindo o
transporte interestadual semiurbano. O Passe Livre do Governo
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Federal nao vale para o transporte urbano ou intermunicipal dentro
do mesmo Estado, nem para viagens em Onibus executivo e leito.
Saiba mais: passelivre@transportes.gov.br ou no site do Ministério
dos Transportes.

Transporte gratuito (6nibus, trem e metrd) — a maioria das legislacoes
estaduais garante a isen¢ao da tarifa do transporte coletivo urbano
para pessoas com deficiéncia. Em alguns casos, o beneficio pode se
estender a acompanhantes ou se limitar ao periodo do tratamento.
Consulte a Secretaria de Transportes de sua regiao. Em Sdo Paulo,
busque informagdes sobre o bilhete unico especial: www.bilheteunico.
sptrans.com.br.

Outras concessoes a portadores de doengas cronicas e graves —
quitagao do financiamento da casa propria; saque do FGTS e do
PIS/PASEDP; liberagao da Previdéncia Privada e do seguro de vida
conforme clausulas contratuais; isen¢ao do IPTU (verifique legislacao
municipal).

Vida profissional — ha direitos como o auxilio-doenga, a reabilitacdo
profissional, além da reducao da contribuicio previdenciaria de
servidor publico inativo com doenga incapacitante.

BPC — O Beneficio da Prestagdo Continuada (BPC) da Lei Organica
da Assisténcia Social (LOAS) garante um salario minimo mensal a
pessoa com deficiéncia de qualquer idade com impedimentos de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial de longo prazo (que
produza efeitos pelo prazo minimo de 2 anos). E preciso comprovar
renda familiar inferior a 1/4 do salatio minimo por pessoa e desde que
nao receba beneficio previdenciario e depende de pericia médica. O
BPC esta previsto na Constituicao Federal.

Aposentadoria por invalidez — nido tem direito quem ao se
associar a Previdéncia Social ja tiver doenga ou lesao a nio ser
quando a incapacidade de trabalhar for resultado do agravamento de
doenca existente. Exige-se pericia médica e determinado tempo de
contribui¢ao, mas ha especificidades para trabalhadores autonomos,
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empregados domésticos, rurais etc. Os servidores publicos possuem
regras proprias. Se o aposentado por invalidez necessitar de assisténcia
permanente de outra pessoa, o valor sera acrescido em 25% mesmo
que atinja o limite maximo previsto em lei. Se o beneficio for negado,
¢ possivel recorrer aos Juizados Especiais, que sao gratuitos e
dispensam a contrata¢io de um advogado. Consulte — http://www.
previdencia.gov.br/servicos-ao-cidadao/todos-os-servicos /auxilio-
doenca/revisao-de-beneficios-pot-incapacidade-de-longa-dutracao

Prioridade na Justiga — garante-se o andamento prioritario de
processo administrativo e¢/ou judicial em todas as instancias (Lei n.
12.008/2009) ao portador de doenca grave.

Cédigo do Consumidor — atendimento em carater preferencial
conforme assegura o Decreto n. 6.523/2008 que regulamenta o
Codigo.

Isengdo de Imposto de Renda na aposentadoria — é importante
consultar a Instru¢io Normativa RFB n. 1500/2014. Nio gozam de
isenc¢ao os rendimentos decorrentes de atividade empregaticia ou de
atividade auténoma, isto ¢, se o contribuinte for portador de uma
moléstia, mas ainda nao se aposentou. Os rendimentos relativos a
aposentadoria, pensao ou reforma ficam isentos.

Carteira de habilitagdao especial — para requerer a carteira especial,
o portador passara por junta de médicos a fim de estabelecer a
extensio da deficiéncia e a desenvoltura do candidato. E necessatio
realizar exame pratico e o veiculo adaptado sera vistotiado — http://
www.detran.sp.gov.br

Compra de veiculo novo — é possivel obter aisengao do IPVA, tributo
estadual, na aquisi¢ao de veiculos destinados a pessoas portadoras de
deficiéncia ou mobilidade reduzida. A mesma isencdo se dd com o
ICMS, IPI e IOE
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Como imaginar que alguém precisando de tanta
ajuda, com um caminho desafiador a percorrer,
poderia ser tdo generoso com as pessoas a sua
volta? Os meus pacientes com Parkinson sdo
generosos. E o melhor exemplo que testemunha
isto é a generosidade do autor deste livro,
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uma contribuicdo genuina e atemporal que sdo as
suas “verdadeiras histérias de vida”. Parabéns,
Hamilton!
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Acordei de um sonho ouvindo uma voz:

“Meu nome é Manoela e vim trazer-lhe uma
mensagem. Vocé precisa escrever um livro que seja
ttil para a humanidade. Tem de trazer beneficios as
pessoas. Noés te ajudaremos nessa jornada”.

Meu objetivo ao escrever este livro é dar esperanca
a quem estiver vivendo situagées semelhantes,
familiares e profissionais da area de salGde. E um
relato sincero e direto que faco a respeito dessa
experiéncia de vida, felizmente bem-sucedida,
como enfrenta-la, consequéncias e superacao.
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