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O que é dificil para as nossas crian¢cas
é sentirem-se excluidas, ignoradas, enganadas
ou desapoiadas e inseguras. As criancas
recebem conforto através de respostas seguras,
verdadeiras e adequadas a sua idade.

(Goldman, 2009)




Introducao

Inés Cabral da Fonseca e Ana R. Santos, novembro 2020
Psicélogas

O diagnostico de uma doenca rara, como a Neurofibromatose Tipo 1 (NF1), € uma
etapa muito dificil na vida da crianca e dos seus familiares, durante a qual uma
sucessdo de acontecimentos, emogdes e dificuldades sdo adicionadas & rotina
familiar. Alem dos desafios emocionais, familiares, sociais, logisticos e financeiros
que o diagndstico de NF1 traz, a possibilidade de associacdo a outros problemas
de saude, como défice de atencdo, problemas comportamentais e dificuldades
de interacdo social, pode impactar ainda mais a qualidade de vida das familias.
E dificil para uma crianca e respetiva familia gerirem tantas tarefas em simulténeo.
Ao mesmo tempo que olhamos para esses multiplos desafios, analisamos também
as possibilidades de os gerir e de como isso € possivel e muito mais...

O Tito é um representante destas criancas, que enfrenta muitos desses desafios.
Uma crianca de seis anos, meiga, amiga, resiliente e muito corajosa. Estd prepara-
do para partilhar cinco das suas aventuras com todos os seus leitores.

Este livro tem como objetivo inspirar, sensibilizar e encorajar todos 0s seus leito-
res, desde 0s mais pequeninos aos mais graudos. Através desta historia, o leitor
pode percorrer caminhos para conversar sobre diversos temas com as criancas
e, ainda, em familia e em comunidade. Os leitores, podem criar espelhos, onde
descobrem que ndo sdo 0s unicos a sentirem algumas dores e desafios. Podem
desenhar pontes, que liguem as suas emocoes as do Tito. Podem abrir portas para
novas perguntas que tragam ndo so respostas seguras como também o conforto
da coragem de quem consegue tolerar as dificuldades e alegrar-se nas conquistas.
Podem, ainda, encontrar proximidade mesmo quando temos estratégias diferen-
tes (para o mesmo medo, até).

O Tito € um menino que nos convida a todos a sermos mais completos, tomando
consciéncia, descobrindo e aprofundando o que vai dentro de nds (e entre nés) no
caminho que se faz com a NF1.



Excalibur a quem merece

Risoleta C. Pinto Pedro, setembro 2020
Escritora

A vida € uma aventura, uma grande aventura de que nGo conhecemaos nem o inicio
nem o fim. Como todas as aventuras, aos momentos mais excitantes seguem-se
outros de repouso. Pausas para acumular a necessdria energia. E numa destas
pausas, ou quem sabe?, no meio do turbilhdo, que este livro pode ser lido: pelos
meninos, pelos pais, pelos pais aos meninos, e até, guem sabe?, pelos meninos aos
pais; eventualmente, também pelos técnicos.

Segundo a etimologia latina, aventura (ad venture) significa o que vem pela fren-
te. Mas as aventuras tém um comeco. No caso dos meninos cuja histéria aqui se
conta, t&do emocionante € o que vem pela frente, como a origem, porque talvez
esteja af a explicacdo da doenca e, com ela, acreditemos, a cura. Os cientistas ndo
desistiréo de a procurar e de a encontrar.

E muito importante, numa aventura, estar-se preparado para o que der e vier, sen-
do que nunca se sabe o que vem pela frente. Dai esta histéria, uma forma simples
de acompanhar amorosamente as criancas e as familias na grande aventura que
€ a travessia dos obstdculos que se colocam aos pequeninos Ccorpos e Aas suas
grandes almas.

Estamos a falar de uma aventura que pode ser radical, aquilo que se costuma dizer
“ndo ser para meninos”; aqui € mesmo para meninos. Acontece que estes meni-
nos ou j& nasceram heradis, ou eles proprios assim se fizeram. O papel do pessodl
medico é tornar os riscos o mais possivel controlados. Este livro j& faz parte desse
programa de controlo: ao nivel médico pelos esclarecimentos prestados, ao nivel
psicologico pela serenidade que pode ajudar a cultivar.

A coragem estd sempre presente numa aventura, assim como o medo. Na aventu-
ra que é a vida destas criancas e das suas familias, medo e coragem encontram-
-se lado a lado. A coragem ¢é estimulada pelo medo e o medo é controlado pela
coragem. Ironicamente, s@o dois companheiros indissocidveis que podem abrir
espacos novos dentro das pessoas, assim como novos caminhos que podem levar
a um mais profundo conhecimento de si... E dos outros. S&o, seguramente, agentes
de mudanca, e arriscaria dizer que sempre para melhor.

A ida ao hospital pode revelar ao protagonista da aventura uma situacdo assus-
tadora ao descobrir novos focos de problemas associados & doenca ou pode



atenud-los; resolvé-los. O medo pode espreitar em toda a parte, ndo hd espacos
seguros, mas existe um que nunca desampara o herdi: 0 seu proprio coracdo
rodeado dos afetos de todos os que o amam: na familia, entre os amigos, na esco-
la, no hospital. E um espaco ndo local, mas de absoluta seguranca, uma espécie de
circulo mdagico que uma vez identificado, reconhecido e accionado, fica totalmente
impermedvel ao mal, que |d ndo consegue penetrar.

Ao pé do jogo da vida destes meninos, 0s jogos virtuais s@o ingénuos, indcuos e
insipidos. Est@o muito longe da jornada de herdi e da odisseia que vivem as crian-
cas com Neurofibromatose Tipo 1. Elas ndo precisam de herdis, porque jG o sdo.
Mas mereciam uma medalha e uma espada sagrada como a do Rei Artur, porque
arranca-la da pedra € seu mérito.

Os Nnossos Titos

Jodo Passos, Outubro 2020
Neurologista - Médico do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa

O Tito sabe que é diferente e, apesar de nGo conseguir precisar o momento em
que formulou plenamente este pensamento, ele ¢ cristalino e avassalador. Ele é
diferente.. E a emoc¢éo que o invade de sequida € a tristeza, espessa como uma
manhd de nevoeiro. Apesar de viver numa redoma que cultiva a diferenca e a sua
aceitacdo, a sua intuicdo diz-lhe que existe algo negativo naquilo que o torna espe-
cial, como se ele estivesse em perigo ou tivesse de ser arranjado. De outra forma,
como justificar a necessidade de ser vigiado e tratado?

Os problemas cronicos das pessoas que amamos e de quem cuidamos sAo Vivi-
dos com ambivaléncia. O nosso desejo de os mitigar mistura-se com o desejo de
0S aceitar plenamente, que € como quem diz, deixar de os ver como problemas.
Latente a esta ambivaléncia estd o medo do olhar do outro, que imaginamos for-
mado em preconceitos infundados. Este didglogo interno que cada um de nos tem
quando tenta formular uma opinido em relacdo & neurofibromatose, condi¢céo que
pode ter apresentacdes téo diversas, é indissocidvel da sua vivéncia, o que explica
as opinides igualmente variadas que gera, continuamente reformuladas ao longo
da vida.



Voltemos ao Tito. A logica arrebatadora de uma crian¢a ndo se compadece com
0s eufemismos dos adultos nem com as suas meias palavras ditas em surdinag,
pelo que a verdade clara, facil de entender, sem rodeios, € a opcio mais acertada
na maioria dos casos, e certamente no caso presente. Por trazer comigo todas as
historias dos meus doentes, eu ndo consigo dizer ao Tito para ndo ter medo, nem
que a sua tristeza é infundada. A sala da ressondncia magnética pode ser muito
assustadora se tivermos apenas 6 anos de idade e, com excecdo dos noddulos de
Lisch, as restantes manifestacdes da neurofibromatose tém o potencial de originar
angustia ou uma diminuicdo da qualidade de vida. O Tito continua no gabinete de
consulta e estd a ficar mais desconfortavel. E nessa altura que importa chamar o
atencdo para outros factos importantes que irdo contrabalancar a adversidade: 0s
seus cuidadores tém por ele um amor incondicional; temos um plano para prevenir
e controlar problemas; temos um objetivo claro - que ele cresca e que se realize
plenamente. Ao dilatarmos o tempo, neste exercicio de respiracdo profunda e pau-
sada, compreendemos que o desafio que temos perante nds ¢ um caminho longo,
um pouco acidentado, bem demarcado e habitado por outros tantos peregrinos
que vao passando, e que nos podem ajudar.

Para todos oS meninos
e familias, coragem.

Marta Amorim, Outubro 2020
Genética Médica - Médica do CHLC - Hospital Dona Estefania

Na vida, a nossa maior dadiva € o que fazemos uns pelos outros.

Como meédica de Genética Médica o meu maior desafio € lidar com o sofrimento
das familias de doentes com doencas raras. Por cada doente raro, hd uma familia
rara, que vive perdida entre muitas consultas e informacdo, abalada pelo receio
do prognostico e auséncia de terapias curativas, sé pela auséncia de compreen-
sdo ou referéncias. O seguimento destes doentes ndo acaba nos 15, 45, mesmo 60
minutos de consulta: implica conhecer e abordar as diferentes vertentes afetadas
pela doenca. Mas a verdade é que o sistema de saude ndo nos da ferramentas
suficientes para que tal aconteca.

O meu caminho profissional levou-me a estudar as Neurofibromatoses (NF) e trou-
xe-me familias perdidas mas muito corajosas que apostaram tudo na revitalizacdo



de uma associacdo de doentes... Para os doentes e suas familias. Trabalhar com
a associacdo e apoiar 0s seus projectos e ambicdes tem sido a ponte que faltava
na minha pratica clinica para chegar a estas familias e congratulo todo o trabalho

desempenhado.

As familias NF desejo que este livro vos traga respostas e maior forca para a vossa
viagem.

Mae: - Sabes uma coisa?
Filho: — Adoro—te...

Ana Elisabete Pires, Outubro 2020
Vice-Presidente da Associacdo Portuguesa de Neurofibromatose

E muito dificil ver o heroi, o corajoso, o especial.. A verdade ¢ que ndo dd para
escapar.. E preciso viver as milhares de consultas, os tratamentos, a ansiedade,
a duvida e tentar superar e pedir ajuda.

Este livro estd escrito a pensar nas criangas e familias que sentem esta doenca
por dentro. Tenta prestar algum apoio no sentido do esclarecimento da verdade,
da causa e sintomas da doenga com recurso as vivéncias didarias de um meni-
no inventado, o Tito. Fa-lo com algum humor, encanto e poesia. O livro & bonito,
com uma ilustraco amorosa! Assistimos a alguns momentos da vida do Tito e
compreendemos um pouco melhor a real dimensé@o da doenc¢a e do seu impacto
pessoal e familiar.

Um dia, uma cura libertard todos os meninos com Neurofibromatose tipo 1 desta
condicdo. Eu quero chegar a esse dia e aplaudir a ciéncia, saudar a saude, abracar
a solidariedade e respirar fundo essa liberdade.

Ate |a, como mae, farei o meu melhor para ser alivio, segurang¢a e confianga.






Aventura 1
O Tito e o Hospital
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Desde pequenino que o Tito vai ao hospital varias
vezes por ano. Alguns dias apds o nascimento, a sua
familia reparou que ele tinha algumas manchas nos
bracos, nas pernas, nas costas ¢ na barriga e umas pe-

quenas sardas por baixo do braco, nas axilas. Fo1 quando

descobriram que o Tito tinha Neurofibromatose Tipo 1.
A Dra. Marta, quem o diagnosticou, explicou que era
muito importante estarem atentos a evolucdo da doenca
e que seria preciso visitar os médicos algumas vezes por
ano. Disse ainda que o Tito poderia fazer uma vida pra-
ticamente normal. E pOr 1ssO que, agora com se1s anos,
o Tito sente que o hospital ¢ quase como uma segunda
casa para ele (ja ndo o assustal). Pode parecer estranho
dize-lo... Mas significa apenas que ele conhece todos os

cantos e recantos do edificio e sabe os nomes de todos

os que la trabalham.

Quando tem que 1ir ao hospital, leva consigo uma
mochila com os seus livros de colorir e outras atividades
para que o tempo passe mais depressa e seja mais divertido.
Também nunca se esquece de levar o peluche favorito.
O Tito é acompanhado por muitos médicos. Aquele com
quem estd mais vezes ¢ o seu pediatra, o Dr. Alberto, que
fo1 quem lhe explicou que as manchas sao designadas

de “café com leite”, devido a sua cor acastanhada.
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O Dr. Alberto também lhe disse que as manchas
sao diferentes de crianca para crianca e que ndao doem,
ainda que possam aumentar de tamanho com o tempo.
Acrescentou que podiam, ou ndo, aparecer mais, € que
prever o surgimento de outras no futuro era, ainda, 1m-

possivel.

OTito nao liga muito as suas manchas, até se esque-
ce delas. Por outro lado, acha que o tornam diferente, tal-
vez até especial, e como nem gosta de cafe, prefere antes
pensar que sdo manchas de chocolate na sua pele...
Adora chocolate! Pensar assim ajuda-o a lidar com

a doenca. Para além do Dr. Alberto, o Tito ¢ acompa-

nhado por outros meédicos, como a sua dermatologista




Dr, MigUe'\'

- a Dra. Alexandra. Esta médica presta muita atencdo
a pele doTito, e na tltima consulta contou e mediu todas

as suas manchas com a ajuda de uma luz e de uma réqua.

O Dr. Jodo é o neurologista do Tito. E o médico
que ve a sua cabeca e cérebro. Costuma pedir-lhe para
fazer alguns exercicios de equilibrio, como caminhar por
uma linha desenhada no chao e levantar-se com as maos
acima da cabeca. Na ultima consulta, o Dr. Jodo até lhe
mediu o tamanho da cabeca de um lado ao outro com

uma fita e uma régua.

Outro médico que acompanha o Tito é o Dr. Mi-

F

guel, o oftalmologista. Este ¢ o médico que trata dos

olhos. Nas consultas, o Dr. Miguel poe-lhe umas gotas
nos olhos para poder observa-los. As gotas ardem, e a
luz forte que o médico aponta ndo s6 o incomoda, como
também o assusta. O pai do Tito estd com ele em todas
as consultas e da-lhe a mao para lhe dar forca - o Tito

concentra-se na pele do pai em contacto com a sua

15



e pensa no quanto ¢ bom ter alguém a fazer-lhe com-
panhia. Depois respira fundo e conta até dez. Mal da

conta... Pronto, a consulta terminou!

De vez em quando, o Dr. Alberto pede que o Tito
faca andlises ao sangue. Ele ndao gosta muito de tirar
sangue, mas a made e o seu ursinho de peluche tavorito
estdo com ele o tempo todo. De mao dada a mae e com

o ursinho no colo, o Tito enche o peito de coragem e

deixa que a enfermeira lhe tire sangue. Enquanto 1sso,
o T1ito lembra-se de um segredo que partilhou com a sua

melhor amiga no dia anterior.

Outra experiéncia diferente do Tito teve, fol quando
fez uma ressonancia magnética (¢ um equipamento em
formato de tanel que tira muitas fotografias ao interior
da cabeca, parece uma autentica nave espacial!). Nao
era a sua estreia na maquina cinzenta, mas da primeira
vez era tdo pequenino que ndo se lembra de nada - o Dr.
Alberto tinha decidido por o Tito a dormir por algum
tempo, para que o barulho da maquina ndo o assustasse.
Desta vez colocaram o Tito dentro da nave espacial sem
o por a dormir. Os técnicos deram-lhe uns 6culos e uns
auscultadores, e ele pode escolher se queria ver um filme,

ouvir musica ou uma historia contada. Sentiu-se como

16



um verdadeiro astronauta; enquanto a gigante maquina

tirou milhares de fotografias da sua cabeca e do seu cé-
rebro. Com essas fotografias, o Dr. Alberto iria perceber

melhor a doenca do Tito.

Os meédicos precisam de estudar, conversar uns com
outros e, por vezes, fazer exames uma e outra vez para

perceberem bem o que se passa com as pessoas.

O Tito sempre fol muito corajoso, mas as vezes tam-
bém fica cansado com tantos testes, exames, médicos, con-
versas... Sao muitas experiencias diferentes! Nesses dias

ele ndo se sente assim tao animado, ainda que va tentando
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ter paciencia para tudo o que lhe pedem para fazer.
Por causa disso, os médicos dao-lhe sempre os parabéns

por ser um menino tao colaborador.

A Gltima médica que conheceu fo1 a Dra. Rita,
a oncologista. A Dra. Rita ¢ responsavel por avaliar a
existencia de pequenas massas no corpo do Tito. Sempre

que terminam de o observar, ele fica muito feliz por po-

der ir brincar com os brinquedos e os outros meninos na

sala de espera.

Depois da ronda de exames, a espera pelos resul-
tados faz com que os dias parecam ndo ter fim. Os pais
passam esses dias sempre nervosos, ainda que o proprio
Tito, por norma, os viva de forma mais leve. Os pais
gostam de ver os seus filhos felizes, por 1sso esforcam-se

muito para os distrair!

Apos os ultimos exames, chega finalmente o dia em
que o Tito volta ao hospital com os pais. Foram a consul-
ta com o Dr. Alberto, que disse que o Tito estava de boa
saude, com exce¢cdo de um pequeno caro¢o esponjoso na
parte superior da perna. Por vezes, estes caro¢os podem
desenvolver-se nos meninos que téem Neurofibromatose
Tipo 1. Quando o Tito ouviu isto, ficou preocupado, mas

o meédico tranquilizou-o rapidamente.

18



— Vejo que ficaste um pouco preocupado com o

que disse aos teus pais. Mas vou dizer-te uma coisa: nos,
meédicos e nvestigadores, descobrimos recentemente um
medicamento que vai ajudar o teu caroco a parar de
crescer € ndao causar dor. O medicamento tem um nome

longo e um pouco dificil, queres aprender como se diz?

— Sim. - respondeu o Tito, um pouco mais calmo.

— E o Se-lu-me-ti-ni-b. E sabes que mais? Temo-

-lo utilizado em alguns meninos como tu, com Neurofi-
bromatose Tipo 1, que acompanhamos aqui no hospital,

e tem resultado bastante bem.
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Enquanto o meédico dava aos pais algumas indica-
coes sobre o medicamento, o Tito manteve-se pensativo.

Quando regressaram a casa, o Tito perguntou-lhes:

— O Dr. Alberto hoje usou uma palavra que eu
ndo entendi bem. “Neuro” que? O que é que eu tenho,

mesmo?

Os pais procuraram encontrar as melhores palavras,
mas eles mesmos estavam ainda a tentar compreender

tudo...

—Tito, tu tens uma doenca que se chama Neurofi-
bromatose Tipo 1, ¢ um nome grande, pelo que podemos
chamar-lhe NF1. Outras criancas também a tém, ndo
¢s 0 Unico, e ndo te preocupes: continuards a ir a escola,
a brincar com os teus amigos, a passar tempo com a
tua familia e a ver os desenhos animados que mais gos-
tas, como sempre fizeste. Também teras, como as outras
criancas, de ir ao médico. A diferenca é que teras de o

fazer mais vezes. Juntos, estaremos atentos € poderemos

ajudar-te a viver bem e feliz.

- Sera que tenho a NF1 porque me porter mal? -

pergunta o l1ito.

- Nao, Tito, nao tens NF1 por te teres portado mal.

Ninguém tem culpa. Quando temos alguma parte do

20



nosso corpo doente, sendo que no teu caso tens algumas
células doentes (todo o nosso corpo tem celulas e cada
uma delas tem uma funcdo), sofre-se um bocadinho com
1550... Mas 1sto ndo ¢ um castigo, nés vamos fazer tudo o

que pudermos para que te sintas sempre o melhor possi-

vell! E acrescentaram:

- Sabes que mais?! Havera sempre muita gente
a qjudar-te — nos, toda a tua familia, os teus amigos,

os meédicos e os enfermeiros. Nunca vais estar sozinho.

Dar-te-emos sempre forca para teres coragem.




Isto d’ir ao hospital

é 0 meu novo normal.

Os doutores tratam as dores
Como quem cuida de flores.
Elas picam,

eles suam,

investigam,

averiguam.

Muitas vezes atenuam!
Levam o meu passou-bem

por serem gente de bem!

22



Aventura 2
O Tito e a Neurofibromatose Tipo 1

23



No dia a seguir a completar sete anos, o Tito teve
de 1r ao hospital para mais uma consulta com o Dr. Al-
berto. Enquanto estava na sala de espera, conheceu uma
menina chamada Lu, que tinha seis anos. Brincaram e

conversaram durante algum tempo.

— Tu também tens manchas na pele? - perguntou

o Tito, apontando para o seu pescogo.

— Sim, tenho Neurofo... Neurofibra... Neurofi-

broma- tose... E dificil de dizer! - respondeu-lhe Lu.

— Eu também! - O Tito estava espantado, nunca

tinha conhecido ninguém com a mesma doencga que ele.

— Eu tenho que vir de longe para o médico me

ver — disse-lhe a Lu.
— Porque? — perguntou o Tito.

— Porque os meus pais dizem que o melhor médico
esta aqui neste hospital. Para além das manchas, também
vejo mal... Tenho um olho mau e ainda uns pequenos
caro¢os na pele. — confidencia-lhe Lu, apontando para o

seu antebraco.

— Eu s0 tinha manchas, mas agora apareceu-me
um caro¢o aqui.— diz o Tito, apontando para a parte de

cima das suas pernas.
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Enquanto as criang¢as conversavam, as respetivas

familias também trocavam experiencias vividas com os
filhos devido a NF1. Por vezes, precisamos de sentir e
saber que ndao somos os tnicos a passar por algo, que nao
somos assim tdo raros ou estranhos, que existem outras
pessoas a passar por desafios parecidos. Quando o Tito
ficou sozinho com os pais na sala de espera, perguntou-

-lhes, pensativo:

— Se a Lu tem a mesma doenca que eu e tem um

olho mau... Isso significa que eu também vou ter?

— E uma boa pergunta, Tito. A mae e o pai tam-

bém ja pensaram nisso... A verdade € que tanto pode

25



acontecer, como ndao, temos sempre de esperar para saber.
Pode até nem acontecer nada de grave. Ndo conseguimos
adivinhar como ¢ que vai estar o teu corpo daqui a um
mes, daqui a um ano ou mesmo daqui a dez! Mas isso
¢ assim com qualquer pessoa, ninguém adivinha! Por 1sso
¢ que todas as pessoas vao ao médico: para irem prestan-
do atencdao ao que pode ndo estar bem. E pode até estar

tudo bem e ndo acontecer nada de grave.
A mae acrescenta:

— Em relacdo a Neurofibromatose Tipo 1, cada
crianca ¢ diferente, com sintomas e sinais proprios, € ape-
sar de voces os dois terem: a mesma doenca, a maneira
COMO aparece nos vossos corpos vai variar, inclusiva-
mente com a idade. E mesmo preciso mantermos uma
vigilancia apertada... Assim apertadinha... - E deram

um abraco bem apertado.

O Tito ficou a pensar na Lu e no seu olho mau.

Ao ver o filho tdo pensativo, a mde continuou:

— E por 1ss0 que temos de manter as visitas ao
hospital. Temos de continuar a ser fortes e corajosos
e, claro, a fazer os exames que os médicos pedirem.
Mesmo quando é aborrecido e demora muito tempo...

ra
»

E importante para irmos percebendo como ¢ que tudo
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evoluil enquanto cresces. Com estes controlos todos e esta
vigilancia, estaras mais acompanhado e protegido para

o futuro.

Entretanto, foram chamados para a consulta. Antes

de entrar, o pa1 disse-lhe:

—T'1to, vamos confiar em todas estas pessoas, por-
que elas querem gjudar-te, tal como a mae e eu, para que

tudo corra da melhor forma.

O Dr. Alberto, quando viu o Tito entrar pela porta

do consultorio, piscou-lhe o olho e perguntou:

— Tito, ja estd no primeiro ano da escola! Que

crescido! Estas a gostar?

s ™ ‘x
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O Tito respondeu:
— Sim! Ja sei ler e escrever muitas coisas!

— Que bom! Olha, faz-me um tavor, desenha aqui

o que gostarias de ser quando fores grande.

Enquanto o médico falava com os pais, o Tito

desenhou um menino com uma lupa e um chapéu.
— O que faz esse menino? - perguntou-lhe o meédico.
— E 1nvestigador da NF1 e boa pessoa.

— Que bonito, Tito, e € 1sso 0 que tu queres ser

quando cresceres?

— Sim, mas... Nao sei se ¢ possivel ser investigador

tendo esta doenca...
O Dr. Alberto sorriu e respondeu:

— Nao vejo porque ndao... O mais importante ¢
fazeres o que te faz mais feliz, e tu tens todas as capaci-
dades para 1sso! Além disso, ninguém faz nada sozinho no
mundo, todos podemos precisar de ajuda para aprender
e fazer coisas novas. Ha momentos em que podemos

precisar mais € outros menos.

O Tito sorriu, mais confiante, e abracou o médico
com forca. No final da consulta, o Dr. Alberto informou

o Tito e a familia da existencia de uma associacdao que
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E tu, CONnheces

alguma
Outra aSS0Ciagdo que

ajude Criancas e familias?

Qual a MIiSS&0 dessa
asSSociacdo?

.

P — b
= ——

-

apoia doentes com NF1.-A associacdo existe para escla-
recer duvidas relativamente a doenca, e organiza ativida-
des para apoiar os doentes, as suas familias e também os
grupos de investigacdo que estudam esta doenca. Assim,
as criancas e familias sentem-se mais acompanhadas!

O médico encorajou os pais a contacta-los.
O T1to interrompeu e perguntou:
— E tém investigadores?
Ao que o Dr. Alberto respondeu:

- Na equipa deles penso que ndo, mas conhecem
investigadores a volta do mundo que estdo a trabalhar

arduamente para encontrar a cura para a NF1.
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Quando, daqui a uns anos,
um menino ja crescido,
florescido e renascido,
espreitando por uma lente
(sem se saber que o valente
deu uns saltos de gigante),
gritar: eurekal, ca estal,
toda a gente vai saber

que antes ja fora as manchinhas
sua pele, quais carochinhas.
S6 que hoje vai descobrir,
perceber e revelar

um remédio, com magia
que ninguém antes sabia,
mas vai desenovelar
muitas dores. Pacificar,
fazer sentir devagar

claros sinais de bem-estar.
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Por vezes, as consultas do Tito deixam os seus pais
com a cabeca as voltas. Um dia, enquanto trocavam

1de1as, a mdae perguntou:

— Que fazemos? O nosso filho tem Neuro... Fi...

Bromatose... Nem consigo dizer bem.

— O melhor ¢ tentarmos perceber esta doenca.
Somos nos quem melhor conhece o nosso filho: como
ele ¢, do que gosta, o que o assusta, do que precisa... -

respondeu o pai.

No meio de tantos pensamentos, dividas e emo-
¢oes, do que os pais do Tito tem a certeza € que, fizesse
chuva ou fizesse sol, frio ou calor, fosse de noite ou de diq,
estivessem em casa, na escola ou no hospital, o Tito seria
muito amado, cuidado e acompanhado pela sua familia

€ pessods mais proximas.

Outra pessoa que ndo conseguia evitar preocupar-
-se com o T1to era o Lucas, o seu irmao mais velho, que
muito cedo teve de aprender que o Tito precisava de um
bocadinho mais de atencao por parte dos pais. Os dois
irmdos adoram brincar juntos, mas por vezes o Lucas
ndo deixa que o Tito faca coisas sozinho porque tem
medo que ele se magoe, que seja demasiado fragil e que

algo mau lhe possa acontecer...
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Um dia estavam a fazer uma caminhada e chega-
ram a um riacho que o Tito quis saltar, equilibrando-se
nas pedras. Imediatamente, o Lucas ofereceu-se para
ajudar o irmado, mas o Tito, nesse dia, sentia-se corajoso

e disse:

— Obrigado mano! Mas eu sou capaz de fazer
sozinho. Ora vé! - E deu um grande salto sozinho. Nao

caiu, nem se magoou.
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Quando a familia fo1i a praia, num solarengo do-

mingo, o 1'1to perguntou ao pai:

— Pai, porque ¢ que o Lucas ndo tem manchas

como eu?

— Tito, esta doenca, por vezes, aparece de forma
espontanea, como ¢ o teu caso. Isto é, mais ninqguém da
nossa familia tem, surgiu pela primeira vez contigo. Mas
outras vezes, aparece porque os pais a transmitem aos

filhos. - esclareceu o pai.
— E tu tens, pa1? - perguntou o Tito, curioso.

— Nao, Tito, ndo tenho. Na nossa familia mais
ninguém tem, mas nem todos os casos sdo assim. Lem-

bras-te da Lu?
— Sim, sim! - disse o Tito.

— O pai da Lu tem a mesma doenca que voces.
Quando as pessoas tem a doenca podem transmiti-la aos
filhos, ou ndo. A irma da Lu ndo a tem. Mas sabes que
mais? Hoje em dia ja é possivel, com ajuda dos meédicos,
ndao passar a doenca aos filhos. Por i1sso, um dia, se decidires

ser pai, poderds ndo a passar aos teus filhos.
O Tito ficou pensativo e o pai reparou:

— Pareces-me triste com a conversd...
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— Nao, estou sO6 a pensar por que € que tenho esta

doenca, se mais ninguém na familia a tem. ..

— Qualquer pessoa pode ter Neurofibromatose
Tipo 1... Podem ser meninos ou meninas. Metade dos
meninos que tem Neurofibromatose Tipo 1 sdo como tu,
os unicos na familia, e a outra metade sGo meninos como

a Lu, que tem um dos pais com a doenca. O Tito insiste:
— Mas como € que 1sto apareceu?

— O que causa a NF1 é uma alteracdo num cédigo
que existe dentro de nos e que define as nossas caracteris-
ticas. Esse codigo contém as caracteristicas dos teus pais,

como a cor dos olhos, do cabelo e da pele. Metade da

made e metade do pai. Tu ¢s uma boa mistura dos dois.




Os dois soltaram uma gargalhada.

— Pode, no entanto, haver uma pequena alteracao
nesse codigo herdado, e olha, aparecem caracteristicas
novas, como por exemplo uma doenca. No teu caso foi
assim. E como com as letras... Se houver a alteracao de
uma letra numa palavra, esta deixa de fazer sentido...
dou-te um exemplo:“Um gato gordo trepou uma arvore
enorme’’. Se introduzirmos um pequeno erro nesta frase,
como: “Um gato tordo trepou uma darvore enorme’,
deixamos de perceber o sentido da frase inicial, concor-

das comigo?

— Sim! Assim o gato ja ndao ¢ gordo, ¢ tordo! - disse

o T1to.

— Ja lemos as historias divertidas do Garfield e esse
gato ndo teria a mesma piada se ndo fosse bem gordi-

nho. - recordou o pai.

O Tito sentiu-se confuso com tanta informacado.

Respirou fundo e disse:

— Obrigado, pai, acho que percebi um pouco mais.
Um dia, quando for investigador da NF1, vou saber tudo
e vou encontrar respostas para todas as perguntas dos

meninos cComo eu.
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— Tenho a certeza que vais, filho. Nos podemos
todos ajudar os médicos e cientistas no seu processo de

descoberta, e quem sabe, um dia até encontrar uma cura.

— Eu vou consequir, pai!




Quando um menino ladino
leva a peito um sonho bom,
fica escrito no destino,
gravado com cor e som.

E sé preciso crescer;

estudar e ndo esquecer

o que as estrelas sabem ja:
Que Tito sera aquele

cujo desvelo e sucesso

esta bem fixado na pele.
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Aventura 4
O Tito e a Escola
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O Tito vai a escola como todas as outras criancas.
As vezes tem que faltar, por causa das consultas, mas
1sso faz com que ao voltar no dia sequinte tenha muitas
novidades para contar a sua melhor amiga, a Becas. No
1nicio, ndo fo1 tacil explicar a alguns colegas o que é
a Neurofibromatose Tipo 1.Tinha alguma vergonha de
mostrar as suas manchas (ainda que até gostasse delas),
e dizer o nome da doenca causava confusdo entre todos,
por ser tdo extenso e complicado. A Professora Andreia,

no entanto, sabe o que ¢ a Neurofibromatose Tipo 1 e

ajuda o Tito a sentir-se sempre incluido na turma.

Uma manha, no recreio da escola, um grupo de
criancas mais velhas passou pelo Tito e gozou com ele
por ter manchas no corpo: chamaram-lhe girafa e ri-
ram-se. Ndo era a primeira vez que algo assim acontecia,
mas por alguma razdo, esta em particular afetou muito
o Tito - ficou muito triste e nervoso. Ndo sabia o que
fazer. Felizmente, um dos seus amigos assistiu a tudo e foi
contar a Professora. Assim que pode, a Professora Andreia

chamou o Tito a parte para conversar com ele:

—Tito, alguém anda a gozar contigo ou a fazer-te

mal no recreio da escola? - perguntou-lhe.

— Nao, Professora Andreia. - disse o Tito, assertivo.
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— Tito, podes contar-me. E muito importante que
eu saiba o que se passa entre as crianc¢as da escola. E nao
te preocupes, eu guardo muito bem segredos, podes con-

fiar em mim.
O Tito, ainda que relutante, acabou por contar:

— Ha um grupo de meninos mais velhos que quase
todos os dias gozam comigo e me chamam nomes. Hoje

chamaram-me de girata, e eu nao sei o que fazer...

— Sabes, Tito, as vezes os meninos que gozam com
0s outros gostam de os ver zangados ou tristes. Qutras
vezes, 0s meninos gozam mas nem 1maginam o que oS

outros possam sentir, ¢ acham que o que fazem ndo faz

mal. Ainda, outras vezes, gozam apenas com base na




ignorancia. Eles ndo sabem a origem das tuas manchas,
porque ¢ que as tens e eles ndo... Parece-me que gozam
contigo porque ndo entendem a tua doenca. Se calhar,
nem param para pensar em tudo o resto que tu gostas e

fazes, tal como eles! Nao foram corretos contigo.

A Professora Andreia acrescentou:

— E normal ficarmos zangados e tristes quando
gozam connosco. Nessas situacoes, tens varias opcoes:
podes tentar ignorar ou entdo dizer que ndo gostas do
que te estdo a dizer e pedir para pararem... Aconselho-te
a ires sempre ter com um adulto em quem confies para
contares o que aconteceu € para que te possa gjudar a
resolver a situacdo. E muito importante, e sabes que podes

Vir sempre ter comigo!

Os conselhos da Professora ndo o convenceram.
O Tito estava zangado e queria ir embora. No entan-
to, nos dias que se seguiram, tentou coloca-los em pra-
tica. Nao fo1 facil, mas nao desistiu. Tentou ignorar os
comentario, foi sempre brincar para outro sitio, e inclu-
sivamente desabafou com a Becas sobre o quanto ficava
irritado e triste com aquele grupo de rapazes. Passado al-
gum tempo, as crianc¢as que gozavam com ele perderam

o interesse em aborreceé-lo e deixaram-no em paz. Afinal,

42



os conselhos da Professora Andreia tinham dado bom

resultado.

Na semana seguinte, fo1 realizada uma festa na es-
cola para todas as familias. Uma das atividades dessa festa
fo1 um concurso de talentos. Todos os alunos que quises-
sem apresentavam os seus talentos - tocar um instrumento,
cantar, desenhar, fazer malabarismo... Tudo contava.
No final da festa, fo1 anunciado o vencedor do concurso:
o Tito! Acontece que o Tito tem muito jeito para cantar

- impressionou todos os presentes! Os professores, a sua

familia, os seus amiges... Todos estavam maravilhados!




Quando terminou a can¢do, todos o aplaudiram, e o T1ito
nao podia ter ficado mais feliz. Até um dos meninos que
costumava gozar com ele o veio felicitar. Nessa noite, o
Tito fo1 para casa muito contente. Talvez fosse possivel

tornar-se amigo de quem antes gozava com ele.

Quando esta na escola, por vezes, o Tito ndo con-
seque fazer os trabalhos logo a primeira, apesar de
conseguir responder rapidamente as perguntas da Pro-
fessora. E algo que o frustra, pois ndo entende por que
¢ que consegue fazer tGo bem umas coisas e outras ndo.

Claro que quando se sente mais zangado, torna-se mais

dificil por as ideias em ordem e responder corretamente

aos exercicios. O que o Tito ainda ndo sabe, mas que




vai aprender, é que ele ndo esta sozinho: ha muitos me-
ninos que ndo conseguem fazer as coisas com a mesma
velocidade ou destreza que outros. Podem demorar mais
tempo a completar os seus trabalhos, mas com mais ou
menos ajuda, acabam por fazé-los bem, e isso nao faz
deles melhores ou piores. O importante ¢ ir sabendo o

que ¢ mais facil ou mais dificil para cada um de nos!

A Becas, melhor amiga do Tito, esta sempre atenta
a sua evolucdo na escola. E uma menina observadora
e compreensiva, que gosta de ler e de contar historias.

E quem melhor o conhece na escola inteira e ¢ a sua

parceira favorita para andar de baloico.

A Becas comecou a reparar que o Tito estava a
dar alguns erros ortograficos e a dizer mal uma palavra
ou outra... Como le muito, ela tem mais facilidade em
escrever e compreender textos, pelo que decidiu qjuda-lo.
Apesar de um pouco envergonhado, o Tito aceitou a
ajuda da amiga. Confiava nela e queria sentir-se melhor
com os seus resultados na escola, por 1sso decidiu tentar e

aceitar a ajuda da amiga.

Todo o tempo que passou com a Becas levou-o a
ler mais - via como ela ficava feliz quando terminava
uma histéria e ficava fascinado com as aventuras que

ela partilhava com ele. Passavam muito tempo a ler no
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recrelo, sO os dois. Alguns colegas gozavam com eles,
mas 1sso agora era algo que ndao importava: o Tito
sentia-se apoiado e seguro, e sabia que ndo estava

sozinho.

Com o tempo, o Tito conseguiu ultrapassar as suas
dificuldades na escrita, e a Becas ficou muito contente
por saber que o tinha ajudado. O Tito aprendeu que os
talentos de uns podem ajudar outros a serem melhores,
e que sO porque ele tinha dificuldades numas coisas nao

significava que ndo pudesse ser bom noutras.
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Um mais um ndao sao so dois,
se soubermos contar bem.

Se o Tito recebe ajuda,

mais alguém também obtém
muito mais do que lhe deu,
pois ao semear colheu.
Numa escola so aprende
quem se dispoe a gjudar,
pois recebe muito mais

que se num canto ficar.
Todos tém seus talentos,
necessario € descobrir:

Eu dan¢o quando tu cantas,
eu leio porque me encantas,
sabemos chorar e rir,

pois a vida assim ¢ teita:

tanto doi1 como deleita.
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APNF

Associacao Portuguesa
de Neurofibromatose
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Aventura 5
O Tito e as Emocoes
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Quando a campainha da escola tocou a anunciar
o fim do dia, todas as criancas sairam das salas de aula
a rir e a gritar de alegria, com a excecao do Tito, que
se sentia tristonho. Apetecia-lhe chorar, ndo se sentia
bem. Quando a Becas deu conta, perguntou-lhe o que

se passava.

— As vezes fico triste quando penso na minha
doenca... Estou cansado e sinto que vou ser sempre mais

fraquinho que os outros.

— Acho que consigo entender... Se calhar ¢ mesmo
normal ficares triste, as vezes... Mas olha que quando
olho para t1, ndo te vejo assim. Tu és muito mais do que
a tua doenca. Ha tanta coisa boa em t1, como por exem-
plo... Desenhas e cantas bem! E és o melhor amigo do

mundo. - disse-lhe a Becas, com um sorriso.

Ele ficou pensativo,ndo convencido do que a amiga

lhe dizia, e ela continuou:

— Sabes... Quando me sinto triste, tento fazer
coisas que me ajudem a aguentar melhor a tristeza.
Por exemplo, as vezes peco a minha made para encher
a banheira e tomo um banho de dgua quentinha
com muitas bolhas de sabdo! Também gosto de ouvir

a minha musica preferida enquanto brinco! As vezes leio
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e outras vezes passo tempo com a minha familia ou com
0s meus amigos... Deixa-me muito bem disposta. Mas
sabes... O que eu mais gosto de fazer quando estou triste

é abracar o meu peluche preferido. E tdo fofinho!

O Tito ouviu-a, esbocou um sorriso e quando
chegou a casa deu um abraco muito apertado ao seu

peluche tavorito. Sentiu-se logo melhor.

Apesar de ter momentos em que se sente triste, na
grande maioria dos dias o Tito sente-se extremamente

feliz. Por exemplo, quando os pais dele e os da Becas




combinam ir a um parque para os dois poderem brincar
e correr juntos, fica tao contente! SGo muitas as coisas
que o fazem sentir-se feliz, e aquilo de que mais gosta é
andar de baloico com a sua melhor amiga. Parece que
voam! Sente-se tao alegre que so lhe apetece dar pulos

de alegria e rir até lhe doer a barriga.

Quando estd mais feliz tem mais paciéncia, ndo se
zanga por causa de pequenos problemas, ¢ mais simpa-
tico e amigo dos outros. Também sente que quando esta
feliz € mais facil ajudar os amigos que estdo tristes ou

zangados. Ele sabe o que ¢ sentir-se triste, € ndo gosta




de ver os amigos assim, pelo que esta sempre pronto para
os ajudar a sentirem-se melhor. Ajudar fa-lo sentir-se

bem!

As vezes, quando se vai deitar, tem medo do escuro.
Ve sombras e os barulhos da casa a noite assustam-no.
O pail e a made sabem 1sso, pelo que, para o ajudar, colo-
caram uma luz de presenca no seu quarto. Muda de cor
se ele carregar num botdo - algo que o diverte, mesmo
antes de adormecer. O Lucas também tem uma, e 1sso
tranquiliza o Tito: todos temos medos. Com aquela luzi-

nha, durante a noite, sente-se mais seqguro.

Por vezes, o Tito também sente raiva. Um dia, che-
gou a casa com uma cara muito zangada e vermelha,
apetecia-lhe atirar coisas ao chdao. O pai, com calma,

perguntou-lhe:
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— Pareces-me muito irritado. Queres contar-me o
que se passou para estares assim? O que aconteceu hoje

na escola?

O Tito continuou calado, tenso, de bracos cruzados.

O pai teve uma ideia:

— E se desenhasses o que estas a sentir? Tens aqui

uma folha de papel e alguns lapis de cor...

— Esta ¢ uma pedra ma, hoje de manha tropecei

nela. - disse o Tito, irritado.
— Realmente é ma... E magoaste-te?
O Tito desenhou um menino ao pé da pedra e disse:

— Este ¢ o Henrique, um menino muito tonto.

T e
- M.




Riu-se quando tropecei na pedra, e depois quando cai. -

pousou os lapis na mesa e voltou a cruzar os bracgos.

— O Henrique ndo se devia ter rido de t1 quando
caiste, principalmente quando te podias ter magoado.
Que me dizes de amanha voltarmos ao sitio onde caiste
e pormos a pedra fora do caminho dos meninos? Assim
evitamos que outros meninos caiam e passem pelo mes-

mo. — sugeriu o pai.
— Acho que ¢ uma boa ideia. - e o Tito sorriu.

— Obrigada por me contares o que aconteceu. -

disse o pai, e deu-lhe um abraco carinhoso.

Ter partilhado o que aconteceu com o pai, atraves
de um desenho, ajudou o Tito a ficar bem, mesmo ten-
do sentido muita raiva pelo que lhe tinha acontecido.
E, quando o pai lhe apresentou uma solucdo que faria
com que ele ajudasse outras criancas a ndo terem de pas-
sar pelo mesmo, ficou contente e sentiu que tinha poder

sobre a vida.

As emocoes fazem parte da nossa vida, e passar
por todas e cada uma, tanto quanto aprender a aceitar
e lidar com elas, é algo muito importante. O Tito, com
aqjuda da familia e dos amigos, vai encontrando maneiras
de se expressar e crescer a sentir tudo o que sente, sem

necessidade de reprimuir.
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Quando a emog¢do me vence,
seja raiva ou alegria,
dou-lhe toda a atencao,
porque é ela que me guia.

Se estou feliz, sou bonzinho:;
se zangado, fico mau

tal qual como o meu vizinho
com cara de carapau.

E preciso estar atento

pra ndo ser comido vivo
dentro da lata da turia,

ou da queixa e da lamuria.
E preciso ter amigos,

saber falar do sentir,

poder ser bom, estar activo

e a raiva toda despir

como quem muda de roupa:
ficar com ar de garoupa,
que isto de ser carapau

é foleiro e muito maau.
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Fim.
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Uma carta do Tito, para ti

Provavelmente, o Tito terd de voltar, um dia, a en-
trar na nave espacial. Tera de voltar a contar ate dez e
a agarrar na mao dos pais, enquanto lhe tiram sangue.
Tera de procurar outras formas de se manter calmo en-
quanto os medicos 0 examinam com as maos, as Vezes
frias e, quem sabe, terd algo mais para além das manchas
no seu corpo e os pequenos carocos. Mas o Tito tem uma
coisa muito valiosa no seu cora¢do que o torna muito

especial: a coragem.

A coragem ndao faz desaparecer o medo e os dias
dificeis. A coragem ¢ como um poder extra que nos faz

enfrentar e viver os dias dificeis, o melhor possivel.

A coragem do Tito vé-se de maneiras diferentes:
quando chora e pede ajuda, quando pede desculpa por se
zangar, quando brinca com os amigos, quando aguenta
tirar sangue, quando faz o que os médicos dizem, mesmo
que esteja cansado, quando tem sonhos maus e desperta,
quando gjuda outros meninos... O Tito deseja viver bem,
sem deixar que a doenga estrague os momentos da sua
vida. Esta também decidido a ser boa pessoa e ajudar
outros meninos que também tém as manchas. E quer

deixar uma mensagem para ti:
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“As consultas que ainda estdo para vir poderdo ser
muitas, mas eu estou sempre curioso por saber o que os
médicos vao fazer. Medirao a minha altura? Estou sempre
a crescer... Talvez mecam a minha cabeca também! Eu
sel que ha sempre uma parte de medi¢coes e apalpadelas e
ja quase que adivinho o que me vao fazer a sequir! Talvez
me coloquem aquela pulseira larga que me aperta o bra-
co e taz aparecerem numeros num ecrd. Convosco tam-
bém acontece assim? A minha mde da-me sempre a mao
e eu aperto-a com muita for¢a. Ela aguenta! Disse-me
que vou voltar a entrar na grande nave espacial, que faz
uns barulhos enquanto tira muitas fotografias a minha
cabeca e ao meu corpo. E a partir dessas fotografias que
o médico percebe como é que estou a crescer e se a Neu-

rofibromatose me esta a dar problemas!

O meu pai também me disse que, as vezes, nas
consultas, o médico ira fazer algumas perguntas e eu
nem sempre saberei responder, mas ndo taz mal, pois os
meus pais estardo la comigo para me ajudar. Como eu
quero ser investigador, também faco muitas perguntas
sobre coisas que percebo menos bem. O médico ou os
meus pais explicam-me tudo o que eu preciso de saber.
Perante tantas questoes e incertezas, uma coisa € certa:

nasci corajoso! E tu?”
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Sabias que, oS meninos que
tém Nevurofibromatose Tipo 1
sao todos diferentes?

A Neurofibromatose Tipo 1 pode expressar-se de
diferentes formas: existem meninos com mais manchas
que outros, existem meninos que usam Oculos, existem
meninos que tém as costas um pouco curvadas... Mas
todos somos diferentes de alguma forma. Nem os irmdos
gémeos sdo exatamente iguais! Todos nos temos algo
especial que nos torna diferente dos outros. Nesta histo-
ria, vimos que o Tito e a Lu sdo diferentes. Ha também
outros meninos que o Tito foi conhecendo, que também

tem NF1 e sao diferentes dele:

A Bia vive numa pequena cidade perto de Braga.
Tem uma irma mais velha. A Bia, quando for grande,
quer ser cozinheira. Tem algumas dificuldades em com-
preender o mundo que a rodeia, ndao percebe bem o que
lhe dizem e custa-lhe dizer certas palavras. E por isso, que
a sua irmda mais velha a acompanha e ajuda. Explica-lhe

as coisas devagar e com palavras simples.

O Jodo tem 5 anos.Vive com os pais € uma cade-
linha. Mesmo tendo de ir ao hospital algumas vezes e

tomar uns medicamentos que o deixam mais cansado,
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a sua familia aproveita o fim de semana para ir ao par-
que, passear ou visitar a familia. O Jodao é uma crianca
muito popular. Aquilo de que mais gosta ¢ de abracos

e beijos, € muito carinhoso.

A Teresinha também tem NF1 e adora ler. Tem
imensas colecdes de livros. Os livros dela sao especiais,
pois estdo escritos em braille: a Teresinha ve muito mal,
pelo que teve que aprender a ler e escrever numa lingua
adaptada, e agora todos os seus livros sao assim... Espe-
ciais. Ela tem um segredo: comecou a escrever as suas
proprias historias. Um dia vais ler uma historia escrita

pela Teresinha!
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““Por vezes, precisamos de sentir e saber que
ndo somos os unicos a passar por algo, que nao
somos assim tdo raros ou estranhos, que existem

outras pessoas a passar por desafios parecidos.”
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Dicas para os pais

Se a Neurofibromatose Tipo 1 (NF1) for vigiada, poderd né&o afetar de forma grave
a qualidade de vida da crianca. Um acompanhamento médico regular é essencial
e deve ser assegurado por vdrias especialidades médicas. Os sinais e sintomas
sdo varidveis com a idade e diferem de pessoa para pessoa. A NF1 ndo define uma
pessoa. Os doentes podem ter desejos, ambicdes e sonhos. Devem tentar ter uma
vida o mais normal possivel. E uma doenca rara, mas existem mais criancas com
esta doenca. Cerca de 4.000 pessoas em Portugal tém esta doenca.

E importante...
- que 0s pais e/ou outros familiares estejam envolvidos;

- que a crianca também seja informada e envolvida, passo a passo,
de acordo com a sua idade e necessidades;

- que a escola saiba do diagndstico da crianca para que possa ser
devidamente acompanhada:

- que a criang¢a se sinta acompanhada;

- garantir a crian¢ca que ela ndo tem culpa da doenca. Ninguéem é
culpado!

Dicas sobre as idas ao hospital:
- Criar um didrio de bordo (sobre a doenca ou das idas ao hospital);

- Promover que a crianca/jovem prepare a sua mala para o dia em que
v&o ao hospital e escolha os brinquedos e os snacks (dentro do que
& possivel):

- Na ressondncia magnética, ler uma historia ¢ crianca, conversar ou
levar musica para gue a crianca tolere melhor o tempo em que estd no
aparelho;

- Registar elogios que pode utilizar com a crianca no processo de
adaptacdo & doenca (ex: “Repara como estiveste tdo bem?”, “Estou té&o
feliz por teres..”);

- Definir uma lista de recompensas/surpresas com o seu filho quando
ele tiver melhorias nas situacdes que |he sdo dificeis (ex: ir jogar & bola,
convidar um(a) amigo(a) para dormir em casa, comer o prato preferido,
etc);
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- Pensar em recompensas para si pela tarefa dificil de ser mée/pai
nestas situacoes (ex: ir beber um café com amigos, dar um passeio,
tomar um banho de imersdo, etc);

Sobre respeitar as diferencas de cada um:

- Para superar situacées semelhantes s que ocorreram com o Tito, &
preciso estar atento para oferecer ajuda. Muitas vezes, nestas situacoes
as criancas tém receio de dizer a verdade ou acham que de alguma
maneira corre melhor se disfarcarem ou fugirem ao assunto;

- Os adultos devem explicar as criancas algumas estratégias para lidar
com estas situagoes:

- Devolver @ crianca que alguns meninos gostam de ver os outros
meninos irritados e se forem ignorados ndo conseguirdo o seu
proposito.

- Explicar a crianca que deve evitar recorrer a violéncia fisica e
verbal (ex: empurrar, bater, chamar nomes), isso conduzird a mais
dificuldades e pode colocda-la em perigo.

- Transmitir & crianca que, em situacdes em que a magoem, roubem,
ameacem ou a obriguem a fazer algo contra a sua vontade, deve
contar a um adulto da sua confianga. Muitas vezes, a conversa
ajuda as criancas a aprenderem ¢ lidar melhor com essas situacdes
e a dizer o que sentem. As criancas ndo devem ter vergonha de
dizer a um adulto de confianca;

Em relacdo as dificuldades escolares que as crian¢as possam sentir:

Todos temos dificuldades, seja em matemdtica, seja em portugués, ou mesmo em
ambas as disciplinas, mas existem outras competéncias e atividades em que pode-
Mos ser muito bons: desenho, teatro, desporto, cozinha, etc.

Preste atencdo aos gostos do(a) seu(sua) filho(a) e enalteca as suas qualidades.

E importante partilhar com as criancas experiéncias pessoais. Por exemplo, algo
que & primeira vista parecia uma desvantagem em relacdo aos outros pode acad-
par por ser uma parte muito importante da sua vida.

Vamos jogar um jogo para aprendermos a valorizar as qualidades do(a) seu(-
sua) filho(a)!

Faca uma lista, em conjunto com ele(a), de tudo o que ele(a) nGdo gosta em Si
proprio. Pode ser qualquer coisa, partes do seu corpo, competéncias ou objetos.
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Depois, a partir dessa lista, unam forcas e pensem em trés maneiras de potenciar
positivamente essas caracteristicas.

Transmita & sua crianca certas ideias construtivas e apaziguantes, como por
exemplo:

- E importante reconhecermos a nossa individualidade - A aparéncia,
a savude e a personalidade diferem entre todos nés. Cada um de nos
e Unico;

- Néo devemos maldizer uma pessoa que ¢ diferente. Ela tem certamente
algo especial;

- Podemos reparar nas diferencas, que sabemos que existem, tal como
0s outros reparam. Devemos falar abertamente disso. A nossa cabeca
estd habituada a comparar e a avaliar (é bom, € mau, é feio, é bonito,
etc) mas é bem melhor apenas observar. Ao observar aprendemos a
descobrir coisas novas e Unicas todos os dias e ndo precisamos deixar
ninguém mais triste por cada coisa que descobrimaos:

Sobre lidar com as emocoes

Partilhar os sentimentos com alguem (amigo ou familiar) pode fazer com que
a crianca se sinta melhor. E natural sentirmos diferentes emocdes, temos direito
a ter momentos em que nos sentimos tristes, infelizes ou zangados. Todos temos
emocoes, e 0Ss pais também as tém (pode aproveitar e demonstrar a crian¢ca o que
estd a sentir).

Em relacdo ao medo...
- O medo é uma emocdo téo vdalida e importante como qualquer outra.

- Evite brincar com os medos da crianca ou ignord-los, pois, aquilo que
parece engracado a um adulto, pode ter contornos extremamente reais
e assustadores aos olhos dos mais pequenos;

- Quando a crianca tem medo, ird procurar um adulto. E importante
mostrar calma, tranquilidade, seguranca e disponibilidade;

- O adulto deve demonstrar sempre atencdo e respeito pelo que a
crianca diz e sente. E importante que o adulto sugira alguma atividade
ou um desafio, para ndo gerar a ideia de que sé aguenta o medo
“fugindo” dele;

- Incentive a crianca a falar sobre os seus medos. Saber expressar 0s
medos em palavras faz com que esses medos se tornem um pouco
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menos assustadores para a crian¢ca, mais faceis de lidar;

- E importante ouvir com atencéo o que a crianca tem a dizer e
questiona-la abertamente acerca daquilo que a inquieta;

- Ajude a crianca a identificar a fonte do medo e a expressa-|o;

- Pense juntamente com a crianca em possiveis solucdes para o proprio
medo da crianca, para que ela se sinta mais segura e ganhe algum
controlo da situacdo (como por exemplo a colocacéo de uma luz de
presenca, no caso do Tito):

- Atividades a desenvolver com a crianca que ajudam na expressdo e
resolucdo do medo:

- Ajude e estimule a crianca a utilizar o seu conhecimento sobre
0 mundo e a sua imagina¢do para superar 0 medo;

- Por exemplo, quando uma crian¢ca imagina que um homem mau
OU um monstro ird aparecer, ajude-a a criar uma imagem de um
cavaleiro, um anjo ou um super-herdi que ird superar a situacao.
A imaginacdo das criancas, bem direcionada, pode ajudar muito
a reduzir o medo;

- Desenhe 0 medo com a crianca (por exemplo, um monstro),
colocando alguma expresséo (zangado, assustado etc.). Desta
forma, a crianca poderd encarar o problema com mais leveza:

- As historias infantis sGo muito importantes em qualquer processo
de supera¢do, porque as crian¢cas muitas vezes identificam-se com
a personagem e ndo se sentem as unicas com esse medo: “Alguem
sente 0 mesmo que eu!”. Pode perguntar como é que a personagem
em questdo resolveu o seu medo ou como poderia ter feito de outra
forma (utilize de preferéncia exemplos sem envolver o medo da
crianca).

- E importante mostrar & crianca que hd sempre solucdes!

- Abracos: ajudam a reduzir as preocupacdes das Criancas
e a acalma-las. Os abracos séo especialmente calmantes e
emocionalmente beneficos para as criancas com medo;

- Em situacdes de medo, objetos de protecdo ou que ddo a
sensacdo de seguranca, proporcionam calma e conforto & crianca
(ex: um peluche, um brinquedo, uma manta);

- Reforco positivo: sempre que a crianca supera um medo, pode
receber um autocolante e fazer uma coleccdo. Um mimo especial
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a0 pequeno-almoco, brinquedos ou outros prémios, sdo também
formas marcantes de recompensar a crian¢a e reforcar a sua
autoconfianca. Além disso, podem ser verbalizadas frases de
reconhecimento positivo, como: “Ena, que valente!”; “Gostei de te ver
reagir assim, forte e corajoso”.

Em relacdo a raiva...

- Raiva, injustica e zanga devem ser sempre levadas a sério. Poderd dizer
a crianca, algo como: “Estds mesmo zangado, deves ter motivos para
estar tdo chateado, isso € mesmo injusto!™:

- Incentive a crian¢a a expressar os motivos da sud insatisfacdo:

- Pode pedir-lhe para escrever algumas palavras sobre o motivo da
sua raiva ou fazer um desenho para expressar os motivos da sua
insatistacéo;

- A distracéo pode ser Util para as criancas que ficam mais presas ao
que sentiram ou fizeram. Isso permite-lhes descobrir que & possivel voltar
a sentir e fazer outras coisas podendo, mais tarde, e de forma mais
distanciada, lidar com © que aconteceu:

- Proponha uma atividade ou brincadeira que distraia a crianca (ex: um
jOgo, um passeio para espairecer ou um filme para verem juntos);

- Realizar movimentos que fazem a crianc¢a prestar aten¢do ao proprio
COrpo € uma boa estrategia para acalmar, como por exemplo, abrir e
fechar as m&os ou inspirar e expirar:;

- Dé tempo;

- Caso a situacdo que despoletou o sentimento de raiva tenha ocorrido
em casa, saia - de perto da crianca e deixe-a um pouco sozinha. Dé-lhe
algum tempo para que ela se possa acalmar, refletir e ver a situacéo
com mais clareza. Isso poderd ajudd-la a tranquilizar-se:

- Pode também estabelecer um cantinho na casa para onde todos
possam ir acalmar-se quando sentirem raiva (nestas situacdes, o adulto
pode sugerir esse local & crian¢a, mas nunca obriga-la a usa-lo);

- Depois da raiva passar, converse com d crianca - Procure perceber

e fazé-la entender também o que a deixou tGo nervosa e que estratégias
pode utilizar para enfrentar essas situacoes. Isto pode prevenir novos
ataques de raiva ou acelerar a sua resolucdo.
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Sobre a APNF

A APNF nasceu em 1999 da iniciativa de um grupo de doentes, profissionais de
saude, familiares e amigos directa ou indirectamente relacionados com as trés
doencas que se enquadram nas Neurofibromatoses (NF). A APNF conta atualmen-
te com cerca de trezentos associados em todo o pais e tem quatro pilares de ac-
tuacdo: pretende ser um ponto de difus@o de informacdo cientifica e clinica sobre
as NF para os doentes e familias, comunidade clinica e para a sociedade em geral;
apoiar os pacientes e seus familiares/cuidadores; contribuir para a descoberta de
uma cura para as NFs; e criar um centro multidisciplinar para o tratamento destas
doencas. Pretendemos continuar a reduzir o impacto da NF na vida dos doentes
e seus familiares/cuidadores. As Neurofibromatoses sGo doencas genéticas, raras e
incuraveis até ao momento. Predispdem para o aparecimento e crescimento de tu-
mores No sistema nervoso. Atingem cerca de 4.000 pessoas em Portugal, 250.000
Furopeus ou 2,5 milhdes em todo o mundo.

A APNF tem realizado Encontros Anuais de modo a promover a partilha dos avan-
¢os cientificos a nivel: do conhecimento das doencas; da informa¢do sobre o
acompanhamento medico que os portadores de NF podem ter; do esclarecimento
e partilha de questdes sociais/laborais e juridicas que afetam os portadores de NF;
do encaminhamento no acesso ao ensino superior para portadores de doencas
raras; das campanhas de sensibilizacdo publicas como o Shine a Light on NF reali-
zada em Lisboa (maio 2019), evento esse com eco em varias cidades europeias; do
planeamento estratégico da atividade da Associacdo envolvendo os associados;
da partilha de prdticas com outras associacoes, bem como a partilha de expe-
riencias entre portadores de NF, familiares e amigos. Nestes encontros participam
doentes, familiares, amigos de portadores de NF e quase sempre elementos dao
classe meédica como oradores.

A atividade da APNF tem crescido. Para melhor cumprirmos a nossa missdo,
trabalhamos ativamente na sensibilizacéo da sociedade civil para estas doenca e
seus efeitos.

A APNF pretende continuar a reduzir o impacto da NF na vida dos doentes e suas
familias/cuidadores, usando todos os meios, quer sejam eles digitais, tecnoldgicos
OU presenciais.

A APNF faz parte da rede europeia de Associacdes congéneres Europeias, NFPU
(NeuroFibromatosis Patients United).
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A Neurofibromatose
em idade escolar

A idade escolar pode apresentar vdarios desafios nas criancas com neurofibromas-
tose, por dificuldades variadas de aprendizagem, que podem passar por: deéfice
de atencdo e hiperatividade; dificuldades ao nivel da motricidade (tanto fina como
coordenacdo motora); problemas de linguagem e no desenvolvimento social e
emocional. De momento, ndo é possivel antecipar como cada crianca diagnosti-
cada com NF serd afetada por estas dificuldades. Mais ainda, muitas das manifes-
tacdes das doencas (manchas café com leite, neurofibromas, etc). SGo visiveis e
criaom alteracdes esteticas, que tém muitas vezes impacto negativo na integracdo
da crianca em meio escolar por problemas na socializac&o ou sentimento de di-
ferenca. Devido aos problemas expostos acima, as criancas com NF devem ter
acompanhamento escolar e/ou psicolégico, sempre que se verifique ser neces-
sdrio.

As neurofibromatoses, por serem doencas raras, sdo pouco conhecidas. A NF tipo
1 é a doenca que pode ter maior impacto em idades precoces. Quando as mani-
festacdes das doencas ndo sdo fortemente limitantes, tendem a ser menorizadas.
Assim sendo, as criancas ndo sdo encaminhadas para um acompanhamento me-
dico e/ou escolar especializado. Na formacdo de professores e especificamente
na drea da educacdo especial, ndo hd qualquer referéncia a esta doenca, e nor-
malmente hd um total desconhecimento por parte dos docentes. As limitacdes
provenientes da doenca, sendo algumas, comuns a outros contextos clinicos,
constituem “Barreiras & Aprendizagem”, as quais estdo designadas na alinea e)
do artigo 2° do Decreto-Lei n° 54/2018. Dada a variabilidade de manifestacdes da
doenca (de natureza fisica, sensorial, cognitiva, socioemocional) que podem afetar
cada crianga, varios poderdo ser os obstdaculos @ aprendizagem, comprometendo
seriamente 0 seu sucesso escolar. Se estas barreiras forem analisadas no con-
texto da doenca, poderdo mais facilmente ser delineadas medidas de suporte &
aprendizagem e a inclus@o, adequadas & situacdo especifica da crianca. Para tal,
¢ importante sensibilizar docentes, equipas multidisciplinares, érgdos de gestdo
das escolas, bem como pais e encarregados de educacdo, que muitas vezes ndo
est@o informados acerca das dificuldades de aprendizagem que as criancas com
NF podem apresentar.

A acdo da APNF pode aqui ser fundamental para alertar e informar sobre a NF
e redes de equipas de apoios. Estamos aqui consigo, e para si!

72



Agradecimentos

Inés Cabral da Fonseca, outubro 2020
Psicéloga

A todos 0s meninos e meninas que acompanhei e acompanho com Neurofibroma-
tose Tipo 1, gue me inspiraram para poder elaborar esta vossa (e minha) historia.

A Ana Santos pela orientacdo, carinho e dicas constantes que me foi dando co
longo do tempo.

A APNF que sempre apoiou este meu sonho e, em especial & Ana Elisabete Pires,
& Marta Amorim , ao David Goncalves e ao Theo Fernandes.

A Associac@o das Familias dos Diplomatas Portugueses, que permitiu o financia-
mento da ilustracdo e edicdo do livro. Assim como a impressdo de 60 exemplares
entregues de forma gratuita a criancas e diferentes instituicdes.

E.. & Mafalda Mota. Sem elag, este livro ndo teria o mesmo encanto. Desde o pri-
meiro dia que me apaixonei pelo seu projeto. Um obrigada gigante pelas suas
contribuicdes.

Finalmente, e nunca com menos valor, a todos aqueles amigos, colegas de traba-
lho e familia que estiveram ao meu lado neste projeto.

Inés Cabral da Fonseca

Nascida em Lisboa, concluiu o mestrado integrado em psicologia clinica na Facul-
dade de Psicologia da Universidade de Lisboa em Julho de 2019, onde esteve en-
volvida em diversos projetos da Associacdo de Estudantes. Trabalhou desde 2013
com criancas e jovens em festas de aniversdarios e pausas letivas numa empresa
de eventos educativos e ludicos.

Desde cedo que o seu interesse € no desenvolvimento e comportamento das
criancas e jovens e nos desafios associados aos mesmaos.

Em outubro de 2019 propos & Associacdio Portuguesa de Neurofibromatose (APNF)
a Implementacéo do projeto Psicologia na APNF, de forma a dar resposta especia-
lizada na drea da psicologia clinica a criancas, jovens e cuidadores.

73



74

Apoios recebidos

A APNF tem recebido diversos apoios: da Cdmara Municipal de Lisboa na cedéncia
de um espac¢o ndo habitacional para sua sede, do Instituto do Emprego e Forma-
c@o Profissional para o estagio profissional remunerado de uma psicéloga clinica
(autora deste livro) e a sua especializacéo nas Neurofibromatoses, na reconstru-
c8o da sede com a oferta de materiais e mé&o de obra especializada, da Associa-
c@o das Familias dos Diplomatas Portugueses e Associacdo do Bazar do Corpo
Diplomdtico para a edicdo e ilustracéo deste livro, da Direc¢cdo Geral da Educacéo
com o deferimento do pedido de mobilidade estatutdria de um docente para o ano
lectivo 2020/2021, que prestard apoio pedagdgico a criancas e jovens com NF1,
e ainda intervencdo escolar sempre que necessdario/possivel.

. . www.apnf.pt

AP N F (+351) 960 173 375
info@apnf.pt
Associacdo Portuguesa  facebook.com/APNFpt
de Neurofibromatose youtube.com/channel /UCCkT5j0abQaYHtRe3INGAIQ/



Sobre o projeto Herois sem Capa

A Herdis sem Capa comecgou por ser um projeto de investigacdo para o Mestrado
em Edicdo e Publicacdo da Universidade Pompeu Fabra - Barcelona School of
Management. O plano original para o projeto nada tinha a ver com o que acabou
por se tornar: uma colecdo de livros para os mais pequenos que oferece um re-
pertorio de historias inspiradas em pessoas reais que, de alguma maneira, vivem
ou viveram uma vida digna de herdis. Apesar de diferentes, as histoérias da colecdo
partilham o mesmo objetivo: o amor proprio e a auto-superacdo.

O projeto, sob o titulo original de Héroes sin capa, ganhou © segundo prémio ex-
traordindrio do Mestrado em Edicdo e Publicacéo, atribuido pela entidade de direi-
tos de autor de Espanha (CEDRO) e pela propria faculdade, no ano de 2018.

Hoje, a Herdis sem Capa € um projeto que celebra herdis reais atraves da ilustra-
¢do e a literatura infantil, usando-as como ferramentas para inspirar € mostrar as
criancas que o nosso valor vem de dentro, que um herdi o podemos encontrar em
todo o lado, que todos temos super poderes e que NGO € uMma capa que nos dad
o estatuto de herdi. Celebra herdis reais, com historias de vida reais de todas as
formas e feitios, através da arte e da literatura.

instagram.com/herois.sem.capa

/.
www.heroissemcapa.com
info@heroissemcapa.com
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