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ESA].Q Assunto: Portadora de esclerose lanca livro sobre a doenca

A vida

com ELA
Professora de
psicologia,
portadora de
Esclerose
Lateral
Amiotrofica,
langa livro
sobre a doenca

ADRIANA FEREZIM
Da Gazeta de Piracicaba

adriana fel

com.br

#8888 H4 sete anos, a escle-
rose lateral amiotréfica (ELA)
doenca neurolégica, sem
cura até o momento e que pa-
ralisa abruptamente todos os
movimentos motores, impe-
diu que a professora doutora
em psicologia social Lucilia
Augusta Reboredo, 66, conti-
nuasse a lecionar na Univer-
sidade Metodista de Piracica-
ba (Unimep). Dar aulas é o
que mais sente falta desde
que adoeceu, mas a doenga
ndo a impediu de continuar
ensinando como escritora.

Ontem, no Centro Cultural
Martha Watts, foi realizado o
langamento do seu primeiro
livro depois de ser diagnosti-
cada com ELA, em 2003. “A
danca dos beija-flores no ca-
marao amarelo” é o titulo
dessa obra emocionante. Ago-
ra, a autora ja estd produzin-
do o seu segundo livro, “A vi-
da continua”.

Lucilia acompanhou o even-
to do seu apartamento, no
Sao Dimas, pela Internet. O
livro, editado pela Jacintha
Editores, comegou a ser escri-
to em abril de 2006 e foi con-
cluido em agosto do ano pas-
sado. “Eu desejo dar dicas pa-
ra o cuidador lidar com os
portadores de ELA e a enfer-
magem”, disse Lucilia & Gaze-
ta por meio do uso de um
quadro alfanumérico, sobre
o seu objetivo ao escrever o
livro.

Foi soletrando cada palavra
com os olhos, utilizando essa
tabela, que a professora des-

A forca da vida

Christiano Diehl Neto

Capa do livro “A danca dos
creveu, no “VI'O, como en-
frenta o fato de estar presa
ao préprio corpo. “Ela cha-
ma as dores dos nomes corre-
tos, identifica o sofrimento e
o enfrenta de forma profun-
da. Faz uma reflexao sobre a
vida e certamente da recons-
trugao da sua identidade”,
disse o amigo, o professor
Ely Eser Barreto César.

Eles mantém uma amizade
de 25 anos e sempre as sexta-
feiras o professor faz a leitu-
ra de um livro escolhido por
ela e mais do que isso: deba-
tem sobre a obra. “Fazemos
reflexdes, choramos juntos e
sorrimos também, depende
da histéria que estamos len-
do”, contou. “Ela gosta mui-
to de José Saramago, patricio
dela”.

@®VOCAGAO. Lucilia nasceu no
dia 12 de abril de 1944, em
uma aldeia na regiao norte
de Portugal. Chegou ao Bra-
sil aos nove anos, em Sao
Paulo, com a familia. Foi qui-
tandeira, bancéria e quando
ingressou na universidade,
ndo saiu mais. Fez psicolo-
gia, é mestre e doutora nessa
drea. “E uma intelectual bri-
lhante e escrever esse livro,
retoma o que ela era antes
da doencga. Essa é a grande
forga dessa obra. Lucilia con-
ta como reinventou a vida”,

beija-

—
ot

disse Marid Aparecida Pelis-
sari (Peli), companheira de
todas as horas e que a ajuda
a escrever com a tabela.

Na Unimep, ingressou co-
mo professora em 1982 e tra-
balhou até 2003. Lecionou e
fez a supervisao de estdgios
na drea de psicologia social.
Também atuou na assessoria
de extensdo da vice-reitoria
académica ao lado do profes-
sor Ely Eser. Participou da
formulagao da Politica Acadé-
mica da Unimep. “Tinhamos
uma visao de mundo, buscé-
vamos o melhor para a uni-
versidade”, contou.

@®BEUA-FLORES. Quando adoe-
ceu, Lucilia morava em uma
residéncia e foi nesse perio-
do que iniciou o livro e teve
inspiracao para o titulo. Tu-
do comegou quando passou
a pintar telhas, que presen-
teava amigos e a familia e fa-
zia questao de escrever dedi-
catérias. Também pintou
mandalas antes de perder
completamente os movimen-
tos. Mesmo quando nao mo-
via o brago um aparelho aju-
dava na elaboragao das pe-
cas. Segundo Peli, hoje ela
nao pinta diretamente as
mandalas, mas continua a fa-
zer esse trabalho com ajuda.
Escolhe as cores e indica co-
mo elas devem ser aplicadas

flores no camaréio amarelo”, lancado ontem a tarde

no papel.

A drea da churrasqueira foi
transformada em atelié. De
frente para o jardim onde fi-
cavam os camardes amare-
los. Um arbusto que tem flo-
res com muito néctar e por is-
so atraem muitos beija-flo-
res, explicou Peli.

No livro ela descreve o que
acontecia quando estava nes-
se local: “Despojada de bens
materiais, os ganhos sao de
ordem emocional ou espiri-
tual. Minha imobilidade per-
mitiu-me assistir 2 danga
dos beija-flores em torno do
camarao amarelo. A cena era
de uma beleza impressionan-
te e eu nao constituia amea-
ca para eles. Eram vdrios os
beija-flores, cada qual com
um bico diferente, e o sol da-
va, a cada um deles, matizes
coloridos. Essa danca em
contraste com o camardo-
amarelo e emoldurada pelo
caramanchao florido forma-
va o espetaculo que eu pude
apreciar todas as manhas”.

OVIDA. Apés ficar sete meses
internada por causa da ELA,
sendo 60 dias na UTI, entre
2006 e 2007, quando recebeu
alta, Lucflia foi morar no
apartamento, no Sao Dimas,
no 11° andar. Da janela da sa-
la, ela pode ver toda a drea
verde da Escola Superior de
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Capacidade de
se reinventar

@®Com perspicacia Lucilia Augusta
Reboredo projeta-se para fora da

i - doenga e explica no livro o que é

essa tragédia que virou sua vida
do avesso. Como ela vé a vida
hoje? “A vida é para ser vivida e
eu a vivo”, respondeu com ajuda
do quadro alfanumérico, que
preferiu a utilizar softwares
modernos para se comunicar.

De acordo com informacdes da
Associagao Brasileira de Esclerose
Lateral Amiotréfica (AbrELA)
pesquisas indicam que a doenga
se desenvolve mais em homens
do que em mulheres, mais em
brancos do que em negros, e
geralmente esta associada a faixa
etéria acima de 60 anos.

“A principal caracteristica de Ela,
é a degeneragio progressiva dos
neurdnios motores no cérebro
(neurénios motores superiores) e
na medula espinhal (neurdnios
motores inferiores), ou seja, estes
neurdnios perdem sua
capacidade de funcionar
adequadamente (transmitir os
impulsos nervosos para os
muisculos e ocorre a atrofia
muscular, seguida de fraqueza
muscular crescente)”.

A doenga nao afeta o raciocinio
intelectual, a visdo, a audicdo, o
paladar, o olfato e o tato.
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Agricultura Luiz de Queiroz
(Esalq/USP). “Ela costumava
caminhar todas as manhas
nesse local. Lucilia sempre te-
ve hédbitos muito saudaveis e
até venceu um cancer’, lem-
brou Peli.

Em 2000, ela descobriu que
tinha um carcinoma nao tao
agressivo no abdome. “Tra-
tou, mas nao fez quimiotera-
pia. No comego de 2003, a
doenca voltou e dessa vez ela
fez quimioterapia e o trata-
mento deu certo. Ainda em
2003, comecgou a sentir uma
forte dor no joelho, que diver-
sos ortopedistas nao desco-
briam o motivo. Demorou pa-
ra descobrir que a causa des-
sa dor era neurolégica. Foi
confirmado que ela era porta-
dora de ELA. “No final de
2004, ela ja nao tinha condi-
¢oes de andar”, disse Peli.



