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PREFACIO AOS PAIS

Queridos pais,

O diagndstico de uma doenga reumatica, em especial a Artrite Idipética Juvenil, pode ser
um choque, tendo em vista que todos nds desejamos que nossos filhos sejam saudaveis e
nao doentes. Uma doenca crénica como a Artrite Idiopética Juvenil € especialmente
desafiador, porque nao se resolve facilmente. Nao existe uma cirurgia ou uma medicagdo
que a leve embora definitivamente. Ao invés disso, a crianca e a familia irdo embarcar
numa longa jornada para lidar com a doenga, em conjunto com a equipe médica.

O fato da maioria das pessoas ndo ter um grande conhecimento sobre a Artrite Idiopéatica
Juvenil pode se tornar especialmente dificil. H4 uma grande necessidade de entender as
implicagdes desta doenca no dia a dia da vida da crianga, assim como a respeito das
medicacdes, procedimentos diagnésticos e acompanhamento médico necessaries para
atingir bons resultados clinicos.

O desconhecido € frequentemente assustador e isso € especialmente verdadeiro no caso das
criangas menores que ndo compreendem facilmente o que estd acontecendo com elas
quando apresentam Artrite Idiopatica Juvenil. De fato, esta é uma doenga que
frequentemente afeta criancas pequenas, que podem se preocupar com tantas consultas
médicas e procedimentos diagndsticos e terapéuticos.

Nos acreditamos que precisamos encontrar maneiras de explicar a Artrite Idiopatica Juvenil
e seu tratamento para os nossos pacientes. Isso pode ajudar as criancas e seus pais a lidarem
melhor com esta doencga. Além disso, técnicas de relaxamento e outras medidas que podem
ser adotadas em casa no dia a dia s@o frequentemente uteis.

Por estes motivos, escrevemos este livro. Vocé€ pode 1é-lo junto com seu filho. Ele vai
explicar a doenga, os procedimentos médicos e também técnicas de relaxamento.

N6s esperamos que nosso livro ajude vocé e seu filho a compreenderem melhor esta doenca
e lidarem com as situacOes estressantes decorrentes dela. A vida tem muito a oferecer e
desejamos que voce e seu filho estejam aptos a aproveitd-la, apesar destes desafios.

Inga Bohnekamp e Johannes Roth

Ottawa, Outubro de 2015



PREFACIO PARA AS CRIANCAS

Querido (a)

(vocé ou seus pais podem escrever seu nome aqui)

Este pequeno livro que vocé acaba de receber € para vocé e seus pais lerem
juntos. N6s o escrevemos para vocé€ porque vocé ficou doente, mas nao se
trata de uma doenga como uma gripe, da qual vocé€ se recupera em poucos
dias. Ao contrdrio, voc€ e seus pais precisam ir ver médicos, enfermeiras e
outros profissionais por algum tempo, até que vocé se sinta bem novamente.

Este livro ird explicar a doenca que vocé€ tem e também o que ird acontecer
quando vocé for as suas consultas médicas. Ele fala sobre alguns remédios e
outras coisas que vocé pode fazer para se sentir bem.

Esperamos que vocé goste da histéria e que ela ajude vocé a se divertir
fazendo tudo que vocé gosta.

Inga Bohnekamp and Johannes Roth

Ottawa, Outubro de 2015

A melhor forma de ler este livro € um pouquinho a cada dia. Isso te dara
tempo de pensar sobre o que voceé leu, levantar dividas e discuti-las com
seus pais. Voc€ pode também anotar essas dividas, para perguntar para o
seu médico, uma vez que essa doenca também € nova para os seus pais e
pode ser que eles ndo saibam responder a todas elas. E seu médico esta ai
também para isso, para responder as suas perguntas.

Liucia Campos

Sdo Paulo, Outubro de 2016






Juliana

Oi, meu nome ¢ Juliana e eu tenho ofto anos. Eu adoro correr
e dancar. E eu adoro brincar e subir em arvores com meus

amigos, Gabi, Bia e Thiago, e com meu cachorro Bobbg.

Eu estou no Segunéo Ano e eu gosto muito de ir a escolar,
esPecialmente quan&o tem aula de artes, com &esenho e

Pintura.
Minha professora, Marina, & muito legal.
P g

Recentemente, nds estavamos estudando sobre arco-iris na
nossa aula de Ciéncias e eu comecei a desenhar varios arco-

iris nas BUIBS ClC arte e mesmo em casa.




Fu adoro arco-iris. Vocéjé ViU algum?

Eles surgem no céu quando o sol aparece num dia chuvoso.
Na maior parte das vezes, eles aparecem muito rapidamente,

Portanto vocé Precisa Ficar atento Para Vé-los.

Sempre queeu \/ejo um arco-iris, eu tento me lembrar de todas
as suas belas cores. Eu acho bem dificeis de lembrar delas, de

{:ato. Vocé sabe quais sao0 as cores CJO arco-iris?

Uma tarde, eu Peguei meu caderno de desenho logo depois
de ter estado nojarclim com minha mae, meu irmdo Jo3o e meu
cachorro Bobbg. Nos tinhamos visto o mais lindo arco-iris
tra(;an&o um arco no céu, atras da nossa casa. Eu queria
desenha-lo no Papel, assim eu Poderia lembrar sempre dele.

Jodoeeu Fizemos €sse CJCSCI”I}'IO:




Vocé cleve estar se Perguntanclo Por que arco-~iris sao tao

imPortantes para mim.

Bom, eu vou te contar uma histéria. E a minha histéria. E a
historia sobre mim e meu arco-iris e é também a histéria sobre

mim e a artrite.



Juliana e a Artrite

Artrite? Talvez vocé nunca tenha ouvido essa Palavra antes.
E uma doenca que afeta as articulac;ées das pessoas (as
partes do COrpo que s3o asjunc;c”)es de dois ¢ssos, também
chamadas clejuntas} e Po&e causar inchaco, rigi&ez e dor.
Talvez sua avéd ou seu avd tenha artrite. Eles Poclem ter
Problemas nos joe”‘:os ou quadris, por exemplo. Nossa
vizinha, a Dona Amélia, tem artrite. Ela & bem idosa. As vezes
ela tem dificuldade para andar, entdo ela usa uma bengala e
se move bem &evagar. Vocé jé viu pessoas idosas como a

Dona Amélia?
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E vocé sabe de uma coisa? Artrite também Pocle aFetar
pessoas jovens. Criancas como vocé e eu! Até criancas
pequenas e bebés! Quando isso acontece, é chamado de
Artrite lcliopética Juvenil ou AlJ e é um pouco diferente
daquele tiPo de artrite que vocé Pocle ter visto em idosos. Eu

vou te contar mais sobre isso clac]ui a pouco.

Primeiro, eu quero te contar como eu descobri sobre isso. E
uma loooonga historial Descobrir sobre a minha artrite foi
como brincar de detective -junto com minha mée, Pai, Irmao,
Pro{:essor) Pediatra e também, ¢ daro, com a equipe de
reumatologia Pedié’crica (as pessoas que 530 especializadas

em ajuclar criancas com AlJ).

No ano Passado, eu comecel a ter um pouco de dor no meu
jOC”‘IO. A dor so aParecia de vez em quando. Assim, de
repente, meujoe”ﬁo comecava a queimar. Eu sentia como se

tivesse um Foguinho dentro dele!

Alguns dias, quando eu me levantava de manhé, eu sentia meu
jOC”‘IO endurecido. Eu ﬁquei confusa. Eu tentava mové-lo em
circulos, balanc;é—lo e esticé—lo, para que ele se soltasse e

\/oltasse ao normal.

Também, quando eu ficava sentada a manh3 toda na sala de
aula e tinha que me levanter para ir a aula de ginastica, eu

sentia meu jOC”‘IO como se ele estivesse travado. Nestes



momentos eu N3o Po&ia andar direito — eu mancava como a

Dona Amélia!

Nao haviajeito de eu Participar daaulade ginastica. Entdo eu
disse para a Progessora de ginastica, a Dona Paula, que eu
queria sentar ao lado da quaclra ¢ apenas ficar olhando meus
colegas fazerem esporte, porque meujoe”wo estava doendo
demais. No comeco ela achou queeu tivesse feito isso porque
eu ndo estava com vontade de fazer aula de ginéstica ou
estivesse com Preguic;a. Entdo, o Matheus, um menino da

minha classe, comecou a me zoar: “Olha! A Juliana esta

]J}

andando feito uma velhinha de novo!” Tudo isso me deixou

ainda mais triste.




Eu ndo sabia o que estava acontecendo. Era aPavorante
sentir dor e me assustava que meujoe”ﬁo tivesse comec;ado a
se comPortar de modo tao estranho assim de uma hora para
outral Ac]ueles comentarios apenas faziam a situacdo como

um todo ficar Pior.

Nestes clias, eu muitas vezes chorava c]uanclo voltava para
casa. Eu estava Preocupada com o que estava acontecendo
com O meu jOC”‘IO e muito triste com o modo com que as
pessoas me tratavam na escola. Minha mae tentava me
congortar; ela me abrac;a\/a e tirava as légrimas do meu rosto.
Ela me disse que eu nao Precisava me preocupar e que
Provavelmente isso n3o era nada sério — apenas um pouco de
“dor de crescimento”. Meu irmdo Jo3o tinha tido muita “dor
de crescimento” nas pernas, especialmente nas batatas das

Pernas) quando ClC €ra menor.

Dai a dor comecou a ficar mais e mais Frec]uente. E tambémum
dos meus Punhos comecou a ficar enrﬂeciclo as vezes, e entdo
eu comecei a ter dificuldade de escrever e desenhar na
escolar. Era muito frustrante: eu segurava o lapis de cerana
m3o e sabia exatamente o que eu queria desenhar, mas eu
simplesmente ndo conseguir mové-lo direito Pelo Papel.
Ac]uilo estava realmente me chateando — neste momento vocé

Jé sabe O c]uanto cu acloro clesenhar arco-iris.



Num determinado momento, meu Joe”no comecou a ficar
endurecido quase todas as manhas. Um dia, quan&o eu
acordel, eu tive que chamar a minha mae. Meujoe”ﬁo doia
tanto que eu ndo conseguia sair da cama. E também, eu senti
COmo se 0 meu Pajama tivesse gruclaclo na minha perna; ele
estava realmente muito aPertaclo ao redor do meu Joe”no
esquerclo. Quando nods puxamos a calca do Pﬁama para cima
para ver o que estava acontecedo, nds vimos que meujoe”ﬁo
estava quente e inchado. Eu griteil Era realmente assustador!
Ndo apenas eu sentia como se houvesse {:ogo dentro do meu
Joe”no, mas ele estava queimando por fora também! Mamae
tentou me acalmar, mas eu Po&ia ver nos olhos dela que ela

também estava Preocupacla. Ela ligou para o consultorio do



meu Pe&iatra € marcou uma consulta Para ClC me aten&er no

dia seguinte.

Dr. Henrique, meu Pe&iatra, foi muito atencioso e nos disse
que nos deveriamos ir ao Hospital Infanti] para falar com um
esPecialista, um reumatologista Pe&iétrico (eu disse essa
Palavra antes — vocé se lembra?). Eu nunca tinha ouvido falar
deste medico antes. Na verdade, eu nunca tinha ido ao

hospital em toda minha vida!




A]ﬁ, esPerel Eu estive |4 uma vez antes, cluanclo o Joao
quebrou a perna Joganclo futebol. Mas isso foi ha muito

temPo atras.

Eu estava bem nervosa sobre Ir ver o reumatologista
Pediétrico. Fu ndo sabia o que esperar. Vocé jé se sentiu

assim antes?

Meus Pais e o Dr. Henrique me explicaram que o
reumatologista Pediétrico e sua equipe fariam alguns exames
para entender melhor o que estava acontecendo com meu
jOC”‘IO e meu Punho e como eles Pooleriam me ajuclar. Em
Parte) ISSO me soou um pouco assustador (Que exames? O
que 1SS0 signiﬁca?} e em Parte reconfortante (E claro, eu
c]ueria me livrar daquela dor horrivel e fazer com que meu

jOC”‘IO e meu Punho voltassem a funcionar como antes!).

E vocé sabe de uma coisa? Quando nés finalmente chegamos
para a consulta (nds tivemos que esperar algumas semanas),
nao foi tao ruim. Todos foram de fato gentis e explicaram
tudo que iria acontecer durante a consulta. E é dlaro que eu

ndo estava sozinha! Minha mae e meu ursinho estavam comigo.






A surPrccnclcntc consulta de Juliana na Unidade

de Rcumatologia Pediatrica

Assim que chegamos ao Hospital, minha mae entregou meu
cartdo satde para a recepcionista. Ela Pecliu que nos
sentassemos na sala de espera. Tinham varias criancas e Pais
e mies na sala de espera. Ela estava mesmo lotada. Eu vi

alguns brinque&os e minha mae sugeriu que eu fosse dar uma

olhada num trenzinho de madeira, entdo eu fui.




Eu coloquei meu ursinho dentro de um dos vagoes e fizele dar
uma voltinha de trem. DePois eu vi laPis e Papel e me pus a
desenhar um outro lindo arco-iris. Estava tio divertido
brincar com aqueles brinquedos diferentes que por um
momento eu até esc]ueci onde eu estava. Eujé ndo estava

nervosa.

Entdo a enfermeira da equipe da reumatologia chamou meu

nome € nos PCCliU Para acompan]ﬁa’—la até a sala CIC exames.

Boom! Eu ﬁquei nervosa de novo! Eu agarrel a mao da minha
mae e aPertei comtoda a Forc;a. Nos tinhamos combinado que
eu ira segurar a mao dela e aPerté—la tanto quanto fosse
Preciso, sempre que eu me sentisse nervosa ou ansiosa ou
com dor-. Eujé tinha feito isso diversas vezes antes, como no
meu Primeiro dia na escola, quando eu estava t33330 nervosa
me imaginanclo no meio de um monte de outras criancas que

cu nunca tinha visto antes e COﬂhCCCﬂClO a minha PFO{:CSSOFB.



Vocéja’ se sentiu assim tao nervosa sobre alguma coisa antes”?
Qual é O seu truque secreto Para te ajuolar a Fazer o)

Nervosismo Passar? Vocé quer dividir isso comigo?

O truque hiper—mega~especial do (a)

para fazer o nervosismo ir embora:

A enfermeira foi muito gentil. Ela deu uma olhada no meu
desenho de arco-iris e disse que achou muito bonito. Ela me
fez varias perguntas, por exemplo, ela queria saber quando
meujoelho e meu Punho comecaram a doer e se eu estava

SCﬂtiﬂClO CJOF em algum outro lugar CJO meu COFPO.



DePois ela me mediu minha altura e me pesou (o que é
exatamente a mesma coisa que o Dr. Henrique sempre faz) e
mediu minha pressao. Para isso, ela colocou uma bdia
esquisita ao redor do meu braco. Quando ela apertou um
botéo, a boia encheu-se de ar. Nao doeu nada e foi tudo

muito répiclo.

Eu senti como se a bdia estivesse dando um abrac;o muito,
muito grancle no meu braco. As vezes eu dou abracos grancles
assim na minha mae e no meu Pai. Nos chamamos de abrac;o de
urso. As vezes vocé também da abracos de urso na sua mae

ou no seu Pai?



DePois disso, chegou o reumatologista Pediétrico) Dr.
Renato. Ele nos fez ainda mais Perguntasl Entdo ele quis dar
uma boa olhada nos meus cloisjoe”ﬁos e também nas minhas
outras articulac;ées) como 0s tomozelos, c]uaclris, Punhos)
cotovelos e ombros. O Dr. Renato me explicou que ele iria
checar se alguma das minhas outras articula(;ées estava
inchada e se elas estavam muito quentes (como o “?ogo” que

eu sentia dentro do meujoe”ﬁo).

Depois de ter examinado todas as minhas articulacses, ele
P G

c]uis fazer um ultrassom no meujoe”ﬁo, que ainda estava um
pouco inchado. Ele apllcou e espa”‘nou um gel gelaclo emcima
do meujoe”ﬁo. Me lembrou o creme hidratante que minha mae
passa na minha Pele clepois que eu passo um dia inteiro

brincanclo lé Fora no SOI.
VOCéjé {:CZ um ultrassom € sE lembra como PBFCCC?

O Dr. Renato entao encostou uma peca de Pléstico no meu
joe”‘no e disse que era como uma camera e que logo, logo eu
Ira conseguir enxergar o que tinha dentro do meujoe”’lo na
tela do aParelho (Parecia um pouco com a tela do
computaclor que o meu Pai tem em casa). Por um momento eu
ﬁquei imaginanclo s€ eu conseguiria ver o Fogo dentro do meu
joe”‘no...No comeco as imagens eramem Preto e branco, mas
ai o Dr. Renato aPertou um botdo e entdo Parecia mesmo que

tinha um Foguinho la dentro.



O Dr. Renato foi muito legal e ficou me mostrando varias

Partes do meujoe”’xo na tela.

A minha m3e estava muito interessada e fez um monte de

Perguntas. O exame n3o CIOCU nacla mesmao.

Depois do exame, o Dr. Renato nos disse que eu tinha uma
doenca chamada Artrite, mais especiﬁcamente Artrite
lcliopética Juvenil. Que nome imenso! Os médicos

normalmente a chamam de AlJ, para encurtar.



O Dr. Renato explicou para mim e para a minha mae que eu
Precisava comecar a tomar um remédio que iria ajuclar o)

inchaco, adore a rigidez irem embora.

Ele nos entregou uma receita e me disse que a equipe da
reumatologia Pediétrica gostaria de me ver novamente em
breve, para saber se eu estava melhorando. Eles Precisariam
que eu fizesse mais alguns exames para saber como Pocleriam

me ajuclar melhor.

Talvez vocé tenha sido cliagnosticaclo com AlJ ou outra

doenca reumatica, foi?

Como se chama a sua doenca?

A doen(;a do €) ¢ chamada de:

Existem muitas doencas reumaticas diferentes. A sua Pocle

ser bem diferente da minha. Ou exatamente igual. ...



Nos meses que se seguiram aPc’)s minha Primeira consulta, eu
voltei ao Hospital Infanti para novas consultas e para fazer

VArios exames.

Os exames eram de sangue e também de Raio X. Eu gostei
mesmo dos exames de Raio X! Eles de alguma forma se
parecem com o ultrassom. Os medicos usam uma méquina
imensa que tiram fotos da parte de dentro das minhas
articula(;ées. As fotos sdo em Preto e branco, como as

imagens CJO ultrassom, SO C]UC menos borraclas.

Algumas das consultas eram chamadas de consultas de
acompanhamento. Nestas consultas) eu e minha m3e nos
encontravamos com o médico ou com a enfermeira, porque ele
ou ela c]ueriam checar como eu estava indo e se minhas

articula(;ées estavam melhorando.

Sempre que eu e minha m3e famos ao Hospital Infantil para
consultas, eu encontrava muitas outras criancas na sala de
espera. Criancas como vocé e eu. Muitas delas tem um tiPo de
AlJ ou outra doenc;a reumatica. Todas essas doenc;as tem

nomes complicaclos. Vocé C]UC ouvir como CICS soam?



AlJ Ollgoarticular — este é O tiPo de AlJ onde até 4

articulacses estzo inflamadas.

AlJ Poliarticular — neste tipo de AU, mais de 4 articulacoes

estzo inflamadas.

AlJ Sistémica — este é o tiPo de AlJ onde vocé Po&e

aPresentar FC]DY'C c manchas na PCIC.

AlJ relacionada a entesite — neste tipo de AlJ, também a

sua coluna Po&e ficar inflamada.

AlJ Psoriésica —esteéo tiPo de AlJ onde vocé ou alguém

da sua familia tem lesdes de Pele relacionadas as artrites.

E existem outras ainda, como Lljl:)us Eritematoso,

Dermatomiosite, Vasculites.




Voltando aqucle dia surPrccnclcntc da minha Primcira

consulta a Unidade de Rcumatologia Pediatrica:
Vocé gostaria de saber o que aconteceu em segui&a?

Antes de voltarmos para casa, minha mae levou meu ursinho e
eu para tomar um sorvete na minha sorveteria Prcmccri&a. E
advinha o que eu Pecli? Uma casquinha gigante de sorvete de
arco-iris. Vocé jé tomou sorvete de arco-iris? Ele & azul,

vermelho e amarelo e absolutamente delicioso!




A EquiPe de Detetives lnteligentes da Juliana

Olhe esta Figural Foiisto que eu aprendi sobre o meujoe”ﬁo.
Agora eu entendo melhor o que esta acontecendo e porque
O meu jOC”‘lO doi e fica inchado, enquanto o outro (ainda
bem!!l) est4 Per&:itamente normal. Vocé Jé tinha Pensa&o

nisso em relac;éo a vocé mesma”?

As articulacdes s3o as partes do seu Corpo onde dois ¢ssos
se encontram, por exemplo 0s seusjoe”ﬁos. O espaco da
articulacao que fica entre os dois dssos fica engloba&o por

uma céPsula.

Esta CéPsula tem um revestimento interno, que ¢ como se
fosse o forro de um casaco de nverno, que te ajucla a se

manter aquecida e Protegida.




Esse revestimento é chamado de sindvia. Ele Procluz um fluido
(o c]ual o casaco de inverno, logicamente, nao Procluzl
Imagine... Que idéia absurdal), o - advinhe como ¢ chamado
- liquido sinovial. Ele ajucla a manter suas articulacdes
saudaveis e se movendo suavemente. O liquido 59novial
normalmente contem varias “células saudaveis” e lubrifica e
nutre nossas articulacdes, assim como os alimentos e os

lic]uiclos nutrem seu Corpo inteiro.

No lado direito dailustraczo a seguir, Voce Pocle ver umjoe”ﬁo

Perﬁeitamente sauclével.

No lado esc]uer&o, VOCEé vé umjoe”ﬁo afetado Pela AlJ (como
e meujoe”no de fato estd). Vocé consegue ver que ele estd

diferente clojoe”ﬁo direito?

A boa noticia é que ele ainda tem toclas as Partes que um
joe”‘no saudavel aPresenta: 0s 0ssos, as articulac;ées, a

CéPsula...

No entanto, como vocé Pod ever na ilustrac;éo, tem uma série
de coisas diferentes acontecendo neste jOC”‘IO do lado

CSC]UCFCIO:

Vocé diria que ele parece maior? Ele esta inchado Pela artrite
— exatamente como o meujoelho esquerclo estava inchaclo na

éPoca em que eu fui Pela Primeira vez ao medico.



O que aconteceu foi que a sindvia (o “forro do casaco de
inverno” do meujoe”ﬁo) comecou a Procluzir uma quantiolacle

de liqui&o extra — mais do que o meujoe”ﬁo saudavel.

Este liquiclo extra também contem “células de artrite”. Estas
células sao diferentes das células saudaveis do meujoe”ﬁo

bom. Ao invés de nutrir o meujoelho, elas causam artrite.

E a artrite que faz o meu joelho doer, inchar e ficar
9 J

endurecido.



Nossa! Que explicac;éo longa, ne’

E vocé leu tudo isso até aqui.

Parabéns! Agora voce também ¢ um esPccialista em
articulac;c”)es e esta Pronto para se tornar um membro da sua

Equipc de Detetives lnteligentcslll

A maioria das coisas que valem para a articulac;é’o clojoe”wo,
vale também para todas as outras articulac;c”)es do seu corpo.

Eu tenho artrite em umjoc”wo, um tornozelo e um Punho.

No meu tornozelo? Eu nao tinha falado sobre isso antes, né?



Isso porque eu NAO SABIA! Eu ndo sentia nada de estranho
no tornozelo — nada de dor, inchaco ou rigiclez. Naquele
momento, ele Parecia normal, diferente do meujoe”ﬁo e do
meu Punho. Mas c]uanclo o Dr. Renato examinhou as minhas
articulacses, ele descobriu que havia uma artrite no meu
tornozelo também. Eu e minha mae ficamos muito surpresas.
Como Poclia ser, se eu ndo sentia artrite em meu tornozelo
como eu sentia I’IOJOC”‘IO e no Pun]ﬁo? (Foi assustador saber
que alguma coisa estava acontecendo no meu corpo sem eu
nem Perceber. Por outro lado, eu ﬁquei feliz de s& sentir dor

no joelho e no punho — aquilo 14 era mais que suﬁcientel).
J P quio] 9

O Dr. Renatonos explicou que Iss0 acontece com Frec]uéncia:
as criancas nem sempre sentem os sintomas da artrite, como
dor, rigidez ou inchac;o, mas o médico e sua equipe ainda assim
conseguem detecta-las. Por isso & imPortante Ir ver seu
reumatologista Pecliétrico regularmente, mesmo que vocé

esteja se sentindo bem!

Mas agora eu quero conhecer mais sobre a SUA artrite! Cada
um de nds & diferente e unico, portanto a sua artrite deve ser

diferente da minha.

Ela Pocle afetar ar’ciculagées diferentes no seu corpo — para
algumas criancas ela atinge apenas uma ou duas articulac;c”)es
(Por exemplojoe”‘no e tomozelo), enquanto que em outras

criancas Poclem ser cinco, sete ou até mars...



As artrites do (@) acometem as

seguintes articulacses:




Como vocé Pocle imagjnar, artrite ndo € muito boa para o seu
corpo. Vocéjé deve ter Percebiclo que ela Pocle doer e te
impe&ir de fazer coisas que vocé adora. E Pocle até lesar as

suas articulacdes.

Felizmente, as equipes de reumatologistas Pecliétricos s30
esPecializa&os em ajucﬂar criancas com artrite e outras
doencas reumaticas. Eles ajuclam as criancas a se livrarem da

dor, do inchaco e do endurecimento, para imPeclir que as



articula(;ées se estraguem.

Varios especialistas trabalham juntos para encontrar uma
maneira de ajuclar cada crianca melhorar. O tratamento
(como os medicos chamam) Pode ser diferente para cada
crianca — porque nés somos todos diferentes. A equipe Pocle
Precisar de algum temPo para achar o tratamento que é
melhor para vocé. Vocé se lembra do que eu falei no comeco
da historia? APrencler sobre artrite & um pouco como brincar
de detective! Isso também se aPlica c]uanclo se trata de

encontrar o tratamento certo.

Felizmente, médicos, enfermeiras e Pesquisadores (ac]uelas
pessoas que tentam encontrar novos e melhores tratamentos
para vocd) de fato gostam de ser detetives. E Parte do
trabalho deles.

A melhor parte ¢ que vocg e seus Pais Podem ser seus
Prc')Prios Detetives! Vocé Pocle prestar atencdo em seus
sintomas e ajuclar a equipe da reumatologia Pediétrica

FCSPOHCJCI’]CJO toclas as Perguntas C]UC CICS {:izerem.

Se vocés trabalharemjuntos, as chances sdo grancles de voce

se sentir methor logo.



Antes de eu aPrender todas essas coisas sobre os Detetives
lntcligcntcs, eu estava com muito medo de me sentir mal o
tcmpo todo. Eu estava Preocupada de que eu fosse sempre
sentir muita dor e de que eu nunca mais conseguisse subir em
arvores, correr e Pular COmo meus amigos, € que eu nao

PUCJCSSC clesenhar arco-iris semPre ClUC cu ClUiSCSSC.

Vocéjé se sentiu assim antes?



Agora eu sel que 1550 NAo val acontecer! Vocé nao Precisa
sentir dor o tempo todo. E muitas criancas vao melhorar das

suas artrites em determinado momento. Isso me deixa muito
felizin

Na minha Lingua Secreta de Arco-iris, isso signiﬁca que antes
de eu conhecer a Equipe de Detetives lnteligentes no
Hospital Infantil, eu tinha muitos dias azuis, vermelhos e
laranjas. .. enquanto agora, eu tenho tido muitos e muitos dias

amarelos € roxos.

Lingua Secreta de Arco-iris? Isso! Deixe-me contar sobre

ISSO NO Prc')ximo caPitulo.






A Lingua Secreta de Arco-iris da Juliana

Para mim, cada dia com artrite é diferente. Esta sempre

muclanclo.

Alguns dias Poclem ser realmente incriveis! Sem dor, sem
inchaco ou rigi&ez. Parece como se fossem dias ensolarados,

SEMm chuva ou nuvens cinzentas. Eu ]CiCO completamcntc ](:CliZ c



contente!

Outros dias ndo sdo assim. Meujoe”ﬁo doi ou fica inchado e
duro, ou o Matheus da minha escola fica me zoando. Asvezes
eu fico triste, sozinha e estranha — como se eu fosse a unica

crianca do mundo que fosse doente e diferente.

Eu penso em todos os meus amigos e nas outras criangas da
escola que ndo tem que tomar nenhum remédio, nem ir em
consultas médicas no Hospital Infantil. Todos ele saem
correndo e Pulando e brincam sempre que tem vontade, sem
ter que se preocupar se alguma parte do seu corpo estd

doendo ou impedindo que eles Faqam O que quer que seja. ..

Vocéja’ sabe o quanto eu gosta de arco-iris, certo? Ent3o eu
tive uma idéia maravithosa: eu decidi que todos os meus dias
com artrite — 0s bons e 0s ruins — seriam “Dias Arco-iris” que

eu 0s descreveria na minha Lingua Secreta de Arco-iris”.

Os dias s3o como as diferentes cores do arco-iris. Eu gusto

de alguns dias mais do que de outros. Vocéjé vai entender

POFC]UC.



‘ Nos Dias Vermelhos, Pclo menos uma das minhas
articulagées esta quente, inchada, endurecida e doendo.
Por excmplo, O meu Punho Po&e estar muito endurecido. As
Vezes eu ndo consigo levantar o copo de leite Pela manha. Eu
sinto vcrgonha por estar Parccen&o um bebé que ainda nao

aPrencJeu a comer e beber direito sozinho.

O meujoc”wo Po&e estar tao inchado e dolorido Pela manha



C]UC cu tCﬂhO C]UC Chamar a min]’la mae e PCClir Para ela me
trazer uma bOlSB CJC gClO Para POF em cima CJOJOC”'IO antes
C]UC cu consxga sair cla cama. AS VEZES, neste Dias Vermelhos
cu nem COﬂSlgO sair cla cama sozmha, POFC]UC mCUJOC”'IO {:lCa

tra\/aclo e N30 se mexe como eu gostaria.
Eu detesto esses dias! Doi tanto!

Os médicos chamam esses clias, c]uanclo a artrite volta (de
novo) ou quando parece que ela esta Pioranclo, de recidivas

da doenca.

P
e 4
Kf Quando eu tenho um Dia Laranja, eu normalmente
volto para casa chorando. 530 nesses dias quea artrite
realmente me atrapalha na escola. Eu {4 contei sobre isso
antes: o Matheus, meu amigo da escolja, fica me zoando de

que eu estou andando “como uma velhinha”.

Ainda Pior: outras criancas da escolar riem de mim quando
me véem mancando ao andar Pelo Pé’cio durante o recreio,
fazendo comentarios maldosos. Eu me sinto muito triste. E
doente. Todas as outras criancas estdo correnclo, rindo,
brincando. Uma menina da minha classe, uma vez, inventou
essa historia que contou para os meus colegas, de que eles
iriam “Pegar” a artrite se brincassem comigo. Ainda bem que

minha Progessora) Marina, explicou paraa classe toda de



C]UC ISsO N30 era VCFCJBCJC) O C]UC ¥CZ com C]UC eu me sentisse

muuuuito mC”'IOF c ¥CZ com C]UC esses comentarios Parassem.

Y 4
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Nos Dias Amarelos, eu me sinto melhor. Os Dias
Amarelos s3o 0s meus “dias de sol”. A boa noticia & que os
Dias Vermelhos e Lararjas sdo sempre seguiclos por Dias
Amarelos. N3o interessa qudo doloridas ficaram minhas
articulacses ou qudo endurecida eu me senti nos Dias
Vermelhos e Laranjas. Os Dias Amarelos sempre chegam eé
c]uanclo eu pOsso ver O sol de novo. A dor melhora; o
inchaco e a rigiclez vio embora. Eu consigo correr e Pular de
novo. Eu saio Parajarclim) subo na minha arvore Pregericla,

brinco com meu iIrmao Jodo e com Nosso cachorro BObb9

@) meujoe”ﬁo ndo fica travado; ele desliza suave e se
mexe normalmente. Neste dias eu gosto de sentar no chao e
desenhar (advinha o que?} arco-iris — desenhar é tao
gostoso quando meu Punho esta bom! As vezes,
Principalmente clepois de um Perioclo dificil de Dias
Vermelhos e Laranjas, a minha familia faz uma pequena
comemoracdo: ‘O Dia Amarelo Ensolarado”. Minha mae e eu
preparamos um bolo gostoso e todos nds comemoramos que
eu estou me sentindo bem. Nos todos nos sentimos felizes e
agradecidos. Ent3o nc')sjogamos umjogo, cantamos,

clanc;amos ou ainda, gazemos um CJCSCH}'IO bem grancle



juntos. Eéclaro: a gente também come um Pedac;éo do bolo!

Os medicos chamam esses dias, c]uanclo a artrite
desaparece, de Periodo de remissdo. Para mim, s30

simplesmente “Dias Amarelos e Felizes”.

4

x4

- Eu chamo de Dias Verdes quando eu vou ao

hospital para uma consulta ou para fazer algum exame.
Como foi que eu cheguei no verde? Isso é facil de explicar: é
que no hospital que eu vou, as enfermeiras vestem uns
uniformes verdes. Entdo verde é a cor que me faz lembrar de

hospital.

Vocéja’ viu as enfermeiras usando esses uniformes? Qual é a

cor do uniforme delas no seu hospital?

Os Dias Verdes sdo muito imPortantes, porque a Equipe de
Detetives lnteligentes do Hospital Infanti] Precisa saber se
esta indo tudo bem com vocé. Mesmo que vocé ndo esteja se
sentindo doente ou com dor, vocé Precisa ir nas consultas
Periodicamente. Os médicos e enfermeiras conseguem
Perceber pequenos detalhes e identificar qualquer coisa que
nao esteja indo bem com a sua artrite ANTES que ela
comece a te incomodar. Este é o trabalho dos Detetives

lnteligentes, nao é71?



*

- Eu ses que um Dia Azul esta chegando c]uanclo eu
me sinto pra baixo. Eu me sinto chateada e triste e fico muito

Preocupada. Vocéja’ passou por dias assim?

Eu me sento no sofade casae passa um monte de coisas
Pela minha cabe(;a. Eu penso em como eu detesto ter artrite.
Eu Penso eu como eu me sinto estranha e Perdida. Eu penso
no c]uanto eu adoraria ser como os meus amigos que nao tem
artrite e que ndo tem que Irao Hospital Infantil e que ndo

Precisam daquelas irje(;()es e...

As vezes eu penso que é muito irjusto que eu seja ac]uela que

tem artrite... Eeume Pergunto: “Por que eu”? Por que eu?’
Por c]ue? Por que?

Se vocé conhece os Dias Azuis, vocé entende o quéo
horriveis eles sao. Como s3o os Dias Azuis pra vocé? O que

vOcé Pensa nestes clias?

A boa noticia é que eu descobri alguns truque legais que me
ajuclam a me sentir melhor nos Dias Azuis. Minha mae, meu
Pai, 0 Jo30 e eu escrevemos uma “Lista de coisas para
animar a Juliana nos Dias Azuis”. A gente pregou essa lista
no c]uaclro de cortica que fica em cima da minha escrivaninha.

Assim eu POSSO o”'nar Pra ela sempre C]UC cu PFCCiSO CJC uma



idéia para me animar (Porc]ue a coisa chata de c]uanclo vocé
esta triste, é que sO coisas tristes vem na sua cabe(;a, nao é
mesmo”? Mesmo que na \/éspera vocé tenha tido uma
tonelada de idéias de coisas parate deixar animada, todas

elas desaparecem nos Dias Azuis...)

Esta & a minha lista:

“Lista de coisas para animar a Juliana nos Dias Azuis”:
- Brincar com meu cachorro Bobbg

- Me aconchegar na mamae e no PaPai

- Ouvir minhas musicas favoritas (e cantarjunto)

- Assistir um filme engrac;aclo com meu irmdo Jodo

- Passar algum tempo ao ar livre

- Convidar meus amigos Gabi, Biae Thiago para virem casa

Eu aPosto que vocé também tem alguns bons truques

secretos que fazem vocé se sentir methor num Dia Azul!

Talvez vocé queira montar a sua Prc’)Pria lista (asuamaeeo

seu Pai Poclem te ajuclarl)



“| ista de coisas para animar o/a

nos Dias Azuis”:

Sabe o que eu aPrencli sobre 0s Dias Azuis? Assim como
clepois de um Dia Vermelho ou Laranja sempre vem um Dia

Amarelo, também clepois de cada Dia Azul vem um dia Roxo.
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calma. Eu volto a ficar feliz e me sentir “normal”. Todos

Qs Dias Roxos s3o c]uanclo eu me sinto bem e

aqueles pensamentos malucos e todas as preocupagdes
saem da minha cabeca e parecem longe, muito longe. Eles
n3o me incomodam mais. Eu n3o sinto medo de ter artrite
nestes dias — as vezes eu até esqueco disto por um teml:)o!
Nada doi. Eu sinto o meu corpo tao Forte, suave e calmo. E
como se eu estivesse Hutuando no céu, numa grancle nuvem

macia e almofadada. Eu adoro os Dias Azuis!
Vocé tambémjé se sentiu assim? Vocé gosta?

Eu c]ueria mesmo me sentir calma e bem o temPo todo!!!



Sabe de uma coisa? No Hospital Infantil, os medicos
ensinaram, para meus Pais e para mim, alguns truques para
me ajuclar a me sentir nas nuvens mais e mais. Eles funcionam
de verdade, mas & Preciso treinar BASTANTE!

Talvez vocé queira treina-los com sua mae, seu Pai, Irma,
Irmdo, ou até com seus amigos da escola! S3o truques bem

legais para qualquer crianca, ndo so para as que tem artrite.

Eu vou ensinar um destes truques para vOcé: a Respira(;éo
do Ursinho de Pelucia. E muito bom e vocé Pocle fazer este
truque com seu bichinho de Peldcia favorito. Como Vocéjé

sabe, o meu bichinho de Peldcia favorito é o meu ursinho.

Qual é oseu”?

Para treinar a Respira(;éo do Ursinho de Pelucia, eu deito
num travesseiro, num tapete ou na minha cama. Eu coloco o
meu ursinho em cima da minha barriga, exatamente em cima
do meu umbigo. As vezes eu treino essa resPirac;éo na
escola, onde eu tento sentar confortavelmente na carteira
da classe, ao invés de deitar. Dai eu comeco a Prestar
atencdona minha respira(;éo, como eu Pon]ﬁo O ar para

dentro (inspiro) e para fora (exPiro).

Quando vocé tentar fazer isso, vocé vai Perceber que cada
vez que vocé inspira, asua barriga se enche como um bal3o,
e cada vez que vOcé exPira, ela fica Plana novamente.

Quando minha barriga fica estufada, o ursinho sobe, como



se estivesse num CICVBCJOF. QUBHCJO cu SOltO O ar, ClC CICSCC

CJC novo.

Praticar a Respira(;éo do Ursinho de Pelucia ¢ como levar o
seu bichinho de Peldcia favorito para um Passeio de elevador
na sua barriga. Vocé tem que respirar clevagar e calmamente
para ter certeza de que seu bichinho vai fazer um Passeio

Seguro € ndo val escorregar e cair da sua barriga.

Depois de treinar um pouco essa respira(;éo, vocé vai
Perceber uma sensacao confortavel na sua barriga, val sentir
que ela ests quente e suave. Vocé val se sentir como depois

CIC uma boa noite CIC SOnNo.

Vocé Pocle treinar a Respira(;éo do Ursinho de Pelucia
sempre que voce se sentir mais calmo e relaxado. Ela Pocle te
ajudar a adormecer a noite ou se sentir menos nervosa antes
de um exame do hospital ou de uma prova daescolar. B

impressionantel




A Misteriosa sétima cor do Arco-iris da Juliana

Umdia, logo que parou de chover, eu estava brincando no
parque com meu amigo Thiago. A gente subiu na nossa
arvore favorite. O sol apareceu e fez surgjr um lindo arco-iris
no céu, que formava um arco Passando por tras do bosque

CJO Parque.

«Olha aquele arco-iris!” — eu exclamei, “Vocé viu como as
cores dele sdo detalhadas? Nao ¢ lindo?” Eu tinha contado
pro Thiago sobre a minha Lingua Secreta de Arco-iris algum
temPo atras e entdo eu e ele fomos aPontanclo cada uma das
cores e conversando sobre o que cada uma significava. De
repente, o Thiago gritou: “Jul Olha la! Tem mais uma cor no
arco-iris! Uma cor escondida no arco-iris! Uma sétima cor!”
E ele estava certo. Foi demais! Logo abaixo do arco roxo do

arco-iris, tinha um sétimo arco colorido.
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Ele era muito Parecicﬂo COm O roxo, mas quancﬂo eu olhei com
atencdo, eu vi que na verdade era um tom de azul mais

]”

escuro. “E exatemente a cor dos seus o”*uos, Jul” Eera
verdade. Minha mae sempre me disse que meus olhos eram
muito espcciais. Eles ndo eram s6 azuis, eram azul anil — Pclo

jeito da mesma cor da sétima cor do arco-iris.

A Partir deste dia, eu acrescentei uma nova eXpressao na
minha Lingua Secreta de Arco-iris: Dias Azul Anil. No
comeco, eu ndo sabia bem o que pensar sobre esses
misteriosos Dias Azul Anil... Mas logo os Dias Azul Anil se

tornaram os “Dias dos Olhos da Juliana”. Deixe-me contar
porque.

Assim como o azul anil pareceu para mim Como uma cor
misteriosa escondida no arco-iris, eu descobri uma coisa

bem misteriosa sobre a Artrite: ela Po&e inflamar os seus



OLHOS também. E isso ai, 0s seus o”'nos, mesmo eles ndo
sendo articulacdes. Sabe o queé ainda mais misterioso
nisso? Vocé Pode nao Perceber (como o azul anil do arco-
iris) ou sentir, mas a Artrite Pocle afetar os seus olhos. A
parte boa disto & que nN3o doi. A parte ruim é que ISSO Pocle
fazer mal para os seus olhos. Mas adivinha quem aparece

para te salvar de novo: a Equipe de Detetives lnteligentesl

Os médicos da equipe de reumatologia Pediétrica c]ueriam
ter certeza de que eu estava bem cuidada) entao, clepois que
eles descobriram que eu tinha Artrite, eles me disseram que
eu Precisa\/a passar com um o&almologista. O Dr. Renato me
explicou que os o&amologistas 530 0s detetives inteligentes
dos olhos. Ele iria checar se estava tudo bem com os meus
olhos. A Principio, me pareceu uma idéia bem estranha. Eu
estava me sentindo bem — s6 o meujoe”no e o meu Punlﬁo
estavam me incomodando de vez em quando. Por que ralos
ele achava que tinha alguma coisa errada com meus
OLHOS?! O Dr. Renato me disse que muitas criancas com
Artrite tem uma doenc;a escondida nos olhos que se chama
uveite e era imPontante descobrir se isso estava
acontecendo o mais réPiclo Possivel) para ter certeza de que
meus olhos iriam continuar saudaveis e funcionando direito.
(Eé claro, eu também queria ter certeza de que eu sempre
conseguiria enxergar bem todas as lindas cores dos arco-iris

do ceu)



Duas semanas clepois, meu Pai me levou para ver um
o{:talmologista no HosPital Infaltil. © o{:talmologista é um
médico esPccial para olhos e faz parte da EquiPe de
Detetives lnteligentcs. A minha o{:talmologista ¢aDra

Simone.

Ela me mostrou um cartaz cheio de clesenhos, letras e
numeros e me Pecliu para falar o nome das coisas que eu
estava vendo — as vezes com os dois olhos e outras vezes (e
isso eu achei muito esl:)ertol) com um olho tal:)aclo esdo

outro aberto.




Enquanto eu estava falando os nomes das letras e numeros,
eu Pensei: “Nossa! E muito legal Ir paraa escolar, conhecer
as letras e aPrencler aler’. Mas sabe de uma coisa? Vocé nao
Precisa s€ preocupar se vocé tiver que fazer este teste de
vista e ainda n3o tiver comecado a ir paraa escolar. Eles ndo
Perguntam os nomes das letras e dos nimeros para as
criancas pequenas. Para criancinhas eles mostram pequenas

Figuras.

A Dr. Simone também examinou meu olhos com uma lémpada
de fenda brilhante. Para este teste, Primeiro eu Passei com
uma enfermeira, que Pingou umas gotas nos meus olhos. Elas
serviam para aumentar o tamanho das minhas Pupilas (vocé
vai encontrar onde ficam as Pupilas na ilustracdo abaixo),
para que ficasse mais facil para a o&almologista examinar os

meus O”‘IOS.

pupila

v Globo ocular

Lente do olho



As gotas de colirio ardem um Pouquinho, mas esse ardor
passa répiolo — como quanclo cai um pouco de Xampu nos
seus olhos na hora do banho — mas isso n3o incomoda

muito.

A sala onde ficava a lémpacla de fenda da Dra Simone era
bem gran&e e muito iluminada - t3o clara como as lémpaclas
fortes que tem no teto do escritorio do meu Pai. Na verdade,
eu Ficluei um poUCO Nervosa quanclo eu entrei |4 Pcla Primeira

vez. Eu Pe&i para o meu Pai ficar Perto de mim um



Pouquinho, paraeu Pocﬂer aPertar amao dele (o truque
secreto hiper~mega~especial queeue minha mae inventamos

Para Fazer O NErVosismo Ir embora. Vocé se lCI’ﬂbf'ﬁ?)

O exame n3o doeu nada. E meu Pai Pocﬂe acomPanhar o)
exame inteiro através numa tela. La ele Po&ia ver exatamente
as mesmas coisas que a Dra Simone estava vendo nos meus
olhos durante o exame! Foi muito legall Agora o meu Pai

também faz Parte da Equipe de Detetives lnteligentesl

DePois do exame, a Dra Simone explicou para a gente que
de fato ela encontrou a “doenca escondida nos olhos”

chamada uveite.



Vocé se lembra do caPitulo onde eu falei das “células de
artrite” dentro do meujoelho? O que a o&almologista Vil NOs
meus olhos & quase a mesma coisa: |4 estavam algumas

«“células de uveite” Hutuando dentro do olho...

Eundo ﬁquei |4 muito contente de saber disso! O que estava
acontecendo com o meu corPo? Meujoelho, meu tornozelo,
meu Punho — € agora meus olhos! Onde isso iria parar? No
entanto, a Dra Simone foi muito Positiva. Ela disse que foi
muito bom que nos tivessemos ido a consulta com ela logo)
mesmo que eu N3o estivesse sentindo nada nos olhos. Ela
disse que a Equipe de Detetives lnteligentes muito
Provavelmente Ira conseguir fazer os meus olhos melhorarem
(assim como as minhas articula(;ées. .. Os médicos chamam
isso de “entrar em remiss30”. Vocé se lembra desta Palavra?)
e desta maneira garantir que nada ruim iria acontecer com

CICS.

Para que eles possam fazerisso, eles Precisaréo da minha
ajucla. Afinal, nés somos TODOS parte da Equipe de
Detetives lnteligentes e Precisamos trabalharjuntosl A Dra
Simone explicou para meu Pai ¢ para mim que a nossa parte
seria garantir que usariamos direitinho os remédios que o
médico iria nos receitar e prestar atencdo e contar para a
Equipe a respeito de qualquer mudanca ou novo sintoma
que aparecesse. Nos também teriamos que ir as consultas de

acompanhamento (c]ue no Primeiro més aconteceriam toda



semana). Assim os médicos Poderiam checar como eu estava
indo e se nds estavamos “no caminho certo”. Ela nos
entregou uma receita com dois colirios para os olhos: umas
gotas, que Pelas Prc’)ximas duas semanas eu deveria usar a
cada duas horas (com o tempo ISSO seria menos {:requente) e

um outro colirio para eu aplicar sO a noite.

Ah nao! Mais remédios para eu usar! E como eu faria para
nao esquecer de Pingar as gotas do colirio a cada duas

horas (mesmo durante as aulas!) e o remédio da noite?

Bom, minha mae e meu Pai e meu Irmao e eu pensamos numas

solugées. Ac]ui estdo elas:

Nos colocamos o colirio que eu tinha que usar a noite ao lado
da minha escova de dentes, no banheiro. Desta forma,
quando eu escovasse meus dentes antes de dormir, eu veria
o frasco do colirio e me lembraria de aplicar as gotas nos

O”‘IOS.

Para me lembrar de Pingar o outro colirio a cada duas horas)
meu Pai sugeriu que eu colocasse um alarme no relc')gio que
meus avds me deram no meu aniversario de 8 anos e que eu
sempre uso no Pulso (no “bom”, que ndo tem nenhum

inchaco). Que idéia otima!



A cada duas horas) O meu relégio faz um pequeno som de
bip e me lembra que eu devo Pingar meu colirio. Vocé Pocle

COIOCBF €sse alarme também no seu CCIUIBF.

Vocé gostaria de saber qual é, na verdacle, a melhor Parte de
toda essa histéria com os meus olhos? Meu Pai, meu irm3o
(Para quem nds tinhamos contado tudo sobre o exame de
olhos, especialmente a parte da tela onde o meu Pai Podia
ver tudo que estava acontecendo) e eu descobrimos o
quanto nos gostavamos de microscépios e lentes de
aumento. Alguma vez vocéjé olhou através de um
microscépio ou de uma lente de aumento? E demais!!! Vocé

Precisa experimentar 550!



Quando o Natal chcgou, Jo3oeeu ganhamos um
microscc’)Pia para criancas, muito legal. Agora, mais do que
nunca, nés gostamos de pegar folhas diferentes de arvores,
flores, Pedac;os de madeira, Pedrinhas e as vezes até alguns
insetos, para olharmos eles através daquelas lentes magjcas!
E toda vez que nds fazemos isso, eu me sinto muito
agraclecicla de saber que meus olhos estdo sendo bem
cuidados e que dai eu pOsso continuar a enxergar bem todas

as coisas maravilhosas que existem ao meu redor-.
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O remédio encantado da Juliana

Entdo. Quer saber o que aconteceu clepois? Sim, meus
olhos melhoraram, mas a of:talmologista disse que “ndo o
suficiente”. E sim, minhas articulacdes melhoraram um
pouco, mas o reumatologista disse que “nd@o o suficiente”.
Especialmente em relacdo as minhas articulacses, eu
concordei com ele. Eu mesma via e sintia isso. As vezes, elas
doem menos e ficam menos quentes e inchadas, mas eu ainda
tinha muitos Dias Vermelhos horriveis. E eu ndo estava

gostanclo nada daquilo.

AParentemente, o remédio que eu tomava duas vezes ao dia
(como cafté da manha e com ojantar} e o0s colirios estavam
ajudando O meu corpo, acalmando a doenca em minhas
articula(;ées e nos meus olhos. No entanto, Parecia que o
meu corpo Precisa\/a de uma ajuclin]ﬁa extra, ndo apenas
para melhorar um Pouquinho mais, mas para ficar bom por

completo novamente.



Em uma das consultas de acompanhamcnto, o Dr Renato
sugeriu para mim e para os meus Pais (nesta vez, meu Pai e
minha mae tiraram o dia de Folga para Irem comigo ao
Hospital Infantil) para trocarmos a forma de tratamento. Ele
nos disse quea Partir de agora eu Passaria areceber um
medicamento chamado Metotrexato. Ele explicou que os
remédios agem de forma diferente em cada pessoa. A melhor
maneira de receber esse remédio era através de uma injegé’o.
lnjegé’ol?l Isso signiﬁca agulhas?l? Ail No mesmo momento, a
imagem de uma agulha imensa surgju na minha cabegal “Ah,

n3ao!” . eu exclamei. “Eu ndo quero!” Meus pais também nao
) )



Pareciam muito contentes. Eles Perguntaram se eu teria que
ir todos os dias no Hospital Infanti] para receber o remédio.
Mas nao!! O Dr. Renato cxplicou que a coisa boa sobre
essas inje(;c”)es era que, a Partir deste momento, meu corpo
Precisava de remédio com menos Frequéncia ¢ que mamae e

Papai iriam aPrcncler ame dar as injec;c”)es em casa.




Dois dias depois, nods voltamos parao Hospital Infantil com
uma enfermeira muito legal, que iria explicar para meus Pais
como aplicar as injecoes em mim. Eu ﬁquei um pouco
nervosa. Eujé ting»a feito alguns exames de sangue no
Hospital Infantil antes e mesmo que ndo tivesse sido muito

doiclo) eu nao gostava das Partes com agu”':as...

Eu tinha falado sobre isso com meu irm3o na noite anterior.
O Jodo tinha acabado de ler novo livro sobre os corajosos
“Guerreiros Paciﬁcos”, uma cole(;éo que ele adora. Ele
tentou me encorajar dizendo que euja’ erauma especialista
em agulhas ¢ exames, que todo esse tempo eu vinha sendo
como um dos Guerreiros Pacificos, que eu deveria estar
orgulhosa do quanto eu vinha sendo CORAJOSA! Ele disse
ainda que aquelas injet;ées eram apenas mais um desafio no
meu caminho como um corajoso Guerreiro Pacifico. Disse
que euja’ tinha aPrendido tanto at¢ agora que seria muito
facil lidar com essa nova tarefa, uma vez que eu tenha dado o

Primeiro passo “assustador”...

De Fato) ele ndo estava errado a respeito disso...



Quando nds fomos ao Hospital Infantil na manh3 seguinte,
na verdade meus Pais estavam mais nervosos do que eu. Eles
levantaram muito cedo naqucle dia. Minha mae ficou
colocando e tirando coisas da bolsa dela (ela sempre faz
ISSO quanclo esta nervosa com alguma coisa) € meu Pai ficou
andando de um lado para o outro do corredor enquando
esperava a gente se aProntar.

De Fato, em comparagéo a eles, eu realmente me sentia como

um corajoso Guerreiro Pacifico!



O encontro com aquela enfermeira legal correu bem. Ela
explicou todo o Procedimento e treinou a mamae, o Papai e
eu em como fazer a inje(;éo. Antes de comecar com a agulha
(que era de fato muito, muito Pequena), nos tomamos um
FOLEGO DE BALEIA todos juntos!!

Vocéja’ fez um FOLEGO DE BALEIA antes? E bem
divertido e te ajucla a ficar mais calmo e se sentir bem consigo

mesmo.
Tente! Isso! Agora mesmo:

Faca uma inspira(;éo GRANDE e lenta) enchendo a sua
barriga de ar como se fosse um balao grancle e redondo. Dai

SOltC o ar cle\/agar comum lOﬂgO SUSPirO.

Vocé Pocle fazer isso de uma maneira suave e silenciosa,
caso vocé se sinta envergonhado ou caso vocé c]ueira treinar
o FOLEGO DE BALEIA na escola ou em qualquer outro
lugar onde haja gente ao seu redor. Ou ainda vocé Pode
fazer um susPiro bem barulhento, como eu sempre 1Ca<;o,
porque assim eu me sinto mais como uma baleia enorme e
forte.

Solte todo o ar, imaginanclo que asua boca é aquele
resPiradouro das baleias e que vocé esta soltando um
enormejato cle égua a meclicla que vocé solta toclo oar dc

dentro de voceé.



Faca isso de novo na sua Préxima resPiragéo. E de novo.
DEVAGAR!] magine que cada vez que vocé solta o ar, o seu
jato de agua fica ainda um pouco maior e mais alto do que o

anterior.

DcPois de um tempo, vocé Pocie comecar a sentir sua barriga
ficar confortavel, quente e suave — como cicpois da
Respiragéo do Ursinho de Pelucia. E dai vocé vai Perceber

que esta se sentindo bem e mais calmo.

No final, todo o Proceciimcnto da injegéo nao foi tao ruim!
Além do mais, foi bem répi&o, muito mais réPicJo do que fazer

um exame de sangue! Foi s6 uma &orzinha, como uma Pica&a



de mosc]uito. Eu nem senti muito, uma vez que antes de fazer
a inje(;éo, a enfermeira colocou um gelinho no meu braco (eu
queria também Po&er colocar um gelin]ﬁo antes de ser Picaclo

por um mosquitol).

DePois que eu, a mamae € o Papai treinamos algumas vezes
em casa, a Hora da !nje(;éo se tornou uma rotina facil e

répida.

Eu acho que funcionou melhor para mim c]uanclo eu me sento
numa Poltrona gostosa, em cima da minha almofada favorita
e olhando a vista clajanela, de onde eu pOsso ver o sol e as
arvores. Com a chegacla do inverno, eu via as folhas das
arvores balancando e dancando com o vento. Qual ¢ a vista
favorita da suajanela? Vocé Pode escrever ou desenhar no

espaco abaixo.
pag

Vista favorita clajanela do(@)



No comeco, ou a mamae ou o Papai (ac]uele que ndo estava
me aPllcanclo a ll’UC(;BO) ficava segurando minha m3o com
delicadeza para que eu Pudesse apertar, caso eu ficasse
muito nervosa ou ansiosa (lembra do truque secreto para
ajuclar O NErvosismo Passar?}. A enfermeira legal nos
explicou que algumas criancas gostam de sentar no colo dos
Pais na Hora da lrje(;éo, em uma das Posigées que aparecem
na Figura abaixo. Vocé Pocle tentar essas Posigées e verse

uma delas te ajuclam a se sentir mais a vontade!
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Na verdade, eu descobri um outro truque super legal que me
ajucla a passar Pela Hora da !njec;éo como se eu estivesse
num sonho maravilhoso. Sério! Minha mae aPrencleu este
truc]ue comuma Psicc’)loga de Criancas. Esta é uma pessoa

que & muito boa em ajuclar criancas quan&o elas nao se



sentem bem ou Precisam de ajucla para lidar com algum
desafio (como uma doenc;a ou uma dificuldade maior na
escola ou um Problema com seus Pais, por exemplo). Eu vou

contar esse truque secreto Para VOCEs:

Eu me sento na minha almofada Pre{:ericla, fecho meus olhos
¢ vou para uma Viagem dos Sonhos. Vocéja’ experimentou
iss0? E como sonhar acordado e ¢ incrivell Vocé Pocle ir para
onde vocé c]uiser, quando c]uiser, sem ter que, na verdade,
sair do lugar. Vocé Pocle \/iajar para onde c]uiser com a sua
mente! Sério! Vocé Pocle fazerisso enquanto esta sentado
numa Poltrona ou deitado na sua cama, por exemplo,
quando vOcé ndo Pode dormir ou quando vocé estd numa
situacdo que de deixa nervoso (como a Hora da lnjec;éo ou

uma PFOVB na CSCO!8> .

Para mim, eu gosto de fazer uma viagem para o meu lugar
secreto, que eu chamo de Terra Encantada do Arco-iris. Se
vocé ndao quiser Ir paraa Terra Encantado do Arco-iris, vocé
Pode Ir para qualquer outro lugar que voceé goste. Vocé
Pode Ir para o parque e sentar na sua arvore favorita, fazer
uma viagem numa “méquina do tempo”, ir nadar com os
gol{:inhos numa lagoa azul ou voar até a lua. Os seus Pais

POClCm te ajuclar a acl’lar um lugar secreto Para VOCE.

Uma vez que vocé tenha achado um lugar e tenha ido até ele,

\/eja se vocé COﬂSCgUC encontrar o seu grancle amigo



ajucﬂantc por la. Ele Po&e ser um animal de estimaczo de que
vocé gosta muito e que te faz sentir bcm, calmo e Fortc, ou
um cavaleiro, um astronauta ou o favorito do meu irmao: um
Guerreiro Pacifico. O meu amigo ajucﬂantc ¢ uma Fada
Médica.

Estaécomoa minha Viagc:m dos Sonhos secreta se parece:

Eu fecho os meus olhos e comeco tomando uns dois ou trés
FOLEGOS DE BALEIA. Dai eu me imagino Paracﬂa no meio
de umjarclim magjco encantado, cercada de lindas flores de
todas as cores do arco-iris, Per?ume de rosas e zumbido de
abelhas de mel. DcPois de algum tempo, a Fada Médica
aparece e me diz que esta na hora de eu tomar o meu
Remédio Encantado desta semana. A Fada Médica ¢é linda,

muito gentil e doce. Ela segura nas minhas maos e me



Pergunta como eu estou. E entdo ela sempre me faz a mesma
Pergunta: “O que te fez sorrir desde a ultima vez que a gente
se encontrou, Juliana?” (a mamae me ajucla na minha Viagem
dos Sonhos, fazendo a voz da Fada Médica nesta hora).
Agora que euja’ encontrei a Fada Médica muitas e muitas
vezes, euja’ sel que ela vai me fazer essa pergunta. Eume
asseguro de que estou sempre Preparacla para me lembrar
do que me fez feliz na semana que passou.

Eu posso ter visto um arco-iris maravilhoso, ter Passaclo um
dia 6timo no zoolc’)gico com meus Pais e o Jodo ou ter
comecado a ler um novo livro. Eu gosto de pensar sobre
esses momentos, porque, assim como olhar para a minha
foto Pregericla, isto me faz feliz e o meu corpo se sente beme

calmo.
Vocéja’ tentou? E realmente surpreenclente!

No entanto, ac]ui fica uma pequena dica: Assim como o
FOLEGO DE BALEIA, a Respirac;éo do Ursinho de Pelucia
€o truque da foto bonita para vocé o”'nar, vocé tem que
treinar a sua Viagem dos Sonhos muitas e muitas vezes
(como eu ga(;ol}. E assim que todos esses truques vao
comecar a funcionar para vocé como eles funcionam para

mim.

Umavez eu cliga para a Fada Médica que o que me fez sorrir

na ultima semana e que eu sinta meu corpo bem,



aconchegante e relaxado, a Fada Médica borrifa um Pc')
mégico (que éo spray gelaclo que minha mae al:)lica) na Parte
do corpo que eu escolher (normalmente o meu brac;o ou

minha coxa) onde o Remédio Encantado serd aPlicaclo.

O po magjco faz com que eu tenha certeza de que a injec;éo
ndo vai doer. Entdo ela pega a sua varinha magjca e aPlica o
Remédio Encantado. E muito rél:)iclo ¢ uma vez que tenha
acabado, a Fada Médica diz (minha mae ajucla falando com
voz de fada de novo) que eu fui muito, muito forte. Como
recompensa, ela gruda um adesivo magjco no ponto onde ela
al:)licou o Remédio Encantado com sua varinha magjca.
Entdo ela Polvinha as mais lindas estrelinhas cintilantes ao

meu FCClOF € cu HCO o”wando Para clas POF um instante.



Quando eu abro meus o”wos, elajé se foi (a unica coisa que
resta para me lembrar do que aconteceu ¢ o pequeno
adesivo mAagjco no local da injegéo) e eufico csPerancjo
encontra-la de novo na semana que vem para conversarmos

SObFC O qUC me gCZ {:eliz &urantc €sse tCmPO.

Agora ¢ asuavez! Eu quero saber como & o seu lugar
secreto e como vocé se sente 4! Vocé Poole descrevé-lo ou
desenha-lo no espago em branco abaixo. E n3o se esqueca
de incluir o seu amigo ajucﬂantc no desenho! Eu adoraria ver
como ele ou ela se pareceee saber o que ele ouelafaz para

fazer vocé se sentir bcm, calmo e forte.



O lugar secreto do (@) com

seu amigo especialz




Vocé quer saber se 0 Remédio Encantado funcionou para
mim? Sim!! Funcionou de verdade! Por isso que eu decidi
chama-lo de Remédio Encantado. APC’)S apenas uns poucos
encontros com a Fada Méclica, eu comecei a acordar com
minhas articulacdes menos inchadas e quentes. E também

n3o estao mais doloridas como antes.

Consequentemente, eu tive menos Dias Vermelhos! E porque
eu tive menos Dias Vermelhos, eu tive menos Dias Laranjas
(quando eu tinha Problemas com meus amigos por causa da
Artrite) e também nao muitos Dias Azuis (quando eu ficava

triste por ter Artrite)! Muito legal, né?

FPor outro laclo, eu tenho mais Dias Amarelo Ensolaraclos)
quando eu estou feliz e de bom humor e consigo corer com
meu cachorro Bobbg e escalar a minha arvore favorita. E
dai, nés tivemos muitas comemoracdes maravilhosas de Dias
Amarelos Ensolarados, com mdsicas,jogos e bolos
deliciosos queeue minha mae Preparamosjuntas (Isso ficou

muito mais Facil sem meu Pulso ficar mais tra\/aclol).

E eu tive também mais Dias Roxos, quando em me sinto bem

e calma. Foi maravilhoso, realmente “Magjco”.

E os Dias Verdes? Bom, eu ainda tenho Dias Verdes. Eu
continuei indo ao Hospital Infantil a cada més, paraque a
Equipe de Detetives lnteligentes Pudesse ter certeza de que

as coisas estavam indo bem. Mas isso é uma coisa boa, ndo é



mesmo? As Pessoas tomam conta cle mim e cla minha saucle e

me ajuclam ater certeza de que vai ficar tudo bem.

E os Dias Azul Anil7 O o&almologista disse que meus olhos
melhoraram. Eu ainda tenho que ir as consultas de
acompanhamento, mas eu ndo tenho mais que me preocupar
com os meus olhos. As vezes, quando euia ao Hospital
Infantil para uma consulta com o o&almologista) eu até vestia
minha cal(;a favorita, meujeans azul anil, que combina com

meus O”‘IOS.

Agora que meusjoe”’los estio bem a maior Parte do temPo e
n3o ficam mais inchados, eu posso vestir minha cal(;ajeans

favorita de manhé, logo que eu levanto, como fazem todos os

/////

Minha mae, meu Pai e 0 Jodo também ficaram muito aliviados
c]uanclo o Remédio Encantado finalmente me ajuclou a

me”‘norar tanto.




A Festa de Aniversario Ensolarada da Juliana

Vocé sabe que dia ¢ amanha? E meu aniversario de 9 anos!

NoOs Planejamos uma comemoragao enorme de Dia Amarelo
Ensolarado. Nos convidamos todos os meus amigos da
escola e também a vovo e o vovs. Minha mae e eu vamos
fazer um enorme, brilhante e colorido — adivinhe o quel -
Bolo Arco-iris, que vai ficar lindo e com um sabor delicioso.

Eu estou tio animada!

Meus Pais disseram que a gent epo&e aProveitar a ocaslao

Para comemorar C]UC agora eu estou SBUCléVCl c FCliZ a maior



Parte do temPo e que nos encontramos umjeito de conviver
com minha Artrite em familia — coma ajucla de todos da
Equipe de Detetives lnteligentes do Hospital Infantil e de

tOClBS as outras PCSSOBS C]UC nos aPoiam.

Ao longo do camin]ﬁo, nods enfrentamos tantos desafios. E

nos aprendemos tanto!

Tiveram tantos dias tao dificeis: todos aqueles Dias Azuis,
cluanclo eu me sentia t3o triste que c]ueria passar o dia
todo choranclo...; todos aqueles Dias Laranjas,
cluanclo eu me sentia incomodada na escola por ndo
ser como as outras criancas...; todos aqueles Dias
Vermelhos quando eu sentia um Fogo terrivel
c]ueimanclo nos meusjoe”wos...; todos aqueles Dias
Verdes e Dias Azul Anil no Hospital quando eu me
sentia ansiosa e nervosa, sem saber o que aconteceria
depois e as vezes sem entender exatamente o que

estava se Passanclo dentro clo meu corpo...

Vocé Pocle estar Passando por todos esses
diferentes tiPos de dias e por todas essas fases neste
exato momento. Vocé Pocle se sentir triste e nervoso e

ansioso e brava e talvez até meio louco em muitos

dias.



Deixa eu te dizer que vocé vai conseguir! Vocé vai passar por
tudo isso com a ajucla da sua Equipe de Detetives
lnteligentes: a equipe de médicos do seu Hospital Infantil e a
sua familia. Talvez vocé também receba ajucla de seus
Pro{:essores € seus amigos ou ainda de seus avés ou um

vizinho.

Em algum momento, vocé conseguira deixar para tras muitos
dos Dias Azuis e dos Dias Vermelhos e dos Dias Laranjas e
dos Verdes e Azul Anil e, no lugar, vocé vai passar por mais
Dias Amarelos e Dias Roxos, quanclo voc2 se sente feliz e

relaxaolo.

FEu estou falando isso porque EU SEI QUE VOCE
CONSEGUE! Eu tenho certeza absoluta disso!

Por que? Porquc eu mesmajé Passci por isso e voltei a ser



«“feliz e saudavel a maior Parte do tcmpo”.

Eu espero que minha histéria te ajuclc e encoraje e que

insPirc vocé e sua familia!

E agora, eu estou indo preparar meu “Bolo Arco-iris”, com
gora, Prep

minha mae e comemorar com minha familia e meus amigosl




