Saude

Mistérios do cérebro

AlutadeMaria
Leonor contra
doencarara

Professora de geografia da Chamusca tem
Niemann Pick, uma doencarara que lhe
afeta o equilibrio fisico e a concentragao.
A geografia do cérebro traiu-lhe as
coordenadas do corpo. Encontrou o
“mapa’ para a recuperagao no Instituto
Luso-Cubano de Neurologia

MISTERIOS DO CEREBROA geografia
¢é a sua paixdo e profissdo. Formou-
se em geografia e deu aulas até ha
bem pouco tempo. Conhece a geo-
grafia do mundo mas ndo entende
a geografia do seu cérebro que, ha
quase 12 anos, lhe vem tirando mui-
tas das suas capacidades ao nivel da
locomogdo e do equilibrio. Maria
Leoror Lazaro, professora de geo-
grafia, com 42 anos, tem Niemann
Pick - tipo C, uma doenga neuro-
légica muito rara, que se traduz
em dificuldades de concentracdo,
perturbagdes do movimento, dese-
quilibrio e problemas oftalmolé-
gicos, entre outras perturbagdes
como, por vezes, crises epiléticas. E
uma doenga para a vida e que estd
relacionada com o funcionamento
do cérebro e do cerebelo. E algo
com que se nasce e que tem causas
genéticas.

S6 descobriu a doenga hé cerca
de um ano mas desde os 30 que
vem lutando com os sintomas e
com um calvério de consultas em
vérias especialidades médicas, nas
quais nunca conseguiu verdadeira-
mente desobrir do que padecia.

A doenga manifestou-se ja depois
de terminar a faculdade e de come-
car a dar aulas. Primeiro foram as
quedas e tonturas, que tornaram
mais frequentes. Comegou a ter
dificuldade em se expressar verbal-
mente. Tinha medo de sair a rua
e dar aulas era um suplicio para
esta professora, natural da Cha-
musca, mas a residir atualmente
em Santarém.

Comegou a ser seguida no hospi-
tal da CUF, por um otorrinclaringo-
logista. Pensava na altura que era
uma patologia relacionada com o
ouvido que, nalguns casos, pode
provocar desequilibrio. “Fiz sessoes
dentro de uma sala branca, s6 com
uma bola de espelhos e um foco de
luz, com o objetivo de que eu me
mantivesse em pé. Desisti porque
sentia que nada disto tinha a ver
com o meu estado”, conta Maria
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Leonor. Foi depois consultada na
especialidade de neurologia, ainda
na CUF, onde lhe disseram que era
uma carateristica pessoal, a que
chamaram ataxia.

“Nunca encontraram justificagdo
para o meu estado, era desajeitada,
nunca consegui fazer coisas que
a maior, parte das pessoas fazem,
nunca consegui andar de bicicle-
ta. Andava j4 a ter dificuldade em
tarefas bdsicas, como lavar os den-
tes sem sujar tudo”, conta Maria
Leonor.

“Passado algum tempo, comecei a
ter aulas com uma turma horrivel,
que me causava bastantes nervos,
e isso modificou tudo, porque era
uma pena muito pesada dar aulas
aquela meia dazia de alunos que
ultrapassaram tudo o que eu enten-
do por respeito. Os mitidos eram
horrorosos. Eles ndo entendiam
0 que se passava porque eu niao
tinha doenga nenhuma passada
no papel”, lamenta a professora.
“Penso que, além da doenca, que
nasceu comigo, o stress do trabalho
e o acumular de tensdo revelou-se
uma agravante do meu estado”,
afirma. Ndo bastasse a doenca,
Maria Leonor nunca conseguiu
ficar a trabalhar perto de casa.
Andou por escolas dos Agores, do
Minho e do Alentejo e, mais recen-
temente, esteve em Pinhal Novo,
onde esté colocada, mas agora em
baixa médica.

INCERTEZAS Descartado o problema
de ouvidos, vieram as insonias e os
sonhos estranhos, dos quais ndo se
recordava. Procurou entdo uma
médica ligada as consultas do sono.
Fez sessoes e exames relacionados
com o sono e com o funcionamento
cardiaco. Essa médica encaminhou-
a para as consultas de neurologia
do Hospital de Santa Maria, onde
ainda é acompanhada. “O médico
disse-me que a doenca era bastante
grave e que eu ndo podia continuar
a trabalhar. Mas ndo me detetou

realmente a'aoénqa que conheco
agora. Pensavam que era um virus
no cérebro € colocaram-me a antibi-
6ticos. Até que chegaram a conclu-
sdo que ndo era nada disso”, conta
Maria Leonor. Teve um episédio
mais grave e foi internada. Quando
lhe deram alta saiu com o diagnds-
tico de Sindrome Cerebeloso com
distonia facial e atrofia cerebelosa.
Foi esse 0 nome da doenga que pen-
sou ter e com que viveu durante
muito tempo deste calvario. Uma
patologia de nome complicado e
desconhecido para Maria Leonor
e que a deixava sem esperangas de
recuperacdo, até porque, ja apos
outra consulta em neurologia no
Hospital de S. Jodo no Porto, por
uma especialista e investigadora
na area da neurologia, lhe foi dito
que ndo havia medicamentos para

este problema neuroldgico. “Nunca

me davam medicamentos, ndo me
davam nada. Sempre me disseram
que ndo havia muito a fazer. lam
apenas tentar parar a evolugdo da
doenga”, sublinha a paciente.

Sem esperancas, resolveu tentar a
medicina chinesa. Por mais de um

Adoencaainda
lheroubaas forcas
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tratamento inovador
quetemestadoa
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Neurologia
mantém-lhe aforca
do espirito
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ano, andou em Salvaterra, numa
clinica dedicada a medicina chi-
nesa, a fazer acupuntura todas as
semanas. “Fazia-me sentir bem mas
ndo resolvia o meu problema”; afir-
ma a professora, que também foi
consultada por um homeopata em
Lisboa, também sem sucesso.

ALUZAOFUNDODOTUNEL Durante
todo este tempo, foi-lhe recomen-
dado fazer fisioterapia e terapia da
fala. Foi numa destas sessdes que
a sua made, Ercilia Vital, a grande
companheira em todo este proces-
50, viu um antncio de jornal sobre
o Instituto Luso-Cubano de Neuro-
logia em Portugal. Foi em abril de
2014. A primeira consulta mudou
a sua vida. Jé antes a sua familia
tinha pensado levéi-la a Cuba ou

‘a Alemanha, mas acabaram por

encontrar o melhor da medicina
cubana cé em Portugal.

“Assim que o médico me viu,
disse logo que talvez fosse essa
doenga [Niemann Pick], e que era
algo raro”, recorda Maria Leonor,
que fez depois varios exames que
confirmaram o diagnéstico inicial.
Desde hd quase um ano que tem
sido acompanhada no Instituto e
esteve ja num programa intensivo
de seis semanas em que usufruiu
das inovagdes na area da neurolo-
gia que sdo utilizadas nesta clinica,
no Porto, onde esteve Maria Leo-
nor. Foi 14 que esteve em regime
de internamento para a realizacao
de terapias vérias e de estimula-
¢do cerebral ndo invasiva, uma das
metodologias-chave deste Instituto,
que conjugaa ciéncia e a investiga-
¢do médica na drea da neurologia

com as terapias de reabilitagdo
neurologica.

“Nio senti nada de estranho com
a estimulagiio. Eu estava cheia de
medo das consequéncias mas s6
senti uma picada no pé. Mais nada”,
sublinha a professora.

“Tém uma excelente relagio
com os doentes, quer os médicos,
as terapeutas, as enfermeiras,
as cozinheiras. Adorei 14 estar”,
acrescenta Maria Leonor, com o
sorriso que nunca sai do seu rosto,
mesmo apesar de ainda sentir que
o caminho para a recuperacéo ¢
longo. Para ja, sentiu que houve
uma estagnacéo da doenca e a isso
também se associa a medicagao
que tem estado a tomar. “Foi-me
dito que eu devia continuar a ser
acompanhada no sistema ptbli-
co de satide, no Hospital de Santa
Maria”, conta a paciente. “Eles ndo
andaram a enrolar-nos. Disseram-
nos logo que tinhamos o direito
de acompanhamento no sistema
piiblico”, frisa. E na consulta de
neurologia do Santa Maria que
vai buscar o medicamento que
também a tem ajudado a melho-
rar. Cada caixa de medicamento
custa cerca de 7500 euros mas é
totalmente comparticipado pelo
sistema publico.

Maria Leonor Ldzaro tenciona
regressar ao Instituto Luso-Cubano
para mais sessoes de tratamento
intensivo. Atualmente tem ainda
grande dificuldade em escrever e
estd a fazer fisioterapia para melho-
rar a motricidade fina. Ainda se
desequilibra. Mas tem esperanca
e sente que estd no caminho para
ficar melhor.



