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Tem cinco anos e é caso Unico no mundo
pela doenca neuroldgica de que sofre,

a Cromossomopatia Complexa, e luta
diariamente contra problemas cognitivos,
visuais e de motricidade.

ESPERANCA José Saramago escre-
veu que “ser pai ou mae € o maior
ato de coragem que alguém pode
ter”. Neuza Patricio e Carlos Sou-
sa, naturais da povoacdo de Cos,
na Castanheira, sio um exemplo
dessa coragem. A sua filha Daniela,
de cinco anos, nasceu com uma
doenca neurolégica grave e rara
chamada Cromossomopatia Com-
plexa. E caso Ginico no mundo,
segundo ficaram a saber junto da
associagdo internacional Raris-
simas/Unique. A medicina ainda
estuda o que fazer para casos seme-
lhantes. Os pais tém feito @e tudo
para conseguir que a sua primeira
filha, com que sempre sonharam,
consiga melhorar, nem que seja
para compreender melhor o mun-
do que a rodeia.

Logo apés o parto, Neuza per-
cebeu que algo poderia ndo estar
bem. Achava que Daniela era uma
bebé estranhamente calma e nao
chorava para pedir mama. Nos
meses seguintes, os receios dos
pais adensaram-se. Quase todas as
semanas tinham de ir com Daniela
ao hospital por causa de problemas
respiratérios.

Procuraram ajuda médica. Foi-
lhes sugerido que fizessem um
estudo genético que veio a reve-
lar a esta grave doenga, que tem
origem na falta ou no excesso de
um determinado segmento dos cro-
mossomas. Daniela tem delecg¢do
de um cromossoma e translocagéo
de trés cromossomas. Esta doenca
traz consigo grandes limitagoes a
nivel da motricidade fina e gros-
sa, do processo cognitivo, mental
e da visdo. “Eu jd achava que ela
comunicava e interagia pouco. Nao
mexia os pés, néo olhava para nés.
Mas os médicos diziam que eram
coisas na minha cabeca”, recorda
a mae.

Ao segundo ano de vida, o estado
de Daniela agravou-se com convul-
sdes frequentes. Foi-lhe diagnosti-
cado epilepsiosa reafractaria. Che-

gava a ter quase 15 crises didrias e
mal abria os olhos. Foi internada no
Hospital de Santa Maria e apanhou
uma bactéria hospitalar. Esteve cin-
co semanas em coma na unidade
de cuidados intensivos e houve
um momento em que os médicos
aconselharam os pais a desligarem
as maquinas, porque considera-
vam que as crises epilépticas de
Daniela eram de tal gravidade que
poderiam deixé-la para sempre em
estado vegetativo. O mundo desa-
bou para estes pais. Estoicamente
decidiram continuar a lutar pela

-vida da sua menina. Daniela aca-

bou por recuperar do coma mas
os médicos nunca deram grandes
esperancas sobre a sua evolugao.

Foi ai que comegou a “via-sacra”
‘deste casal em busca de toda a
ajuda possivel. Chegaram a expe-
rimentar um método inovador
que trouxe melhorias ao nivel da
mobilidade motora da menina. Mas
Daniela continuava a ndo apresen-
tar melhorias ao nivel cognitivo.
“Néo queriamos que ela soubesse
apenas descer as escadas e nao
percebesse os perigos de cair”,
refere Neuza Patricio. Nesta fase,
Daniela mal se conseguia manter
sentada no sofd sem ajuda. O seu
corpo era como uma “gelatina”,
refere a mae.

“Os primeiros tempos foram mui-
to dificeis para nés enquanto casal.
Precisdmos de ter tempo para nés e
de aprendermos a gerir as emogoes
para ajudar a nossa filha”, conta
Neuza Patricio. Neste periodo, o
pai, Carlos Sousa, conseguiu com-
pletar o 92 ano, no ensino noturno,
e fez um trabalho sobre a deficién-
cia, onde descobriu uma méxima
que ainda hoje os orienta: “os pais
sonham com uma crianga perfeita
mas quando nos deparamos com
filhos com este tipo de problemas
temos que fazer o ‘funeral’ dessa
crianca perfeita que sonhdamos e
aprender a viver com a crianga
que temos”.

ESPERANGA Neuza e Jodo tiveram o
primeiro raio de esperanga quando,
em 2013, tiveram conhecimento do
Instituto Luso-Cubano de Neurolo-
gia (ILCN), através da neurologista
Alexandrina Martins, com a qual
jé tinham tido contato anterior e
que passou a fazer parte da equi-
pa clinica do ILCN. “Decidimos
experimentar e logo ao fim de 15
dias notdmos grandes resultados”,
refere Neuza, salientando que, aci-
ma de tudo, os resultados foram
tanto a nivel motor como ao nivel
cognitivo.

Agora, com cinco anos, e contra
todas as expetativas, Daniela esta
ja a fazer o 6° ciclo de tratamen-
tos neste instituto e as evolugoes
no seu diagnéstico sdo muitas.
Ja comeca a distinguir os pais, a
olhar, a entender quem séo, e tenta
comunicar. Também jé consegue
dar a sua pequena ajuda nas tarefas
didrias de vestir e de despir a roupa
e procurar os brinquedos. Ja da
alguns passos com a ajuda de um
adulto e, ao nivel da alimentagéo,
ja procura a colher para levar a
comida a boca. Comeca agora a
controlar a ingestéo de liquidos
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por um copo e a mastigar alimentos
sélidos. E ja se consegue manter
sentada num banco ou sofd sem
qualquer apoio.

Para estes pais, estes pequenos
passos sio passos de gigante. Ndo
negam a dificuldade de educar
uma crianca com este problema
mas tém uma estranha forca que
os mantém ativos na procura de
todas as maneiras de financiar o
tratamento da sua menina neste
instituto. Promovem festas, ven-
dem rifas, a mae faz produtos para
vender para fora, contam com o
apoio de artistas, de amigos, da
familia, fazem apelo a recolha de
tampinhas e de outros materiais
recicldveis... enfim, recorrem a
tudo o que conseguem. Cada ciclo
de tratamento no ILCN custa-lhes
cerca 6 mil euros e Daniela jé vai
no sexto. Cada ciclo intensivo de
tratamentos dura 28 dias, 7 horas
por dia, nas instalacoes da clinica
no Porto. Neuza Patricio estd la
durante todo o periodo a acompa-
nhar a filha. “Os pais fazem parte
da equipa, num ambiente familiar
que atenua o facto de estarmos lon-
ge de casa”, sublinha a mae.

“As pessoas tém sido solidarias
porque veem os resultados”, refe-
re a mae. Antes do nascimento de
Daniela, Neuza Patricio trabalhava
num escritério. Devido ao desgaste
psicolégico que a doenga da filha
lhe provocou, Neuza acabou por ter
de deixar o emprego. Atualmente
trabalha em limpezas, uma ativi-
dade que, além de lhe dar algum
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rendimento, a ajuda a “manter a
cabeca ocupada”. O pai teve que se
esforcar mais para que Neuza pos-
sa estar em casa a cuidar da filha.

No ILCN, o plano de tratamen-
to de Daniela foi tragado por uma
equipa multidisciplinar de técni-
cos e terapeutas e por uma equipa
internacional de médicos consul-
tores. Daniela faz intensivo), tera-
pia da fala, terapia ocupacional,
psicomotricidade, ozono-terapia e
refor¢o muscular. “E uma equipa
fantastica, que nos tranquiliza e
nos ajuda a entendermos tudo o
que estd a ser feito com a Daniela”,
explica Neuza Patricio, que destaca
o acompanhamento permanente
do coordenador do Instituto, o
neurologista e investigador cuba-
no Lazaro Gonzalez. O plano de
tratamento € individual e € revisto
todas as semanas.

Quanto ao futuro, os pais pre-
ferem viver um dia de cada vez.
“Pode haver um dia em que ela ndo
va evoluir mais, mas até la, vamos
continuar a fazer tudo para que ela
receba o tratamento adequado”.

Como apoiar a
Daniela

© Os pais da Daniela criaram um
péagina de facebook (Vamos
Ajudar a Daniela_A luzda
esperanca) e também um
blogue com toda a informacéo

_atualizada (http:/daniela-a-luz-

da-esperancawebnodept). Ha
também um NIB: 0018 0003
31450505020 92 para onde pode
enviar o seu contributo.
A familia quer continuar com os
tratamentos no ILCN.
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