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Uma aventura solidara

ANA LUISA CORREIA
acorreia@dnoticias.pt

Se tudo correr como o previsto,
dentro de pouco mais de uma sema-
na o madeirense Mauricio Santos
inicia a escalada ao Kilimanjaro, o
mais alto pico do continente africa-
no.

Aos 29 anos, este engenheiro ae-
roespacial que sempre teve um gos-
to pela aventura e pelo desporto (ja
praticou para-quedismo, windsurf,
surf...) decidiu aliar a escalada a
uma causa nobre: a divulgacéo de
uma doenga rara, de nome pouco ou
nada conhecido, mas que, por ra-
zdes familiares, Mauricio aprendeu
asaber de cor.

Foi ha pouco mais de um par de
anos que airmaé deste jovem madei-
rense foi diagnosticada uma doenca
genética na sua forma mais rara:
Neurofibromatose (NF2).

O desconhecimento das pessoas e
mesmo dos profissionais de saiude
sobre a patologia, fé-lo sentir a ne-
cessidade de saber mais e de tentar
divulgar e explicar aos outros o que
é realmente a Neurofibromatose.
“Eu nfo sou um especialista na ma-
téria”, diz varias vezes ao longo da
conversa. “Simplesmente leio muito
sobre o assunto porque tenho al-
guém muito préximo de mim com
este problema”.

A doencga da irmi marcou-o e foi
por isso que a vontade de realizar
uma aventura depressa ficou asso-
ciada a vontade de divulgar a Neu-
rofibromatose.

O ‘dois em um’ ficou ainda mais
cimentado quando, ap6s tomar co-
nhecimento da Associacfo Portu-
guesa de Neurofibromatose (APNF
- vide texto abaixo), decidiu ajudar a
divulgar a pequena entidade. “Acho
que é muito importante que as pes-
soas saibam que existe esta associa-
cdo, nflo para obrigar as pessoas a
dar dinheiro, mas saber que existe
uma associa¢éio que nos pode aju-
dar, que tem informac#o, corta mui-
to daquele tempo que as pessoas
perdem, que eu perdi..”, acrescenta.

Mas foi complicado explicar as
outras pessoas o porqué da expedi-
cdo. Colegas de trabalho, amigos,
desconhecidos (o famoso Jodo Gar-
cia foi contactado para participar na
iniciativa, mas nfo se mostrou dis-
ponivel), acharam uma loucura, até
porque nio ha jogadas financeiras,

Mauricio Santos parte para Africa no préximo dia 11. Se ndo houver imprevistos, a escalada ao Kilimanjaro inicia-se a 15 de Janeiro. FOTO TERESA GONGALVES

nem qualquer ganho. Mauricio pa-
gou tudo do seu bolso e s6 pede para
que, aqueles que quiserem, contri-
buam com a APNF. Mas ninguém o
conseguiu dissuadir e com o apoio
da familia e o sorriso de aprovagéo
dairm4, os preparativos para a con-
quista do Kilimanjaro estfo jano fi-
nal.

Escalada inicia-se a 15 de Janeiro
A partida para Africa estd marcada
para o proximo dia 11 de Janeiro. Os
custos da ‘expedicdo’ foram inteira-
mente suportados por Mauricio e
tudo foi tratado com uma agéncia
habituada a realizar esta ‘aventura’.
A escalada propriamente dita, e
se nio houver qualquer impedi-

MAURICIO SANTOS
QUER SUBIR AO
KILIMANJARO PARA
DIVULGAR O QUEE A
NEUROFIBROMATOSE

mentos, devera iniciar-se no dia 15.
Acompanhado por um guia espe-
cializado e por outros ‘aventureiros’
dos quais nada sabe, Mauricio San-
tos comegard a conquista da maior
montanha de Africa. N&o sabe
quantos dias a escalada vai demorar,
nem sequer sabe se vai conseguir
chegar ao topo do Kilimanjaro, aos
5.895 metros de altitude.

Ojovem que se assume como
“um aventureiro amador” mantém
os pés bem assentes na terra e diz
que se chegar ao topo quer colocar
uma bandeirinha da Associacio
Portuguesa de Neurofibromatose.
Mas afirma que o maior desejo, a
vontade que realmente o movera a
cada metro de subida é a de “trans-

mitir a esperanca e demonstrar que
é possivel fazer algo interessante e
associd-la a uma causa nobre”.

Admitindo que esta nfo é uma
ideia nova, acima de tudo, Mauricio
Santos afirma que gostaria que esta
sua iniciativa servisse de incentivo
a outros projectos altruistas, para
outras pessoas, para que jovens da
Madeira e do pais facam algo de
bom com as suas vidas. “Estou con-
tente porque vou fazer uma aventu-
ra e sinto-me bem porque estou a
fazer algo de bom. Quando uma
pessoa faz uma aventura destas néo
pode pensar nem em lucrar, nem
em se tornar o mais famoso de to-
dos. Os objectivos devem ser con-
cretos e altruistas”.

Neurofibromatose ¢ doenca pouco conhecida

E pouco conhecida em Portugal e no
mundo, e mesmo para alguns profis-
sionais de satde, a doenca surge
como uma incognita.

A neurofibromatose é uma doen-
ca do foro genético que se manifesta
sob duas formas. As estimativas
apontam para que uma em cada
quatro mil pessoas sofram de NF1
(forma mais comum) e que a NF2
seja diagnosticada numa em cada
vinte mil pessoas.

As manifestacdes da patologia

ocorrem geralmente varios anos
ap0s o nascimento e o quadro de
sintomas € variavel. Todas as pes-
soas com NFI1 apresentam geral-
mente manchas de cor acastanhada
espalhadas pelo corpo. O apareci-
mento de neurofibromas (altos por
baixo da pele) é também comum. Na
NF2, as pessoas podem desenvolver
tumores associados aos nervos si-
tuados em todo o corpo humano.
Em Portugal, foi no final dos anos
90 que surgiu a Associacdo Portu-

guesa de  Neurofibromatose
(APNF), com sede na Ramada. Esta
instituico particular de solidarieda-
de social dedica-se ao apoio dos por-
tadores da patologia em causa.
Porém, devido ao grande desco-
nhecimento que existe no nosso pais
relativamente a Neurofibromatose,
acrescido pelo facto de esta ser uma
doencga rara, a APNF tem actual-
mente pouco mais de cem associa-
dos. Vive do voluntariado dos titula-
res dos corpos sociais e desenvolve a

sua actividade em sede proviséria (a
Cémara de Lisboa ird ceder um es-
pago para a sede definitiva).

Mais informagGes poderéo ser ob-
tidas no site www.apfn.eu, através
do telefone niimero 219343959 e
ainda através do correio electrénico
info.apnf@gmail.com. Se desejar
ajudar a APFN a desenvolver o seu
trabalho, os donativos podem ser
feitos a ordem da conta da Caixa Ge-
ral de Depésitos numero
0686,/001440//530.
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