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Diogo Lopes

CHARCOT-MARIE-TOOTH

Diogo, de 14 anos, foi
diagnosticado com uma
doenga neuromuscular rara e
incuravel chamada Charcot-
Marie-Tooth e descobriu que
tocar piano, algo que faz
desde os 4 anos, o torna mais
forte.

Louis Plante

FIBROSE QUISTICA

Louis Plante, diagnosticado
com fibrose quistica,
descobriu num concerto gue
as vibragoes ajudam na
expectoragao e criou um
dispositivo para quem sofre
da doenga.
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Tal Golesworthy

SINDROME DE MARFAN

Ficou conhecido como o
homem que reparou o proprio
coragdo e é outro exemplo de
como a inovagao pode nascer
da necessidade a marcar
presenga no langamento da
rede social. O engenheiro
britanico desenvolveu uma
manga e insistiu que o
medico a colocasse na sua
aorta para evitar um
rebentamento eminente. A
ideia ja foi usada em mais de
20 pessoas com a mesma
doenga rara.

Rede social criada

em Portugal junta

doentes com ideias
para viver melhor

Por detras de cada doente ha
um inovador. A Catolica-
[isbon School of Business
agarrou a ideia e langa
amanhi uma rede social
inédita para partilha de
solugdes entre doentes raros
¢ nao s6. Maria e Susana ja
estdo ligadas

MARTA F. REIS
marta. rets(asonline. pt

Para Maria foi o elevador da Faculdade
de Psicologia e a chatice de ter de pedir
ajuda para chegar aos botoes. Para Susa-
na, foram os tltimos anos a tentar garan-
tir o conforto da filha Mariana, diagnosti-
cada aos dois meses com uma doenga que
os médicos pressentem pelo rosto e cho-
ro dos recém-nascidos. Parece o miar de
um gato, e sinaliza uma alteragao no cro-
mossoma 5, que compromete o desenvol-
vimento motor e cognitivo. As dificulda-
des fizeram-nas pensar em ideias inova-
doras e depois de as partilharem entre
amigos e conhecidos, serviram de cobaias
a uma rede social inédita ¢ desenvolvida
em Portugal e que vai ser langada ama-

nha para que as solugoes que ajudam hoje
doentes e familias a lidar com o dia-a-dia
cheguem ao maior niimero de pessoas.
Na base da plataforma The Patient Inno-
vation, uma iniciativa da Universidade
Catdlica com o apoio das parcerias nacio-
nais com o Instituto de Tecnologia de Mas-
sachusetts (MIT) e a Universidade Carne-
gie Mellon, estd o conceito de doentes ino-
vadores, que transporta para a salide a
visiio do economista do MIT Eric von
Hippel, também mentor do projecto ¢ que
desde os anos 80 defende que as maiores
inovagoes saem da cabega de quem pre-
cisa delas.

Maria, portadora de nanismo, concorda
— nunea encontrou produtos que superas-
semn as suas invengdes. Hoje com 42 anos,
¢ depois de ter adaptado os primeiros guar-
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da-chuvas com os seus 18 de caloira, con-
ta que o gosto pelas engenhocas foi tra-
zendo um rol de ideias que tornaram sim-
ples gestos rotineiros como recolher tickets
de estacionamentos ou sentar-se em cadei-

ras a que nao chega com o seu metro de
altura. Se para os primeiros foi aperfei-
goando uma técnica de articulagio de has-
te de guarda-chuva - que tém a vantagem
de funcionar melhor que os ponteiros
extensiveis que encolhem quando ha pres-
a0 - para chegar mais alto criou um degrau
discreto: um pequeno banco que fechado
parece um livro,

Susana, hoje mée de uma Mariana de 12
anos portadora da doenga rara Cri du Cha
e socia fundadora da associacio Rarissi-
mas, também tem ideias de sobra para
partilhar. Quando a filha passava a noite
acordada as turras na grade do ber¢oe a
chorar, forrou-as com colchoes de cam-
pismo e as noites passaram a ser mais
tranquilas para todos (vizinhos incluidos)
e sem nddoas negras do dia seguinte, por-
que o truque até a fez desistir das cabega-
das. Para incentivar que a filha comegas-
se a andar, usou o seu fascinio por espe-
Thos, comum nas criangas com a sua doenga,
e depois de o pai ter a ideia usaram dois
suportes regulaveis de chuveiro para fixar
uma vara na horizontal, onde Mariana se
agarrava, ¢ que foram subindo a medida
que crescia.

Entretida com o reflexo, foi alinhando
nos exercicios diarios para ganhar forga
€ a0s oito anos, quando os médicos ja duvi-
davam, deu os primeiros passos. Confron-
tados com a fixacao de Mariana em puxar
os cabelos com forga quando fica mais agi-
tada, descobriram por acaso - como tem

COMO VAI FUNCIONAR
A REDE SOCIAL

* Vai estar disponivel a partir
de manha em www.patient-
innovation.com

® Apos o registo, qualquer

utilizador pode apresentar

as solugoes nas
comunidades criadas para
diferentes doengas juntando

a descrigéo videos e

imagens

Os contelidos podem ser

introduzidos em portugués

e esta disponivel uma

opgéo de traducao

automatica

* As associagbes de doentes
vao incentivar os seus
membros a inscreverem-se
e a divulgar as suas ideias.

menos defesas sempre [he secaram o cabe-
lo mal saia do banho - que se estivesse
himidos nao lhes tocava e passaram a
fazer penteados com gel. “Néo puxa os
dela nem os nossos” conta Susana, que
sabe também que depois desta dificulda-
de virdo outras e € preciso apoio mas tam-
bém tranquilidade para continuar a dar
o melhor. “A certa altura o importante €
ter satide e nao nos sentirmos sozinhos.”

Se para Maria a rede serd lugar de par-
tilha de experiéncias e invencoes, para
Susana ha isso mas também uma pergun-
ta que nunca adormece apesar de estar
envolvida na associagdo de doentes, de
conhecer oito familias em Portugal com
filhos com o mesmo diagnastico, ter con-
tactos no Brasil e ja se ter surpreendido
muitas vezes com a forca de mae e filha
em provas como o inicio da puberdade de
Mariana. “Queremos conhecer jovens mais
velhos, saber como estdo. Ha sempre aque-
la pergunta: até quando a nossa filha esta-
rd entre nés.” Espera também que a divul-
gagdo gjude a tornar a sociedade mais sen-
sivel numa altura em que diz faltarem
apoios a familias com a sua. Mariana estid
numa unidade para criangas com defi-
ciéncia numa escola publica mas so tem
direito a meia hora de fisioterapia por
semana, terapia da fala deixou de ter e a
terapia ocupacional é irregular. “Se que-
remos que sejam estimulados, temos de
pagar tudo, de ser criativos”, diz Susana,
que como assistente social ainda recebe
muitas vezes olhares incrédulos que mos-
tram que h4 outras mensagens a passar.
“Ainda espanta que nao sejamos pessoas
zangadas com a vida mas capazes de nos
darmos aos outros e de lutar.”

“Em cada doente
e cuidador ha um
enorme potencial
inovador”

Qual é o contributo portugués
neste projecto? Nao so a
maioria da equipa € portuguesa,
mas também parte significativa
das associagoes e hospitais com
que contactamos até agora.
Talvez um dos maiores
contributos tenha sido o
financiamento da FCT, através
das parcerias Carnegie Mellon e
MIT Portugal.

A plataforma vai ser langada
em quantos paises? Sendo
online, € global. Sera multilingue
e sem fins lucrativos. Antes de o
projecto estar online, houve 11
protocolos com associagoes de
Portugal, Reino Unido, Australia,
Crodcia, Sérvia e Malasia, da
diabetes as doencas raras, e
contamos que este numero

cresca.

Que querem transmitir

com o conceito de pacientes
inovadores?

Esta iniciativa parte da premissa
de que existe em cada doente e
cuidador um enorme potencial
inovador. S&o pessoas com
motivagdo extra para ultrapassar
obstaculos e gue acabam por
desenvolver novas solugoes ou
equipamentos. Estas solucoes
ficam perdidas e ndo chegam a
beneficiar outros doentes com
dificuldades parecidas.

O Facebook faz dez anos.

A especializagao das redes

é o futuro? As redes sociais
comecam offline, nos contactos
entre membros de uma
universidade, hospital ou
associagao de pacientes. O seu
poder é o de unir pessoas que
fisicamente, e por vezes
culturalmente, ndo poderiam
contactar umas com as outras.
As plataformas online servem
propositos que sao diferentes

e complementares, como

as pessoas.

“O que é mais
brilhante & haver
interesse da
academia”

Fazia falta uma plataforma
como a Patient Innovation?
Mais do que fazer falta, era um
imperativo. Mas o que acho
mais brilhante ndo & ser uma
rede social, pois a internet
melhorou muito a capacidade de
partilha de experiéncia entre
familias. O mais interessante é
haver esfa ideia da academia,
que comeca a abrir-se mais as
preocupagbes de salde e dos
doentes e que tendo este
projecto pessoas das dreas
sociais mas também de outras
que ndo tém nada a ver com
salide conseguiram pensar no
que havia em comum. Tem
vantagens porque sao projectos
mais organizados, de pessoas
que sabem o que estao a fazer.
Por vezes os pais e associagoes
deixam cair as ideias porque nao
conseguem continuar a
alimenta-las.

Mas sente, como dizia o
ministro da Economia, que a
academia anda afastada da
vida real? Nao concordo com
isso. Acho que se nao houve
contactos mais cedo deste tipo
foi porque os doentes ndao
procuravam os investigadores e
isso agora acontece e é
estimulado de ambas as partes.
Nesse sentido, o trabalho de
sensibilizagdo das associagbes
temn trazido melhorias e acredito
que é uma porta que se abriu e
ja ndo se fecha.

Sente que a falta de apoios
esta por detras de algumas
inovagdes? Ha problemas mas
ndo acredito. Penso que na
maioria das vezes sao
estratégias que os doentes
desenvolvem mais porque os
dispositivos no mercado nao
Ihes servermn ou para lidar com
problemas do dia-a-dia, que sO
a experiéneia e tentativa e erro
ajudam a perceber.
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