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“patient Innovation”,
da autoria de
portugueseses, &
lancada amanha

Dina Margato
dina.margato@jn.pt

plataforma de
partilha de solu-
¢oes inventadas
Ml pelosdoentes, es-
pécie de Facebook protagoni-
zado por quem soffe ossinto-
mas e tem de lidar com eles
diariamente, é lancada ofi-
cialmente amanhi, comore-
lato de 12 casos portugueses.
O projeto Patient Innova-
tion, desenvolvido pela Uni-
versidade Catolica, possui
parceiros determinantes 3
internacionaliza¢go: as uni-
versidades norte-americanas
de Carneggie Mellon e Mas-
sachusetts Institute of Te-
chnology. A participacio de
associacoes de doentes é ou-
tro dos trunfos. Onze proto-
colos estdo ja firmados com
entidadesde Portugal, Reino
Unido, Austrilia, Croécia,
Sérvia e Malisia, da diabetes
as doengas raras.

“Conquista dos doentes”
“Muitos doentes, sem sabe-
rem, estao a inovar”, declara
Paula Brito e Costa, presiden-
te da Associagdo Rarissimas.
Para os portadores de doen-
Gas raras - quase 8000 as ca-
talogadas - o seu beneficio
ganha maior relevo, por cau-
sa da oportunidade veloz da
troca de experiéncias.
“Estou muito feliz por esta
conquista, Euma ferramenta
para eles, ganham protago-
nNismo, Vio eNncontraros seus
pares mundo fora”. Seisa 8%
da populagio sofre de uma
doenga rara, explica, “o que
faz delas, no global, um grave

problema de saide publica”. .

A plataforma cria aindaum
banco de ideias para as em-
presas dasajudas técnicas. As
sugestoes, simples truques,
podem ser introduzidas em
aparelhos. “Estd aqui uma
oportunidade de negécio”. @

Jovem expde.a sua experiéncia baseada

Diogo Lopes frequenta o quinto grau do Conservatério

na aprendizagem precoce do piano,
ainda antes de saber da doenca

Piano para,

elevar o

/’

SO

e nao

aescola primaria,

gozavam com ele

por ser gordo e

um pouco coxo.
Logo que se soube da doen-
¢a, 0s colegas deixaram de o
fazer. Diogo Lopes, 14 anos,
recebeu o diagnéstico do
neurologista quando tinha
10 anos.

“Fiquei em choque”, lem-
bra. “Tinha implicacdes”. E
asimplicagdes sdo enumera-
das noutro tom de voz, sério
e cheio. “E uma doenca de-
generativa, é provavel que
daqui a uns tempos esteja
numa cadeira de rodas”. Re-
pete: “Ebastante provivel”.

Naoexistem provas cienti-

ficasde queasaulasde piano

que frequenta desde os cinco
anos tenham evitado um
maior embaraco motor das
maos, mas Diogo esti con-

esplITo

vencido da ajuda prestada
pelo priticadoinstrumento.
E essa historia que conta ao
“Patient Innovation” para os
pais e portadores de Charcot-
Marie-Tooth, que afeta a fle-

xibilidade - subir a perna é_

dificil - e retira sensibilidade
agsextremidades, noseu caso
a0s pés: o calore ofriosaoin-
distintos. “Tenho de ter al-
guns cuidados. Deresto, fago
parvoices como todos os ou-
tros fazem”.

Estuda no Conservatorio
Comegou a estudar piano
porque a “mie queria que
ele tivesse uma atividade
que fizesse crescer o espiri-
to”. Hoje, frequenta o quin-
to grau, nono ano, do Con-
servatorio Nacional, em Lis-
boa, e tenciona fazer carrei-
rana area da musica. @

mie de Mariana

fala por ela, por-

que a Mariana diz

apenas algumas

palavras, como mamé, papé,

" apesarde perceberoquelhe

dizem. Susana Candeias la-

mentaqueaevolugio daex-

pressio verbal da filha ndo

tenhaido mais longe. “Com

outro apoio, talvez tivesse

conseguido”. Comegou a
andar aos oito anos.

O choro de Mariana pare-
ciaum miar de gato erapida-
mente os médicos descobri-
ram a enfermidade. Chama-
se “cri-du-chat” e resulta da
alteragdo no brago curto do
cromossoma cinco. “Maria-
na tem um atraso no desen-
volvimento motor e cogni-
tivo ”, diz a mie, assistente
social, residente em Sintra.
Tinha sido um filho muito

12 casos nacionais

~ i‘f

Mariana adora cavalos e pratica regularmente equitacdo

Portadora da doenca “cri-du-chat”
frequenta aulas de equitacdo, onde tem
| feito grandes avancos de locomogdo

Gel no cabelo
evita que fique
com peladas

planeado e “foi muito dolo-
roso”.

Atragio por cabelo

Com 12 anos, Mariana reve-
la uma atragio fora do co-
mum por cabelos, que, pelos
vistos, é partilhada porestes
doentes, “Fica entusiasma-
da quando vé alguém louro
e quer puxar-lhe o cabelo”.
Aelapropria, fazia-o violen-
tamente, a ponto de ficar
com peladas. Quando a méde
percebeu que o cabelo mo-
lhado a dissuadia, experi-
mentou o gel e a resposta foi
a mesma. E esta licio o seu
contributo no “Patient In-
novation”.

Além da fisioterapia, Ma-
riana frequenta aulas de
equitacdo que “elaadoraea
tém ajudado muito em ter-
mos de postura”. @

Corte: 1 de 1

Tera barreira
contra

informacao
mcorreta

Tomas Fidelis
Diretar-executiva do Patient
Innovation, Catolica Lisbon

A ténica no doente é o fu-
turo da medicina?
Oacessoa informagao é tio
fécil e rdpido, e 0 acesso a in-
dicadores de sadde indivi-
duais (gestao diria da tensio
arterial, glicose), que o papel
do doente é cada vez-mais
importante nas escolhas de
satide e tratamento. Ndo po-
demos, no entanto, cair no
erro de ignorar a experiéncia
e a formacao que apenas um
meédico pode proporcionar.
Por outro lado, o espetro da
acdo dos médicos ndo inclui
a gestdo quotidiana das difi-
culdades devidas a doenga, e
que quem melhor conhece
estes problemas é o doente.
Que garantias podem dar
aos doentesacerca da vera-
cidade das informagdes?
As solugdes passardo por
um processo de “screening”
que serve para identificar
conteidos inapropriados, de
cariz comercial, que envol-
vam alimentos, medicamen-
tos ou outros. Além disso, a
necessidade de registo dos
membros permite detetarin-
fratores das regras e impedi-
-los de participar.
E uma plataforma global?
E universal, desde o inicio
envolve varios paises. Quan-
tos mais doentes e cuidado-
res partilharem as solucdes,
mais informagéo estara dis-
ponivel para ajudar os que
procuram respostas. A plata-
forma sera multilingue para
que o desconhecimento da
lingua inglesa ndo tenha de
ser uma barreira a participa-
¢ao dos doentes.



