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Medicina participativé

de Andrei Vasildateanu

Vom discuta in acest articol despre medicina participativ,
o paradigma cu o popularitate crescand in cercetare i in

literatura de specialitate.

Medicina participativa se pozitioneaza
in cadrul curentului mai larg de ,respon-
sabilizare a pacientului” (en: patient
empowerement), care promoveazad trans-
formarea pacientului intr-un actor activ in
procesul sdu de tratament. Responsabili-
zarea implicd o schimbare de mentalitate,
0o comunicare mai buna pacient-doctor
sustinutd si de suportul informatic, care
ghideaza pacientul cu cunostiintele nece-
sare, uneori personalizate, pentru luarea
deciziilor. Un exemplu bun in acest sens
il oferd site-ul serviciului national de
sanatate din Regatul Unit (http://www.
nhs.uk/) unde pacientii isi pot analiza
simptomele si se pot educa.

Urmatorul pas in acest curent de res-
ponsabilizare este transformarea pacien-
tului in producdtor de informatii medicale
de interes general, pentru comunitatea
stiintificd, pentru producdtorii de medi-
camente cat si pentru pacienti cu aceleasi
probleme de sdndtate. Doud categorii de
aplicatii pot fi enumerate ca producatoare
de date medicale de catre pacienti: do-
sarele personale de sdnatate (en: personal
healthcare records) si retelele sociale de
pacienti. Diferenta intre dosarele perso-
nale de sandtate si dosarele electronice de
sdndtate, cum ar fi varianta din Romania
http://www.des-cnas.ro/, este cd in primele
aplicatii pacientul este cel care introduce
datele sale care pot fi obiective, de exemplu
rezultatul analizelor medicale, sau subiec-
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tive, de exemplu evaludri personale asupra
starii de sdnitate ,in dimineata asta ma
simt lipsit(a) de energie”.

Aceste aplicatii au crescut ca numadr in
ultimii ani, in special aplicatiile pe mobile
inteligente care adauga in dosarul perso-
nal si datele capturate de senzori (numdrul
de pasi, pulsul). Datele introduse, desigur
anonimizate, pot fi agregate si analizate de
cdtre cercetatori in medicind, fiind de noto-
rietate parteneriatul intre gigantii Apple si
IBM prin care datele medicale obtinute de
pe telefoanele inteligente IPhone sau alte
dispozitive Apple sunt stocate si analizate
in infrastructura cloud IBM.

Al doilea tip de aplicatii, retelele sociale
de pacienti, pot fi clasificate in doud cate-
gorii: cele care abordeazd un numadr mare
de probleme de sandtate (MDJunction,
HealthChapter) si cele care se concentreaza
pe un numdr mai mic, cu o abordare mai
riguroasd (PatientsLikeMe, CureTogether).
Aceste retele sociale ofera patru categorii
de servicii:

Sustinere emotionald: pacientii pot

sd interactioneze cu alti pacienti cu
suferinte similare, ajutandu-i sa constien-
tizeze ca nu sunt singuri, fie doar prin
completarea profilului, fie prin contact
direct, trimitere de mesaje, comentarii si
incurajdri.

Interactiunea cu doctori (MedHelp,
WellSphere, MDJunction, iMedix,
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WeGoHealth): doctorii au profile separate
unde isi pot completa expertiza, afilierea si
pot participa la sesiuni publice sau private
de intrebdri si rdspunsuri.

Urmdrirea  personald cuantificatd

(PatientsLikeMe, CureTogether, Med-
Help, SugarStats): pacientilor li se ofera
formulare specializate unde isi pot intro-
duce si urmadri ulterior sub formd graficd
informatii despre probleme de sanatate,
simptome, tratamente.

4 Informatii despre studii clinice: com-
paniile farmaceutice pot sd estimeze
date privind dimensiunea pietii pentru
un anumit medicament folosind datele
din retele. De asemenea companiile pot sa
invite pacienti prin aceste retele sa parti-
cipe in studii clinice.

Cea mai cunoscutd retea sociald pen-
tru pacienti este PatientsLikeMe, https://
www.patientslikeme.com/, cu un numar
de 350.000 de profile, cu peste 45.000 de
studii clinice care recruteaza participanti si
cu peste 50 de articole stiintifice publicate
pe baza datelor impartasite de pacienti.

Medicina participativd este un concept
la inceput de drum, cu un potential enorm
de a schimba peisajul medical, mai ales
cercetarea, si ramane de vazut cum sis-
temele de sdnatate actuale se vor adapta
pentru a folosi aceastd mind pretioasa de
informatii medicale. m
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