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Terapia sieciowa

Wirtualna opieka zdrowotna? Czemu nie - juz dzi$ internet
pomaga pacjentom w wyborze skuteczniejszych terapii.

A to dopiero poczatek.
MALGORZATA SOLECKA

est tak: przychodzi pacjent do leka-

rza. Doktor oglada wyniki badan, ki-

wa glowa, otwiera grubg ksigge ze

spisem lekow, kreci glowa, sigga po
bloczek recept i przepisuje lek. A moze by¢
tak: przychodzi pacjent do lekarza i gdy
doktor sigga po bloczek, zaczyna si¢ dysku-
sja: dlaczego lek X, a nie Y. Bo pacjent wie,
ze Y dziala skuteczniej, ma mniej skutkow
ubocznych i wystarczy go zazywaé raz
dziennie. A moze lepszy bylby lek Z? Tez
skuteczny, cho¢ mniej wygodny w stoso-
waniu, za to wyraznie tanszy.

Fikcja? Wcale nie. CNNMoney.com opu-
blikowato niedawno ranking 15 firm, ktére
zmienig Swiat. Jest wsrod nich serwis spo-
tecznosciowy www.PatientsLikeMe.com.

20 tys. zarejestrowanych uzytkownikow
- chorych m.in. na parkinsona, stwardnie-
nie rozsiane, depresj¢, nosicieli HIV.
To wymarzona grupa do wspolpracy przy
badaniach medycznych nad lekami
- obecnymi juz na rynku i przygotowywa-
nymi w laboratoriach. Takiej platformy
wymiany informacji - o niepozadanych
dziataniach lekéw, o codziennych zmaga-
niach z chorobg - do tej pory nie bylo. Pa-
cjent loguje si¢ na stronie, wypetnia dzien-
niczek choroby, pisze o sobie, a na forach
dyskutuje z podobnie leczonymi chorymi.
Jak choc¢by Stradog585: 42-latek, od 11 lat
nosiciel HIV, czterokrotnie rozwiedziony,
dwoje dzieci. Wiaénie zarejestrowat si¢ na
PatientsLikeMe.com. W tym tygodniu
w serwisie przybylo 70 os6b podobnych do

SPOLECZENSTWO

PORTALE DLA PACJENTOW UZytkownicy
dzielg sig tutaj swoimi doswiadczeniams,
a naukowcy publikujg wyniki badasn

niego. Stradog585 juz wie, Ze uczucie cia-
glego zmeczenia, ktore doskwiera mu naj-
bardziej, jest najczestszym objawem jego
choroby.

Ben Heywood, szef PatientsLikeMe.com
(zaczat my$lec o portalu dla pacjentéw, gdy
osiem lat temu cigzko zachorowat jego brat),
podkresla, ze cho¢ po czterech latach dziata-
nia serwisu liczba zarejestrowanych uzyt-
kownikoéw nie rzuca na kolana, liczy si¢
Jjakos¢, nie ilos¢. Niezarejestrowany uzyt-
kownik ma dostep do informagji o lekach,
moze podglada¢ profile pacjentéw i czytaé
o prowadzonych badaniach naukowych. Ale
nie podejrzy wigkszosci dyskusji prowadzo-
nych na forach. Sa one dostgpne tylko dla
statych uzytkownikéw. A ci spedzaja
w serwisie cale godziny: wymieniaja si¢ do-
éwiadczeniami, szukaja rad, jak si¢ uporaé
znasilajacymi si¢ objawami choroby i dobra¢
wiasciwa diete, gdzie znalez¢ psychoterapeu-
te. Sledza wykresy cykli choroby u takich
jak oni. W sierpniu twoércow PatientsLike-
Me. com doceniono prestizowa nagroda Prix
Ars Electronica w kategorii spotecznoéci
wirtualnych, przyznawang za kreatywnosé
i ducha pionierstwa (pokonali 220 konku-
rentow). Nagroda to nie byle jaka - wcze-
$niej odebrali jag m.in. tworcy Wikipedii.

W serwisie dzialaja tez firmy farmaceu-
tyczne i instytuty badawcze. Publikujg wy-
niki badan, kieruja do pacjentéw pytania,
sonduja opinie na temat niepozadanych
dziataf swoich produktow. Maja dostep
do wszystkich tresci umieszczanych w por-
talu. PatientsLikeMe.com, gwarantujac
poufnoé¢ danych i szanujgc prywatnosé
internautow, stawia bowiem na filozofie
otwartosci. - Dzielenie si¢ do§wiadczenia-
mi z przebiegu choroby sprawia, ze praca
nad nowymi terapiami postgpuje szybciej
- podkreslaja tworcy serwisu.

Czy taka dyskusja mig¢dzy przemystem
farmaceutycznym a pacjentami bylaby
mozliwa w Polsce? - Bedzie mozliwa - mé-
wig ci, ktorzy zapowiadaja internetowg
rewolucje w medycynie. Juz osiem lat te-
mu przy okazji rozmowy o problemach
polskiej onkologii prof. Marek Nowacki,
szef Instytutu Onkologii w Warszawie,
polzartem prognozowal, ze w 2010 roku
dzigki internetowi pacjent bedzie wspolde-
cydowat o terapii nawet w najciezszych
chorobach.
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Niemozliwe? Wystarczy zajrze¢ na stro-
ny internetowe prowadzone przez rodzi-
cow dzieci przewlekle chorych, z padacz-
ka, nowotworami, cigzkimi powiklaniami
neurologicznymi. To kopalnia wiedzy wy-
grzebanej z sieci, z portali medycznych,
serwisow zagranicznych - o lekach, meto-
dach rehabilitacji, powiktaniach, diecie.
Rodzice przychodza dzi$ na wizyty do spe-
cjalisty przygotowani jak na egzamin.
I'wprawdzie od strony internetowej do ser-
wisu spolecznoéciowego droga daleka, ale
pierwsza proba zostala podjeta. Pacjenci
z depresja i padaczka juz moga odnalezé
w sieci innych chorych. Wkrétce oferta
portalu www.tacyjakja.pl poszerzy sie
0 spolecznos¢ chorych na parkinsona, oso-
by zmagajace si¢ z bolem przewlektym
i chorobami ukladu krazenia.

Krystyna Zdziechowska, lekarz, byly pra-
cownik branzy farmaceutycznej, wspottwor-
czyni portalu, nie zraza si¢, ze przez kilka
tygodni w internetowym serwisie zarejestro-
walo si¢ zaledwie okolo stu 0s6b. - Podgla-
dalam portal amerykaniski. Nasz bedzie
lepszy - moéwi optymistycznie. Na razie in-
formuje o portalu lekarzy, stowarzyszenia pa-
cjentow, firmy farmaceutyczne i towarzystwa

naukowe. Marzy, ze gdy bedzie ich wystar-
czajgco duzo, stang sie na wzoOr serwisu ame-
rykafiskiego narzedziem badania opinii
pacjentéw. Wtedy firmy farmaceutyczne bez
szemrania fozylyby na rozwdj i utrzymanie
portalu.

Oczywiscie istnieje ryzyko, ze koncerny
farmaceutyczne beda wykorzystywaé tego
rodzaju serwisy do przeprowadzenia sto-
sunkowo mato kosztownych akeji marketin-

Dzigki sieci pacjent
bedzie wspotdecydowat

0 wyborze terapii nawet
W najcigzszych chorobach

gowych. Juz dzié na forach internetowych
poswigconych zdrowiu plaga jest spam - na-
chalne reklamowanie produktéw przez
pseudouzytkownikéw oplacanych przez
producentéw chocby tabletek antykoncep-
cyjnych. Jednak wigkszos¢ z nich jest sku-
tecznie wylapywana przez administratoréw.
W wypadku serwisu spoleczno$ciowego
wysledzenie falszywego pacjenta bytoby
Jeszeze tatwiejsze - biorac pod uwagg licz-

be informacji, kt6re sa tam powszechnie do-
stepne, stworzenie wiarygodnej legendy
graniczyloby z cudem.

Ale obawy przed zawlaszczeniem przez
marketingowcoéw z koncernéw farmaceu-
tycznych to niejedyny problem serwiséw dla
pacjentéw. Moze zdarzy¢ sie i tak, Ze zanim
portale zdaza rozkwitna¢, zmiecie je
internetowa rewolucja w ochronie zdrowia,
ktora juz zaczyna sie w USA. Pacjenci klini-
ki w Cleveland od kilku miesigcy maja do-
step online do wszystkich danych, wynikow
badan, historii choroby etc. Moga je poka-
zat lekarzowi w kazdym kraju. To nowy pro-
jekt Google’a, ktory pracuje nad platforma
zdrowotna, gdzie pacjenci mogliby przecho-
wywac informacje medyczne. Jest tylko je-
den, za to wielki problem. Dane zdrowotne
powinny by¢ chronione lepiej niz interneto-
we konta bankowe. I jesli projekt Google He-
alth zaliczy wpadke, np. hakerzy wiamia sie
do historii choréb pacjentéw, wybuchnie
skandal, ktory na lata zablokuje podobne
projekty. Ale jesli odniesie sukces, sie¢ sta-
nie si¢ czyms$ w rodzaju globalnej przychod-
ni. A baba - ta z dowcipéw - nie bedzie
przychodzi¢ do lekarza, lecz klikaé. =
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