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IL PAZIENTE E
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Siti per confrontarsi sulle malattie, dare un voto

agli ospedali e ai medici, scambiarsi consigli sulle
lati.

terapie. Arriva dagli Usa il boom dei malati digitali

DI CATERINA VISCO

a queste parti si par-
laditumore: «La fa-
se peggiore delle cu-
re ¢ passata, ma
avro bisogno di par-
larne comunque. E
allora benvenun da

queste parti». E il primo post di un blog
particolare. Si chiama “On the widepeak™
ed ¢ il diano on line di Mj, che dal 2007
combartte con un cancro al seno. Non ¢
I'unica che scrive per questo monvo, anzi.,
Negli ulimi anni la Rete si ¢ popolara di
persone che grazie al Web e alle sue risor-
sesi “curano”, Nonsi tratta di pazienti che

comprano medicine on line (vedere riqua-
dro a pag. 128), ma di persone che creano
auronomamente dei social network dove
confrontarsi con chi sta vivendo le stesse

ON LINE

grado di migliorare la loro vita: numeri di
specialisti, aiuto a superare effetti collate-
rali delle terapie, consigli su come parlare
con il medico, supporto psicologico e so-
SICRNO emonvo.

«Comunicare tra loro ¢ fondamentale per
i pazienti», spiega Cristina Zucchermaglio
del Dipartimento di Psicologia dei proces-
si di sviluppo e socializzazione della Sa-
pienza di Roma, che sta per pubblicare sul
“Journal of Oncology Practice™ uno stu-
dio sull'importanza del dialogo tra amma-
«Parlare ¢ creare una comunita, infat-
ti, non da solo un supporto psicologico o
emotivo, ma fornisce strumenti cognitivi e
pratici che permettono di affrontare me-
glio la malattia. E lo stesso vale per le co-
munita on line».

Ma non ¢ solo il cancro a sumolare il rac-
conto della propria esperienza. Secondo

esperienze ¢ difficolta. E in breve il parlare
on line si trasforma quasi in una terapia.
La pagina Web nasce spesso come valvola
di sfogo, ma poi si trasforma in una com-
munity: pit blogger sicommentanoesi lin-
kano a vicenda creando una rete che si al-
larga giorno dopo giorno. Persone che non
potrebbero incontrarsi altrimenti arrivano
ainformazioni, contatti e consigli spessoin

Federica Casadei, presidente dell’associa-
zione CercounBimbo dedicata alla pro-
creazione medicalmente assistita ¢ con un
forum che conta 35 mila iscritti, le Web
community hanno successo perché colma-
no i vuoti nel rapporto medico-paziente,
sia dal punto di vista informanvo sia dal
punto di vista emotivo. «Ci sono tantissi-
me persone che ci scrivono perché non »

SUL WEB PER GUARIRE INSIEME 5.5 o
gli Stati Uniti che coprono
68 specializzazioni diverse.
Alcuni del siti pi frequentati  di pazienti al mondo. E scritto  Un punto di incontro dove
dai pazienti digitali. ogni giomo da donne e madri  in tempo reali | medici si
Mothers che stanno combattendo con  possono confrontare, ottenere
With Cancer il cancro: «Che siate qui per wme
motherswithcancer.wordpress.  leggere, scrivere o discutere di S v fer
com diagnosi, terapie, radiazione, y
11 pits famoso biog collettivo  soprawivenza, chirurgia, effetti Medicine
collaterali o di qualunque altra
cosa sulla vita di unamadre  “Unire e-patient e
o di una soprawissuta professionisti sanitari”
al cancro, siete | benvenuti». & la mission dichiarata
Rare Disease in homepage. La societa
Day 2010 & lo sponsor di E-patient
www.rarediseaseday.org/ e punta a rendere la figura
yourstory del paziente meno passiva,
Nella sezione “Tell Your Story” pil coinvolta e responsabile
di questo portale dedicato alle  della propria salute.
malattie rare & possibile Anche attraverso la Rete.
pubblicare fotografie e video. Mealth 2.0
In questo modo chi vuole pud  www.health2con.com
raccontare agli altri, malatio |l sito della conferenza madre
semplici visitatori, la propria  sul tema. Health 2.0 studia
storia, pud fare appellio pud  I'uso da parte di pazienti
contribuire ad aumentare e medici della nuove
|a conoscenza di queste generazioni delle tecnologie
patologie “dimenticate” on line - dalle community
Sermo ai tool di ricerca - e di come
WWW.Sermo.com queste stanno cambiando
La pil grande Web community il modo in cui gli operatori
di medici formata da 115 mila sanitari lavorano.

Un chirurgo controlla lastre
al computer, A sinistra: un'immagine
di possibile medicina del futuro
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hanno capito quando inizia-

re la terapia, perché non rie-

scono a tradurre un referto o perché
vogliono consigli e pareri», dicono.

All'estero, sopratturtto in Canada e
negli Stati Uni, il fenomeno dei
“pazienti in Rete™ ¢ consolidato e
pit complesso: va oltre il blog o il
forum, arrivando a grandi aggrega-
toridisiti personali (come per esem-
pio Mother With Cancer) e a social
network di pazienti. Uno dei pit fa-
mosi ¢ PatientLikeMe che, nato co-
me Spazio per raccontare una storia
personale, si & trasformato presto in
un enorme sito dove si raccolgono
testimonianze e blog di pazienti di-
vise per patologie, fino a creare un gigan-
tesco database.

«Ma la Rete puo essere utile a medici e pa-
zienti in molti altri modi», spiega Alberto
Ugazio, direttore del Dipartimento di Me-
dicina Pediatrica del Bambino Gesii ¢ Pre-
sidente della Societa italiana di pediatria:
«Per esempio, si pud monitorare un pa-
ziente con una patologia cronica attraver-
so dispositivi collegati al Web in grado di
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registrare on line i1 parametri di interesse;
cosi il medico puo consultare 1 dati in tem-
po reale ¢ cambiare la terapia a seconda
delle necessita, nel tempo di una telefona-
ta ¢ senza bisogno di visite continue».

«I pazienti di adesso non sono quelli di die-
cianni fa, sono piu istruiti, piti informati e
piu consapevoli; per questo & piu semplice
interagire con loro e anche, per certi punt
divista, curarli», spiega Germano Zampa,

oncologo dell'Ospedale Nuovo Regina
Margherita di Roma, molto attento alla
nuova realta di “pazienti digitali” o di “e-
patient”., E-patient & anche il nome di un
sito creato da Tom Ferguson, deceduto nel
2006 dopo una bartaglia di 15 anni con-
tro un mieloma. Questo termine indica
«un individuo equipaggiato, capace, coin-
volto nella propria salute ¢ nelle decisioni
in proposito e che vede questo aspetto del-
la sua vita come una partmership tra il pa-
ziente, i medici e il sistema sanitario».
L'obiettivo di fornire strumenti ai pazien-
ti, ma anche ai medici, utili per affrontare
meglio la malartie & anche quello di Pa-
tientOpinion (patientopinion.org.uk), un
sito britannico dove i pazienti non solo
parlano di se stessi, ma condividono le lo-
ro esperienze nei diversi ospedali e con i
medici, dando valutazioni, giudizi e con-
sigli. Un feedback tra malato e struttura
sanitaria molto utile a entrambi.
Dallo scorso maggio questo scambio co-
struttivo € possibile anche in Iralia, gra-
zie a Pazienti.org. Si tratta di un portale
nato dalla collaborazione tra Linnea Pas-
saler, chirurgo e blogger di Milano, e Paul
Hodgkin, il fondarore della contro-
parte britannica. «E un sito dove i
pazienti possono raccontare le pro-
prie storie e come Ci si € trovati pres-
so un determinato ospedale o una
certa Asl». Le strurture sanitarie ci-
tate dai pazienti, poi, sono taggate
e quindi un visitatore, per esempio,
appena apre il sito puo cercare un
determinato ospedale e vedere cosa
ne dicono gli utenti che ci sono gia stati.
D’altra parte, anche gli ospedali possono
dire la loro, rispondendo alle osservazio-
ni dei pazienti. E magari anche migliora-
re qualcosa. m



