La Vanguardia (Ed. Catala)

Barcelona

Prensa:
Tirada:
Difusion:

02/06/16

Diaria
63.840 Ejemplares
55.273 Ejemplares

£z

622916201 ‘P9O

Pagina: 30

Secciodn: SOCIEDAD Valor: 16.614,00 € Area (cm2): 552,9 Ocupacion: 55,75 % Documento: 1/1  Autor: ANA MACPHERSON Barcelona

Num. Lectores: 642000

XAVIER CERVERA

L’activista dels e-pacients Dave deBronkart participa en un debat a la Universitat de Vie

“Aprenc tot el que puc
a Google i ho comparteixo
amb el meu metge”

Dave deBronkart, activistai ‘e-pacient’

ANA MACPHERSON
Barcelona

“Vaig tenir un cancer de ronyé i
em van tractar els millors metges.
Perod van ser 17 pacients com jo
els qui em van explicar quins
efectes secundaris podia esperar
de la quimio que m’anaven apli-
car. Aixd no estava en la literatu-
ra cientifica i a mesura que van
anar apareixent jo vaig saber qué
em passaria, El meu oncoleg va
arribar a reconeixer que aixo em
va ajudar a salvar la vida”. Es la
declaracié de principis de Dave
deBronkart, I'e-pacient, activista
des de fa anys de la participacié
dels pacients en les decisions so-
bre la seva salut, la qual cosa in-
clou I"is de les xarxes socials i de
tota la informacié disponible. Es
a Catalunya convidat per la facul-
tat de Ciencies de la Salut de la
Universitat de Vic per explicar
aquest canvi de cultura sanitaria
entre pacients i professionals.

Uns pacients poc pacients i
gens submisos?
Lasituacié actual en I'atencié ala
salut se sembla al moviment de
les dones, la cultura va canviar a
poc a poc: a les dones també els
deien al prineipi que no es fiques-
sin en embolics, que ja tenien la
casaila cuina.

No miris el doctor Google,
El Govern belga paga anuncis a
Google perqué no ho facin i algu-
nes companyies d’assegurances
nord-americanes posen anuncis
en aquest mateix sentit. Fa vint
anys tot el coneixement médic
era als instituts, als centres d'in-
vestigacio, des dels quals es
transmetia als pacients. No hi ha-
via manera d'accedir a aquesta
informacio si no era a través dels
metges. Avui 'espai entre medi-
cina i pacients és més petit i la in-
formacio és bidireccional, i a més
es nodreix no amb una tnica ar-

téria, sind amb molts capil-lars:
els grups de pacients experts en
la seva malaltia i els seus proble-
mes, que aporten molt de conei-
xement que no apareix ala litera-
tura meédica. Es un gran canvi
cultural i esta passant.

Com es converteix aquest co-

CANVI CULTURAL

“Hi ha una xarxa de
xarxes de comunitats
de pacients que pot

i que vol participar”

en un conei

nei

util per als metges i la resta de
pacients?

La Janet, una de les e-pacients
més populars als Estats Units, te-
nia un cancer de pulmé i no havia
fumat mai, i el seu cas el portava

L’incomode
malalt que
consulta internet

=Els pacients implicats
en la seva cura, segons
Dave deBronkart, en els
webs que troben solen
demanar opinions sobre
el seu facultatiu i també
contacte amb altres paci-
ents; pregunten si n’hi
ha altres opcions i qué
passa si s’estimen no fer
res; reclamen informacié
concreta sobre resultats
i consulten la seva histo-
ria clinica. Els metges a
disgust amb aquests pa-
cients els solen recoma-
nar que deixin estar in-
ternet i els diuen el clas-
sic “aixo és el que faras”.

un oncoleg de Seattle. Em va es-
criure un correu perqué volia en-
trar a la nostra comunitat de paci-
ents. Perd no en sabiem res, de
cancer de pulmo, aixi que li vaig
parlar d'un grup excel-lent de pa-
cients experts en cancer de pul-
mo, els quals li van explicar que
hi havia una mutaci6 recentment
descrita i un assaig clinic per a
aquest grup de tumors com el
seu. Va portar tota la informacio
al seu metge i va poder participar
en l'assaig que es realitzava a
Denver. No és una critica als met-
ges, pero hi ha tendéncia a pensar
que els pacients no sabem res i els
metges, tot. I és impossible. Cada
dia es publiquen uns 2.000 arti-
cles medics. No ho poden saber
tot, perd nosaltres, els pacients de
cancer de ronyo, estem tot el dia
amb el mateix tema, aixi que I'as-
sisténcia sanitaria pot recollir
aquesta informacio que arriba a
través de nosaltres, els capil-lars.
La realitat és aquesta: hi ha una
xarxa de xarxes de comunitats de
pacients que pot i vol participar.
Esta arribant aquest canvi
cultural a les universitats, a les
facultats de Medicina?
A algunes, poques. Quan hem
proposat d’'introduir aquesta ma-
téria ens diuen que no queda lloc,
que quina caldria treure per in-
corporar-ne aquesta. Pero, com
va dir el Nobel de Fisica Max
Planck, “una nova veritat cientifi-
ca no triomfa per convéncer els
seus oponents fent-los veure la
Tlum, sind més aviat quan els seus
oponents eventualment moren i
una nova generacio s’hi familia-
ritza, amb ella”. El repte és enten-
dre que esta canviant. Jo he aprés
tot el que he pogut a Google i ho
he compartit amb el meu metge.
Si aix0 no ho entenem, és que es-
tem conduint fora de la carretera.
A poc a poc, com el moviment de
les dones.e




