ISSN 2063-6415
DOI 10.18392/metsz/2021/3/8

(OMON

METSZETEK
Vol. 10 (2021) No. 3

WWW. metszetk.unideb.hu
TEMATIKUS TANULMANYOK - Digitalis szociolégia
Kozosségi média kommunikacio
a digitalis egészségiigyi térben

A #cysticfibrosis és a #Asthma Big Data 6sszehasonlit6 elemzése

SIMON SARA!

ABSZTRAKT

A 21. szdzad technoldgiai kérnyezetében egyre nagyobb jelenléttel képviseltetik magukat a
tudatos, informdcidszerzd betegek, a kordbbi ald-folérendeltségi viszonyt elkezdte dtvdltani a
kooperdcié alapu egyltittmiikodés, amelyet szamos digitdlis egészségligyi projekt segit (Koskova
2015). A nagy szdmban elérheté orvosi informdcié pedig lehetévé tette, hogy a betegek tdjé-
kozddjanak, mdsodvéleményt kérjenek, orvosaiknak segitsenek és tudatos e-pdcienssé vdljanak
(Meské et. al. 2017).

Kiilénésen igaz a ritka betegségben érintettekre, ahol az informdcié megléte még nagyobb
jelentdséggel bir, Eurépdban mdr t6bb mint 30 millié érintett életében. Ezen betegségek ese-
tében a diagnosztikus Ut sok esetben hosszu, ennek kévetkeztében a megszerzett tuddsanyag
segitséget adhat a megkiizdésben, ehhez pedig segitséget adhatnak az online feliiletek is. A kuta-
tds ezért a kozosségi médidban torténd orvosi informdcid szerzését vizsgdlta social média liste-
ning alkalmazdsdval. Az #Asthma és a #CysticFibrosis Twitter alapu adatbdzisok elemzése hét
éves intervallumot foglalt magdba, feltdré jellegii vizsgdlattal a tweet aktivitds, a szemantikai
kérnyezet, a véleményvezérek, valamint az elkételezettség és a hashtag haszndlat témakérében
egyardnt.

KULCSSZAVAK: digitdlis egészségligy, e-pdciensek, Big Data, cisztds fibrézis, asztma

ABSTRACT
Social media communication in the digital medical space

In the environment of 21 century technology, the transformation of information acquisition
of health care and patients has had an increasing emphasis. Despite the earlier authoritative
doctor-patient relationship, a need for an equal, cooperation-based communication has emerged
and there are so many digital healthcare projects to achieve this (Koskova 2015).

Information acquisition on the internet has allowed patients that based on the increasingly
available medical information they acquire information about their condition, become part of
patient communities, ask for second opinions, and become committed helpers of their doctors in
their disease (Mesko et. al 2017).
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This can be especially true for patients with rare diseases, where a diagnosis might take even
a decade, the patient needs lifelong condition maintenance and treatment, if it is available. Whi-
le the proportion of patients with rare diseases is low compared to the whole of society, the num-
ber of such patients is approximately 30 million in Europe (EURORDIS), which means patients
and their relatives need not only a harmonized health care system, but extensive information so
that they can live with the rare disease with less difficulty.

The aim of our study was to present the options of information acquisition in the social
media, focusing on Twitter, via an interdisciplinary and social approach. In this study therefore
we carried out a Big Data based social media analysis based on #Asthma and #CysticFibrosis
databases of the Symplur corporation. This study results contain the complete online commu-
nication of 7 years (2012-2019) regarding these hashtags. The analysis has few levels including
semantic research, stakeholder and hashtag review, engagement, and the whole tweet activity
exploration.

KEYWORDS: digital healthcare, e-patients, Big Data, cystic fibrosis, asthma

Bevezetés

A digitdlis szféra térhoditasa az egészségiigyben egyre nagyobb mértékben figyelhe-
t6 meg. Az elérhetd technolodgiai fejlesztések hatdssal vannak az orvos-beteg vi-
szonyrendszerre és az ellatasra, valamint arra kommunikaciés mezdre is, amely a
tertiletet ovezi. A digitalis egészségligy komplexitdsdban a tudatos, dnmagukat me-
nedzsel6 paciensek egyarant képviseltetik magukat, ahogy az online tér és a meg-
osztott informacié is donté szereppel bir ebben a folyamatban.

Az orvostudomany mellett a technolégia fejlédése is magaval hozta az online
formaban torténd informdacioszerzés és az orvosi tudasanyag elérését, ezzel parhu-
zamosan egyre novekvd szamu paciens igényét arra vonatkozdan, hogy az ala-fo-
lérendeltségen alapulé orvos-beteg kapcsolatot felvaltsa a partneri viszony, amely
magaban foglalja a kdlcsonos informacidcserét és a paciensek egészség- és beteg-
ségmenedzsmentjét is.

A tanulmany ezért az egyenrangu, partneri alapon mik6dé kapcsolatot veszi
alapul az orvos-beteg relacié megkozelitésekor, nem targyalja a paternalisztikus
modellt, amely tekintélyelv(i, az ellenérzés az orvos kezében van és aszimmetria all
fenn, ez pedig fokozhatja a tévedés lehet6ségét orvosi oldalrdl, valamint a betegek
kooperacibja is joval alacsonyabb mértéki lehet, ha nem lehetséges a k6zos dontés-
hozatal és bevonddas a sajat egészségiiket illetéen. Nem targyalja tovabba a fogyasz-
t6i modellt sem, ahol a betegek tlizleti megkozelitéssel szolgaltatasvasarlasi céllal
kozelitik meg a gyogyitas folyamatat (példaul az asszisztalt reprodukcié folyamata-
ban, ahol akar elfogadhato attit(id is lehet az orvosi tudasanyag ilyen médon térténd
felajanlasa), sajat keziikben tartva a kontrollt, amely szembe mehet a szakmaisaggal,
tovabba az egészségiigyi koltségeket indokolatlanul névelhetik (Pilling 2017).

A tanulmany tehat nem az orvos-beteg kapcsolatra, annak térténelmi és szocio-
kulturalis 1épcs6fokaira fokuszal, hanem a tudatos, egyenrangui beteg esetében azok-
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ra az informaciészerzési mintazatokra koncentral, amelyek a kozosségi médiaban
figyelhet6k meg, Big Data mddszertan alkalmazasa mellett. A tanulmanynak nem
célja az egészségligyi ellatas finanszirozasi formdainak ismertetése sem hazai, sem
nemzetkozi kdrnyezetben, ugyanakkor valéban nem hagyhaté figyelmen kiviil az
sem, hogy a finanszirozasi formak, esetlegesen a maganellatas adta megnoévelt id6-
keret a betegek ellatasara, valamint a kooperativ és innovativ eszkdzok alkalmazasa
(betegség-monitorozas, digitalis alapu kapcsolattartas, leletértékelés) ezt a partneri
kapcsolatot eldsegitheti, tehat az, hogy a beteg milyen finanszirozasi formaban veszi
igénybe az adott ellatast, hatdssal lehet arra, hogy melyik modell tud megvalésulni,
illetve a megszerzett informacidk kozlése lehetséges-e, az orvos szamara is segitd
cély, vagy ellenérzést valt ki.

A szerz6 szandéka tehat az, hogy bemutassa a digitalis egészségiligy fogalmi ko-
rét és annak jellegzetességeit, valamint azokat betegeket helyezze k6zéppontjaba,
akik 6nallé betegségmenedzsmentet folytatnak egészségi problémajuk megoldasa
érdekében, tovabba részt vesznek a kozosségi média kommunikaciéban betegsé-
giik kapcsan. Az elméletet Big Data alapu kutatdsi eredmények egészitik ki, ame-
lyek a kozosségi interakcidt hivatottak bemutatni egy ritka (cisztas fibrézis) és egy
gyakori betegség (asztma) esetében, feltaro jellegli elemzés keretében. A kutatdsi
eredmények a vilagjarvany el6tti idészakra reflektalnak, amely szandékos torekvés,
tekintve a pandémia jelenlegi fennallasat és az orvosi tertiletre gyakorolt folyamatos
valtozast eredményezd hatdsat, amely egységesen még nem irhato le. A bemutatott
eredmények ugyanakkor dsszefoglaléan lattatjak a jarvany el6tti idészakot explora-
tiv jelleggel, ezaltal pedig alapot adhatnak arra, hogy a folytatadsban a jarvany alatti
és azt kovetd id6szakkal dsszevethetéek legyenek a késébbiekben.

Ahhoz azonban, hogy a digitalis egészségiigy és az informaciogytijtés online for-
mairél és tendenciaroél beszélni lehessen, tisztazni kell mindenekel6tt, hogyan tud-
juk ezt az ujszerl kornyezetet meghatarozni, tovdbba ebben elhelyezni a tudatos
pacienseket és a kutatasi eredményeket.

Digitalis egészségiigy - Hogyan irhato le
a vilag egyik legdinamikusabban fejlédé teriilete?

A digitalis egészségligy fogalmanak meghatarozasakor azonban nemcsak a gazdasa-
gi, hanem a kutatasi, szabalyozasi kdrnyezetet is érdemes attekinteni. A digitalis
egészségligy meghatarozasaval kapcsolatos 6sszetett aspektusokra Fatehi és mun-
katarsai mutatnak ra, akik 1527 kutatasi taldlat elemzése mellett 95 kiillonbozé defi-
niciét azonositottak (Fatehi et. al. 2020). Ebb6l az amerikai The US Food and Drug
Administration (FDA) a digitalis egészségiligyet a mobile health, a telehealth, a visel-
hetd eszkdzok kore, a telemedicina, valamint az egészségiigyi informacios technol6-
giak, tovabba a személyre szabott medicina dsszességével jeloli. Az Egészségligyi
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Vilagszervezet (WHO) meghatarozasaban pedig a digitalis egészségligy hozzajarul a
Fenntarthat6 Fejl6dési Célok eléréséhez, annak révén, hogy elérhetévé teszi a magas
szintll egészségligyi és joléti szolgaltatasokat szerte a vildgban.

A fenti nevezetett szerzok friss szakirodalommal kapcsolatos kutatdsa hangsu-
lyozza azt is, hogy nincs egységes, elfogadott definicid, melyet az attekint6 elemzé-
siik? is ismertet. A vizsgalat soran 855 peer-reviewed és 672 weboldal kertilt azono-
sitasra, és ennek eredményeként lathatd valt, hogy a cikkek tartalma és a meghataro-
zasok szerint az egészségligyi vonatkozas erésebb volt a fogalomhoz kapcsolva, mint
a technoldgia, amely egyben humancentrikusabb a csak elektronikus és adatalaptu
megkozelitéssel szemben. A cél ugyanis a betegek és az ellatérendszer allapotanak
és helyzetének javitasa, a gyogyitasi lehet6ségek és eszkozok szélesebb korének al-
kalmazasa, és az 0j digitalis lehetdségek révén olyan, akar foldrajzi teriileten torténd
hasznalata, amely a hagyomanyos orvos-beteg kapcsolat sordn nem lenne megval6-
sithato, gondolva itt a telemedicina eszkoztarara is.

Amennyiben tovabb bévitjik a meghatarozasi mez6t, Steinhubl és Topol hozza-
teszik, hogy az individualizacid, a személyre szabhat6sag, az okostelefonokkal gene-
ralt adatok vildgaban az egyén egészségligyi szerepe olyan technoldgiai dimenzio-
ban is értelmezendd, mely az egészségiigy demokratizaciéjahoz vezethet, fokozva
az elkotelezettségét az érintetteknek, mikdzben a digitalis egészségligy eszkoztara
segithet abban, hogy a betegek elégedettsége javuljon, a koltségek csokkenjenek,
valamint az ellatérendszer tobbi szerepldje szamara is jobb és hatékonyabb kdrnye-
zetet biztositson. Fontos azonban figyelembe venni azt is, hogy szektorban ugyan-
ugy feltlinhet a ,hype” jelensége, ezért az dgazat szerepléinek kommunikacio6ja és a
szabalyozasi koncepcidknak éppolyan fontos szerepe van (Steinhubl - Topol 2018).

A digitalis egészségiigy meghatarozasa mellett azonban sziikséges targyalni azt
is, hogy miként lehetséges az adaptacidja, melynek mozgatérugdja egyrészt a piaci
kornyezet és a technolégiai ell6allit6i oldal, masrészt a felhasznaléi kor, ugyanakkor
a human komponens és edukacios igény miatt az elterjedési kore valtozo és egyen-
16tlenségeket is mutat.

Jiminez és munkatarsainak vizsgalatdban az egészségligyi alapellatas allt, azon
belill is a digitalis egészségligyi kompetencidk® alkalmazasa (Jiminez et al. 2020).
A 2020-ban megjelent irodalmi attekintés jelent6sége abban all, hogy a mindeddig
nem elemzett kutatasi eredményeik szerint szakadék all fenn az alapszintii ellatas-
ban hasznalt készségek és az elérhetd lehetdségek kozott, mikdzben csaknem 17
kiilonb6z6 kompetencia volt azonosithatd, amelyek hasznalhatéak lennének az el-
latasban. A publikalt irodalom 54 szazaléka azonban 2005 el6tti, ezért hangsulyoz-
zak, hogy nemcsak a gyakorlati bevezetés, az alapszint(i készségek novelése a cél,

2 Web of Science, Scopus, Google Scholar, PubMed 2000-2020 kozott
3 Digital Healthcare Competencies - DHCs
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hanem a tudoméanyos diskurzus is rendkiviil fontos lenne, annak érdekében, hogy az
Uj technoldgiai lehetdségek a fent emlitett definicié6 mentén a gyakorlatban is meg
tudjanak val6sulni.

Mindezek egylittese figyelmeztet arra, hogy a technolégiai tér dominanciaja mel-
lett fontos lenne ezen tudomanyos ismeretanyag létrehozasa és gyakorldsa, nem
elegendd az alkalmazas és alkalmazhat6sag az orvosi praxisban, sziikséges ezeknek
modszeres elméleti 6sszefoglaldsa és konzekvencidk levondsa annak érdekében,
hogy szakszer(i és kidolgozott valasz legyen adhaté a gyégyitas oldalardl is a tech-
noldgiai kihivasokra.

Orvostudomany egy technoldgiai és piaci kérnyezetben

A digitalis egészségligy vonatkozasaban a tarsadalomtudomanyi és elméleti kontex-
tuson kiviil, érdemes figyelembe venni azt is, hogy rendkiviil élénk és nagyforgalmu
vilagpiacrol van szo, tehat a végbemend valtozasokat nemcsak tudomanyos, hanem
piaci koriilmények is befolyasoljak.

A globalis digitalis egészségligy piaci értéke a VynZ Research kozlése szerint*
ugyanis 2019-ben mar elérte a 111,4 millard dollart, a VNZ Research elemzé-
se szerint ez az 6sszeg 510,4 millard dollarra néhet 2025-ig, mikozben a digitalis
egészségligy piacahoz szervesen kapcsolodik az mHealth technoldgia, az Electronic
Health Records (EHR), valamint a telemedicina tertilete is. A végfelhasznalok ko-
rében kettéoszthat6 a felhasznalasi teriilet, korhazi, valamint egyéni felhasznalok
szerint csoportositva. A digitalis egészségiigy legnagyobb piaca Eszak-Amerika volt
2019-ben, ugyanakkor egyre feltorekvébb jelenléttel képviselteti magat a kinai, va-
lamint az indiai piac is, az emlitett 6téves periodus legnagyobb aranyd novekedési
varakozasa el6tt all, magaban foglalva jelentds szamu beteget és alacsonyabb or-
vos-beteg aranyt, mikdzben a technolégiai el6retorés megkérddjelezhetetlen.

Amennyiben csoportositani szeretnénk a digitalis egészségligy piacan elhelyez-
ked6 szerepldket, kategorizalni kell alcsoportok szerint is. Az mHealth magaban
foglalja a csatlakoztatott eszkdzoket, alkalmazasokat és szolgaltatasokat is. Az EHR
egyarant lehet felh6alapt, mikozben a keletkezett adatok elemzése révén mind el6-
rejelz6, mind deskriptiv Big Data elemzések egyarant végezhet6ek rajtuk, tovabba a
telemedicina a tavkonzultacid, a monitoring, az oktatas és orvosképzés lehetGségeit
egyarant tartalmazza.’

A Statista kozlése szerint (1. abra) csak az mHealth piaca 2016-ban 23 milliard
dollart ért, varakozasok szerint ez kozel 190 millard dollarra fog néni 2025-re veze-

* www.globenewswire.com
> www.globenewswire.com
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t6 dgazati huzderdként, mikdzben a teljes digitalis egészségiigyi piac 2021-ig, 2020.
szeptemberi elemzések szerint el fogja érni 280 millard USA dollart.

Kitekint6 jelleggel érdemes megemliteni, hogy a kiilonboz6 applikaciok for-
majaban nemcsak kiilfoldi fejlesztések érhetéek el a felhasznalék szamara ezen a
teriileten, hanem fontos kiemelni Magyarorszagon az EESZT rendszerét, amely az
egészségligyi adatok és az EHR szektor kiemelt példdja hazankban, de a szintén ma-
gyar Medicall® applikacio és egészségligyi szolgaltatd cég is lehetévé teszi a digitalis
egészségligy vivmanyainak elérését is, valamint a felirhaté e-receptek elérhetdsége
is jelen van mar.

Global digital health market size between 2015 and 2025,
(in billion U.S. dollars)

Search: Records: 13 b

2015 2016 2017 2021 2022 2023 2024 2025

Health IT - 134 - 280

mHealth = 23 - - - - _ 189
Wearables 0.28 - - - - - - 223
EHR/EMR = 23 B - R . _ 28
Personal genomics - - 15 - - - - 5
e s 0
Medical Imaging - 53 - - - 74

Telehealth = 25 = = 12

Gamification in Healthcare - 16 - - - - 40

Showing entries 1 to 9 (9 entries in total)
1. dbra. Globalis digitalis egészségligyi piac 2015-2025 kozott
Forrds: Statista 1

Annak érdekében, hogy a digitalis egészségiigy bemutatasa ne csak az angolszasz
és az amerikai piacra fékuszaljon, érdemes a kelet-kdzép-eurdpai régié orszagait is
figyelemmel kisérni. Cwiklicki munkatarsaival arra kereste a valaszt, hogy a digita-
lis egészségiigy implementacidja hogyan torténhet meg a leginkabb sikeres médon
ezekben az orszagokban, ahol nemcsak piaci hatasok, hanem tarsadalmi és politikai
valtozasok is végbementek az elmult évtizedekben. Kutatasukban nyolc pillért azo-
nositottak ebben a folyamatban, beleértve a finanszirozast, az dllami szerepvallalast,
egészségpolitikat, az adatok feldolgozasat és elektronikus rendszerekbe valo illesz-
tését, a résztvevd agazati szereplGk oktatasat és az erdforrasokat egyarant. A szer-
z06k kiemelik, hogy a Big Data modszer és az adatok kulcsfontossaguak a digitalis
egészségligy alkalmazasaban. Vizsgalatukban 10 orszagrdl tettek megallapitasokat:

¢ Ejjel-nappal elérést biztosit a magyar applikacié tobb mint 50 szakteriilet 500 orvosahoz telefonon
és video konzultaci6 keretében torténd eléréshez, tovabba biztositasi csomagok révén folyamatos rendel-
kezésre allas és a maganszektorban igénybe vehet6 ellatas is igényelhetd. https://medicall.cc/
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Bulgaria, Csehorszag, Esztorszag, Horvatorszag, Litvania, Lettorszag, Lengyelorszag,
Magyarorszag, Romania, Szlovénia.

Az orszagok koziil kiemelendd néhany, igy Csehorszag esetében elmondhatd,
hogy a jogi kornyezet megteremtésében komoly eldrelépesek torténtek, lehetséges
e-recept kivaltasa és elektronikus modon torténd felirasa, amely a betegek részé-
rél is preferalt, ugyanakkor az e-mailen torténd egyeztetés az orvosokkal eziigyben
leginkabb Esztorszagban fejlett. Bulgariaban az elektronikus egészségiigyi rendszer,
az e-receptek, valamint az online konzultaci6 még nem Kkeriilt bevezetésre, az ez-
zel kapcsolatos nemzeti stratégia azonban elfogadasra keriilt mar. Magyarorszag
kapcsan a szerzok a folyamatos fejlédést és a megvalosult EESZT rendszert emelik
ki 2017. november 1-t6], melyhez a gyogyszertarak is csatlakoztak. Lengyelorszag
esetében pedig lassabb adaptacios folyamatot ismertetnek, melyben az elektronikus
kapcsolattartas és az e-receptek teljes kord bevezetés még varat magara. A szerzok
megallapitasokat tesznek arra vonatkozoéan, hogy a teriileten legfejlett orszag Eszt-
orszag, Lettorszag, Magyarorszag és Szlovénia. A dontéshozok szamara kielemelik
az egészségligyi stratégia fontossagat, az e-health lehetségek tdimogatasat, a jogi és
adatvédelmi kérnyezet megteremtését és az edukaciot minden résztvevd szamara
(Cwiklicki et al. 2020).

Adatok és az egészségiigy kapcsolata - A Big Data kora

A digitalis egészségiigy vildgaban erdteljesen jelen van a tudatos egészségmenedzs-
mentet folytaté betegek igényeinek eléretorése, amely erételjes Big Data szegmens
is egyben, a vildg adatmennyiségének megkozelitéleg 30 szazalékat adja a digitalis
egészségligy piaca, mikozben egy beteg dtlagosan 80 MB adatot general az egészség-
tigyi leletei révén, ugyanakkor az adatok sokszintisége jelenti az egyik legnagyobb
kihivast, amely mind az ellatérendszer, mind pedig a mesterséges intelligencia és az
algoritmusok fejlesztése (radioldgiai elemzd szoftverek) soran egyarant felmertld
probléma. Az adatok 6sszessége ugyanis tartalmazza a betegek korabbi eredménye-
it, a folyamatban 1évé ellatasi anyagait, a biztositasi informacidkat. A legnagyobb
adatmennyiséget a képek jelentik, valamint a genomikai eredmények koziil a komp-
lett genomszekvenalt adatsorok. Ezek mellé csatlakoznak azok az alkalmazasok,
amelyek a mindennapi egészségmérés részei, valamint sportolds soran is képesek
adatot szolgaltatni. 325 alkalmazas volt még csak elérhetd 2017-ben, ez pedig min-
den évben 25 szazalékkal nd, mikdzben az egészségligy a legalacsonyabban digitali-
zalt piaci tertilet az elektronikus (példaul médiapiac, biztositasi piac) alkalmazasi
mezdben. Az adatok sokszin{isége mellett folyamatos kihivast jelent ennek fejleszté-
se és a novekvl piaci termékek elérhetévé tétele, a papir alapu betegadatok elsé
szintjétdl egészen az adatalapu és Al vezérelt dontéstamogatasi rendszerrel rendel-
kez6 értékalapu egészségiigyig (Gopal et al. 2018).
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Az online tér, a kdzosségi média, az informacidszerzd- és megosztd felhaszna-
16k a vilaghalé egészén hatalmas mértéki adatot hoznak létre. Nincs ez masképp az
egészségligy vonatkozasaban sem, kiilondsen a digitalis egészségiligy esetében. Ez
az adatmennyiség nemcsak a kommunikaci6, hanem a teljes szegmensre értendo,
ennek léptékeit sziikséges lattatni.

A keletkez6 egészségligyi adatok mennyisége kapcsan Banks ramutat, hogy mig
2013-ban 153 exabyte egészségligyi adat keletkezett vilagszerte, addig a varakoza-
sok szerint 2314 exabyte-ra nd ez az érték 2020-ban, addig az egyik kinai vallalat
csak 2019-ben tobb mint 1 millié képen tanitott a mesterséges intelligencia alapu
algoritmust diagnosztikus céllal (Banks 2020).

Jelenleg az Egyesiilt Kiralysag és az USA jar élen a Big Data adatok felhasznala-
saban az egészségligy teriiletén, ennek példaja a Genome Cancer Atlas (TCGA) vagy
pedig a UK Biobank, valamint az USA , All of Us” projektje, de érdemes megemliteni
a svédorszagi rakregisztert, amelyre évente 70 millié dollart meghaladé koltségeket
szan a kormanyzat kutatasi célokbol.

Agrawal munkatarsaival arra is ramutat egyuttal Topol nyoman, hogy az orvosok
nemsokara terabyte méretli adatmennyiségekkel fognak talalkozni, amelyet maguk
a betegek allitanak el6 sajat allapotuk kapcsan, és ehhez az EHR rendszernek is al-
kalmazkodni kell, valamint az adatokat prediktiv céllal feldolgozni, mik6zben a ki-
16nb6z6 rendszerekbdl érkezd adatokat titkositani kell, és tovabbra is nagy kérdés
az adattulajdonlas témaja is. A szerzok felhivjak a figyelmet, hogy arra a valtozasra,
amely a Big Data alkalmazasaval lehetséges, olyan adatbazisok hasznalataval, ame-
lyek a genomikai adatok mellett demografiai jellemzdkkel is részt vesznek egy daga-
natterapia felallitdsaban, még varni kell, de a szabalyozasi kornyezet kialakitasakor
figyelembe kell venni a lehet&séget (Agrawal - Prabakaran 2020).

A kutatas soran pedig egyetértés mutatkozott Dessewffy Tibor és Lang Laszld
megfogalmazasaival a Big Data és a szocioldgia kérdéseinek megvalaszolasa kap-
csan. Két iranyt ismertetnek a szerzdk: a gyenge és erés programokat, utébbi ese-
tében az adatelemzés révén lehetségessé valéo komplex gondolkozast, Uj kérdések
feltételét és modszertani 6nallosagot a halézati struktara felderitésére (Dessewffy —
Lang 2015).

,A Big Data megteremti a dinamikus, médszertani individualista és hal6zati
szemléleten alapul6 elmélet gyakorlasanak targyi, empirikus feltételeit. A Big Data
erds programja tehat a tarsadalomtudomanyok mddszertani, elméleti és gyakorlati
paradigmavaltasat vetiti elére.” (Dessewffy - Lang 2015: 168)

A digitalis egészségligy piaci kornyezetének targyalasakor kiilonbséget kell ten-
ni, hogy mit takar a cégek tevékenysége és a pénziigyi torekvései milyen jellegiliek
és milyen cél szolgalnak. Ezt célszerl megkiilonboztetni annak alapjan is, hogy a
betegségek menedzsmentje vagy a prevencio6 all a kozéppontban.
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Az Egyesiilt Allamokban a lakossagnak csaknem felének (43 szazalék) van kré-
nikus betegsége, beleértve a gyakori betegségeket (cukorbetegség, stroke, onkolo-
giai betegségek stb.), amelyek az egészségligyi kiadasok tekintetében elérhetik a 75
szazalékot. A Milken Intézet eredményei (Raghupathi - Raghupati 2018) szerint az
egészségligyi prevencid, életmodbéli szokasok javitasa évente akar 40 milli6 esettel
kevesebbet adna az ellatérendszernek.

Ezek a betegségek sok esetben az élethosszig val6 fennallasuk miatt szoros tera-
pias egyiittmiikodést, valamint allandé kommunikaciét igényelnek (példaul cukor-
betegség), és erre a technolégia szamtalan formaban lehetdséget nydjt ma mar, akar
okostelefon alkalmazasok keretében, ezek tehat a digitalis egészségligy piacanak
fontos szegmensei.

Cohen és munkatarsai 1214 céget azonositottak 2011-2018 koézotti vizsgalatuk-
ban, olyan 1970 és 2018 kozott alapitott amerikai cégek esetében, amelyek a digita-
lis egészségiigyben miikodnek. Ezek 73,2 szazaléka tartotta elsédleges fokuszaban
a betegségmenedzsmentet és csak 23,8 szazaléka a prevencidt, mig a betegségek
id6ben torténd detektalast 13 szazalék esetében lehetett megfigyelni. Azok a cégek,
amelyek csak a betegségmenedzsmentet helyezték el6térbe, a legnagyobb ardnyban
befektetési rataval rendelkeztek, ez 12,8 millidrd dollart tett ki, 6sszehasonlitva a
4,7 millidrd dollar 6sszegli 6nall6 prevencios fokuszu befektetdi koltésekkel (Cohen
etal. 2018).

Ennek okai tobbrétiiek, de megfigyelhetd, hogy a koltségvisszatéritések soran a
preventiv jellegli egészségiigyi szolgaltatdsok nem élveznek pénziigyi el6nyt, annak
megel6z6, életmodvaltas alapd hozzaallas. Mikdzben az egészségiligyi kampanyok,
koztiik a WHO 4altal képviselt allaspont is azt tlizi ki célul, hogy csokkenjenek a kolt-
ségek és a betegek részvétele a hagyomdanyos ellatas keretein beliil, ehhez sziikséges
lenne a prevencid. A prevencios iizletag a viselhetd eszkozok és bioszenzorok tertile-
tét domindlja, ezek koziil az FDA két éve engedélyezte az egyik gliikoz figyeld eszkozt
a diabétesz nyomon kovetéséhez.

Ezen eredmények (a limitalt szdmu cégek ellenére) fontossaga abban all, hogy
egyrészt kitlinik, hogy az USA mint legnagyobb piac, milyen dominanciaval rendel-
kezik a betegség-menedzsment irdnyaban a prevenciéval szemben még mindig,
tovabba ramutatnak, hogy a betegek szamara eldny6s hozzaférhetdség, az adatok
rendszerezése és elemzése révén torténtd ellatds, valamint folyamatos betegség-
monitorozas és utankovetés egyarant segitheti az ellatas mindségének javulasat. A
piac bevonasa az ellatasba pedig reflektal arra az igényre is, amelyet a betegek ta-
masztanak, mint legnagyobb vasarléerdi a kinalt szolgaltatasoknak.

A bemutatott eredményekbdl lathato, hogy a vilag egyik legnagyobb egészség-
ligyi piacan még mindig a betegségek és azok kezelése adja a piac pénziigyi erdterét,
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mikozben a digitdlis egészségliggyel foglalkoz6 cégek miikodésiik révén elvezethetik
az ellatérendszert egy jobb miikddés, illetve a hatékonysag iranyaba.

E-paciensek - Hogyan jellemezhet6 a tudatos, informalt beteg?

Amint az emlitésre keriilt, egyre novekvé mértékd a kiillonb6z6 egészségiigyi para-
métereket mérd eszkozok, alkalmazasok szama, és ezekkel egyre tobben keriilnek
kapcsolatba. Ezen felhasznalok egy része egészségtudatos és preventiv célokkal is
rendelkezik, mig masok betegségiiket szeretnék hatékonyabban menedzselni, és
adatokkal rendelkezni akar a napi vércukor értékiikrol, akar kardinalis allapotukrdl
vagy sporttevékenységiikrol orvosuk felé.

Mindez elvezet oda, hogy a technoldgia lehet6vé teszi azt, hogy a felhasznalok,
érintettek, betegek mar nemcsak passziv szerepléként, hanem adatszolgaltato, cse-
lekv6 aktorként vegyenek részt sajat egészségi allapotuk alakitasaban, és az ezzel
Osszefliggd orvosi tevékenységnek proaktiv részesei legyenek.

Ezt a helyzetet részben a piaci szolgaltatasok elérhetGsége, masrészt az online
tér fejlédése és a szabadon elérhetd orvosi tartalmak egyarant eredményezték. En-
nek alapjan alakulhatott ki az az informacidkeresd és feldolgozo attitlid a betegek
részérdl, amely az internetes tartalmak béviilése nyoman elvezetett az igynevezett
e-paciensek megjelenéséhez.

A definici6 el6tt azonban fontos leszdgezni, hogy esetiikben nem azon betegekrol
beszélhetiink, akik a kiilonb6z6 internetes keresdszolgaltatasok segitségével orvo-
si tartalmakat keresnek, ezek kozott nem valogatnak, a forrasokat nem ellendrzik,
és sokszor hitelesités nélkiili, félrevezetd egészségiigyi hirek és informaciok kozott
akar veszélyes egészségi allapotot is diagnosztizalnak sajat maguknak. A tanulmany-
nak nem targya az alhirek kérdéskore, sem az, hogy milyen alternativ gy6gymodok,
lehetGségek allnak a betegek rendelkezésére, illetve ezek koriil milyen informaciés
tér helyezkedik el, és milyen veszélyek vannak az egészségiigyi hirek és ezek k6zos-
ségi média vilagaban.

A szerz6 mindvégig azon betegeket tartja szem el6tt, akik ezzel a felhasznaloi
viselkedéssel nem rendelkeznek, hanem allapotukat illetGen az orvosi tudast tartjak
elsédlegesnek, amellett, hogy partneri viszonyt kivannak elérni. A tanulmany kri-
tikaja lehet az, hogy ez a hazai ellatérendszerben, magyarorszagi viszonyok kozott
mennyire valésulhat meg, az ismertetés azonban globalisan kivanja a jelenséget
vizsgalni, kronikus betegséggel él6k példajan keresztiil.

Az e-paciensek esetében érdemes ramutatni, ahogy Meskd ismerteti, hogy a
betegek dndiagnozist felallito, az orvosi tudast feliilbirdlé csoportja ugynevezett
,Googler” és nem e-paciens. Véleménye szerint az orvos feladata az, hogy eldbbit
utdbbiva alakitsa, tehat olyan hozzaallast alakitson ki a betegek részérdl is, melyben
a beteg segiteni szeretne orvosanak, kooperalni, tovabba betegségmenedzsmentje
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soran betegkozosségek részeként a betegutak javitdsaban is érdekelt. Ez azonban
nem lehetséges anélkiil, hogy az orvos maga is ne legyen kompetens a digitalis tér-
ben, és ne tudja sajat javaslatokkal, informacidszerzési csatornakkal is ellatni a be-
tegeit (Kazai 2012).

Ezek a betegek tehat jelentds mértékben kiilonboznek azoktdl, akik egyszertien
informdciot keresnek az interneten keresztiil. A fogalom megalkotdja, Dr. Tom Fer-
gusson megfogalmazasa szerint maga a kifejezés (e-patient) az angol enable, enga-
ged, empowered, equipped szavak el6tagjabol képezhetd, tehat ezek a betegek elko-
telezettek, érdekeltek, egyenl6ek - deriil ki elsé nagyobb 6sszefoglalé munkajabdl,
ahogy az is, hogy nemcsak érdekeltek egészségiiket illet6en, hanem masodszakvéle-
ményt is kérnek allapotukrol (Fergusson 2007).

Definicidja szerint: ,E-pdcienseknek nevezhetjiik azokat: (ide sorolandéak szintén
azok is, akik sajdt panaszaikra keresnek online utmutatdst, és azok is, akik bardtaik,
csalddtagjuk kapcsdn lépnek online térbe e célbdl) akiknek kettds céljuk van az online
egészségligyi tartalmak keresése sordn: egyrészt jobb és értékesebb informdcict és el-
ldtdst szeretnének, mdsrészt a kordbbitdl kiilénbozd (ez nem jelenti azt, hogy mindig
jobb) kapcsolatot a kezel6orvosaikkal.” (a szerzd sajat forditdsa). (Fergusson 2004:
1148-1149)

Chin mar a 2000-es évek elején ismerteti, hogy a hagyomanyos paternalisztikus
modellt felvaltja a koz6s dontéshozatal modellje, melyben az orvosoknak érdemes
elényben részesiteni a partneri viszonyt, és egy olyan betegségmenedzsment tervet
létrehozni, amely egyesiti a betegek elképzeléseit, a kezeléssel kapcsolatos elvarasa-
it és megvaldsitasi lehetdségeit, melyben az orvos mar nem lehet a beteg altal isteni
szereppel felruhazott beavatkozo, sem képzett technikai alkalmazott, hanem a beteg
szamara egyfajta ,bolcs barat” poziciéjat kell felvenni és ezzel irdnyitani a beteget a
gyogyulas felé (Chin 2002).

Meské felhivja a figyelmet arra is, hogy a digitalis egészségligy altal paradigma-
valtas torténik, amely egyben egyfajta kulturalis transzformacio is, amely 1étrehozza
a partneri viszonyt és megteremti a kozos dontéshozatali modellt, az ellatas demok-
ratizalédasa érdekében. Fontos a kulturalis dimenziét is kiemelni, hiszen folyama-
tosan novekszik az e-paciensek szama, akik masodvéleményt kérnek, tudatosan és
elkotelezetten dontenek, adatokkal rendelkeznek, amelyeket megosztandnak orvo-
saikkal, mikdzben az okostelefon-hasznalat egyre novekszik, és a tuddsanyag hozza-
férhet6sége révén az elefantcsonttornyot felvaltja a kozosségi média (Meské 2017).

Az e-paciensek tehat a Részvételen Alapulé Orvoslas’ szerepl6i, valamint egy
olyan konstruktiv, bizalmon és egyiittm{ikédésen nyugvd egészségiigyi rendszer
miikodésében érdekeltek, amelyben sajat betegségiik megallapitasa és a kezelési
terv felallitdsa egyiittes dontés eredménye, amelyben a sajat tajékozottsaguk, infor-

7 Participatory Medicine - https://participatorymedicine.org
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maltsaguk segitheti a legmegfelel6bb gy6gymod kivalasztasat, amelyben az e-paci-
ensek segitik orvosaikat.

Dave DeBronkart a vildg egyik leghiresebb e-paciense és motivacios el6adoja
rakbetegségének torténetét és az e-paciens lét gyakorlatat {rta meg Let Patients
Help cim{ kényvében, melyben a fent nevezett egytlittm{ikodést és kooperacidt szor-
galmazza gyakorlati tandcsok keretében a gydgyitas javitasa érdekében.?

Jelen esetben relevans szerepiik abban all, hogy a kutatas alapjaul valasztott
betegségek szerepldi élethosszig tartd kezelést igényld betegek, akik betegségiik
menedzselésére szorulnak, azt napi szinten gyakoroljak, a rendelkezésre all6 in-
forméaci6 pedig allapotuk fenntartasat segiti, tdimogatja. A betegk6zosségek, akar
online formaban, akar k6zosségi média kommunikacié és egy hashtag alapu kozos-
ségszervez6dés révén tovabbi megtarté erével rendelkeznek szocioldgia értelemben
is, valamint az érintettek szdmdara fog6dzot nydjtanak mentalis téren is a betegség
elviseléséhez és a teljes értéki élet 1étrehozasahoz. A kronikus betegség tehat mar
eleve ad egy e-pacines attitlidot, a tanulmany és a szerz6 (Simon 2021) allaspontja
azonban az, hogy a ritka betegségben érintettek modellezhetik ezen viselkedési mo-
dot a hosszu diagnosztikus ut, az alland6 informaciéigény, a specialistak és terapias
lehetdségek megkeresése okan.? Ezért jelen tanulmanyba két olyan, e-paciens tevé-
kenységet folytatd csoport online kommunikaciéja kertiilt, amely alkalmas lehet a
gyakorlati bemutatdsra is.

Az e-paciensekrdl nemcsak nemzetkézi viszonylatban lehet beszélni, hazankban
is jelen vannak. Mesko és Gyorffy kutatdsukban (Meské - Gydrffy 2012) ramutat-
tak arra, hogy mar 2012-ben az altaluk megkérdezett orvosok kozel 100 szazaléka
hasznalta az internetet szakmai vonatkozasban, de a betegek ilyen irany felhaszna-
lasa is meghaladta a 80 szazalékot. A kutatasban résztvevd 83 orvos mindegyike ki-
emelte, hogy az internetes tajékozodas, kapcsolattartas nem helyettesiti a személyes
orvosi vizitet, ugyanakkor arra is kitértek, hogy a betegek felkésziiltsége erdsitheti
az egylttmikodést, ahogy tobben emlitést tettek arroél is, hogy megadjak az e-mail
elérhetdségeiket, online tartalmakkal segitik pacienseiket hazai kdrnyezetben is.

8 https://www.epatientdave.com/let-patients-help/

9 A ritka betegségekre nincs egységes, egyetemes definicié az orvosi szakirodalomban sem, ahogy
az egyes orszagok is eltéréen hatdrozzak meg, hogy mely betegségcsoportok tartoznak ide, ugyanakkor
léteznek adatbazisok, és ehhez tartoz6an nemzetkozileg elfogadott BNO kéd alapjan torténd csoportosi-
tas is, amely segithet a meghatarozasban. A definicios keretek kapcsan elmondhatd, hogy a ritka beteg-
ség prevalencidja Eurépaban 1:2000-hez, valamint 50-75 szazaléka gyermekeket érint. Gyakran sulyos,
kréonikus lefolyasu betegségek tartoznak ide, a betegek 30 szazaléka meghal 3 éves kor el6tt, tovabba
a betegségek 80 szazaléka genetikai eredetd. Jelenleg 6-8000 kozott van a ritka betegségek szama, az
érintettek pedig Eur6paban elérhetik a 36 millidt, a csaladtagokkal egytitt pedig csaknem 100 milli6 éle-
tet befolyasolnak. (Ritka és Velesziiletett Rendellenességekkel él6k Orszagos Szovetsége, www.rirosz.hu)
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Ahogy egyik interjialanyuk kiemeli:

,Ugy gondolom, hogy a pdciensek tébbsége amilgy is haszndlja az internetet,
és ha akarndnk, se tudndnk leszoktatni 6ket. Ezért ugy kell rdjuk hatnunk,
hogy az ottani informdcidkat a lehetd legjobban tudjdk felhaszndlni.” (Mes-
ké - Gyorfty 2012 : 683)

Ez egyezik az e-paciensek hiteles informaciéra valo6 térekvésével, azzal, hogy tu-
datos betegként vegyenek részt a folyamatban, és orvosaiknak segitdivé valjanak.

Ko6z6sségi média és a gydgyitas - Az informacidszerzés utjai
Amennyiben e-paciensekrdl és digitalis egészségiigyrol beszéliink, sziikséges az on-
line térben a k6zosségi média adta lehetGségeket is targyalni az orvosi témaju tartal-
mak esetében.

A kozosségi média hasznalatrol atfogo jelleggel elmondhatd, hogy jelenleg a
legnagyobb népszertliséggel rendelkez6 internetes tevékenység, 2020-ban 3,6 mil-
liard felhasznalot is meghaladta ez az érték, varakozasok szerint pedig ez 2025-re
eléri 4,41 millard felhasznaldt. A Statista kozlése szerint atlagosan az internet-
hasznalék naponta 144 percet toltenek k6zdsségi oldalon és alkalmazasokban, ez
2015-hoz képest mar féléraval nagyobb idéraforditas. Jelenleg a legnagyobb ba-
zissal rendelkez6 k6zosségi média oldal tovabbra is a Facebook, 2,7 milliard aktiv,
havi felhasznaléval (Statista 2).

A Twitter 2006-0s megalapitasa d6ta elsésorban az amerikai (77,75 milli6 fel-
hasznal6 2021-ben) és japan piacon (58,2 millié felhasznal6 szintén 2021-ben) do-
mindl, illetve kiemelt mértékben a kozéleti, politikai kommunikacidéban van jelen
(2.4bra), de markansan dominans kdzosségi média oldalak kézott aktiv felhaszna-
16i szama okan is. Ma mar a legtobb véleményvezér szereplének van aktiv Twitter
fidkja, sok esetben kiilon szakmai profillal. A felhasznaldk létszama folyamatosan
novekszik, a 2018-as 335 millidrél 2021-ig 421 milliéra, és 2020-ban a piaci sze-
replék tobb mint fele (53 szazalék) a Twittert lizleti célra is hasznalta, raadasul az
internetes cégek koziil a kilencedik pozicidt el tudta érni a szolgaltat6 az Egyesiilt
Allamokban. Csak a Facebook, az Instagram és a LinkedIn tudta megel6zni, an-
nak ellenére, hogy a marketing céli hasznalatban a Facebook és a képmegoszto
megel6zi, de a novekvd felhasznalodi l1étszam mutatja, hogy a feliilet tovabbra is

sz

(Statista 4).

SIMON S.: K6zésségi média kommunikdcio a digitdlis egészségiigyi térben 155



METSZETEK
Vol. 10 (2021) No. 3

ISSN 2063-6415
DOI 10.18392/metsz/2021/3/8

(

www. metszetek.unideb.hu

TEMATIKUS TANULMANYOK - Digitalis szociolégia

Leading countries based on number of Twitter users as of October 2021 (in millions)

United States 77.75
Japan

India

Brazil

United Kingdom
Indonesia
Turkey

Saudi Arabia
Mexico
Thailand
France
Philippines
Spain

Canada
Germany
South Korea
Argentina
Egypt
Malaysia

Colombia

0 10 20 30 40 50 60 70 80 20

Audience in millions

Sources Additional Information:
We Are Social; Hootsuite; Twitter; DataReportal Worldwide; Twitter; DataReportal; October 2021; based on adressable ad audiences
® Statista 2021

2. dbra. Twitter hasznal6 orszagok nemzetkdzi megoszlasa 2021-ben
Forrds: Statista 3
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Logikus lenne tehat az, hogy felmeriiljon, miért nem a Facebook lett a kutatas
és az elemzés targya, ilyen ardnyok mellett. Ugyanakkor figyelembe kell venni azt a
tényt, hogy a Facebook adatvédelmi rendelkezései az API-n'° keresztiil torténd adat-
gyljtés esetében is minden esetben az érintett felhasznalé engedélyéhez kotik az
adatok megszerzését és mentését, védve ezzel az egymassal sziikségszeritien kap-
csolatban all6 és sajat adatvédelmi bedllitdsokkal rendelkez6 felhasznalok érdekeit.

Ez a Twitteren nem all fenn, mely egész strukturajat illetéen nem a személyes
ismeretségre, hanem a kovetésre épit, akar egymas szamadara ismeretlen emberek
esetében is, tovabba mindenki szamara nyilvanos.

A Twitter hasznalat esetében mar a 2014-es Ebola jarvany kapcsan is lathaté volt,
hogy mennyire jelen van az egészségiigyben. A Symplur'! kézlése szerint a hashtag
az akkori idészak egyik legnépszer(ibb orvosi cimkéje volt, tovabba a feliilet hatasat
az is mutatja, hogy lehet&ség van arra, hogy konferencidkat él6ben kozvetitsenek
a résztvevok és szakérték altal moderalt é16 chatre, amely a tudomanyos k6zosség
szamara lehet&séget teremt a diszkussziora, valamint az dgazatban részt vevék ro-
vid lizenetekben nagyon széles kozonség szamara tudnak informaciét megosztani,
akar még a tudomanyos publikacio el6tt is.

A Twitter ugyanis a kévetési rendszer alapjan azt teszi lehet6vé, hogy f6leg szak-
mai hasznalat esetén, nagyon tavoli felhasznaldk is kapcsolatba 1épjenek, igy az in-
formacio6 szorodasa kell6en széles lehet, ismeretség nélkiil, ami egy specidlis téma
esetében kiillondsen hasznos lehet, valamint a hashtag 6nmagaban, a kezdetektdl
fogva lehet6séget ad arra, hogy Osszegy(jtse témacsoportonként a tartalmakat.
Veszélye azonban az orvosi témaban pontosan az, hogy a rovid tizenetek hitelessé-
ge nem minden esetben biztositott, kozvetlen orvosi tanacsra természetesen nem
alkalmas, ugyanakkor jelen van az a tény, hogy ellendrizhet6 profilt szakértéktol,
egészségligyi szervezetektdl szabadon kaphatunk informaciét, kozvetleniil, szemé-
lyes kapcsolat nélkiil is (Goff - van den Bergh 2015).

A Twitter és a digitalis egészségiigy - A mikroblog szerepe

Az egészségligy és az informacidszerzés kapcsolataban megkertilhetetlen szerepe
van a kozosségi médianak.

Pershad munkatarsaival a kdzosségi feliilet szerepét a televizidval veti 6ssze, ab-
ban a vonatkozasban is, hogy mindkettd célja az orvosi informacié elérhetévé tétele,
ugyanakkor utalnak a CNN csatornan korabban futé Dr. Oz showra, amely a szerzék
szerint ,magikus tablettaként” tudott hatni a kozonségére, bemutatva a tudasanyag
mellett példaul alternativ gyogyaszati szereket, jelentds kovetdbazist elérve az orvos

10 Application Programming Interface
" www.symplur.com
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misorvezetd karizmajaval. Ugyanakkor, amint az Korownyk tanulmanya megmutat-
ta, 400 esetbdl mindossze 46 szazalék volt orvosi tényekkel alatdmasztva, tehat je-
lentés mértékben eltolédott a szérakoztatas és a showmisor elemei felé a tartalom-
szolgaltatas. A Twitter egészségligyi dgazat altal torténd hasznalata viszont nemcsak
a direkt kommunikaciot teszi lehetévé és elérhet6vé az orvosok és a betegek kozott,
hanem lehet&séget ad arra, hogy kozosségi és egyben szakmai profilt kapcsolati
haloként is jelen tudjon lenni. Minden érdekcsoportnak, betegeknek, orvosoknak,
agazati szereplének egyarant elérhetd, nem limital szakmai szervezetekbe kizarola-
gos informacidelérési lehetdségeket. Fontos azonban kiemelni az alhirek szerepét,
amely ellen a szerz6k szerint a crowdsourcing erejével probalnak fellépni, azonban
figyelembe kell venni, hogy egy-egy kozszerepld megnyilvanuldsa milyen erével
birhat. Az a tény azonban, hogy t6bb mint 2000 egészségiigyi szolgaltato, legalabb
3000 kovetdvel jelen van és naponta tweetelnek, mar elegendd alap, hogy a Twitter
megkeriilhetetlen platformja legyen a digitalis egészségiigyi térnek (Pershad et al.
2018).

Cisztas fibrozis és asztma - Két betegség, kozos metszéspontokkal

A tanulmany ezen pontjan, a digitalis egészségiigy és a kozosségi média utan érde-
mes attekinteni a kutatashoz valasztott betegségeket és azok ismérveit, valamint
ezeket Osszevetni az e-paciensek helyzetével. A kutatas két kronikus betegséggel
foglalkoz6 Twitter hashtaget (cimkét) elemezve szeretne attekintést adni a mikrob-
logon zajlé kommunikaciérol, ugyanis a felhasznal6i kor ez esetben nemcsak a bete-
geket jelenti, hanem a betegszervezeteket, az ellatérendszer képviseldit is, ezzel pe-
dig lehetdséget teremt a kooperativ kapcsolatra és a betegedukaciora is. A két kiva-
lasztott betegség pedig ez esetben a sajnos vilagszerte jelenlévd betegség, az asztma
és a ritka betegségek koziil pedig a szintén tiidd érintettségli cisztas fibrozis.

Az asztma légzGszervi megbetegedés, a tiiddGbe vezetd fébb légutak, koztiik gyak-
ran a horgdék kronikus gyulladasa (Zsuga 2019). Az asztma epidemiolédgiai hatte-
rérél elmondhato, hogy vilagszerte csaknem 300 millié érintettje van, az eurdpai
prevalencia 5 és 10 szazalék kozotti, hazai vonatkozasban 2016-o0s adatok szerint
300 ezer beteget tartottak nyilvan, ugyanakkor ez a szam a fekvébeteg statuszu és az
haziorvosi praxisban el6fordulé betegeket nem tartalmazza, igy ez a szam csak ko-
zelit6leg tudja megadni az asztmas betegek szamat. Mikozben el6fordulasat tekint-
ve gyakori betegség, mortalitasat illetéen Eurépaban koriilbelil 100 ezer betegbdl
5 vesziti életet évente (5/100000 asztmas/év koriili) (EMMI iranyelv).

Az életmoddot befolyasold tiinetegyiittese és kezelési igénye miatt kiemelt figyel-
met érdemel mind a betegek, mind pedig az orvosok részérol, raadasul a kezeletlen
allergiaban szenved6 betegek akar 20-40 szazaléka is érintett lehet a késGbbiekben
asztmas panaszokban. Az asztmas betegek nagyrésze elsGsorban enyhébb tiinetek-
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ben érintett, amelyet fokozhat fizikai megterhelés is, ugyanakkor a sulyos panaszok
fellépése is gyakoribb kortikben. Alapos pulmolégiai kivizsgalas el6zi meg a diagno-
zist, a terdpia célja pedig a gyulladds visszaszoritasa, a tiinetek megel6zése, mérsék-
lése (Mariass 2018).

A WHO kozlése szerint 339 milliét is meghaladta a betegséggel é16k szama a vila-
gon mar 2016-ban, a legtobb esetben halallal idésebb korban végzdik, kiilondsen a
fejletlen orszagokban, de altaldnosan igaz az, sok esetben alul diagnosztizalt, és nem
jut elegendd terapias lehet6ség a betegeknek (WHO Newsroom 2020).

Szociolégiai relevancidjat az a tény adja, hogy egyrészt sok embert érintd, élet-
hosszig fennall6 betegségrdl van sz6, masrészt nagy szamban a munkaképes korosz-
talyt érinti, tovdbba a betegség alakulasa befolydsolhaté tébbiranyt megkozelitési
moddal. Ez azonban nem jelenti azt, hogy a krénikus betegségbdl eredeztethet6 al-
lapotromlas, keres6képtelenség ne lenne jelen ebben a betegcsoportban, valamint
a kezelés soran fellépd koltségek egyardnt a betegre és az ellatérendszerre is nagy
terhet rénak, kiillondsen igaz ez a silirgdsségi ellatasra, a nem megfeleléen meg-
valasztott gydgyszerek hasznalatara. A preventiv szemléletdi ellatds mindkét érdek-
csoport szamara kedvez6bb eredményeket hozhat, mint az akut ellatas sziikséges-
sége (EMMI iranyelv).

A cisztas fibrézis az eurdpai populdcidban leggyakrabban el6fordulé ritka be-
tegség, mely genetikai eredet(i. Els6ként Anderson irta le 1938-ban, amikor a var-
haté élettartam minddssze egy év volt, de a fejlett orszagokban megfeleld terapia,
akar tiidéatultetés révén a 40 éves kort is meghaladhatja napjainkban. Incidenciaja
meglehetdsen eltéré Eurépaban is, 1:1353 [rorszagban, mig 25 ezer f6bél legfeljebb
egyet érint Finnorszagban, atlagosan Nyugat- Eurépaban 4500 betegbdl 1 él cisztas
fibrézissal, mig az arany 1:6000-hoz Eszak- és Kozép-Eurépaban. A vilag tobbi tajan
a betegek szama kevesebb, de ennek adatgyfijtési és regiszterbeli okai is vannak.
A varhaté élettartamot befolyasolja a tiid6 allapotromldsa, tovabba demografiai ada-
tok és infekcidk egyarant szerepet jatszanak (Scotet et al. 2020).

A cisztas fibrozis esetében igaz a ritka betegségben érintetteknél meglévé hosszu
diagnosztikus ut, ugyanakkor az az asztmaval valé metszéspontot az is adja, hogy a
betegeknek komoly pulmoldgiai vizsgalatsorozaton kell atmennie, amig a panaszok
eredete kiderithetd, és mindkettd esetében szembe kell nézni azzal, hogy kornyezeti
tényez6k ronthatjak, és specialis életmdd kovetése segithet a betegség uraldsaban,
ehhez pedig komoly betegedukaci6 és informaciémennyiség sziikséges.

A két betegség tehat mutat részteriileteket, valamint orvosi szakteriileteket,
amelyek egyezbek (pulmolégia, infektologia, belgyogyaszat, kiegészitd terapidk,
gyogytorna stb.), és akar a kommunikacids mintazat vizsgalat esetében, akar a szem-
antikai elemzés soran egyezések is lehetnek a tartalmakat illetéen, példaul a szavak
esetében (hospital, breath, infection stb.).
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A ritka betegségek esetén fontos emlitést tenni arrol is, hogy a betegek hosszu
betegut és sok esetben kudarcot jelentd, allapot rosszabbodast is eredményez6
diagnosztikus és kezelési kihivasokkal néznek szembe. Ezzel egyrészt az eurdpai
erny6szervezet, a EURORDIS, masrészt a hazai betegszervezet (RIROSZ) abrija is
foglalkozik. A 3. 4bran lathatd, mely az eurdpai tapasztalatokat foglalja 6ssze, hogy
mind a sziil6k, mind pedig a betegek szamara mennyire megterheld a bizonytalan-
sag, a sokszor feleslegesen elvégezett beavatkozasok megélése, a szocidlis ellato-
rendszer hianyossaga (specialis 6voda egy-egy kisebb telepiilésen), de akar az, hogy
masfél évtized is eltelhet addig, amig a betegségre fény dertil.

H-ﬁ-'ﬂ-i-‘ﬂ'ﬂ'ﬂ-'ﬂ'ﬂ"ﬂ'-ﬂ
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3. dbra. A ritka betegségben érintettek betegutja és a tarszervezetek
Forrds: Ritka és Velesziiletett Rendellenességekkel él6k Orszagos Szovetsége, www.rirosz.hu

A tanulmany és a kutatas éppen ezért arra fokuszal, hogy ebben a kérnyezetben,
ahol a bizonytalansag és a szakmai kompetencia hidnya jelen van, milyen jelent6-
séggel bir az informacio, kiilléndsen az online tartalmak, melyek barhol elérhet6ek.
Az informacid és a hiteles orvosi tartalmak lehetnek azok, amelyek a szakadékot
csokkentik, a betegek késébb e-paciensekké valhatnak, az élethosszig tartd jelleg
miatt 6nmenedzsmentre lesz sziikségiik, tovabba az informaci6 révén tudnak be-
tegkdzosségeket talalni, segitségre lelni, ez pedig a ritka betegségek esetén kiemelt
fontossagu.
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Moédszertan - Big Data alapa kutatas

A Big Data alapy, feltaré kutatashoz social media listening platform?!2 keriilt felhasz-
nalasra, mely kifejezetten egészségiigyi tertletre fokuszalo, valamint algoritmusa
révén tobbiranyi megkozelitésre ad mddot. A kozosségi média figyelése marketing
célu felhasznalas, markafigyelés soran széles korben elterjedt, ugyanakkor alkalmas
lehet a trendfigyelés és az emlitések révén kutatasi célokra is.

A kutatas mindenkori korlatja természetesen az adatok hozzaférhet6sége, an-
nak korlatokkal rendelkezé mivolta, valamint az a jelleg, hogy elsGsorban deskriptiv
jellegli kozlést tesz lehet6vé, oksagi valaszokra ezen formaban nem alkalmas. Azt
azonban meg tudja mutatni, hogy a felhasznaldi kor milyen mintazatot mutat be
kommunikacidja révén egy gyakori és ritka betegség esetén, amelynek van tiineti
metszéspontja is. A felhasznalt adatbazisok mindegyike a szolgaltat6 cég altal hosz-
szan monitorozott és hozzaférhetd volt.

Ahhoz azonban, hogy széles korben bemutathat6 legyen az emlitett tobb részbdl
allo teriilet, modszertani és kutatasi dontéshozatal keretében meg kellett hatarozni,
hogy mely adatbazisok lesznek alkalmasak erre a célra, gy, hogy a korabban mar
targyalt adathozzaférhetdségi elvet teljesiteni tudjak.

A Big Data vizsgalatok el6nyei mellett szamolni kell azonban fennallé hatranya-
ikkal is, és érdemes emliteni azokat a kutatas soran felmeriil6 kérdéseket, amelyek
példaul az adatbazisok kivalasztasat kisérik, ez esetben azt a folyamatot mutatjak
be, hogy mely szempontok szerint lett a két adatbazis kivalasztva.

Az elméleti keret mar bemutatta, hogy a digitalis egészségiigy fogalma alatt tobb-
féle megkozelitést lehet érteni, valamint tobb részteriiletet foglal magaba. Ebbdl
kovetkezben, ha a digitalis egészségiigyet szeretnénk a Twitteren vizsgalni, akkor
kérdés lehet az is, hogy melyik hashtaget célszerii kivalasztani, tigy, hogy a valaszott
social média listening platform (Symplur)*® enged keres6sz6t vagy konkrét felhasz-
nalot is vizsgalni. Valtozatlan dontési alapvetés volt, hogy ne keresdszd legyen az
adatbazisok alapja, ugyanis az komoly kockazatot rejt abban a tekintetben, hogy
mas, akar oda nem ill§ téma is az adatbazis része lehet tartalmilag. A hashtagek ese-
tében is ez fennallé probléma a user egyéni hashtag preferenciaja okan, azonban

12 A tanulmény soran végig eredeti formaban szerepelnek angol kifejezések példaul a hashtag, a so-
cial media listening, a stakeholder szavak, valamint az adatbazisban feltiintetett csoportok nevei. Ezek
magyarositasa, tekintve, hogy a nyelvben is atvett a hasznalatuk, nem lenne indokolt, ugyanis félreér-
telmezhetd lenne ezek 6nkényes elnevezése a szerzd altal egységes, elfogadott magyar referenciaszavak
megléte nélkl.

13 A Symplur egy kaliforniai székhely(i kozosségi média monitorozassal foglalkozd cég, mely egész-
ségligyi témaban, a Twitteren gy(ijt adatokat, ezeket pedig megvasarolhaté licensz formajaban, kutatasi
elemzésekhez is kozzéteszik. Az oldal létrehozdi real-time Big Data analizist végeznek elsésorban piaci
szerepldk és dontéshozok, akar kormanyok szamara is. A szolgaltatas kialakitasa a Stanford Egyetemmel
egyiittmiikodésben tortént. Lehet6ség van kulcsszo, hashtag vagy usernév kivalasztasara. Médszertani
okokbol a hashtag adta a mintavételi egységet, ebben az esetben mind a #Asthma, mind #cysticfibrosis
elérhetd volt, 6sszehasonlitasra modot adott.
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modszertanilag a tweetek és az annak alapjan felallitott tartalmak esetében jelen
van, hogy mindegyik egységesen tartalmazta az adott cimkét. Tehat nem kulcsszé
volt az adott, kivalasztott fogalom egy masik hashtagnél. Mind az 6t esetben a hash-
tag adta tehat az adatbazist.

A gyakori betegségek mellett, ritka betegségbdl csaknem 8000 féle ismert (Euré-
pai Bizottsag), ezért els6 1épésként a Symplur adatbazisat kellett a hozzaférés utan
feltarni, hogy mely betegségeket gyfijti hashtagek formajaban, ez azonban, mivel ke-
resOszavak révén torténik a betegségek listazasa, nem segiti a mdédszertani limitet,
hiszen nem jel6li a social média listening relevancia szerint, hogy az adott betegség
ritka kategoridba tartozik-e, ezért forditott megkozelités alkalmazasa bizonyult cél-
ravezetOnek, azaz egy gyakori betegség kivalasztasa, amely a populacié nagy szaza-
1ékat érinti (#Asthma), és ahhoz kellett illeszteni a ritka betegséget és megkeresni,
hogy elérheté-e.

Nagy betegpopulaciot érintd betegségek kozott van példaul az asztma, a cukorbe-
tegség és szamtalan onkolégia betegség vagy akar a stroke, azonban a fentieken tul
a kutatds soran az is vezérelt, hogy olyan adatbazis keriiljon kivalasztasra, amely a
nemzetkozi irodalomban csak kevéssé elemzett, kiilondsen olyan médon, hogy kont-
rollcsoportként is sziikség volt ra, tehat a kivalasztas célja a ritka betegséghez vald
tarsithatdsag is volt. A nagyobb adatbazisok nagyrésze mar targyalt, ezért a szak-
irodalmi és publikacios feltarast a Symplur research segitette, ahol a mar megjelent
Symplur alapt kutatasokat tiintetik fel. Az elemzéshez adatokat a Symplur Signals
szolgaltatta, ezek kivalasztdsa, 0sszegzése, feldolgozasa sajat kutatasi eredmény a
kozolt adatok alapjan.'*

Az adatbazisok elemzése soran megfogalmazott kutatasi kérdések arra iranyul-
tak, hogy a nagyszamu beteget érint6é adatbazis hasonld jellegzetességeket mutat-e
aritka betegségéhez, milyen dinamikat mutatott a kommunikacid a vizsgalt hét éves
periédusban, melyek a hashtagekhez kapcsol6ddan a leggyakrabban el6fordul6 sza-
vak és milyen témakra irdnyulnak? Vizsgalt volt tovabbd az is, hogy az influenszerek
egyéni vagy szervezeti kommunikaciot folytatnak-e, és milyen az egyes stakeholder
csoportok megoszlasa az adatbazisokban a tweetek nyelvi preferencidja mellett,
explorativ jelleggel.

Kutatasi eredmények - #Asthma és #cysticfibrosis

Az elemzés a Symplur social média listening adatbazisain keriilt elvégzésre 2012.
majus 11. és 2019. majus 11. kozotti idétartam vonatkozasaban, igy lehetdség nyilt
hét teljes év adatait 6sszehasonlit6 jelleggel elemezni.

* Az abrak a Symplur Signals rendszerébdl letoltott abrak, altaluk generalva, valtoztatas nélkil ko-
zolve.
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A varakozasoknak megfelel6en elmondhat6, hogy a legtobb tweetet a #Asthma
kovetdi kiildték el, és ehhez tartozott a legtobb felhasznal6 is (1 094 835 tweet és
384 783 felhasznald). A #cysticfibrosis 660 752 tweettel és 154 782 felhasznaléval
rendelkezett a vizsgalat id6szakban.

A betegségek el6fordulési gyakorisaganak tiikkrében ugyanakkor lathatd, hogy a
cisztas fibrozissal él6k is jelentds szamban képviseltetik magukat a mikroblogon, és
a vizsgalati id6szakot tekintve nem maradnak el online kommunikaci6jukban.

A #cysticfibrosis esetében az 0sszes tweet 49 szizaléka volt retweet, valaszt
ugyanakkor csak 2,29 szazalékban figyelhetiink meg, és a tweetek 50,5 szazaléka
esetében volt lathato, hogy a tartalomban volt beillesztett link is.

A #Asthma kiilon érdekes abban a tekintetben, hogy a retweetek aranya 37 sza-
zalék, a linkek vonatkozasaban hasonl6 a megoszlas 70,2 szazalék, a valaszok szama
pedig 20 365, ami 1,86 szazalékot tesz ki.

Az Osszesitett eredmények koziil azért erre a harom kategériara fékuszal az
elemzés, mert a retweetek aranya az informacioéterjedés kapcsan lehet informativ,
azaz, hogy a kommunikaci6 interaktivitdsa nem a userek kozotti direkt valaszolok
formajaban torténik, a linkek pedig a tobbletinformacio szolgaltatasa miatt lehetnek
fontosak, azaz, hogy egy adott tweet a felhasznalék szamara mit kozvetit.

A fenti adatok a hét éves periddus Osszesitett adatai, melyben az egyes értékek
esetében figyelembe kell venni, hogy egy tweet tartalmazhat egyszerre linket és va-
laszt is, illetve retweetelhették is.

Tweet aktivitas

#CysticFibrosis Tweet Activity A=

175k

150k

125k

#cysticfibrosis
Monday, May 11, 2015 00:00

100k Tweets: 79976
7

Tweets

50k

28k

2013 2014 2015 2018 a1 018

& #oysticlibosis

Source: Symplur
4. dbra. Tweet aktivitas a #cysticfibrosis esetében
Forrds: www.symplur.com
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A cisztas fibrézis évenkénti tweetforgalmaban (4. dbra) megfigyelhetd, hogy
2012 utadn (71727 tweet) visszaesés torténik a kovetkez6 évben (62 607 tweet),
azonban a rakévetkezd évben a 100 ezret is atlépi ez a szam (101 076), majd is-
mételten csokkenés mutatkozik 2015-ben (86 175 tweet), ettél kezd6déen azonban
folyamatos a tweetforgalom intenzitds novekedése, és a hetedik vizsgalt évben mar
eléri a 146 691 tweetet. Tehat ebben az adatbazisban a koronavirust megel6z6 ha-
rom évben folyamatosan emelkedett az elkiildott tweetek szama.

#Asthma Tweet Activity o

#Asthma Tweet Activity i =

300k

250k
#asthma
200k Sunday, May 11, 2014 00:00
Tuweets: 150903
e
160k
100k

50k

Tweets

T T T T T T
2013 2014 2015 2016 2017 2018
Time

-+ #asthma

Source: Symplur

5. dbra. Tweet aktivitas a #Asthma esetében éves bontasban
Forrds: www. symplur.com

A #Asthma 245 669 tweettel a 4. évben teljesitett a legjobban (5. dbra), az addigi
felfutd tendenciaval, majd ezt kovet6en csokkenni kezdett, és végiil 152 294 tweettel
zarta az utolsoé vizsgalati évet, az azt megel6z6 178 477-tel szemben.

#Asthmo Twaat Ahh\/ny a =
#asthma
50k Sunday, Nov 1, 2015 01:00
Tweets: 51022
g

Tweets
=
=

5]
=

0
T T T T T
Jun2012  Dec2012  Jun2013  Dec 2013 Jun2014  Dec2014  Jun2015  Dec2015  Jun2016  Dec 2016  Jun2017  Dec2017  Jun2018  Dec 2018

Time

& #asthma

Source: Symplur

6. dbra. Tweet aktivitas a #Asthma esetében havi bontasban
Forrds: www. symplur.com
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A #Asthma esetében a legnagyobb tweetforgalom (6.4bra) 2015 november 1-jén
volt 51 022 tweettel.

Az adatok kapcsan érdemes megjegyezni, hogy a Big Data elemzések kozvetle-
nil is segithetik a gyogyitast. Angolszasz nyelvteriileten, méghozza Ausztralidban,
amely ugyan nem jar élen a Twitter-hasznalatban, de az angolnyelvi kozosségben
igen, és 2016. november 21-én volt a vilag legnagyobb epidemiolégiai szempontbdl
is katasztréfat eredményezd eseménye Melbourne-ben, tébb mint 2000 akut ellatas-
ra szorul6 1égzdszervi beteggel a slirgdsségi osztalyokon. A, Thunderstorm asthma”
kialakuldsa mogott id6jarasi és kornyezeti okok egyaradnt megtalalhat6ak, tobbek
kozott az es6 és a leveg6ben megtalalhat6 pollenkoncentracié. Thien és munkatar-
sai részletesen elemezték mindazokat a faktorokat, amelyek ezt a fenti, példatlan
egészségligyi vészhelyzetet okoztak (Thien et.al 2018). Silver és szerz6tarsai (2018)
targyaljak azt is, hogy a zivatarokat kévet6 koncentracié okozta panaszok és a fenn-
all6 asztma elkiilonitése diagnosztikus probléma is, és Ausztraliat elsésorban a késé
tavaszi, kora nyari idészakban kell e tekintetben kiemelten kezelni. A Big Data ada-
tok pedig segithetnek a predikciéban a kérhazi adatok, a meterolégia el6zmények
és meglévd eredmények, valamint azok a demografiai jellemzék is (nem, életkor),
melyek jelentések a betegségben. Ezek egylittese adta modelljiiket, amellyel elére
tudtdk jelezni a bekovetkezé magaskockazatd asztmas peridédusokat, és ennek ré-
vén mind a lakossag, mind az ellatérendszer felkészitése megtorténhet, reagalasra
ad mdédot. Az adatok mogotti események feltdrasdhoz sziikséges tehat a betegség
epidemioldgiai hatterének ismerete is és ennek 6sszekapcsolasa az eredményekkel,
amelyek segithetnek magyarazatot adni bizonyos, lathaté tendencidkra (Silver et al.
2018).

Felhasznaloi viselkedés - Tovabbi kutatasi eredmények

A vizsgalt adatbazisok mindegyikére igaz az, hogy nagy szamu azon felhasznalok
kore, akik mindosszesen 1 tweetet kiildek el 7 év alatt, és alacsony azoknak a szama,
akik sokat. Ez tovabbra is jelenthet passziv kdvetést, de a kozdsség interakciodja ala-
csony. 1 tweetet a cysticfibrosis felhasznaldk 75 szazaléka kiildott el, de ugyanez igaz
72,6 szazalékkal a #Asthma esetében is.

A platformnak megfelel6en a tweetek tobb mint 34-ét angol nyelven irtak. A je-
lenség a digitalis egészségiigy trendjeivel és nemzetkozi jellegével egybevag, a #cys-
ticfibrosis esetében ez némiképp alacsonyabb, de a két adatbazis nem mutat kiilonb-
séget (74,7 szazalékkal).
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Influenszerek (véleményvezérek)

Az influencerek esetében mddszertani limit volt, hogy az els6 100 véleményvezér
keriilt a mintaba, tekintve, hogy az dsszes adatbazis esetében csaknem 70 szazaléka
a felhasznaldknak 1 tweetet kiildott el, tehat sok passziv felhasznalé van jelen, ezért
a keret ennél nem volt indokolt, hogy nagyobb legyen. A megoszlas tehat a TOP 100
influenszerre vonatkoztatandoé.

#CysticFibrosis Influencers by Tweets o

Healthcare Stakeholders

Org. Non-Health 1,_0)6 \
Doctor 1.0% 1 o

Org. Other Healthcare 2.0% -~
Individual Non-Health 3.0% =
Individual Other Health 7 9% rd

Patient Advocate 7.9% —_

Unknown 48.5%

Caregiver 12.9%

Org. Advocacy 15.8%

Source: Symplur
7. dbra. Influenszer aktivitas tweetek alapjan a #CysticFibrosis esetében
Forrds: www.symplur.com

A cisztas fibrozis esetében a legnagyobb stakeholder csoportot az influensze-
rek koziil, az adatbazisban szerepl6knek csaknem a felét, az algoritmus szerint a
nem kategorizalhato felhasznalék adjak (Unknown stakeholder kategéria a Symplur
rangsorolasa és kategoria képzése szerint, 48,5 szazalék (7. dbra). Ez esetben azon
altalanos modszertani felvetések érvényesek itt is, mely szerint anomalis viselkedést
mutaté felhasznalokrol beszélhetiink, akik kozott lehetnek robotok, de olyan valés
személyek is, akiknek a tevékenysége és a profilja nem elegend6 a kategorizalashoz.

A Symplur kiilon jeléli a Spam és Unknown, tehat a ,nem azonosithaté” tipu-
su felhasznaléi kategoriat, a kett6é kozott atfedés is lehet, ugyanakkor az, hogy egy
user unknown kategéridban van, nem jelenti azt, hogy egyéni kategorizacié esetén
ne keriilhetne egy masik csoportba. 2020-ban a Symplur ezt mar lehet6vé tette az
el6fizet6k szamara, az algoritmus tanitdsa érdekében, hogy manudlisan kategoériat
lehessen médositani.

Az 2.legnagyobb csoport az Org. Advocate volt, a 3. a Caregiver 12,9 szazalékkal.
A betegek 10 szazalék alatt voltak (7,9 szazalék), az orvosok pedig alig 1 szazalék-
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ban voltak jelen a TOP 100-as mintaban egy ritka betegség esetén, ahol az orvos-be-
teg talalkozas és a hiteles orvosi informéaci6 alapveto.

Az eredményt illetéen elmondhato, hogy a betegedukacié megvalésulasa a szer-
vezeti kommunikacids aktorokon keresztiil valésulhat meg, azonban az a tény, hogy
majdnem 50 szazalék ismeretlen felhasznalé van a mintaban, felveti annak kérdését,
hogy a hashtaget hasznalék hiteles informaciéhoz jutasa milyen mérték, tehat tajé-
kozddasra ez a platform kevésbé lehet alkalmas.

Healthcare

N
Row Tweets Thumbnail Username Name Description Stakeholder Followers
1 15,633 74 Dexpating Expat Inc Making personalized health Org. Other Healthcare 1,256
information available to
everyone everywhere for
free
2 8,963 @jodavidsonss JoanneD hoping/praying for a cure for  individual Non.-Health | 773
I i #nomoreCFangels cystic fibrosis one day soon

S0 our beautiful lass will hv
long happy life she deserves.
Tweet abt CF, Strictly &
general stuff

7656 @emm 2009 Emma Gadie My son Olly and my daughter 41
t“ Grace are my whole world

Couldn't imagine my life
without them! #OrkambiNow

4 7.246 F710 cysticbot cysticbot | retweet mentions of Cystic 2,410
g Fibrosis
5 7191 @strawfie Strawfie Challenge A Selfie Campaign in aid of 2,555
$‘ the Cystic Fibrosis Trust (UK)

8. dbra. Influenszer rangsor tweetek alapjan #cysticfibrosis adatbazisnal
Forrds: www.symplur.com

Az els6 3 influenszer (8. dbra) kozott azonban kettd a betegséghez szorosan koéto-
dik, az els6 helyen (15 663 tweet) egy nem specifikus informaciékozlé cég van, azon-
ban a mésodik helyen, bar nem patient kategéridban, hanem Individual Non-Health
stakeholderként, egy érintett, ahogy a harmadik helyen is, méghozza egy anya, aki
a #0rkambi révén is kapcsolédik szorosan a témafolyamhoz. Az Orkambi a Vertex
gyogyszergyar altal gyartott terapiat ad6 készitmény a betegek szamara, és 2020-t61
Magyarorszagon is elérhetd. A gydgyszergyar azonban nincs tweetszam szerint a ve-
zetd 3 véleményvezér kozott, a 4. helyen viszont jelen van egy robot felhasznalo, egy
cf_bot, amely retweet tevékenységet végez a CF témajaban nyiltan a profilja szerint.

Nemzetkozi Org. Advocate stakeholderek a retweet szerinti rangsorolas szerint
vannak a vezet6 harom poziciéban (9. dbra), egyarant 25 ezer feletti kovet6szammal
@CF_Foundation (28 675 kovetd), @cftrust (25 207 kovetd). E16bbi globalisan veze-
t6 helyet foglal el a terapia irdnti kutatas teriiletén, utébbi pedig az Egyesiilt Kiraly-
sagban talalhato, j6tékonysagi alapu szervezet a cisztas fibrézissal élkért.

A retweet rangsor és a hiteles informaci6kozlés kapcsolatdban megfigyelhetd,
hogy a megosztasokat legnagyobb aranyban ellendrzott, valés szervezetek végzik (9.
abra), ez igaz az els6 két pozicioéra is, a harmadik esetében pedig a Symplur algorit-
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mus tanitasa révén Patient kategoéridba keriilhetne a felhasznal6, ez esetben javitva
az aranyukat és megmutatva a jelentéségiiket a tartalommegosztas terén.

Search earch T earch Usemame earch Name earch Description earch Healthcare Search f

& Healthcare
Row Retweets Thumbnail Username Name Description Stakeholder Followers
1 24917 @CF_Foundation Cystic Fibrosis The Cystic Fibrosis 28675
F F is the world's
leader in the search for a
cure for cystic fibrosis.

2 14,301 @cftrust Cystic Fibrosis Trust The Cystic Fibrosis Trust is 25,207
the only UK-wide charity
dedicated to fighting for a life
unlimited for everyone
affected by cystic fibrosis

3 6,954 @emmagadie2009 Emma Gadie My son Olly and my daughter 41
Grace are my whole world
Couldn't imagine my life

without them! #OrkambiNow

4 6.481 - @myCFHero my CF Hero Mother to a 7 year old girl 636
kjE with the life limiting condition
#CysticFibrosis. Fighting for
access to medicine #Orkambi
Don't make her suffer.
#DoTheRightThing

9. dbra. Influenszer rangsor retweetek szerint a #CysticFibrosis adatbazisnal
Forrds: www. symplur.com

#Asthma

#Asthma Influencers by Tweets
Healthcare Stakeholders a =

Org. Research; Academic 2.0%
Patient Advocate 2.0%

Researcher/Academic 2.0%

Org. Media 2 0% Unknown 25.5%

Spam 2.9%
Org. Provider 5.9% -

Doctor 6.9% —

Individual Other Health 6.9%

Individual Non-Health 7_8%
- Org. Advocacy 24.5%

Org. Other Healthcare 9.8%
Source: Symplur

10. dbra. Influenszer megoszlas tweetek alapjan rangsorolva
Forrds: www.symplur.com
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A legnagyobb adatbazisndl az % részt ismeretlen felhasznalék adjak, a TOP 100
esetén ez 25 user,; a tandcsadd szervezetek kozelitik meg 6ket (24,5 szazalék), bete-
gek viszont minddssze 2 szazalékban vannak jelen, ahogy az orvosok sem érik el a
10 szazalékot sem (6,9 szazalék) A Researcher/Academic stakeholder csoport 2 sza-
zalékot tesz ki (10. dbra).

Osszehasonlitva, a #Asthma esetében az ismeretlen felhasznalék mar nem a felét
teszik a mintanak, a Patient Advocate kategoria ardnya viszont itt még alacsonyabb,
mindossze 2 szazalék a 7. dbraval torténd osszevetés soran, és fontos azt is latni,
hogy itt mar jelen van a kutatasi szféra is, széles spektrumu osszetételt mutat a vé-
leményvezérek kore.

A #Asthma esetében elmondhat6, hogy az els6 harom helyen ismeretlen felhasz-
nalok allnak tweetszam alapjan. Ez meglepd és tovabbra is hitelesitési problémakat
felvet§ eredmény, tekintve, hogy ezen cég, ezen algoritmusa alapjan az tlint ki, hogy
a legtobb tweetet azok bocsatjak ki az online térbe, akik nem kategorizalhatoak, és
a mennyiségi jelleglikb6l adéddan nagyon sok informdaciét osztanak meg, ezekkel
pedig a felhasznaldk taldlkoznak.

N Healthcare

Row Tweets Thumbnail Username Name Description Stakeholder
1 37806 3 @vapeherb Herb Vape
|1
2 18,778 @miraclecuresyou Miracle Cures Miracle cures do exist & don't
\\ involve Zionisi-infected drugs. A

living Christ is channeling
miracles. If you deserve one then
you'll receive. Follow Erol

et

3 16,058 ( @NoMoreAsthma No More Asthma Matural Approach To Curing
Asthma

4 15,213 @myid_research MylD Research I help lead a team of highly
talented developers and analysis
who have bullt a very powerful
healthcare app which tracks al
aspects of your medical history.

5 15,032 e @dprescriptio Free RX Nurses, doctors, social workers,

M clinics, hospitals, learn how you
can help your patients save on
their prescription medication

11. dbra. Influenszer rangsor tweetszam szerint #Asthma esetében
Forrds: www. symplur.com

Azonban ebben az esetben is érdemes a retweet szamot tekinteni, méghozza
azért, mert ez egy interaktiv kapcsolatot is adhat és orientalja a felhasznaldkat, itt
viszont mar az Asthma UK van a vezet6 helyen, betegszervezetként, moderalt tarta-
lommal a felhasznaléi fioknal, tehat egy olyan csatorna dominal, amely ellen6rzott
és a betegek szamara is megbizhaté informacidszerzés céljara.
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A SymplurRank eredménye (12. dbra) a digitalis egészségiigy és az e-paciensek
szempontjabdl is jelentds, az AsthmaUK az algoritmus szerint is a legnagyobb hata-
su a beszélgetésfolyamban, azonban a masodik és harmadik helyre egyarant orvoso-
kat sorolt be, jelen volt ebben Dr. Dave Stukus gyermekorvos, asztmaspecialista, aki
egyben kozosségi média szakérts is. Ot kovette Invancevich doktor, a Salvador Egye-
tem docense, allergolégus, aki immunolégiai témaban is rendszeresen részt vesz a
beszélgetésekben. Ez a t4jékozddo beteg esetében megnyugtaté eredmény, ugyanis
hidba a nagy tweet szam, a valés befolyasi er6t a betegszervezet mellett két orvos
biztositotta az elsé harom helyen, ebbdl kovetkezden a szakmaisadg nagyobb mér-
tékd lehet és biztosabb a betegedukacié szempontjabdl. Mindez azon kutatasi ered-
ményt is jelenti, hogy a nagy tweetszam nem egyezik a befolyasolasi erdvel, tovabba
a TOP 100 influenszeri eredménnyel és az alacsony orvosi részvétellel ellentétben,
a konverzacié jelentds pillérét adtak az orvosok, ez pedig a Twitter professzionalis
hasznalataval egybevag orvosi részrél, masrészt a fals tdjékozodast is csokkentheti.

X Healthcare
Row ymp Th il ) Nome Description Stakeholder
1 877 Asthma UK Every 10 seconds someone has a potentially life- [ Org. Acdvocacy |
! threatening # attack Our aim is to stop asthma
attacks and cure asthma. Mondtored Mon-Fn 9-5
2 842 B g Dr. Dave Stukus Pediatnc allergy/asthma specialist @nat k =
i iE] y Social Media Medical Editor -Dispelling myths
one tweet at a time, often zigging when others zag
3 835 " DAller_M Juan C hancevich a & #immunology [ Doctor |
MD y . del Salvador
Managing Editor
4 835 o 1y American Thoracic We Help the World Breathe [ Org. Advocacy |
ars
80.7 AN DAAAAL org AAAAI sthma & Immunology  [EFRIEET)
z ed to optimal
9 $ munology
6 192 A BAAFANat AAFA National Asthma and Allergy Foundation of Amenca: Community [ Org. Advocacy |
'!f' h, Education and Suppont
789 DAsthr anad Asthma ca Asthma Canada's mission is to help Canadians with [ Org. Acdvocacy |
: asthma lead healthy lives through education, advecacy and
research
8 789 = CHEST Amernican College of Chest Physicians® | Org. Advocacy |
= p v a - deien A

12. dbra. SymplurRank - #Asthma influenszerek esetében
Forrds: www.symplur.com

A Symplur Rank!® rangsoroldsa tehat, amely a Google algoritmusihoz hasonld
mérési mdodszerekkel értékel, a valddi relevanciat emeli ki, és ebben az esetben a
felhasznalok kozotti kommunikacio és a fidkok, valamint az asztma témajahoz valo

5 https://help.symplur.com/en/articles/1891111-symplurrank
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kapcsolddas okan mégiscsak azt allitotta, hogy az anomalis viselkedést mutaté fel-
hasznaldk bar jelentés mennyiségli tweetet adnak koézre, ugyanakkor nem tudtak
aranyosan akkora hatast kifejteni és agenda-settinget megvaldsitani, mint a valédi
és hiteles tartalmat kozl6 betegszervezet és az orvosok, amely ebben az esetben a
Twitter szakmai és nemcsak kozosségi jellegét dbrazolja.

Ez természetesen nem jelenti azt, hogy mas algoritmus ne juthatna mas ered-
ményre, ez kizdrdélag a Symplur adatbazisara, a Symplur algoritmusara jellemzd
eredmény, azonban ezeket az 6sszehasonlité elemzéseket azért célszer elvégezni,
mert rdmutat, hogy a nagy tweetszam 6nmagaban nem elég, ha nincs egy megfe-
lel6 kapcsolati haldba dgyazva, megosztva és csak részlegesen kapcsolédik a main-
stream tartalmakhoz.

Szemantikai elemzés - Mirél beszélnek a felhasznalok

A két elemzett adatbazis soran a 500 vezetd sz6bdl az alabbiakban a TOP 100 talal-
hat6 meg a Symplur adatai alapjan, ezek keriiltek elemzése tweetszam szerint rang-
sorolva a kutatas soran (1. tiblazat). Erdekes eredmény, hogy két adatbézis esetben
a TOP 100 sz6 nem tartalmazza a kérhaz (hospital) szdt. A #cysticfibrosis az egyet-
len, ahol nem a hashtag neve van az els6 helyen, hanem a help sz6, amely a ritka be-
tegségek és az online betegkdzosségek szerepét is mutatja, a segitségkérés és az in-
formaciokeresés fokozott igényével.

A cisztas fibrdzis esetében érdekes, hogy gydgyszernevek koziil egyediil az Or-
kambi jutott 100. helyen a listaba, amely a betegek szamara Magyarorszagon is el-
érhet6, fontos gyogyszerkészitmény. A support sz6 a #Asthma esetén csak a 85., mig
a masik adatbazisban a 10. helyen van. A nagyobb adatbazis esetén a research sz6
a 21. helyen, a ritka betegségben a 43. poziciéban talalhat6. Az Asthma esetében a
dohanyzasra érdemes koncentralni, ez a masik esetben meg sem jelenik.

A szavak esetében tovabbi, részletesebb elemzés is indokolt lehet, kvalitativ esz-
kozokkel is. Ebben az esetben a Symplur révén nem volt nyerhet6 olyan elemezhetd
korpusz, amelyen NLP elemzés (természetes nyelvfeldolgozas modszertana) véghez
vihet6 lett volna, a jovében érdemes erre is fokuszalni, azonban ez esetben mindségi
kritérium, hogy olyan tweetek alljanak rendelkezésre, amelyek tobb szoveget, keve-
sebb linket, hangulatjelet (emojit) tartalmaznak, tehat a nyelvi elemzéshez ne tore-
dezett tartalom alljon rendelkezésre. Ez els6sorban stakeholder bontas alapjan len-
ne véghez vihet6 az eddig feltartak alapjan, ugyanis lathatéva valt az elemzés soran,
hogy a szervezeti kommunikacié (példaul a betegszervezeteké) nagyobb mértékben
ad kozre hosszabb, szoveges tartalmat, mint az egyéni felhasznalok.
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1. tdbldzat. A TOP 100 sz6 a #Asthma és a #CysticFibrosis esetében

#Asthma #Cysticfibrosis
asthma help
smoke cystic
benefit fibrosis
symptoms people
help life
children awareness
air raise
people today
study thank

risk support
know need
health day
treatment patients
today make

kids thanks
patients great

use symptoms
severe pls

thanks know
learn cure
research ago
disease alerts
attacks fight

tips share
inhaler living
attack lost
control sign

care lung

day time
allergy petition
read little
triggers drug

need access
post fighting
chronic join

life community
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check live
breathe story
make year
child children
childhood old

free memory
breathing research
common amazing
latest disease
time read
respiratory week
school money
great good
quality love
lung important
trigger learn
better check
allergies years
good donate
home raising
reduce event
pollution lives
cause team
management care
treat family
follow month
year video
million hospital
awareness come
lungs lungs
cold news
high young
work walk
news best
linked transplant
manage age
improve add
living happy
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adults works
prevent retweet
suffer gene
sufferers watch
important friend
love item
support work
plan tomorrows
way treatment
talk cause
allergic away

join tomorrow
natural doing
conditions item
world sister
using hope
exposure available
inhalers saving
info charity
associated health
medication going
best post
action patient
problems night
alerts needs
clinical orkambi

Forrds: Sajat szerkesztés Symplur adatbazis alapjan

Hashtagek

©MO

A hashtagek vizsgalata azért fontos, mert ha ezeket cimkeként tekintjiik egy online
mezdben, akkor a tartalom ennek révén kapcsolédik egymashoz és kap gytlijtemé-
nyes jelleget, ebbdl kovetkezden pedig érdekes lehet, hogy a felhasznalok mely kom-
munikaciés mezoébe kivanjak elhelyezni a tartalmat és ehhez mit hasznalnak fel.

A hashtagek esetében az adatbazisok mérete és kiilonbozdésége miatt egységes
limit akkor lehetséges, ha a kisebbhez is igazodik a tweetszdm, az viszont a #Asth-
ma esetében joval nagyobb elemszamot és TOP rangsorolast eredményezett volna.
Ezért a vezet6 10 hashtag keriilt elemzésre és a TOP 10-en kiviili értékeket kitekint6
jelleggel érdemes emliteni, amennyiben relevans.
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#cysticfibrosis
Row * Rank Hashtag Tweets
1 1 #cysticfibrosis 643175
2 2 #O0rkambiNow 55,658
3 3 #cf 41,421
4 4 #Orkambi 29158
5 5 #CureCf 18.002
6 6 #JODIEDIXON 14,585
7 7 #cfawareness 13,155
8 8 #cfaware 10,979
9 9 #GreatStrides 9.113
10 10 #cystichot 7.861
11 11 #B5roses 6.935
12 12 #PrecisionMedicine 6.894

13. dbra. Hashtagek a #CysticFibrosis adatbazisban
Forrds: www. symplur.com

A #CysticFibrosis esetében kétszer is szerepel az Orkambi nevii gyégyszerre uta-
16 hashtag (13. abra), amely oki terapia, de megjelenik a személyre szabott orvoslas
is, amely kapcsolédik a genomikahoz, és 18 002 tweet esetében volt megtalalhato
a CF gyobgyitasa is. Osszességében, 6sszevonas utan 84 816 tweetben volt jelen az
Orkambi, tehat az adatbazis neve utan ez a masodik leggyakoribb, kommunikaciés
térbe terel cimke. Erdekes, hogy megjelenik a #cysticbot, amir6l mar az alhirek
esetében volt sz, ez esetben felveti a kérdést, hogy a hashtag altali jel6lés mit koz-
vetit a felhasznalé szamara. Errdl tobbletinformaciét kvalitativ mdédszerrel lehetne
feltarni a felhasznalok megkérdezése révén, az azonban kitiinik, hogy a betegek bar
a szavak szintjén ez nem jelent meg markansan (1. tablazat), itt azonban a terapias
lehetGséget és a gyogyszerkészitményt jel6l6 hashtaget preferaljak, tehat fontosabb-
nak tartjak a csatornat, mint azt, hogy a szévegben ezt megjel6ljék a szavak szintjén.

#Asthma

A hastagek esetében a nagyobb adatbazis esetében vezet az adatbazis alapjat jelentd
hashtag (1 020 456 tweet), de megjelenik a 4. helyen #COPD, a 7. a #WorldAsthma-
Day, valamint a #respiratory és az #allergy is a TOP 10-ben szerepel. A betegek cso-
portjaban a hashtageket bontds utdn vizsgalva 8. helyen a #depression all (1448
tweet), ami ugyan kevés, de felhivja a figyelmet a betegség mentalis oldalara is,
amely a ritka betegségek esetén is igaz.
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Foldrajzi elhelyezkedés

A geolokacié meghatarozasa fiigg attdl ilyen jellegii elemzések esetében, hogy a fel-
hasznald a késziilékén adott-e hozzaférést a tartézkodasi helyéhez. A kutatas ezen
esetben feltaro jelleggel tudta megmondani, hogy az érintettek ezt nem tették, tehat
nem allapithaté meg, hogy mely kontinensrél és honnan vesznek részt az interakci-
Oban, ezért az altalanos Twitter adatokat lehet maximum kozolni, ezen két adatbazis
esetében mind a két adatbazist tekintve olyan alacsony a felhasznal6i metaadat,
hogy ez a jelenlegi médszerrel nem vizsgalhato, ezért a fentiekben nem kozolt.

Osszegzés

A tanulmdanyban a digitalis egészségiigy elméleti megkozelitésein és piaci viszonya-
in tul, az e-paciensek keriiltek bemutatdsra két kronikus betegség Big Data alapu
kutatadsa révén. A digitalis egészségiigy osszetett fogalom, magaban foglalja a tech-
noldgiai és human aspektusokat, tobb mint 1700 definic6ja koziil a tanulmany azt a
megkozelitést valasztotta, mely reflektal a felhasznal6i korre, illetve annak sziikség-
leteire. A digitalis egészségiigy ugyanakkor a vilag egyik vezetd piaci kornyezete, el-
s6sorban az USA dominanciajaval. A megjelend tendenciak legkorabban tehat els6-
sorban ott figyelhetéek meg, ezt kévet6en nemzetkdzi viszonylatban is elérhetévé
valnak, célszerii ezért figyelemmel kisérni a trendeket az Egyesiilt Allamokban. A fo-
galmi keret mellett, a tanulmany kézéppontjaban tehat az e-paciensek allnak, szere-
plik pedig modellezhet6 a ritka betegségekben érintettek révén, akik tudatos, elko-
telezett betegségmenedzsmentet alkalmaznak széleskorl informaciészerzés mel-
lett, ennek a folyamatnak pedig megkeriilhetetlen szintere lett a k6zdsségi média.
Mddszertani okokbol kifolydlag nem a legnagyobb kdzosségi média feliiletre, hanem
a Twitterre esett a valasztas, amely kovetési struktiraja miatt lehet6vé tett 6sszeha-
sonlit6 Big Data elemzést social média listening platform bevonasa mellett. A kuta-
tas egy ritka és egy gyakori betegséget hasonlitott 6ssze, az elemzés mindkét eset-
ben tiid6 érintettségli betegséget fedett le. A kutatds megmutatta, hogy a #CysticFib-
rosis esetében a felhasznaldi aktivitds emelkedd tendenciat mutatott be a vizsgalt
7 év alatt, és ez a trend nem fordult meg, szemben a gyakori betegséget és nagy fel-
hasznaldi tabort egyesit6 a #Asthma esetével. A felhasznaldi elkotelezettség eseté-
ben lathatova valt, hogy 70 szazalék f6lott van mindkét esetben a megoszlasa azok-
nak, akik mindossze egyetlen tweetet kiildtek el a vizsgalati id6szak alatt, amely ér-
dekes jelenség, tekintve, hogy social média feliiletrdl van sz, ahol a tartalom kozlése
lehetséges. A nyelvhasznalatot illet6en lathaté valt, hogy az angol nyelv dominancia-
ja mindkét esetben jelen van a tweeteket tekintve a feliilet hasznalati szokasainak
megfelelen. A véleményvezéreket tekintve, a cisztas fibrézis esetében tweet alapu
kategorizalds mutatta meg, hogy nagy szamban vannak jelen nem azonosithatd fel-
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hasznaldk, akiknek szerepe lehet a tartalom hitelességében, ugyanakkor mas maéd-
szertani kategorizalas, a social média listening sajat algoritmus besoroldsa ramuta-
tott a #Asthma esetében, hogy milyen jelentds szerepe van a betegszervezeteknek és
a betegeknek az online interakciéban, ennek révén pedig a valéban hiteles informa-
ciot kozl6 felhasznaldk jelenléte is kiemelt. A szavak elemzése soran lathatd valt,
hogy a kérhaz, a gyégyszernevek, a kezelés kifejezések nem domindlnak jelentds
mértékben, ugyanakkor az asztma esetében a dohanyzas, mint jelentds kockazati
tényezd, igen. A hashtagek ezzel szemben mar reflektalnak a kezelésre, a cisztas fib-
rézis masodik leggyakrabban hasznalt cimkéje az oki terapiat nyujté gyogyszerké-
szitmény neve. Az elemzés tehat feltaro jelleggel képet adott a mikroblogon folyé
kommunikaciés mintazatokrdl, valamint két egészségligyi témaju adatbazist muta-
tott be. A kutatas tovabbi iranya els6sorban kvalitativ jellegii lehet a felhasznalékkal
torténd direkt kommunikacié révén, tovabba a koronavirus jarvany alatti kommu-
nikacié dsszehasonlitdsa megegyez6 adatbazisok haszndlataval, annak érdekében,
hogy ismereteket nyerjlink a kozosségi média hasznalati szokasokroél a jarvany el6tt
és alatt, orvosi és tarsadalomtudomanyi megkozelitésben egyarant.
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