
Может ли "голос пациента" в 
Интернет-среде стать источником 
данных реальной клинической 
практики?

Раннее выявление и исследование пути пациентов с 
тяжелыми заболеваниями с использованием технологий 
понимания естественного языка
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Роль 
пациента: 
не только 
«объект 
заботы»



Форматы вовлечения пациентов в принятие 
решений: международные практики
▪ NICE (Великобритания): Программа вовлечения граждан в разработку инструкций, 

стандартов и клинических рекомендаций - Public Involvement Program
(создаются комиссии и комитеты, куда пациенты или лица, осуществляющие уход, входят наравне с 
профессионалами: они могут поделиться своим опытом и обратить внимание на детали, неочевидные 
для профессионалов. На сайте размещаются вакансии)

▪ EMA (Европа): Привлечение пациентов в качестве членов Правления и членов 
научных комитетов. Участие в т.ч. в  изменении дизайна КИ

▪ FDA (США): Сессии слушания пациентов - Patient Listening Sessions:
(регулярные закрытые для публики телеконференции, проводимые в неформальной обстановке, в 
состав которых входят пациенты и/или их близкие и сотрудники FDA – могут собираться в т.ч. по 
инициативе пациентского сообщества)

▪ FDA (США): Различные форматы рабочих групп с участием пациентов (включая 
временное трудоустройство – в рамках которого предоставляется доступ к 
конфиденциальной информации)

– в т.ч. по вопросам создания новых моделей взаимодействия в системе здравоохранения, 
усовершенствования норм и экспертизы новых медицинских продуктов. Примеры: Patient 
Engagement Collaborative, FDA Patient Representative Program, Patient-focused drug development, 
Patient Engagement Advisory Committee



«Голос пациента» в интернете
Обращаюсь к вам с очень срочным и сложным вопросом: 18 июня этого года моя мама 
(66 лет) была прооперирована по поводу РМЖ (первично-множественный 
синхронный рак). Радикальная мастэктомия по Маддену. Диагноз после 
операционный: первично-множественный синхронный рак. Рак правой молочной 
железы 1 А ст., рТ1сN0M0 G1. Люминальный тип А. Рак левой молочной железы 1 А 
ст., рТ1сN0M0 G1. Люминальный тип А. ИГХ которая проводилась до операции: 
справа Ki 10%, слева справа Ki 19%. За месяц до и сразу после операции назначили 
Анастрозол, который она и пьет. К сожалению, результаты нам готовили 1.5 месяца! В 
процессе нам говорили, что анализы хорошие и, скорее всего, ХТ не будет и мы 1.5 
спокойно ждали, но когда приехали за заключением, нам сказали, что 
рекомендуют 4 курса химии, но решение за районным онкологом! А время то уже 
прошло! Пока ждали запись к районному онкологу съездили в 2 клиники Медси на 
консультацию, где и заведующая химиотерапевтическим отделением, и консилиум 
врачей в клинике на Боткинской однозначно сказали ХТ не делать, т к. не видят 
смысла в ней. Считают, что риски ХТ выше чем от нее возможный результат. Когда 
попали к районному онкологу она сказала, что химию делать надо и для нее 
показанием является выписка из больницы. Я вас умоляю в срочном порядке, если 
это возможно, посмотреть выписку и высказать свое мнение, т. к. либо нам срочно 
начинать курс химии, либо нет… ФРАГМЕНТ



От неструктурированной информации к 
структурированным данным (базе знаний)



От неструктурированной информации к 
структурированным данным (базе знаний)
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Данные, которые вы не найдете в 
другом месте (даже при высоком 
качестве источников)
▪ Качество жизни
▪ Бремя заболевания и терапии (в некоторых случаях –

единственный источник фармакоэкономических данных)
▪ Критерии успешности терапии в глазах пациентов 
▪ Инсайты в области безопасности и эффективности (факты и 

восприятие)
▪ Драйверы и барьеры, страхи пациентов
▪ Проблемы доступа (которые никогда не появятся в 

официальных данных…)
▪ Stakeholder mapping



Технологии понимания ЕЯ
Максимально неструктурированные данные



▪ ЭТИ ТИПЫ СТАЛИ ЕСТЬ НА СКЛАДЕ

▪ ПАЛИТСЯ ЛИ ХОБЛ ФЛЮШКОЙ?

▪ ПЕДЯ РЕКОМЕНДУЕТ ИЗБЕГАТЬ КАБАКОВ

▪ 10 ЛЕТ НА АНАЛОГЕ, ТЕПЕРЬ - ПАРЕНИЕ

Технологии понимания ЕЯ
Максимально неструктурированные данные



Портфель показаний
60+ редких и других тяжелых заболеваний:
▪ Онкология: ~20
▪ Редкие заболевания: ~30
▪ Другие тяжелые заболевания, 

выборки, соответствующие сложной 
системе критериев: 10+

▪ Раннее выявление 
недиагностированных редких 
пациентов

▪ Анализ опыта / пути пациента
▪ Поиск пациентов для КИ

▪ Анонимизация по GDPR
▪ Перевод с «пациентского» языка на 

клинический

Терапевтические области
▪ Oncology incl. rare tumors
▪ Neurology
▪ Hematology
▪ Autoimmune diseases
▪ Immunology and allergy
▪ Dermatology
▪ Cardiology
▪ Respiratory diseases
▪ Endocrinology
▪ Lysosomal storage diseases
▪ Ophthalmology
▪ Gastroenterology and hepatology
▪ Nephrology
▪ Psychiatry
▪ Rare infectious diseases



60+ успешных проектов в 30+ странах



В нашей базе – 4,8 млрд. человек



Голос пациента как источник RWD (Novartis)



Голос пациента как источник RWD (Servier)

ESMO-2020



Helping pharma see around the corner

Большие данные: Web X.0

НОВЫЕ ИСТОЧНИКИ 
RWD



We are looking forward to our cooperation!

Semantic Hub

Please send us your request (an indication of your interest and the research 
questions)

– so that we could prepare a detailed vision and the proposal for you, 
to help you better address the needs of your patients

And please stay safe!

semantic-hub.com
ie@semantic-hub.com


