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L’AP‐HP propose aux personnes étant atteintes de maladies chroniques de participer à la recherche de deux façons intéressantes et complémentaires :



	ComPaRe, est un projet scientifique collaboratif qui vise à faire avancer la recherche sur les maladies chroniques en impliquant largement les patients.

L’objectif est de fonder une communauté de 200 000 participants atteints d’une ou plusieurs maladies chroniques qui peuvent, quelle que soit leur maladie, partager leurs expériences directement avec les chercheurs, grâce à Internet ; une fois inscrit à cette étude nous pouvons vous indiquer nos divers événements médicaux (consultation, examen, rémission, etc.) et nos traitements, cela permettant aux chercheurs d’avoir une base de données large de ce qui est proposé par les patriciens et les impacts à long terme, et aussi de se baser sur la communauté pour mener des études plus ou moins ciblées.


	INSPIRE va encore plus loin dans la recherche participative, puisque ce projet propose aux patients de carrément soumettre des sujets de recherche aux scientifiques (par exemple, si l’on vous a dit que vos troubles érectiles pouvaient être soignés avec du gingembre, vous pouvez proposer aux chercheurs de le vérifier).



Le spectre des maladies concernées est très large, cela ne concerne pas que les maladies graves ou faisant l’objet d’un traitement efficace (la myopie, les céphalées chroniques et le vitiligo sont par exemple dans la liste des « maladies » concernées), je vous invite à regarder la liste des maladies et à vous inscrire, si vous en avez une ou plusieurs qui vous affectent, et à transmettre l’information à vos proches concernés. Il me semble que c’est une bonne chose que la recherche publique ait accès à ces données (d’autant plus que nombreux sont ceux qui les donnent aux GAFAM sans se préoccuper de leur usage).



Note : À titre exceptionnel ce journal n’est pas publié sous licence libre, j’ai copié‐collé de gros morceaux de texte du site de ComPaRe.




EPUB/imageslogoslinuxfr2_mountain.png





EPUB/nav.xhtml

    
      Sommaire


      
        
          		Aller au contenu


        


      
    
  

EPUB/avatars857036000avatar.jpg





