Contributia pacientilor 1la
politicile publice

“Imbunatatiti-va experienta de lecturad prin activarea
subtitrarii videoclipului insotitor.”

Transcriere

[Dupa parerea dvs., pacientii au contribuit la dezvoltarea
unor politici publice de sanatate?]

Jan Geissler - sustinator al drepturilor pacientilor si
director de proiect in cadrul Academiei Pacientilor Europeni
pentru Inovatie Terapeutica (EUPATI)

Cred ca sustinerea drepturilor pacientilor a avut un impact
important, de-a lungul anilor, asupra politicilor de sanatate
si ne facem vocea auzita din ce in ce mai bine. Cand am
inceput sa sustin drepturile pacientilor, acum 12 ani, cred ca
pacientii nu aveau niciun cuvant de spus 1in dezbaterea
europeana privind sanatatea si politicile de sanatate. La
nivel national, de asemenea, cred ca implicarea pacientilor
era un concept destul de nou.

Astazi, facem parte din comitete, suntem ascultati de Comisia
Europeana, de Parlament, de Consiliul European. Facem parte
din comitetele EMA (Agentia Europeana a Medicamentului)
deoarece perspectiva noastra asupra lucrurilor importante
pentru pacienti este apreciata.

Cred ca, in ultimii ani, am avut numeroase oportunitati de a
ne exprima punctul de vedere, si cred ca acest lucru a avut
impact asupra legislatiei.

Mary Baker — fost presedinte al Consiliului European al
Creierului, patron al Asociatiei Europene Antiparkinson


https://toolbox.eupati.eu/resources/contributia-pacientilor-la-politicile-publice/?lang=ro
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Imi place sad cred cd organizatiile de pacienti, in functie si
de vechimea si experienta lor, realizeaza in fiecare zi ca
trebuie sa se implice, indiferent de provocarile din sistem.
La urma urmei, aducerea unul medicament din laborator 1in
spitale dureaza, cred, 13 ani si jumatate. Care includ,
fireste, opt ani de dezvoltare, in care cred ca pacientii
trebuie sa se implice, de asemenea.

Apoi, urmeaza procesul de reglementare, studiile clinice. Si
apoi, fireste, HTA, care demonstreaza beneficiile sociale.
Cred ca a fost destul de dificil pentru sustinatorii
drepturilor pacientilor sa inteleaga toate aceste aspecte.

Eibhlin Mulroe - director general al Platformei Irlandeze a
Organizatiilor Pacientilor (Irish Platform for Patients
Organisations — IPPOSI)

Cred ca un bun exemplu, din perspectiva IPPOSI; tine de bolile
rare, deoarece am lucrat mult iIn privinta acestora in ultimii
ani. Lucrez aici de sapte ani. Din prima zi, Ziua Bolilor Rare
a reprezentat o parte importanta a activitatii noastre,
impreuna cu asigurarea implicarii pacientilor in politicile de
dezvoltare a unor planuri nationale pentru bolile rare.

In Irlanda, acesta a fost un exemplu excelent de implicare a
pacientilor, pentru ca pacientii colaboreaza cu Departamentul
Sanatatii, la minister, contribuind la planul pentru bolile
rare. Stiu ca si in alte tari au fost consultati pacientii, s-
au organizat consultari in ministere, dar cred ca situatia
noastra este unica, deoarece noi discutam de la egal la egal -
exista patru reprezentanti ai pacientilor, iar eu sunt unul
dintre ei — cu Departamentul Sanatatii, cu agentia noastra de
tehnologii medicale si angajati ai ministerului, colaboram cu
totii la planul respectiv.

Iar eu conduc subgrupul care dezvolta o strategie de acces la
tratamente pentru persoanele cu afectiuni rare. Cred ca este
un exemplu excelent de situatie in care pacientii nu doar



influenteaza politicile, ci se implica in crearea acestora.
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