Czy w Pana/Pani opinii
zaangazowanilie pacjentow
przyczynito sie do rozwoju
polityki dotyczacej opieki
zdrowotnej?

,Zwieksz swoje wrazenia z czytania, wtgczajgc napisy w
towarzyszgcym filmie”.

Transkrypcja

[Czy w Pana/Pani opinii zaangazowanie pacjentéw przyczynito
sie do rozwoju polityki dotyczgcej opieki zdrowotnej?]

Jan Geissler - rzecznik pacjentow 1 dyrektor projektu
Europejskiej Akademii Pacjentow ds. Innowacji Terapeutycznych
(EUPATI)

Mysle, ze rzecznictwo pacjentow od lat ma ogromny wptyw na
polityke zdrowotng i coraz czesciej jestesmy coraz bardziej
styszani. Kiedy zaczatem dziata¢ na rzecz pacjentéw okoto 12
lat temu, mysSle, ze pacjenci tak naprawde nie mieli zbyt wiele
gtosu w europejskiej debacie na temat opieki zdrowotnej oraz w
polityce europejskiej, a takze na szczeblu krajowym, mysle, ze
zaangazowanie pacjentéw byto catkiem nowg koncepcja.

Dzi$ zasiadamy w komisjach, jestesmy wystuchiwani przez
Komisje Europejska, Parlament, Rade Europejska. Jestesmy
czeScig komitetéw EMA, poniewaz ludzie doceniaja, ze mamy
pewng perspektywe, co jest najwazniejsze dla pacjentow.

Mysle, ze w ciggu ostatnich lat mielismy wiele okazji, aby
przedstawié¢ naszg perspektywe i mysle, ze naprawde miato to
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wptyw na prawodawstwo.

Mary Baker - Wiceprzewodniczaca Europejskiej Rady Moézgu;
Patronka Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona

Céz, lubie mys$Sleé, ze organizacje pacjentéw, mysle, ze w
zalezno$ci od ich wieku i doswiadczenia, kazdego dnia zdajg
sobie sprawe, ze muszg by¢ zaangazowani we wszystkie wyzwania,
ktére sg w systemie. W koncu potrzeba, mysle, ze 13 i pét
roku, aby lek trafit z %*awki do %*ézka, a to oczywiscie
obejmuje osiem lat rozwoju, w ktdére moim zdaniem pacjenci
rowniez powinni by¢ zaangazowani.

A nastepnie proces regulacyjny, badania kliniczne, a nastepnie
oczywiscie HTA, ktéra wykazuje korzysci spoteczne. I mysle, ze
byto to dos¢ trudne dla zwolennikdéw pacjentodw.

Eibhlin Mulroe - CEO, Irlandzka Platforma Organizacji
Pacjentow (IPPOSI)

Mysle, ze naprawde dobrym przyktadem z perspektywy IPPOSI sa
rzadkie choroby. A poniewaz przez lata wykonalis$my duzo pracy.
Pracuje w tej pracy od siedmiu lat i od dnia, w ktérym
zaczagtem Dzien Rzadkich Chordéb, byt duzg czesScig tego, co
robimy, 1 angazuje pacjentéw w polityke dotyczaca
opracowywania krajowych plandéw dotyczacych rzadkich chordéb.

W Irlandii jest to naprawde dobry przyktad rejestracji
pacjentéw, poniewaz pacjenci faktycznie siedzg przy stole w
Departamencie Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia pisanie planu
dla tych choréb. I wiem, ze w innych krajach konsultowano sie
z pacjentami, konsultacje byty organizowane przez
ministerstwa, ale mysle, ze jestesmy dosS¢ wyjatkowi, poniewaz
faktycznie siedzimy i jestem jednym z tych przedstawicieli
pacjentow. Jest czterech, ktdérzy siedzg przy stole z naszym
Departamentem Zdrowia, z naszg Agencja Technologii Medycznych
i z pracownikami Biura Ministra i faktycznie piszemy plan.

Sam przewodnicze podgrupie, ktdra opracowuje strategie dostepu



do terapii dla os6b z rzadkimi schorzeniami. Mys$le, ze to
naprawde dobry przyktad tego, ze pacjenci mogg nie tylko
wptywa¢ na polityke, ale takze angazowal sie w jej tworzenie.
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[Zastrzezenie: WysSwietlane ttumaczenie zostato wygenerowane
przy uzyciu automatycznego systemu przetwarzania jezyka.]



