Czy zna Pan/Pani “dobre
praktyki”w zakresie
zaangazowanlia pacjentow w
HTA?

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

Transkrypcja

[Czy zna Pan/Pani “dobre praktyki”w zakresie zaangazowania
pacjentow w HTA?]

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

Mysle, ze jesli chodzi o zaangazowanie pacjentéw, patrzac
przynajmniej na Wielka Brytanie, mozemy doktadnie powiedzie(,
gdzie pacjenci sg zaangazowani. Istnieje catkiem niezta
broszura NICE, ktdra przedstawia zaangazowanie pacjentow i
pacjentdw w proces oceny. I gdzie faktycznie mowi, gdzie
pacjenci sg zaangazowani, gdzie zaangazowane Sg organizacje
rzecznicze, i ktére decyzje sa podejmowane bez obecnos$ci
pacjentoéw.

Mysle, ze przejrzystos¢ bardzo pomaga zrozumieé, jak moge sie
w to wtagczy¢. Czy jestem pytany jako indywidualny pacjent z
wtasnym osobistym dosSwiadczeniem? A moze jestem pytany jako
przedstawiciel wiekszej grupy pacjentow?

Mary Baker — obecna cztonkini Europejskiej Rady Mozgu;
patronka Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona
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Mysle, ze pacjenci rozpoczynajg wszystkie te negocjacje na
tylnej stopie. Jest to naprawde bardzo podobne do kogos, kto
prébuje prowadzi¢ wtasng sprawe w systemie prawnym. Istnieje
jezyk negocjacji.

I to wtasnie znalezlismy, udajac sie do London School of
Economics 1 pytajgc, czy mogliby pracowac¢ z nami,
aby opracowa¢ kurs w LSE, trzydniowy kurs, ktéry wyjasnitby
pacjentom doktadnie, o co chodzi w HTA, w jaki sposdb mogliby
najlepiej nauczy¢ sie jezyka negocjacji, jak najlepiej czerpad
z dowoddéw i czuc¢ sie pewnie i nie martwié¢ sie o to, jak beda
negocjowal z profesorami, lekarzami i wszystkimi innymi cata
reszta.

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

C6z, wiem, ze Health Innovation and Quality Authority angazuje
pacjentdéw w radzie doradczej konkretnej oceny technologii
medycznych, ktdéra wykonujg, i to jest dobry przyktad
zaangazowania pacjentow od samego poczagtku. Naszym argumentem
jest to, ze ci przedstawiciele pacjentdéw musza by¢ w petni
poinformowani i nieprzeszkoleni i naprawde czuc¢, ze mogq by¢
czescig tego procesu.

A ci, ktérzy wchodzg z nimi w interakcje w Radzie Doradczej,
rowniez muszg zostal przeszkoleni, ze sg to przedstawiciele
pacjentéw. To jest przedstawiciel spoteczenstwa. I jak
angazowa¢ sie réwniez na tym poziomie jest naprawde wazne.
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[Zastrzezenie: Wyswietlane ttumaczenie zostato wygenerowane
przy uzyciu automatycznego systemu przetwarzania jezyka.]



