Jakie korzysci wynikaja z
udziatu pacjentéw w procesie
HTA?

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

Transkrypcja

[Jakie korzysci wynikajg z udziatu pacjentéw w procesie HTA?]

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

Mysle, ze kluczowe znaczenie ma udziat rzecznikéw pacjentow i
pacjentéw w tym procesie, poniewaz pacjenci 1 rzecznicy
pacjentow sg w rzeczywistosci ekspertami dla wielu rzeczy,
ktére dotyczg zycia pacjentéw z okreslong chorobg i leczeniem.

Sa ekspertami w zakresie jakosci zycia. Wiedza, jak to jest
zy¢ z choroba. Prawdopodobnie mogg oceni¢ jedno w stosunku do
drugiego, poniewaz musimy by¢ bardzo, bardzo jasni, ze
skutecznos¢ medyczna jest jednym z wielu czynnikdw
wptywajgcych na zycie pacjentéw.

Tak wiec moéwienie o punktach koncowych, méwienie o
komparatorach, méwienie o znaczenie niektdérych parametroéw
jakosci zycia jest czyms, co pacjenci mogg catkiem dobrze
zrozumie¢ i prawdopodobnie poméc w ocenie. Jako rzecznicy
pacjentow widzimy, ze istnieje bardzo rdézne postrzeganie
wptywu niektdérych skutkéw ubocznych lub objawéw choroby i tak
dalej, na zycie pacjenta. Lekarze majg wiec zupeinie inng
perspektywe. Ekonomis$ci zdrowia majg bardzo rézne spojrzenie
na wptyw i mysle, ze nie mozna go ocenic bez tych czynnikdw
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ktorzy otrzymujg leczenie.

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

Mysle, ze dla pacjentéow naprawde wazne jest, aby
stowarzyszenie, do ktdérego nalezg, stato sie naprawde silne
oredownikiem ich gtosdow i doswiadczen, poniewaz niestety dla
nich sg ekspertami w zyciu z tymi chorobami 24 godziny na
dobe,

a zatem ekspertem od pacjentéw -zycie z — jest naprawde wazne,
aby wejs¢ w ten proces. MysSle, ze wazne jest, aby zrozumieli,
na czym polega ocena technologii medycznych. Mysle, ze wazne
jest, aby zebra¢ dowody na poparcie swoich pogladéw. Naprawde
trzeba zrozumie¢ ten proces i uwaznie go Sledzi€.

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

Przypuszczam, ze naprawde dobra historia wyjasniajaca, na czym
polegajg korzysci, jest nastepujgca: W Irlandii ponad rok temu
miat miejsce przypadek, w ktdérym pacjenci nie byli
zaangazowani w proces. Nie wiedzieli, dlaczego nastapit
zastdj, dlaczego produkt powoli trafiat na rynek. A produkt
ten byt przeznaczony dla pacjentdéw z powaznymi, zagrazajacymi
zyciu schorzeniami.

Tak wiec pacjenci w tym przypadku udali sie do irlandzkie
media. Udali sie do ministra zdrowia. I stworzyli ogromng
kampanie gdzie dyskutowano o tym w talk show i programach
radiowych. I to wtasnie tam chorzy ludzie zostali zmuszeni do
pojscia w tym kierunku, poniewaz nikt w agencji nie chciat z

nimi rozmawia¢ i nie chodzi o to, ze powiedzieli ,nie”, po
prostu nigdy tego nie zrobili.

I mysle, ze wtasnie tam przyszta nauka. Komunikacja jest
naprawde wazna.
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[Zastrzezenie: WysSwietlane ttumaczenie zostato wygenerowane
przy uzyciu automatycznego systemu przetwarzania jezyka.]



