Jakie praktyczne kroki
mogtyby podjacd podmioty
regulujace, aby uwzlednié
gtos pacjentow?

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

Transkrypcja

[Jakie praktyczne kroki mogtyby podjgc podmioty regulujgce,
aby uwzlednic¢ gtos pacjentow?]

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

Céz, mysSle, ze jest to bardzo praktyczna sugestia w sensie
wyprobowania tego, poniewaz dos¢ czesto szukamy duzego
systemu, ktdéry miatby wszechstronng odpowiedZ na wszystko, co
ja mysle, ze to, co widzimy, na przyktad w EMA, to znaczy, byt
to dtugi proces od 2005 roku, odkad grupy pacjentéw byty
zaangazowane we wszystkie komisje i komitety EMA

1 zawsze toczy sie wielka dyskusja na temat zaangazowania
pacjentow. Czy mogtoby by¢ go wiecej, czy jest wystarczajgce i
tak dalej. Ale mysle, ze powiedzmy, podejmujgc odwazne decyzje
i angazujac pacjentdéw, informacje zwrotne, ktdére otrzymujemy
dzisiaj, ze wktad jest niezbedny, sg bardzo cenne. Pacjenci sa
wyksztatceni, pacjenci sie szkolg, pacjenci sa gotowi zabrad
gtos w kompetentny sposéb. I mysle, ze byt to jeden z
kluczowych czynnikéw sukcesu réwniez po naszej stronie,
poniewaz jako spoteczno$¢ jako catos¢ duzo zainwestowalismy w
edukacje naszej spotecznosci, aby by¢ cennym partnerem w tego
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rodzaju procesach.

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

Obserwowalismy, jesli chodzi o sieroce produkty lecznicze i
to, co wydarzyto sie w Anglii, gdzie opracowali Agnes, ktoéra
byta specjalnie przeznaczona do ultra warunkdéw pracy, gdzie
wiesz, ze ocena nie dotyczy*a réwnosSci ani zyskanych lat
zycia, a kryteria byty inne

i jako czes¢ tych kryteriéw, zaangazowanie pacjentdéw pojawit
sie mocno i jest to system, ktéry uwazalismy za dobry. Szkocja
to kolejny system, ktdremu sie przyjrzelismy i wykonalismy
wiele pracy z Karen Facey, ktdéra jest ekspertem w dziedzinie
oceny technologii medycznych w Glasgow i ktdora obecnie
wykonuje prace dla HTA. I mysle, ze znajac ja, bylismy
zaangazowani w te prace, w ktérej opracowuje formularz, ktoéry
mégtby by¢ uzywany przez organizacje pacjentéw i agencje HTA
jako narzedzie do sktadania wnioskdéw w sprawie HTA. Tak wiec
ten formularz bedzie szablonem, ktdéry moze byc¢ uzywany we
wszystkich dziedzinach.
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[Zastrzezenie: WysSwietlane ttumaczenie zostatlo wygenerowane
przy uzyciu automatycznego systemu przetwarzania jezyka.]



