Aktywne stuchanie pacjentoéw
to droga postepu

Moja droga do zaangazowanla
pacjentow

Kiedy przesztam do przemystu, moja misja — dgzenie do poprawy
zdrowia ludzi zgodnie z ich oczekiwaniami — pozostata taka
sama jak wczesniej w akademii i praktyce klinicznej. Wykonujac
moja role w przemy$le, rozwijam koncepcje, ze aktywne
stuchanie przedstawicieli pacjentow w najwazniejszych
momentach rozwoju leku moze nam pomdc zrozumiec, jakie wyniki
maja najwieksze znaczenie dla pacjentéw i ich spotecznosci, i
moze zwiekszy¢ efektywnos¢ naszej pracy.

Sposob realizacji tej koncepcji w Srodowisku, ktére cechuje
zmiennosS¢ zwigzana z aktywnoscig pacjentdéw, przepisami,
postepami nauki i technologii, wymaga wspélnej dyskusji
wszystkich zainteresowanych stron. Musimy takze miel petna
Swiadomos¢ réznic pomiedzy regionami, w ktédrych pracujemy, aby
zapewni¢ poszanowanie miejscowej kultury i zgodnos¢ z prawem i
przepisami. Jestem przekonana, przed podjeciem decyzji, ktore
beda miec¢ wpityw na pacjentdédw, nalezy rozwazy¢ ich
doswiadczenia (a takze doswiadczenia oséb z rozpoznana
chorobg, opiekunéw chorych, cztonkdéw ich rodzin Tlub blisko
zwigzanych spotecznosci) i potaczy¢ je z danymi naukowymi.

W pracy klinicznej, ktdérg wykonywatam przed przejsciem do
przemystu, uwazatam za oczywiste, ze wspdlne podejmowanie
decyzji pozwala zespotowi prowadzgcemu leczenie oraz pacjentom
rozréozni¢, co mozna zrobi¢ i co nalezy zrobié¢, aby osiagnac
cele pacjentdow. Te cele czesto byty zachodami stonica, $lubami,
urodzinami, ukonczeniem studidéw, dniami w parku. Nauczylismy
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sie, ze nie powinnismy zaktadad, czego chce dany pacjent na
podstawie naszych wtasnych celdédw lub celdéw innych pacjentéw z
naszej praktyki. Indywidualna praca z pacjentami data
mozliwo$¢ spersonalizowania opieki nad nimi.

Chorzy sg ekspertami w zakresie sposobu zycia z dang chorobg 1
mogg z tatwoscig gromadzi¢ mndéstwo informacji, korzystajac z
Internetu i medidw spotecznosSciowych. Mogg jednak nie mied
doswiadczenia lub wyksztatcenia pozwalajacego wykorzystac ich
wiedze do rozwoju i poznawania nowych lekéw i innych terapii.

Rola EUPATI w tej historii

Uwazam EUPATI za gtdéwny program wspétpracy, ktéry edukuje
pacjentéw, zwieksza ich mozliwo$ci i pozwala im to zrobi¢.

Ten program oferuje wiele sposobdéw wykorzystania wiedzy
pacjentéw i badania obszardéw, w ktérych mozna zaangazowa¢ ich
bardziej oraz metod takiego postepowania. Moze to by¢
przemyst, naukowi sponsorzy badan, odnosne wtadze, organy
oceniajgce technologie medyczne lub dowolne dziaty systemu
opieki zdrowotnej. Program wykorzystuje zasoby, ktdére powinny
pozwoli¢ pacjentom dostarczal wtasne wnioski sposobami, ktore
przybliza nas do realizacji wspdlnych celoéw.

Historie uczestnikéw przedstawione w witrynie internetowej
EUPATI i zaprezentowane osobiscie na spotkaniu w Dublinie w
kwietniu ubiegtego roku eksponujg prace, ktéra juz jest
wykonywana, aby lepiej informowa¢ o sposobie opracowywania
terapii. Historie pacjentéw, rodzin, partnerdéw, przyjaciét,
naukowcow i lekarzy sg dla mnie ogromnie wazne — i
podkreslajg, jak dtuga droga przed nami do bardziej
usystematyzowanego angazowania pacjentdéw w catym ekosystemie
ochrony zdrowia. Cele mozna osiggng¢ jedynie dzieki wktasciwej
wsplipracy, zaangazowaniu i kontaktom.

Roslyn F. Schneider, mgr i lekarz - Swiatowy lider ds.
pacjentow w firmie Pfizer, lekarz (medycyna wewnetrzna,
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pulmonologia 1 intensywna terapia), matka, zona, coOrka,
siostra, przyjaciétka 1 pacjentka. Powyzej zostaty wyrazone
moje wtasne opinie.



