Ascultarea activa a
pacientilor este un mijloc de
a progresa

Experienta mea 1in 1implicarea
pacientilor

Atunci cand m-am alaturat industriei, misiunea mea de a imi
aduce contributia la imbunatatirea sanatatii oamenilor asa cum
o definesc acestia a ramas aceeasi cu cea din mediul academic
si practica clinica. In activitatea mea din industrie, propun
ideea ca ascultarea activa a reprezentantilor pacientilor in
momente-cheie din timpul dezvoltarii medicamentelor ne poate
ajuta sa 1intelegem care sunt rezultatele cele mai
semnificative pentru pacienti si comunitatile acestora si sa
sporim eficienta activitatii noastre.
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Modul in care facem acest lucru intr-un mediu care evolueaza
impreuna cu activismul pacientilor si progresele din domeniile
reglementarilor, tehnologiei si stiintei tine de o discutie
colectiva intre toate grupurile interesate. Trebuie, de
asemenea, sa avem o imagine clara asupra diferentelor intre
regiunile in care ne desfasuram activitatea pentru a ne
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asigura ca respectam diferitele culturi, legislatii si
reglementari. Cred ca experientele si preferintele pacientilor
(care includ atat persoanele diagnosticate, cat ingrijitorii,
familiile si membrii comunitatilor apropiate ale acestora)
trebuie sa fie luate in considerare si integrate 1in
informatiile furnizate de stiinta inainte de adoptarea unor
decizii care ii vor afecta.

In practica clinica, inainte de a md alatura industriei, imi
era foarte clar ca adoptarea deciziilor in comun ajuta atat
echipa noastra medicala, cat si pacientii, sa faca distinctia
intre ceea ce putea fi facut si ceea ce trebuia facut pentru
atingerea obiectivelor pacientilor. Obiectivele terapeutice
erau deseori exprimate sub forma apusurilor de soare,
casatoriilor, nasterilor, absolvirilor, zilelor in parc. Am
invatat sa nu facem presupuneri privind dorintele pacientilor
pe baza propriilor noastre obiective sau ale altora dintre
pacientii nostri. Lucrul individual cu pacientii a facilitat o
ingrijire medicala personalizata.

Oamenii care traiesc cu diferite boli sunt experti in modul de
a trai cu bolile respective si pot obtine cu usurinta
numeroase informatii prin internet si retelele sociale. Este
posibil, 1insa, ca acestia sa nu aiba experienta sau
competentele necesare pentru a contribui cu expertiza lor
intr-un format care sa poata fi incorporat in procesul de
dezvoltare si intelegere a noilor medicamente si a altor
terapii.

Rolul EUPATI in aceasta poveste

Consider ca EUPATI este principalul program colaborativ de
educare, incurajare si responsabilizare a pacientilor in acest
sens.

Programul ofera mai multe cai de utilizare a cunostintelor
pacientilor si de explorare a punctelor si nivelului dorit de
implicare al acestora, indiferent daca acestea tin de



sponsorii din industrie sau mediul academic ai cercetarilor,
de autoritatile de reglementare, organismele de evaluare a
tehnologiilor medicale sau alte puncte din sistemele de
sanatate respective. Programul utilizeaza resurse care
urmaresc sa ajute pacientii sa ofere informatii in moduri care
ne vor aduce mai aproape de obiectivele noastre comune.

Povestile participantilor de pe site-ul web EUPATI si cele
impartasite la intalnirea care a avut loc la Dublin in luna
aprilie a anului trecut descriu eforturile pe care acestia le
depun deja pentru a influenta modul de dezvoltare a
terapiilor. Povestile pacientilor, familiilor, partenerilor,
prietenilor, cercetatorilor si profesionistilor din domeniul
sanatatii sunt, de asemenea, foarte importante pentru mine si
subliniaza faptul ca mai avem multe de facut pentru o
implicare mai sistematica a pacientilor 1iIn ecosistemul nostru
de sanatate. Iar aceasta poate fi obtinuta numai prin
colaborare, angajament si conectare la toate nivelurile.

Roslyn F. Schneider MD MSc — Director global pentru relatia cu
pacientii la Pfizer, medic (medicina interna, pulmonara si
terapie intensiva), mama, sotie, fiica, sora, prietena si
pacient. Opiniile de mai sus imi apartin in totalitate.
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