Pacienti implicati -
Colaborarea in cercetarea si
dezvoltarea din domeniul HIV

Introducere

0 colaborare in domeniul cercetarii si dezvoltarii intre
Grupul European pentru Tratamentul SIDA, Asociatia Pacientilor
cu Boli de Ficat din Europa, Grupul de Actiune pentru
Tratament si departamentul de cercetare si dezvoltare de la
Janssen.

Descrierea cazului
Pacientii au fost implicati in:

= conceperea si verificarea protocolului,

= verificarea formularului de consimtamant informat (FCI),

= consiliul de monitorizare a sigurantei medicamentelor
(CMSM) ,

- sedinta investigatorilor,

= dezvoltarea capacitatii in domeniul economiei sanatatii.

Janssen a initiat, de asemenea, o colaborare cu Scoala
Londoneza de Economie, iar un program educational adaptat a
fost conceput pentru membrii Grupului European pentru
Tratamentul SIDA. Ulterior, dezvoltarea capacitatii acestui
proiect a continuat in cadrul organizatiei, fara vreo
implicare suplimentara din partea companiei.
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Tipurile de pacienti si sustinatori
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ai drepturilor pacientilor
implicati

» Pacienti/parinti cu experienta personala a bolii.

Pacienti experti / sustinatori ai drepturilor
pacientilor cu o buna experienta a bolii, insa putina
experienta privind cercetarea si dezvoltarea

-Pacienti experti / sustinatori ai drepturilor
pacientilor cu o buna experienta atat a bolii, céat si a
procesului de cercetare si dezvoltare.

Beneficiile implicarii pacientilor
Gratie acestei colaborari, am obtinut:

-0 dezvoltare a medicamentelor cu tinte mai bine
definite,

0 intelegere mai buna a nevoilor reale de cercetare si
dezvoltare,

0 inscriere mai rapida a participantilor la studii,

=0 colaborare mai stransa intre expertii in cercetare si
dezvoltare si beneficiari (beneficiul motivational),

= rezultate mai bune pentru pacienti.

Dificultatile si barierele

Pentru alte boli decat infectia cu HIV, profesorii si expertii
nu sunt intotdeauna de acord cu integrarea pacientilor 1in
proces.

Am discutat cu acestia si le-am prezentat ca model exemplul de
succes al Grupului European pentru Tratamentul SIDA.

Concluzii

Necesitatea unei structurari a procesului care sa permita



continuarea acestuia indiferent de persoanele implicate.

Educatia pacientilor trebuie sustinuta pentru optimizarea
feedback-ului.

Posibilitatea de a replica aceasta colaborare in mai multe
grupuri de pacienti si sustinatori ai drepturilor acestora
pentru a spori intelegerea a diferite subiecte, precum
economia medicala.
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