Pacienti implicati -
Consiliul pentru Melanom

Introducere

0 serie de asistenti medicali experti in melanom si experti
din grupuri de sustinere a drepturilor pacientilor au
participat la o sedinta a Consiliului pentru Melanom pentru a
explora perceptiile legate de noile tratamente si progresele
stiintifice din domeniul gestionarii melanomului.

Descrierea cazului

Sedinta Consiliului consultativ consténd in asistenti medicali
experti si experti din grupuri de sustinere a drepturilor
pacientilor a urmarit sa exploreze perceptiile privind noile
tratamente si progresele stiintifice din domeniul gestionarii
melanomului, sa discute terapiile oncologice imunologice, sa
obtina mai multe informatii privind viata pacientilor cu
melanom din perspectiva asistentilor medicali si a pacientilor
si sa defineasca nevoile de informatii si asistenta ale
persoanelor cu melanom.

Sedinta a inclus discutii privind viata pacientilor cu
melanom, o prezentare (aprobata legal) a TVEC, oferita de
catre Directorul medical, o prezentare oferita de un asistent
medical experimentat in domeniul studiilor clinice si punctele
de vedere ale acestora privind experienta pacientilor 1in
studiul respectiv. 0 mare parte a discutiei s-a concentrat pe
eforturile de diagnosticare si accesul la studii clinice 1in
Europa.

Au fost identificate si descrise clar nevoile de informare ale
pacientilor si asistentilor medicali, precum si domeniile care
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necesita colaborare.
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Tipurile de pacient su r
al drepturilor pacientilo
implicati

 Pacienti 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, cat si a
procesului de cercetare si dezvoltare.

Beneficiile implicarii pacientilor

Experientele practice si realiste evidentiate in cadrul unor
astfel de sedinte nu pot fi inlocuite de studiile de piata sau
alte moduri mai indirecte sau impersonale de colectare a
informatiilor. Membrii interni ai echipei au putut transmite
direct aceste informatii persoanelor cheie si factorilor de
decizie din cadrul companiei, pentru a se asigura ca aceste
voci sunt auzite, iar feedback-ul este luat in considerare.

Intalnirea participantilor a evidentiat cu adevarat
provocarile intampinate 1in mediul clinic, cu atitudini
fataliste fata de boala, indisponibilitatea pentru testele cu
biomarkeri si informatii aflate in permanenta schimbare
privind studiile disponibile si locatia acestora.

Procesul verbal si rezultatele sedintei au fost partajate
intern, cu departamentul de conformitate si cel de cercetare
si dezvoltare al companiei. Au fost identificate informatii
cheie privind realitatea, dificultatile si oportunitatile
gestiondrii si tratamentului in diferite t&ri. In fiecare tara
si regiune exista diferite planuri de gestionare si tratament.



Reprezentantii asistentilor si sustinatorilor drepturilor
pacientilor au sustinut identificarea de planuri si resurse
care sa raspunda nevoilor partilor interesate; acesti
reprezentanti vor avea in continuare rolul de consultanti,
pentru a continua dialogul si a comunica cu expertii pe intreg
parcursul procesului de dezvoltare.

S-a determinat integrarea nevoilor pacientilor in procesul de
cercetare si dezvoltare si recunoasterea realitatilor practice
in mediile clinice/spitalicesti. A fost demontata ideea ca
experientele si nevoile pacientilor sunt cele percepute de
catre liderii de opinie.

Dificultatile si barierele
Obiectivele (partial dificile):

= Identificarea asistentilor medicali experti in melanom
si studii ale melanomului.

- Contactarea, stabilirea unor relatii de colaborare si
comunicarea cu cativa experti dintre sustinatorii
drepturilor pacientilor cu melanom, din <cauza
limitarilor legate de timp, munca si familie (in cazul
sustinatorilor drepturilor pacientilor care sunt, de
asemenea, angajati sau iIngrijitori cu norma intreaga).
Lucrul cu POS si interactiunile cu agentia desemnata
pentru efectuarea aranjamentelor corespunzatoare, precum
si comunicarea directa cu sustinatorii drepturilor
pacientilor in privinta proceselor si acordurilor.

Dificultati surmontabile: gestionarea asteptarilor si
intelegerea informatiilor medicale si privind
conformitatea la nivel de tara pentru o comunicare si o
interactiune corespunzatoare cu participantii.

Concluzii

S-a stabilit de comun acord o serie generala de principii, la



nivelurile global, regional si local ale companiei, privind:

* necesitatea comunicarii cu asistentii medicali experti
si cu pacientii,

= modurile de comunicare cu asistentii medicali experti si
cu pacientii,

=un proces clar definit, usor de accesat si de inteles,
privind cele doua puncte de mai sus,

 planuri de actiune si reguli de interactiune care sa
evite repetarea acelorasi eforturi la fiecare intélnire
de acest tip.

= Pentru suportul global si regional al unor intalniri mai
sistematice si mai reqgulate intre aceste parti
interesate, cu stabilirea si respectarea unor bugete si
gestionarea de catre functiile/persoanele responsabile a
comunicarii si relatiilor permanente.
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