Participacion de pacientes:
colaboracion de I+D para el
VIH

Introduccion

Una colaboraciéon de I+D entre European AIDS Treatment Group,
European Liver Patients Association, Treatment Action Group y
Janssen (I+D).

Descripcidon del caso

Los pacientes se involucraron del modo siguiente:

» Disefio y revisién del protocolo.

» Revisidn del documento de consentimiento informado.

» Participacidén en el comité de farmacovigilancia vy
seguridad.

» Participacion en la reunidn con el investigador.

»Desarrollo de capacidad en el area de economia
sanitaria.

Janssen inicidé ademds una colaboracién con 1la universidad
London School of Economics y se ha creado un programa
educativo adaptado para los miembros de European AIDS
Treatment Group (EATG). Posteriormente, el curso se impartié
en un edificio de mayor capacidad de la organizacidn sin
ninguna participacién adicional de la compafiia.

Tipos de pacientes (defensores)
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involucrados

- Pacientes y padres con experiencia personal de la
enfermedad.

» Pacientes expertos o defensores de pacientes con buenos
conocimientos especializados sobre la enfermedad pero
poca experiencia en I+D.

= Pacientes expertos o defensores de pacientes con buenos
conocimientos especializados sobre la enfermedad y mucha
experiencia en I+D.

Ventajas de la participacion de los
pacientes

Gracias a esta colaboracion, hemos logrado lo siguiente:

» Un desarrollo mas selectivo.

Una mejor comprension de las necesidades reales de
investigacién y desarrollo.

= Un reclutamiento mas rapido en el estudio.

» Relaciones mas estrechas entre los expertos en I+D y los
beneficiarios (beneficio motivacional).

» Mejores resultados para los pacientes.

Desafios y obstaculos

En dreas de enfermedades distintas del VIH, los profesores
universitarios y expertos no siempre estan a favor de la
participacidén de los pacientes.

Hemos mantenido un debate con ellos y les hemos mostrado el
ejemplo de éxito de EATG como modelo.

Aprendizaje

Es necesario estructurar el proceso para garantizar su



continuidad mas alld de las personas.

La instruccidon de los pacientes se debe garantizar para
optimizar el intercambio de informaciodn.

Existe la posibilidad de reproducir esta colaboracidén con mas
grupos de pacientes y defensores para aumentar 1los
conocimientos sobre distintos temas, como la economia
sanitaria entre otros.
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