Raporty dotyczace wspoitpracy
z pacjentami - wyjasnienie
Zznaczenila

Dzis przedstawimy raport dotyczacy pomys$Slnej wspétpracy z
pacjentami, prosimy o zapoznanie sie z artykutem na
stronie https://eupati.eu/clinical-development-and-trials/pati
ents-involved-hiv-duet-phase-iii-trials/

W najblizszych tygodniach przedstawimy raporty dotyczagce
wspotpracy z pacjentami w badaniach klinicznych oraz projekty,
w ktdérych pomys$lnie wykorzystano takie mozliwosci. Pamietaj o
cotygodniowym sprawdzaniu publikacji nowych artykutdéw. Beda
dotyczy¢ wielu chordob i informowal o zaangazowaniu rzecznikoéw
pacjentéw i pacjentdéw-ekspertow na réznych etapach badan.

Definicja sukcesu nie zawsze jest precyzyjna. W niektdérych
przypadkach, na przyktad dotyczgcych HIV/AIDS, ktore znam
osobiscie, sukcesem by*o niekiedy przerwanie badania lub po
prostu upewnienie sie, ze jedno z ramion badania klinicznego
zostato zmodyfikowane, aby lepiej zrealizowal rzeczywiste
potrzeby pacjentow.

W innych przypadkach koncowym wynikiem byto utworzenie grupy
doradczej pacjentow, ktdra mogta skutecznie interweniowac i
wnosi¢ wtasny wktad do badan klinicznych.

Wszystkie opisywane sytuacje %*gczy jedno: stanowig dowdd
istnienia niezliczonych mozliwo$ci angazowania pacjentoéw,
nawet jes$li wymaga to wiele czasu i wysitku! Prace w
niektorych grupach 1lub obszarach choréb mogg by¢ bardziej
zaawansowane, podczas gdy w innych aktywnos$¢ pacjentéw dopiero
sie rozpoczyna. Ten zestaw dobrych praktyk, do ktérych nalezy
takze przyznawanie sie do btedéw i porazek, moze by¢
postrzegany zaréwno jako narzedzie motywacyjne, jak i
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przydatna pomoc dla rzecznikdéw pacjentow.

Czy chcesz sie podzieli¢ wtasnymi doswiadczeniami? Skontaktuj
sie z zespotem odpowiedzialnym za tresci i przedstaw wtasny
przypadek wspétpracy z pacjentami. Pamietaj o dotaczeniu
wszystkich potrzebnych informacji, aby mozna by*o tekst
opublikowac¢. Poméz nam rozwija¢ biblioteke z raportami o
zaangazowaniu pacjentow!

Informacje wymagane w przypadku raportéw o wspoétpracy z
pacjentami:

Zaangazowani partnerzy

Typ zaangazowanych pacjentéw (rzecznikéw) (pacjenci osobiscie
doswiadczajacy choroby 1i/lub pacjenci-eksperci/rzecznicy
pacjentdéw posiadajacy znaczng wiedze o chorobie, ale
niewielkie dosSwiadczenie badawczo-rozwojowe, i/lub pacjenci-
eksperci/rzecznicy pacjentéw posiadajgcy znaczng wiedze o
chorobie i znaczne doswiadczenie badawczo-rozwojowe, i/lub
inni, opisz tutaj: )

Opis przypadku (na czym polegato zaangazowanie pacjentow w
projekt badawczo-rozwojowy? Jaki byt cel? (maks. 200 stow)

Korzysci (w jaki sposdéb ta wspétpraca poprawita procesy
badawczo-rozwojowe 1 ich wyniki lub zapoczgtkowata zmiane w
organizacji prac badawczo-rozwojowych) (maks. 150 stow)

Wyzwania 1 bariery (oraz sposob 1ich przezwyciezenia lub
problemy, ktdrych nie rozwigzano) (maks. 150 stéw)

Dyskusja 1 wnioski dla Ciebie i EUPATI (co powinno zostac
zrobione inaczej nastepnym razem, jakie czynniki zewnetrzne
nalezy zmienic¢) (maks. 150 stoéw)

W ktérej fazie rozwoju miato miejsce zaangazowanie pacjentdéw?
(wybierz z ponizszego diagramu)



Wyslij historie na adres content@eupati.eu
Tamas Bereczky

Europejska grupa ds. leczenia AIDS
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