Vagen framat ar att aktivt
lyssna pa patienten

Min resa inom patientdelaktighet

Nar jag gick over till branschen var min mission lika mycket
att forbattra manniskors halsa som den tidigare var inom
klinisk praxis och akademiska sammanhang.Min roll dinom
branschen ar att visa att om vi aktivt lyssnar pa
patientrepresentanterna 1 avgorande ogonblick under
lakemedelsutvecklingen hjalper det oss att forsta vilka utfall
som ar mest meningsfulla for patienten och deras anhdériga sa
att vi kan jobba pa ett mer effektivt satt.

Hur det gar till i en miljo som utvecklas jamsides med
patientaktivism, 1lagstiftning, tekniska och vetenskapliga
framsteqg, maste diskuteras kollektivt i alla
intressegrupper.Vi maste alla vara medvetna om kulturella
skillnader mellan regionerna vi jobbar i sa att vi respekterar
och foljer lagar och bestammelser. Jag tycker att patienter
(bade personen med diagnos och de anhdriga) borde fa fora fram
sina erfarenheter och oOnskningar som ska integreras med
vetenskapliga ron, innan beslut fattas som paverkar dem.

I klinisk praxis, innan jag gick oOver till branschen, var det
tydligt for mig att delat beslutsfattande hjalpte
vardpersonalen och patienterna att skilja pa vad som kunde
gébras och vad som borde gdras for att na patienternas
mal.Vardmal formulerades ofta som solnedgangar, brollop,
fodslar, examen, dagar 1 parken. Vi larde oss att vi inte
kunde foOrutsaga patienternas onskemal baserat pa egna mal
eller pa mdl hos andra patienter i praktiken.Individuellt
arbete med patienterna gjorde mycket personanpassad vard
enklare.
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Manniskor som lever med en sjukdom ar experter pa att leva
sitt liv med sjukdomen och kan enkelt inhamta mycket
information via internet och sociala media.De kanske dock inte
har erfarenheten eller bakgrunden for att dela sin expertis pa
ett sadant satt att den kan inkorporeras i utvecklingen och
forstaelsen av nya lékemedel och andra behandlingar.

EUPATI:s roll i detta

Jag betraktar EUPATI som ett flaggskeppsprogram som utbildar,
uppmuntrar och aktiverar patienter hur de ska kunna samarbeta.

I programmet finns manga satt att bygga upp kunskap och
utforska var och i vilken grad de vill vara delaktiga, vare
sig det ar med sponsring av forskning inom lakemedelsbranschen
eller den akademiska varlden, tillsynsmyndigheter, organ for
medicinsk metodutvadrdering eller nagon annanstans i halso- och
sjukvardssystemet.Programmet bygger pa resurser som kan hjalpa
patienter att dela med sig av sina kunskaper sa att vi alla
narmar oss ett gemensamt mal.

Berattelser fran deltagare som finns pa EUPATI-webbplatsen och
som berattades pa motet i Dublin forra april beskriver det
arbete som redan utforts for att battre informera om hur
behandlingar tas fram.Berattelserna fran patienter,
familjemedlemmar, partners, vanner, vetenskapsman och
vardpersonal &r ocksa ganska slaende for mig — och
understryker att vi har en 1ang vag att ga mot mer systematisk
patientdelaktighet inom vardens hela ekosystem.Malet kan
endast nas genom lampligt samarbete, overlatelse och kontakt.

Roslyn F. Schneider MD MSc, global chef for patientverksamhet
vid Pfizer, l&kare (medicin, lungor och intensivvard), mamma,
fru, dotter, syster, vdn och patient. Asikterna som uttrycks
ovan ar mina egna.


http://www.patientsacademy.eu

