Wywiad z Victoria Thomas

Transkrypcja

Dzien dobry! Nazywam sie Victoria Thomas i jestem dyrektorem
ds. zaangazowania publicznego w brytyjskiej organizacji
0 nazwie National Institute for Health and Care Excellence,
znanej réwniez pod nazwg NICE.

NICE to krajowa organizacja dziatajgca w Wielkiej Brytanii,
opracowujgca wytyczne dotyczace stosowania poszczegdlnych
lekow i wyrobow oraz sciezek leczenia dla pacjentéw objetych
brytyjskim systemem opieki zdrowotnej.

Kieruje niewielka grupg osob, ktdrej jedynym celem jest
zagwarantowanie, aby gtos pacjentdéw, opiekundéw i spoteczenstwa
byt reprezentowany we wszystkich dziataniach NICE. 0d czasu
zatozenia NICE w 1999 r. <celem organizacji jest
zagwarantowanie, aby ten gtos byt zawsze styszalny. Ten cel
nie pojawit sie na pdzniejszym etapie, poniewaz od zawsze byt
elementem naszej metody dziatania. W miare jak organizacja
NICE rozrastata sie, a wraz z nig poszerzal sie zespodt
prowadzgcy te prace, zwiekszalismy liczbe os6b, z ktérymi
wspltpracujemy, az osiggnelismy stan, w ktérym wspieramy okolo
250-300 osdéb jednoczes$nie. Dysponujemy réznymi strategiami
zaangazowania, dzieki ktérym wspdtpracujemy z organizacjami
wypowiadajgcymi sie w imieniu pacjentdéw i ustugobiorcéw.
Wspdéipracujemy tez z indywidualnymi pacjentami, opiekunami
i ustugobiorcami. Wchodza oni w skt*ad naszych komitetow
decyzyjnych.

Wedtug mnie bardzo duze znaczenie miat* fakt, ze zaangazowanie
pacjentow byto od samego poczgtku elementem pracy NICE.
Obserwuje wiele innych organizacji, ktore prébuja wdrozyc
zaangazowanie pacjentow do swojej dziatalno$ci i napotykaja
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duze trudnos$ci. Sadze, zZze my zawsze mielismy wsparcie ze
strony starszej kadry zarzgdzajacej 1 zarzadu. To bardzo
pomogto. Przez te lata zauwazylismy, ze wyniki naszej pracy,
tworzone przez nas produkty, pisane przez nas wytyczne sg
lepsze dzieki temu, ze pracujemy nad nimi w jednej sali
z pacjentami i opiekunami, ktérzy dostarczaja nam waznych ze
swojego punktu widzenia dowoddéw, abysmy mogli podejmowacd
decyzje, ktdére sg mozliwie najbardziej istotne dla populacji
docelowe]j.

JAK NICE ANGAZUJE PACJENTOW EKSPERTOW
W SWOJE PRACE?

Wspdétpracujemy 2z organizacjami pacjentdw na etapie
konsultacji. Wszystkie opracowywane przez nas materiaty maja
najpierw posta¢ projektu, aby organizacje te mogty skomentowad
je 1 podzieli¢ sie z nami swoimi opiniami. Prosimy te
organizacje o przedstawianie dowoddéw, jakimi mogg dysponowac,
a jakich my nie znamy i nie moglibysmy znalezZz¢ w ramach
zwyktego przegladu 1literatury. Jednoczesnie bezposrednio
angazujemy pacjentdw i opiekunéw w nasze komitety, co jest
bardzo wazne i prawdopodobnie stanowi wiekszo$¢ pracy, ktdra
wykonuje wraz z zespotem. Rekrutujemy uczestnikow na
poczgtkowym etapie tworzenia komitetu. Zamieszczamy ogtoszenie
na naszej witrynie internetowej i prosimy chetnych o sktadanie
podan, co bardzo przypomina proces rekrutacji do pracy.
Podajemy opis stanowiska, profil osobowy kandydata i prosimy
chetne osoby o sktadanie podan, jesli sg zainteresowane
konkretnym tematem 1lub pracg w okreslonym obszarze.
Wspbtpracujemy z réznymi osobami, wsréd ktdédrych sa pacjenci
ogélnie zainteresowani opieka zdrowotng, ale mamy tez osoby
szczegblnie zainteresowane konkretnym tematem. Moga to by¢
osoby, ktére chcg wspbipracowa¢ z nami, poniewaz sS3
zainteresowane zaburzeniami odzywiania, schizofrenig czy
padaczkg lub dowolng liczbg innych tematdow. Rekrutujemy te
osoby do wspétpracy ramie w ramie z pracownikami ochrony
zdrowia 1 opieki spotecznej, nauczycielami akademickimi



1 badaczami w interdyscyplinarnym zespole, aby przez to
zapewnic¢, ze we wszystkich naszych dziataniach jestesmy
skoncentrowani na pacjentach.

Z JAKIMI WYZWANIAMI SPOTYKAJA SIE PANSTWO
W TEGO TYPU PRACY?

Czasami stajemy przed wyzwaniem wymagajacym od nas, abysmy
jako organizacja krajowa podejmowali decyzje na poziomie
populacji. Musimy podejmowac¢ decyzje dotyczace tego, ktéra
terapia bedzie najlepsza dla catej populacji pacjentow
z okreslong chorobg. Ale poszczegdlne osoby mogg mieé bardzo
rézne poglady na temat swoich terapii, mogg miec¢ bardzo
konkretne doswiadczenia zwigzane z terapiag, ktére rdéznig sie
od Sredniej dla populacji. Czasami moze pojawiac¢ sie dysonans
miedzy tym, czego od terapii oczekuje konkretny pacjent, a co
moze by¢ najlepsza praktyka zgodnie z dowodami i co moze byc
najlepszg praktyka dla catej populacji. Zaczelismy wiec
pracowa¢ rowniez w obszarze okres$lanym nazwg wspdlnego
podejmowania decyzji. Staramy sie tworzy¢ sprzyjajgce warunki
do rozméw miedzy pacjentem a klinicystg, aby strony te mogty
na drodze wspétpracy znajdowac¢ jak najlepsze rozwigzania dla
konkretnego pacjenta.

JAK ZMIENIAtA SIE PANI PRACA Z UPLYWEM
CZASU I JAKICH INNYCH ZMIAN OCZEKUJE PANI
W PRZYSZLOSCI?

Kiedy zaczetam pracowa¢ w tym obszarze, a byto to wiele lat
temu, spotykalid$my wiele osdéb, ktdére uwazaty, ze nie jest to
wartosciowe przedsiewziecie i nie jest warte zachodu. Przez
ostatnie 15 lat obserwowatam, jak to sie zmienia. Teraz
znacznie mniej oséb uwaza, ze obecnos$¢ pacjenta podczas
dyskusji to tylko poprawnos¢ polityczna. Ludzie zaczynaja
coraz bardziej dostrzegaé, ze jest to wartosciowe. Nikt juz
tego nie kwestionuje, tak jak 15 lat temu.



Gdybym mogta cos$ zmienié, to mysle, ze wtgczytabym do naszych
grup wiekszg liczbe pacjentdédw. MysSle, ze zwiekszytabym
rébwnowage w komisjach, aby gtos pacjentéw byt jeszcze
silniejszy. Na kazdym spotkaniu komitetu mamy w sali co
najmniej dwdéch pacjentéw, ale czasami to nie wystarcza.
Potrzebny jest znacznie szerszy zakres opinii i dosSwiadczen.

Kiedy przyprowadzamy do sali osobe, ktdédra moze na rdéwnych
prawach wspétdziata¢ z pracownikami opieki zdrowotnej,
nauczycielami akademickimi i profesorami, dzieje sie cos$S
szczeg6lnego.. Sam fakt, ze wszyscy wystepuja jako réwni
partnerzy, starajgacy sie osiagng¢ wspdélny cel, czasami ma
wrecz magiczny wpiyw na pacjentdéw. To pozwala im poczué sie
pewniej i zwiekszy¢ poczucie wtasnej wartosci.

W tej pracy jest co$ fantastycznego, co nie tylko pomaga nam
jako twércom polityki w podejmowaniu dobrych decyzji wraz
z pacjentami i dla pacjentéw, ale daje coS$S samym pacjentom.
Oni naprawde zyskujg na tym jako osoby.



