Zaangazowanle pacjentow -
Komitet ds. czerniaka

Wprowadzenie

Pielegniarki-eksperci w dziedzinie czerniaka oraz eksperci z
grup chronigcych prawa pacjentdw zorganizowali spotkanie
komitetu ds. czerniaka w celu poznania opinii na temat nowych
sposobdéw leczenia i osiggnie¢ naukowych w zakresie
postepowania z czerniakiem.

Opis przypadku

Spotkanie rady doradczej sktadajgcej sie z pielegniarek-
ekspertéw oraz ekspertdw z grup chronigcych prawa pacjentéw w
celu poznania opinii na temat nowych sposobdéw leczenia i
osiggnie¢ naukowych w zakresie postepowania z czerniakiem,
oméwienia terapii onkolitycznych, poznania drogi, ktdérg musi
przeby¢ pacjent z czerniakiem (z perspektywy pielegniarek i
pacjentow) oraz okreslenia potrzeb w obszarze informacji i
wsparcia os6b z czerniakiem.

Spotkanie obejmowato dyskusje na temat drogi, ktéra musi
przeby¢ pacjent 2z czerniakiem, prezentacje dotyczaca
szczepionki TVEC przedstawiong przed dyrektora medycznego
(prawnie zatwierdzong), prezentacje pielegniarki-specjalisty
majagcej doswiadczenie w badaniach klinicznych, a takze ich
opinie na doswiadczenia pacjenta w tym badaniu. Znaczna czes¢
dyskusji koncentrowata sie na ,drodze diagnostycznej” 1
dostepie do badain klinicznych w catej Europie.

Dokonano jasnej identyfikacji i okreslenia potrzeb
informacyjnych pacjentéw i pielegniarek. Ponadto wyznaczono
obszary wspotpracy.


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/zaangazowanie-pacjentow-komitet-ds-czerniaka/?lang=pl
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/zaangazowanie-pacjentow-komitet-ds-czerniaka/?lang=pl

Typy zaangazowanych pacjentoéw
(rzecznikoéw)

» Pacjenci osobiscie doswiadczajacy choroby.

- Pacjent-ekspert/rzecznik pacjentédw posiadajacy rozlegia
wiedze na temat choroby, ale niewielkie doSwiadczenie
badawczo-rozwojowe.

= Pacjent-ekspert/rzecznik pacjentéow posiadajgcy rozlegia
wiedze na temat choroby i znaczne dosSwiadczenie
badawczo-rozwojowe.

Korzysci wynikajgce z zaangazowanla
pacjentow

Praktycznych i rzeczywistych doswiadczen, na ktére ktadziono
szczegblny nacisk w trakcie spotkania nie mozna zastagpid
badaniem rynku lub bardziej odosobnionymi lub bezosobowymi
sposobami gromadzenia informacji. Cztonkowie wewnetrznych
zespotdw mogli podzieli¢ sie tymi spostrzezeniami bezposSrednio
z najwazniejszymi osobami i decydentami w firmie gwarantujac,
ze te gtosy zostang wystuchane, a opinie wziete pod uwage.

Uczestnicy spotkan w sposdb szczegdlny podkreslili wyzwania,
ktorym muszg stawié¢ czota w warunkach klinicznych, gdzie
spotykajg sie z fatalistycznymi postawami wobec choroby,
niechecig do przeprowadzenia badan markerdéw i brakiem czesto
aktualizowanych informacji na temat dostepnych badan
klinicznych i miejsca ich przeprowadzania.

Protokoty i wyniki spotkan byly udostepniane wewnetrznie w
firmie kierownikom ds. regulacji oraz badadA i rozwoju.
Najwazniejsze spostrzezenia na temat zarzadzania i sposobéw
leczenia dostosowanych do realiéw krajowych oraz przeszkody, a
takze szanse zostaty okre$lone w odniesieniu do rdéznych
krajow. Rozne plany zarzadzania i leczenia istniejg w kraju i
regionie. Przedstawiciele pielegniarek i rzecznikéw pacjentow



optowali wewnetrznie za planami i $rodkami majac na uwadze
zaspokojenie potrzeb interesariuszy i bedg peitnié¢ role
doradcow w dalszych dyskusjach oraz wspétpracowac¢ z ekspertami
w trakcie catego procesu rozwoju.

Uwzgledniono potrzeby pacjentéw w procesie badan i rozwoju,
takze zauwazono rézne warunki panujace w klinikach/szpitalach.
Podwazono sposdb myslenia lideréw opinii na temat potrzeb
pacjentéw lub rzekomych potrzeb pacjentéw.

Wyzwania 1 bariery
Zadania (po czeSci wymagajgce):

= Znajdowanie i identyfikacja pielegniarek-ekspertéw w
dziedzinie czerniaka i badan klinicznych poswieconych
czerniakowi.

- Kontakt, partnerstwo i wspodtpraca z niektérymi
rzecznikami-ekspertami w dziedzinie czerniaka wytgcznie
z uwagi na ograniczenia czasowe, wykonywang prace lub z
uwarunkowania rodzinne (rzecznicy ,na po6t etatu”, ktdérzy
pracujg lub sg opiekunami w petnym wymiarze godzin).
Praca z wykorzystaniem standardowych procedur
operacyjnych i interakcji z przypisana agencjg w celu
zawarcia odpowiednich porozumien, jak rdéwniez
bezposSrednio z rzecznikami w obszarze proceséw i uméw.

» Przeszkody mozliwe do pokonania: radzenie sobie z
oczekiwaniami i zrozumienie 1liderdéw krajowych ds.
medycznych i zgodnosSci z przepisami w celu odpowiedniego
zaangazowania i zaproszenia uczestnikow.

Wnioski

Uzgodniono ogdélne zasady dla firmy na poziomie globalnym,
regionalnym i lokalnym dotyczace:

= Powodéw wspOtpracy z pielegniarkami-ekspertami i



pacjentami-ekspertami.

= Sposobdow wspéitpracy z pielegniarkami-ekspertami i
pacjentami-ekspertami.

= Jasno nakreslonego procesu znajdowania/zapoznania sie z
powyzszymi dwoma punktami.

= Planéw dziatania i formatéw ,nie wywazania otwartych
drzwi” przy kazdym spotkaniu.

W przypadku wsparcia globalnego i regionalnego ustalenia
bardziej systematycznych i regularnych spotkan
kluczowych interesariuszy zewnetrznych, uzgodnienia i
utrzymania dyscypliny budzetu, wyznaczenia
odpowiedzialnych funkcji/os6b do zarzadzania biezacymi
zobowigzaniami i zaleznoS$ciami.
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