Zaangazowanle pacjentow -

wspotpraca w zakresie badan 1
rozwoju nad HIV

Wprowadzenie

Wspotpraca w zakresie badan i rozwoju miedzy organizacja
pacjenckga European AIDS Treatment Group, stowarzyszeniem
European Liver Patients Association, organizacjg Treatment
Action Group oraz dziatem badan i rozwoju firmy Janssen.

Opis przypadku
Pacjenci byli zaangazowani w nastepujgcy dziatania:

» Projektowanie 1 weryfikacja protokotu.

» Weryfikacja formularza sSwiadomej zgody.

- Udziat w pracach komitetu monitorowania bezpieczenstwa
lekodw.

 Udziat w spotkaniu badaczy.

= Budowanie potencjatu w zakresie ekonomiki zdrowia.

Firma Janssen zainicjowata takze wspéitprace ze szkota wyzszg
London School of Economics; ponadto utworzono program
edukacyjny dopasowany do potrzeb cztonkéw organizacji EATG.
Nastepnie szkolenie dotyczgce budowania potencjatu prowadzono
w obrebie organizacji bez dalszego zaangazowania firmy.

Typy zaangazowanych pacjentow
(rzecznikow)

= Pacjenci/rodzice osobiscie doswiadczajacy choroby.
= Pacjent-ekspert/rzecznik pacjentéow posiadajgcy rozlegia
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wiedze na temat choroby, ale niewielkie doswiadczenie
badawczo-rozwojowe.
- Pacjent-ekspert/rzecznik pacjentéw posiadajgcy rozlegia
wiedze na temat choroby i znaczne dosSwiadczenie
badawczo-rozwojowe.

Korzysci wynikajace z zaangazowania
pacjentow
Wspotpraca ta doprowadzita do:

» Bardziej ukierunkowanego rozwoju.

 Lepszego zrozumienia rzeczywistych potrzeb w zakresie
badan i rozwoju.

= Szybszego wtgczenia do badan.

» Blizszego kontaktu miedzy ekspertami w dziedzinie badanh
i rozwoju i beneficjentami sSwiadczen (motywacja).

= Lepszych wynikéw dla pacjentdw.

Wyzwania 1 bariery

W przypadku chordéb innych niz HIV profesorowie i eksperci nie
zawsze chcg wspdétpracowaé z pacjentami.

Dyskutowalismy z takimi osobami i przedstawilismy organizacje
EATG jako wzorowy model wspdlipracy.

Wnioski

Konieczno$¢ stworzenia procesu w celu zapewnienia jego
ciggtosci, wychodzac poza oczekiwania pojedynczych oséb.

Koniecznos¢ zapewnienia odpowiedniej znajomosci zagadnien
przez pacjentéw w celu zoptymalizowania mozliwo$ci wyrazenia
opinii.

Mozliwo$¢ powtdrzenia tego rodzaju wspotpracy z wiekszg liczbg



grup pacjentow i rzecznikéw praw pacjentéw w celu poszerzenia
wiedzy na rézne tematy m.in. na ekonomike zdrowia.
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Zataczniki



