Patientdelaktighetens bidrag
till politiska beslut

“Férbdttra din lgsupplevelse genom att sla pa undertexterna
for den medféljande videon.”

Transkribering

[Har patientmedverkan enligt din uppfattning bidragit till
utvecklingen av hdlso- och sjukvardspolitik?]

Jan Geissler - patientrepresentant och projektchef for
European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI)

Jag tror att patientrepresentanter har haft en stor inverkan
pa hadlso- och sjukvardspolitiken under aren och man lyssnar pa
oss 1 allt stdorre grad.Nar jag borjade som patientrepresentant
for omkring tolv ar sedan tycker jag att patienter inte hade
sa mycket att saga till om i den europeiska sjukvardsdebatten
och sjukvardspolitiken.Och aven pa nationell nivd tror jag att
patientdelaktighet var ett ganska nytt koncept.

Idag sitter vi i kommittéer och bade Europeiska kommissionen,
Europaparlamentet och Europeiska radet lyssnar pa vad vi har
att saga.Vi ar en del av Europeiska lakemedelsmyndighetens
kommittéer eftersom man uppskattar att vi har ett sarskilt
perspektiv pa vad som ar viktigast for patienterna.

Jag tror att vi de senaste aren har haft gott om méjligheter
att fa ge vart perspektiv, och jag tror verkligen att det har
paverkat lagstiftningen.

Mary Baker — tidigare ordféorande for European Brain Council,
ambassador for European Parkinson’s Disease

Jag vill tro att patientorganisationerna, beroende pa hur
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lange de har funnits och deras erfarenhet, inser mer och mer
for varje dag att de maste engagera sig, med tanke pa
systemets alla utmaningar.Det tar ju trots allt, 13 och ett
halvt ar, tror jag, for ett lakemedel att komma ut pa
marknaden.Och det innefattar saklart atta ars utveckling, som
jag anser att patienterna ocksa bor vara delaktiga 1i.

Sedan har vi den regulatoriska processen, de kliniska
préovningarna.0ch sedan saklart HTA-processen, dar
samhallsnyttan demonstreras.Och jag tror att det har varit
valdigt svart for patientrepresentanter att fa grepp om den.

Eibhlin Mulroe - vd for Irish Platform for Patients
Organisations (IPPOSI)

Jag tycker att ett bra exempel, fran IPP0OSI:s perspektiv, &r
sallsynta sjukdomar eftersom vi har gjort en hel del arbete
under aren.Jag har haft det har jobbet i sju ar.Fran den dag
jag borjade har Sallsynta dagen varit en stor del av det vi
gér, och att fa patienterna delaktiga i politiken kring att ta
fram nationella planer for sallsynta sjukdomar.

Och i Irland har vi ett riktigt bra exempel pa
patientdelaktighet, eftersom patienterna faktiskt sitter med
hos halso- och sjukvardsdepartementet, med ministeriet, och
skriver planer for sallsynta sjukdomar.Och jag vet att
patienter har radfragats i andra lander, radfragningar har
anordnats av ministerierna, men jag tror att vi ar ganska
unika 1 att vi faktiskt sitter med — och jag ar en av dessa
patientrepresentanter, det finns fyra — som sitter med vid
bordet tillsammans med vart hélso- och sjukvardsdepartement,
med var myndighet som ansvarar for medicinska metoder och med
personal fran ministeriet, och vi &r faktiskt med och skriver
planen.

Och jag sjalv ar ordforande i undergruppen som utvecklar en
strategi for tillgang till behandling f6r ménniskor med
sallsynta tillstand.Och jag tycker att det ar ett valdigt bra



exempel pa ett fall dar patienter inte bara paverkar
politiken, utan aven ar med och utformar den.
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