Sita gtosu pacjenta W
badaniach

W ramach realizowanego w GSK programu koncentracji na
pacjencie (ang. Focus on the Patient) skontaktowatam naukowcéw
z GSK z pacjentami, dla ktdérych przeznaczone sg rozwijane
leki. Dzieki temu naukowcy mogli sie zapozna¢ z codziennymi
problemami chorych, co pozwolito nam wtgczy¢ opinie pacjentéw
bezposrednio do naszego procesu badawczo-rozwojowego.

Kiedy siegam pamiecig wstecz, tym, co uderza mnie od razu, sg
niezwykta odwaga i sita pacjentdéw oraz ich determinacja, aby
podporzadkowa¢ sie catkowicie chorobie. Dzielgc sie wktasnymi
doswiadczeniami z GSK chcieli, podobnie jak ja, cos zmieniC.

W 2011 miatam mozliwosS¢ dotgczenia do projektu Europejskiej
Akademii Pacjentéow, aby reprezentowa¢ GSK, i zdecydowatam sie
bez wahania. Chciatabym, aby zaangazowanie pacjentéw badania
znacznie sie zwiekszyto, tak aby stali sie waznym partnerem w
dyskusji o rozwoju lekéw od najwczesSniejszego etapu tego
procesu.

Sita gtosu pacjenta jest niezwykt*a — inspiruje nas, motywuje,
informuje, stawia wyzwania 1 doradza podczas seminariodw
podnoszgcych $Swiadomos¢é. W GSK ciezko pracujemy nad
wytworzeniem nowego leku na omawiang chorobe, ale nieczesto
mamy okazje do bezposSredniej rozmowy czy jakiejkolwiek
interakcji z pacjentami; niektdrzy pracownicy majg bliskich
cierpigcych na dang chorobe i chcieliby dowiedziel sie o niej
wiecej, a inni sami choruja.

Wydaje sie to proste — dzielié¢ sie wtasnymi dos$wiadczeniami i
podnosi¢ Swiadomos$¢, ale gtos pacjenta trwa dtuzej niz samo
opowiadanie historii. Wielu pacjentédw méwi o wyzwaniach, przed
jakimi postawita ich choroba, o przechodzeniu schematow
leczenia, przyjmowaniu lekéw, dosSwiadczeniach uczestnika badan
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klinicznych, przeszkodach w dostepie do lekdéw, dziataniach
ubocznych leczenia, koniecznosci pamietania o przyjmowaniu
lekéw, niezrealizowanych potrzebach i oczekiwaniach wobec
przysztych lekdéw i badan naukowych.

Jednym z takich pacjentdéw jest Nikki, ktéra brata udziat w
naszym seminarium na temat sklerodermii (twardziny uktadowej)
w pazdzierniku 2012 r. Nikki postanowita zostac rzecznikiem
pacjentéw i prowadzié¢ dziatania usSwiadamiajgce w prasie
brytyjskiej. Jest ekspertem Europejskiej Agencji Lekéw i
organizacji EURORDIS, a ostatnio dotgczyta do specjalistycznej
grupy ds. reumatologii doradzajgcej Narodowej Stuzbie Zdrowia
(NHS). [tgcze do blogu]

Nikki méwi ,Rozpoznanie twardziny uktadowej w 1997 roku
przewrdcito méj Swiat do gory nogami. Program ,Focus on the
Patient” nie tylko obudzit we mnie nadzieje na odkrycie przez
badaczy leku, ale takze dat mi mozliwos¢ dzielenia sie
doswiadczeniami zycia z tg choroba i podkreslania mozliwych
przysztych obszaréw leczenia”.

Kolejng pacjentka jest Nicola, ktdéra pod koniec kwietnia 2014
r. opowiedziata w GSK o swojej walce z rakiem jelita. Jej
doswiadczenia pomagaja innym, do ktdédrych dociera za
posrednictwem blogu. [*3cze do blogu]

Jako cztonek EUPATI widze, ze dazenie do zaangazowania
pacjentéw w badania staje sie z kazdym dniem i tygodniem
silniejsze dzieki wielu réznym oddziatywaniom. To naprawde coS$
dobrego dla pacjentéw i spoteczenstwa.

Kay jest menedzerem projektéw w organizacji medycznej w GSK.
Przez ostatnich siedem lat kierowata globalnym programem firmy
,Focus on the Patient”, ktdérego celem jest umozliwienie
pracownikom GSK zrozumienia potrzeb pacjentdw 1 dostarczanie
inspiracji do doktadania wysitkdw na rzecz poprawy Zzycia
pacjentéw. W ramach programu odbyto sie ponad 60 seminaridw
skoncentrowanych na pacjentach opowiadajgcych o swoich
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doswiadczeniach i wnioskach na temat zycia z choroba. Kay
coraz intensywniej wspdétpracuje z zespotami ds. rozwoju lekéw
w GSK, aby zwiekszy¢ znaczenie gtosu pacjentdow w badaniach i w
momentach podejmowania najwazniejszych decyzji. Reprezentuje
GSK w Europejskiej Akademii Pacjentow.



