Wspdétpraca w Szwajcarii -
stawanie sie obywatelami-
naukowcami

Naszym wktadem jest potgczone dosSwiadczenie i punkt widzenia
pacjentow oraz badacza akademickiego, a takze wspédlne
przekonanie, ze edukacja pacjentdw ma kluczowe znaczenie dla
lepszego prowadzenia badan klinicznych. W ubiegtym roku
pracowalismy nad konsolidacjg bazy danych zainteresowanych
stron w akademii, przemysle farmaceutycznym i stowarzyszeniach
pacjentédw. W marcu 2015 r. zorganizowalis$my w naszym regionie
konferencje, ktorej celem byto zaprezentowanie tym stronom
Akademii EUPATI. Dzieki szwajcarskiej organizacji ds. badan
klinicznych i zespotowi krajowych urzednikéw %*acznikowych
uruchomilismy szwajcarskg Platforme Narodowg EUPATI, ktéra
rozpoczeta dziatalnos$¢ w lutym 2016 r. w Bernie.

Z zainteresowaniem zapoznajemy sie z materiatami edukacyjnymi
EUPATI 1 wiemy, ze stang sie cenng pomocg podczas
organizowania szkolen dla pacjentéw na poziomie krajowym i
regionalnym. Lepsza wiedza pacjentdédw na temat wysokiej jakosSci
badan klinicznych i ich wtasnego udzia*u w ich projektowaniu i
przeprowadzaniu powinna przetozy¢ na zwiekszenie rekrutacji do
badan w Szwajcarii i w catej Europie. Materiaty EUPATI moga
tez stanowil podstawe szkolen adresowanych do konkretnych grup
pacjentow i stuzy¢ rozwijaniu naukowych projektéw
obywatelskich w ogdle.

Wspoétpraca po obu stronach

Uznajgc rzeczywista potrzebe szerszego edukowania pacjentéw,
Geraldine uwaza biblioteke elektroniczng EUPATI nie tylko za
znakomite Zrdédto ogdélnych informacji o procesie badawczo-
rozwojowym oraz badaniach klinicznych, ale takze za przyktad
aktywnej wspétpracy z pacjentami. Cieszy sie, ze koncepcje
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etyki i jakos$ci badan stanowig gtdéwny obszar zainteresowan
akademii EUPATI. Cho¢ materiaty edukacyjne nie dotycza
konkretnej choroby, Geraldine wie, Zze w przysztosci bedzie je
mozna dostosowal do realizacji okres$lonych potrzeb, a poniewaz
sg dostepne w 3 jezykach urzedowych Szwajcarii, bedzie mozna z
nich korzysta¢ do celdéw zwigzanych z edukacjg pacjentdéw na
poziomie krajowym.

Karin wspomina moment, kiedy w kwietniu 2012 r. rozpoznano u
niej wczesne stadium raka piersi. ,Bytam juz wtedy zwigzana ze
spotecznoscig chorych na raka piersi za sprawg przyjaciétki,
ktéra zmarta na raka piersi kilka lat wczed$niej, ale to dzieki
jej rekomendacjom znalaztam znakomitego onkologa. Uzyskatam
dodatkowe opinie na temat sugerowanych procedur i wyszukatam
online wiele informacji o wszystkich aspektach interwencji 1
leczenia.

Dzieki wsparciu 1 uzyskanym materiatom statam sie dobrze
poinformowang i aktywng pacjentka, szybko wyzdrowiatam 1
mogtam wtgczy¢ sie w niesienie pomocy innym. Wéwczas nie
znatam zadnej mozliwo$ci scentralizowanego dostepu do
informacji, szczegdlnie dla laika, kogo$, kto staje w obliczu
raka nie majgc tych mozliwosci, ktére ja miatam. Wchodzitam na
amerykanskie strony typu www.breastcancer.org i znajdowatam
tam informacje, ktére byty dla mnie bardzo przydatne, ale nie
dla kazdego jest tatwe wskazanie, przyswojenie 1 wyodrebnienie
potrzebnych danych, i oddzielenie ich od zbytecznych”.

Geraldine i Karin cieszg sie, ze biorg udziat w programie,
ktorego celem jest dostarczanie wiedzy medycznej pacjentom,
aby mogli podejmowac 1lepsze decyzje w kwestiach
wtasnego zdrowia.

Dr Geraldine Canny jest immunologiem o wielkim dos$wiadczeniu
badaniach translacyjnych, polityce badawczej, szkoleniach
edukacji pacjentéw. Jest autorka artykutdéw o endometriozie
od 2012 r. peini funkcje eksperta ds. biologii



stowarzyszeniu chorych na endometrioze. Z tego tytutu
koordynuje dziat*ania EUPATI w francuskojezycznej czesci
Szwajcarii. Pracuje w Lozannie, w Ecole Polytechnique
Fédérale.



