Wspotpraca z pacjentami jako
norma?

Zawsze wierzytam w ludzi, w to co moga wnies$é, zardéwno jako
jednostki, jak i jako grupa. Jako ze liczba i skala wyzwan
roénie, wspétpraca w celu stworzenia lepszej przysztosci
nabiera dla nas wszystkich coraz wiekszego znaczenia. Ta
konieczno$¢ jest najbardziej widoczna w obszarze zdrowia
publicznego.

W ciggu lat pracy zawodowej bytam aktywistkg walczgcg o prawa
cztowieka. Pracowatam na rzecz oséb, ktdére odwazyty sie
sprzeciwi¢ niesprawiedliwosci, korupcji i dyskryminacji,
najpierw w Ugandzie, potem na Batkanach. Coraz intensywniej
zajmowata sie kwestiami rzagdzenia, analizowatam przejrzystos¢
dziatan i odpowiedzialnos¢ politykdéw i decydentdw oraz
promowatam uczestnictwo obywateli w zyciu publicznym. W
2014 r. wtgczytam sie w prace nad projektem, ktdéry zasadniczo
dotyczyt praw cziowieka, jednak ujetych inaczej — w centrum
zainteresowania znalazty sie bowiem prawa pacjentoéw.

W EUPATI mozemy sie uwikta¢ w akronimy, terminologie, ,jezyk
projektowy”. Mimo to jednak, w najbardziej podstawowym
wymiarze, wizja moze zosta¢ ponownie po*gczona z prawami
pacjentéw. Prawami do informacji, edukacji, wspotpracy,
partnerskiego traktowania. Je$li pacjenci uzyskaja odpowiednie
wsparcie, wyprostujg sie i zazadajg tych praw.

Wiecej wspodtpracy

Przez ostatnich 18 miesiecy pacjenci ze wszystkich krajow
Europy inspirowali mnie, poruszali, zadawali pytania 1
(delikatnie!) molestowali w kwestiach mozliwo$ci wtaczenia w
badania i rozwdéj lekéw. Mimo ograniczonego czasu i zasobodw,
stabych zapasd6w energii i powaznych probleméw osobistych,
pacjenci masowo ruszyli, aby zdobywa¢ wiedze i domagacd sie
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lepszej edukacji dla siebie.

Szczegdlnie uderzyto mnie, jak informacje dla pacjentow,
edukacja, mozliwo$ci, zaangazowanie i partnerstwo réznig sie w
krajach uczestniczgcych w EUPATI — i ze to, co w jednym kraju
jest normg, w innym moze sie okazac¢ innowacjg. Tworzac Kurs
EUPATI dla pacjentéw ekspertéw i biblioteke elektroniczng
EUPATI dotyczgcg prac badawczo-rozwojowych nad lekami, chcemy
zrobi¢ kolejny krok w kierunku zapewnienia wszystkim dostepu
do waznych i obiektywnych informacji naukowych oraz edukacji w
wielu dziedzinach zwigzanych z badaniami i rozwojem lekow.

Moja wizja przysztosci zdrowia publicznego opiera sie na
wspOtpracy. Jest to przysztos¢, w ktérej zaangazowanie
pacjenta nie jest postrzegane jako kosztowne, czasochtonne 1
ktopotliwe. Przysztos¢, w ktdorej zaangazowanie pacjentéw ma
znaczenie rzeczywiste, a nie symboliczne. Przysztos¢, w ktdérej
zaangazowanie pacjentéw jest normg, i istnieje rzeczywiste
zainteresowanie wspOtpracg z ludZmi, dla ktorych leki sg
przeznaczone. Przysztos$¢, w ktérej wktad pacjentéw jest nie
tylko zauwazany, ale pozadany.



