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INTERAKTYWNY SKRYPT

W celu przejscia do zaznaczonej czesci skryptu
Q prosze uzyc¢ ikony przekierowujacej (lupa). Opcja

dostepna jest rowniez w spisie tresci.

W celu przejscia do spisu tresci nalezy uzyc¢

szarej strzatki znajdujgcej sie na kazdej stronie

w prawym dolnym rogu.

W celu powrotu do czesci ,,schematyczny wyglad
zaktadki” nalezy uzy¢ ikony oka znajdujgcej sie w
prawym dolnym rogu w czesci ,rekomendowane
tresci”.

ISP O OPIFS
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WSTEP

Badania kliniczne odgrywajg kluczowa role w rozwoju medycyny. To dzieki nim mozliwe
jest wprowadzanie na rynek nowych lekéw. Badania kliniczne nie tylko przyczyniaja sie
do postepu naukowego, ktéry zwieksza szanse na skuteczniejsze leczenie, ale réwniez

bezposrednio przektadaja sie na poprawe jakosci zycia pacjentow.

Wiedza na temat badan klinicznych umozliwia pacjentom podejmowanie swiadomych
decyzji dotyczacych zdrowia. W dobie rosnacej dezinformacji na ich temat, dostep do
rzetelnej wiedzy ma szczegblne znaczenie, zwtaszcza ze wielu pacjentdéw nie wie,
czego doktadnie szukaé ani jak rozpozna¢ wiarygodne zrddta. Dlatego tak wazne jest,
aby zapewnia¢ im sprawdzone i zrozumiate tresci, ktére bedg realnym wsparciem

w podejmowaniu decyzji.

Organizacje pacjentéw odgrywajg istotng role w docieraniu do szczegélnych grup
docelowych, zrzeszajgcych liczne grono pacjentéw. Dzieki swojej pozycji i zaufaniu,
jakim cieszg sie wsrdd chorych, majg realny wptyw na ich edukacje oraz ksztattowanie
Swiadomosci w zakresie ochrony zdrowia i mozliwosci leczenia. Jednoczes$nie spo-
czywa na nich obowigzek rzetelnego i odpowiedzialnego informowania, aby przekazy-
wane tresci byty wiarygodne i wspieraty pacjentéw w podejmowaniu swiadomych

decyzji.

Dostrzegajac znaczaca role organizacji pacjentow oraz konieczno$¢ propagowania
rzetelnych informacji na ich stronach internetowych, opracowalismy skrypt dotyczacy
tworzenia zaktadki ,,Badania kliniczne”. Zaktadka ta ma stanowié spdjne i wiarygodne
Zzrodto wiedzy dla pacjentéw poprzez przekierowanie ich do serwisu Pacjent w ba-
daniach klinicznych. Niniejszy materiat powstat we wspotpracy z cztonkami grupy

»Aktywni w Badaniach Klinicznych”, ktérzy w praktyce identyfikujg potrzeby pacjentdw.

Wobec powyzszego zwracamy sie z uprzejmg prosbag do organizacji pacjentéw o za-
tozenie na swoich stronach internetowych zaktadki ,,Badania kliniczne” zgodnie z przy-

gotowanymi wytycznymi.
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REKOMENDACIJE

W niniejszym skrypcie przedstawiono reko-

mendacje dotyczace tworzenia zaktadki na

g .. ZAKEADKA
temat badan klinicznych na stronach fundacji

»BADANIA KLINICZNE”

pacjenckich i innych organizacji podejmu-

jacych dziatania w zakresie wspierania pac-

jentéw. v

4 )

Szczegétowe informacje na temat wygladu Stworz/zweryfikuj zaktadke

dot badar; klini h
saktadki znajduja sie w sekciji INSTRUKCJACL, otyczgcg badan Kinicznyct
na stronie swojej organizacji.

W pierwszej kolejnosci nalezy zweryfikowac,

czy organizacja juz posiada zaktadke z prze-  \ INSTRUKCJA Y,

kierowaniami do serwisu Pacjent w Bada-

niach Klinicznych. Jezeli istnieje, nalezy i1l

sprawdzi¢ czy posiada wszystkie rekomendo- Poinformuj nas o zaktadce!
wane elementy i prawidtowe przekierowa-

nia. awbk@abm.gov.pl

W przypadku braku zaktadki dotyczacej ba- Schemat 1. Schemat zaktadania/
dan klinicznych, kolejnym krokiem jest utwo- weryfikacji zaktadki dotyczacej
rzenie jej zgodnie z niniejszymi rekomenda- badan klinicznych.

cjami.

POINFORMUJ NAS O ZAKtADCE

Zachecamy do poinformowania grupy ,Aktywni w Badaniach Klinicznych”

o dopasowaniu/utworzeniu zaktadki dotyczacej badan klinicznych zgodnie z przed-
tozonymi rekomendacjami. W tym celu prosimy przesytaé¢ informacje na adres

e-mail: awbk@abm.gov.pl.
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INSTRUKCJA

Zgodnie z naszymi rekomendacjami “., niniejsza instrukcja zawiera liste elementéw,
ktére powinny znalez¢ sie na stronach organizacji pacjentow w zaktadce ,badania
kliniczne”. Uwzglednienie wymienionych tresci spowoduje, ze bedzie ona przejrzysta

i kompletna.

REKOMENDOWANE TRESCI

Na schemacie 2 zostaty przedstawione rekomendowane elementy zaktadki doty-
czacej badan klinicznych. Gotowe opisy dotyczace poszczegdlnych sekcji zostaty
przedstawione na stronach 5-6 i 8-9. Zachecamy do zamieszczenia ich w nie-

zmienionej tresci na stronach Panstwa organizacji.

ELEMENTY ZAKtADKI ,BADANIA KLINICZNE"?

INFORMACJE DOTYCZACE SERWISU INFORMACJE DOTYCZACE
PACJENT W BADANIACH KLINICZNYCH PROJEKTU ,TADZIK - AMBASADROR
(PwBK) PEDIATRYCZNYCH BADAN KLINICZNYCH”
@ informacje ogélne opis projektu Tadzik - Ambasador

@ link przekierowujacy na strone Pediatrycznych Badan Klinicznych

PwBK link przekierowujacy do projektu
Tadzik - Ambasador Pediatrycznych

® in przekierowujacy do materiatéw ek
Badan Klinicznych

edukacyjnych serwisu PwBK

® ink przekierowujacy do filméw

edukacyjno-informacyjnych serwisu
N /

Schemat 2. Rekomendowane elementy zaktadki ,badania kliniczne”.
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OPISY REKOMENDOWANYCH ELEMENTOW

W celu szerzenia rzetelnej i wiarygodnej wiedzy rekomendujemy, aby w za-
ktadkach dotyczacych badan klinicznych zostato zamieszczone przekierowanie
do serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych oraz jego krotki opis. Wspodlne
dziatanie udostepni pacjentom i innym zainteresowanym osobom tatwy dostep
do rzetelnych i aktualnych informacji. Ponizej przygotowalismy gotowy do wsta-

wienia na stronie opis serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych.

( Gotowy materiat na strone organizacji pacjentéw

@ INFORMACJE O SERWISIE PACJENT W BADANIACH KLINICZNYCH

RZETELNE INFORMACIJE O BADANIACH KLINICZNYCH

Serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych to projekt realizowany przez Agencje Badan
Medycznych wraz z Partnerami. Stanowi on oficjalna, wiarygodng i stale aktuali-
zowang strone informacyjna, ktérej celem jest przyblizenie pacjentom i ich bliskim
tematyki badan klinicznych. Strona zawiera rzetelne i zrozumiate tresci wyjasniajace
m.in., czym s badania kliniczne, jakie sg ich etapy, jakie prawa i obowigzki przy-
stuguja pacjentom oraz jak wyglada proces wtgczenia do badania. Pacjent w Bada-
niach Klinicznych stanowi rowniez zrédto praktycznych wskazéwek dotyczacych
bezpieczenstwa uczestnikdéw, a takze obala mity i watpliwosci zwigzane z udziatem
w badaniach. Dzieki temu petni on wazng role edukacyjng i wspiera pacjentéow

w podejmowaniu $wiadomych decyzji dotyczacych udziatu w badaniach klinicznych.

( Gotowy link na strone organizacji pacjentéw

@ LINK DO SERWISU PACJENT W BADANIACH KLINICZNYCH
https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb
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W celu zwiekszenia dostepu do wiarygodnych i interesujacych tresci rekomen-
dujemy, aby zaktadki dotyczace badan klinicznych, w ktérych znajduje sie infor-
macja o serwisie Pacjent w Badaniach Klinicznych, zostaty wzbogacone o dodat-
kowe opisy i linki. Takie rozwigzanie pozwoli na szybkie i intuicyjne przekie-
rowanie pacjentow do kluczowych materiatéw edukacyjnych dostepnych w ser-
wisie. Co wiecej, zaréwno pacjenci jak i ich bliscy beda mieli dostep do rzetel-
nych zrodet wiedzy niezaleznie od urzadzenia, z ktérego aktualnie korzystaja.
Ponizej zamieszczono wszystkie wskazane elementy rekomendowane do za-

mieszczenia w zaktadce o badaniach klinicznych.

[ Gotowy materiat na strone organizacji pacjentéow

@ MATERIALY EDUKACYJNE

DOWIEDZ SIE WIECEJ O BADANIACH KLINICZNYCH

Materiaty edukacyjne

W serwisie Pacjent w Badaniach Klinicznych znajduje sie specjalna zaktadka z materia-
tami edukacyjnymi przygotowanymi dla pacjentow. Obejmuje ona m.in. broszury
wyjasniajgce, czym sa badania kliniczne, jaki jest ich cel oraz dlaczego s3g potrzebne.
Zawarte sg tam réwniez informacje o prawach i obowigzkach uczestnikéw badan
klinicznych oraz o tym, kto czuwa nad bezpieczenstwem uczestnikéw. Dodatkowo
zaktadka oferuje materiaty poswiecone wybranym zagadnieniom, ktére w przystep-
ny sposéb wspierajg pacjentdow w lepszym zrozumieniu catego procesu udziatu

w badaniach klinicznych.

[ Gotowy link na strone organizacji pacjentow

@ LINK DO MATERIALtOW

https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb/materialy/materialy-edukacyjne
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Materiaty dla pacjenta
MATERIALY PLIKI DO POBRANILA
Folder nformacyiny - wersia 30 Folder - wersja 3.0
Bajka Zosiz w badaniu kliniczmym Bajka
Bajka Zosia w badaniu klinicznym iwersjia monochromatyczna) Bajka (wersja monochromatyczna)
Bajka Fosis w hadaniu kiniczrym (audicbook) Audiobook
Frzewodnik po zawodach w badaniach kiinicznych Przewodnik
Broszura Badanie kiiniczne a ekspenament medyczny twersja skrocong) Broszura (wersja skrocona)
Broszura Badame kiniczne a ekspernyment medyczny iwersja rozszerzena) Broszura iwersja rozszerzona)
Foradnik dla rodzicaw Twioie doiecko w badamiu kiniczrmym Paracinik dla rodzicow
Film promuiacy serwis Pacjent w badaniach kliniczmych Film
Broszura Fundusz Kompensacyjny badar kdinicznych Broszura
Broszura Karta praw i obowigzko w uczestnika badania kinicznego Karta
Broszura Pytania pomocne wpodiecil decyzi o udzale w badaniu kinczrmym Broszura
Broszura Badania kdiniczne blizef Ciebie (W iszukiwarks badan kdinicznych! Broszura
Zatgcznik 1_Instrukcia wyszukiwania badan EM& w jezyku polskim Zatacanik
Broszura Badanis kiiniczne. a standardowa opieka medyczna Broszura
Broszura Placebo w badamiach kimcamych Broszura
Broszura Powszechne mity na temat badan kiivicznych Broszura

MA
(@ INFAR
G e

ClinicalTrials 9% NATEMAT BADAN ke =

Rysunek 1. Przyktadowe materiaty edukacyjne dostepne w serwisie Pacjent

w Badaniach Klinicznych.




S K RY PT Zaktadka badania kliniczne

( Gotowy materiat na strone organizacji pacjentéw

@ FILMY EDUKACYJNO-INFORMACYJNE

Filmy edukacyjno-informacyjne

W serwisie Pacjent w Badaniach Klinicznych dostepne s3 takze filmy edukacyjno-
informacyjne, ktére w przystepnej i atrakcyjnej formie wyjasniaja najwazniejsze
zagadnienia zwigzane z udziatem w badaniach klinicznych. Materiaty wideo utatwiaja
pacjentom i ich bliskim zrozumienie, na czym polegaja badania, jakie niosg korzysci
i ryzyka oraz jak przebiega proces udziatu, stanowigc cenne uzupetnienie broszur

i poradnikéw.

( Gotowy link na strone organizacji pacjentow

@ LINK DO FILMOW

https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb/materialy/filmy-edukacyjno-

informacyjne/2963,Filmy-edukacyjno-informacyjne.html

pODSTAWOWM]NOLOGIA ZARZADZANIE PRODVKTEM BADANYM

W BADANI INICZNYCH ob

DO PODANIA VCZESTNIKOM BADANIA

o € / b ~ N UrawesavreT Mewyeny
Obejrzyj w (3 YouTube A s ) Obejrzyiw @B Youlube § [ 2 F) W Lo ieme

Rysunek 2. Przyktadowe filmy edukacyjno-informacyjne dostepne w serwisie Pacjent

w Badaniach Klinicznych.
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W celu dopasowania tresci edukacyjnych i informacyjnych do potrzeb naj-
mtodszych pacjentéw i ich opiekunéw, w ramach serwisu Pacjent w Badaniach
Klinicznych powstat projekt ,Tadzik - Ambasador Pediatrycznych Badan Klinicz-
nych”. Rekomendujemy, aby wszystkie organizacje pacjentow wyszczegdlnity ten
projekt na swoich stronach internetowych w zaktadkach dotyczacych badan
klinicznych, podkreslajgc jego znaczenie w edukacji i wsparciu matoletnich pa-
cjentéw oraz ich rodzin. Szczegbétowy opis projektu zostat przedstawiony ponizej

jako gotowy materiat przygotowany na Panstwa strony internetowe.

( Gotowy materiat na strone organizacji pacjentéw

OPIS PROJEKTU Tadzik - Ambasador Pediatrycznych Badan Klinicznych
BADANIA KLINICZNE DLA NAJMEODSZYCH PACJENTOW
W celu dopasowania tresci edukacyjnych i informacyjnych do potrzeb najmtodszych
pacjentdw, w ramach serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych powstat projekt
,Tadzik - Ambasador Pediatrycznych Badan Klinicznych”. Jest to inicjatywa dedy-
kowana dzieciom i ich opiekunom, ktérej celem jest przyblizenie zagadnien zwia-
zanych z badaniami klinicznymi w sposdb zrozumiaty, przyjazny i dostosowany do

wieku najmtodszych odbiorcéw.

( Gotowy link na strone organizacji pacjentéw

LINK DO PROJEKTU Tadzik - Ambasador Pediatrycznych Badan Klinicznych

https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb/aktualnosci/tadzik
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SCHEMATYCZNY WYGLAD ZAKtADKI

W celu lepszego zobrazowania, jak moze wygladaé¢ zaktadka dotyczaca badan
klinicznych, zgodnie z naszymi rekomendacjami, przedstawiamy Panstwu jej schema-

tyczny wyglad.

BADANIA KLINICZNE

RZETELNE INFORMACJE O BADANIACH KLINICZNYCH
Opis serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych Q

Pacjent w badaniach
g Kklinicznych

DOWIEDZ SIE WIECEJ O BADANIACH KLINICZNYCH
Materiaty edukacyjne
Opis ,materiatéw edukacyjnych” Q

<

Filmy edukacyjno-informacyjne

Opis ,filméw edukacyjno-informacyjnych” Q

=

BADANIA KLINICZNE DLA NAJMtODSZYCH PACJENTOW
Opis projektu ,Tadzik - Ambasador Pediatrycznych Badan

Klinicznych” Q

a3
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WSPOLNIE MOZEMY WIECE)J!

Dla dobra pacjentow warto podejmowaé wspodlne inicjatywy, aby jak najszerzej
propagowac rzetelng i wiarygodng wiedze. Zachecamy organizacje pacjentéw do
dotaczania do naszych dziatan poprzez udostepnianie tresci i materiatow
dotyczacych badan klinicznych na swoich stronach internetowych zgodnie z naszymi
rekomendacjami. Wierzymy, ze dziatajgc razem, mozemy osiggna¢ wiecej. Wspdlnie
zwiekszajmy $wiadomosé, obalajmy mity i wspierajmy pacjentéw w podejmowaniu

Swiadomych decyzji zdrowotnych!

Jezeli Panstwa organizacja utworzy/uzupetni zaktadke o badaniach klinicznych
i umiesci w niej tresci rekomendowane w niniejszym skrypcie, prosimy o przestanie
informacji na skrzynke awbk@abm.gov.pl. Na naszych social media bedziemy
regularnie informowac o organizacjach, ktére przytaczyty sie do proponowanej

inicjatywy.

Zrodto wiarygodnych informacji

Pacjent w badaniach
oW klinicznych
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ZAPRASZAMY DO
WSPOLPRACY!

grupa
»Aktywni w Badaniach Klinicznych”

_ _ AGENCJA
Pacjent w badaniach BADAN
klinicznych MEDYCZNYCH
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