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Prezes ABM powotat grupe ds. potrzeb pacjentow

Prezes Agencji Badan Medycznych Radostaw Sierpinski powotat grupe roboczg ds. potrzeb
pacjentdw dziatajgcg w ramach Naukowego Zespotu Roboczego. Gtdwnym celem grupy jest
wsparcie Agencji w dziataniach dazacych do poprawy jakosci zycia pacjentow,
reprezentowania ich potrzeb, zwiekszenia rekrutacji do badan klinicznych oraz podnoszenia
jakosci oferowanej opieki w badaniach klinicznych.

Od momentu powstania, Agencja Badan Medycznych stara sie wstuchiwa¢ w postulaty zgtaszane
przez organizacje pacjenckie, Srodowisko medyczne, jak i akademickie. Powotanie grupy roboczej ds.
pacjentéw jest wyjSciem naprzeciw potrzebom pacjentéw i ich interesom. Utworzona grupa bedzie
peti¢ funkcje doradczg w ramach obszarow aktywnosci ABM. Ponadto swoje dziatania bedzie skupia¢
na wyrazaniu najpilniejszych potrzeb srodowiska oraz budowaniu Swiadomosci pacjentéw na temat
udziatu w badaniach klinicznych.

Dbatos¢ o potrzeby pacjentéw jest nadrzedng kwestig na etapie projektowania, organizacji i przebiegu
kazdego badania klinicznego. Grupa ds. potrzeb pacjentéw zostata powotfana, by lepiej rozpoznac i
zrozumie¢ potrzeby uczestnikéw badan klinicznych w Polsce, ktorzy stanowig bardzo szczegdlng grupe
chorych, ktdrych potrzeby medyczne nie sg zaspokojone przez standardowe terapie.

Powoftalismy grupe ekspertow z organizacji pacjenckich, poniewaz chcemy jako instytucja szybko i
trafnie reagowac na zmieniajace sie uwarunkowania ustug zdrowotnych zwigzanych z badaniami
klinicznymi, ktdrych gtdwnym podmiotem jest pacjent - podkresla Prezes ABM dr Radostaw Sierpinski.

Kompetencje powotanej grupy roboczej majg charakter opiniodawczo-doradczy i obejmujg dziatania z
zakresu: okredlanie kluczowych obszaréw zagrozen w funkcjonowaniu systemu ochrony zdrowia,
wyrazanie stanowisk i wsparcia w podejmowaniu decyzji przez Prezesa ABM.

Zwiekszona partycypacja pacjentéw oraz ich przedstawicieli, jest czescig zmiany w kierunku opieki
medycznej opartej na wartosciach. Organizacje pacjenckie stajg sie istotnym partnerem nie tylko w
inicjowaniu, ale takze w monitorowaniu i implementowaniu nowych rozwigzan w systemie opieki
zdrowotnej. Zaangazowanie pacjentéw w system ochrony zdrowia staje sie istotnym elementem jego
dziatania, ze wzgledu na wartos¢, jaka ptynie z wykorzystania wiedzy i bezposredniego doswiadczenia
pacjentdow w ksztattowaniu polityki zdrowotnej. Pacjenci i ich organizacje sg dzis bowiem impulsem do
wdrazania innowacji w zakresie opieki medycznej i organizacji leczenia.

Zaproszenie przez Prezesa ABM do Grupy Roboczej ds. Potrzeb Pacjentow jest dla mnie ogromnym
wyréznieniem i wyzwaniem, ale réwniez czyms, co nieoderwanie wigze sie z serwisem internetowym
pacjent w badaniach, ktdry nasza Fundacja od poczatku wspdttworzy. Z mojej perspektywy jednym z
zadan zespotu powinno by¢ ukierunkowanie badan klinicznych na pacjenta poprzez uswiadomienie
pacjentom i organizacjom pacjentow jak wazne jest wigczanie sie w proces planowania badania
klinicznego. Potrzebny jest aktywny udziat pacjentéw w tym procesie, aby badanie mogfto przebiegac,



jak najlepiej i najkorzystniej dla samego pacjenta - podkresla Urszula Jaworska - Prezes Fundacji Urszuli
Jaworskiej, Przewodniczaca Grupy ds. potrzeb pacjentéw

Celem dziatania grupy ds. potrzeb pacjentéw jest przede wszystkim wskazywanie kierunkéw rozwoju
szczegdlnie pozadanych dla poprawy jakosci zycia pacjentdw, wspétdziatanie ze Srodowiskiem
akademickim w projektowaniu i realizacji badan klinicznych finansowanych przez ABM, tworzenie
szerokiej reprezentacji potrzeb uczestnikéw badan klinicznych w Polsce, monitorowanie wptywu
systemowych zmian wprowadzanych przez ABM w obszarze badan klinicznych w Polsce, a takze
podnoszenie poziomu wiedzy i $wiadomosci spoteczenstwa na temat korzysci z udziatu pacjentéw w
badaniach klinicznych, szczegdlnie tych niekomercyjnych.

W sktad grupy weszli nastepujacy przedstawiciele instytucji i organizacji dziatajgcych na rzecz
pacjentow:

1. Urszula Jaworska - Prezes Fundacji Urszuli Jaworskiej, Przewodniczaca Grupy ds. potrzeb
pacjentéw

2. dr hab. n. med. Beata Anna Nowakowska, prof. IMID - Kierownik Zespotu Pracowni
Cytogenetyki, Zaktad Genetyki Medycznej Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie

3. Sabina Biatek - Cztonek Zarzadu oraz Dyrektor ds. badan i projektowania doswiadczen
Fundacja K.1.D.S Klub Innowatoréw Dzieciecych Szpitali

4. ks. dr Arkadiusz Nowak - Prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

5. Marta Bednarek - Fundacja Rak n'Roll - Wygraj zycie
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