Gdzie szukaé informacji o prowadzonych badaniach klinicznych? Powstala strona, ktéra ulatwi to zadanie
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Polacy nadal ze spora rezerwa przystgpuja do badan klinicznych, co w duzym stopniu wiaze si¢ z brakiem
dostatecznej wiedzy dotyczacej korzysci 1 ryzyka. Coraz wigcej 0osOb poszukuje informacji na ten temat.
Odpowiedzia na to zapotrzebowanie jest realizacja projektu Pacjent w badaniach klinicznych 1
stworzenie strony internetowe] https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/, na ktérej mozna znalezé wiele
materiatéw na temat badan klinicznych 1 odszuka¢ interesujace nas badania w migdzynarodowych
bazach.

Strona powstata dzigki pomystowi Urszuli Jaworskiej (Prezes Fundacji Urszuli Jaworskiej) oraz
wspotpracy organizacji pozarzadowych, sektora nauki, administracji publicznej oraz branzy
biotechnologicznej 1 farmaceutycznej. Strona stanowi wiarygodne Zrodto informacji o badaniach
klinicznych oraz wszystkich zwigzanych z nim procedurach. Pacjenci, lekarze oraz organizacje
pozarzadowe dzialajace na rzecz ochrony zdrowia znajda tam szczegdtowe informacje na temat
standardow, procedur 1 wymagan dotyczacych procesu prowadzenia badan klinicznych, szczegétowe
informacje dla pacjenta dotyczace udziatu w badaniu klinicznym, historie pacjentéw, jak rowniez
odpowiedzi na najczgsciej zadawane pytania zaprezentowane w przystgpny sposéb. Portal powstat po to,
by pacjenci, po uzyskaniu wiarygodnych informacji na temat badan klinicznych, w petni Swiadomie
mogli podejmowac decyzje zwiazane z uczestnictwem w badaniu. Rzetelna 1 petna informacja o
badaniach klinicznych jest dla pacjentéw niezmiernie wazna. Pacjenci powinni moc ja otrzymac juz na
poczatku diagnozy, tak by mogli Swiadomie podejmowac decyzje jak ma przebiegac ich Sciezka leczenia.
Obecnie cze¢sto badania kliniczne traktowane sa jako leczenie ostatniej szansy, moze to powodowac u
pacjentow trudnosci w ocenie korzysci 1 ryzyka zwigzanego z badaniami klinicznymi. PowinniSmy to
zmieni¢ — podkresla Pan Mariusz Blaszczyk - przedstawiciel Fundacji Urszuli Jaworskie;.

Pacjenci bardzo czgsto nie wiedza, gdzie szuka¢ informacji o prowadzonych badaniach klinicznych.
Strona, udostgpniona uzytkownikom ma za zadnie utatwi¢ im dostgp do baz informujacych o aktualnie
prowadzonych badaniach klinicznych. Na stronie mozna znalez¢ informacje na temat serwisow
zawierajacych oficjalne bazy badan klinicznych w réznych fazach realizacji. W przypadku zagranicznych
baz badan klinicznych zniknie rowniez problem bariery jezykowej, poniewaz instrukcje korzystania z
nich zostaty opisane w jezyku polskim. Mamy nadzieje, ze dzigki zmianom zaproponowanym w
projekcie ustawy o badaniach klinicznych, ktory ztozyliSmy w styczniu br. do Ministra Zdrowia, juz w
przysztym roku mozliwe bedzie uruchomienie powszechnie dostgpnej bazy badan klinicznych, z ktdrej
pacjenci beda mogli czerpa¢ informacje o prowadzonych badaniach. Dzigki niej pacjenci z okreslona
chorobg beda mogli stosunkowo tatwo znalez¢ badanie, ktdre ich interesuje i odpowiada ich potrzebom —
podsumowuje dr n. med. Radostaw Sierpinski — p.o. Prezesa Agencji Badan Medycznych.

Badania w Polsce w ciagu roku rozpoczyna okoto 30 tys. pacjentdw, dla porownania w Wielkiej Brytanii
okoto 300 tys. Niski odsetek udzialu pacjentow wynika mi¢dzy innymi z braku wiedzy o prowadzonych
badaniach lub obawach zwiazanych z przystapieniem do nich. Strona
https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/ ma za zadanie wspiera¢ pacjentow w przypadku watpliwosci i
stanowi¢ odpowiedZ na pojawiajace si¢ pytania dotyczace badan klinicznych.

Chorzy 1 ich rodziny stale czekaja na nowe, coraz skuteczniejsze 1 bezpieczniejsze terapie. Dzigki
badaniom dokonuje si¢ postep w medycynie, a pacjenci moga by¢ leczeni innowacyjnymi lekami. Jednak,
aby chorzy mieli szans¢ na skorzystanie z badan klinicznych, musza rozumie¢ wszystkie ,,za i przeciw” —
podkresla Bogna Cichowska-Duma, Dyrektor Generalny Zwiazku Pracodawcow Innowacyjnych Firm
Farmaceutycznych INFARMA
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W projekt zaangazowatly si¢ wspdlnie instytucje publiczne 1 prywatne: Ministerstwo Zdrowia, Agencja
Badant Medycznych, Fundacja Urszuli Jaworskiej, Zwiazek Pracodawcow Innowacyjnych Firm
Farmaceutycznych INFARMA, Stowarzyszenie Na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicznych w Polsce
GCPpl, Polski Zwiazek Pracodawcow Firm Prowadzacych Badania Kliniczne na Zlecenie POLCRO,
Polska Unia Organizacji Pacjentow ,,Obywatele dla Zdrowia”, Urzad Rejestracji Produktow Leczniczych,
Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobdjczych, Polski Zwiazek Pracodawcéw Przemystu
Farmaceutycznego PZPPF oraz Instytut ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”.
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