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Pacjent w badaniach klinicznych ma 5 lat!

5 lat serwisu PwBK!

Serwis Pacjent w badaniach klinicznych (PwBK) zostat utworzony, aby dostarcza¢ rzetelng
wiedze na temat badan klinicznych, zaréwno pacjentom, jak i ich najblizszym, lekarzom i
innym osobom zainteresowanym niniejszg tematyka. Obecna strona internetowa oraz konto
W sieci spotecznosciowej Facebook zostaty uruchomione w styczniu 2020 roku. Mineto juz 5
lat, od kiedy wraz z Wspdtorganizatorem (Ministerstwem Zdrowia), Partnerami (Urzedem
Rejestracji Produktéw Leczniczych, Wyrobdéw Medycznych i Produktéow Biobdjczych,
Instytutem ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”, Fundacjg Urszuli Jaworskiej, Naczelng Izbg
Aptekarska, POLCRO, INFARMA, Stowarzyszeniem na Rzecz Dobrej Praktyki Badan
Klinicznych w Polsce GCPpl i Krajowymi Producentami Lekdw) oraz Patronami PwBK
(Rzecznikiem Praw Pacjenta i Ministerstwem Rozwoju i Technologii), przekazujemy Panstwu
informacje na temat standarddw, procedur i wymagan zwigzanych z realizacjg badan
klinicznych, prezentujemy historie uczestnikdw, odpowiadamy na najczesciej pojawiajgce sie
pytania oraz organizujemy szkolenia i inne wydarzenia edukacyjne. W celu dotarcia do jak
najwiekszej liczby osdb zainteresowanych badaniami klinicznymi, do tej pory podjelismy
liczne dziatania promocyjne m.in. opublikowaliSmy w czasopismach branzowych artykuty
dotyczace serwisu, a takze przygotowalismy ulotke, roll up i film promujgcy serwis PwBK.

W ramach podsumowania 5-lecia funkcjonowania obecnego serwisu PwBK, przedstawiamy
Panstwu dotychczasowe dziatania jakie podjelismy, aby w przystepny sposéb przekazywac
wiedze na temat badan klinicznych. Od uruchomienia strony oraz konta na Facebook'u,
regularnie opracowywaliSmy i zamieszczaliSmy na nich m.in. posty oraz artykuty
popularnonaukowe, infografiki i animacje. Co wiecej, udostepnilismy uzytkownikom serwisu
materiaty edukacyjne tj. foldery, broszury i poradniki (zaréwno w jezyku polskim jak i
angielskim), filmy informacyjno-edukacyjne z udziatem pacjentéw i badaczy, wywiady z
uczestnikami, film animowany dotyczacy procesu udzielania swiadomej zgody na udziat w
badaniu, a takze wypowiedzi os6b zaangazowanych w realizacje badan klinicznych.

Dziatania w ramach serwisu PwBK, skierowane sg takze do populacji pediatrycznej. Z tego
wzgledu, oprécz Poradnika dla rodzicdw ,Twoje dziecko w badaniu klinicznym”,
przygotowalisSmy bajke skierowang dla dzieci w wieku 7-9 lat, w wersji tekstowej (do czytania
i kolorowania) oraz audiobooku, ktéra z pewnoscig przyblizy mtodym pacjentom tematyke
badan klinicznych. Co wiecej, wychodzac naprzeciw oczekiwaniom najmiodszych
uczestnikow, zaprojektowaliSmy i zaprezentowaliSmy nowg posta¢ - Tadzika, czyli
superbohatera, ktéry towarzyszy dzieciom na kazdym etapie badania klinicznego. Jest on nie
tylko przyjacielem dzieci, ale takze symbolem odwagi, nadziei i bezpieczenstwa.



Ponadto, w odpowiedzi na potrzeby pacjentow, stale rozszerzamy dziatalnos¢ serwisu PwBK.
W celu skutecznej identyfikacji obszardw wymagajacych szczegdinej uwagi oraz podjecia
odpowiednich dziatan edukacyjnych, konieczne jest poznanie odbiorcéw serwisu, ktorych
obecnie jest ponad dwa tysigce. Z tego wzgledu, w 2020 roku udostepnilismy Panstwu
~Kwestionariusz: Co wiemy o badaniach klinicznych?”. Z okazji jubileuszu serwisu PwBK,
chcemy Panstwu przedstawi¢ wyniki niniejszej ankiety oraz zacheci¢ Panstwa do jej
wypetniania. Podobnie jak w poprzednich latach, formularz udostepniony bedzie na stronie
PwBK przez caty rok pod linkiem:
https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb/form/dodajl,Kwestionariusz-Co-wiemy-o-badania
ch-klinicznych.html.

Wyniki ankiety - uzytkownicy serwisu PwBK

W latach 2020-2024, odpowiedzi na pytania zawarte w ankiecie , Kwestionariusz: Co wiemy o
badaniach klinicznych?" udzielito 345 oséb. Zdecydowana wiekszos¢ odwiedzajacych serwis
PWBK (75% respondentéw), poszukiwata rzetelnych informacji o badaniach klinicznych lub
szukata organizacji i podmiotow, ktdre przeprowadzajg badania kliniczne (Wykres 1). Sposrdd
wszystkich ankietowanych, az 83% osob wskazafo Internet jako gtdwne Zrddto wiedzy o
serwisie PWBK (Wykres 2).

Wyniki dotyczace odpowiedzi na pytania zwigzane z charakterystykg uzytkownikéw serwisu
PWBK, zostaty przedstawione na wykresach 3-4. Formularz zostat wypetniony gtownie przez
pacientdw (66% respondentéw), ale zainteresowanie ankietg wykazaty réwniez osoby
wykonujgce inny zawdd (m.in. prawnicy, naukowcy, koordynatorzy badan), lekarze i
opiekunowie prawni 0séb chorych (Wykres 3a). Wiekszos¢ respondentéw stanowity kobiety.
Zainteresowanie tematyka badan klinicznych zaobserwowalismy u 0séb w wieku od 16 do 65
lat. Zaledwie 6% ankietowanych stanowity osoby starsze. Wiekszos¢ ankietowanych miata
wyksztatcenie wyzsze lub srednie (97% respondentdw) (Wykres 3b-d). Podobna liczba oséb
udzielajacych odpowiedzi, mieszka na wsiach lub w miastach do 100 tys. lub do 500 tys.
mieszkancOw, osoby te stanowity 63% wszystkich ankietowanych. Co wiecej, okoto 1/3
respondentéw wskazato wojewddztwo mazowieckie jako swoje miejsce zamieszkania
(Wykres 4a-b).

Ponadto w ankiecie tylko 38 respondentdéw wskazato, ze byli uczestnikami badan klinicznych,
zas cztery osoby nie potrafity stwierdzi¢, czy braty w nich udziat. Zdecydowana wiekszos¢
ankietowanych nigdy nie brata udziatu w takich badaniach (Wykres 5a). Podobnie nieliczni
wykazali, ze nie majg wiedzy na temat udziatu innych oséb ze swojego otoczenia w badaniu
klinicznym (Wykres 5b). Zdaniem ankietowanych najbardziej wiarygodnym zrodtem
informacji o badaniach klinicznych sg lekarze (61% o0sob), a takze osoby, ktdre braty w nich
udziat, instytucje panstwowe (np. Ministerstwo Zdrowia, NFZ) oraz szpitale i przychodnie
(~35% respondentow) (Wykres 6).

Naszg misjg jest zwiekszanie Swiadomosci na temat badan klinicznych. Przed nami kolejne
wyzwania i plany zwigzane z opracowaniem nowych materiatéw edukacyjnych. Co wiecsj,
aby zwiekszy¢ transparentnos¢ serwisu PWBK, uczestniczymy w spotkaniach zwigzanych z
badaniami klinicznymi oraz promujemy niniejszy serwis. Zachecamy Panstwa do
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obserwowania, zaréwno strony jak i konta Facebook, a takze odwiedzania nas podczas
wydarzen branzowych.

Dziekujemy, ze sg Panstwo z nami!

Powdd odwiedzenia serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024
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Wykres 1. Powdd odwiedzenia serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024.

Zréodto informacji o serwisie Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024
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Wykres 2. Zrédto informacji o serwisie Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024.

Charakterystyka oséb odwiedzajgcych serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach
2020-2024 ze wzgledu na:

a) Status/zawéd



m Pacjent

m Lekarz

m Lekarz Badacz

m Opiekun prawny osoby

chorej/przedstawiciel ustawowy

m Pielegniarka

Inny zawdd medyczny

Inny niz wymienione

b) Pte¢

m Kobieta

Mezczyzna

c) Wiek



7% m ponizej 10 lat
m10-16 lat
16 - 35 lat
m 35-65 lat

m powyzZej 65 lat

d) Wyksztatcenie

29%

m Podstawowe
Srednie

m Wyisze

Wykres 3. Charakterystyka 0séb odwiedzajgcych serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach
2020-2024 ze wzgledu na: a) status/zawdd b) ptec c) wiek d) wyksztatcenie.

Miejsce zamieszkania 0s6b odwiedzajgcych serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach
2020-2024 ze wzgledu na:



a) Liczbe mieszkancéw
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Wykres 4. Migjsce zamieszkania oséb odwiedzajacych serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach
2020-2024 ze wzgledu na a) liczbe mieszkarcéw b) wojewddztwo.

Deklaracja uczestnictwa w badaniu klinicznym oraz wiedza na temat uczestnikdw badan



klinicznych w najblizszym otoczeniu uzytkownikéw serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych
w latach 2020-2024
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Wykres 5. Deklaracja uczestnictwa w badaniu klinicznym oraz wiedza na temat uczestnikéw badari
klinicznych w najblizszym otoczeniu uzytkownikow serwisu Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach
2020-2024.

Wiarygodnosc zrédet informacji o badaniach klinicznych wg osob odwiedzajgcych
serwis Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024
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Wykres 6. Wiarygodnosc Zrédet informacji o badaniach klinicznych wg oséb odwiedzajacych serwis
Pacjent w Badaniach Klinicznych w latach 2020-2024.
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