235. warsztaty ENMC pt. "Stanowisko pacjentéw z chorobami z nerwowo-miesniowym we wspdlnym
podejmowaniu decyzji"

19-20 stycznia 2018 r. Mediolan

Organizatorzy: Prof Hanns Lochmiiller (UK), prof Aad Tibben (Holandia), Komitet Wykonawczy ENMC i
biuro ENMC.

Warsztaty zostaty zorganizowane z okazji 25-lecia ENMC. Odbyty sie w Mediolanie we Wtoszech w
dniach 19-20 stycznia 2018 r. | wzieto w nich udziat 45 uczestnikéw z 15 krajéw: Belgii, Danii, Finlandii,
Francji, Niemiec, Grecji, Wegier, Wtoch, Holandii, Polski, Hiszpanii, Szwecji, Szwajcarii , Wielkiej Brytanii
i USA. Szeroka grupa ekspertéow, w tym: pacjentéw i rodzicéw, przedstawicieli organizacji choréb
nerwowo-miesniowych, klinicystéw, pracownikéw stuzby zdrowia, badaczy spotecznych i politycznych,
psychologdéw, etykéw, przedstawicieli organdéw regulacyjnych i firm farmaceutycznych.

W dziedzinie zaburzen nerwowo-miesniowych zaangazowanie pacjentéw jest od dawna uznawane za
kluczowg kwestie. ENMC przypuszcza, ze w przypadku pacjentdw i organizacji pacjentow ta rocznica
jest czasem na dyskusje, jak i dalszego zaangazowania sie w badania oraz jak pacjenci chcg
wspotpracowaé w celu dalszego rozwoju. ENMC zacheca w ostatnich latach do udziatu pacjentéw w
kazdym ze swoich warsztatow. Dzieki tym jubileuszowym warsztatom, ENMC ma na celu dalsze
wzmocnienie uczestnictwa pacjentdw w szeregu waznych dziedzin, ktére w wielu krajach europejskich
pozostajg wcigz w przewazajgcej mierze jedynie w rekach naukowcédw i klinicystow:

1. wsparcie psychospoteczne rodzin przechodzacych przez procesy badan przesiewowych i
diagnostycznych

2. proces dorastania

3. badania, ktdre majg duzy wptyw na zycie codzienne (odzywianie, bdl, zmeczenie)
4. rejestry i biobanki

5. projekt badan klinicznych

6. procesy regulacyjne i zgody

Wspdlne podejmowanie decyzji - to model dwustronnej interakcji miedzy pacjentem a klinicystg,
zwykle stosowany w celu ustalenia konsensusu co do opcji leczenia. Skfada sie z trzech faz; opcji
rozmowy, wybdr rozmowy i rozmowa decyzyjna. Ten praktyczny aspekt zostat wykorzystany w
warsztatach do prowadzenia interaktywnej dyskusji miedzy przedstawicielami pacjentow i klinicystami
/ badaczami oraz omoéwienia poziomu uczestnictwa pacjentow i zaangazowania pacjentow w szesciu
wymienionych wyzej dziedzinach. Nalezy zauwazy¢, ze wspdlne podejmowanie decyzji miato na celu
gtéwnie budowanie interakcji miedzy zainteresowanymi stronami i bylo wykorzystywane jako
narzedzie do ozywienia uczestnictwa.

Po wprowadzeniu koncepcji wspdlnego podejmowania decyzji i szesciu tematdw uczestnicy zostali
podzieleni na szes$¢ grup dyskusyjnych, wedtug kryteriow reprezentowanych zainteresowan, krajéw i
kompetencji.



Ogdlnie rzecz biorgc, w kazdej dyskusji byty punkty wspdlne. Stato sie jasne, ze edukacja dotyczgca
zaangazowania pacjentéw do poziomu podejmowania decyzji wymaga szkolen i coachingu wszystkich
zainteresowanych stron, w tym lekarzy, pracownikdw stuzby zdrowia, przemystu farmaceutycznego,
organdw regulacyjnych, oséb z zaburzeniami nerwowo-miesniowymi, rodzin i pacjentéw. Rola i
preferencje wszystkich zainteresowanych stron powinny by¢ bardziej wyrazne. W odniesieniu do
wszystkich zainteresowanych stron wazne jest, aby zapewni¢ sprawng komunikacje na temat potrzeb
i wyzwan, przed jakimi stoimy w zwigzku z wdrazaniem pacjentéw do poziomu wspodttworzenia w
réznych poruszanych tematach.

Dziatania te wymagajg zmiany postawy, dlatego potrzebni s3 ambasadorowie, ktérzy inspirujg i
wzmacniajg innych na temat korzysci ptyngcych z uczestnictwa pacjentéw, a byé moze na poziomie
lokalnym moze by¢ potrzebny indywidualny coaching. W niektérych grupach dyskusyjnych
stwierdzono, ze konieczne mogg by¢ spotkania kontrolne lub grupa robocza, aby zgtebié, w jaki sposéb
i co nalezy wprowadzié¢, aby zapewni¢ optymalny udziat pacjentéw w tym konkretnym temacie.
Ponadto podkreslono, ze konieczna jest réwniez wymiana na poziomie europejskim. Bardziej
konkretne dziatania i cele dla kazdego z szesciu tematdéw zostang opisane w biatej ksiedze (patrz
ponizej).

Celem warsztatow jest:

1. Utworzenie biatej ksiegi, ktéra pozycjonuje pacjenta i organizacje pacjentdow z chorobami nerwowo-
miesniowych jako wspottwdrce i wspotodpowiedzialnego partnera. Dokument ten mozna nastepnie
wykorzysta¢ w rozmowach z lokalnymi, regionalnymi, krajowymi i miedzynarodowymi
zainteresowanymi stronami, a takze z innymi organizacjami pacjentéw, aby osiggna¢ poparcie i
wsparcie dla zmian. W tym celu kluczowa bedzie rola uczestnikdw jako ambasadoréw tej zmiany na
szczeblu lokalnym oraz w organizacjach miedzynarodowych za posrednictwem ich sieci.

2. Zwiekszanie swiadomosci, rozpowszechniajac i przedstawiajgc w spotecznosci nerwowo-miesniowe;j
wyniki tego warsztatu i biatej ksiegi. ENMC opublikuje petne sprawozdanie z warsztatéw w
odpowiednich czasopismach naukowych i przettumaczone zostanie sprawozdanie z pracy w kilku
jezykach. W tym przypadku rola organizacji pacjentédw i osrodkdéw klinicznych bedzie kluczem do
stworzenia etapu zmian i transformacji w relacji pacjentéw ze wszystkimi zainteresowanymi stronami
(naukowcami, agencjami regulacyjnymi i przemystem).



Cytaty niektdrych uczestnikow:

"Jestem pod duzym
wrazeniem, Zze poznatem ludzi,
z tak duzg pasjq i naprawde
niecierpliwie czekaja na wielka

“Otwartosc i pasja wszystkich
uczestnikéw byta niezwykta i zmiane!"
jednym z wiodacych czynnikéw

sukcesu tego warsztatu! "

Fabiola Bertinotti, rodzic,
przedstawiciel i zarzad CAMN
cztonek zarzadu FSHD Europe

Dr Anneke Mels "Moje pierwsze warsztaty ENMC
na temat tak zwigzany z moim
zyciem osobistym: wplyw

pacjenta!"

Dr Alexandre Méjat, pacjent,
przedstawiciel AFM i zarzad ENMC

“Obecnie pisze wniosek o przyznanie dotacji i, po warsztatach "the 235th ENMC", mysle, ze zmienie
go poprzez dodanie przedstawicieli pacjentow i/lub udziat grupy rzecznikéw pacjenta w catym
projekcie, tgcznie z koncepcja, zaréwno struktury sekcji metod jak i sktadu budzetu catego projektu,
biorgc pod uwage jaki procent budzetu/kwoty dofinansowania przeznaczony jest dla zwigzku
pacjentéw i grup wspierajgcych.”

- powiedziata dr Valeria Sansone, dyrektor Centrum Klinicznego NEMO w Mediolanie we Wtoszech

Uczestnicy 235. warsztatéw ENMC na temat stanowiska pacjenta z chorobami nerwowo-miesniowym
we wspolnym podejmowaniu decyzji, odbywajgcych sie w hotelu ATA, Expo Fiera w Mediolanie



Chcielibysmy podziekowaé nastepujgcym organizacjom pacjentéw za pomoc w organizacji spotkania
w Mediolanie:
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