Dziatacz, kontestator,
rzecznik

Element innej epoki, dziatacz czy
rzecznik pacjenta?

Rzecznictwem pacjentédw zaczatem sie zajmowac¢ w 1991 r. Wtedy
jednak nie uzywalid$my tej nazwy. Mielismy wiadra kleju i
plakaty, i chodzilismy po okolicy nocg, naklejajac plakaty
nawotujgce do zwrdcenia uwagi na fatalny stan leczenia AIDS -
1 na codzienne leczenie chorych na AIDS. (Istnia*o stowo HIV,
ale poniewaz nie byto skutecznego 1leczenia, chorzy
przechodzili ze stadium HIV do AIDS w stosunkowo krétkim
czasie, a potem umierali). Nie by*o wsrdéd nas wielu dziataczy,
ale byto nas widac¢, kiedy jakis polityk przemawiat 1lub
otwierat lokalne centra, uczestniczyt w wydarzeniu itd. Rzadko
bylismy spokojni i zdystansowani. Jes$li udawalo sie nam
porozmawia¢ z liderem politycznym, zawsze uwazalismy, czy
prébujg po prostu zamkna¢ nam usta, czy tez naprawde starajg
sie co$ zrobic¢ (zwykle miato miejsce to pierwsze..).

Nieustannie protestowalis$my, wumieralismy na wulicach,
planowalismy g*osne wydarzenia. Nie tylko nie byto leczenia,
ale nawet poszanowania dla chorych.

0d tego czasu zaszity olbrzymie zmiany. Metod leczenia HIV jest
wiecej, niz mozna sobie wyobrazié¢, a dzieki czystym igtom
wsrdéd narkomandw jest mniej zgondw, a nawet zakazen (wszedzie
tam, gdzie jest dostep do czystych igiet). Jednak ogdlnie
liczba zakazen nie spada. Mozna by spytaé, dlaczego?

Céz, dobre leczenie to nie wszystko, czego potrzeba w
przypadku epidemii wirusowej — niezbedne sg sposoby
zmniejszenia liczby zakazen. WiekszoS¢ rzaddéw natomiast
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wstrzymata wydatki na kampanie profilaktyki i edukacje, kiedy
tylko mozna byt*o to zrobi¢. Obserwujemy wiec wyzsze niz
akceptowalne liczby zakazen wirusem HIV, poniewaz prawie nie
ma politycznej woli, aby zmieni¢ stan istniejgcy. Tak, z
kazdym rokiem leczenie drozeje, a cho¢ profilaktyka mogtaby
zapobiec takim wydatkom, politycy nie patrzg dtugofalowo.

Edukacja 1 Swiadome podejmowanie
decyzji

Mamy nadzieje, ze Europejska Akademia Pacjentéw przyczyni do
przedtuzenia i podniesienia jako$ci zycia dzieki edukacji
pozwalajacej pacjentom podejmowaé¢ wtasciwe decyzje dotyczace
kolejnych etapéw krokéw na drodze do zdrowia. Najcenniejsza
dla pacjentéw i spoteczenstwa jest szersza perspektywa -
wyobraz sobie, ze jestes Dorotka w balonie Czarownika z 0z i
mozesz spojrze¢ na wszystko z goéry. Mozesz zobaczy¢ nie tylko
to, czego potrzebujesz teraz, ale takze to, czego Twoja
rodzina bedzie potrzebowad¢ w nastepnym tygodniu, sagsiedzi w
nastepnym miesigcu, a cata spotecznos¢ w pdzniejszym czasie.

Nie znamy wszystkich odpowiedzi i jeszcze dituga droga przed
nami — dotyczy to wszystkich aspektow leczenia wtgcznie z
badaniami i rozwojem. Potrzebujemy dobrej komunikacji z
pacjentami, lekarzami, organami regulacyjnymi, jednostkami
opracowujgcymi leczenie i ogdélnie spoteczenstwem.

Wyruszylismy w droge, ale jest bardziej wyboista i ma wiecej
zakretéw, niz moglismy sobie wyobrazié¢. Wiele oséb w ogdle nie
jest leczonych! Kiedy ich leczenie sie rozpocznie? Dotgcz do
nas, ucz sie razem z nami, dziel sie przemysleniami i
pomystami, dowiedz sie, co sie sprawdzi*o, a co nie, a
ostatecznie wszyscy dotrzemy do celu.

Rob Camp od 1991 r. jest rzecznikiem pacjentdow. Rozpoczat
dziatalno$¢ jako ttumacz informacji medycznych w Barcelonie,
kiedy jeszcze nie istniato leczenie zakazenia wirusem HIV, a



cho¢ wyniki krdétkoterminowych badan klinicznych czesto byty
obiecujgce, ludzie milionami umierali na skutek ,powiktan w
przebiegu HIV”. Obecnie, w krajach globalnej Pdétnocy, HIV jest
przewlekta, mozliwg do kontrolowania chorobg, choC kryzys
gospodarczy czesto utrudnia dostep do leczenia; aktualnie Rob
zajmuje sie pracami zwigzanymi z wirusowym zapaleniem wgtroby,
chorobami rzadkimi, a takze z Europejska Akademig Pacjentidw.



