Interview med Joan Jordan

Transkription

Hej. Mit navn er Joan Jordan. Jeg kommer fra Irland. Jeg har
veret.. Altsa, jeg blev patientreprasentant, da jeg fik
diagnosen recidiverende-remitterende multipel sklerose i 2010
omtrent pa samme tid, som min sgn blev diagnosticeret med en
meget sjalden form for epilepsi. Efter et stykke tid begyndte
jeg at snuse til patientreprasentation. Hvordan kom jeg sa i
gang. For det fgrste sa jeg en annonce i det irske tidsskrift
for multipel sklerose MS News, hvor man sggte efter en person,
der kunne skrive en blog og blive involveret i en blog for et
gruppefallesskab. Det var der, jeg virkelig blev opmarksom pa
de problemer, folk med multipel sklerose havde i Irland, i
hele Europa, og derefter voksede det bare.

I de blogindlag, jeg har skrevet, har jeg taget emner op, som
er vigtige for mig. Det kan vare adgang til medicinsk
behandling eller bare emner, der er vigtige. Jeg skrev ogsa et
blogindlag om rapportering af bivirkninger. Det udviklede sig
ma en made.. Jeg spurgte bare, hvorfor patienter ofte ikke
rapporterer deres egne bivirkninger, og sa kom jeg i kontakt
med kontrolmyndigheden NCPE i Irland. Sa deltog jeg i en
konference med dem om lagemiddelovervagning. Sa begyndte vi at
arbejde sammen. Tingene er bare begyndt at ske, efter at jeg
blev involveret.

HVORDAN BLEV DU INVOLVERET I FORSKNING 0G
UDVIKLING, F&U, AF MEDICINSKE LAGEMIDLER?

Det er sjovt, at du siger “F&U”, for jeg har en baggrund som
datalog. Jeg har studeret datalogi. Jeg arbejdede inden for
telekommunikation i lang tid, og maden tingene foregar i den
branche er, at man hele tiden spgrger kunderne om, hvad de
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gnsker, og hvad de har brug for. Der er kvalitetsmadl hele
vejen igennem. Ved hvert kvalitetsmal foretages der kontroller
for at se, om dette er, hvad du har brug for og det, du
gnsker. Da jeg blev patient, oplevede jeg det som en stor
omveltning. Jeg fglte ikke, at jeg rigtig blev spurgt, hvad
jeg havde behov for. Irske patienter med MS blev ikke spurgt,
hvad de havde behov for, og hvad der er mest vigtig for dem,
og de blev ikke spurgt om deres livskvalitet. Jeg fglte, at
jeg pa en made bare tog den medicin, jeg blev givet, i stedet
for at blive spurgt om, hvad jeg foretrak.

Jeg startede med at deltage i et klinisk forsgg 1 to og et
halvt ar. Jeg var igennem hele turen. Jeg havde.. Hver maned
mgdte jeg op pad det hospital, hvor det kliniske forsgg blev
udfgrt, og jeg feoler, at jeg faktisk har deltaget i et klinisk
forsgg. Jeg oplevede, at der var problemer med nogle ting,
sasom kommunikation, og jeg tanker, at der er brug for
forbedringer. Derefter blev jeg involveret i1 en undersggelse.
Jeg er én af interessenterne. Jeg er patientreprasentant, PPI,
der. Pa denne made kan jeg komme med min feedback. Det handler
om de ti vigtigste spgrgsmal, som skal stilles om kliniske
forsgg. Det er bare godt at bruge de livserfaringer, som jeg
havde, fordi jeg havde en sygdom som multipel sklerose, til at
forsgge at ggre tingene bedre for patienterne.

HVILKEN TYPE UDDANNELSE HAR DU
GENNEMF@ORT, SOM HAR HJULPET DIG MED DIT
ARBEJDE SOM REPRASENTANT?

Na, bortset fra EUPATI-uddannelsen har vi National Council for
Pharmacoeconomics i Irland. Jeg fik mulighed for at deltage i
deres uddannelse, igen som patient, men det var sammen med
fagpersoner inden for sundhedsvesenet og medlemmer og folk fra
medicinalindustrien. Der har varet andre muligheder for, at
jeg har kunnet benytte mig af denne type uddannelse pa
nationalt niveau, og sa har EUPATI-uddannelsen selvfglgelig
0ogsa vaeret nyttig. Hvert eneste modul har virkelig.. Det har



betydet, at jeg kan tale sproget nu. Jeg har altid haft
ideerne i hovedet, og jeg har altid haft motivationen, men nu
kan jeg kommunikere og tale med alle de forskellige
interessenter, sa EUPATI har virkelig &bnet dgre.

HVILKEN VIRKNING HAR DIN INDDRAGELSE SOM
PATIENTEKSPERT HAFT?

Fordi jeg selv er patient, tror jeg den stgrste virkning er,
nar jeg skriver et blogindlag om f.eks. bivirkninger, og hvor
vigtigt det er at rapportere bivirkninger, og hvorfor bestemte
legemidler ikke er tilgengelige. Jeg tror, det har den stgrste
indvirkning for mig, fordi jeg hgrer fra patienter, jeg far
feedback. Det starter en samtale og gor dem maske i stand til
at tale med deres lage. Jeg tror, det er der, jeg fgler, jeg
ggr den stgrste forskel.

Det har virkelig varet spandende for mig at blive involveret 1
MTV. Jeg havde aldrig forventet, at sadan noget ville ske, og
det drejer sig om et lagemiddel til primar progressiv multipel
sklerose, som der faktisk ikke er nogen behandling for 1
gjeblikket. Det er.. forstar du, meget spandende. Jeg fgler,
jeg har ordforradet, jeg feoler mig sikker. Folk har sagt til
mig, at siden jeg er begyndt pa EUPATI-kurset, er jeg blevet i
stand til at kommunikere, forsta meget bedre. At vare
involveret i dette projekt, i MTV, er meget spandende. P3
dette tidspunkt for et ar siden vidste jeg ikke engang, hvad
MTV var.

I min tidligere karriere inden for datalogi, var jeg bare ikke
passioneret, sa det er en god ting.



