Interviu cu Francolis Houyez

Transcriere

Eu sunt Francois. Am 51 de ani. Lucrez in organizatia
europeana pentru boli rare EURORDIS, unde principalul meu rol
este de a 1i ajuta pe pacientii implicati in diferitele
proceduri de dezvoltare, cercetare si evaluare a
medicamentelor, de a masura nevoile acestora si de a le oferi
instruirea necesara pentru ca acestia sa poata discuta si
negocia cu toate partile interesate.

De exemplu, atunci cand pacientii nu stiu cum sa discute
despre un studiu clinic cu o companie, cand aud ca o companie
incepe sa dezvolte un medicament pentru boala lor, organizam
intalniri intre companie si pacienti. Mai intdai, explicam
pacientilor tot ce pot discuta si cum sa discute, apoi 1ii
insotim, organizam intalniri cu companiile sau, uneori, cu
sponsorii din sectorul public. Este doar o etapa, o modalitate
de implicare, insa le oferim indrumari si suntem alaturi de ei
pe perioada intregului proces de dezvoltare.

0 alta abordare, la fel de importanta, este ideea indrumarii
atunci cand CHMP, comitetul care autorizeaza medicamentele,
trebuie sa se consulte cu pacientii. CHMP a decis sa se
consulte direct cu pacientii, iIn special cand crede ca opinia
acestora ar putea fi negativa. Acesti pacienti au nevoie sa li
se explice in ce vor consta procedurile, au nevoie sa fie
insotiti, iar acesta este rolul meu — sa 1i informez, sa 1ii
insotesc, astfel incat sa contribuie intr-un mod cat mai
eficient.

Uneori, ce poate ajuta pacientii cel mai mult — ceva ce este,
probabil, una dintre cele mai oribile situatii cu care se pot
confrunta pacientii — este atunci cand stiu ca un medicament
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este in curs de dezvoltare, ca va aparea in curand, dar inca
nu este disponibil, nu au acces la el acum si vor muri inainte
ca acesta sa devina disponibil. Iar raspunsul societatii
pentru acesti pacienti este ,uzul compasional”. Cum sa obtii
aprobarea uzului compasional este ceva ce nu se invata la
scoala, se invata de la pacientii care au trecut prin asta si
care te ajuta sa iti negociezi accesul la un astfel de
medicament. Este o activitate extrem de importanta.

Uneori, ajutam pacienti individuali — primim un e-mail sau un
apel de la un pacient cu care nu ne-am mai intalnit, cu care
poate nu ne vom intdlni niciodata. Ne explica situatia lor,
problema lor, noi ii ajutam si acest lucru ne ofera multe
satisfactii; uneori, poate chiar dupa ani de zile, primim un
e-mail: ,A propos, a functionat si sunt inca in viata.
Multumesc!”. Uneori, este vorba despre grupuri de pacienti pe
care le instruim, carora le explicam cum pot obtine ce 1isi
doresc. Si cunosc pacienti care aveau dificultati reale in a
obtine informatii corecte sau produsul corect in momentul 1in
care aveau nevoie de el pentru a supravietui — si le-au
obtinut gratie sfaturilor noastre. Imi amintesc, de exemplu,
de un medic din Belgia care ne-a contactat pentru ca un
pacient nu a primit gratuit medicamentul de care avea nevoie
pentru a isi salva rinichii, iar medicul era disperat pentru
ca nu stia cum sa reactioneze. I-am oferit toate informatiile
necesare pentru a face o contestatie; la numai doua saptaméni
dupa 1intreruperea tratamentului, pacientul a reinceput
tratamentul si a reusit sa isi salveze rinichiul. Acesta este
un singur caz, dar exista atat de multe cazuri, cu pacienti de
peste tot, pentru care suntem pregatiti sa ne organizam si sa
oferim ajutor. De aceea, sporirea capacitatii si programele de
instruire precum cel al EUPATI sunt atat de importante.

CARE AR FI CATEVA DINTRE DIFICULTATILE SI
BARIERELE CU CARE PACIENTII SPECIALIZATI



SE CONFRUNTA IN MUNCA LOR?

Deseori, nu stiu ce pot obtine, nu stiu ce pot face, nu cunosc
procesele suficient de bine pentru a interveni, pentru a juca
un rol. Chiar si atunci cand stiu, deseori sunt descurajati
sau intimidati sau cred ca este ceva prea complex, ceva
imposibil, si atunci nu incearca. Iar altii, care, dimpotriva,
accepta provocarea si au succes; stim ca exista oameni — chiar
pacienti sau parinti — care isi infiinteaza propriile companii
farmaceutice. Imi amintesc de mama unui copil cu o boald rara,
care a decis ca cea mai rapida cale era de a-si crea propria
companie farmaceutica, iar acum desfasoara un studiu pentru
terapia genetica, cu un produs foarte promitator. Practic,
asigura dezvoltarea continua a medicamentului. Fireste,
acestea sunt cazuri exceptionale. Exista si alte moduri de a
avea 1impact, mai simple decat crearea unei companii
farmaceutice, insa care pot aduce schimbari in bine pentru
dvs. si cei ca dvs.

Alte bariere.. A nu fi intimidat atunci cand nu gasesti
persoanele de care ai nevoie sau nu gasesti interlocutorul
corect, cu care poti discuta, sau nu gasesti o persoana care
sa te educe sau sa iti explice cum functioneaza totul si ce
poti face. De aceea, stabilirea unor retele care sa includa
institutii organizate si structurate, nu doar comunicarea pe
internet, schimbul de idei si informatii cu ceilalti, ci
participarea la miscari, la miscarile de sustinere a
drepturilor pacientilor, a organizatiilor in care oamenii merg
in est, ajuta alti pacienti, indruma alti pacienti si
sustinatori — toate acestea sunt esentiale.

CUM EVOLUEAZA IN TIMP IMPLICAREA
PACIENTILOR SI SUSTINEREA DREPTURILOR
ACESTORA?

Contextul se modifica permanent; am vazut, de exemplu, Agentia
Europeana a Medicamentului (EMA — European Medicine Agency),



care invata sa colaboreze cu pacientii — anul trecut au
existat peste 700 de ocazii in care pacientii au participat la
activitati EMA; iar acum EMA a integrat aceasta participare, a
organizat totul foarte bine pentru multe activitati, ceea ce
ne permite sa ne concentram pe alte activitati, unde pacientii
nu sunt inca implicati. Trecem de la o activitate la alta si
de la un rol la altul, discutam despre ce putem face acolo,
cum putem determina pacientii sa fie prezenti acolo unde nu
sunt inca prezenti, acolo unde nu fac parte inca din procesul
de decizie. Deci rolul nostru evolueaza constant, pentru ca
exista intotdeauna noi domenii in care putem invata sa jucam
un rol, sa aducem pacienti noi. Dar, daca ne gandim la
evolutia naturala, devine clar ca este absolut necesar sa
instruim noi generatii de pacienti. Deci cred ca evolutia mea
implica acum instruirea si responsabilizarea altor pacienti sa
continue acest proces mai degraba decat sa actionez personal.
Exista riscul ca pionierii din domeniul sustinerii drepturilor
pacientilor, cei care au asigurat rolul din prezent al
pacientilor, atunci cand acestia dispar, generatia urmatoare
sa nu fie prezenta, sa nu existe suficienti sustinatori ai
drepturilor pacientilor, deci este absolut necesar sa incercam
sa aducem si alti pacienti in primele randuri.

CE V-ATI DORI PENTRU VIITOR IN CEEA CE
PRIVESTE SUSTINEREA DREPTURILOR
PACIENTILOR?

Poate o recunoastere oficiala a rolului pacientilor. Si, prin
,0ficiala”, nu ma refer la medalii, ci la cei care au decis,
de exemplu, ca intreaga lor viata profesionala tine de
reprezentarea pacientilor, de sustinerea drepturilor acestora.
Un anumit tip de.. cei care au acumulat atatea cunostinte. Nu
doar cunostinte precum cele obtinute la universitate sau 1in
cursurile de instruire, precum cel de la EUPATI, ci
cunostintele care fac lucrurile sa se miste. Un tip de
recunoastere a rolului jucat de acestia poate fi important



pentru ceilalti, 1ii poate motiva pe ceilalti si poate
transmite societatii ca exista un grup de oameni aici, care
fac o munca fantastica si importanta si ca recunoastem
importanta acestei munci. De exemplu, pentru cei care devin
experti in domeniul lor de reglementare, de ce nu ar primi
diplome universitare care sa le recunoasca munca, Sau sa
recunoasca faptul ca ce au invatat ei are valoare si acum
trebuie transmis si altora? — acesta este scopul educatiei
universitare si ar fi, poate, util.

Deseori, institutiile noastre nu realizeaza ce inseamna sa
implice societatea civila si pacientii in toate activitatile
lor, in toate aspectele la care pacientii pot contribui. Si,
fireste, majoritatea pacientilor contribuie complet spontan si
voluntar, insa, daca lipseste organizarea, nu este foarte clar
ce se asteapta de la ei, iar contributia lor poate sa nu
raspunda exact nevoilor existente. Si, pentru a organiza toate
acestea, al nevoie de resurse, ai nevoie de programe de
instruire, de mentori, ai nevoie de structuri, de metode de
comunicare etc. Pentru ca institutiile sa comunice cu
societatea civila, este nevoie mai intai de reflectie privind
resursele care pot fi alocate acestui lucru, privind
organizarea sustenabila astfel incat mai multi pacienti sa isi
asume acest rol. Mesajul pentru toate institutiile nationale
europene este sa insoteasca aceste miscari printr-o reflectie
privind ce este necesar, astfel incat totul sa aiba loc cat
mai eficient, cu impartialitate si fara prea multe influente
ale celorlalte parti, astfel incat vocea pacientilor sa se
faca intr-adevar auzita acolo unde este nevoie de ea.



