Interviu cu Gilliosa Spurrier

Transcriere

Ma numesc Gilli Spurrier-Bernard. Sunt sustinatoare a
drepturilor pacientilor deoarece sotul meu este un pacient cu
melanom in faza 4. In calitate de sustindtoare a drepturilor
pacientilor, am creat grupul Melanome France, deoarece nu
exista niciun grup national. Eu conduc grupul. Eu conduc
forumul. Sunt persoana de legatura cu celelalte parti
interesate si ma fac cat mai incomoda posibil.

Initial, doream ca pacientii sa mearga la centrele de
excelenta. Pentru melanom, care este destul de rar, nu exista
atat de multe centre de excelenta, desi anumite centre pretind
ca sunt centre de excelenta. Am creat un site web pe care erau
indicate centrele unde avusesera loc cele mai multe studii
clinice, pentru ca nu puteam identifica centrele mai bune
decat celelalte. Asa ca m-am gandit sa indic unde au loc
studiile clinice si centrele care desfasoara cel mai mare
numar de studii. In acest mod, pacientii puteau decide singuri
unde exista competenta de care aveau nevoie. A fost primul meu
contact cu sustinerea drepturilor pacientilor; eram foarte
furioasa pentru ca oamenii mureau avand impresia ca primesc
acelasi tratament in intreaga tara, pentru ca era vorba despre
Franta, unde toatada lumea primeste acelasi tratament. 1In
realitate, lucrurile nu stateau asa. Asa am inceput.

Incerc sa ofer pacientilor puterea de a discuta cu medicii
intr-un mod util pentru ei, deoarece deseori intra in cabinet
si sunt socati de diagnostic. Nu pun intrebari. Nu realizeaza
ca trebuie sa puna intrebari. Ies de acolo si apoi vin pe
forumul nostru si spun ,Nu am inteles nimic din ce mi s-a
spus”. Apoi, petrecem ore intregi invatandu-i pe forum cum sa
citeasca rapoartele de patologie, cum sa inteleaga ce le spune
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medicul, la ce sa se astepte ca tratament standard. Este un
avantaj urias, cred, atunci cand ai 400-500 de pacienti care
trec prin aceleasi lucruri si care iti pot spune ca medicul
tau se insala sau nu ti-a oferit explicatiile corecte. A fost
o revelatie enorma pentru mine, dat fiind ca uram Facebook-ul.

Nu credeam ca forumurile au vreo valoare, si totusi acest
forum a schimbat modul in care pacientii obtin date. Obtinem
date de calitate pentru ca este un forum privat. Pacientii pot
spune tot ce doresc. Nu sunt condamnati daca 1i spun medicului
ce cred ca trebuie sa ii spuna. Pot spune ce trebuie sa spuna
in realitate. Si chiar obtinem date de foarte buna calitate.
Invatam. Este un proces de invatare. Ne vedem ca pe o companie
aflata la inceput. Ai un obiectiv final — cele mai bune
tratamente si cea mai buna experienta pentru pacienti. Apoi,
cauti sa afli de ce ai nevoie pentru a atinge acest obiectiv.
Uneori, ne descurcam bine; alteori, nu. Dar invatam. Suntem
fericiti ca putem face asta.

Initial, era un forum deschis. Schimbul de informatii era
minim. Multi oameni multumeau pentru informatii, insa nu aveau
loc discutii. Am inchis forumul si, dintr-o data, am obtinut
implicare. Oamenii au inceput sa-si exprime dezacordul. Sa isi
descrie propriile experiente iIntr-un mod mult mai deschis.
Cred ca pur si simplu am oferit putere pacientilor. Cand ma
intdlnesc cu pacientii, se intampla ca cineva sa iImi spuna:
»~Am fost la medic astazi si, stii, am pus 5 intrebari”. Pentru
mine, acest lucru spune totul. Este exact ceea ce urmarim.

CUM V-ATI IMPLICAT IN CERCETAREA CLINICA
SI DEFINIREA STRUCTURII STUDIILOR?

Totul incepe ca feedback pentru industrie, pentru ca prima
abordare pe care o incearca industria este sa vina la noi cu
ideea, foarte americana, ca ne pot cere sa recrutam pacienti
pentru studiile lor. Pentru mine, era o strategie ciudata,
pentru ca reactia mea a fost sa intreb de ce era necesar.. Daca



al o problema cu recrutarea pacientilor pentru studiile tale —
daca studiile ar fi bune de la bun inceput, atunci nu ai avea
o problema. Practic, incercau sa utilizeze organizatia
pacientilor ca agentie de recrutare. Primul lucru pe care l-am
facut a fost sa ma uit la studiu si sa le spun de ce nu as
participa la el ca pacient sau ce problema implica acesta
pentru pacienti.

Incerc s& incurajez pacientii sa isi raporteze efectele
secundare, sa o faca intr-adevar. Ar fi chiar mai bine daca
medicii lor clinicieni ar lua rapoartele in serios din cand in
cand. Uneori, probabil ca este prea dificil pentru ei sa se
ocupe de documentatie. Da, studiile clinice.. pentru melanom,
sunt inevitabile — initial, era singurul mod de a primi
tratament. Acum, 1incep sa existe tratamente aprobate.
Paradigma se schimba putin. Exista, 1insa, studii clinice
foarte prost concepute. Am creat chiar un club critic pe care
il utilizam in reteaua europeana, unde analizam un studiu
clinic care are loc in prezent, un studiu clinic din faza 3 -
de ce a fost bun, de ce a fost rau, ce oportunitati au fost
ratate. Este esential pentru pacienti sa poata sa discute
despre aceste aspecte.

Am incredere enorma in cercetarea generata de pacienti. Cred
ca initial ne descurcam foarte prost, deoarece ne lipseste
instruirea. Nu stim nimic despre statistica, despre ce este
acceptabil, despre validarea lucrurilor de acest fel. Inainte,
nu stiam nimic despre aceste lucruri. Apoi, 1incepi sa
realizezi ca obtii date foarte bune, de calitate, direct de la
sursa atunci cand ai de-a face cu pacientii. Pentru mine, ca
om de stiinta — sunt geolog la baza, dar in stiinta trebuie sa
mergi intotdeauna la sursa primara de date, in cazul nostru la
pacienti. Daca am putea colecta aceste date si le-am utiliza
pentru propria noastra cercetare, cred ca ar elimina multe
interese implicate in acest moment; desi avem multe sisteme
care pretind ca sunt centrate pe pacient, am elimina multe
elemente deoarece am avea date de foarte buna calitate care



le-ar contrazice.

Am observat asta in domeniile a numeroase alte boli, unde s-au
descurcat mult mai bine. HIV este un exemplu perfect. In
domeniul LMC, unde, practic, au dovedit ca respectarea
instructiunilor de tratament nu era in realitate asa cum o
pretindeau medicii, a fost un lucru esential pentru pacientii
existenti si pentru cei care aveau sa foloseasca aceste
tratamente in viitor. Imi doresc foarte mult sa invatam sa
facem cercetare asa cum trebuie. Cred ca acesta este viitorul,
deoarece toata lumea ar trebui sa ne respecte, sa ne trateze
ca avand drepturi egale, pentru ca noi am detine datele si am
invata sa ne folosim propriile date pentru propriile noastre
interese, nu ale altcuiva.

CUM A INCEPUT IMPLICAREA DVS. IN EUPATI?

Am aflat de cursul EUPATI pe la jumatatea primului an. Si mi-
am spus: ,Ce bine ar fi fost sa fac acest curs cand ma luptam
cu o lipsa totala de cunostinte si incercam sa rezolv probleme
despre care nu stiam nimic”. Asa ca am hotarat sa particip la
urmatorul curs. Ar fi fost mult mai bine pentru mine, si
probabil pentru organizatie si unele dintre interactiunile din
trecut, daca as fi facut acest curs cu un an mai devreme. Asa
a evoluat boala noastra, asa a evoluat accesul nostru la
medicamente. Asa s-au petrecut lucrurile.

Pentru mine, a fost o revelatie, pentru ca integra toate
perspectivele si interesele diferitelor parti interesate.
Intregul proces de dezvoltare este foarte important. Poti
sustine asta. 0 poti sustine in fata medicilor. Daca au loc
studii clinice cu numar insuficient de participanti sau alta
problema, iar medicul incearca sa-ti sugereze sa participi la
el, poti raspunde ca datele din primele faze nu sunt foarte
bune, pentru ca numarul de participanti a fost prea mic. Sunt
lucruri pe care nu le-as fi putut spune atunci cand incercam
sa sustin aceleasi puncte de vedere acum un an, pentru ca nu
dispuneam de cunostintele necesare.



Dar ma motiveaza foarte mult sa ma implic in aspectele
specifice tarii mele, care nu sunt discutate foarte mult, insa
as vrea sa iau setul de instrumente sau parti din acesta si sa
le ,francific”, sa le fac mai adecvate pentru pacientii din
Franta.

Am avut mult de castigat acolo. Sper sa continue acest
program, pentru ca un pacient responsabilizat, un pacient
specializat este la fel de important in acest proces ca orice
alta parte interesata.

Nu putem sa stam pur si simplu, sa ne plangem de boala, sa
declaram ca nu avem de unde sti si nu avem timp, totul este
nedrept si boala ne face sa suferim. Nimeni nu o sa faca
aceste lucruri pentru noi. Trebuie sa le facem singuri.

Nu putem sta aici, plangandu-ne ca nu suntem educati, nu avem
formare profesionala, nu avem timp, nu avem resurse; trebuie
sa ne educam. Iar acum avem instrumentul perfect pentru acest
lucru.



