Interviu cu Klaartje Spijkers

Transcriere

Ma numesc Klaartje Spijkers. Vin din Olanda. Sunt mama unui
baietel cu distrofie musculara Duchenne — o boala musculara
progresiva. Sunt manager senior de proiect in Federatia
Pacientilor din Olanda — o organizatie-umbrela care reprezinta
160 de organizatii ale pacientilor din Olanda; reprezint
pacientii in discutiile care duc la adoptarea deciziilor
privind sanatatea, inclusiv privind cercetarea medicamentelor
si noilor tratamente.

Fiul meu a primit acest diagnostic acum aproape patru ani, in
decembrie; acest lucru ne-a schimbat viata. Anterior, fusesem
implicata in miscarea HIV/SIDA pentru educatie, preventie 1in
randul tinerilor; am fost foarte impresionata de 1lupta
activistilor din domeniul SIDA, de puterea lor de a se lupta
pentru lucrurile de care aveau nevoie. Apoi, am realizat ca
aveam oportunitatea de a face ceva pentru mine sau copilul
meu. Am aflat imediat ca sindromul Duchenne este o boala rara;
nu se compara cu miscarea anti-SIDA, care afecteaza milioane
de oameni din intreaga lume, este o miscare enorma, dar avem
multe de invatat de la o astfel de miscare in ceea ce priveste
conectarea — posibila datorita internetului, faptul de a aduce
mai multe voci laolalta, deci am inceput sa caut aceste voci
in intreaga lume.

CUM V-A AJUTAT INSTRUIREA IN CADRUL
EUPATI IN ACTIVITATEA DVS. DE SUSTINERE A
DREPTURILOR PACIENTILOR?

EUPATI mi-a oferit instrumentele de care aveam nevoie pentru a
ma implica si mi-a permis sa discut cu diferitele parti


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/interviu-cu-klaartje-spijkers/?lang=ro

implicate in cercetarea si dezvoltarea medicamentelor. Mi-a
oferit o retea, mi-a oferit un limbaj, mi-a oferit un set de
instrumente, mi-a oferit documente. Mi-a dat o intreaga
varietate de 1instrumente pentru sustinerea drepturilor
pacientilor.,

Munca mea de baza este de facilitator intr-un grup de
pacienti.. care ofera consultari pentru evaluarea propunerilor
de cercetari medicale din Olanda. Cercetatorii trebuie sa
demonstreze ca implica pacientii nu doar ca subiecti, ci in
mod activ, ca parti interesate active care participa la
conceperea intregului proiect de cercetare. Grupul respectiv
evalueaza calitatea sau relevanta implicarii pacientilor.
Folosesc cunostintele obtinute in cadrul cursului EUPATI
pentru a ajuta membrii grupului sa fie intr-adevar critici, sa
ofere cercetatorilor recomandari relevante pentru dezvoltarea
propunerilor lor. Incerc sa aleg situatii in care sa pot
folosi aceste cunostinte in munca mea de zi cu zi, deoarece
cred ca functia mea de manager senior de proiect intr-o
organizatie-umbrela a pacientilor imi permite sa lucrez si ca
sustinatoare a drepturilor pacientilor.

CE SCHIMBARI ATI DORI SA ADUCETI PE
VIITOR IN MUNCA DVS. DE SUSTINERE A
DREPTURILOR PACIENTILOR?

Vorbim despre o boald, o boala pediatricad. Ingrijitorii,
familiile, parintii sunt primii purtatori de cuvant ai unui
copil; as vrea sa ne implicam copiii cat mai curand posibil,
astfel incat sa isi poata sustine singuri drepturile. Sa nu
vorbim la nesféarsit in numele lor, ci sa incercam sa 1ii ajutam
sa se lupte singuri pentru drepturile lor, pentru ca observam
ca speranta de viata creste, gratie noilor tratamente. Acum 15
ani, speranta de viata era de 18 ani; acum, este mai mare de
30 de ani. Avem sarcina de a creste oameni independenti.
Trebuie sa le oferim abilitatile necesare pentru a-si sustine
propriile drepturi de la o varsta cat mai frageda posibil.



EUPATI nu prezinta interes numai la nivel european, ci si la
nivel national. Cred ca partenerii si cursantii au provocarea
interesanta de a aduce modul de gandire, munca, experienta si
cunostintele EUPATI la nivel national, de a se asigura ca
toate acestea sunt implementate la nivel national. Ar fi, cred
eu, un model excelent de sustenabilitate. Acela de a nu ne
implica doar in proiecte la nivel european, ci de a crea
aceasta conexiune. Cred ca partenerii au o pozitie unica 1in
acest sens.



