Interviu cu Nancy Hamilton

Transcriere

M& numesc Nancy Hamilton. In prezent, sunt manager pe probleme
de instruire la EURORDIS, Organizatia Europeana pentru Boli
Rare.

Organizez asa-numita scoala de varda EURORDIS. In fiecare an,
la scoala de vara, instruim cate 40 de pacienti. Sunt
implicata in recrutarea pacientilor pentru acest program de
instruire, care a devenit un program combinat invatare si
include atat o componenta online, cat si instruire fata in
fata. Ma ocup de dezvoltarea procesului de inscriere, de
selectarea pacientilor, dezvoltarea programului impreuna cu un
comitet al cursului si aducerea cursantilor la Barcelona, o
data pe an, pentru scoala de vara EURORDIS. Si, prin EUPATI,
m-am implicat, de asemenea, in dezvoltarea programelor de
instruire pentru cursantii din acest proiect EUPATI. Si in
organizarea programului — sunt membru al comitetului cursului
EUPATI.

M-am format in domeniul sociologiei medicale. In trecut,
inainte de a lucra la EURORDIS, am lucrat cu organizatii
medicale, la programele de dezvoltare profesionala continua
ale acestora. Numai dupa ce am venit la EURORDIS, in 2012, m-
am implicat direct in relatia cu pacientii. In trecut, céand
lucram in asociatii medicale, colaboram mult mai mult cu
medicii si doar indirect cu pacientii. Acum, insa, am sansa de
a discuta direct cu ei, de a afla cum arata situatia lor.

CE ARE SPECIAL PROGRAMUL DE INSTRUIRE
EUPATI?

Este un lucru uimitor. Nu am mai vazut niciodata ceva similar.


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

Este un program combinat de invatare de un an, impartit in
sase module de instruire diferite. Cursantii pe care i-am
selectat din, cred, peste 300 de cereri — am selectat
aproximativ 50 de studenti, care sunt fie pacienti, fie
sustinatori ai drepturilor pacientilor cu multa experienta. Au
inceput acest program combinat de invatare in octombrie anul
trecut si vor incheia la inceputul lui noiembrie, anul acesta.
Deci.. este un program foarte intens, care include, cum
spuneam, sase module diferite de invatare. Cursantii invata sa
inteleaga intreg procesul de dezvoltare a medicamentelor, pana
la problemele de farmacovigilenta, aspectele evaluarii
tehnologiilor medicale si rolul pe care si-l pot asuma pentru
imbunatatirea acestui sistem.

Iar ce ma bucura intr-adevar este faptul ca, dintre cursantii
de anul trecut, unii au revenit si anul acesta lucreaza ca
formatori. Ei formeaza cel de-al doilea grup. Este unul dintre
exemple. Un alt exemplu este acela ca, dupa cum spuneam, i-am
instruit in ce priveste implicarea directa in toate aceste
procese diferite, inclusiv procesul de reglementare. Unii
dintre ei cunosc acum atat de bine functionarea acestor
sisteme, incat atunci cand merg, de exemplu, la Agentia
Europeana a Medicamentului, deseori celelalte persoane din
incapere cred ca acesti pacienti sunt de fapt angajati ai
agentiilor de reglementare. Nu mai pot face distinctia intre
pacienti si profesionistii din domeniul reglementarii. Acest
lucru arata cat de bine au fost formati. Ma bucur sa vad asta.
Este o bucurie pentru mine ca cineva sa-mi spuna ,Stii, a fost
acolo si X. Dar toata lumea credea ca venea dintr-o agentie de
reglementare. Nu si-au dat seama ca era unul dintre cursantii
EUPATI.” E genul de lucru care imi da un sentiment de
satisfactie.

Un alt mare succes a tinut de modul in care am invatat sa
lucram impreuna. Este posibil ca unii dintre ei sa se fi
simtit destul de izolati in trecut.. insa grupul de cursanti 1in
care si-au facut formarea.. au pastrat contactul unii cu



ceilalti. Lucreaza 1impreuna, incearca sa rezolve probleme
impreuna. Este un alt rezultat foarte, foarte pozitiv al
programului.

CARE AR FI CATEVA DINTRE DIFICULTATILE SI
BARIERELE CU CARE PACIENTII SPECIALIZATI
SE CONFRUNTA IN MUNCA LOR?

Una dintre principalele provocari este aceea de a schimba
lucrurile. Iar una dintre solutii este de a lucra impreuna.
Cand ai mai multi cursanti diferiti, din medii diferite, cu
experiente diferite, care 1isi impartasesc experientele si
incearca sa rezolve problemele impreuna, nu separat — asta
rezolva deja o mare parte din problema.

Nu isi folosesc doar experientele ca pacienti, ci si
experienta profesionala. Au cariere diferite — de exemplu 1in
comunicare, in finante — si pot intelege o varietate de
structuri diferite atunci cand lucreaza impreuna. Cred ca a
fost.. cum spuneam, un aspect esential a fost acela ca nu se
mai simt izolati cand este vorba de rezolvarea multor
probleme, ci pot acum colabora. Iar acest lucru este foarte
important pentru ei.

CE TIP DE SCHIMBARI ATI DORI SA VEDETI PE
VIITOR 1IN SUSTINEREA DREPTURILOR
PACIENTILOR?

Un lucru care a fost adus in discutie in timpul cursului este
acela ca sustinatorii drepturilor pacientilor si pacientii
specializati stiu ce sa faca in multe situatii diferite. De
exemplu, raportarea unul efect secundar negativ. Pacientul
mediu, omul simplu care se imbolnaveste sau se descurca singur
cu aceasta situatie nu va avea increderea in sine sau
abilitatile necesare pentru a sti cum poate schimba lucrurile.
Cred ca, pentru viitor, va fi esential sa gasim moduri de a



ajunge la mai multi pacienti. Pentru ca, odata ce cursantii au
aceste abilitati si.. au abilitatile si cunostintele necesare
pentru a schimba lucrurile si increderea necesara pentru a
schimba lucrurile, diferenta este enorma, insa nu.. Cred ca
procentul pacientilor care au aceste abilitati, cunostinte si
competente in prezent este foarte mic. Deci avem mult de munca
in viitor pentru ca.. pentru a transforma cunostintele pe care
le au sustinatorii drepturilor pacientilor in cunostinte
accesibile publicului larg. Pentru a da oamenilor increderea
de care au nevoie pentru a iesi in fata si a spune: ,Acest
lucru nu este normal. Acest lucru trebuie sa se schimbe.
Trebuie sa gasim moduri noi de a face lucrurile. Nu mi-ai luat
in considerare opinia atunci cand ai luat aceasta decizie”.
Toate acestea sunt schimbari care trebuie sa aiba loc 1in
viitor.



