Interviu cu Souzi Makri

Transcriere

Ma numesc Souzi Makri si sunt din Cipru. Sunt pacient
specializat si sunt implicata in Liga cipriota impotriva
reumatismului. Sunt membru al consiliului acesteia si sunt
responsabila de biroul din orasul meu, Limassol; colaborez, de
asemenea, cu.. Ma aflu pe lista de pacienti specializati a EMA
— European Medicine Agency (Agentia Europeana a
Medicamentului) si conduc doua organizatii europene. Una este
ENFA (European Network for Fibromyalgia Associations — Reteaua
Europeana de Asociatii pentru Fibromialgie), iar cealalta este
Agora — o organizatie-platforma pentru pacientii cu reumatism
din tarile din sudul Europei.

Am fost implicata intr-un grup care se ocupa cu verificarea
instructiunilor de tratament pentru fibromialgie in cadrul
EULAR (European League Against Rheumatism — Liga europeana
impotriva reumatismului). Recent, am fost implicata 1in
verificarea unui protocol; am fost abordata de cei de la EMA
si i-am ajutat in aceasta problema.

Am inceput sa ma implic in 2008, cand am primit primul
diagnostic de fibromialgie (o boala cronica) si sunt formator
in domeniul gestionarii bolilor de catre pacientii cu boli
cronice.

DE CE INSTRUIRE ATI BENEFICIAT PENTRU
MUNCA DVS. DE SUSTINERE A DREPTURILOR
PACIENTILOR?

Primul program de instruire la care am participat a fost la
EULAR, Liga europeana impotriva reumatismului si, in calitate
de pacienti parteneri in domeniul cercetarii, am primit


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

instruire privind implicarea in munca de sustinere a
drepturilor pacientilor, in proiectele de cercetare etc.;
apoi, am participat la cursul EUPATI. L-am absolvit anul
trecut, in 2014.

Am invatat multe lucruri despre medicamente si cum sunt
produse, despre cercetare, si am capatat, de asemenea,
increderea necesara pentru a lucra cu grupuri.. Ma refer la cei
care lucreaza de ani de zile in mediul academic in acest
domeniu. Cunostintele si instruirea m-au ajutat sa castig
increderea necesara pentru a discuta de la egal la egal..
Vorbeam mai devreme despre grupul pentru fibromialgie; a fost
0 experienta extraordinara pentru mine, pentru ca am fost
acolo si am putut vorbi despre sustinerea drepturilor
pacientilor, iar perspectiva mea ca pacient si perspectiva
altui pacient — pentru ca eram doi — au contat, au fost luate
in considerare si au fost incluse in criteriile finale
elaborate. A fost o experienta extraordinara, pentru ca am
avut sansa de a vorbi in viata reala despre perspectiva
pacientilor si am influentat munca depusa in domeniul
respectiv.

CARE AR FI CATEVA DINTRE DIFICULTATILE SI
BARIERELE CU CARE VA CONFRUNTATI 1IN
ACTIVITATEA DE SUSTINERE A DREPTURILOR
PACIENTILOR?

Pentru mine, cea mai mare provocare a fost timpul pe care
trebuia sa 1l investesc aici si angajamentul fata de aceasta
munca, pentru ca era.. A trebuit sa citesc mult, ceea ce mi-a
luat din timpul petrecut cu familia, dar au avut rabdare cu
mine si am trecut de asta. A fost cea mali mare provocare,
cred.. si deplasarile. Am petrecut mult timp departe de casa,
dar a meritat. A fost in regula, am depasit in cele din urma
problemele si am reusit sa termin cursul.



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

Ca pacienti, trebuie sa facem astfel incat situatia noastra sa
fie cunoscuta de catre cei din afara comunitatii pacientilor;
ma refer la industrie si la public. Trebuie sa muncim mult in
acest scop, si pentru a reusi trebuie sa fim educati si
informati; am sa ma repet: trebuie sa castigam incredere in
noi insine pentru a reusi. Pentru ca, altfel, este imposibil;
trebuie sa stii despre ce vorbesti si stai de vorba cu oameni
foarte implicati, deci trebuie sa fii bine pregatit ca sa poti
incepe sa discuti de la egal la egal.

Pana la urma, a fost o evolutie buna. Faceam exact acelasi
lucru, dar trebuia.. Trebuie sa citesti si sa inveti permanent.
Exista atatea lucruri in privinta carora trebuie sa te educi.

Toata instruirea, toate cunostintele pe care le-am obtinut,
trebuie sa le transmitem mai departe, nu sunt pentru noi; deci
avem nevoie de hotarare, de timp si, in primul rand, de
viziune. Trebuie sa simti ca trebuie sa schimbi lucrurile, ca
ai viziunea unei lumi mai bune — si sa o realizezi. E o
calatorie fantastica, e atat de plina de inspiratie — deci as
sfatui pe oricine are timp pentru ea sa vina alaturi de noi.
Impreund, putem aduce multe schimbari in ceea ce priveste
drepturile pacientilor, constientizarea situatiei lor — putem
contribui. Vrem sa fim implicati la toate nivelurile de
decizie. Si, pentru asta, trebuie sa fim hotarati si trebuie
sa fim educati.



