Interviu cu Tamas Bereczky

Transcriere

Ma numesc Tamas Bereczky si locuiesc in Budapesta, Ungaria.
Lucrez cu EUPATI in calitate de reprezentant al pacientilor
sau reprezentant al unel organizatii a pacientilor — Grupul
European de Tratament pentru SIDA.

Implicarea pacientilor nu tine numai de partea stiintifica a
studiilor clinice, ci si de obtinerea instrumentelor adecvate
prin care aceste cunostinte sa poata fi folosite corect in
politicile publice si implicarea politica.

Lucrez de multi ani ca sustinator al drepturilor pacientilor
si educator in domeniul HIV.

A fost o lupta dificila, care ne-a adus in punctul in care cei
care traiesc cu HIV au organizatii mari si puternice si sunt
foarte bine reprezentati in majoritatea regiunilor lumii - in
stiinta, in politica, in randul factorilor de decizie, al
organismelor de decizie. Nu este, insa, si cazul altor boli.
Cred ca este o responsabilitate reala. Este un domeniu in care
va trebui sa ne ridicam la inaltimea acestei responsabilitati,
a acestei misiuni.

Cred cu tarie ca, educand pacientii in privinta bolilor lor si
ajutandu-i sa devina mai constienti de sanatatea lor, vor
deveni, de asemenea, cetateni mai implicati si vor contribui
la construirea unor democratii mai solide. Este, daca doriti,
scopul filosofic final al acestui proces.

Cand am venit pentru prima data aici, am intalnit acesti
oameni si am discutat cu ei, acum doi sau chiar trei ani, era
un grup foarte timid de pacienti care nu stiau ce sa faca si
de unde sa inceapa. Erau coplesiti de cantitatea de informatii
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transmisa prin EUPATI. Este un volum enorm de informatii pe
care trebuie sa le absoarba, sa le asimileze. Acum, cand am
revenit, este uimitor sa realizez ca s-a format o retea. Aici,
se formeaza o miscare. Este o miscare a pacientilor europeni,
care are loc chiar la firul ierbii si cred ca este un lucru
excelent.

Este fantastic sa vad ca acesti oameni au mai multa putere si
stiu ca au drepturi. Stiu ca isi pot sustine drepturile prin
cunoastere si ca pot astfel avea un impact real.

CARE AR FI CATEVA DINTRE DIFICULTATILE CU
CARE SE POT CONFRUNTA PACIENTII
SPECIALIZATI?

Exista multe controverse si multe dezbateri privind modul — si
chiar posibilitatea — colaborarii cu celelalte parti
interesate. Care este masura in care poti accepta fonduri de
la diferitele parti interesate, inclusiv statul, industria
farmaceutica sau alti finantatori? Este un proces in mare
masura politic. Dupa mine, cauza este aceea ca a trecut atata
timp si a existat o presiune atat de mare in comunitatea HIV,
in special la inceput, cand oamenii mureau in fiecare zi,
incat am putut ajunge la modele functionale — nu neaparat
perfecte, dar functionale.

Avem, de exemplu, consilii comunitare consultative si alte
organisme care exista de ceva timp in comunitatea HIV, care
pot stabili acest compromis intre sustinerea pacientilor,
reprezentarea perspectivei pacientilor si colaborarea cu alte
parti implicate in conditiile concentrarii pe nevoile reale
ale pacientilor. Mai degraba decat sa ne implicam in dezbateri
politice si ideologice, sa stabilim daca poti ramane activist
dupa ce ai acceptat bani de la stat sau de la industrie, mai
degraba decat sa intram in aceste discutii ideologice, ne
concentram pe nevoile pacientilor. Daca pacientii cu HIV nu
primesc tratament, mor. Este atat de simplu.



Un alt aspect important, la care tin mult si la care se refera
multe dintre materialele pe care le-am publicat, este rolul
emotiilor. Faptul ca nu devii mai putin informat doar pentru
ca ai emotii. Fireste ca ai anumite emotii daca esti condamnat
la moarte la varsta de 22 sau 35 de ani, asa cum se intampla
cu HIV. Fireste ca esti furios, fireste ca esti frustrat si
nefericit atunci cand iti vezi copilul murind si nu ai acces
la medicamente. Fie din motive financiare, fie pentru ca nu
exista medicamente, pentru ca nu se fac cercetari pentru boala
de care sufera copilul tau. Esti furios, dar furia ta,
emotiile tale, frustrarea ta, pasiunea ta nu reduc valoarea
cunostintelor si informatiilor pe care le ai.

Cred ca ai nevoie de pasiune pentru a putea obtine aceste
cunostinte. Nu trebuie sa ne fie rusine de pasiunea noastra,
pentru ca aceasta se afla la baza activismului. Cred ca si
aceasta este o lectie pe care o putem transmite celor care
lucreaza in domeniile altor boli. Aceea ca, da, ai dreptul sa
bati cu pumnul in masa cand esti furios. Dar trebuie sa stii,
de asemenea, despre ce vorbesti. Trebuie sa inveti tot ce
trebuie invatat pentru a putea argumenta cu pasiune, astfel
incat pasiunea si cunoasterea sa nu se excluda reciproc -
aceasta fiind, dupa cum stiti, traditia in stiinta: fie esti
pasional, fie esti un om de stiinta calm, insa nu poti fi
ambele lucruri simultan. Cred ca la asta se rezuma totul.



