Interviu cu Virginie Hivert

Transcriere

Ma numesc Virginie Hivert si lucrez la EURORDIS, organizatia
europeana pentru pacienti cu boli rare. Sunt director de
dezvoltare terapeutica, deci sunt sustinatoare a drepturilor
pacientilor; la baza, sunt farmacista si am lucrat, de
asemenea, in cercetare.

Facilitam implicarea pacientilor, cu oportunitatile existente,
in special in cadrul a diferite parti interesate, precum
Agentia Europeana a Medicamentului. Sustinem, de asemenea,
crearea de noi oportunitati de implicare a pacientilor in
diferite etape ale dezvoltarii unui proiect. Suntem de parere
ca pacientii trebuie implicati pe intreaga durata a
dezvoltarii unui proiect si ca acestia pot avea o contributie
foarte importanta, in special la inceputul dezvoltarii, cand
are lor planificarea dezvoltarii proiectului, in special 1in
domeniul bolilor rare. Pacientii sunt esentiali pentru
identificarea nevoilor lor medicale neidentificate, sunt
esentiali pentru colectarea datelor in vederea studiilor de
istorie naturala. Sunt, de asemenea, esentiali pentru
definirea rezultatelor corespunzatoare ale cercetarii clinice,
pentru selectarea punctelor finale pentru dezvoltarea
produsului. Trebuie, deci, sa fie pregatiti in acest sens si
sa stie cum sa interactioneze cu diferitele parti interesate
din aceste procese.

CUM SUSTINETI SPECIALIZAREA PACIENTILOR?

Avem mai multe programe de sporire a capacitatii; EURORDIS
face parte din EUPATI. Avem si scoala de vara EURORDIS. Deci,
cu toate aceste oportunitati diferite, urmarim sa ajutam
pacientii sa invete cum sa respecte regulile, cum functioneaza
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diferitele parti interesate, care este mediul in care va fi
necesar sa isi aduca contributia, deoarece, cu cat cunosti mai
bine un mediu, cu atat vei avea un impact mai semnificativ.
Ideea este sa cunoasca procesele de cercetare si dezvoltare si
sa beneficieze de formare practica in privinta modurilor in
care se desfasoara sedintele, in care interactioneaza oamenii
si in care pacientii pot avea un impact maxim.

CE TIP DE IMPACT POT AVEA PACIENTII
SPECIALIZATI IN PROCESELE DE CERCETARE SI
DEZVOLTARE?

Din ce am observat in ceea ce priveste participarea
pacientilor la procedura de asistenta pentru crearea
protocoalelor in comitetele EMA, agentiile de reglementare si
alte parti interesate sunt intotdeauna dispuse sa asculte ce
au de spus pacientii, iar pacientii aduc perspectiva unica a
vietii cu o boala, a ceea ce inseamna sa traiesti cu o boala
rara. Deci celelalte parti interesate sunt dispuse sa 1ii
asculte.

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

0 alta provocare pentru pacienti este existenta multor parti
interesate in cercetare si dezvoltare si uneori trebuie sa
aleaga; cred ca aceasta alegere poate fi dificila, deoarece,
atunci cand ai mai multe oportunitati, exista problema
conflictelor de interese, care pot fi reale sau doar
percepute, insa, pentru un pacient, poate fi destul de
dificil. Deci cred ca intrebarea pe care o primesc cel mai des
este ,Ce hotarare sa iau? M-a contactat o companie
farmaceutica, cred ca ar fi interesant, dar daca accept, poate
ca nu voi mai putea participa la sedintele EMA, la sedintele
consultantilor stiintifici pentru realizarea protocoalelor.”



DE CE ESTE ATAT DE IMPORTANTA IMPLICAREA
PACIENTILOR IN CERCETARE SI DEZVOLTARE?

Ce ma impresioneaza cel mai mult este energia pacientilor si
capacitatea lor de a 1si combina propriile abilitati cu
instruirea primita pentru a obtine si mai multa energie. Ce
face instruirea, cred, este sa le deschida drumuri noi. Asa
patrund intr-o lume noua, de care nu erau constienti anterior.
Este si un proces de schimb de cunostinte, pentru ca invatam
cu totii wunii de 1la ceilalti; nu este un proces
unidirectional, invatarea are loc in ambele directii. Asta am
invatat pana acum din experienta. Trebuie, de asemenea, sa ne
adaptam permanent la schimbarile proceselor de reglementare,
la noile metode si la evolutia stiintei si cercetarii clinice.
Trebuie sa adaptam instruirea si modul in care organizam si
facilitam implicarea pacientilor.



