Wywiad z Claasem Rohlem

Transkrypcja

Nazywam sie Claas ROhl. Pochodze z Wiednia w Austrii. Dwa i
p6t roku temu zatozytem organizacje pacjentéw NF Kinder.
Naszym celem jest walka o ludzi cierpigcych na
nerwiakowtdkniakowatos¢, ktéra jest rzadka choroba genetycznj.
Staramy sie pom6c im w uzyskaniu lepszego dostepu do opieki
zdrowotnej, prawidtowej opieki zdrowotnej. Podejmujemy
starania w zakresie realizacji projektow badawczych,
integracji pacjentéw i niesienia im pomocy, takze w kwestii
aktywnosci psychospotecznych.

W Austrii lekarzom brakuje wiedzy na ten temat, dlatego
staramy sie jg zwiekszy¢. Uczeszczamy w konferencjach
miedzynarodowych. Zabieram ze sobg lekarzy z Kliniki
Uniwersyteckiej w Wiedniu, ktérzy, gdyby nie ja, nie
pojechaliby tam. Nawet im ptacitem.. lub oferowatem pokrycie
kosztow wyjazddéw, aby naprawde mogli uzyska¢ dostep do
najnowszych informacji i wréci¢ z know-how z powrotem do
kraju, aby odpowiednio leczy¢ pacjentédw. Oferujemy stypendia
dla mtodych badaczy oraz lekarzy i psychologdow. Chcemy
naprawde zwiekszy¢ sSwiadomo$¢ na temat tej choroby i zwrdécid
na nig uwage mtodych, utalentowanych oséb, bo przedstawiciele
stuzby zdrowia, a takze pacjenci, sg niedoinformowani.

JAKIEGO TYPU SZKOLENIA POMOGLY PANU W
PRACY W ZAKRESIE WSPIERANIA PACJENTOW?

Trzy lata temu, kiedy podjgtem decyzje, ze chce zatozyl te
organizacje, podja¢ sie tej catej pracy, pierwszym podjetym
przeze mnie krokiem byt kontakt z krajowym stowarzyszeniem
zajmujgcym sie zbieraniem funduszy i przeszedtem szkolenie w
zakresie zbierania funduszy, bo to jest kluczowa kwestia. Aby


https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/wywiad-z-claasem-rohlem/?lang=pl

méc cos$ zrobié¢ i przyczyni¢ sie do czegos, potrzeba
odpowiednich funduszy. To byto dla mnie bardzo wazne. Wtedy to
zrobitem. Zeszt*ego lata uczeszczatem to letniej szkoty
EURORDIS, w ramach ktérej prowadzone sa szkolenia dla
przedstawicieli pacjentdéw cierpigcych na rzadkie choroby,
rowniez w zakresie prac badawczo-rozwojowych. To byto moje
wdrozenie w profesjonalny proces badan i rozwoju i potencjat
dziatan pacjentéow. Bytem szczerze zadowolony, ze to zrobitem.
Kiedy dowiedziatem sie, ze moge aplikowa¢ do EUPATI, bytem
taki szczes$liwy i skorzystatem z okazji bez zastanowienia.
Miatem szczescie i cieszyt*em sie z dostania sie na drugie
szkolenie. Teraz mam nawet szanse zagtebié sie jeszcze
bardziej w fascynujaca dziedzine prac badawczo-rozwojowych. Te
trzy kursy edukacyjne stanowig jakby podstawe mojej codziennej
pracy.

Z drugiej strony teraz naprawde znam procedury i terminologie,
wiec, rozmawiajac z naukowcem, badaczem akademickim, lekarzem
czy kim$ z urzedu regulacyjnego lub firmy farmaceutycznej,
rozumiem ich Srodowisko, perspektywy i moge rozmawia¢ z nimi
na réwnym poziomie, dzieki czemu oni takze zauwazajg, ze wiem,
o czym méwie i biorg mnie na powaznie, co mogto wygladad
inaczej w przesztosci. Jest to kluczowy aspekt w tym temacie.
Jesli zna sie procedury i rzeczywisty przebieg prac
rozwojowych, wiele sie rozumie, a to takze jest wazny aspekt
EUPATI, w ktéry mozna sie zaangazowac.

Moim celem jest zaangazowanie sie na mozliwie najwczesniejszym
etapie w dyskusje z badaczami na temat pytan, ktdre trzeba
zada¢, 1 tego, na czym powinno skupia¢ sie badanie, na
przyktad przeprowadzilismy sondaz ws$rdéd pacjentdédw méwigcych po
niemiecku. W tym sondazu udziat wzieto oko*o 300 pacjentoéw.
Zapytalismy ich miedzy innymi o to, co ich zdaniem powinno by¢
rezultatem badania. Ze wzgledu na to, ze w przypadku choroby,
ktérg sie zajmujemy istnieje duza rdéznorodnos¢ objawow, na
czym$ trzeba sie skupi¢. Okazato sie, ze dwa najwazniejsze
objawy dla pacjentow sg jednoczesnie dwoma najbardziej



lekcewazonymi objawami w badaniach. Jest to wiec bardzo dobra
podstawa do rozpoczecia dialogu i poinformowania badaczy, ze
rozmijajg sie z potrzebami pacjentdéw, w zwigzku z czym
istnieje potrzeba przedyskutowania przysztych dziatan.

To jedna bardzo istotna cze$¢, dlatego angazujemy sie od
poczatku i zadajemy odpowiednie pytania, a pdézniej planujemy
badanie w taki sposdb, aby pacjenci mogli powiedzie¢ o nim:
»Tak, to jest cos waznego dla mnie, chce w tym uczestniczyc”.
Jesli chodzi o badania kliniczne, mamy mniej probleméw z
rekrutacjg pacjentéw. Pacjenci sg informowani o nich wczesniej
przez organizacje pacjentow, ktdédra bierze udziat w catym
procesie od poczatku, a wiec mamy tutaj do czynienia z innym
poziomem zaufania, co jest moim zdaniem bardzo wazne.
Aktualnie zaangazowanie pacjentéw czesto zaczyna sie przy
badaniu klinicznym i konczy po jego zakonczeniu. My chcemy
kontynuowa¢ swoje zaangazowanie w proces oceny technologii
dotyczacych zdrowia, bo jest ono bardzo wazne. Réwnie wazny
jest kontakt z organami regulacyjnymi — pomaga on nam
przekona¢ innych, ze dany lek jest potrzebny na rynku i wymaga
refundacji, aby pacjenci mieli do niego dostep.

Z JAKIMI WYZWANIAMI I BARIERAMI SPOTYKA
SIE PAN W SWOJEJ PRACY W ZAKRESIE
WSPIERANIA PACJENTOW?

Z jednej strony zbieranie funduszy to codzienna mozolna praca.
Mégtbym spedzic¢ caty dzien, nie robigc nic innego, ale mam
bardzo duzo réwnie waznej pracy, innej niz zbieranie funduszy.
W Austrii jako organizacja non-profit nie otrzymujemy wsparcia
ze strony rzadu, a wiec jestesmy w 100 procentach finansowani
z dotacji i przez firmy, ktdére nas sponsorujg, a to jest
bardzo wazne i zabiera duzo czasu. Chciatbym, zeby sytuacja
wyglgdata inaczej. W niektdérych krajach Europy takie
organizacje dostajg wsparcie rzadowe.

Wyzwania to zebranie ludzi, bo aktualnie nie mamy dziatajgcej,



europejskiej organizacji pacjentdéw. Zostatem wybrany jako
europejski koordynator tego wymagajgcego zadania. Bardzo wazne
jest, aby pacjenci, zwtaszcza cierpigcy na rzadkie choroby,
zrozumieli, ze my wszyscy stawiamy czoto tym samym wyzwaniom,
mamy te same cele. Musimy zrozumieé, ze mozemy o0siggngc te
cele znacznie szybciej, jesli bedziemy wspétpracowadé i
potaczymy sity. Odkrywanie kota wcigz na nowo przez kazdy kraj
to przeciez prawdziwe marnotrawstwo pieniedzy, czasu i
zasobodw.

Wspétpracowal ze sobag powinni nie tylko pacjenci. Musimy
wspbéipracowal takze z badaczami akademickimi, ale takze
oczywiscie z firmami farmaceutycznymi i wtadzami. To jest
trudne zadanie, bo zaangazowanie pacjentéw moim zdaniem
dopiero sie zacznie. Koncepcja jest taka, zeby ludzie
rozumieli, ze jest to wazne, ale.. w praktyce troche jeszcze do
tego brakuje. Moje dosSwiadczenie jest duzym wyzwaniem, bo na
mojg chorobe w tym momencie na rynku nie ma jeszcze zadnego
leku. Firmy farmaceutyczne nie rozmawiajg ze mng zbyt duzo, bo
twierdzg, ze ze wzgleddw zgodnoSciowych mogg dawad wsparcie
tylko w zakresie chordb, w ktérych sg aktywne. To jeden z
duzych probleméw, bo jak mozemy wykazywal sie innowacyjnos$cig
i zaczg¢ cos nowego, jesli nie podejmiemy wspOtpracy na tym
etapie. To jedno z duzych wyzwan. Kolejnym jest zachecenie
ludzi do wspodipracy, bo badania akademickie to dziedzina
zmuszajgca do rywalizacji. Wola oni nie wspodtpracowac i
publikowa¢ wtasne dane, niz spojrzel z szerzej perspektywy i
przyzna¢: ,W porzadku, jesli potaczymy sity, szybciej
osiggniemy swoj cel”. Nie robig tego teraz, wiec.. Tak. Nie
chciatbym wyraza¢ sie zbyt dosadnie i powiedzieé¢, ze
koncentrujg sie bardziej na wtasnej karierze niz na
pacjentach, ale aktualnie system nie skupia sie na pacjentach,
a raczej na publikacjach.

Sgdze, ze akademia EUPATI data mi podstawowg wiedze pomocng w
opracowaniu strategii radzenia sobie 2z bardzo wieloma
problemami, z ktdérymi spotyka sie nasza grupa chorobowa. Mam



nadzieje, ze bede w stanie wykorzysta¢ jg i gromadzié¢ wokot
siebie odpowiednich ludzi do osiggniecia celu 1 podjecia
wspotpracy. Jestem przekonany, ze to jest klucz do sukcesu,
wspOlna praca i pewnos¢ co do tego, co i jak chce sie robi¢.



