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Transkrypcja

Nazywam sie Dimitrios Athanasiou. Jestem ojcem dziecka
cierpigcego na dystrofie miesniowg Duchenne’a. Petnie funkcje
petnoetatowego rzecznika pacjentow dotknietych dystrofig
Duchenne’a i innymi rzadkimi chorobami. U mojego syna te
rzadka chorobe, jakg jest dystrofia mied$niowa Duchenne’a,
rozpoznano ponad cztery lata temu. Wystepuje ona w jednym
przypadku na 3500 urodzen i dotyka g*déwnie chtopcéw. Kiedy
otrzymalismy diagnoze, wiedzielismy, Zze jako mieszkancy Grecji
mozemy liczy¢ na wiedze na dobrym poziomie. Gorzej by?to
z poziomem rzecznictwa. Moim pierwszym zadaniem byto wiec
zorganizowanie rodzicow dzieci z podobng chorobg w Grecji. 0d
tego wtasnie zaczatem.

W miare podejmowania kolejnych dziatan zrozumiatem, Zze musze
sie doszkoli¢. Musiatem lepiej pozna¢ te chorobe. Musiatem
lepiej pozna¢ organy regulacyjne. Musiatem lepiej poznad
proces rozwoju lekdéw. Probowatem zdoby¢ wyksztatcenie, ktdre
pomogtoby mi w wykonywaniu mojej pracy. Miatem szczeS$cie
uczestniczy¢ w jednej ze szkét letnich EURORDIS. Tam zdobytem
podstawowg wiedze. SzczesScie dopisato mi po raz kolejny, kiedy
zaangazowatem sie w dziatania EUPATI i to na dtuzszy czas.
Trwato to 18 miesiecy i byt to proces, dzieki ktdéremu krok po
kroku z niedoswiadczonego rzecznika pacjentdéw statem sie
pacjentem ekspertem. To mi bardzo pomogto w pracy.

Dzieki szkoleniu zaczagtem dobrze orientowac¢ sie, kim sg strony
zainteresowane. Na czym polega réwnowaga i interesy, jak
wspotdziatajg lub nie wspbtdziatajg te elementy, aby osiggad
wspOlne cele. I w jaki sposob rzecznik pacjentéw ma dziataé na
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rzecz utatwienia wspoéipracy wszystkich stron, aby na rynku
pojawity sie nowe leki na wszystkie choroby.

Dzieki temu zrozumiatem swoje miejsce w catym spektrum procesu
rozwoju lekéw. Ponadto szkolenie pozwala okreslic¢, gdzie sg
luki, w jakich obszarach mozna sie wyspecjalizowaé oraz jak
mozna wptywa¢ na ten proces. Jak szybko uzyska¢ dostep do
lekow i jak robi¢ to lepiej. Musiatem potem pouktadacd sobie
w gtowie wiedze ze szkolenia EUPATI, skoncentrowad sie na tym
i wykona¢ swoje zadanie. Szkolenie daje narzedzia do
negocjacji w cztery oczy ze wszystkimi stronami
zainteresowanymi oraz pozwala zaja¢ zrdéwnowazone stanowisko
przy stole obrad, poniewaz zwykle rzecznicy pacjentdéw nie sa
traktowani jako réwni partnerzy ze wzgledu na brak wiedzy
i czasami sposOb postrzegania sytuacji.

Szkolenie jest bardzo wazne, poniewaz dzieki niemu stajemy sie
réwnorzednym partnerem. Nie ma watpliwosci co do tego, ze
kiedy kto$ jest dobrze wyszkolony, wykonuje wskazane zadania
1 uczy sie, to potem na pewno bedzie dobrym partnerem do
wspotpracy.

NA CZYM POLEGALO PANA ZAANGAZOWANIE
W RZECZNICTWO W INTERESIE PACJENTOW?

Poczatkowo angazowatem sie w rzecznictwo na szczeblu krajowym.
Nastepnie zaangazowatem sie w dziat*ania The United Parent
Project, naszej ogdlnoswiatowej organizacji na rzecz pacjentéw
z dystrofig Duchenne’'a. Jak <cztonek zarzadu tej
ogélnoswiatowej organizacji musiatem wspéipracowad z organami
regulacyjnymi. Musiatem nawigzywac¢ kontakty z lokalnymi
i1 europejskimi organami regqulacyjnymi, z agencjami oceny
technologii medycznych, branzg farmaceutyczng, S$rodowiskami
akademickimi, aby uzyskac lepsze i tansze leki na dystrofie
Duchenne’a. Dzieki temu szkoleniu i ze wzgledu na to, ze
zajmujemy sie rzadka chorobg, mogtem zostad¢ pacjentem
ekspertem przy Europejskiej Agencji Lekdéw. To szkolenie dato



mi bardzo mocne narzedzie, ktdore pomogto mi lepiej wykonywad
mojg prace. Mogtem lepiej ocenic protokét badania klinicznego.
Potrafitem lepiej ocenia¢ i rozumie¢ leki stosowane w badaniu.

Kiedy miatem watpliwo$ci, zawsze wracatem do okres$lonego
modutu, aby znalezZz¢ w moim zestawie narzedzi wszystko, czego
potrzebowatem. Byto to niezbedne wsparcie mojej pracy,
przynajmniej w zakresie naukowej oceny schematdéw badan
klinicznych dotyczacych interesujgcej mnie choroby. Inaczej
sobie tego nie wyobrazam. To jest tak trudne, ze nie wiem, czy
datoby sie zastagpi¢ te narzedzia czym$ innym, przynajmniej na
szczeblu europejskim.

Kiedy zaczatem wystepowa¢ w charakterze rzecznika pacjentéw,
nie wiedziatem nic o badaniach klinicznych. Dzieki szkoleniu,
ciezkiej pracy 1 wymianie informacji z innymi pacjentami bytem
w stanie lepiej zrozumiec badania kliniczne i modele w ujeciu
ogélnym oraz sposob dostosowania tych modeli do dystrofii
miesni Duchenne’a.

Po solidnej porcji nauki, kiedy bytem juz wystarczajgco mocny,
aby zrozumie¢ badania kliniczne, do*gczytem do komitetu
sterujgcego zajmujgcego sie nowym lekiem, ktdry chcemy
wprowadzi¢ na rynek. Chcemy, aby to badanie kliniczne
przyniosto znaczgce rezultaty dla naszych pacjentéw.. To bardzo
wazne, poniewaz jest wiele badan klinicznych nieudanych juz na
etapie planowania, wiec opinie zwrotne 1 =zaangazowanie
pacjentéw od samego poczatku majag krytyczne znaczenie dla
uzyskania lekow dostepnych dla wszystkich.

Proces uzyskiwania Swiadomej zgody jest bardzo skomplikowany
i musimy mieé pewno$¢, ze osoby uczestniczace w badaniu,
a zwtaszcza dzieci, w petni rozumiejg, na co sie decydujgq.
0gdélnie w naszej spotecznosSci rzecznictwo w interesie
pacjentdw w tym zakresie jest bardzo mocne. Naszym zadaniem
jest sprawdzanie formularzy sSwiadomej zgody. Staramy sie, aby
byty one zredagowane w niespecjalistycznym jezyku i aby
zawarto w nich wszystkie potrzebne informacje. Ale réwniez dla



nas jako petnoetatowych rzecznikéw pacjentow wazne jest, aby
mie¢ kogos, z kim mozna sie skonsultowac, cztonka innej
organizacji czy EUPATI, kogo$, kogo mozna poprosit
0 podzielenie sie swoimi doSwiadczeniami, poniewaz nie mozemy
dziata¢ w pojedynke. Wspdétpracujemy ze sobg i dzieki
doswiadczeniu innych mozemy zyska¢ doswiadczenie dla dobra
naszej spotecznosci.

Zaczatem trzy i p6ét roku temu jako ojciec dziecka chorego na
nieuleczalng rzadkg chorobe i w tym czasie udato mi sie
zorganizowa¢ grupy rzecznikdéw w Grecji. Teraz jestem cztonkiem
zarzgdu naszej ogolnoswiatowej organizacji. Jestem doradca
naukowym, ekspertem, pacjentem ekspertem Europejskiej Agencji
Lekéw i peinie wiele innych rol, kiedy trzeba podzieli¢ sie
swoim dosSwiadczeniem lub czasem, aby co$ przeforsowac.

Chciatbym dodac¢, ze jedyna przeszkoda to ta, ktdra sobie sami
stawiamy w swoim umysle. Powinnismy naciskaé, az uzyskamy
wyniki, ktérych potrzebujemy dla naszych pacjentéw.



