Wywiad Z Dominique
Hamerlijnck

Transkrypcja

Nazywam sie Dominique Hamerlijnck. Jestem jedng z rzeczniczek
pacjentéw z Holenderskiej Fundacji ds. Chordéb Ptuc.
Realizujemy szereg rdéznych projektdéw, ktére zwykle
rozpoczynajg sie w jeden z dwéch sposobdow. Albo jestesmy
proszeni o realizacje konkretnego projektu przez osoby, ktére
wiedzg, ze mozemy by¢ nim zainteresowani, albo otrzymujemy
ogélne pytanie na temat tego, kto bytby zainteresowany
wzieciem udziatu w danym projekcie.

Zaczetam swojg dziatalnos¢ w 1980 roku, gdy lekarz pierwszego
kontaktu poprosit mnie o rozmowe ze studentami medycyny na
temat zycia z astmg. Zaczeto sie wtasciwie od tego, a kluczowa
zmiana miata miejsce, gdy pracowatam w Fundacji Astmy jako
szefowa ds. zaangazowania pacjentdow. Wtedy naprawde zaczetam
sie interesowac¢ tym, co moglibysmy zrobié¢. Dziatania te
obejmujg doradztwo, doradzanie w ramach projektéow, aplikacji,
ale rdéwniez wspétprace z Europejska Agencja ds. Lekdéw (EMA).
Poproszono nas o doradztwo w ramach duzego projektu badawczego
Unii Europejskiej, jeszcze przed ztozeniem pierwszej
aplikacji. To by*o wspaniate, poniewaz gtéwny wnioskodawca byt
naprawde zainteresowany i catkowicie zmienit wniosek, bioragc
pod uwage to, co naszym zdaniem mozna bytoby zrobic¢ dla
pacjentdw ciezko chorych na astme.

Przejrzelidmy wszystkie wnioski. Mielismy grupe pacjentoéw
zXozong z okoto 12 o0s6b i rozmawialismy razem o doradztwie w
zakresie wnioskdéw na badania, pomagajac sobie nawzajem.
Nauczytam sie tyle samo od pacjentéw, co od badaczy, bo kazdy
ma inne spojrzenie. Na przyktad, jesli chodzi o Swiadomg
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zgode, to okazuje sie, ze kazdy z nas ma inng wrazliwos¢
jezykowg. Naprawde udato nam sie to zobaczyc!

Przejrzelismy wnioski. Zagtebilismy sie w kwestie Swiadomej
zgody. Pomagalismy im opracowa¢ ulotki z informacjami dla
pacjentéw w zakresie konkretnych doswiadczen, ktére pacjenci
musieliby przejs$¢ podczas préby klinicznej. Pomoglismy im
zebra¢ grupe pacjentdéw, poniewaz mieli duzo probleméow z
zebraniem wystarczajgcej liczby pacjentéw potrzebnych do
badania. I po raz pierwszy zostalismy zaangazowani do
opracowania pakietdw roboczych. Dwoje z nas przydzielono do
pracy przy pakietach roboczych. Sledziliémy kazda trudna
sytuacje wynikajgcg z zaznajomieniem sie pacjentéw i
uczestnikéw z pakietami roboczymi. Jak wida¢, od poczatku do
koica bylismy naprawde mocno zaangazowani w projekt. To byto
naprawde dobre.

Holenderska Fundacja ds. Choréb Ptuc dokonata inwestycji,
tworzgc specjalng grupe oséb doswiadczonych przez chorobe. Nie
ma stowa na okreslenie tego procesu. Zapewniono nam szkolenie
w zakresie komunikacji 1 sposobu przekazywania informacji tak,
aby *gczyé¢, a nie tworzy¢ bariery, aby nie méwic¢ lekarzowi, ze
robi wszystko Zle, ale znaleZ¢ sposéb na to, by nawigzad
dialog. Mielisd$my kilka takich przypadkéw. Mysle, najbardziej
ksztatcgce byto to, ze pracowalismy nad projektem, w ktédrym my
jako pacjenci decydowalismy, co bytoby interesujgce,
doradzajgc w zakresie wnioskow badawczych. To wszytko
sktaniato nas do mysSlenia nad nasza rola, jako rzecznikodw
pacjentdéw, i takich elementédw, jak organizacja EUPATI 1lub
wspbipraca z Europejska Agencja ds. Lekéw (EMA), poniewaz juz
samo czytanie materiatdéw jest bardzo ksztat*cgce. Zaczynasz
wtedy widziec¢ rézne aspekty, a to naprawde pomaga.

W JAKI SPOSOB SZKOLENIE EUPATI WPLYNELO
NA PANI PRACE JAKO RZECZNIKA?

Przytocze dobry przyktad. Zostatam zaproszona do grupy



opracowujgcej probe kliniczng, ktdéra jest rodzajem konsorcjum
rzadu holenderskiego, holenderskich organizacji prob
klinicznych i przemystu farmaceutycznego, ktdére starajg sie
zacheca¢ pacjentow do uczestnictwa. Zorganizowali oni otwarte
spotkanie, a ja zauwazytam, ze ze wzgledu na EUPATI moje
zdanie réznito sie od ich zdania. M&j wktad w spotkanie by%
inny, a moje wypowiedzi byty formutowane bardziej z pozycji
pacjentki. Efekt tych dziatan byt naprawde dobry, bo
wiedziatam, ze w zanadrzu mam sporo informacji, ktorych nie
musiatam w cato$ci ujawniac¢ od razu. Sadze, ze EUPATI pomogto
mi dosta¢ sie do tego Srodowiska.

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

Poniewaz wspéipracuje rdéwniez organem oceny technologii
medycznych (HTA) 1 osobami tworzacymi optacalne modele analiz
i badaczami, jedng z barier jest koniecznos¢ znalezienia
wspélnego jezyka. Nalezy znalez¢ sposdéb na to, aby
zainteresowa¢ sie tym, co mowig inni, i odpowiednio to
interpretowaé¢, ale réwniez ttumaczy¢ wtasne stowa, tak aby
znalez¢ wspélny grunt. Osiggniecie tego celu jest trudne.
Czuje, ze stanowi to bariere, ale po jej przetamaniu zaczyna
sie prawdziwa rozmowa. Potem zaczynasz mie¢ wptyw. Ludzie
zaczynaja stuchac¢. Gdy zaczynatam w latach 80-tych zesztego
wieku, moglismy bardzo niewiele. Moglismy rozmawiac tylko z
niektérymi lekarzami. Mogli$my rozmawiaé¢ 2z nielicznymi
studentami medycyny, ale wszystkie te mate kroki byty pomocne.
Jest to system stopniowy, a my znajdujemy sie na przodzie. To,
zeby pacjenci byli pacjentami, jest naprawde wazne; zmierzamy
w dobrym kierunku, ale jest to jednak wolny proces. Jeszcze
dziesie¢ lat temu nie moglismy tego, co mozemy teraz.

Jestesmy w czotdwce, dlatego stanowimy wybrang grupe zazwyczaj
dobrze wyksztatconych, g*osno wyrazajgcych swoje opinie,
zainteresowanych 1 zaangazowanych pacjentow. Wazne, aby



dopusci¢ nas do wiekszego udziatu w réznych obszarach, ale
rowniez istotne jest angazowanie mniej styszalnych, s%tabiej
wyksztatconych oséb i rozwijanie takiej formy wsparcia
pacjentéw, ktdéra im odpowiada.



