Wywiad z Francois Houyez

Transkrypcja

Mam na imie Francois. Mam 51 lat. Pracuje w Europejskiej
Organizacji ds. Chordob Rzadkich EURORDIS, w ktdérej moim
gtéwnym zadaniem jest pomaganie pacjentom w poruszaniu sie po
réznych procedurach zwigzanych z rozwojem, badaniem, oceng
lekéw, oceng potrzeb pacjentéw. Jestesmy dla nich mentorami
i uczymy ich negocjacji i prowadzenia rozmdéw ze wszystkimi
stronami zainteresowanymi.

Na przyktad kiedy pacjenci nie wiedza, jak rozmawia¢ o badaniu
klinicznym z firmg, a styszeli, ze firma zaczyna opracowywac
lek na ich chorobe, organizujemy spotkania z udziatem firmy
i pacjentdéw. Najpierw wyjasniamy pacjentom, co i jak moga
omawia¢, a potem towarzyszymy im, organizujemy spotkania
z firmami, a czasami ze sponsorami publicznymi. To jeden ze
sposobdéw. Potem towarzyszymy pacjentom i dalej pomagamy,
doradzamy im przez caty cykl rozwoju leku.

Innym sposobem, réwniez bardzo istotnym, jest ponownie idea
mentoringu, kiedy to CHMP, czyli komisja zatwierdzajaca leki,
potrzebuje skonsultowac¢ sie z pacjentami. CHMP konsultuje sie
bezposrednio z pacjentami, zwtaszcza kiedy cztonkowie komisji
uwazaja, ze pacjenci mogg miecC negatywna opinie. Tym pacjentom
trzeba wyjasnié¢, jakie beda procedury, trzeba im towarzyszyc.
Na tym réwniez polega moja rola, aby poinstruowac ich,
towarzyszy¢ im, aby mogli wnies¢ jak najlepszy wktad.

Czasami pacjent styka sie z jedng z najokropniejszych
sytuacji, gdy naprawde mozna mu bardzo pomdéc. Mam na mys$li
sytuacje, gdy pacjent wie, ze lek jest wtasnie opracowywany
i wkrdétce bedzie dostepny, ale jeszcze nie teraz. A jesli
pacjent nie bedzie miat dostepu do tego leku, to umrze, zanim
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lek trafi na rynek. Istnieje jednak odpowiedZ na potrzeby
takich pacjentéw, a mianowicie ,zastosowanie leku ze wzgledéw
humanitarnych”. Ale jak uzyska¢ dostep do leku ze wzgleddw
humanitarnych — nikt tego nie uczy w szkole, tego mozna sie
dowiedziec¢ od pacjentéw, ktdérzy taki dostep uzyskali i ktérzy
mogg pomdéc w jego wynegocjowaniu. Jest to niezwykle wazne
dziatanie.

Czasami pomagamy indywidualnym pacjentom. Dostajemy e-mail
albo telefon od pacjenta, ktdorego wczesSniej nie spotkalismy
i prawdopodobnie nie spotkamy. Wyjasnia on swojg sytuacje,
sw0j problem, my pomagamy i to daje wielkg satysfakcje,
poniewaz czasami kilka lat pdzZzniej dostajemy e-mail: ,Przy
okazji — to zadzia*a*o i nadal tu jestem, dzieki”. Czasami sg
to grupy pacjentow, ktorych uczymy i wyjasniamy, jak moga
uzyska¢ to, czego potrzebujg. Znam przypadki kilku pacjentéw,
ktéorzy napotykali trudnos$ci w walce o wtasciwe informacje lub
o wtasciwy produkt w momencie, gdy go potrzebowali, i ktorzy
przezyli dzieki naszym poradom. Pamietam na przyktad lekarke
z Belgii, ktdéra skontaktowata sie z nami, poniewaz jej
pacjentowi odméwiono dostepu do leku niezbednego do uratowania
jego nerek. Lekarka byta zrozpaczona, bo nie wiedziata, co
robi¢. Podalismy jej wszystkie niezbedne informacje, aby mogta
sie odwotac¢. Pacjent wrécit do terapii zaledwie dwa tygodnie
po jej przerwaniu i mégt uratowaé swojg nerke. To jest jeden
przypadek. Takich przypadkéw jest wszedzie bardzo duzo
i dlatego chcemy organizowac¢ sie, aby pomaga¢ pacjentom.
Dlatego kluczowe znaczenie ma budowanie potencjatu
i prowadzenie szkolen, takich jak w EUPATI.

Z JAKIMI WYZWANIAMI I BARIERAMI SPOTYKAJA
SIE W SWOJEJ PRACY PACJENCI EKSPERCI?

Czesto nie wiedzg, co mogg osiggngé¢, co mogg zrobié¢, nie znaja
procesu na tyle dobrze, aby interweniowac¢ i odegra¢ jakas
role. Nawet kiedy wiedzg, to zbyt czesto mysla: ,No c6z..” lub
sg oniesmieleni albo uwazaja, ze to zbyt skomplikowane,



niemozliwe, wiec nawet nie prdébujg. Sg tez inni, ktdrzy wrecz
przeciwnie — podejmg wyzwanie 1 osiggajg sukces. Wiemy, ze sa
ludzie — pacjenci czy rodzice — ktérzy nawet zaktadajag wtasne
firmy farmaceutyczne. Pamietam matke dziecka dotknietego
rzadkg chorobg. Stwierdzita, ze najszybszym sposobem bedzie
zatozenie wtasnej firmy farmaceutycznej. Teraz prowadzone jest
tam badanie terapii genowej z uzyciem bardzo obiecujacego
produktu. Obecnie firma opracowuje plan dalszego rozwoju leku.
Sg to oczywisScie wyjagtkowe przypadki. Istnieja tez inne
sposoby, aby uzyska¢ spektakularne efekty. Sg one prostsze niz
zatozenie wtasnej firmy farmaceutycznej, ale naprawde moga
przynies¢ pozytywne zmiany dla konkretnego pacjenta oraz dla
innych osob.

Sag tez bariery.. Nie mozna by¢ oniesmielonym, to nie znaczy, ze
trzeba znaleZz¢ odpowiednie osoby czy znalez¢ odpowiedniego
partnera do rozmowy, czy tez osobe, ktdédra potrafi nauczyd
negocjacji i powiedzieé¢, jak to wszystko dziat*a i co mozna
zrobi¢. To dlatego prawdziwym kluczem jest tworzenie sieci
kontaktdw z organizacjami posiadajgcymi swoje struktury, a nie
tylko tworzenie sieci kontaktdw przez Internet poprzez wymiane
informacji i pomystow z innymi. Wazne jest przytaczanie sie do
ruchow i organizacji zajmujacych sie rzecznictwem w interesie
pacjentow, w ktérych rolag ludzi jest pomoc i udzielanie
wskazéwek innym pacjentom i rzecznikom.

JAK NA PRZESTRZENI LAT ZMIENIAtO SIE
ANGAZOWANIE PACJENTOW I RZECZNICTWO W ICH
INTERESIE?

Ciggle zmienia sie kontekst. Na przyktad w zesztym roku
obserwowalismy, jak Europejska Akademia Lekédw intensywnie
uczyta sie wspoétpracy z pacjentami. Pacjenci uczestniczyli
w ponad 700 przedsiewzieciach EMA. Teraz EMA przyjeta taki
sposdéb funkcjonowania 1 sprawnie organizuje wspodiprace
z pacjentami w przypadku wielu dziatan. Dzieki temu my mozemy
skupi¢ sie na innych dziataniach, w ktdre pacjenci nie sg



jeszcze angazowani. Przechodzimy z jednego dziatania lub roli
w kolejne i zndw dyskutujemy, co mozna zrobié, jak naciskac¢ na
pacjentdéw, aby sie angazowali tam, gdzie jeszcze ich nie ma,
1 aby wzieli udziat w procesie podejmowania decyzji. Nasza
rola stale sie rozwija i ciagle pojawiajg sie nowe obszary,
w ktérych mozemy nauczy¢ sie, jak wnosié¢ swdj wktad Llub
wtgcza¢ pacjentédw. Naturalnym elementem tego rozwoju jest
Swiadomos¢ absolutnej koniecznosci szkolenia nowych pokolen
pacjentéw. Mysle, ze méj wtasny rozwdj polega teraz bardziej
na szkoleniu i wzmacnianiu pozycji innych pacjentow, ktérzy
bedg kontynuowa¢ te starania, niz na dziataniu we wkasnym
imieniu. Istnieje ryzyko, ze kiedy odejdg osoby, ktdére byty
pionierami w prawdziwym rzecznictwie i Kktdére zapewnity
pacjentom ich obecng role, to kolejne pokolenie nie bedzie
w wystarczajacym stopniu petnic¢ roli rzecznikdéw pacjentow.
W zwigzku z tym zdecydowanie musimy starad¢ sie umies$cid
pacjentéw na pierwszej linii.

CO CHCIALBY PAN, ABY UDALO SIE OSIAGNAC
W PRZYSZLOSCI W RZECZNICTWIE W INTERESIE
PACJENTOW?

Moze oficjalne uznanie roli pacjentéw. Przez oficjalne uznanie
nie mam na mysli medali. Chodzi o uznanie roli oso6b, ktore
postanowity posSwieci¢ cate swoje zycie zawodowe na
reprezentowanie pacjentéw 1 wystepowanie w roli ich
rzecznikéw. Zdobyli oni okreslong wiedze. Nie tylko wiedze
takg jak na uniwersytecie czy tutaj na szkoleniu w EUPATI, ale
wiedze praktyczng. Uznanie dla roli, ktdéra peinig, mogtoby byd
wazne dla innych osé6b, zwiekszaé¢ ich motywacje i naprawde by¢
sygnatem dla spoteczenstwa, ze jest grupa osdb, ktdéra wykonuje
wielkag i wazng prace, a my uznajemy wage tej pracy. Mogtoby to
na przyktad dotyczy¢ os6b, ktére zostaja ekspertami
w okreslonym obszarze regulacyjnym. Moze powinny one uzyska¢
stopien uniwersytecki w uznaniu wartosci ich pracy lub zasobdw
wiedzy, ktdorg teraz trzeba przekazac¢ innym. Taki jest cel



nauki na uniwersytecie i by¢ moze to by pomogto.

Nasze instytucje zbyt czesto nie zdajg sobie sprawy z tego, co
oznacza angazowanie spoteczenstwa obywatelskiego we wszystkie
swoje dziatania, we wszystko, co zostato zaplanowane z myslag
0 udziale pacjentéw. Oczywiscie wiekszos¢ pacjentdw wnosi swodj
wktad zupetnie spontanicznie i dobrowolnie, ale jesli to nie
bedzie zorganizowane, ich wktad nie przyniesie pozagdanych
rezultatéw. Aby to zorganizowal¢, potrzebne sg zasoby, programy
szkoleniowe, mentorzy, struktury, metody komunikacji itp. Dla
instytucji wspétpraca ze spoteczenstwem obywatelskim po
pierwsze oznacza, ze konieczna jest refleksja, jakie zasoby
trzeba na to poswieci¢, jak zorganizowac¢, aby to byto trwate
i aby wiecej pacjentéw mogto odegrad swojg role. Przestanie do
krajowych instytucji w Europie jest takie, aby towarzyszyc
temu ruchowi poprzez odpowiedZ na potrzeby, aby jego dziatania
byty jak najskuteczniejsze, przy zachowaniu bezstronnosci
i niezbyt duzego wptywu ze strony innych podmiotéw, tak aby
gtos pacjentéw byt styszalny wszedzie, gdzie jest to
potrzebne.



