Wywiad z Gilliosa Spurrier

Transkrypcja

Nazywam sie Gilli Spurrier-Bernard. Jestem rzeczniczka
pacjentéw, poniewaz mdéj mgz choruje na czerniaka IV stopnia.
Jako rzeczniczka pacjentdw zainicjowatam grupe Melanome
France, poniewaz we Francji nie byto zadnej krajowej grupy.
Prowadze te grupe. Prowadze forum. Wspéipracuje z innymi
stronami zainteresowanymi i gtdwnie naprzykrzam sie, kiedy
tylko sie da.

Zaczeto sie od tego, ze chciatam, aby pacjenci trafiali do
o$Srodkéw badawczo-rozwojowych. W przypadku czerniaka, ktoéry
jest dosy¢ rzadkg chorobg, nie ma zbyt wielu oS$rodkodw
badawczo-rozwojowych, chociaz niektére osSrodki utrzymujg, ze
sg takimi placéwkami. Zatozytam witryne internetowa, gdzie
mozna znalez¢ placowki, ktdére przeprowadzity najwiecej badan
klinicznych, poniewaz tak naprawde nie mogtam stwierdzié, ze
jeden osrodek jest lepszy od drugiego. Stwierdzitam, ze
pokaze, gdzie prowadzone sg badania kliniczne i ktére oSrodki
prowadzg ich najwiecej. W ten sposdéb pacjenci sami moga
zdecydowal, gdzie szukal specjalistycznej wiedzy. Wtedy po raz
pierwszy wystgpitam w roli rzecznika, poniewaz strasznie
denerwowato mnie, ze ludzie umierajg w przeswiadczeniu, ze
uzyskujg takg samg pomoc w catym kraju, bo to przeciez Francja
i kazdy jest tak samo leczony. W rzeczywistosci wcale tak nie
byto. 0d tego wtasnie zaczetam.

Staram sie motywowal pacjentéw, aby po prostu rozmawiali ze
swoimi lekarzami w sposdb, ktéry jest dla nich uzyteczny,
poniewaz bardzo czesto idg oni do lekarza i sg zszokowani
diagnozg. Nie zadajag zadnych pytan. Nie zdaja sobie sprawy
z tego, ze powinni zadawa¢ pytania. Wychodzg z gabinetu
i wtedy trafiaja na nasze forum, méwigc: ,Nie rozumiem nic
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z tego, co ustyszatem”. Nastepnie posSwiecamy dtugie godziny,
aby nauczy¢ takie osoby na forach, jak czyta¢ wyniki badania
histopatologicznego, jak rozumie¢ stowa lekarza, czego nalezy
oczekiwa¢ w ramach standardu opieki. Mys$Sle, ze jest wielka
sita w tym, kiedy czterystu lub pieciuset pacjentdéw przechodzi
przez to samo dosSwiadczenie, dzieki czemu mogg stwierdzié, ze
lekarz powiedziat* cos nie tak lub powiedziat to w niewtasciwy
sposéb. To byta dla mnie wielka rewelacja, tym bardziej ze
wczesniej nie znositam Facebooka.

Kiedys uwazatam, ze fora nie majg wiekszej wartosci, a jednak
to forum zmienito sposOb gromadzenia danych przez pacjentow.
Gromadzimy dane o wysokiej jakosci, poniewaz to jest forum
prywatne. Pacjenci mogg méwic¢, co chcag. Nie sg skazani na to,
aby méwi¢ lekarzowi rzeczy, ktore wydaje im sie, ze powinni
powiedzieé¢. Mogag powiedzie¢ to, co naprawde powinni.
Faktycznie gromadzimy dane o naprawde wysokiej jakosci. I
uczymy sie. To wszystko polega na nauce. Postrzegamy siebie
troche jako startup. Naszym celem jest zapewnianie pacjentom
jak najlepszych terapii i jak najlepszych doswiadczen. Musimy
wiec wymyslec, co trzeba zrobic¢, aby osiagnag¢ ten cel. Czasami
robimy to dobrze, a czasami Zle. Ale uczymy sie. Taki sposéb
pracy daje nam satysfakcje.

Poczatkowo forum miato charakter otwarty. Wymiana informacji
byta bardzo ograniczona. Wiele o0sO6b dziekowat*o za uzyskane
informacje, ale nie byto zadnej rozmowy. Zmienilismy charakter
forum na zamkniety i nagle nastgpi*o ozywienie. Ludzie zaczeli
wypowiada¢ sie w tonie: ,Nie zgadzam sie z tym”. Pojawity sie
osoby opisujgce swoje doswiadczenia w duzo bardziej otwarty
spos6b. Mysle, ze to dodato pacjentom wiary. Spotykam sie
z pacjentami i jeden z nich wraca do mnie ze stowami:
,Podszedtem dzi$s do lekarza i wyobrazZz sobie, ze zadatem
5 pytan”. Jak dla mnie, to mowi wszystko. To dla mnie jest
szczyt.



NA CZYM POLEGALO PANI ZAANGAZOWANIE
W BADANIA KLINICZNE I PROJEKTOWANIE
BADAN?

Na poczatku firmy z branzy przychodzity do nas z iscie
amerykanskim pomystem, zebysmy zatatwili rekrutacje pacjentoéw
do ich badan. Dla mnie by*a to dziwna strategia i wtedy
stwierdzitam ,Dlaczego macie problem z rekrutacja pacjentéw do
badan? Gdyby badania byty przede wszystkim dobre, nie
mieliby$cie tego problemu”. Oni w zasadzie prébowali
wykorzystaé¢ kontakty z organizacja pacjentow jako sposéb na
rekrutacje. Najpierw przygladatam sie badaniu i méwitam,
dlaczego nie wzietabym w nim udziatu jako pacjentka 1 jakie
zauwazam problemy z punktu widzenia pacjenta.

Staram sie zacheca¢ pacjentow, zeby zgtaszali dziatania
niepozadane, naprawde zgtaszali dziatania niepozgdane. Jeszcze
lepiej by byto, gdyby klinicy$ci czasami brali na powaznie te
zgtoszenia. Innymi stowy, klinicys$Sci czasami uwazaja, ze cata
ta papierkowa robota to dla nich za duzo zachodu. Badania
kliniczne sg nieuniknione w przypadku czerniaka, poniewaz
w naszym przypadku byt*a to jedyna terapia. Teraz zaczynaja by¢
dostepne zarejestrowane terapie. Paradygmat troche sie
zmienia. Nadal cze$¢ badan klinicznych jest bardzo stabo
zaprojektowana. Zatozytam klub prasowy, z ktérego korzystamy
w ramach sieci europejskiej, gdzie poddajemy gruntownej
krytyce aktualnie prowadzone badanie kliniczne fazy III:
dlaczego byto dobre, dlaczego z*e, gdzie stracono jakas
szanse. Dla pacjentéw mozliwo$¢ przedyskutowania tych tematéw
ma podstawowe znaczenie.

Bardzo wierze w badania, ktérych Zrdédtem jest pacjent. Mysle,
ze czesto na poczatku popetniamy duzo b*eddéw, poniewaz nie
mamy kompetencji. Nie znamy danych statystycznych, nie wiemy,
co moze by¢ zaakceptowane, nie znamy sie na zatwierdzeniach
i tego typu sprawach. 0 tych rzeczach nie miat*am wczes$Sniej
pojecia. Potem zdatam sobie sprawe, ze poprzez kontakty



z pacjentami mozna zgromadzi¢ bardzo dobre dane o wysokiej
jakosci z pierwotnego zZrédta. Tak to widze z perspektywy
naukowca, poniewaz bytam geologiem. W nauce zawsze dociera sie
do pierwotnego zZrédita danych, a tutaj sa nim pacjenci.
Gdybysmy tylko mogli gromadzié¢ te dane i wykorzystywaé¢ je w
naszych wtasnych badaniach, moim zdaniem moglibys$my znacznie
ograniczy¢ mozliwy wptyw na badania stron zainteresowanych.
Mimo tego, ze istniejgce systemy sg rzekomo zorientowane na
pacjenta, to i tak moglibysmy ograniczy¢ te wptywy, poniewaz
nasze wysokiej jakosci dane pokazujg, ze nie tedy droga.

Obserwowatam to w przypadku wielu innych choréb, gdzie dzieki
pacjentom udato sie osiggna¢ duzo lepsze rezultaty. Doskonatym
przyktadem jest HIV. W obszarze przewlektej biataczki
szpikowej udato sie udowodnié¢, ze przestrzeganie zalecen
terapeutycznych nie by*o zgodne z tym, co twierdzili lekarze.
To sg sprawy o decydujgcym znaczeniu dla pacjentéw obecnych
i tych, ktérzy beda 1leczeni w przysztosci. Naprawde
chciatabym, aby coraz lepiej udawato sie nam robi¢ dobre
badania naukowe. Mysle, ze to jest przysztos$é¢, poniewaz potem
kazdy bedzie musiat dostosowac¢ sie i traktowaé¢ nas jako
petnoprawng strone zainteresowang, bo to my mamy dane, to my
uczymy sie, jak korzysta¢ z danych dla wtasnego dobra, a nie
dla czyjegos.

JAK ROZPOCZELA SIE PANI WSPOLPRACA Z
EUPATI?

Dowiedziatam sie o kursie EUPATI w potowie pierwszego roku.
Pomyslatam sobie: ,Szkoda, ze nie zrobitam tego kursu, kiedy
borykatam sie z catkowitym brakiem wiedzy i musiatam poradzid
sobie ze sprawami, o ktdérych nie miatam pojecia”. Postanowitam
wiec, ze zapisze sie na nastepny. By*oby lepiej dla mnie,
prawdopodobnie tez dla organizacji i dla niektdérych moich
interakcji, gdybym przeszta ten kurs rok wczesniej. Tak
wtasnie rozwijata sie nasza wiedza o tej chorobie i nasz
dostep do lekdéw. Tak wkasnie by?o.



Kurs okazat sie rewelacjg, poniewaz uwzglednia punkty widzenia
i1 interesy wszystkich innych stron zainteresowanych. Caty
proces rozwoju jest naprawde wazny. Mozna to uzasadnié. Mozna
to uzasadni¢ w rozmowie z lekarzami. Jes$li badanie kliniczne
ma niewystarczajgcg moc statystyczng, a kto$ probuje naméwid
pacjenta, zeby wzigt w nim udziat, wtedy pacjent méwi, ze
wczesne dane nie bytly zbyt dobre, bo miaty niewystarczajaca
moc statystyczna. To sg rzeczy, ktérych bym nie powiedziata
rok temu, kiedy prébowatam uzasadni¢ podobng sprawe, bo wtedy
nie miatam tej wiedzy.

Ale to wtasnie motywuje mnie do wiekszego zaangazowania
w kwestie charakterystyczne dla konkretnego kraju, ktorym
dotychczas nie poswiecono wystarczajgco duzo uwagi. Teraz chce
wzig¢ na warsztat zestaw narzedzi i dostosowa¢ go do
francuskich warunkéw, aby faktycznie miat zastosowanie do
tutejszych pacjentoéw.

Kurs przyniést mi naprawde wiele korzysci. Mam nadzieje, ze
szkolenia bedg dalej prowadzone, poniewaz pacjent, ktdéry ma
mocng pozycje, pacjent ekspert, jest tak samo wazny w catym
procesie, jak kazda inna strona zainteresowana.

Nie mozemy siedzieC i narzekaé, ze jestesmy pacjentami, skad
mamy to wszystko wiedzie¢, nie mamy czasu, to jest nie fair,
a my tu cierpimy z powodu choroby. Nikt inny tego za nas nie
zrobi. Musimy sami wzig¢ sie do roboty.

Nie mozemy siedzie¢ tu i biadolié¢, ze nie mamy wyksztatcenia
i podstaw, nie mamy czasu i zasobdow. Musimy sie sami
wyedukowa¢. To jest doskonate miejsce, w ktérym mozna to
zrobic.



