Wywiad z Janem Geisslerem

Transkrypcja

Nazywam sie Jan Geissler. Jestem rzecznikiem pacjentéw od
pietnastu lat. W roku 2001 zdiagnozowano u mnie przewlekta
biataczke szpikowg. W tamtym czasie rokowanie dla tej diagnhozy
wygladato naprawde niewesoto. Wzigtem wtedy udziat w fazie I i
II préby klinicznej, przyjmujgc leki w fazie badan, w ten
sposOb proces badan stat sie w tamtym czasie elementem moich
pierwszych doswiadczen w roli pacjenta. Stato sie to réwniez
przyczyng mojego zainteresowania badaniami. Zostatem tez
rzecznikiem pacjentéw, probujac zrozumieé, o co chodzi w
badaniach, i prdébujac przetozy¢ te wiedze na jezyk pacjentow,
aby inni chorzy w Niemczech, ktdérzy nie sg w stanie zrozumie¢
tresci publikowanych w jezyku angielskim, mieli rdéwniez
mozliwo$¢ zrozumienia réznych dostepnych dla nich opcji
leczenia.

Z uptywem lat angazuje sie coraz bardziej w protokét badawczy,
ocene prob klinicznych, tres$¢ dokumentéw Swiadomej zgody,
proces informowania o badaniach itd. Z pozycji osoby chorej na
raka statem sie stopniowo rzecznikiem pacjentéw, ktdérego celem
jest zapewnianie im dostepu do informacji dotyczgcych badan, i
dziatania te towarzyszyty mi przez ostatnie 15 lat od momentu
zdiagnozowania u mnie raka. W ramach tych dziatan bratem
rowniez udziat w opracowaniu planu zaangazowania pacjentéw w
proces badan i rozwoju, poniewaz, jak wiemy, organizacje
pacjentéw, szczegdélnie pacjentéw z HIV, od dwudziestu lat
biorg udziat w badaniach, natomiast w przypadku raka jest to
zjawisko znacznie nowsze i nieusystematyzowane ze wzgledu na
brak systeméw angazowania przez badaczy $rodowisk
przemystowych i akademickich oraz organy nadzorcze pacjentow.
Dlatego wtasciwie opracowalismy nasz plan, aby zrozumied
wszystkie kroki podejmowane na przestrzeni catego *ancucha


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

badan medycznych, w ktére mogg by¢ angazowani pacjenci, a
takze sposoby ich angazowania.

Petnie faktycznie dwie role. Moja gtdéwng rolag, rolg zawodowa,
jest bycie dyrektorem Europejskiej Akademii Pacjentdw, ktodra
stanowi projekt piecioletni. Byta to jedna z najbardziej
fascynujgcych rzeczy, jakie robitem w czasie, w ktorym bytem
rzecznikiem pacjentéw, ze wzgledu na to, czego musiatem sie
pilnie uczy¢ jako rzecznik pacjentoéw.. Uczy¢ przez dziatanie.
Uczymy pacjentéw 1 rzecznikdéw pacjentdéw, w jaki sposéb
angazowa¢ sie w proces badan i rozwoju w usystematyzowany
spos6b. Jednoczesnie, nadal pracuje jako rzecznik pacjentoéw.
Jestem jednym z wspbtzatozycieli i liderdw Swiatowej sieci 109
organizacji pacjentéw chorych na biataczke dziatajgcych w 82
krajach, poniewaz ciggle pracuje w tym obszarze. Jestem
zaangazowany w planowanie badan i w prace z badaczami majace
na celu usprawnianie badan pod katem dobra pacjenta.
Faktycznie peinie dwie role, ochotnika i specjalisty.

W JAKI SPOSOB ZMIENIAL SIE PROJEKT EUPATI
W CZASIE?

Gdy rozpoczynalismy w roku 2012, projekt stanowit pionierski
pomyst w modelu partnerstwa publiczno-prywatnego. Wszystkie
strony procesu badan i rozwoju wtasciwie rozpoczynaty wtedy
wspbitprace. W tamtym czasie naprawde wszystko zalezato od nas
i od nich, dlatego przemyst prdébowat dowiedzie¢ sie, jak
wygladajg organizacje pacjentdow, a z kolei organizacje
pacjentéw prébowaty dowiedzied¢ sie, jaki jest przemyst,
uczelnie mys$laty nad tym, czego pacjenci powinni dowiedzie¢
sie na temat procesu badan i rozwoju. Byto tak, jak gdyby
kazda z tych grup dziatata w oderwaniu od siebie. Mysle, ze z
czasem nie tylko osiggnelismy sukces w ramach tego projektu,
ksztatcgc okoto stu ekspertdéw-pacjentéw i okoto cztery tysigce
oséb, ktére do tej pory skorzystaty z naszego ,zestawu
narzedzi” on-line dostepnego w siedmiu jezykach, ale réwniez
udato sie zniwelowa¢ tendencje kazdej strony do pracy w



oderwaniu od innych. W chwili obecnej pracujemy razem, tworzgc
zesp6t. Kazdy z nas ma swoje interesy. Kazdy z nas dziata w
innym Srodowisku i mysle, ze to bardzo dobrze.

Sgdze tez, ze nawet po zakonczeniu projektu ten rodzaj
partnerstwa i zrozumienia intereséw oraz mocnych i s%tabych
stron poszczegdlnych interesariuszy znajdzie swo0ja
kontynuacje. Mysle, ze dzieki temu nastgpita duza zmiana w
sposobie prowadzenia prac badawczo-rozwojowych. Gdy
rozpoczynalismy w roku 2012, zaangazowanie pacjentéw w proces
badan i rozwoju byto ograniczone i brakowato publicznej debaty
na ten temat. Obecnie wszyscy prowadzg dyskusje na ten temat
na konferencjach medycznych, na forach branzowych, w grupach
badaczy akademickich, w organach nadzorujgacych i w polityce na
szczeblu og6lnoeuropejskim i krajowym. W tej chwili dyskutuje
sie o tym wszedzie i sadze, ze EUPATI, Europejska Akademia
Pacjentéw, stanowi wiekszosS¢ w prowadzonej debacie i ze to
dzieki niej rozpoczeta sie wspétpraca.

JAK BEDZIE WYGLADAtA PRZYSZt0SC PROJEKTU
EUPATI?

To juz pie¢ lat, od kiedy jako konsorcjum publiczne zbieramy
srodki publiczne i prywatne na realizacje tego projektu. 0d
poczgtku w naszej pracy koncentrujemy sie na dtugotrwatosci
projektu, poniewaz byto dla nas jasne, ze ten projekt zmieni
reguty gry. Ze bedzie to przedsiewziecie, ktére zbuduje site
akademii, wyznaczy kurs i stworzy ,zestaw narzedzi”, a dopiero
po opracowaniu wszystkich tych elementéw przyjdzie czas
odcinania kuponéw i korzystania z wynikéw. Ciezko pracowalismy
i mozemy teraz z dumg powiedzieé¢, ze ten program bedzie
kontynuowany w roku 2017. Bedzie on realizowany jako program
prowadzony przez pacjentéw, w ramach EPF, z duchem partnerstwa
publiczno-prywatnego, wraz ze wszystkimi biorgcymi udziat
partnerami, i nadal kontynuowany bedzie obrany przez nas kurs,
poniewaz do tej chwili, w ciggu dwéch lat, przeszkolilis$my 98
rzecznikédw pacjentow, lecz pozostato jeszcze ponad pied



tysiecy rzadkich choréb. Wystepuje ponad dwiedScie rodzajéw
nowotworéw.

Jest tyle innych, rzadkich standow przewlektych. Potrzebujemy
rzecznikow pacjentdw dla kazdej choroby, dlatego tez obrany
przez nas kurs bedzie kontynuowany. Wymaga to dostarczenia
,Zestawu narzedzi”. Musimy ten zestaw ciggle aktualizowal ze
wzgledu na zmiany w przepisach. W przypadku przepisow
dotyczacych préb klinicznych zmiany te wchodzga w zycie bardzo
szybko, dlatego tez musimy kontynuowaé¢ nasza misje. W tej
chwili wykonalis$my prace u podstawy projektu, dzieki czemu
EUPATI moze kontynuowal prace jako silna inicjatywa, moze
nawet instytucja, poczawszy od nowego roku, gdy zakonczy sie
obecna, pierwsza faza. Dla mnie jest to po prostu pierwsza
faza ciggtych wysitkdédw majgcych na celu wzmocnienie pozycji
pacjentéw w procesie badan i rozwoju.

NA CZYM POLEGA WYJATKOWOSC PROJEKTU
EUPATI?

To pierwszy raz, kiedy ja, rzecznik pacjentéw, zobaczytem, jak
osoby chore na cukrzyce pracujg z osobami chorymi na
nowotwory, jak pracuja z osobami cierpigcymi na choroby
rzadkie. Zobaczytem, ze ustanawiamy most miedzy
doSwiadczeniami pacjentéw z HIV, pionierskim duchem grup
chorob rzadkich i, powiedzmy, dosSwiadczeniami grup pacjentéw
onkologicznych, poniewaz jest to jeden z najwiekszych
probleméw w spotecznosci oséb chorych na raka. Wszyscy ci
rzecznicy dziat*ajgcy razem, na poziomie zawodowym, dzielacy
sie najlepszg praktyka — to jest najbardziej zdumiewajgca
rzecz, ktorej nie widziatem, bedac rzecznikiem, poniewaz
wykazujemy réwniez tendencje do zamykania sie w grupach, w
zakresie naszych chordéb, w obrebie naszych wtasnych
spotecznosci medycznych. Sadze, ze EUPATI naprawde zmienito to
zjawisko, sprawiajgc, ze wszyscy pracujg razem bez wzgledu na
chorobe, roéowniez w zakresie wsparcia pacjentéw. To naprawde
wspaniate.



