Wywiad z Joan Jordan

Transkrypcja

Dzien dobry! Nazywam sie Joan Jordan. Mieszkam w Irlandii.
Jestem rzeczniczka pacjentéw od czasu, gdy w 2010 roku
zdiagnozowano u mnie remitujgco-nawracajgcg postacd
stwardnienia rozsianego, a U mojego Ssyna mniej wiecej w tym
samym czasie rozpoznano bardzo rzadkg posta¢ padaczki. Wkroétce
potem zaczetam zajmowal sie rzecznictwem w interesie
pacjentéw. Jakie byty moje poczgtki? Najpierw znalaztam
w irlandzkim magazynie MS News posSwieconym stwardnieniu
rozsianemu ogtoszenie zachecajgce do pisania bloga, udziatu
w prowadzeniu grupowego bloga. Tak wtasnie zaczetam dowiadywad
sie o problemach 1ludzi ze stwardnieniem rozsianym
mieszkajacych w Europie, a potem wszystko nabrato rozpedu.

Na moich blogach podnositam problemy, w ktére sama bytam
bardzo zaangazowana, takie jak dostep do lekdéw czy inne
istotne kwestie. Tworzytam tez blog o zgtaszaniu dziatan
niepozgdanych. Postanowitam zajg¢ sie tym tematem. Pytatam,
dlaczego pacjenci zwykle nie zgtaszajg swoich dziatan
niepozagdanych, 1 nawigzatam kontakt z irlandzkim organem
regulacyjnym NCPE. Nastepnie pojechatam wraz
z przedstawicielami NCPE na konferencje poswiecong nadzorowi
nad bezpieczeAstwem farmakoterapii. Potem zaczelismy
wspoipracowac¢. 0d czasu, kiedy sie zaangazowatam, wszystko
zaczeto iS¢ do przodu.

JAK ZAANGAZOWALA SIE PANI W BADANIA I
ROZWOJ LEKOW?&

To ciekawe, ze w pytaniu mowa jest o badaniach i rozwoju,
poniewaz mam wyksztatcenie informatyczne.& Studiowatam
informatyke. Dtugo pracowatam w branzy telekomunikacyjnej,
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gdzie klient jest zawsze 1 bez przerwy pytany o to, czego chce
1 czego potrzebuje. W catym procesie sg bramki kontroli
jakosci. Na kazdej bramce kontroli jakosci sprawdza sie, czy
faktycznie udato sie osiggna¢ to, czego klient potrzebuje
i chce. Potem, kiedy zostatam pacjentka, wszystko sie
zmienito. Czutam, ze nikt mnie nie pyta, czego potrzebuje.
Irlandzkich pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym nie pytano,
czego potrzebujg i co jest dla nich najwazniejsze, ani nie
pytano ich o jakos¢ ich zycia. Czutam, ze oczekuje sie ode
mnie, abym brata leki, ktére mi przepisano, ale bez pytania
0 moje preferencje.

Na poczatku zaangazowatam sie w badanie kliniczne na okres
dwoéch i pdét roku. Utwierdzitam sie wtedy w swoich
przekonaniach. Co miesigc jezdzitam do szpitala, przechodzitam
procedury zwigzane z badaniem, wiec mysle, ze faktycznie
bratam udziat* w badaniu klinicznym. MysSle, ze byty tam
problemy z komunikacjg 1 wedi*ug mnie mozna byto sporo
poprawi¢. 0d tego czasu zaangazowatam sie w inne badanie.
Jestem jedng ze stron zainteresowanych. Wystepuje jako
przedstawicielka pacjentéw. Moge wiec przekazywal swoje
opinie. Chodzi o dziesiec¢ najwazniejszych pytan o badania
kliniczne, ktére nalezy zadacC. Moge skorzysta¢ z dosSwiadczenia
zyciowego, ktore zdobytam nie z wyboru, ale dlatego, ze mam
chorobe takg jak stwardnienie rozsiane, 1 poprzez to
doswiadczenie moge poprawi¢ sytuacje pacjentow.

JAKIEGO TYPU SZKOLENIA POMOGLY PANI W
PRACY W ZAKRESIE RZECZNICTWA W INTERESIE
PACJENTOW?

Pomogty mi szkolenia EUPATI, a poza tym w Irlandii dziata
Krajowa Rada Farmakoekonomii. Miatam okazje wzig¢ udziat w ich
szkoleniu jako pacjentka, ale byto to szkolenie z pracownikami
opieki zdrowotnej oraz osobami z branzy farmaceutycznej.
Pojawity sie mozliwo$ci, dzieki ktérym mogtam skorzystad
z tego typu szkoleA na szczeblu krajowym, a potem by%o



oczywiscie szkolenie EUPATI, ktére okazato sie bardzo
przydatne. Kazdy modut byt bardzo pomocny. Chodzi o to, ze
teraz moge mowi¢ odpowiednim jezykiem. Zawsze miatam w gtowie
pomysty, miatam motywacje, ale teraz moge przekazywac¢ to
i rozmawia¢ ze wszystkimi roéznymi stronami zainteresowanymi.
Szkolenie EUPATI naprawde otworzyto mi drzwi.

JAKI WPLYW MIALO PANI ZAANGAZOWANIE
W CHARAKTERZE PACJENTA EKSPERTA?

Poniewaz sama jestem pacjentka, sgdze, ze najwiekszy wpityw mam
wtedy, gdy pisze bloga o dziataniach niepozagdanych,
0 znaczeniu zgtaszania dziatan niepozgdanych oraz o tym,
dlaczego niektdédre leki nie sg dostepne. MysSle, ze to ma
najwiekszy wptyw, poniewaz potem Sledze, jakie sa reakcje
pacjentéw, otrzymuje ich opinie. 0d tego zaczyna sie rozmowa
i moze dzieki temu pacjenci maja odwage rozmawia¢ z lekarzem.
Mysle, ze w tym zakresie mam najwiekszy wptyw.

Szczegblne ekscytujgce jest dla mnie zaangazowanie w ocene
technologii medycznych. Nigdy nie spodziewatam sie, ze coS$
takiego moze sie zdarzy¢ w moim zyciu. Dotyczy to leku na
pierwotnie postepujaca postac¢ stwardnienia rozsianego, na
ktdrag obecnie nie ma dostepnej terapii. To jest bardzo
ekscytujgce. Czuje, ze dysponuje odpowiednim stownictwem
i jestem pewna siebie. Wiele os6b powiedziato mi, ze od kiedy
zaczetam kurs EUPATI, zyskat*am umiejetnosé¢ 1lepszego
komunikowania sie 1 rozumienia. Zaangazowanie w ten projekt,
czyli w ocene technologii medycznych, jest bardzo ekscytujgce.
Jeszcze rok temu nie mia*am pojecia, na czym polega ocena
technologii medycznych.

W mojej wczesniejszej pracy w branzy informatycznej nie miatam
tej pasji, wiec jest to co$ dobrego.



