Wywiad z Klaartje Spijkers

Transkrypcja

Nazywam sie Klaartje Spijkers. Mieszkam w Holandii. Jestem
mamg matego chtopca cierpigcego na dystrofie miesSniowa
Duchenne’a, ktdra jest postepujacg choroba mies$ni. Jestem
zaangazowana jako starszy menedzer projektu w dziatania
Holenderskiej Federacji Pacjentdéw, ktdéra jest organizacja
patronackg reprezentujgcg 160 organizacji pacjentéw z Holandii
i reprezentujgcag pacjentdéw w gremiach podejmujgcych decyzje
dotyczgce opieki zdrowotnej, w tym badan nad lekami i nowymi
terapiami.

Choroba naszego syna zostata zdiagnozowana prawie cztery lata
temu w grudniu. To odmienito nasze zycie. WczesSniej
angazowatam sie w ruch na rzecz przeciwdziatania HIV/AIDS,
dziatajgc w zakresie edukacji, =zapobiegania zakazeniom
u mtodych ludzi, 1 zawsze bytam pod wielkim wrazeniem
aktywizmu oséb z tego ruchu, poniewaz majg one site, aby
naprawde walczy¢ o rzeczy, ktérych potrzebujg w zyciu. Wtedy
zdatam sobie sprawe, ze mam mozliwos¢ zrobienia czego$ dla
siebie 1 dla mojego dziecka. 0d poczgtku wiedzia*am, :ze
dystrofia Duchenne’a jest chorobg rzadkg i nie mozna jej
poréwnywa¢ do ruchu na rzecz przeciwdziatania AIDS, ktéry
dotyczy miliondéw ludzi na catym sSwiecie i dlatego jest taki
duzy. Ale od takich wptywowych ruchéw mozemy uczy¢ sie, jak
sie ze sobg tgczyé¢, a jest to mozliwe dzieki Internetowi, jak
zgromadzic¢ gtosy rdéznych oséb. Zaczetam wiec szukac tych
gtoséw na Swiecie.

W JAKI SPOSOB SZKOLENIE EUPATI POMOGLO


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

PANU W PRACY W CHARAKTERZE RZECZNIKA?

Dzieki EUPATI zyskatam narzedzia, dzieki ktérym moge naprawde
angazowa¢ sie i wchodzi¢ w dialog z réznymi stronami
zainteresowanymi uczestniczacymi w procesie badan i rozwoju
lekow. Zyskatam sie¢ kontaktdéw, poznatam odpowiednie
stownictwo i zestaw odpowiednich narzedzi, a takze dokumenty.
Zdobytam wiec nowe atuty, ktdre moge wykorzystac¢ jako
rzecznik.

Moja codzienna praca polega na prowadzeniu panelu pacjentéw,
ktéry peini funkcje doradcze w zakresie analizy propozycji
badan medycznych w Holandii. Badacze muszg pokazad¢, w jaki
sposéb angazuja swoich pacjentéw nie jako uczestnikdéw badania,
ale jako aktywne, myslagce strony zainteresowane uczestniczgce
w catym procesie rozwoju badania. Panel zajmuje sie analizg
jakosci lub znaczenia zaangazowania pacjentdow. Wykorzystuje
wiedze zdobytg na szkoleniu EUPATI do zwiekszania kompetencji
cztonkéw tego panelu, aby byli naprawde krytyczni
i dostarczali istotnych porad badaczom, aby ci dalej rozwijali
swoje propozycje. Staram sie wiec dostrzegaé¢, gdzie moge
wykorzysta¢ te wiedze w mojej codziennej pracy, poniewaz
wierze, ze rola starszego menedzera projektu w organizacji
patronackiej dziatajacej na rzecz pacjentéw pozwala mi rdéwniez
by¢ ich rzecznikiem.

CO CHCIALABY PANI ZMIENIC W SWOJEJ
PRZYSZLEJ PRACY W CHARAKTERZE RZECZNIKA
PACJENTOW?

Méwimy o chorobie pediatrycznej. Pierwszymi rzecznikami takiej
mtodej osoby sg jej opiekunowie, rodzina, rodzice, ale staramy
sie angazowa¢ naszych syndw, aby jak najszybciej stali sie
wtasnymi rzecznikami. Nie méwimy caty czas w ich imieniu, ale
w pewnym momencie, dosy¢ szybko, staramy sie, aby sami zaczeli
wystepowa¢ w swoim imieniu, poniewaz dzieki standardom opieki
Sredni wiek jest coraz wyzszy. Jeszcze 15 lat temu chorzy



umierali w wieku 18 lat, a teraz wiek ten jest wyzszy niz
30 lat. Naszym zadaniem jest wiec wychowac niezaleznych ludzi.
Musimy przekaza¢ im umiejetnosci, aby jak najwczes$niej stali
sie wtasnymi rzecznikami.

EUPATI jest organizacja, ktéra nie tylko powinna mied
znaczenie na poziomie europejskim, lecz rdéwniez na poziomie
krajowym. Mys$Sle wiec, ze osoby po szkoleniu oraz cztonkowie
EUPATI stojg przed interesujgcym wyzwaniem, aby przenies¢
spos6b mys$lenia, pracy oraz doswiadczenie i wiedze EUPATI na
poziom krajowy i zagwarantowa¢, aby te elementy byty wdrazane
rodwniez na poziomie krajowym. Bytby to wedtug mnie naprawde
dobry i zrownowazony model. Chodzi nie tylko o to, aby
angazowa¢ sie w projekty na szczeblu europejskim, ale aby
przenosi¢ to dalej, dokona¢ tego potgczenia. Mysle wiec, ze
cztonkowie EUPATI majg w tym sensie wyjatkowe zadanie.



