Wywiad z Metthew Mayem

Transkrypcja

Nazywam sie Matthew May. Pracuje dla DIA — organizacji non-
profit dziat*ajacej w branzy farmaceutycznej. Jestesmy
globalnym stowarzyszeniem, ktdére organizuje m.in. konferencje
i szkolenia, a takze jest aktywne jako lider innowacyjnos$ci w
wielu roéznych obszarach opracowywania lekéw. W biurze na
Europe, Bliski Wschéd i Afryke w Bazylei pracuje jako
kierownik projektéw, koncentrujgc sie wytgcznie na pracy
EUPATI, czyli Europejskiej Akademii Pacjentéw w obszarze
Innowacyjnych Terapii, gdzie odpowiadam za koordynacje
wszystkich dziat*an w zakresie tworzenia i opracowywania tresci
zwigzanych z materiatami edukacyjnymi w ramach projektu
EUPATI. Sg one przeznaczone zardéwno do kursu szkoleniowego dla
pacjentow ekspertow, ktdry trwa 18 miesiecy w formie szkolen
e-learningowych oraz spotkan na zywo, jak i do zestawu
narzedziowego w naszej witrynie internetowej, ktdra stanowi
skonsolidowane Zrddto informacji o opracowywaniu lekéw w
siedmiu jezykach — w przysztosci by¢ moze bedzie ich jeszcze
wiecej — dla spoteczendstwa, ale tez dla rzecznikéw i
przedstawicieli pacjentow.

Kiedy dotgczytem do EUPATI w roku 2012, w kilka miesiecy po
rozpoczeciu projektu, w projekcie brato udziat wiele grup
roznych grup interesariuszy. Z *atwoscig mozna by*o dostrzec,
kto skad pochodzi, do jakiej grupy interesariuszy nalezy, czy
ktos pracuje dla organizacji pacjentdéw, czy pracuje w
instytucji akademickiej z partnerem branzowym, a nawet, z
naszej perspektywy jako doradcy, czy kto$ jest cztonkiem
organu regulacyjnego, organizacji zajmujgcej sie oceng
technologii medycznych czy innej organizacji non-profit.

Wraz z postepem projektu te granice zaczety sie powoli
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zacierac¢. Zaczelismy patrze¢ na wszystkich siebie jako na
specjalistéw. Ja sam na przyktad zostatem chemikiem przez
¢wiczenia, krétko pracowatem w laboratorium nad odkrywaniem i
opracowywaniem lekdéw. Zaczelismy robi¢ to, czego wtasciwie
chcielismy nauczy¢ naszych ucznidw, kursantdw: Stawalismy sie
specjalistami od wszystkiego. Wspdtpracujac ze sobg i uczac
sie nawzajem swoich specjalizacji, powoli zdobywalismy
kompleksowg wiedze, aby wspdlne dosSwiadczenie przetozy¢ na
lekcje, na modut edukacyjny, na artykut czy prezentacje. W
toku tego procesu redakcyjnego i procesu tworzenia tresci moim
zdaniem wiele sami sie nauczylis$my, zdobywajac duzo ogélnej
wiedzy z roznych dziedzin. Pozwolito nam to spojrze¢ na nasza
prace z innej perspektywy.

Oprocz tego widzgc powstajgce zespoty, rézne ciata robocze czy
podkomisje w obrebie tych réznych ciat roboczych, cztowiek
zaczyna zdawa¢ sobie sprawe, ze nie jest juz tylko
reprezentantem wtasnej firmy ani, jak to byto w moim
przypadku, organizacji, ale zaczyna reprezentowaé¢ poglady
catej grupy interesariuszy. Sam zasiadam w zespole redakcyjnym
EUPATI. Dokonujemy przegladu catego publikowanego materiatu,
ktéory jest jednoczesSnie catym materiatem, jakim dysponujemy —
bo nasz materiat jest w catosci dostepny publicznie. W zespole
tym nie reprezentuje tylko samego siebie jako ktos, kto zna
proces produkcji lekéw, ale reprezentuje tez grupe
interesariuszy organizacji pozarzadowych. Moi koledzy z
zespotu nie reprezentujg tylko pojedynczych firm
farmaceutycznych. Ich ideologie 1 poglady sa odzwierciedleniem
catej branzy farmaceutycznej czy tez catego spoteczenstwa
pacjentéw, czy catej akademii.

W takim projekcie duze znaczenie ma tez to, ze jednym z
kluczowych, wydaje sie unikalnych aspektéw, jest to, w jakim
stopniu pozostajemy neutralni 1 transparentni. Dzieki temu
mamy pewnos$¢, ze bierzemy pod uwage wszystkie poglady, nie
bedgc ani troche stronniczy.



NA CZYM POLEGAL PANA WKLAD W ANGAZOWANIE
PACJENTOW W DIA?

W biurze DIA, ze wzgledu na rozlegte dosSwiadczenie i prace w
EUPATI oraz znajomo$¢ naprawde wielu rdéznych ludzi i réznych
organizacji, a takze tego, co najwazniejsze w Srodowisku
rzecznikow pacjentdéw, juz od kilku lat odpowiadam za wszelkie
dziatania na rzecz pacjentéw w ramach biura na Europe, Bliski
Wschéd i Afryke. W DIA przez ostatnie dziesieé¢ 1lat
organizowalismy liczne dzia*ania i nie przestajemy tego robic,
chcac pozostawié¢ pacjentéw w centralnym punkcie procesu
opracowywania lekéw. W biurze na Europe juz ponad 10 lat temu
zainicjowalismy program oferujgcy stypendia i sponsorowane
uczestnictwo dla rzecznikéw i reprezentantdw pacjentdow w
naszych najwiekszych spotkaniach, aby zadba¢ o to, aby oni
takze dysponowali platformg do nawigzywania relacji z
odpowiednimi interesariuszami, ale takze po to, aby wzbogaci¢
nasze gremium o catkowicie nowg perspektywe, ktora bytaby
impulsem do dalszej dyskusji 1 podjecia kompleksowe]j
wspotpracy w przysztosci.

Ten program zostat takze wdrozony przez naszych kolegéw z
Ameryki Po6étnocnej 1 jest teraz realizowany jako centralny
punkt corocznych spotkan DIA. Przez ostatnie 10 lat jednak nie
byto w nim stagnacji. Program powoli ewoluowat wraz ze
zmieniajagcym sie stanem rzeczy w dziedzinie rozwoju lekoéw. Na
przyktad w Europie widzimy pacjentdéw, ale nie uczestniczacych
w naszych spotkaniach jako bierni uczestniczy, ale jako réwni
interesariusze przy stole, systematycznie angazujgcy sie w
naszym programie w roli méwcoéw 1 panelistéw. Bedziemy
kontynuowa¢ nasze dziatania w tej materii takze przy okazji
wielu innych spotkan.

DIA to profesjonalne stowarzyszenie skupiajgce wielu cztonkéw
z réznych obszaréw, wielu réznych interesariuszy. Przyjmujemy
do Swiadomos$ci, ze spoteczeAstwo pacjentdéw jest waznym
interesariuszem, ktéry moze stanowi¢ <czes$s¢ naszego



stowarzyszenia. DIA tworzy wiele réznych spotecznos$ci na
podstawie specjalizacji poszczegélnych os6b, co pozwala
ludziom z réznych regiondéw, firm i ludziom petnigcym rézne
funkcje %*gczy¢ sie, napedzajac przewodnictwo, innowacje,
wspliprace i dzieli¢ sie pomystami.

Spotecznos$¢ pacjentéw od zawsze byta dla nas troche odmienna,
bo, co oczywiste, koncepcja sprofesjonalizowanych pacjentow
jest stosunkowo nowa i nie zawsze jest droga, ktdéra podazaja
pacjenci. Bedac stowarzyszeniem profesjonalistow, wiemy, ze to
nie zawsze sie zgrywato. Wszystko ewoluuje. My tez
wprowadzilidmy tutaj zmiany. Teraz istnieje tez specjalny
program pozwalajacy pacjentom sta¢ sie cztonkami DIA. Jesli
ktokolwiek jest tym zainteresowany, powinien skontaktowa¢ sie
z nami, aby zobaczy¢, co moze to przyniesc. Pacjentom
oferujemy platforme internetowg 1 wudziat w naszych
spotkaniach, gdzie mogg prowadzic¢ dyskusje. Jest to pomyst,
ktéorego realizacje widzielismy takze w EUPATI, gdzie ludzie o
bardzo zréznicowanej historii chorobowej, pochodzacy z réznych
miejsc na Swiecie, zbieraja sie, aby wymienié¢ sie pomystami i
utworzy¢ jeden gtos, jeden poglad w celu zawigzania wspotpracy
z innymi osobami, w tym takze z réznymi grupami
interesariuszy.

Naszym niedawnym, cho¢ raczej nie powinienem uzywaé¢ s*towa
,niedawnym”, bo to dzieje sie juz od wielu lat, osiggniecienm,
jest to, ze angazujemy ludzi ze Srodowiska pacjentow w
dziatania w ramach naszych wtasnych grup doradczych w
organizacji, czy to na poziomie zespotu, czy to na poziomie
regionalnym. Systematycznie wtgczamy tez nowych pacjentéw w
nasze komisje programéw dziatajgce w ramach naszych spotkan.
Mam na mys$li, ze mamy kogo$, kto stanowi cze$c¢ komisji
programu, a jednoczesnie zapewnia reszcie tej komisji wglad w
miejsce, ktére pacjenci uwazaja za najcenniejsze, jesli chodzi
0 zabieranie gtosu w programie. Ta kwestia ma bardzo duze
znaczenie i naprawde pobudza wyobraznie, i skupia uwage na
potrzebach wszystkich uczestnikéw spotkania.



JAK ZMIENIAtA SIE PRACA W DIA Z BIEGIEM
CZASU?

Przez ostatnie dziesieciolecie zaczelismy bardziej
koncentrowa¢ sie na byciu liderem innowacyjnosci. Inaczej
moéwigc, wykorzystywalismy nasz potencjat ptynacy z bycia
stowarzyszeniem jako ktos zaangazowany we wspoOtprace z rdéznymi
interesariuszami z catego Swiata, aby zgromadzi¢ wiedze, aby
zgromadzi¢ poglady, aby by¢ w stanie zmieniac sposéb
opracowywania lekow. Jesli chodzi o rzecznictwo w interesie
pacjentow, interes pacjentéw i ich zaangazowanie,
podejmowalismy réznorodng wspétprace. Na przyktad pracowalismy
nad projektem o nazwie ,Clinical Trials Transformation
Initiative” (inicjatywa transformacji badan klinicznych).

Wspélnie z instytutem Patient Centered Outcomes Research
Institute zorganizowalis$my warsztaty, a niedawno, w minionym
roku pracowalismy nad wspdélnym projektem z Tufts Center for
Studies on Drug Development, aby przyjrzel sie korzysciom firm
farmaceutycznych z angazowania rzecznikéw i przedstawicieli
pacjentow. Gtownie chodzi tutaj o to, ze mamy Swiadomosé, ze
pacjenci od wielu lat odgrywajg istotng role w procesie
opracowywania lekéw. Zawsze powtarza sie to samo pytanie: ,Czy
istniejg dane ilosSciowe obrazujace efekt, jaki jest wywotywany
przez angazowanie rzecznikéw i przedstawicieli pacjentdéw na
roznych etapach procesu opracowywania leku?”. W badaniu, ktére
przeprowadzilismy wspdlnie z Tufts, zaczelismy zastanawial sie
nad odpowiedzig na to pytanie.

Wyniki tego badania zostaty ostatnio opublikowane w witrynie
internetowej DIA. Mozna przeanalizowa¢ rozne aspekty, ktoére
bralismy pod uwage. Przyktadowo chcielismy ostatecznie
zdefiniowaé¢ jakies miary, ktdérymi mozna by postugiwaé¢ sie do
sprawdzenia korzys$ci z aktywnego angazowania pacjentoéw.
Wzielismy wtedy miary, ktore zostaty opracowane, i zaczelismy
retrospektywnie bada¢ konkretne studia przypadkdéw, ktére
wczesniej nam przekazano. Oczywiscie miary mozna tez stosowad



do badania prospektywnego, do definiowania miar, ktdérych mozna
uzywa¢ w ramach dziatalnosci w zakresie angazowania. By¢ moze
w przysztosci bedziemy w stanie jeszcze bardziej zgtebié rdzne
obszary w badaniu retrospektywnym, gdy dostaniemy jeszcze
wiecej studiow przypadkow.

Doswiadczenia i innowacyjne przywodztwo dajg interesariuszom
narzedzia oraz wiedze, ktérych potrzebujg, aby udoskonalid
biezgce metody robocze, udoskonali¢ sposdb produkcji lekodw,
oszczedzi¢ pienigdze 1 zobaczy¢ prawdziwe Kkorzys$Sci z
angazowania pacjentéw.

Zrozumie¢ sytuacje innych i posigs¢ wiedze pozwalajacag nam na
wspOtdziatanie, abysmy naprawde mogli pobudzié¢ innowacyjnos¢ w
opracowywaniu lekéw i mieé¢ pewnos$¢, ze na konAcu kazda osoba na
Swiecie bedzie mie¢ dostep do takich 1lekdéw, ktérych
potrzebuje, mozemy jedynie przez zapewnienie wspéitpracy
pomiedzy réznymi interesariuszami.



