Wywiad z Nancy Hamilton

Transkrypcja

Nazywam sie Nancy Hamilton. Nazywam sie Nancy Hamilton, jestem
kierownikiem ds. szkolen w EURORDIS, Europejskiej Organizacji
Pacjentéw Chorob Rzadkich.

Organizuje cos$, co nazywamy letnig szkotg EURORDIS. W letniej
szkole szkolimy co roku 40 pacjentdw. Zajmuje sie rekrutacja
pacjentow do programu szkolen, ktéry stat sie mieszanym
programem nauki prowadzonej zaréwno on-line, jak i w formie
szkolenia bezposSredniego. Jestem zaangazowana w oOpracowywanie
procesu rekrutacji, dobdr pacjentdéw, opracowywanie programu z
komisjg ds. kursdow i zapraszanie tych studentéw raz w roku do
Barcelony na letnig szkote EURORDIS. Z kolei poprzez EUPATI
jestem réwniez angazowana w opracowywanie programéw szkolen
dla kursantow w tym projekcie EUPATI. Podczas organizacji
programu petnie natomiast role cztonka komitetu ds. kursow dla
EUPATI.

Zwyksztatcenia jestem socjologiem medycyny. W przesztosci,
przed praca w EURORDIS, wspdétpracowatam z organizacjami
medycznymi, opracowujgc ich programy ustawicznego doskonalenia
zawodowego. Dopiero wiec od momentu rozpoczecia pracy w
EURORDIS w roku 2012 naprawde zaangazowatam sie w bezposSrednig
prace z pacjentami. W przesztosci, gdy pracowatam w
stowarzyszeniach medycznych, praca polegata bardziej na
kontakcie z lekarzami, a dopiero p6zniej, posSrednio, z
pacjentami. Teraz jednak mam szanse rozmawia¢ z nimi
bezposrednio i dowiadywal sie, jak wyglada ich sytuacja.

NA CZYM POLEGA WYJATKOWOSC PROGRAMU


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

SZKOLEN EUPATI?

To jest naprawde wspaniate. Nigdy wczes$niej czegos takiego nie
widziatam. Jest to jednoroczny, mieszany program nauczania,
podzielony na sze$¢ réznych modutdéw szkoleniowych. Kursanci
zostali wybrani, jak sadze, sposrod ponad 300 ztozonych
aplikacji, a my wybralismy mniej wiecej 50 oséb bedacych
pacjentami 1lub posiadajgcych duze doswiadczenie w roli
rzecznikdéw pacjentéw. Wybrani wzieli udziat w tym mieszanym
programie nauki w pazdzierniku i zakoncza go na poczatku
listopada tego roku. Jest to bardzo intensywny program, ktory,
jak méwitam, sktada sie z szesciu roéznych modutdw
szkoleniowych. Dzieki szkoleniu uczestnicy moga zapoznaé sie z
catym procesem rozwoju leku, tgcznie z kwestig systemu nadzoru
nad farmakoterapig oraz kwestiami oceny technologii ochrony
zdrowia, a takze dowiedziec sie, co mogg zrobic, aby poprawic
ten system.

A naprawde mite jest to, ze czes¢ kursantdédw, ktérych
szkolilismy w zeszitym roku, wrécita i pracuje w tym roku w
charakterze treneréw. Czyli szkoli druga grupe. I nie tylko.
Jak juz powiedziatam, nauczylismy ich, jak bezposrednio
angazowa¢ sie w te wszystkie procesy, w tym proces nadzoru. I
cze$¢ z nich w tej chwili orientuje sie w réznych systemach, w
ktéorych sie porusza (np.: Europejska Agencja ds. Lekéw), tak
dobrze, ze czesto inne osoby w sali sgdzg, ze ci pacjenci
faktycznie sami sg osobami nadzorujgcymi badania. Nie
wyczuwajg réznicy miedzy pacjentami a osobami nadzorujgcymi
badania, zgromadzonymi w sali. To daje pojecie o jakosSci
szkolenia, ktdéremu zostali poddani. To naprawde mite. Mite
jest réwniez, gdy ktos do mnie wraca i méwi ,Ach, tak. Byta
tam taka a taka osoba. Wszyscy jednak mys$leli, Ze byta to
osoba z organu nadzorujgcego badania. Nie zdawali sobie
sprawy, ze byt to jeden z kursantéw EUPATI.” Daje to mite
poczucie speinienia.

Kolejnym wielkim sukcesem byto to, jak wszyscy nauczyli sie ze



sobg wspéipracowac¢. Niektdére z oséb, ktdére mogty w przesztosci
czu¢ sie dos¢ wyizolowane, staty sie czescig wspolnoty
uczestnikédw szkolenia. Pozostajg ze sobg w kontakcie. I beda
ze sobg wspdtpracowac, prébujgc razem rozwigzywaé problemy.
Byt to wiec kolejny naprawde, naprawde pozytywny efekt
szkolenia.

Z JAKIMI WYZWANIAMI I BARIERAMI SPOTYKAJA
SIE W SWOJEJ PRACY PACJENCI-EKSPERCI?

Jednym z gt*déwnych wyzwan, przed ktérymi stoimy, jest posuwanie
prac naprzod. Jednym ze sposobdw rozwigzania tego problemu
jest wspdipraca. Gdy mamy réznych uczestnikédw szkolenia o
réznym pochodzeniu i poziomie wyksztatcenia, o rdznych
doswiadczeniach, takich, ktérzy dzielg sie swoimi
doswiadczeniami i prdébujg wspdélnie, a nie samodzielnie,
rozwigzywa¢ problem, to naprawde pozwala pokona¢ wiele
trudnosci.

Wykorzystujg oni nie tylko swoje dosSwiadczenie w roli
pacjentéw, ale réwniez swoje doswiadczenie zawodowe. Majg
rézne kariery zawodowe, na przyktad pracujg w $rodkach
przekazu, w finansach i dlatego, pracujgc razem, potrafiag
zrozumiec¢ roézne struktury. MysSle wiec, ze byto to.. jak juz
moéwitam, bardzo wazne, aby, pracujgc rzeczywiscie razem,
uczestnicy przestali czu¢ sie osamotnieni w swoich probach
rozwigzania tych wielu kwestii. I to naprawde w ich przypadku
zmienia wszystko.

JAKI RODZAJ ZMIAN CHCIALABY PANI ZOBACZYC
W PRZYSZtOSCI W PRACY NA RZECZ PACJENTOW?

To, co rowniez okazato sie w trakcie szkolen, to fakt, ze
rzecznicy pacjentéw i pacjenci-eksperci wiedzg, co robié¢ w
wielu réznych sytuacjach. Na przyktad, w przypadku zgtaszania
niepozgdanego efektu ubocznego. Przecietny pacjent jednak,
osoba przecietna, ktéra zaczyna chorowa¢ lub musi sama



zajmowa¢ sie tymi sprawami, nie ma pewnos$ci siebie,
umiejetnosci ani wiedzy, w jaki sposOb posuwaé sprawy do
przodu. Mysle wiec, ze znalezienie sposobéw na dotarcie do
wiekszej liczby pacjentéw bedzie naprawde kluczowe w
przysztosci. Poniewaz gdy uczestnicy szkolen nabeda juz te
umiejetnosci i posigdg wiedze o tym, w jaki sposéb zmieniad
rozne kwestie, oraz zdobeda pewnos¢ siebie w zakresie
dokonywania tych zmian, bedzie to oznaczato duzy postep, ale
nie.. Sadze, ze procent pacjentow, ktdédrzy faktycznie posiadaja
te umiejetnosci, wiedze i kompetencje, jest nadal dos$¢ niski.
Dlatego potrzeba jeszcze wiele pracy w przysztosci, aby
pacjenci nabyli te wiedze, ktdérg majg rzecznicy pacjentéw, i
zeby byta to wiedza bardziej ogdélna. Dodatkowo nalezy dad
ludziom pewnos$¢ siebie, aby posuwali sie naprzéd, méwigc ,To
nie jest normalne. To musi sie zmienié¢. Musimy znalez¢ nowe
sposoby dziatania. Moje zdanie nie zostato uwzglednione
podczas podejmowania tej decyzji.” Wszystkie te kwestie nalezy
zmieni¢ w przysztosci.



