Wywiad z Souzi Makri

Transkrypcja

Nazywam sie Souzi Makri, pochodze z Cypru. Jestem pacjentka-
ekspertem. Dziatam w ramach Cypryjskiej Ligii Przeciwdziatania
Reumatyzmowi. Jestem cztonkiem zarzadu i odpowiadam za biuro w
miescie, w ktéorym mieszkam — w Limassol. Pracuje tez z.. Jestem
pacjentkg-ekspertem na liscie pacjentow-ekspertdow Europejskiej
Agencji Lekéw i przewodze dwoém organizacjom europejskim. Jedna
to ENFA, Europejska Siec Organizacji ds. Fibromialgii, a druga
to Agora, czyli organizacja platformowa dla osdéb cierpigcych
na reumatyzm w potudniowych krajach Europy.

Dziatatam w grupie, ktdéra zajmowata sie przegladem wytycznych
dotyczgcych leczenia fibriomalgii dla EULAR, Europejskiej
Ligii Przeciwdziatania Reumatyzmowi. Ostatnio zajmowatam sie
rewizjg protokotu. Skontaktowata sie ze mng Europejska Agencja
Lekow i jej pomogtam.

Zaangazowatam sie w 2008 roku, kiedy zdiagnozowano u mnie
pierwszg chorobe, chorobe chroniczng — fibromialgie. Jestem
trenerem samozarzgdzania dla osdéb cierpigcych na choroby
chroniczne.

JAKIEGO TYPU SZKOLENIA POMOGLY PANU W
PRACY W ZAKRESIE WSPIERANIA PACJENTOW?

Pierwsze szkolenie, jakie prowadzitam, odbywato sie we
wspOtpracy z Europejska Ligg Przeciwdziataniu Reumatyzmowi.
Jako partner w badaniach nad pacjentami, bylismy przeszkoleni
w zakresie tego, w jaki sposob angazowal sie w prace na rzecz
pacjentow, projekty badawcze itp., a nastepnie przesztam
szkolenie EUPATI. Ukonczy*am je w roku 2014.


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

Duzo sie nauczytam na temat lekdédw, sposobu ich produkcji i
prac badawczych. Pomogto mi to zyskal pewnos¢ siebie podczas
pracy z grupami.. Z osobami, ktdore posSwiecajg sie pracy
akademickiej w tym zakresie od lat. Poprzez wiedze 1 trening,
pomogto mi to w zyskaniu pewno$ci siebie pozwalajgcej mi
usigs¢ przy stole i.. Juz wczesSniej méwitam o grupie ds.
fibromialgii i by*o to dla mnie sSwietne dosSwiadczenie, bo
bytam tam i dano mi mozliwos¢ méwienia o pracy na rzecz
pacjentow. Moje poglady z perspektywy pacjenta i poglady
innego pacjenta, bo byto nas dwoje, miaty znaczenie 1 byty
brane pod uwage, a takze wykorzystano je w praktyce w
opracowanych w rezultacie konAcowych wytycznych. Byto to bardzo
dobre doswiadczenie, gdyz w prawdziwym zyciu dano mi szanse
méwié¢ o perspektywie pacjenta i miatam wpiyw na realizowang
prace w tym zakresie.

Z JAKIMI WYZWANIAMI I BARIERAMI SPOTYKA
SIE PAN W SWOJEJ PRACY W ZAKRESIE
WSPIERANIA PACJENTOW?

Najwiekszym wyzwaniem byt czas, ktéry musiatam poswieci¢ i
zaangazowanie w prace, bo.. Musiatam duzo czytac¢, a to dawa%o
mi mniej czasu z rodzing. Rodzina by*a jednak cierpliwa, wiec
udato mi sie przez to przejs¢. Mysle, ze to byto najwiekszym
wyzwaniem. To i podrézowanie. Przez dtugi czas bytam naprawde
daleko od domu, ale byto warto. Byto w porzadku, udato nam sie
pokona¢ wyzwania i uzyskac dyplom.

JAKIE ZMIANY CHCIALABY PANI ZOBACZYC W
PRZYSZLOSCI W PRACY NA RZECZ PACJENTOW?

Jako pacjenci musimy podnosi¢ $Swiadomos¢ wsréd osdéb spoza
Srodowiska pacjentéw. Mam na mysli branze i spoteczenstwo. Aby
podnies¢ Swiadomo$¢, musimy zrobic¢ duzo, musimy mieé edukacje
i informacje i, wréce do tego, co juz méwitam, zyskac pewnos¢
siebie. W przeciwnym razie nie uda sie osiggna¢ celu. Trzeba



wiedzie¢, o czym sie méwi, a moéwi sie do ludzi, ktorzy sa
bardzo mocno zaangazowani, dlatego potrzebne sg szkolenia, aby
by¢ w pewnym sensie na tym samym poziomie.

Ostatecznie mdj proces przebiegat dobrze. Zrobitabym doktadnie
to samo, ale potrzebuje.. Trzeba ciagle czytac¢ i uczyc sie.
Jest tyle rzeczy, na temat ktdrych potrzebujemy edukacji.

Wszystkie szkolenia, ktdére przebylismy, cata wiedza, ktdra
zdobylismy, wszystkim tym musimy dzielié¢ sie dalej. Nie jest
to dla nas, dlatego potrzebne jest poswiecenie i czas, a na
koicu wizja. Musimy mie¢ poczucie, ze coS$S wymaga zmian, ze
mamy wizje lepszego Swiata 1 ja realizowad¢. To bardzo
przyjemna podrdz, bardzo inspirujgca. Kazdemu, kto ma na to
czas, polecitabym jg odby¢ i przytgczy¢ sie do nas. Jako
zesp6t mozemy zrobic¢ duzo, aby zmienic¢ sSwiat pod wzgledem
pracy na rzecz pacjentdéw, Swiadomosci i zaangazowania. Chcemy
by¢ obecni na wszystkich poziomach podejmowania decyzji. Do
tego potrzeba zaangazowania i edukacji.



