Wywiad z Tamasem Bereczky

Transkrypcja

Nazywam sie Tamas Bereczky, pochodze z Budapesztu na Wegrzech.
Pracowatem z EUPATI jako przedstawiciel pacjentéw 1lub
przedstawiciel organizacji pacjentéw Europejskiej Grupy ds.
Leczenia AIDS.

Zaangazowanie pacjenta dotyczy nie tylko uczenia sie kwestii
naukowych zwigzanych z prébami klinicznymi, ale réwniez
nabywania odpowiednich narzedzi do wykorzystania tej wiedzy we
wtasciwy sposdéb, co jest politykg i stanowi element
zaangazowania politycznego.

Pracuje od wielu lat jako rzecznik pacjentdéw i trener edukacji
wzajemnej w zakresie probleméw z HIV.

To byta ciezka walka, ktdéra doprowadzita nas do poziomu, w
ktorym osoby zyjgce z wirusem HIV majg duze, silne organizacje
i bardzo mocng reprezentacje w wiekszosci czesSci Swiata, w
sferze nauki, polityki, ws$rdéd decydentdédw i organdw
decyzyjnych. Niestety w obszarach innych choréb tak nie jest.
Mysle, ze jest to ogromna odpowiedzialno$¢. Wyglada na to, ze
do tej odpowiedzialnosci i do tego zadania musimy dorosngc.

Zasadniczg kwestig jest to, iz wierze gteboko, ze ksztatcac
ludzi w zakresie wiedzy o ich chorobach i sprawiajgc, ze stang
sie bardziej sSwiadomi swojego zdrowia, stang sie oni réwniez
bardziej S$wiadomymi obywatelami i bedg mieli swdéj wktad w
budowanie silniejszych demokracji. To jest ostateczny lub tez,
jak kto woli, filozoficzny cel tych dziatan.

Gdy po raz pierwszy pojawitem sie tutaj, zeby spotkaé¢ sie z
tymi ludzmi i zeby z nimi porozmawia¢, dwa lub nawet trzy lata
temu, byta to bardzo niesmiata, bardzo bojazliwa grupa
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pacjentow, ktorzy naprawde nie wiedzieli, co robi¢ i jak
zaczagC. Byli oszotomieni iloScig wiedzy przekazywanej przez
EUPATI. To ogrom informacji, ktdore muszg przyswoid¢ i
zapamietad. Teraz, gdy wroécitem, z zadowoleniem obserwuje, ze
utworzyli oni siec. Wytania sie z tego prawdziwy ruch. Jest to
europejski ruch pacjentéw, ktéry stanowi realny zalazek czego$
wiekszego, i ktory bardzo mi sie podoba.

Dobrze jest widzie¢, ze ci ludzie maja teraz wiecej sity i
wiedzg juz, ze majg swoje prawa. Wiedzg, ze swoje prawa mogg
poprze¢ wiedzg i w ten sposdb wywieral prawdziwy wptyw.

JAKIE SA WYZWANIA, PRZED KTORYMI MOGA
ZOSTAC POSTAWIENI PACJENCI-EKSPERCI?

Istnieje mnostwo kontrowersji i sporéw na temat tego, jak, i
czy w ogOle, mozna wspétpracowa¢ z innymi interesariuszami
procesu badan. Do jakiego stopnia mozna przyjmowac S$rodki
finansowe od réznych interesariuszy procesu, w tym od panstwa,
przemystu farmaceutycznego i innych sponsordéw. Jest to proces
bardzo upolityczniony. Mysle, ze poniewaz mineto tyle czasu i
wywieranych by*o tyle naciskéw na spoteczno$é¢ osdéb zarazonych
wirusem HIV, szczeg6lnie na poczatku, gdy ludzie umierali
dostownie <codziennie, moglis$my tworzy¢ mozliwe do
wykorzystania modele, ktdére niekoniecznie byty idealne, ale
przynajmniej wykonalne.

Nalezaty do nich takie formy, jak organy doradcze spotecznosci
i inne formy, ktére istniejg w spotecznosci os6b z HIV, ktére
wedtug mnie mogag ustanowi¢ kompromis miedzy dziataniami na
rzecz pacjentow, wykorzystujgcymi punkt widzenia pacjentéw, a
pracg z interesariuszami procesu badan, a takze umozliwid
skoncentrowanie sie na faktycznych potrzebach pacjenta.
Zamiast angazowal sie w spory polityczne i ideologiczne, to,
czy jes$li przyjmujesz pienigdze od panstwa lub gdy przyjmujesz
pienigdze od przemystu, wcigz jeste$ aktywistg, skupiamy sie
po prostu na potrzebach pacjentdéw. Jesli pacjenci z HIV nie



zostang poddani leczeniu, umrg. To bardzo proste.

Kolejnym waznym punktem, ktory jest bardzo bliski memu sercu i
ktéry stanowi temat wielu moich publikacji, jest rola emocji.
Chodzi o fakt, ze twoja swiadomo$¢ nie jest mniejsza tylko
dlatego, ze masz uczucia. Z pewno$cig masz uczucia, jesli w
wieku dwudziestu dwdéch czy trzydziestu pieciu lat zostajesz
skazany na Smieré¢, tak jak to jest w przypadku HIV. Oczywiscie
jestes zty, sfrustrowany i nieszczesliwy, kiedy widzisz, jak
twoje dziecko umiera, nie majgc dostepu do lekdow. Moze tak sie
dzia¢ ze wzgleddéw finansowych lub z powodu braku lekéw, ze
wzgledu na brak badan w zakresie leczenia stanu, w ktorym jest
dziecko. To cie z*os$ci, ale twoja z*o0$¢, uczucia, frustracja,
pasja nie umniejszajg wiedzy, ktdéra posiadasz.

Mysle, ze ztosS¢ jest ci potrzebna do tego, aby naby¢ te
wiedze. Nie powinnismy sie wstydzié¢ naszej z*o$ci, poniewaz
lezy ona u podstaw bycia aktywistg. MysSle, ze jest to lekcja,
ktora mozemy rdéwniez wykorzysta¢ w innych obszarach choréb.
Tak, jesli jeste$ wsSciekty, masz prawo uderzy¢ w stoét.
Powinienes jednak zna¢ swdj cel. Powiniene$ nauczy¢ sie tego,
co jest do nauczenia, aby méc wystosowac trafny argument, aby
zXtos¢ i wiedza nie wykluczaty sie nawzajem, i, co stanowi
aktualny trend w nauce, powinienes$ wiedziec, ze mozesz miec w
sobie albo ludzkag zto$¢, albo spokdj naukowca, nie mozesz
jednak mie¢ obu tych rzeczy w tym samym czasie. MySle, ze jest
to kwestia zasadnicza.



