Wywiad z Virginie Hivert

Transkrypcja

Nazywam sie Virginie Hivert, pracuje w EURORDIS, europejskiej
organizacji pacjentdéw chordb rzadkich. Jestem dyrektorem ds.
badan nad 1leczeniem oraz rzecznikiem pacjentow. Z
wyksztatcenia jestem farmaceutka, pracowatam réwniez jako
badacz.

Utatwiamy proces angazowania pacjentdéw w istniejgce
mozliwo$ci, szczegdélnie z réznymi interesariuszami, jak na
przyktad Europejska Agencja ds. Lekdéw. Jestesmy rdéwniez
rzecznikami tworzenia nowych mozliwo$ci angazowania pacjentow
na roéznych szczeblach rozwoju projektu. Naszym zdaniem pacjent
powinien brac¢ udziat w projekcie przez caty cykl zyciowy
rozwoju projektu, oraz ze ich wktad jest szczegd6lnie wazny na
poczatku procesu rozwoju, gdy planowane jest rozpoczecie
projektu, zwtaszcza w dziedzinie chordéb rzadkich. Udzia%
pacjenta ma kluczowe znaczenie dla rozpoznania niespeinionych
potrzeb medycznych i dla wspomagania procesu zbierania danych
do badan prawdziwych historii choréb. Ich udziat* ma réwniez
kluczowe znaczenie w definiowaniu wtasciwych wynikéw leczenia
dla badan klinicznych, czyli okresleniu, jakie punkty koncowe
nalezatoby wybraé¢ przy prowadzeniu badan nad produktem.
Dlatego tez pacjentdéw nalezy dodatkowo przygotowac i
poinformowa¢, w jaki sposd6b powinni wspétdziatac¢ z innymi
uczestnikami tych proceséw.

W JAKI SPOSOB WSPIERAJA PANSTWO PROCES
KSZTALCENIA PACJENTOW-EKSPERTOW?

Mamy do dyspozycji szereg programéw majgcych na celu budowanie
mozliwo$ci. EURORDIS jest czeScig organizacji EUPATI.
Oferujemy rowniez letnig szkote EURORDIS. Dzieki tym rdéznym
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mozliwosciom chcemy umozliwia¢ pacjentom nauke tego, w jaki
sposob postepowal¢ zgodnie z tymi zasadami, ktdére zasady
stosowa¢, jak réozni sg uczestnicy procesu, a takze jakie jest
Srodowisko, w ktdére beda musieli miec swlj wktad, poniewaz im
lepiej poznajg Srodowisko zewnetrzne, tym bardziej znaczacy
stanie sie ich wptyw. Dlatego tez idea poznania procesdw badan
i rozwoju jest naprawde dobrym pomystem. Dotyczy to réwniez
bardziej praktycznych szkolen w zakresie przebiegu naszych
spotkan, ludzkich interakcji oraz obszardéw, na ktdére pacjent
moze mie¢ najwiekszy wptyw.

JAKIEGO RODZAJU WPLYW NA PROCESY BADAN I
ROZWOJU MOGA WYWIERAC PACJENCI-EKSPERCI?

Z moich obserwacji, z perspektywy pacjentow uczestniczgcych w
procedurze pomocy protokotu w komisjach Europejskiej Agencji
ds. Lekdédw (EMA) wynika, ze organy nadzorujagce i inni
uczestnicy zawsze z checig stuchajag, co do powiedzenia ma
pacjent, a pacjenci wnoszg dzieki temu do procesu wyjgtkowe
doswiadczenia zycia z choroba, zycia z rzadkg chorobg. Dlatego
tez wszyscy inni uczestnicy procesu ich stuchaja.

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

Kolejnym wyzwaniem dla pacjentéw ze wzgledu na udziat wielu
uczestnikow w procesie badan i rozwoju jest to, ze czasem
muszg dokonywa¢ wybordéw, dlatego mysle, ze przy wielu
mozliwosciach wybdér moze okazad¢ sie trudny. W efekcie stajemy
przed problemem [sic] konfliktu interesdw, ktdry moze by¢
problemem pozornym lub prawdziwym, ale dla pacjenta moze to
by¢ sytuacja dos¢ niekomfortowa. Mysle, Zze pytanie, ktoére
zadawane jest mi najczesciej, to: ,Co najlepiej wybrac?
Kontaktujg sie ze mng firmy farmaceutyczne i mys$le, ze bytoby
to interesujgce, ale jesli wybiore ten kierunek, to wtedy by¢
moze nie bede w stanie dalej uczestniczy¢ w spotkaniach
Europejskiej Agencji ds. Lekéw (EMA), w spotkaniach pomocy



protokotu doradztwa naukowego.”

DLACZEGO ZAANGAZOWANIE PACJENTOW-
EKSPERTOW W PROCES BADAN I ROZWOJU JEST
TAK WAZNE?

Najwieksze wrazenie robi na mnie energia pacjentdéw i ich
zdolnos¢ %tgczenia swoich wtasnych umiejetnos$ci z wiedza
zdobytg podczas szkolen, co sprawia, ze stajg sie jeszcze
silniejsi. Sadze, ze szkolenia naprawde otwierajg im nowe
mozliwosci. To jest niczym wejscie w nowy Swiat, o ktdrego
istnieniu prawdopodobnie wczes$niej nie wiedzieli. Jednoczesnie
jednak jest to réwniez proces korzystny dla wszystkich,
poniewaz wszyscy uczymy sie wzajemnie od siebie. Dlatego to
nie jest tylko jeden sposéb — tak naprawde to dwa sposoby
uczenia sie. Tego dowiedziatam sie z moich dotychczasowych
doswiadczen. Musimy réwniez ciggle dostosowywal sie do zmian w
procesach nadzorczych, do nowych metod i zmian w nauce 1
badaniach klinicznych. Stad wynika réwniez potrzeba
dostosowania szkolen i sposobéw, w jakie organizujemy i
umozliwiamy zaangazowanie pacjenta.



