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MY BACKGROUND

Patient with severe hemophilia and comorbidity (complex patient)

45 years experience In the patient movement (inter-)national

2013 - 2019, chair Policy Board Biobank RadboudUMC

2008 - 2019, member TAS ZonMw (gene- and stem cell therapy)

2008 - 2015, member Appraisal Committee Zorginstituut Nederland

2012 - 2019, European Steering Committee Undernutrition, Platform Patiént en Voeding

1978 - 2019, Haemophilia in the Netherlands-project LUMC, dept. epidemiology




HEMOPHILIA AS
UNMET MEDICAL NEED (50'S)

Heden werden wij verblijld met de geboorte van ons
zoontje en broertje

CORNELIS

M. SMIT-KROON
J. SMIT
en WILLY

Wij noemen hem KEES Nieuwe Niedorp,

1 Januari 1951
Laagzijde B 249




RISK IF THERE IS
NO TREATMENT AT ALL

What is Declaration of Helsinki?

o Set of ethical principles

* Developed by WMA for medical community -
human experimentation

* Followed Nuremberg Code (1947)

* Regarded as cornerstone document of
human research ethics

* Included within clinical trial protocols
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THE SAME PROGRESS [N

From ‘unmet medical needs’ — to ‘effective treatments’
Hemophilia (70’s)

HIV (907s)

HCV (2015)

Consequence: from paediatriacs to care for the elderly




CIRCLE OF HEALTH CARE CONTACTS

Hematoloog
Hemofilie

verpleegkundige

Tandarts

Cardioloog Orthopeed

Nefroloog SEVEULEWEERE

Mijzelf &
Apotheek Zelfmanagement Fysiotherapeut
(om de hoek) (om de hoek)

Apotheek Fysiotherapeut
(hemofiliebehandelcentrum) (landelijk centrum)

Infectiearts (HCV) Infectiearts (HIV)

HCV verpleegkundige HIV verpleegkundige




Zorgverzekeraar,
soclale zekerheid en
gemeenten
(wmo/pgb)

De patiént en

zelf-management

Mantelzorgers, familie,
vrienden, buren en
soclale omgeving

Artsen, (para)-medici,
Incl. verpleegkundigen
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HiN-1 to HIN-6
Cross sectional studies

All patients with hemophilia

Patient reqgistry
__Longterm followup

HemoNed ,

/HemoNED

ands Hernofilie Regictar

1992

2016 - 2019

Questionnaires
Medical

records

National
Biobank

Digital
Infusion
log

Adverse
events




HAEMOPHILIA LIFE-EXPECTANCY
1971 — 2018 (HIN-6, IN PRESS)

Dutch males
All patients
Severe hemophilia

Moderate hemophilia
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Mild hemophilia

Cohort 1 Cohort 2 Cohort 3 Cohort 4
(1973-1986) (1986-1992) (1992-2001) (2001-2018)

Study cohorts




NCFS PIONEER IN NL
WITH A REGISTER FOR 7 CENTRA

Nederlandse

Cystic Fibrosis
Registratie
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INNOVATIVE POWER OF
PATIENT GROUPS

. To bring together patients and their body materials (DNA, data, etc.)

. Share data for research and the organisation of a research infrastructure
(EuroBiobank.org in cooperation with RDConnect

. Fundraising for biobanks and R&D (gene therapy, Fighting Blindness
Ireland; also long-term AFM, Genéthon)




DRUG DEVELOPMENT PROCESS

effective patent-period
. clinical research

fundamental Phase 3

,Of"@:@“ﬂ]@fél] Phase 4

research -

Registration post marketing research

launcn
orgauct

Ref: Jan Raaijmakers (2005, UU)
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Patient

Patient panel

respondent

Giving
Information

Not time
consuming

Requires first
hand experience
with the
condition or
disease

Patient

adviser

Giving advise

Two-way
communication

Often single
Involvement

© Slide courtesy of Maarten de Wit, 2016

Patient

Research

reviewer

Making an
assessment

Direct influence
on the aims and
design of the
study

Often singele
Involvement

Partner

Collaboration
throughtout the life
cycle of the research

Partnership based on
equality

Time consuming
May require substaintial

education and/or
support




PUSH' VERSUS 'PULL" MODEL

‘Pull’ Model ‘Interaction
(Orphans) Model’

Push' Model ) ‘Linear Mode!
-1
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Arnstein (1969) Ladder of citizen participation

Placation

Consultation

Informing

 Degrees of
~ citizen power

Degrees of
tokenism

No power

(Gl George Julian

(< Knowledge Transfer Consultancy
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LITERATURE
PATIENT PARTICIPATION
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THE DONOR AS PARTNER

~ De donor als partner_
LHoe patiént

te betrekken

bij besluitvorming
. over biobanken
-~ .en registraties




OSCAR WESTBROEK & LENNART THY

INTERVIEW | Oscar Westbroek (21), leukemiepatiént op zoek naar een stamceldonor \ Q;‘ A Q;"-’.l I‘ I
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maar de kans om een
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SEUN ADEBIYI, INSPIREZLIVE,
9 FEBRUARI 2018, AMSTERDAM




POLICY WORK

Ontwikkeling richtlijnen en zorgstandaarden (NPCF en VSOP)

Inbreng patiéntenperspectief in het werk van geneesmiddelengoedkeuring (MEB/CBG en EMA)

Inbreng patiéntenperspectief bij besluiten Zorginstituut (ACP)

Vroeger: Breed Platform Verzekerden en Werk (BPV&W), helaas wegbezuinigd

Nu veel losse initiatieven op het terrein van chronische ziekten en werk

Zelf bezorgd over positie chronisch arbeidsbeperkten 1.v.m. flexibilisering arbeid




DE POSITIE VAN DE
PATIENTENBEWEGING

PATIENT

MACHT
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DE PATIENT

Van derde naar vijfde partij

Diversiteit versus eenheid (sterkte — zwakte) De stem van

Onafhankelijke financiering blijft probleem de patlenten
Single-issue successen, maar geen erkenning en hu n_
‘Countervailing power’ landelijk ontbreekt Organlsatles

gehoord
Decentralisatie, hoe krijg je iedereen ‘lokaal’ gehoord?
Preventie (voeding) en leefstijl
Bezuinigen (Manifest ‘zinnig en zuinig’, )

VISIEDOCUMEN T




MORE INFORMATION

MAC HT

info@smitvisch.nl PATlENT‘

www.smitvisch.nl
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