Begonya Nafria, Hiszpania

,Wyedukowany pacjent jest niezbedny, aby sprostac¢ wyzwaniom
medycyny. Jest tez koniecznym elementem w procesie rozwoju
lekéw — musi byc¢ lekiem na dzis, nie w przysztosci”.

To wazne, aby pacjenci i ich rodziny zaangazowalli sie w
badania nad chorobami rzadkimi. Majg ogromng wiedze, a ich
potrzeby nalezy wzig¢ pod uwage.

Jako technik badawczy jestem zaangazowana w rozne projekty
prowadzone w szpitalu Sant Joan de Déu (Barcelona) zwigzane z
chorobami rzadkimi. Naszym celem sg badania kliniczne dgzace
do uzyskania opisu naturalnego przebiegu choroby, zbadania
korelacji genotyp-fenotyp, a takze napisania wytycznych
klinicznych zawierajgcych uzgodnienia co do diagnostyki 1
leczenia z udziatem catej spotecznosci naukowcéw. Jednak
najwazniejszym wyzwaniem jest promowanie badan podstawowych do
rozwoju badan klinicznych.

Bardzo $cid$le wspdipracuje przy projekcie EUPATI w ramach
jednostki ds. badan klinicznych w szpitalu. W przypadku
niektérych chordéb, ktére badamy prowadzimy juz badania
kliniczne 1lub mamy zamiar je rozpoczg¢ w najblizszej
przysztosci. Jestem osoba do kontaktu dla pacjentéw i rodzin
biorgcych udziat w badaniach klinicznych i moim obowigzkiem
jest informowanie o dostepnych 1innowacyjnych sposobach
leczenia.

Ponadto jestem liderem zespotu projektu ,Kids Barcelona” -
grupy doradczej mtodych pacjentéw, ktdra dziata jak rada
naukowa przy roéznych dziataniach naszego szpitala: badaniach,
innowacjach i badaniach klinicznych. Bedziemy uczestniczy¢ w
pracach grupy roboczej w EmPrEMA (Europejska Siec¢ Badan
Klinicznych w Pediatrii dziat*ajgca w ramach Europejskiej
Agencji Lekéw).


https://toolbox.eupati.eu/resources/begonya-nafria-hiszpania/?lang=pl

Szkolenie otworzyto mi droge do $cistej wspdtpracy z
pacjentami szpitala Sant Joan de Déu, ktdérzy naleza do zespotu
projektu KIDS BARCELONA. To nasza grupa doradcza mtodych
pacjentéw, ktora wspdipracuje z nami jako rada naukowa.
Pomagaja naszemu szpitalowi ulepszac¢ inne projekty, nad ktdrym
pracujemy, nie tylko te w dziedzinie biomedycyny, ale réwniez
projekty zwigzane z innowacjami, badaniami, a w szczegdlnosSci
z badaniami Kklinicznymi. Opracowujemy wytyczne dotyczace
sposobu ,ulepszania” informacji przekazywanych pacjentom
pediatrycznym majagce na celu przygotowanie tatwych do
odczytania i zrozumienia formularzy Swiadomej zgody itp. Dla
mnie ten kurs stanowi niesamowitg okazje do skorzystania z
naszych wustug, zawsze skoncentrowanych na pacjentach
pediatrycznych oraz majgcych na celu poprawe jako$ci zycia
dzieci. Nie pracujemy dla pacjentow, pracujemy z pacjentami.
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