Begonya Nafria, Spania

»Pacientul responsabilizat este necesar pentru depasirea
provocarilor din medicina si dezvoltarea medicamentelor -
aceasta trebuie sa fie medicina de astazi, nu cea a
viitorului.”

Este esential ca pacientii si familiile lor sa fie implicati
in cercetarile privind bolile rare. Acestia au o experienta
enorma, iar nevoile lor trebuie luate in considerare.

Ca tehnician de cercetare, sunt implicata in diferite proiecte
ale spitalului Sant Joan de Déu (Barcelona) care privesc
bolile rare. Scopul nostru este o cercetare clinica care sa
permita descrierea istoriei naturale a bolii, sa studieze
corelatia dintre genotip si fenotip si, de asemenea, sa
produca seturi de criterii clinice bazate pe consens privind
diagnosticarea si tratamentul, cu participarea 1intregii
comunitati de cercetare. Insa cea mai importanta provocare
este promovarea cercetarii de baza pentru dezvoltarea
studiilor clinice.

Colaborez strans cu proiectul EUPATI in cadrul unitatii de
studii clinice a spitalului. Pentru unele dintre bolile in
domeniile carora lucram, avem studii clinice aflate deja 1in
curs sau care vor incepe in viitorul apropiat. Sunt persoana
de contact pentru pacientii si familiile care participa la
cercetarea clinica si trebuie sa le ofer informatii privind
tratamentele inovatoare disponibile.

In plus, sunt lider de echipd in proiectul ,Kids Barcelona”,
un grup consultativ pentru pacientii tineri care are rolul de
consiliu stiintific pentru diferitele activitati ale
spitalului nostru: cercetarea, inovatia si studiile clinice.
Vom participa la un grup de lucru din EmPrEMA (European
Network for Paediatric Research of EMA — Reteaua europeana de
cercetare pediatrica din cadrul EMA).


https://toolbox.eupati.eu/resources/begonya-nafria-spania/?lang=ro

Acest curs de instruire mi-a deschis calea catre o colaborare
stransa cu pacientii spitalului Sant Joan de Déu care sunt
implicati in echipa KIDS BARCELONA. Grupul nostru consultativ
pentru pacienti tineri lucreaza cu noi in calitate de consiliu
stiintific. Acesta ajuta spitalul sa imbunatateasca diferitele
proiecte la care lucram — nu doar cele din domeniul
biomedical, ci si cele legate de inovatie, cercetare si, in
primul rand, de studiile clinice. Dezvoltam indrumari privind
imbunatatirea informatiilor furnizate pacientilor pediatrici,
care urmaresc producerea unor documente de consimtamant
informat usor de citit si usor de inteles etc. Pentru mine,
acest curs este o oportunitate fantastica de a contribui 1la
asigurarea calitatii serviciilor noastre, 1intotdeauna
concentrate pe pacientii pediatrici, cu scopul de a imbunatati
viata copiilor. Nu Llucram pentru pacienti, ci lucram cu
pacientii.
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