Entrevista a Matthew May

Transcripcion

Me 1lamo Matthew May. Trabajo para DIA, que es una
organizacion sin animo de lucro del sector farmacéutico. Somos
una asociacidén global de miembros que también imparte
conferencias y cursos de formacidén, y también participamos en
la prestacidén de liderazgo intelectual global en varias areas
del desarrollo de farmacos. Soy jefe de proyecto en la oficina
de Europa, Oriente Medio y Africa de Basilea, y me dedico
Unicamente al trabajo de EUPATI, la Academia Europea de
Pacientes sobre Innovacidn Terapéutica, como responsable de la
coordinacion de todo el desarrollo y produccién de contenido
relacionado con el material educacional del proyecto de
EUPATI. Esto engloba el curso de formacidén de pacientes
avanzado que dura 18 meses, tanto presencial como de
aprendizaje electronico, y el conjunto de herramientas de
nuestro sitio web, que es una fuente de informacién integral
consolidada en siete idiomas (una cifra que puede aumentar en
el futuro) que proporciona informacién sobre el desarrollo de
farmacos al publico general y a los defensores vy
representantes de los pacientes.

Cuando empecé a trabajar en EUPATI, alléd por 2012, un par de
meses después de que el proyecto comenzase, habia varios
grupos interesados diferentes muy claros en el proyecto. Se
veia facilmente de ddénde provenia todo el mundo, a qué grupo
interesado pertenecian, si trabajaban para una organizacidén de
pacientes, si trabajaban en una institucidon académica con un
socio del sector, e incluso, desde nuestra perspectiva como
asesor, si estaban en una agencia reguladora, una HTA u otras
organizaciones sin animo de lucro.

A medida que el proyecto avanzaba, poco a poco se empezé a ver
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como estas lineas se iban desdibujando. Empezamos a ver que
todos nosotros, que teniamos una formacidon muy especializada
(yo mismo, que soy quimico de formacidén y trabajé durante un
breve periodo de tiempo en el laboratorio, para el
descubrimiento de farmacos y sistemas de administraciodn),
empezabamos a hacer realmente 1o que esperabamos ensefar a
nuestros estudiantes, a los aprendices del curso: nos
convertimos en generalistas. A medida que colaborabamos vy
aprendiamos sobre las distintas areas de los demas, lentamente
podiamos generalizar el conocimiento, trabajando juntos para
llevar la experiencia combinada a una leccidn, a un médulo de
aprendizaje, a un articulo o a una presentacién. Al realizar
este proceso editorial y este proceso de creacidén de
contenido, creo que todos nosotros nos hemos beneficiado al
convertirnos en profesionales formados mucho mads generalistas,
lo que nos da una perspectiva diferente de cémo hacemos
nuestros trabajos ahora.

Lo que es mas: al ver a los equipos que formaban las distintas
unidades de trabajo o los subcomités dentro de las distintas
unidades de trabajo del proyecto, se empieza a ver que
realmente no solo representamos a nuestra compafia, o en mi
caso a mi propia organizacidén, sino que empezamosS a
representar también la perspectiva de ese grupo interesado en
su conjunto. Yo mismo formo parte del comité editorial de
EUPATI. Revisamos todo el contenido que se publica, que es
todo nuestro contenido, porque, por supuesto, todo nuestro
contenido estd a disposicidén del publico, y en ese comité no
solo me represento a mi mismo como alguien que sabe cémo se
fabrican los farmacos, sino que también represento al grupo
interesado de las organizaciones no gubernamentales. Mis
colegas del comité no solo representaran a una empresa
farmacéutica, sino también las ideas y los puntos de vista del
sector farmacéutico en su conjunto, o de la comunidad de
pacientes en su conjunto, o del ambito académico en su
conjunto.



Eso es también necesario en un proyecto en el que uno de
nuestros puntos clave, creo que Unicos, es nuestra
neutralidad, nuestra transparencia, para garantizar que nos
identificamos con cada punto de vista sin desviarnos en una
direccién o en la otra.

iCOMO SE HA INVOLUCRADO DIA EN LA
PARTICIPACION DE LOS PACIENTES?

En la oficina de DIA, debido a mi amplia experiencia y trabajo
dentro de EUPATI y al llegar a conocer realmente a muchas
personas pero también a las distintas organizaciones y, lo que
es importante, dentro de la comunidad, lo que yo llamo la
comunidad defensora de los pacientes, he sido responsable de
todas las actividades de los pacientes de la oficina de
Europa, Oriente Medio y Africa durante los Gltimos afios. En
DIA, tanto ahora como en la uUltima década, realizamos varias
actividades para garantizar que los pacientes siguen siendo el
nicleo central del desarrollo de farmacos. En la oficina de
Europa, hace diez afos iniciamos un programa para ofrecer
becas, subvenciones para la asistencia de los defensores del
paciente y representantes de pacientes a nuestras reuniones
mas importantes para garantizar que también tenian una
plataforma y una forma de asistir y conectar con las partes
interesadas pertinentes, y también para poner sobre la mesa un
punto de vista completamente diferente que estimulase el
debate y las futuras colaboraciones de modo generalizado.

Nuestros colegas de Norteamérica han copiado este programa,
que actualmente se aplica con firmeza, como parte del nudcleo
de las reuniones anuales de DIA. Sin embargo, en los 10
Gltimos afios no se ha mantenido estdtico. Ha evolucionado
lentamente a medida que los tiempos han cambiado en el
desarrollo de farmacos. Por ejemplo, ahora en Europa vemos que
los pacientes van a nuestras reuniones no solo como meros
asistentes, sino que estan presentes en la mesa como iguales
del resto de partes interesadas, formando parte



sistematicamente de nuestro programa, como oradores vy
panelistas. Y seguiremos haciendo lo mismo en otras reuniones
también.

DIA es una asociacidn profesional de miembros que vienen de
muchas dreas diferentes, muchas partes interesadas diferentes.
Como tal, reconocemos que la comunidad de pacientes es una
parte interesada importante que debe participar en nuestra
asociacidén de miembros. DIA funciona en muchas comunidades,
segun las especializaciones profesionales individuales, lo que
permite que las personas conecten entre regiones, entre
compafiias y entre funciones para hacer que las directrices
progresen, para impulsar la innovacién, para impulsar 1la
colaboracién, y para que los unos saquen partido de las ideas
de los otros.

La comunidad de pacientes siempre ha sido un poco diferente
para nosotros, porque, por supuesto, el concepto de un
paciente profesionalizado es relativamente nuevo y no es como
siempre funcionan 1los pacientes. Al ser una asociacidn
profesional de miembros, no siempre funciond realmente como
colectivo. A medida que todo cambia, nosotros por supuesto
también hemos cambiado eso, y ahora hay un programa especifico
para permitir a los pacientes ser miembros de DIA. Si alguien
estd interesado, debe ponerse en contacto con nosotros para
concretar como hacerlo. Ofrecemos una plataforma en linea y
también hay un espacio en nuestras reuniones para que los
pacientes hablen entre ellos, un planteamiento que también
vimos en EUPATI, donde hay gente de distintas d&reas de
enfermedades, que viene de muchas zonas del mundo diferentes,
para compartir ideas y hablar con una Unica voz o con un punto
de vista comdn, para colaborar con otros, y también para
colaborar con personas de muchos grupos interesados.

Otras areas de mejora recientes, bueno, yo no diria
“recientes”, porque en realidad lleva sucediendo varios afnos,
es la implicacidén de personas de la comunidad de pacientes en
nuestros propios grupos de asesoramiento de la organizacion,



ya sea en el comité o para asesoramiento regional. También
incluimos a pacientes sistematicamente en los comités de
programas de nuestras reuniones. Dicho de otro modo: tenemos a
alguien alli como parte del comité de programa que ofrece su
punto de vista al resto del comité sobre cual es el lugar mas
valioso donde incluir la voz del paciente en el programa de
forma que sea verdaderamente 1impactante y atraiga la
imaginacidén y las necesidades de todos los asistentes a la
reunion.

iCOMO HA CAMBIADO EL TRABAJO EN DIA CON
EL PASO DEL TIEMPO?

En la Ultima década, hemos empezado a hacer mas liderazgo
intelectual. Esto equivale a decir que usamos nuestra fuerza
como asociacién de miembros, que trabaja con todas estas
partes interesadas en todo el mundo, para reunir
conocimientos, para reunir puntos de vista, y poder
transformar el modo en que se lleva a cabo el desarrollo de
farmacos. En el area de defensa del paciente, intereses de los
pacientes y participacién del paciente, hemos estado
trabajando en varias colaboraciones diferentes. Hemos
trabajado, por ejemplo, en la Iniciativa de transformacién de
ensayos clinicos.

Elaboramos un taller con el Instituto de Investigacién de
Resultados Centrados en el Paciente, y mds recientemente, el
afo pasado, trabajamos con Tufts Center for the Study of Drug
Development en un proyecto de colaboracién conjunta para
empezar a profundizar en la recuperacion de la interaccidén con
las compainias farmacéuticas sobre el modo en que trabajan con
los defensores del paciente y representantes de pacientes. La
idea es que reconocemos que durante muchos anos los pacientes
han sido una parte importante en el desarrollo de farmacos. La
pregunta que se hacen todos ahi fuera es si hay datos
cuantitativos que demuestren el impacto real de su inclusidn
en las distintas fases del desarrollo de farmacos. Nuestra



investigacidén con Tufts ha empezado a ocuparse de esto.

Puedes encontrar los resultados de este estudio recientemente
publicado en el sitio web de DIA, donde se pueden ver las
distintas areas examinadas. Analizamos, por ejemplo, la
definicidén de algunos parametros que estan disponibles para
calcular la recuperacién de la interaccién de la que estamos
siendo testigos. Después consideramos el uso de estos
parametros desarrollados y examinamos algunos casos practicos
concretos que se nos remitieron de forma retrospectiva. Por
supuesto, los parametros se pueden usar para avanzar de forma
prospectiva en la definicidén de medidas que se puedan emplear
como parte de una actividad de interaccidén. Quizds en un
futuro incluso podamos estudiar distintas dreas ya de
investigacién retrospectiva, a medida que nos vayan llegando
mas y mas casos practicos.

Las perspectivas y el 1liderazgo 1intelectual de DIA
proporcionan a las partes interesadas las herramientas y los
conocimientos que necesitan para poder prosperar en sus
métodos de trabajo actuales, avanzar en el modo en que
fabrican farmacos, ahorrar dinero y empezar de verdad a ver la
recuperacidén de la interaccidn.

Solo a través de la colaboracidén entre las distintas partes
interesadas (y, para colaborar, debemos comprender de doénde
viene cada uno y tener los conocimientos adecuados para
interactuar los unos con otros), lograremos que avance el
desarrollo de la innovacién en el sector farmacéutico y
podremos garantizar que al final todo el mundo tenga acceso al
medicamento que necesita.



