Interviu cu Matthew May

Transcriere

Ma numesc Matthew May. Lucrez pentru DIA, o organizatie non-
profit din domeniul farmaceutic. Suntem o asociatie cu membri
din intreaga lume, organizam conferinte si programe de
instruire si suntem, de asemenea, activi ca lideri globali de
idei in diferite domenii ale dezvoltarii medicamentelor.
Lucrez ca manager de proiect la biroul nostru din Basel, care
se ocupa de Europa, Orientul Mijlociu si Africa, concentrandu-
ma exclusiv asupra activitatii EUPATI, Academia Pacientilor
Europeni pentru Inovatie Terapeutica; sunt responsabil cu
coordonarea tuturor activitatilor de dezvoltare si productie a
continutului materialelor educationale din cadrul proiectului
EUPATI. Acestea acopera programul nostru de instruire pentru
pacienti experti, care dureaza 18 luni si include atat
instruirea on-line, cat si cursuri fata in fata, precum si
setul de instrumente de pe site-ul nostru, care reprezinta o
sursa unica, consolidata de informatii in sapte limbi — poate
chiar mai multe in viitor — unde publicul, sustinatorii
drepturilor pacientilor si reprezentantii acestora pot gasi
informatii despre dezvoltarea medicamentelor.

Atunci cand m-am alaturat proiectului EUPATI in 2012, 1a
cateva luni dupa inceperea acestuia, proiectul includea mai
multe grupuri foarte diferite de parti interesate. Puteam
vedea clar de unde provenea fiecare dintre acestea, respectiv
in ce grup de parti interesate se inscria — oameni care lucrau
pentru organizatii ale pacientilor, institutii academice sau
parteneri din industrie, chiar si consultanti proveniti din
agentii de reglementare, organisme de HTA sau alte organizatii
non-profit.

Pe masura ce proiectul progresa, diferentele incepeau sa se
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estompeze. Am inceput sa vedem cum cei proveniti din medii
foarte specializate — chiar si eu, eu sunt chimist, am lucrat
pentru scurt timp in laborator, in domeniul descoperirii
medicamentelor si al sistemelor de administrare — am inceput
sa facem ceea ce speram sa 1ii invatam pe studentii, pe
cursantii nostri: am devenit generalisti. Pe masura ce lucram
impreuna si invatam mai multe despre domeniile tuturor, am
inceput sa punem pe masa cunostinte din toate domeniile,
colaborand pentru a transforma experienta comuna intr-o
lectie, un modul de invatare, un articol sau o prezentare. De
acest proces editorial si de creare a continutului am
beneficiat cu totii, devenind profesionisti cu o educatie mai
generala, ceea ce ne ofera o perspectiva diferita asupra
modului in care lucram acum.

In plus, observand echipele care s-au format, diferitele
module de lucru si subcomitetele din fiecare modul de lucru al
proiectului, incepeam sa observam ca fiecare nu isi mai
reprezenta doar compania — sau, in cazul meu, organizatia — ci
incepeau sa reprezinte punctul de vedere al grupului de parti
interesate din care faceau parte. Fac parte din consiliul
editorial al EUPATI. Verificam intreg continutul publicat -
ceea ce inseamna intreg continutul creat de noi, deoarece,
fireste, tot continutul este disponibil public, iar 1in
consiliul respectiv nu ma reprezint doar pe mine, ca persoana
care stie cum se fac medicamentele, ci reprezint, de asemenea,
intregul grup de parti interesate constand in ONG-uri. Colegii
mei din consiliu vor reprezenta nu doar o0 companie
farmaceutica, ci opiniile si punctele de vedere ale industriei
farmaceutice ca intreg, ale comunitatii pacientilor ca intreg
sau ale mediului academic ca intreg.

Este un lucru necesar intr-un proiect ca al nostru, ale carui
caracteristici esentiale — unice chiar — sunt neutralitatea si
transparenta, pentru a ne asigura ca luam in considerare
fiecare punct de vedere fara a favoriza o directie sau alta.



CARE A FOST ROLUL DVS. LA DIA IN CEEA CE
PRIVESTE IMPLICAREA PACIENTILOR?

La biroul DIA, data fiind experienta mea si lucrul la EUPATI,
relatiile mele cu multe persoane si organizatii, faptul ca
stiu ce este important in comunitatea sustinatorilor
drepturilor pacientilor, sunt responsabil de cativa ani cu
toate activitatile pacientilor din Europa, Orientul Mijlociu
si Africa. La DIA, desfasuram — si am desfasurat in ultimul
deceniu — o serie de activitati care urmaresc sa se asigure ca
pacientii raman o componenta esentiala a procesului de
dezvoltare a medicamentelor. La biroul din Europa, am initiat
acum peste 10 ani un program care oferea burse de cercetare,
sponsorizari pentru participarea sustinatorilor drepturilor
pacientilor si a reprezentantilor pacientilor la cele mai mari
dintre intalnirile noastre, pentru a ne asigura ca ei dispun
de o platforma si de mijloacele necesare pentru participare,
pentru a face legatura iIntre partile interesate, dar si pentru
a aduce in discutie un punct de vedere diferit, care sa
stimuleze discutia si colaborarea viitoare in intregul
domeniu.

Programul a fost replicat si de catre colegii nostri din
America de Nord si este acum o componenta esentiala a
intalnirilor anuale ale DIA. Si nu a ramas nemodificat in
ultimii 10 ani. A evoluat lent, pe masura ce lucrurile s-au
schimbat in domeniul dezvoltarii medicamentelor. De exemplu,
in Europa, observam acum ca pacientii nu mai vin 1a
intalnirile noastre ca simpli membri ai publicului, ci se afla
la masa, ca parti interesate cu drepturi egale si se implica
sistematic in programul nostru, ca vorbitori si participanti
la mesele rotunde. Vom continua acest proces si in alte
intalniri.

DIA este o asociatie cu membri profesionisti din numeroase
domenii diferite, cu multe parti interesate diferite. Ca
atare, recunoastem comunitatea pacientilor ca parte interesata



importanta in cadrul asociatiei noastre. DIA include numeroase
comunitati diferite, bazate pe specializarile profesionale ale
membrilor, ceea ce ne permite sa cream retele care depasesc
limitele regiunilor, companiilor sau rolurilor, pentru a
stimula evolutia indrumarilor, a stimula inovatia si
colaborarea si a ne lasa inspirati de ideile tuturor
celorlalti.

Comunitatea pacientilor a fost intotdeauna putin diferita de
noi, deoarece, fireste, conceputul de pacient profesionalizat
este relativ nou si nu este intotdeauna un model adoptat de
pacienti. Dat fiind ca suntem o asociatie profesionala,
integrarea nu a fost intotdeauna una perfecta. Totul
evolueaza, insa, iar noi am facut schimbari; acum, exista un
program special care permite pacientilor sa devina membri ai
DIA: Daca cineva este interesat, ne poate contacta pentru a
afla ce este de facut in acest sens. Oferim pacientilor, atat
online, cat si in cadrul inté&lnirilor noastre, o platforma
prin care pot discuta unii cu ceilalti — o idee pe care am
observat-o si la EUPATI, unde exista oameni proveniti din
domeniile a numeroase boli diferite, din numeroase regiuni ale
lumii, care vin acolo pentru a face schimb de idei si a forma
cu adevarat o singura voce sau un singur punct de vedere,
pentru a colabora cu ceilalti — inclusiv cu cei din numeroase
alte grupuri de parti interesate.

Un alt lucru care s-a schimbat recent — poate nu chiar atat de
recent, se intampla deja de cativa ani — este faptul ca in
grupurile consultative din organizatia noastra, la nivelul
consiliului de administratie sau iIn comitete consultative
regionale, sunt implicati acum oameni din comunitatea
pacientilor. Comitetele de program din cadrul intdlnirilor
noastre includ, acum, pacienti in mod sistematic. Este vorba
despre oameni care vin acolo ca membri ai comitetelor de
program, care ofera celorlalti membri ai comitetelor
informatii privind aspectele programului in care vocea
pacientilor poate oferi cele mai multe beneficii — ceea ce are



un impact foarte mare, capteaza atentia si raspunde nevoilor
tuturor participantilor la intalnire.

CUM S-A SCHIMBAT ACTIVITATEA DIA IN TIMP?

In ultimul deceniu, am inceput s& actionam tot mai mult ca
lideri de idei. Aceasta inseamna ca ne folosim puterea, ca
asociatie profesionala in care se implica atat de multe parti
interesate din intreaga 1lume, pentru a aduce laolalta
cunostinte si idei, pentru a putea transforma modul in care
are loc dezvoltarea medicamentelor. In domeniul sustinerii
drepturilor pacientilor, a intereselor si implicarii
pacientilor, desfasuram in prezent mai multe colaborari. De
exemplu, colaboram cu Initiativa pentru Transformarea
Studiilor Clinice.

Am sustinut un atelier impreuna cu Institutul de Cercetare a
Rezultatelor Orientate catre Pacienti si, mai recent, 1in
ultimul an, am lucrat cu Centrul Tufts pentru Studii asupra
Dezvoltarii Medicamentelor, 1intr-un proiect comun de
colaborare, pentru a incepe sa analizam beneficiile cooperarii
cu companiile farmaceutice iIn privinta modului in care acestea
lucreaza cu reprezentantii si sustinatorii drepturilor
pacientilor. Ideea este de a recunoaste faptul ca pacientii
sunt deja, de multi ani, o parte importanta a procesului de
dezvoltare a medicamentelor. Exista inca intrebarea: ,Exista
date cantitative care sa indice impactul includerii
pacientilor in diferite etape ale dezvoltarii
medicamentelor?”. Cercetarea desfasurata impreuna cu Centrul
Tufts incepe sa abordeze aceasta intrebare.

Veti gasi pe site-ul web DIA rezultatele recent publicate ale
acestui studiu si puteti observa diferitele aspecte pe care
le-am analizat. De exemplu, am cautat sa definim cateva
instrumente de masura care sa poata fi utilizate pentru
determinarea beneficiilor implicarii. Am cautat apoi sa
folosim retrospectiv instrumentele de masura pe care le-am
dezvoltat in cateva studii de caz care ne-au fost trimise.



Fireste, instrumentele pot fi utilizate si prospectiv, 1in
viitor, pentru a defini parametri care pot fi utilizati 1in
cadrul unei activitati de implicare. Poate ca, in viitor, vom
putea analiza mai aprofundat diferite domenii prin cercetari
retrospective, pe masura ce obtinem mai multe studii de caz.

Cunostintele DIA si activitatea DIA ca lider de idei ofera
partilor interesate instrumentele si informatiile de care au
nevoie pentru a 1si iImbunatati metodele curente de lucru si
modul in care creeaza medicamente, pentru a economisi bani si
a Incepe sa obtina cu adevarat beneficii de pe urma
implicarii.

Numai prin colaborarea intre diferitele parti interesate - si,
pentru a colabora cu adevarat, trebuie sa ne intelegem
reciproc punctele de vedere si sa avem un nivel de cunoastere
care sa ne permita sa comunicam — putem crea inovatii 1in
domeniul dezvoltarii medicamentelor si ne putem asigura ca, in
cele din urma, toti oamenii de pe glob au acces la
medicamentele de care au nevoie.



