Interviu cu Victoria Fonsou

Transcriere

Ma numesc Victoria Fonsou si sunt din Grecia. Sunt atat
pacienta cu cancer mamar, cat si ingrijitoare a tatalui meu,
care a fost diagnosticat de curand cu cancer la colon.

Pentru a supravietui — si pentru tatal meu — m-am educat
singura. Incerc sa raman la curent cu lucrarile stiintifice,
criteriile si practicile optime. Zi de zi, caut informatii pe
internet si traduc in greaca tot ce gasesc util, pentru mine
si alti oameni aflati iIn aceeasi situatie; folosesc retelele
sociale pentru a transmite mai departe aceste informatii.

Cautand informati pe internet in toti acesti ani - sunt
pacienta de cinci ani —, am realizata ca aveam nevoie de un
serviciu, de o aplicatie pe care nu o puteam gasi. Deci, anul
trecut, incepand de anul trecut, am decis sa incerc sa o creez
chiar eu.

Este o platforma sociala — fiecare are un profil, trebuie sa
se inscrie si sa isi creeze un profil, moment in care devine
membru al societatii noastre. Este o platforma sociala sigura
si este despre.. Datele noastre ne apartin. Este principalul
aspect.

Putem gasi oameni care gandesc la fel in intreaga lume, intr-
un mediu sigur.

Ideea mea se leaga mai ales de cei diagnosticati recent,
oamenii care inca nu stiu nimic - ca noi toti, pentru ca
nimeni nu se naste invatat. Esti.. Pierzi totul si nu stii
nimic. Principala mea tinta sunt ei.

Vor putea gasi oamenii cu care trebuie sa comunice. Cred ca
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acesta este cel mai important lucru. Cénd viata iti este
amenintata, nu ai timp si ai nevoie de raspunsuri imediat.

Nu stiu nimic despre programare, dar trebuie sa invat pentru a
crea asa ceva. Incerc de multi ani sa creez singurad ceva, pe
web, cu instrumente gratuite de pe web. Am incercat sa creez,
sa construiesc un forum. La inceput, am facut multe lucruri pe
Facebook si pe retelele sociale, in toate modurile posibile,
dar nu era suficient. Nu era instrumentul pe care mi l-as fi
dorit pentru mine si, acum opt luni, am decis sa invat
programare. Am inceput, am realizat ca nu o pot face singura,
pentru ca trebuia sa o fac repede, deci am inceput sa-mi
prezint ideea la conferinte, in universitati, in discutii cu
oamenii; am gasit un profesor la Universitatea din Atena care
mi-a ascultat ideea, mi-a spus ,Am sa te ajut” si m-a
prezentat colegilor lui. Pana atunci, gasisem o aplicatie pe
care o puteam folosi pentru a-mi dezvolta platforma si aveam
un prototip. A fost calea cea buna, modul in care oamenii au
ajuns la mine.

Cred ca, daca avem cel mai bun mediu de comunicare si de
conectare a pacientilor, a organizatiilor pacientilor, a
proiectelor, atunci impactul nostru ca sustinatori ai
drepturilor pacientilor va fi accelerat la maxim.

CARE AR FI CATEVA DINTRE DIFICULTATILE SI
BARIERELE CU CARE VA CONFRUNTATI 1IN
ACTIVITATEA DE SUSTINERE A DREPTURILOR
PACIENTILOR?

Principala bariera este cea lingvistica. Citesc, caut, fac
totul in engleza si, de asemenea, traduc in greaca. Este
dificil si consumd mult timp. In Grecia, nu avem un organism
de evaluare a tehnologiilor medicale; sunt o pacienta
informata la care toata lumea se uita cu gura deschisa, dar
nimeni nu stie ce sa faca cu mine. Ma simt ca un extraterestru
in propria tara. Incd nu am ajuns la nivelul care trebuie.



Cred in educatie. Este o cursa lunga si numai timpul ii poate
demonstra valoarea, impactul. Acestea fiind zise, stiu ca
viata nu poate astepta. Ca pacienta, stiu asta. Profit de
oportunitatea de a actiona chiar acum, cu aceasta aplicatie.
Da, suntem la inceput, dar sunt dispusa sa incerc.



