Wywiad z Diegiem Villalonem

Transkrypcja

Nazywam sie Diego Villalén. W wieku 23 lat miatem chtoniaka
i od tego czasu angazuje sie w dziatalno$¢ rdéznych organizacji
pacjentow. Dwa lata temu wraz z innymi organizacjami pacjentéw
zatozyliémy fundacje MAS QUE IDEAS. Jest to organizacja non-
profit wspierajgca organizacje pacjentéw, a takze dziatajaca
jako platforma %tgczgca rézne strony zainteresowane, ktdre
przyczyniaja sie do podnoszenia jako$ci zycia pacjentow.
Naszym celem jest wspieranie zdrowia i jakosci zycia
pacjentéw. Bardzo zalezy nam na zdrowiu nie tylko osdb, ktére
dzi$ borykaja sie z chorobg, ale réwniez oséb, ktére
w przysztosci beda cierpiaty na te chorobe. Dlatego wtasnie
zajmujemy sie badaniami.

Moja motywacja wzieta sie z tego, ze sam miatem raka.
Rokowania byty naprawde dobre, bardzo pozytywne, a to dzieki
wielkim postepom w badaniach nad lekami na chtoniaka. Dlatego
bardzo angazuje sie we wspdtprace z naukowcami, aby pomdc im
w opracowywaniu lepszych lekdéw. Nalezy réwniez koncentrowad
sie na jakosci zycia, poniewaz skutecznos¢ i bezpieczenistwo sa
bardzo wazne, ale trzeba tez pamieta¢ o jakosSci zycia. Sadze,
ze rzecznicy pacjentéw moga pomdc we wnoszeniu tego typu
wktadu, a takze mogg pracowa¢ jako inne strony zainteresowane,
tak wazne w procesie badania i rozwoju lekdw.

Aktualnie jestem zaangazowany w projekt hiszpanskiego ministra
zdrowia, w ramach ktdérego tworzymy metodyke pozwalajaca
okreslic¢, jak pacjenci mogg angazowac¢ sie w ocene technologii
medycznych. W Hiszpanii nie ma krajowej organizacji do spraw
oceny technologii medycznych, ale mamy wiele regionalnych
organizacji do spraw oceny technologii medycznych, wiec wazne
jest, aby dostarczy¢ takim organizacjom dokument, ktdéry pomoze
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im w angazowaniu pacjentéow w ten projekt. Obecnie rozwijamy
ten projekt i bardzo nas to cieszy. Mam takze mozliwos¢
zasiadania w roéoznych radach doradczych, réwniez na potrzeby
firm farmaceutycznych, zajmujgcych sie roznymi kwestiami
zwigzanymi =z badaniami, jak na przyktad ulotkami
informacyjnymi dla pacjentdéw, jak réwniez streszczeniami
w niespecjalistycznym jezyku, ktdére sa teraz bardzo istotne.
Obecnie rozwijamy tez projekt majgcy na celu opracowanie
ulotek i innych materiatdéw edukacyjnych o biobankach, co
rowniez uwazamy za bardzo wazne.

W JAKI SPOSOB SZKOLENIE EUPATI POMOGLO
PANU W PRACY W CHARAKTERZE RZECZNIKA?

Wiekszos¢ mojej wiedzy i umiejetnosci zwigzanych z badaniami
zdobytem dzieki kursowi EUPATI. To niesamowite, ale wedtug
mnie spotkania twarzg w twarz oraz seminaria internetowe,
webinaria, jak roéwniez moduty kursu bardzo mi pomogty
w zdobyciu wiekszej wiedzy o tych zagadnieniach, a takze
zainspirowaty mnie i zmotywowaty do poszukiwania wiedzy. Teraz
na przyktad czytam duzo artykutéw i przewodnikéw, ktére
znajduje w Internecie. My$le wiec, ze aby zwieksza¢ swoje
mozliwosci i by¢ lepszym rzecznikiem pacjentow zajmujacym sie
obszarem badan, trzeba uczy¢ sie samodzielnie i bardzo blisko
wspotpracowa¢ z naukowcami, aby mogli oni uczy¢ nas, jak
wdraza¢ prawdziwe zmiany w badaniach i pomaga¢ w zmianie
niektérych protokotéw, aby lepiej dostosowaé¢ je do realidw
pacjenta.

Zapraszam wszystkich do angazowania w rzecznictwo na rzecz
pacjentdw, szczegélnie w obszarze badan. Mysle, ze jest wiele
rzeczy, ktore mozemy zrobi¢, a mozliwe jest to tylko, jesli
bedziemy razem, bedziemy silni i postaramy sie pokazad¢, ze
nasz gtos jest coraz silniejszy, a wtadze powinny uwzgledniad
nasze wymagania.



