Puterea vocii pacientilor in
cercetare

Ca parte a programului Focus on the Patient desfasurat de GSK,
fac legatura intre cercetatorii GSK si pacientii pentru care
acestia dezvolta medicamente. Acest lucru ofera cercetatorilor
nostri informatii privind provocarile implicate de boli,
permitandu-ne sa incorporam feedback-ul pacientilor direct 1in
procesul nostru de cercetare si dezvoltare.

Atunci cand imi amintesc despre colaborarea cu pacientii,
realizez ca unul dintre primele lucruri care m-au impresionat
a fost ca fiecare pacient pe care l-am intalnit era atat de
curajos, de puternic si de hotarat sa nu lase boala sa il
defineasca. Impartdsindu-si experientele cu GSK, acestia
doreau, la fel ca mine, sa provoace o schimbare.

In 2011, am avut oportunitatea de a md& alatura proiectului
Academiei Pacientilor Europeni iIn calitate de reprezentant al
GSK si nu am ezitat niciun moment. Vreau sa vad o implicare
mai mare a pacientilor in cercetare, astfel incat acestia sa
devina un partener-cheie in timpul discutiilor privind
dezvoltarea medicamentelor, inca din primele etape ale acestui
proces.

Puterea vocii pacientilor este fenomenala; aceasta ne inspira,
ne motiveaza, ne informeaza, ne provoaca si ne sfatuieste in
timpul seminariilor noastre de constientizare. La GSK, depunem
mari eforturi pentru a crea medicamente noi pentru bolile pe
care le discutam, insa nu avem deseori oportunitatea de a auzi
opinia pacientilor — ca sa nu mai vorbim de interactiunea cu
acestia; unii dintre angajati au rude care traiesc cu bolile
discutate si vor sa afle mai multe, in timp ce alti angajati
sunt chiar pacienti.

Impartasirea experientelor proprii pentru sporirea
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constientizarii acestora poate parea simpla, 1insa vocea
pacientilor nu iInseamna doar marturii personale. Numerosi
pacienti ofera informatii despre provocarile intampinate in
obtinerea unui diagnostic corect, urmarea regimurilor de
tratament, administrarea propriu-zisa a medicamentelor,
calitatea de participant la un studiu clinic, dificultatile
legate de accesul la medicamente, efectele secundare ale
tratamentelor, faptul de a isi aminti sa ia medicamentele la
timp, nevoile lor neindeplinite si lucrurile pe care doresc sa
le obtina de la medicamentele si cercetarile viitoare.

Un astfel de pacient este Nikki, care, dupa ce a participat la
seminarul nostru privind sclerodermia in octombrie 2012, a
fost inspirata sa devina o sustinatoare a drepturilor altor
pacienti si sa sporeasca constientizarea bolii in presa
nationala din Regatul Unit. Este expert in cadrul Agentiei
Europene a Medicamentului si EURORDIS si s-a alaturat recent
unui grup specializat in reumatologie care ofera consultanta
sistemului national de sanatate din Regatul Unit (NHS). [link
catre blog]

»,De cand diagnosticul de scleroza sistemica primit in 1997 mi-
a rasturnat complet lumea, programul Focus on the Patient mi-a
oferit nu numai speranta ca va fi descoperit un tratament, ci
si o platforma prin care am putut vorbi despre dificultatile
de zi cu zi implicate de aceasta boala si am putut sublinia
aspectele potential utile pentru tratamentele viitoare.”,
spune Nikki.

La randul ei, Nicola a reusit sa transforme o experienta
negativa 1intr-una pozitiva comunicand prin intermediul
blogului ei dupa ce a discutat cu GSK, la sfarsitul lunii
aprilie 2014, despre lupta ei cu cancerul intestinal. [link
catre blog]

In calitate de membru EUPATI, vad in fiecare zi si in fiecare
saptamana ca implicarea pacientilor in cercetare capata elan
din multe punte de vedere. Este un lucru excelent pentru
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pacienti si societate.



