Stefano Mazzariol, Italia

,Imi doresc sd colaborez cu partile interesate pentru a aduce
pacientii mai aproape de cercetare. Mi-as dori ca toti
pacientii sa beneficieze de cunostintele pe care le obtin eu
in acest curs.”

Sunt tatal unui copil afectat de distrofia musculara Duchenne
(DMD), o boala rara pentru care nu exista inca un tratament
eficient, 1iar acesta este principalul motiv pentru care
particip la cursul EUPATI. In al doilea rand, am studiat
chimia 1la universitate si am fost intotdeauna interesat de
subiectele stiintifice 1iIn general. Oportunitatea de a invata
mai multe despre procesul de cercetare si dezvoltare a noilor
medicamente m-a motivat in mod special. De cand m-am alaturat
comunitatii pacientilor cu DMD si familiilor acestora (prin
asociatia italiana a pacientilor Parent Project), am fost
dispus sa ajut pe oricine dorea sa inteleaga problemele
complexe legate de cercetarile si studiile clinice aflate 1in
curs.

Cursul EUPATI imi ofera cunostinte importante, care imi permit
sa inteleg mai bine intregul proces de cercetare a terapiilor
pentru viitor, mecanismele, regulile, motivele acestora si
modul in care pacientii pot contribui la cercetare (ajutandu-
se, astfel, pe ei insisi). M-am asteptat la toate acestea de
la curs, iar asteptarile mi-au fost satisfacute in intregime.
In fiecare zi, pun la dispozitia comunitatilor de pacienti
(dar si a publicului larg, deoarece putem deveni cu totii
pacienti in viitor) lucrurile pe care le-am invatat in acest
curs, fie prin retelele sociale si mass-media, fie participand
la conferinte din Italia, organizate de asociatii ale
pacientilor care activeaza in domeniile a diferite boli.
Raspandesc mesajul ca pacientii trebuie sa cunoasca procesul
de dezvoltare a noilor terapii, deoarece ei sunt primii care
evalueazad siguranta si eficacitatea unui nou medicament. In
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acest mod, ei pot contribui la crearea unor studii clinice mai
eficiente. Pacientii bine informati pot, de asemenea, intelege
mai bine nivelul actual al cercetarii din domeniul bolii lor,
pot urmari dezvoltarea acesteia si pot lua decizii informate
privind participarea activa la studiile clinice. In acelasi
timp, doresc sa devin un bun reprezentant al comunitatilor
pacientilor si sa fac ca vocea acestora sa fie auzita de
guverne, companiile farmaceutice, partile interesate, medici,
sistemele de sanatate, presa si alte institutii. Cu siguranta,
cunostintele acumulate gratie acestui curs vor face ca munca
mea sa fie mai eficienta, sa aiba mai multa influenta.

Participarea la cursul de specializare a pacientilor mi-a
oferit cunostinte importante privind procesul de reglementare
a noilor terapii si relatia dintre diferitele parti
interesate. De aceea, am fost numit recent in sectiunea
stiintifica a consiliului director al organizatiei Parent
Project Onlus (din care fac parte) si, de cateva luni, sunt
implicat intr-un proiect numit ,Alleanza Neuromuscolare”
(Alianta neuromusculara), care urmareste sa creeze un
parteneriat intre diferitele grupuri de pacienti, societati
stiintifice si organizatii caritabile care sa colaboreze in
domenii comune bolilor neuromusculare, de la practica clinica
la cercetare si dezvoltare. Mi-au fost, de asemenea,
solicitate marturii privind implicarea pacientilor, atat in
cadrul intalnirilor asociatiilor italiene ale pacientilor, cat
si pentru un ghid intitulat ,Rolul organizatiilor pacientilor
in institutiile italiene si europene”, publicat de o asociatie
din domeniul diabetului. Sper ca acestia sa fiedoarprimii pasi
din cadrul unui proces util pentru pacienti si familiile lor.
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