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,Chciatbym wspétpracowac¢ z zainteresowanymi podmiotami w celu
zblizenia pacjentéw do badan. Bytoby wspaniale, gdyby wszyscy
pacjenci mogli skorzystac¢ z wiedzy, ktdrg zdobywam w trakcie
tego kursu”.

Jestem ojcem dziecka dotknietego dystrofig miesniowg
Duchenne’a (ang. Duchenne Muscular Distrophy, DMD), rzadka
chorobg w przypadku, ktdérej wcigz brak skutecznego leczenia i
fakt ten byt z pewno$cig pierwszym bodZcem zachecajgcym do
udziatu w Kkursie w ramach programu EUPATI. Ponadto,
studiowatem chemie na wuniwersytecie 1 zawsze zywo
interesowatem sie tematami naukowymi. Mozliwo$¢ zdobycia
dodatkowych informacji na temat procesu badawczo-rozwojowego
nowych lekdw bardzo mnie zmotywowata. Odkad dotgczytem do
spotecznosci zrzeszajacej pacjentdéow z DMD oraz ich rodziny (w
ramach wtoskiej organizacji pacjenckiej Parent Project)
oferuje swoja pomoc wszystkim, ktorzy chcg zrozumied ztozone
kwestie prowadzonych badan i trwajacych badan klinicznych.

Szkolenie w ramach programu EUPATI dostarcza mi ogromnej
wiedzy wumozlwiajgcej lepsze zrozumienie procesu badan
dotyczacych przysztych terapii, mechanizméw, zasad, powodéw
badan oraz sposobu, w jaki pacjenci mogg zaangazowal sie w
badania (a przez to poméc sobie). Tego wtasnie oczekiwatem
odnosnie do kursu i moje oczekiwania zostaty w petni
zaspokojone. Codziennie szukam informacji na temat kursoéw
przeznaczonych dla spotecznosci pacjentéw (ale takze dla
wszystkich oséb, gdyz wszyscy mozemy stad sie pacjentami w
przysztosci) za posrednictwem portali spoteczno$ciowych i
medidéw bagdz uczestniczgc w konferencjach we Wtoszech
organizowanych przez stowarzyszenia pacjentéw dziatajgce w
dziedzinach réznych choréb. Staram sie szerzy¢ to
.przestanie”, ze wieksza liczba pacjentédw powinna posiadad
wiedze na temat rozwoju nowych terapii, poniewaz pacjenci to
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pierwsze osoby, ktére oceniajg bezpieczenstwo i skutecznos$¢
nowego leku. Dzieki temu, moga przyczyni¢ sie do zwiekszenia
skutecznosci badan klinicznych. Lepiej poinformowani pacjenci
mogg takze w wiekszym stopniu zrozumiel rzeczywisty stan badan
prowadzonych w obszarze dotyczgcej ich choroby, sledzi¢ rozwdj
badan i dokonywa¢ Swiadomych wyboréw, aktywnie uczestniczac w
badaniach klinicznych. Jednocze$nie, chce zostac¢ dobrym
przedstawicielem spotecznosci pacjentdw i uczynié¢ ich g*os
styszalnym przez rzady, firmy farmaceutyczne, interesariuszy,
lekarzy, systemy opieki zdrowotnej, media 1 inne instytucje.
Oczywiscie, dzieki wiedzy zdobytej w trakcie szkolenia moja
praca bedzie bardziej skuteczna 1 znaczaca.

Udziat w szkoleniu przeznaczonym dla pacjentow-ekspertéw
umozliwit mi zdobycie ogromnej wiedzy na temat procesow
regulacyjnych dotyczgcych nowych terapii, a takze relacji
miedzy rdéznymi podmiotami. Z tego powodu niedawno zostatem
przydzielony do sekcji naukowej Rady Zarzadzajgcej Parent
Project Onlus (organizacji pacjenckiej, do ktérej naleze), a
od kilku miesiecy jestem zaangazowany w projekt o nazwie
»Alleanza Neuromuscolare” (Organizacja ds. Chordéb Nerwowo-
Miesniowych), ktéra chce utworzy¢ partnerstwo miedzy réznymi
grupami pacjenckimi, towarzystwami naukowymi i organizacjami
charytatywnymi w celu potgczenia sit w dziedzinach typowych
dla chordéb nerwowo-miesniowych, poczawszy od praktyki
klinicznej, a skoAczywszy na rozwoju badan. Przestawitem takze
wtasne ,Swiadectwo” na temat zaangazowania pacjentéow podczas
spotkan wtoskich organizacji pacjenckich oraz w formie
przewodnika zatytutowanego ,Rola organizacji pacjenckich w
instytucjach wtoskich i europejskich ", opublikowanego przez
stowarzyszenie chorych na cukrzyce. Mam nadzieje, ze stanowi
to tylko pierwszy etap dobrej pracy, z ktdérej skorzystaja
pacjenci 1 ich rodziny.
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