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O envolvimento do doente na IC&IB

Patient involvement- input = output.
Patients, patient advocates and levels of expertise

rs

personal
experience

¥

B. Ryll, MPNE

INVESTIGACAO
CLINICA
E INOVAGAO

NAICI3

lay technical understanding

i -
+ L
'
P
'
'
. I .
B
. I .
i
i
i
i
i
'
i
i
o4 =
*+ L

specialised/ professional technical
expertise

AGENCIA DE Tamara Milagre

BIOMEDICA Associacdo EVITA — Cancro Hereditdrio

group
perspective

Patient
concerned with own condition

"Patient expert’

Patient with specific high-level
expertise

Patient advocate

concerned about the group of
people with condition

Patient advocacy expert

Patient advocate with specific
high-level expertise
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O envolvimento do doente na IC&IB

Patient involvement in medicines R&D
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disease area required

Research
Priorities
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Fundraising
for research
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https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/files/2021_06_01_Principles_Paper_bf.pdf
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/files/2021_06_01_Principles_Paper_bf.pdf
https://bmjopen.bmj.com/content/14/1/e077444.full
https://bmjopen.bmj.com/content/14/1/e077444.full
https://bmjopen.bmj.com/content/14/1/e077444.full
https://bmjopen.bmj.com/content/14/1/e077444.full

O envolvimento do doente na transformacao digital na IC&IB

Lacunas graves na oncologia, especialmente na area do
Cancro Hereditario (CH), o cancro com o maior potencial de prevencao e deteg¢ao precoce:

Factos:

- 10% de todos os casos de cancro
- afeta grupo de drgaos

- surge em idade precoce

- informacgao CH dispersa

- a complexidade dificulta a identificacao

- desconsiderag¢ao dos primeiros sintomas (subdiagndstico)
- diagnadsticos tardios

- € 0 cancro mais caro e - falta de acompanhamento na saude mental,
- 50 20% - 30% dos portadores estao identificados* - tempos de espera inaceitaveis

- > 50% dos doentes com cancro hereditario nao cumprem as - iniquidade no acesso,

indicagOes para teste genético** - falta de estratégia

- baixa literacia genética na sociedade civil e médica (Recomendac¢des PROGO: Cancro Hereditario)
- tempos de espera inaceitaveis

- falta de informacao sobre op¢oes de fertilidade On top:

e falta de resposta (DGPI) N3o temos dados (RON)

Sem dados nao geramos conhecimento para a investiga¢ao e o desenvolvimento baseados nas necessidades reais

*ERN-GENTURIS-flyer-Version2437.pdf
**Underdiagnosis of Hereditary Breast Cancer: Are Genetic Testing Guidelines a Tool or an Obstacle? - PMC (nih.gov)
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https://genturis.eu/l=eng/Assets/ERN-GENTURIS-flyer-Version2437.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6380523/
https://www.cancrohereditario.pt/pt/

Como agilizar o processo e acelerar acesso?

Como explicar um universo em poucos minutos?
Plataforma eletrdénica para TODOS: e‘,a'a

Perfil de Utilizador — Encarregado dos seus dados
Qualquer cidadao preocupado como o seu risco para cancro, portadores de alteragao
genética identificados (saudaveis e doentes) e todos os doentes oncoldgicos,
com as seguintes funcionalidades:
- Avaliagao do seu risco para CH através dum questionario com resultado imediato
- Literacia em saude, resumos leigos de artigos cientificos, newsletter, webinars
- Informagao sobre ensaios clinicos em recrutamento na Europa
- Area clinica: espaco seguro para upload de todo o processo clinico de forma centralizada
para ultrapassar a barreira da falta de interoperabilidade de sistemas e prevenindo
o desperdicio (duplicacao de exames e analises...), e ainda, um diario clinico com possibilidade
de conceder acesso ao médico oncologista autorizado = médico pode preparar melhor a
proxima consulta rentabilizando o tempo escasso durante a consulta
- Agenda para marcar consulta
- Telemedicina: Aconselhamento genético e consulta de psicologia
- Ferramenta concebida para a participacao ativa em questionarios de projetos de investigacao
- APP

FAIR Principles - GO FAIR (go-fair.org)
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https://www.go-fair.org/fair-principles/
https://www.youtube.com/watch?v=54HKfsS_FO8

®
Perfil do utilizadores “Profissional de Saude” e “Investigador” ev.;"cl ®

PLATFORM

Meédico oncologista:
- Por autorizacao prévia, tera acesso a informacao selecionada na area clinica pelo utilizador

- Canal de comunicacgao (diario clinico)

Médico Geneticista:
- Area reservada para Videoconsulta de Aconselhamento Genético, encurtando o tempo de espera

Psicdlogo:
- Area reservada para Videoconsulta de Psicologia
Investigador:
~ . . ~ ~ , . A EVITA Platform € uma ferramenta digital que visa apoiar os cidad@os preocupados com o seu risco para cancro,
= Qu estoes d e | nve Stlga ga O CO m Se I eca 0 d O p u bI ICO a |VO os portadores de alteragées genéticas com risco para cancro hereditario e todos os doentes oncoldgicos
- Output de relatodrio
- Acesso ao reservatorio de pesquisas anteriores @ @
- PROMs, PREMs, RWD, RWE - o :
Utilizador Profissional de Investigador
EVITA Saude

Inicie sess@o ou registe-se Autentique-se InvestigagGo na EVITA Platform

EVITA Platform em breve disponivel em inglés e outras linguas

- ~ i
(\ Registe-se aqui ) Apenas médicos oncologistas, geneticistas e ( Registe-se aqui
= =4 o -
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https://evitaplatform.org/

Oportunidades de colaboragcao com TODOS os stakeholders

Com o Patient Trust do nosso lado, facilitamos

- Alcancar o publico alvo para recrutamento no ambito de ensaios clinicos de forma descentralizada
- Apurar necessidades reais

- Produzir dados gerados pelos utilizadores === futura aplicacao de IA

- Realizar PROMs e PREMs

- Produzir RWD e RWE com dados gerados pelos utilizadores

- Inovar a investigag¢ao centrada na saude (prevenc¢ao) e no doente

- Promover a preven¢ao do desperdicio e da doenga

- Trazer valor para o sistema 6‘,‘:"“ e‘,llfw

Para refor¢ar o compromisso da colaboracao e"da‘ PLATFORM PLATFORM
- Divulgacao da EVITA Platform em eventos médicos e cientificos nacionais (APMGF, ASPIC, SPO, SPGH, AICIB, APIFARMA,
NCH Portugal, etc.) e internacionais
- Divulgacao durante a consulta médica de MGF, Oncologia, Genética Médica e outras especialidades interligadas
- Divulgacao em salas de espera (folhetos e posters com QR-code)
- Passar a palavra

Na EVITA, ja estamos a integrar varios projetos nacionais e internacionais, garantindo a sustentabilidade. Somos um parceiro
valioso para assegurar a investigacao centrada na satde e no doente, PPIE, disseminacdao e comunicacao.
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Dados da utilizacao da EP, s6 sendo disponivel o perfil de Utilizador e\/d'a,
22.02.2024 — 18.05.2024 (3 meses): PLATFORM

2236 Registos
1688 Avaliacdes (Questionarios)
1384 “Risco elevado”

766 “O meu Perfil” (dados demogr.,

historial de cancro)

160 Doentes Oncolégicos 776
79 Cancro da Mama

m Registos m Avaliagdes m Risco elevado Perfil m Cancro = CdMama
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vida eviia

ASSOCIACAO EVITA p L A T F o R M

https://evitacancro.org/ https://evitaplatform.org/

Juntos podemos salvar mais
vidas e construir a medicina

do futuro!
Muito obrigada pela vossa atencao.

Para mais questoes sobre a EP: tatiana.vassilevskaia@evitacancro.org
Project manager EVITA Platform
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