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Enquadramento

No ambito do Grupo de Trabalho criado pela AICIB em junho de 2024, dedicado ao tema “Promocao da Literacia e Envolvimento de
AssociacOes de Doentes (AD) em atividades de Investigacdo Clinica & Inovacao Biomédica (IC&IB) e no qual participam 20 AD,

foi elaborado este documento com o objetivo de compilar recursos ja existentes na area da promocao da Literacia em IC&IB e do
envolvimento das AD e pessoas com doenca em atividades de IC&IB.

Os recursos estao organizados em duas tabelas: uma para os recursos disponiveis em portugués e outra para os disponiveis em inglés.

Cada tabela identifica:
 Entidade: A instituicao responsavel pelo recurso, organizada por ordem alfabética.
* Titulo do Recurso: O nome do recurso disponibilizado.

* Breve Descrigao: Resumo do conteudo ou finalidade do recurso.

e Link: Cligue nos icones para aceder diretamente ao recurso:
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https://www.ligacontracancro.pt/ensaios-clinicos/
https://www.youtube.com/watch?v=ceooOKLF1XE
https://toolbox.eupati.eu/resources/desenhos-de-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

AICIB - Agéncia de Perguntas frequentes dos doentes sobre Lista de perguntas sobre ensaios clinicos (EC)
Investigacdo Clinica e ensaios clinicos (EC) (ex: o que é um EC; como posso participar; é seguro participar).
Inovagdo Biomedica Lista de Associa¢des de Doentes (ADs) com Lista de ADs (nome e email) interessadas em colaborar nas

interesse em envolver-se em projetos de diferentes fases dos projetos de Investigacao Clinica.

Investigagao Clinica

O que é um EC e quais sao as fases de Folheto informativo sobre o que é um ensaio clinico e quais sao as
desenvolvimento de um novo medicamento? fases de desenvolvimento de um novo medicamento.

Direitos e deveres dos participantes em Folheto informativo sobre quais sdo os direitos e deveres de um
ensaios clinicos participante num ensaio clinico.
Estrutura do Consentimento Informado Folheto informativo sobre o que é um consentimento informado e

qual a sua estrutura.

O que devo ponderar antes de entrar num EC?  Folheto informativo sobre as consideracdes a ter antes de entrar
num ensaio clinico e sugestdes de questdes a fazer.

Onde posso procurar informagao sobre EC? Folheto informativo com fontes de informacao relevantes sobre
ensaios clinicos e bases de dados de ensaios clinicos.

A experiéncia em EC Folheto informativo sobre a experiéncia de ensaios clinicos na
perspetiva do enfermeiro.
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https://aicib.pt/doentes-cuidadores/

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

AICIB - Agéncia de Envolvimento de pessoas com Doenca, Folheto informativo sobre projetos de Investigagao Clinica, o que
Investigacdo Clinica e Cuidadores e Associages de Doentes em implica o envolvimento de pessoas com doenca, dos cuidadores %
Projetos de Investigacao Clinica e associagoes de doentes em projetos de investigacao clinica,

Inovagao Biomédica . <
porgue é importante esta colabora¢do, como e em que fases

pode acontecer este envolvimento e quais fontes de informacao.

APDP - Associacao Protectora Plataforma APDP Pagina informativa da APDP que apresenta informacgdes sobre
dos Diabéticos de Portugal estudos e ensaios clinicos, incluindo detalhes sobre projetos em =
andamento e como os pacientes podem participar.
APIFARMA - Associagao Desenhando um Ensaio Clinico Video explicativo sobre o desenho detalhado de um EC l_._ l
Portuguesa da IndUstria —
SRR & ) A Jornada dos Ensaios Clinicos Video explicativo sobre a Jornada dos Ensaios Clinicos. lTl
EFPIA - European Federation s
of Pharmaceutical Industries . . ) o ; o
. .. Ensaios clinicos e transparéncia: Video explicativo sobre a importancia de aumentar a
and Associations . . A . o [
Um compromisso da Industria Farmacéutica transparéncia nos ensaios clinicos e no processo de
com a comunidade desenvolvimento de medicamentos.
Transparéncia e Privacidade nos Ensaios Video explicativo sobre os direitos dos doentes em relagdo a lTl
Clinicos | Como é garantido o anonimato dos privacidade dos seus dados durante os ensaios clinicos (EC) e e
participantes? destaca as medidas tomadas para garantir o anonimato dos

participantes.
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https://aicib.pt/doentes-cuidadores/
https://apdp.pt/estudos-e-investigacao/estudos-projetos-e-ensaios-clinicos/
https://www.youtube.com/watch?v=qqnCpOYabzI&list=PLLTFlZFYPlRHj86Am0ZIXzLMJ0EbrHOps&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=8rnZKafEdBo
https://www.youtube.com/watch?v=8rnZKafEdBo
https://www.youtube.com/watch?v=ZAXqMIn4VGY&list=PLLTFlZFYPlRHj86Am0ZIXzLMJ0EbrHOps&index=1

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

A Importancia dos Ensaios Clinicos Video explicativo sobre o processo de desenvolvimento do >
medicamento desde a fase de investigacdo até a comercializagao. .
Destaca a importancia de um ensaios clinicos (EC) e a dificuldade
deste processo ser transparente para a populagao em geral.
AICIB - Agéncia de Webinar “Literacia e Participacao em ensaios Objetivos deste webinar: r—
Investigacdo Clinica e clinicos. A perspetiva dos Investigadores, - Debater os principais desafios associados a literacia, >
Inovacio Biomédica Promotores, Associacoes de Doentes e participacdo e recrutamento de participantes em EC em
Participantes” Portugal; e
e APAH - Associagao - Explorar novas estratégias que promovam a literacia, o
Portuguesa de envolvimento e a retengao de participantes, considerando a
Administradores Hospitalares perspetiva dos principais intervenientes desta area.
CEIC - Comiss3o de Etica para CEIC- FAQ Participantes Pagina informativa que fornece respostas a perguntas frequentes N
| tigacso Clini sobre a participagdo em EC, abordando temas como seguranga, é
e e direitos dos participantes e procedimentos.
Centro Hospitalar Santo Antodnio - Ensaios Clinicos Pediatricos Video com contextualizacdo sobre ensaios EC e como o
Universitario de Santo medicamento experimental passa a ser comercializado. >

Informagado sobre os EC pediatricos, as condi¢cdes necessarias
para participar e como é o acompanhamento num EC.

Antonio
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https://www.ceic.pt/web/ceic/faq-participantes
https://aicib.pt/investigadores-profissionais-de-saude/formacao/outros/
https://www.youtube.com/watch?v=yEkGcG-x6Yo&list=PLLTFlZFYPlRHj86Am0ZIXzLMJ0EbrHOps&index=5
https://www.youtube.com/watch?v=V6GU9bEtmfA

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI-PT - European
Patients’ Academy on
Therapeutic Innovation-
Portugal, e APIFARMA -
Associacdao Portuguesa da
Industria Farmacéutica

HCP - Health Cluster Portugal

INFARMED - Autoridade
Nacional do Medicamento e
Produtos de Saude

Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade
Catdlica Portuguesa
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Visao Integrada: como construir uma
comunidade de doentes informada e ativa

Ensaios Clinicos em Portugal: melhoramos,
consigo

O ciclo de vida do medicamento

Sabe o que sdao ensaios clinicos?

Guia para criangas e adolescentes

Compilagao das perspetivas e recomendac¢des dos diversos
intervenientes no ecossistema de ensaios clinicos (EC) em
Portugal.

Resultante do workshop “Visao integrada sobre como construir
uma comunidade de doentes informada e ativa”, dinamizado pela
EUPATI no ambito da Conferéncia “Ensaios Clinicos: Investigacao
gue da esperanga aos doentes e traz melhor vida a todos”,
organizada pela APIFARMA a 17 de maio de 2024.

Video explicativo sobre o que sao EC, sua importancia, segurancga
e quem pode participar.

Video explicativo sobre o ciclo de vida do medicamento explicado
a0s mais jovens.

Video para explicar aos cidaddos, de forma simples e clara, o que
sao EC, como se processam e qual o seu objetivo.

Brochura para criancas e adolescentes sobre participacdo em EC.

>
>
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https://www.eupati.pt/wp-content/uploads/2024/08/Conf-EC-2024_Visao-integrada-e-cooperacao-global-associados-EUPATI-RELATORIO_final.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=zIh5zcx1cCE&t=2s
https://www.youtube.com/watch?v=WcRmErYDoW0
https://www.youtube.com/watch?v=yiHeciMdpKA&t=2s
https://neuropediatria.pt/wp-content/uploads/Ensaios-Clinicos-em-idade-pediatrica-guia.pdf

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

Liga Portuguesa Contra o Ensaios Clinicos - Informagao ao doente Programa "Ensaios Clinicos - Informacgdo ao Doente" é composto

Cancro por trés videos que tém como principal objetivo sensibilizar e =
ensinar, de um modo simples, o que é, e para que serve um
ensaio clinico (EC); como sdo protegidos os direitos dos
participantes num EC e como é conduzido um EC em Portugal.

Novartis Ensaios Clinicos o nosso contributo em ID em Video informativo sobre os objetivos dos EC, como estes m—
Portugal melhoraram a vida das pessoas e a importancia da Novartis para
os EC em Portugal.

Brochura de Ensaios Clinicos- programa +teu, Folheto informativo sobre o que sdo EC. Apresenta as diferentes >
Informacgao essencial sobre ensaios clinicos fases e esclarece os direitos e responsabilidades dos |
———

participantes em EC.

Processo de descoberta e desenvolvimento de  Video explicativo dos principais objetivos de um EC, as fases de
medicamentos todo este processo desde a descoberta e desenvolvimento do
farmaco até a sua comercializacao.

Portugal Clinical Trials Porque é que os Estudos Clinicos sao Pagina informativa sobre o que é um EC, fases e procedimentos,
importantes: Decisoes que fazem a diferenga aprovacoes necessdrias, quem pode participar num EC e o que
define o protocolo do ensaio.
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https://www.ligacontracancro.pt/ensaios-clinicos/
https://www.youtube.com/watch?v=ceooOKLF1XE
https://www.novartis.com/pt-pt/sites/novartis_pt/files/brochura%20ensaios%20cl%C3%ADnicos.pdf
https://www.novartis.com/pt-pt/profissionais-de-saude/ensaios-clinicos
https://www.portugalclinicaltrials.com/pt/porque-e-que-os-estudos-clinicos-sao-importantes/

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

Roche

ULS Sao Joao - Unidade Local
de Saude
de S3o Joao

EUPATI - European Patients’
Academy on Therapeutic
Innovation
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Conversas sobre Ensaios Clinicos

Plataforma: ULS S3o Jodo Ensaios Clinicos

EUPATI Toolbox

Uma introdugdo a investigacao clinica

Video em modelo de entrevista, que descreve os procedimentos
de realizacdo dos ensaios clinicos (EC), a importancia e utilidade
destes no dia-a-dia e na saude da populagao.

Portal que fornece informacdes sobre EC, explicando o processo
de condugdo de estudos com medicamentos e outras
intervengdes de saude. O portal também esclarece os direitos
dos participantes e os procedimentos de candidatura para
aqueles interessados em participar em EC.

A Toolbox é uma plataforma estruturada em duas areas
principais: Investigacdo e Desenvolvimento (I&D) de
medicamentos e envolvimento dos doentes. Os utilizadores
podem pesquisar informacdes por categoria ou palavra-chave, e,
em seguida, refinar a pesquisa utilizando "etiquetas"
(subcategorias). Também destaca tépicos introdutérios para
facilitar a exploragao das areas de investigagdo, desenvolvimento
de medicamentos e envolvimento dos doentes.

Video do projeto ECRAN que explora a histéria dos EC desde
1747, com informacao basica e necessaria sobre fundamentos da
Investigagdo clinica, e como se desenvolve um ensaio clinico e a
equipa que o constitui.

| »
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https://www.youtube.com/watch?v=cPy8R8wLqoM
https://portal-chsj.min-saude.pt/pages/61
https://toolbox.eupati.eu/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/uma-introducao-a-investigacao-clinica/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’
Academy on Therapeutic

Innovation

NICI3
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Principios globais para o envolvimento de
doentes durante o processo de investigagao e
desenvolvimento de medicamentos

Compensagao em estudos Clinicos

Inclusdo em Ensaios Clinicos

Mulheres em idade fértil em ensaios clinicos

Aprovacao de Ensaios Clinicos na Europa

Orienta sobre como envolver pacientes na revisdo ética dos
ensaios clinicos (EC). Disponibiliza orientagOes praticas para
integrar os pacientes em comités de ética, garantindo que as suas
perspetivas sejam consideradas, especialmente em questdes de
protecdo e avaliacdo de riscos.

Pdagina explicativa sobre como compensar os participantes de EC
de forma ética e justa, por exemplo: tipos de compensacao,
reembolsos por despesas e pagamentos por tempo investido.

Como funciona o processo de inscricao nos EC, como os
pacientes podem localizar EC relevantes e como funciona o
processo de recrutamento. Outros temas: critérios de
elegibilidade, o papel do consentimento informado e os possiveis
riscos e beneficios ao participar num EC.

Apresenta consideracdes especiais ao incluir mulheres de idade
fértil em EC. Sdo abordados os riscos potenciais, os requisitos
éticos e regulamentares e a necessidade de controlos rigorosos
para proteger tanto as mulheres quanto os possiveis fetos.

Explica o processo de aprovacdao de EC na Europa. Descrigao das
etapas necessarias, os requisitos legais e de seguranca para obter
autorizacao de autoridades regulamentares (European Medicines
Agency e comités de ética).

®
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https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/orientacoes-para-o-envolvimento-dos-doentes-na-revisao-etica-de-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/compensacao-em-estudos-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/inclusao-em-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/mulheres-em-idade-fertil-em-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/aprovacao-de-ensaios-clinicos-na-europa/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’
Academy on Therapeutic
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Ensaios Clinicos de Fase 1

Desenhos de Ensaios Clinicos

Medicamento experimental: da produgao aos
participantes

Populagdes especiais em estudos clinicos

Doentes envolvidos — entre promotores e
participantes

Determinagao do valor dos resultados dos
ensaios clinicos

Descricao dos ensaios clinicos (EC) de Fase | (primeiros testes em
humanos), critérios de inclusdo e exclusdo e as metodologias
utilizadas para garantir a seguranca dos voluntarios.

Descricdao dos tipos de desenhos de EC na investigacao clinica.
Descricdo dos principais modelos, como ensaios aleatdrios,
controlados e cruzados e discussao das vantagens e
desvantagens.

Explica o desenvolvimento de medicamentos para EC, desde a
producdo até a administracdo aos participantes. O recurso
detalha as etapas envolvidas, como a investigagao inicial, a
fabricacdo do medicamento, os testes de qualidade e a logistica
necessaria para assegurar que o tratamento seja seguro e eficaz.

Aborda a inclusdo de populagbes especiais em EC, como criangas,
idosos, gestantes e pessoas com doencas crdnicas.

Destaca como os pacientes podem contribuir para o
desenvolvimento de protocolos, melhorar a comunicacdo e
ajudar a garantir que os interesses destes sejam representados.

Explica a importancia de avaliar os resultados dos EC em termos
de seu valor para pacientes, profissionais de salde e a sociedade.

)
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https://toolbox.eupati.eu/resources/desenhos-de-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/ensaios-de-fase-i/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/medicamento-experimental-da-producao-aos-participantes/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/populacoes-especiais-em-estudos-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/doentes-envolvidos-entre-promotores-e-participantes/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/determinacao-do-valor-dos-resultados-dos-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’ Direitos dos participantes, responsabilidades, Aborda os direitos e potenciais responsabilidades dos
Academy on Therapeutic organizagoes participantes no ambito da investigacao clinica e o papel das
Ihnovation organizagOes de doentes antes e durante o ensaio clinico (EC).
Tipos de Ensaios de Desenvolvimento Clinico Descricao dos tipos de estudos realizados na fase inicial do
Inicial desenvolvimento clinico de medicamentos. Abordagem sobre os @
EC de Fasel e Il, os seus objetivos e a avaliacdo da seguranca e ——

eficacia de novas terapias.

Principios Basicos do Desenvolvimento Clinico  Informacgdo sobre as principais etapas, desde a investigacao pré-

Inicial clinica até os EC de Fase | e I, enfatizando a importancia de

avaliar a seguranca e a eficacia das terapias antes de sua )

aprovagao. _—
Ensaios de Fase Il Descrigdo dos EC de Fase Il, que tém como principal objetivo

avaliar a eficacia de um novo tratamento num grupo maior de

pacientes. @
Representantes dos doentes envolvidos no Descricao do papel dos defensores dos direitos dos pacientes na
desenvolvimento clinico investigacdo e no desenvolvimento clinico e como esses podem

influenciar positivamente a conducao de EC, assegurando que as
vozes e necessidades dos pacientes sejam consideradas.
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https://toolbox.eupati.eu/resources/direitos-dos-participantes-responsabilidades-organizacoes/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/tipos-de-ensaios-de-desenvolvimento-clinico-inicial/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/principios-basicos-do-desenvolvimento-clinico-inicial/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/ensaios-de-fase-ii/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/representantes-dos-doentes-envolvidos-no-desenvolvimento-clinico/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’ Doentes envolvidos no desenho dos ensaios Explora como a participagdo de doentes pode influenciar o

Academy on Therapeutic clinicos (EC) desenho de EC. Destaca a importancia de incorporar as

IF e S ol perspetivas dos pacientes para garantir que os estudos atendam
as suas necessidades e expectativas.

Comissdes Eticas de Investigagdo Clinica (CEIC)  Explica o papel e a funcdo dos comités de ética na investigacio
clinica. Descreve como os REC garantem que os EC sejam )
conduzidos de maneira ética, revendo protocolos e protegendo —_—
os direitos e bem-estar dos participantes.

Minicurso — Informacgao e consentimento em Curso educativo para educar e capacitar as pessoas com
ensaios patologia, para se envolverem ativamente na area da ®
Investigacdo Clinica e entendam como a sua perspetiva pode e

fazer a diferenca neste processo, realcando a importancia do
consentimento informado (recursos, videos e quizzes).

Doentes envolvidos — Colaboragdo num Informagdo sobre como os doentes podem colaborar em EC
ensaio em oncologia oncoldgicos. O recurso destaca como os pacientes podem )
contribuir ativamente em todas as etapas do estudo, desde a —

elaboragdo do protocolo até a andlise dos resultados.

Fases do desenvolvimento clinico Pagina informativa que oferece uma visao geral sobre as quatro
fases principais dos EC no desenvolvimento da medicac¢do
experimental. ()
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https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/doentes-envolvidos-no-desenho-dos-ensaios-clinicos/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/comissoes-eticas-de-investigacao-clinica-ceic/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/minicurso-informacao-e-consentimento-em-ensaios/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/doentes-envolvidos-colaboracao-num-ensaio-em-oncologia/?lang=pt-pt
https://toolbox.eupati.eu/resources/fases-do-desenvolvimento-clinico/?lang=pt-pt

Tabela de recursos em Portugués:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’ O poder da voz dos doentes na investigacao Explora como a contribui¢do dos doentes pode influenciar
positivamente o desenho, a condugao e os resultados dos
ensaios clinicos, garantindo que as suas necessidades e

Academy on Therapeutic

Innovation

prioridades sejam refletidas.
GSK Ensaios clinicos na GSK Pagina informativa sobre o processo de desenvolvimento de )
GlaxoSmithKline ensaios clinicos e como participar como voluntario. Possuem

também um registo de estudos, que disponibiliza dados sobre os
ensaios realizados, promovendo transparéncia e incentivando a
participacdao de uma populacgdo diversificada.
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https://toolbox.eupati.eu/resources/o-poder-da-voz-dos-doentes-na-investigacao/?lang=pt-pt
https://pt.gsk.com/pt-pt/inovacao/ensaios-clinicos-na-gsk/

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’ Patients Involved — Patient expert on external Pagina sobre o papel dos pacientes como especialistas em
Academy on Therapeutic Bioethics Advisory Panel painéis consultivos de bioética. —
Innovation . . , . .
Patients Involved — Advisory boards on Destaca o envolvimento de pacientes em conselhos consultivos )
psoriasis clinical trials para ensaios clinicos (EC) sobre Psoriase e detalha como podem

contribuir com suas experiéncias e perspetivas para o
desenvolvimento de tratamentos, ajudando a garantir que os EC
reflitam melhor as necessidades dos pacientes.

Aborda a importancia do consentimento informado em EC em )
Webinar: Informed Consent for populagdes vulnerdveis, como criangas, idosos ou pessoas com el
Vulnerable Populations doengas graves. Discute os desafios especificos que essas

popula¢des enfrentam, destacando a necessidade de garantir que
entendam os riscos e beneficios envolvidos.

Patients Involved — Patient organisation Destaca a importancia da participacdo de pacientes e D

promotes Phase | clinical trial organizagoes de doentes na promog¢ao de EC de Fase I.

Patients Involved — Patient organisations’ Destaca a importancia da participagao de doentes e associa¢des o

access to information Patient Engagement de doentes no acesso a informacgdo sobre EC.

Patients Involved — Informed consent form: Oferece orientagdes sobre como elaborar formularios de

Writer’s guide consentimento informado para EC, de forma clara e acessivel, @
garantindo que os participantes compreendam os riscos, —

beneficios e direitos envolvidos na investigacao.
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https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/patients-involved-advisory-boards-on-psoriasis-clinical-trials/
https://toolbox.eupati.eu/resources/webinar-informed-consent-for-vulnerable-populations/
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/patients-involved-patient-organisation-promotes-phase-i-clinical-trial/
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/patients-involved-patient-expert-on-external-bioethics-advisory-panel/
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/patients-involved-patient-organisations-access-to-information/
https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/patients-involved-informed-consent-form-writers-guide/

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

EUPATI - European Patients’ Introduction to Patient Involvement in O recurso explica como a participacdo dos doentes pode
Academy on Therapeutic Medical Devices melhorar o desenho, a funcionalidade e a seguranca dos ()
[hnovation dispositivos médicos, garantindo que atendam as necessidades

dos utilizadores.

An introduction to clinical research Video informativo do projeto ECRAN que explora a historia dos
ensaios clinicos (EC) desde 1747 com informagao basica e >
necessaria sobre fundamentos da Investigacado clinica e como se
desenvolve um ensaio clinico e a equipa que constitui o ensaio.

What is a Clinical Research Study? Video sobre o que sao EC, como funcionam e o seu papel no
desenvolvimento de novos medicamentos. Aborda como os >
estudos sdo planeados para testar a seguranca e eficdcia de —
tratamentos, a importancia de ter diversidade de pacientes, os
procedimentos envolvidos e o processo de tomada de decisdao
para os participantes. Além disso, esclarece que a participagao é
voluntaria, com consentimento informado, e que os pacientes
recebem cuidados personalizados durante os estudos.

The importance of inclusion and diversity in Pagina informativa que discute a importancia da inclusao de
clinical trials diversos grupos demograficos nos EC. @
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https://toolbox.eupati.eu/resources/patient-toolbox/introduction-to-patient-involvement-in-medical-devices/
https://www.youtube.com/watch?v=kOVryugeUco
https://toolbox.eupati.eu/resources/what-is-a-clinical-research-study/
https://toolbox.eupati.eu/resources/inclusion-diversity-clinical-trials/

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

European Cancer Patient Plataforma ECPC Reulne associa¢des de doentes oncoldgicos na Europa,
Coalition promovendo a defesa dos seus direitos, garantindo que os @
doentes tém voz nos processos de investigacao e -
desenvolvimento dos tratamentos, e a melhoria da qualidade de
vida dos mesmos.

EPF - European Patients Data Saves Lives Iniciativa com o objetivo de sensibilizar os doentes e o publico

Forum para a importancia dos dados de saude, melhorar a compreensao @
da forma como sao utilizados e criar um ambiente de confianga
para o dialogo entre as varias partes interessadas sobre as boas
praticas clinicas em toda a Europa.

EURODIS - European Plataforma EURODIS A EURODIS é uma iniciativa europeia criada para facilitar e
Organisation for Rare acelerar o desenvolvimento de ensaios clinicos (EC) para doencas )
Blsesces raras. Tem como objetivo aprimorar a colaborac¢do entre doentes, -
investigadores, instituicoes de saude e industria farmacéutica,
promovendo o acesso a tratamentos inovadores e eficientes para
doencas raras.
IHI - Innovative Health IHI Patient Pool Integra a perspetiva dos doentes na investigacdo e inovacdo em
Initiative saude. Doentes e representantes de organiza¢des de doentes ®

colaboram em projetos de investigacdo para garantir que as
necessidades e prioridades dos doentes sejam consideradas no
desenvolvimento de novas terapias e solu¢des de saude.
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https://ecpc.org/
https://datasaveslives.eu/
http://www.eurordis.org/
https://www.ihi.europa.eu/about-ihi/who-we-are/ihi-patient-pool

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

Johnson & Johnson What are Clinical Trials? Pagina informativa com enquadramento sobre os ensaios clinicos
(EC) o que acontece antes, durante e apds a sua realizacdo. @
Explicacdo detalhada das fases dos EC. _

"What is like to be in a clinical trial": 3 people  Pdgina informativa que apresenta relatos reais de pessoas com

share their personal stories patologia que participaram em EC. Partilha da experiéncia, de )
alguns procedimentos e opinido pessoal de como foi a e —
participagao nos EC.

LUPUS EUROPE Lupus clinical trials Plataforma informativa de uma organizacdo que reune o)
associacdes nacionais de doentes com Lupus em toda a Europa.
A plataforma pretende educar e envolver ativamente os
pacientes nos varios processos dos EC.

National Institutes of Health Why do researchers do different kinds of Folheto informativo que resume de forma visual e concisa as
NIH clinical studies? informacdes essenciais sobre EC. Ele aborda o que sdao, como
funcionam, e sua importancia para a investigacao clinica, além de

destacar a necessidade de participagao dos pacientes.

What is a Clinical Trial? Pagina informativa que explica o conceito e a importancia dos EC.
Aborda como esses estudos sao conduzidos, seus objetivos e a @
relevancia da participagcao dos pacientes no processo. ——
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https://www.jnj.com/innovation/what-are-clinical-trials
https://www.jnj.com/personal-stories/clinical-trial-participant-stories
https://www.lupus-europe.org/lupus-clinical-trials/
https://www.nia.nih.gov/health/clinical-trials-and-studies/what-are-clinical-trials-and-studies
https://www.nih.gov/sites/default/files/about-nih/public-trust/clinical-trials-infographic.pdf

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

National Institutes of Health
NIH

National Institute for Health
Research
NIHR

PARADIGM - Patients Active
in Research and Dialogues for
an Improved Generation of
Medicine

Patient Engagement Synapse
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Why join a clinical trial or study?

People in Research

PARADIGM Patient Engagement Toolbox

Plataforma Patient Engagement Synapse

Patients in Publications Training Course

Folheto sobre os beneficios de participar em ensaios clinicos (EC):
como a participagdao pode contribuir para avangos na medicina e
na saude publica, e dar acesso a novos tratamentos e cuidados.

Plataforma que conecta os investigadores com os cidadaos,
fornecendo informagGes sobre como as pessoas podem envolver-
se em investigagao clinica e a importancia dessa participagao.

Plataforma que oferece recursos e orientagdes para garantir que
os doentes estao envolvidos no processo de desenvolvimento de
medicamentos, desde o planeamento da investigagdo até a
divulgacao dos resultados.

Visa conectar e mapear iniciativas globais de envolvimento de
pessoas com patologias em todo o mundo. Oferece uma visao
abrangente das iniciativas em curso, permitindo que os
utilizadores pesquisem projetos, organizacdes e especialistas em
envolvimento de doentes.

Curso aberto para formar defensores dos pacientes na publicacao
das investigacOes, abordando etapas do processo, boas praticas,
escolha de revistas, colaboracdo com profissionais, revisao por
pares e promogao das publicacdes.

www.aicib.pt


https://www.peopleinresearch.org/
https://imi-paradigm.eu/petoolbox/
https://www.nia.nih.gov/sites/default/files/2023-07/why-join-clinical-study.pdf
https://patientengagement.synapseconnect.org/
https://patientengagement.synapseconnect.org/trainings/patients-in-publications-training-course

Tabela de recursos em Inglés:

ENTIDADE TITULO DO RECURSO BREVE DESCRICAO LINK

Patient Engagement Synapse The MedTech Patient Engagement Training by  Programa de formac¢dao em envolvimento do doente no setor da N
PFMD tecnologia médica, direcionado a profissionais de todas as areas.
Ensina o que é o envolvimento significativo do doente, por que é

importante e como aplicd-lo na pratica, com ferramentas e
exercicios concretos.

Patient focused medicine Plataforma PFMD.org Plataforma informativa sobre a drea da investigacao clinica de
envolvimento de pessoas com patologia nos ensaios clinicos (EC). ®
Patient Engagement Training by PFMD Programa de formacgao credenciado em envolvimento do
(Patient Focused Medicines Development) paciente, com teoria e pratica, voltado para profissionais do setor @
farmacéutico e dispositivos médicos. Ensina o que é o —_——

envolvimento significativo do paciente e como aplica-lo na
pratica, com ferramentas, exemplos e exercicios concretos.

Patient Innovation Plataforma Patient Innovation Plataforma que conecta pacientes, cuidadores e colaboradores de
todo o mundo, permitindo a partilha de solucdes, tratamentos, @
dispositivos e outros conhecimentos relevantes. —
Swiss Clinical Trial What is Patient and Public Involvement Pagina com informacgdes e video sobre envolvimento de
Organization - SCTO pacientes e do publico na investigacao clinica destacando a
importancia da colaboracdo entre investigadores e pacientes. A @
SCTO promove esta colaboragao e oferece recursos, diretrizes e e

um mapeamento de iniciativas de PPI existentes na Suica.
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https://patientfocusedmedicine.org/
https://patientengagement.synapseconnect.org/trainings/the-medtech-patient-engagement-training
https://learning.pfmd.org/
https://patient-innovation.com/
https://www.scto.ch/en/patient-and-public-involvement.html

Lista das 20 Associa¢oes de Doentes (AD)

ENTIDADE

AC RIM - Associacao de Doentes de Cancro do Rim de Portugal

Angel - Associacao de Sindrome de Angelman Portugal

ANGP - Associacdao Nacional de Glaucoma Pediatrico

APN - Associacao Portuguesa de Neuromusculares

Associagao Careca Power

Associacao de Doentes com Lupus

AFARAM - Associacdao de Familiares e Amigos do Doente Mental da Regiao Auténoma da Madeira

APLC - Associacao Portuguesa Contra a Leucemia

Associacao Portuguesa da Sindrome do X-Fragil

APORMast - Associacao Portuguesa de Doentes com Mastocitose e Doencas Mastocitarias
Associacdo Portuguesa de Insuficientes Renais

APDP - Associacao Protectora Diabéticos Portugal

Fundacdo Rui Osério de Castro

Futura - Manutencado do Coragao - Associacao de Defesa e Promocdo da Saude Cardiovascular
Liga Portuguesa Contra as Doencas Reumaticas

MIiGRA Portugal - Associacdo Portuguesa de Doentes com Enxaqueca e Cefaleias
MulherEndo - Associacdo Portuguesa de Apoio a Mulheres com Endometriose

Pintavida - Associacdao Luséfona para a Promocao da Literacia em Saude Oncoldgica
Portugal AVC - Unido de Sobreviventes, Familiares e Amigos

PULMONALE - Associacao Portuguesa da Luta Contra o Cancro do Pulmao
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As AD integram, com a AICIB,

o Grupo de Trabalho para a
Promoc¢ao da Literacia e
Envolvimento de AssociagOes
de Doentes em atividades de
Investigac¢ao Clinica & Inovagao
Biomédica (GT AD IC&IB)
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https://www.ac-rim.org/
https://angel.pt/
https://angp.pt/
http://apn.pt/apn/
https://carecapower.org/
https://www.lupus.pt/
https://afaram.pt/
https://www.apcl.pt/pt
https://www.apsxf.org/page.php?id_p=19&id_sp=24
https://apormast.org/
https://www.apir.org.pt/
https://apdp.pt/
https://froc.pt/
https://www.instagram.com/manutencaodocoracao/
https://www.lpcdr.org.pt/
https://migraportugal.pt/
https://mulherendo.pt/
https://pintavida.pt/
https://www.portugalavc.pt/
https://www.pulmonale.pt/
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