| /

N O ENVOLVIMENTO DE

/T Y\ PESSORS COM DOENCA,

O ev@ O CUIDADORES E

mnssocu\ OES DE
DOENTES EM PROJETOS
DE INVESTIGAGAO CLINICR

A voz e a experiéncia das pessoas com doencga, cuidadores e associagdes de doentes sdo
fundamentais para melhorar a qualidade da Investigacdo Clinica e dos cuidados de saude
prestados & populac¢do.

O

4 0 que sio projetos de Investigagao Clinica?’ )

Sdo estudos que avaliom a seguranca e/ou a eficdcia de alguns tratamentos (ex:
medicamentos, dispositivos médicos, fisioterapia, psicologia, etc.), ou servicos de saude (ex:
acesso, utilizacdo dos servicos, etc.).

Ao contrdrio de outros tipos de estudos, realizados com células ou em animais, os estudos
Qnicos s@o realizados em pessoas, ou com base nas suas informacgdes individuais de saUde./

4 0 que implica o envolvimento das pessoas com doenga, dos )
cuidadores e das associagoes de doentes em projetos de
Investigagao Clinica?

Atualmente, reconhece-se a importéncia do envolvimento destes individuos e entidades na

Investigac¢do Clinica, como verdadeiros porceirosz.

O seu envolvimento em projetos de Investiga¢cdo Clinica ndo estd relacionado com a
participacdo direta num Estudo Clinico, mas sim com a colabora¢do com os investigadores,
em dreas como a defini¢do das prioridades do projeto, o seu planeamento e a disseminag¢do
dos resultados do estudo. E uma colaboracdo ativa, pois as experiéncias, os valores e as
necessidades das pessoas com doenca influenciam as decisdes, e a forma como o estudo é

Qanduzido. /

PORQUE E IMPORTANTE ESTE ENVOLVIMENTO?

Esta experiéncia de vida real e o conhecimento das necessidades concretas das pessoas
com doenca, dos cuidadores e de representantes de associacdes de doentes, s@o
fundamentais para garantir que a investigacdo € relevante e significativa para a
comunidade.

O envolvimento ativo das pessoas com doenca e das associacdes de doentes em projetos
de investigacdo clinica traz vdrios beneficios, tais como:
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Resposta as
necessidades
prioritdrias:

Inclusdo e
igualdade de
oportunidades:

Relevancia para
a comunidade:

Acesso a
informacoes

atualizadas:
Garante que a
investigacdo é
relevante e alinhada
com as
necessidades reais
da comunidade.

Promove a inclusdo, ao
dar voz as
preocupacgoes e aos
desafios das
comunidades afetadas.

Assegura que os resultados
mais importantes para a
melhoria da qualidade de

vida sdo abordados no
estudo.

Permite o acesso a
informacdes atuais
sobre os avangos
médicos e tratamentos.
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Contribui¢cdo para o
avanc¢o médico e
cientifico:

Enriquece o conhecimento
sobre as doencas e os
tratamentos mais eficazes.

Ampliacdo
da rede de apoio:

Estabelece ligagdes com outras
pessoas, cuidadores, profissionais
de saude e investigadores,
aumentando as redes de apoio.

Melhoria dos
cuidados de saude:

Contribui para a melhoria da
presta¢do de cuidados de saude &
populagdo e para que as politicas

de saude vdo ao encontro das
necessidades reais das
comunidades afetadas.




Como podem as pessoas com doenca, cuidadores e associaqﬁes de
doentes envolver-se em projetos de Investigagao Clinica?

PARTICIPACAO

Integrar uma associacdo de doentes.
ATIVA: 9 ¢

Fazer parte de grupos de discussdo / trabalho para partilhar ideias sobre como

DAR OPINIAO: : AR
melhorar os projetos de Investigag¢éo Clinica.

TER
FORMACAO NA

Aumentar os conhecimentos sobre a drea da Investigag¢do Clinica de forma a

AREA: poder contribuir para a melhoria dos projetos.

Contactar a associa¢do de doentes e mostrar a sua disponibilidade para
colaborar com os investigadores e profissionais de saude em projetos de
Investigagdo Clinica. A associagdo de doentes pode, por sua vez, inscrever-se na
lista de associagoes de doentes com interesse em participar nestes projetos,
disponivel em https://aicib.pt/doentes-cuidadores/.

MOSTRAR
INTERESSE EM
ENVOLVER-SE
EM PROJETOS:

Quais as fases dos projetos de Investigagao Clinica em que se podem
envolver?

Hd& vdrias oportunidades para o envolvimento e participagdo de pessoas com doenga,
cuidadores e representantes de associagdes, ao longo das diferentes fases dos projetos de
Investigacdo Clinica. Damos destaque as quatro principais fases e formas de participacdo™.
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1 3 4 Disseminacdo,
Conduzir a Comunicacdo e
investigacdo e Atividades apés a
processos realiza¢do do estudo
associados e a aprovac¢do do
tratamento

Curonte a reclizocﬁob /Finolizodo o estudo,é\

Contribuir para definir

as perguntas a que a
investigagcdo deve
responder e 0s
resultados que sdo mais
relevantes para as
pessoas com doenga,
tendo em considera¢do
as suas reais
necessidades.

estudo, é fundamental as
pessoas com doenca
terem voz ativa. Isso inclui
estar presente em
reunides com os
investigadores para dar a
conhecer as suas
perspetivas. Sugerir
formas de facilitar a
participacdo das pessoas
no estudo, dar ideias

essencial avaliar o
impacto nas pessoas
com doenca. Nesta fase,
é importante colaborar
no desenvolvimento e
revisdo de resumos e
materiais informativos
sobre o estudo e ajudar
na divulgag¢do dos
resultados a
comunidade de pessoas

sobre como partilhar com doenca,
informagdes importantes investigadores e
sobre seguran¢a e como profissionais de saude.

divulgar os resultados do
estudo sdo alguns dos
contributos que podem
ser importantes nesta

\ fase do projeto. / \ /

Onde procurar mais inlormaqﬁes?

INFARMED | CEIC | AICIB | Portugal Clinical Trials
EUPATI | The EUPATI Patient Involvement in Medicines R&D Roadmap Video

<, O Envolvimento de Pessoas com Doenca,
- - Cuidadores e Associacoes de Doentes
7= O em Projetos de Investigacdo Clinica

_/m\ Faz a Diferenca!
O o O
) )4 () Juntos, podemos colaborar na cocriacdo
O

S/ de Projetos de Investigac¢do Clinica
) para melhorar a saude de todos.
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Este folheto foi elaborado no dmbito do projeto de mentoria do programa de forma¢do avancada em Literacia em Saude-
Ciéncia D& Saude - organizado pela AICIB & SPLS com a colaboragdo da ASSOCIACAO EVITA - CANCRO HEREDITARIO e
MOG - Movimento Cancro do Ovdrio e outros Cancros Ginecolégicos.

AIC|3 & SPLS evidlaa MOG
£ hovcio SOCIEDADE PORTUGUESA (’ VL a/ /4

ASSOCIAGAO - MOVIMENTO
ASSOTIAGAD EVITA - GANDRO HIEREDITARIO

ONCOLOGICO GINECOLOGICO



https://aicib.pt/doentes-cuidadores/
https://www.infarmed.pt/web/infarmed/entidades/medicamentos-uso-humano/ensaios-clinicos
https://www.ceic.pt/web/ceic/faq
https://aicib.pt/doentes-cuidadores/
https://www.portugalclinicaltrials.com/pt/como-funcionam-os-ensaios-clinicos/
https://toolbox.eupati.eu/guidance/?lang=pt-pt
https://www.youtube.com/watch?v=SK-A6KIY8Qs

