Europejska Akademia Pacjentéw — nowe zrozumienie prac
badawczo-rozwojowych nad lekami

" EUPATI

Luropear Patients” Acadeny
an TherapEdtic Inmavaton

Jestesmy Europejska Akademig Pacjentéw (EUPATI), ktéra ma na celu dostarczenie
wiarygodnych i zrozumiatych informacji dotyczacych aspektéw naukowych praz
rozwojowych nad lekami Dlaczego? Te informacje pomagaja w lepszym
uswiadomieniu sobie znaczenia prac badawczo-rozwojowych nad lekami oraz
lepszym  zrozumieniu roli, jakg odrywa ten proces dla pacjentéw, ich
rodzinfopiekundw oraz wszystkich innych oséb zaangazowanych w opieke
zdrowotng. Pokazujemy réwniez sposoby, dzigki ktérym pacjent moze zwiekszy¢
swoje zaangazbwanie w obszary takie jak proces odkrywania lekéw, zagadnienia
zwigzane z bezpieczenstwem lekdéw, oceny nowych sposobéw Ieczenia,
€O przyczynia sig do wigkszego wkiadu pacjenta w caty proces.

JestedSmy zrzeszeniem 33 organizacji kierowanym przez Europejskie Forum
Pacjentow, w sktad ktérego wchodzi unikalna kombinacja organizacji pacjenckich,
uniwersytetow, pozarzgdowych organizacji ekspertéw w dziedzinach badan i rozwoju
nad lekami, organizacji zaangaZzowanych w dziatania na rzecz pacjentéw
| spoteczenstwa, a takze wiele europejskich firm farmaceutycznych; wiecej informacji
mozna zalez¢ na stronie internetowej www.eupati.eu.

Dlaczego Europejska Akademia Pacjentow?

Rozwdj leku jest ziozonym procesem podlegajgcym wielu przepisom, kosztownym,
diugim i skomplikowanym. Dzisiaj, w dobie rosngcych wymagan w stosunku do
jakosci oraz konkurencyjno$ci opieki zdrowotnej, wazne jest, by lepiej go zrozumieé.
Mozemy w wigkszym stopniu zrozumie¢ istotne obszary takie jak strategie rozwoju
badan, procedury rozwoju lekow oraz procesy ich zatwierdzania, co z kolei zwicksza
nasze mozliwosci w stawaniu sie skutecznymi oredownikami i przyczynia sie do
poprawy, na przykiad, bezpieczenstwa stosowanych terapii.

Jak juz pewnie widziate$/a$ na wtasne oczy, brakuje dobrych, jasnych informacji na
temat odrywania lekéw i ich rozwoju. Jako zrzeszenie kierowane przez pacjentow
rozumiemy potrzebe dostarczenia bezposrednich i przyjaznych pacjentom wyjaénien.

Jestesmy swiadomi, ze pacjenci i osoby z nimi zwigzane potrzebujg wiarygodnych,
aktualnych oraz zrozumiatych informacji. Ponadto pacjenci coraz bardziej chcg
angazowaé sie w wyznaczanie priorytetéw badan, rozwdj nowych lekéw, a takze
w to, co stanie sig, gdy lek zostanie udostepniony oraz polityki zdrowotne
obowigzujgce w miejscu zamieszania. Oferujemy skoordynowane podejscie
zapewniajgce wystarczajgcg wiedze umozliwiajaca zaangazowanie w odpowiednim
momencie.  Europejska Akademia Pacjentéw oferuje mozliwoéé bezptatnego
korzystania | ponownego wykorzystania wszystkich swoich materiatow,
wykraczajgcych poza ramy jakiejkolwiek organizaciji pacjenckiej, grupy badawczej lub
kursu szkoleniowego. Z tego powodu zasoby i rozwdj potencjatu sg koordynowane



przez lokalne zespoty pacjentow, naukowcow i przedstawicieli przemystu w ponad
12 krajach europejskich; kazdy zespoét posiada konkretne plany oparte na potrzebach
spofecznosci pacjentéw w danym regionie. Dowiedz sie wiecej o naszych dziataniach
w danym Kraju i zaangazuj sie — patrz www.eupati.eu!

Jakie sg nasze cele?

Stawiamy na edukacje i szkolenia pacjenta. Dostarczamy informacje przyjazne
pacjentom opinii spotecznej oraz bardziej zaawansowanym obroncom praw pacjenta
i pacjentom-ekspertom. Wierzymy, ze ta wiedza umozliwi kazdemu zrozumienie i
whniesienie wkiadu w prace badawczo-rozwojowe nad lekami.

Europejska Akademia Pacjentow:

« opracowata i dostarczyta przyjaznych dla uzytkownikdéw informacji i zasobéw
edukacyjnych dotyczacych sposobu, w jaki prowadzi sie prace badawczo-
rozwojowe nad lekami, co przyczynia si¢ do lepszego zrozumienie tego
procesu_

o oferuje’ ,Kurs dla pacjentéw ekspertdw’ skierowany do obroricéw praw
pacjenta z 33 krajow w 22 obszarach chorobowych

s utworzyta ,Zestaw narzedzi EUPATI| dotyczgcy procesu badan i rozwoju
lekéw” (otwarty dostep) w siedmiu najbardziej rozpowszechnionych jezykach
w Europie

o stworzyla strone internetowg oraz usiugi informacyjne, majgce na celu
dostarczanie aktualnych informacji — patrz www.eupati.eu

e promuje zaangazowanie pacjenta w badania w celu wsparcia biezgcych
i przysztych prac nad rozwojem lekow

« przeprowadzita i opublikowata jedng z najwiekszych prac naukowych na temat
postaw spotecznych wobec prac badawczo-naukowych nad lekami

» wpiera ogolnceuropejskg sie€¢ pacjentéw, naukowcoéw | partneréw
przemystowych, a takze ponad 12 zespotéw krajowych w réznych krajach
Europy

o dostarcza wytycznych na temat interakcji organizacji pacjenckich z innymi
specjalistami w dziedzinie badan, rozwoju lekéw i uregulowan prawnych

Co to oznacza dla Ciebie?

Oferujemy trzy gtéwne zasoby edukacyjne. Wybierz ten, kiéry najlepiej odpowiada
Twoim potrzebom:

* Kurs EUPATI dia pacjentéw ekspertéw: w grudniu 2016 r. 1gcznie 100 uczestnikdw
posiadzie wiedze i mozliwosci wniesienia znaczacego wktadu do cafego procesu
opracowywania lekéw. Dzieki temu stang sie rownorzednymi partnerami dla innych
zaangazowanych stron, a takze pdsigdg wymagane umiejetnosci, aby szkoli€ innych
pacjentdw. Mamy nadzieje, ze bedziemy to dalgj kontynuowaé po 2016 r., zaréwnao
na poziomie europejskim, jak i krajowym.

« Zestaw narzedzi EUPAT] dotyczgecy procesu badan i rozwoju lekow: jezeli
reprezentujesz  pacjentéw, dziatasz na rzecz zwiekszenia $wiadomosci
0 koniecznosci ich zaangazowania w prace badawczo-rozwojowe nad lekami,
Z pewnoscig skorzystasz z zestawu narzedzi EUPATI. Od 27 stycznia 2016 r.
na stronie eupati.eu masz otwarty dostep do réznych narzedzi — artykutow, slajdow,
seminariow internetowych, filmow wideo itp. — dostepnych do pobrania



i wykorzystania! Pozwoli to oszczedzié czas i wysitek, podniesie efektywnosé
i uprosci wykonywanie zadan!

*Biblioteka internetowa EUPATI. jesli Ty (lub ktos bliski) miat ostatnio postawiong
diagnoze, zagadnienia z tym zwigzane nagle nabraty wiekszego znaczenia | musisz
przyswoi¢ sobie wiele nowych informacji. Z tego powodu nasza biblioteka
internetowa moze poméc znalez¢ pacjentowi lub jego bliskim informacje na temat
aspektow procesu opracowywania leku.

Gdzie dziatamy?

EUPATI angazuje pacjentow, naukowcow, organizacje pozarzgdowe i przedstawicieli
przemystu — a znaczenie i warto$¢ tego modelu sg szczegdlnie widoczne lokalnie.
UstanowiliSmy sieci w Kilku krajach Europy (Austria, Francja, Niemcy, Irlandia,
Wiochy, Luksemburg, Malta, Polska, Hiszpania, Szwajcaria i Wielka Brytania), a
wkrétce powstang nowe! W ramach duzych sieci zrzeszajgcych krajowych partnerow
w dziedzinie ochrony zdrowia zaangazowanych w prace badawczo-rozwojowe nad
lekami moga rdzpoczac dyskusje na temat zaangazowania pacjentow lokalnie, mogg
udostepniac narzedzia edukacji pacjentéw i tworzy¢ nowe mozliwosci szkoleniowe
skierowane do pacjentéw.

Pacjenci, wyzsze uczelnie, organizacje pozarzadowe i czionkowie przemysiu
farmaceutycznego maogg wspoéipracowac z naukowcami, urzednikami panstwowymi,
crganami nadzorujacymi, specjalistami ds. opieki zdrowotnej, dziennikarzami
medycznymi i innymi osobami, aby zapewni¢ wsparcie zaangazowania pacjentow
i organizacji inigjatyw popierajacych edukacje pacjentow!

W 2016 roku nasze sieci krajowe beda zajete udostepnianiem lokalnych wersji
jezykowych Zestawu narzedzi EUPAT] dotyczgcego procesu badar i rozwoju lekow
spotecznosciom pacjentdw wraz ze wskazéwkami na temat sposobu wykorzystania
tego narzedzia, aby poprawié¢ rzecznictwo dla pacjentéw na polu badan nad lekami
bardziej skoncentrowanymi na pacjentach. Jesli chcesz uzyskac wiecej informacji na
temat dziatalnosci sieci w Twoim kraju odwiedZz naszag strone internetowa pod
adresem http:// www.eupati.eu, a jesli jestes zainteresowany/a utworzeniem sieci
lokalnej, prosimy o kontakt z naszym krajowym koordynatorem EUPATI pod adresem
eupati@ipposi.ie.

Nie prowadzimy edukacji w zakresie wtasciwych dla okreSlonych choréb problemaw
i terapii, ale przedstawiamy ogoéine informacje na temat prac badawczo-rozwojowych
nad lekami. W celu zilustrowania koncepcji w ramach rozwoju lekéw mozesz
skorzystac ze szczegotowych informacji i mamy nadzieje, ze zastosujesz to, czego
sie dowiedziates/a$ do swoich indywidualnych potrzeb.

L

Projekt ,Europejska Akademia Pacjentdw w obszarze Terapii Innowacyjnych”
finansowany jest w ramach Wspdinego Przedsiewziecia na rzecz Iniciatywy Lekéw
Innowacyinych na mocy porozumienia w_sprawie dotacji nr 115334, ktérej srodki
pochodza z_Siédmego programu ramowego Unii Europejskie] (FP7/2007-2013),
a_takze od firm cztonkowskich zrzeszonych w_Europejskiej Federacji Przemystu
i Stowarzyszen Farmaceutycznych.




