
	
  
	
  

La Academia Europea de Pacientes lanza su principal herramienta de formación  
	
  

Los pacientes ya pueden acceder a la primera 
biblioteca dinámica sobre I+D biomédica 

 
• La biblioteca contiene más de 100 entradas en siete idiomas para que los pacientes de 

toda Europa puedan acceder a esta documentación, la adapten y la compartan 
• Este recurso de información online está diseñado para permitir la participación de los 

pacientes en las decisiones sobre su propia salud 
• La información contenida en la biblioteca de EUPATI servirá para involucrar en mayor 

medida a los pacientes y a sus representantes en los procesos de desarrollo de 
nuevas terapias 

	
  

(27	
  de	
  enero,	
  Madrid)	
  –	
  La	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes	
  (EUPATI)	
  ha	
  lanzado	
  hoy	
  
su	
  nueva	
  biblioteca	
  digital	
  dinámica	
  sobre	
  investigación	
  y	
  desarrollo	
  de	
  
medicamentos.	
  La	
  información	
  está	
  disponible	
  para	
  grupos	
  de	
  pacientes	
  europeos,	
  
representantes	
  de	
  pacientes	
  y	
  cualquier	
  persona	
  que	
  esté	
  interesada	
  en	
  aprender	
  
más	
  sobre	
  el	
  proceso	
  que	
  sigue	
  un	
  medicamento	
  desde	
  las	
  primeras	
  investigaciones	
  
hasta	
  que	
  llega	
  al	
  enfermo.	
  
	
  
Este	
  recurso	
  educativo	
  online	
  permitirá	
  a	
  los	
  usuarios	
  descubrir	
  libremente,	
  adaptar	
  
y	
  compartir	
  los	
  materiales.	
  Gracias	
  a	
  ellos,	
  los	
  pacientes	
  podrán	
  adquirir	
  los	
  
conocimientos	
  necesarios	
  para	
  contribuir	
  significativamente	
  al	
  desarrollo	
  de	
  
medicamentos	
  y	
  participar	
  en	
  un	
  diálogo	
  más	
  amplio	
  en	
  torno	
  al	
  papel	
  que	
  debe	
  
desempeñar	
  el	
  paciente	
  en	
  este	
  campo.	
  
	
  
“La	
  biblioteca	
  es	
  una	
  herramienta	
  educativa,	
  divulgativa	
  y	
  completa,	
  construida	
  de	
  
forma	
  que	
  el	
  aprendizaje	
  sobre	
  la	
  I+D	
  de	
  medicamentos	
  pueda	
  ser	
  desarrollado	
  y	
  
compartido	
  por	
  los	
  representantes	
  de	
  los	
  pacientes.	
  Es	
  el	
  resultado	
  del	
  esfuerzo	
  
llevado	
  a	
  cabo	
  por	
  numerosos	
  expertos,	
  incluyendo	
  pacientes,	
  investigadores	
  y	
  
académicos.	
  Nuestro	
  objetivo	
  es	
  que	
  miles	
  de	
  pacientes	
  de	
  toda	
  Europa	
  aprovechen	
  
esta	
  herramienta	
  para	
  lograr	
  una	
  participación	
  más	
  significativa	
  del	
  paciente	
  en	
  el	
  
proceso	
  de	
  I+D	
  de	
  medicamentos.	
  La	
  biblioteca	
  dinámica	
  es	
  el	
  segundo	
  producto	
  
principal	
  de	
  EUPATI	
  para	
  los	
  pacientes,	
  tras	
  el	
  Curso	
  de	
  Formación	
  de	
  Expertos,	
  
diseñado	
  para	
  apoyar	
  a	
  los	
  pacientes	
  con	
  información	
  y	
  conocimiento”,	
  ha	
  explicado	
  
el	
  director	
  de	
  la	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes,	
  Jan	
  Geissler.	
  
	
  
“Estoy	
  satisfecha	
  y	
  orgullosa	
  de	
  que,	
  después	
  de	
  un	
  largo	
  periodo	
  de	
  trabajo,	
  hoy	
  
podamos	
  abrir	
  el	
  acceso	
  a	
  esta	
  biblioteca,	
  única	
  existente	
  en	
  información	
  sobre	
  I+D	
  
de	
  medicamentos”,	
  ha	
  asegurado	
  Jytte	
  Lyngvig,	
  directora	
  general	
  de	
  DIA	
  Europa,	
  
Oriente	
  Medio	
  y	
  África	
  (DIA	
  –	
  Drug	
  Information	
  Association	
  gestiona	
  la	
  creación	
  y	
  
edición	
  de	
  todo	
  el	
  contenido	
  online	
  de	
  EUPATI).	
  
	
  



	
  
Lyngvig	
  ha	
  añadido:	
  “Es	
  única	
  porque	
  cubre	
  todos	
  los	
  aspectos	
  pertinentes	
  en	
  este	
  
campo,	
  porque	
  va	
  a	
  ser	
  una	
  herramienta	
  de	
  gran	
  valor	
  para	
  que	
  los	
  representantes	
  y	
  
otros	
  defensores	
  de	
  los	
  pacientes	
  se	
  eduquen,	
  y	
  porque	
  es	
  el	
  resultado	
  de	
  un	
  gran	
  
esfuerzo	
  de	
  cooperación	
  entre	
  todos	
  los	
  agentes	
  involucrados	
  en	
  los	
  procesos	
  de	
  
I+D,	
  y	
  dirigidos	
  por	
  los	
  pacientes”.	
  	
  
	
  
La	
  biblioteca	
  online	
  está	
  disponible	
  en	
  siete	
  idiomas	
  (inglés,	
  francés,	
  alemán,	
  
español,	
  italiano,	
  polaco	
  y	
  ruso)	
  y	
  contiene	
  más	
  de	
  3.000	
  materiales	
  elaborados	
  por	
  
expertos,	
  que	
  abarcan	
  de	
  la	
  A	
  a	
  la	
  Z	
  sobre	
  la	
  I+D	
  biomédica.	
  Por	
  ejemplo,	
  módulos	
  de	
  
información	
  y	
  materiales	
  educativos	
  sobre	
  la	
  investigación	
  de	
  nuevas	
  moléculas,	
  el	
  
desarrollo	
  clínico,	
  asuntos	
  regulatorios,	
  seguridad	
  de	
  medicamentos,	
  
farmacovigilancia	
  y	
  principios	
  de	
  evaluación	
  de	
  tecnologías	
  sanitarias.	
  
	
  
Los	
  usuarios	
  pueden	
  acceder	
  a	
  una	
  gran	
  cantidad	
  de	
  hojas	
  de	
  datos,	
  gráficos,	
  
presentaciones	
  de	
  diapositivas,	
  videos,	
  seminarios	
  web	
  grabados	
  (webinars),	
  
materiales	
  listos	
  para	
  imprimir,	
  así	
  como	
  un	
  glosario	
  completo.	
  EUPATI	
  invita	
  a	
  los	
  
grupos	
  de	
  pacientes	
  europeos	
  y	
  representantes	
  de	
  los	
  pacientes	
  a	
  utilizar	
  esta	
  
biblioteca	
  para	
  descubrir	
  los	
  últimos	
  recursos	
  educativos,	
  educar	
  y	
  formar	
  a	
  las	
  
comunidades	
  de	
  pacientes	
  así	
  como	
  identificar	
  oportunidades	
  sobre	
  cómo	
  
involucrarse	
  en	
  la	
  I+D	
  de	
  medicamentos.	
  
	
  
"Los	
  pacientes	
  ya	
  no	
  se	
  ven	
  a	
  sí	
  mismos	
  como	
  meros	
  ‘receptores’	
  de	
  la	
  innovación	
  de	
  
la	
  salud,	
  sino	
  que	
  están	
  adoptando	
  un	
  nuevo	
  rol	
  para	
  participar	
  en	
  los	
  avances	
  
médicos	
  que	
  están	
  dando	
  solución	
  a	
  sus	
  problemas	
  de	
  salud.	
  Esperamos	
  que	
  esta	
  
biblioteca	
  sea	
  un	
  recurso	
  útil	
  para	
  empoderar	
  a	
  los	
  pacientes	
  y	
  así	
  puedan	
  
involucrarse	
  más	
  en	
  el	
  desarrollo	
  de	
  la	
  I+D	
  biomédica”,	
  ha	
  subrayado	
  Antoni	
  Esteve,	
  
director	
  de	
  Laboratorios	
  Esteve	
  y	
  presidente	
  de	
  Farmaindustria.	
  
	
  
“Desde	
  mi	
  perspectiva,	
  la	
  biblioteca	
  de	
  EUPATI	
  nos	
  ofrece	
  recursos	
  objetivos,	
  fiables	
  
y	
  actualizados	
  para	
  la	
  educación	
  del	
  paciente	
  sobre	
  la	
  I+D	
  de	
  medicamentos.	
  Los	
  
materiales	
  multilingües	
  ofrecen	
  una	
  gran	
  cantidad	
  de	
  documentos	
  de	
  sensibilización	
  
y	
  nos	
  ayudan	
  a	
  comprender	
  las	
  oportunidades	
  que	
  los	
  representantes	
  de	
  los	
  
pacientes	
  tenemos	
  para	
  fortalecer	
  nuestra	
  voz	
  e	
  implicarnos	
  activamente	
  en	
  el	
  
proceso”,	
  ha	
  asegurado	
  Mercedes	
  Maderuelo,	
  gerente	
  de	
  la	
  Federación	
  de	
  
Diabéticos	
  Españoles	
  (Fede).	
  
	
  
Acceso	
  para	
  medios	
  a	
  la	
  biblioteca	
  de	
  EUPATI	
  en	
  I+D	
  de	
  medicamentos	
  (EUPATI	
  
Toolbox	
  on	
  Medicines	
  R&D)	
  en	
  www.eupati.eu/preview	
  
	
  
A	
  partir	
  de	
  las	
  0.00	
  horas	
  de	
  este	
  miércoles,	
  la	
  biblioteca	
  estará	
  accesible	
  en	
  abierto	
  
en	
  www.eupati.eu/es	
  
	
  
Descubre	
  la	
  biblioteca	
  de	
  EUPATI	
  en	
  este	
  vídeo.	
  
	
  



	
  
	
  
Acerca	
  de	
  EUPATI	
  -­‐	
  La	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes	
  sobre	
  Innovación	
  Terapéutica	
  ofrece	
  
información	
  objetiva	
  integral	
  científicamente	
  fiable	
  para	
  los	
  pacientes	
  y	
  el	
  público	
  en	
  general	
  sobre	
  el	
  
proceso	
  de	
  investigación	
  y	
  desarrollo	
  de	
  medicamentos.	
  El	
  objetivo	
  es	
  aumentar	
  la	
  capacidad	
  de	
  los	
  
pacientes	
  y	
  el	
  público	
  en	
  general	
  para	
  ser	
  defensores	
  eficaces	
  y	
  asesores,	
  por	
  ejemplo,	
  en	
  ensayos	
  
clínicos,	
  junto	
  a	
  las	
  autoridades	
  regulatorias	
  y	
  en	
  los	
  comités	
  de	
  ética.	
  
	
  
EUPATI	
  es	
  un	
  equipo	
  de	
  33	
  organizaciones,	
  liderado	
  por	
  el	
  Foro	
  Europeo	
  de	
  Pacientes,	
  formado	
  por	
  
una	
  combinación	
  única	
  de	
  organizaciones	
  de	
  pacientes,	
  instituciones	
  académicas,	
  expertos	
  en	
  
pacientes	
  y	
  en	
  participación	
  ciudadana	
  de	
  organizaciones	
  sin	
  ánimo	
  de	
  lucro,	
  o	
  empresas	
  
farmacéuticas	
  europeas.	
  EUPATI	
  quiere	
  ofrecer	
  información	
  y	
  educación	
  para	
  contribuir	
  a	
  que	
  los	
  
pacientes	
  y	
  sus	
  representantes	
  se	
  involucren	
  en	
  todo	
  el	
  proceso	
  de	
  investigación	
  y	
  desarrollo	
  de	
  
medicamentos.	
  
	
  
En	
  España,	
  la	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes	
  sobre	
  Innovación	
  Terapéutica	
  está	
  representada	
  por	
  la	
  
Plataforma	
  Nacional	
  de	
  EUPATI,	
  un	
  grupo	
  de	
  entidades	
  encargado	
  de	
  la	
  implantación	
  y	
  divulgación	
  en	
  
este	
  país	
  de	
  los	
  contenidos	
  e	
  iniciativas	
  desarrollados	
  por	
  este	
  proyecto	
  paneuropeo.	
  La	
  Plataforma	
  
está	
  integrada	
  por	
  representantes	
  de	
  siete	
  organizaciones	
  de	
  pacientes	
  (Fede,	
  Gepac,	
  Lupus	
  Madrid,	
  
Menudos	
  Corazones,	
  Acción	
  Psoriasis,	
  Conartritis	
  y	
  Accu	
  España),	
  así	
  como	
  del	
  Hospital	
  Sant	
  Joan	
  de	
  
Deu	
  y	
  de	
  Farmaindustria.	
  
	
  
EUPATI	
  tiene	
  como	
  objetivo	
  convertirse	
  en	
  una	
  herramienta	
  de	
  utilidad	
  para	
  todos	
  los	
  actores	
  
involucrados	
  en	
  la	
  investigación	
  y	
  desarrollo	
  de	
  medicamentos,	
  facilitando	
  vías	
  para	
  una	
  participación	
  
más	
  significativa	
  en	
  áreas	
  como	
  el	
  descubrimiento	
  de	
  fármacos,	
  la	
  planificación	
  de	
  los	
  ensayos	
  
clínicos,	
  la	
  evaluación	
  de	
  la	
  seguridad	
  de	
  los	
  medicamentos,	
  el	
  estudio	
  de	
  los	
  beneficios	
  y	
  riesgos	
  de	
  
los	
  mismos	
  y	
  la	
  economía	
  de	
  la	
  salud.	
  
	
  
Más	
  información	
  sobre	
  la	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes,	
  incluyendo	
  nuestros	
  principios	
  éticos	
  y	
  
políticas	
  de	
  transparencia,	
  en	
  siete	
  idiomas,	
  en:	
  
http://www.patientsacademy.eu/index.php/es/about-­‐eupati/10-­‐como-­‐aseguramos-­‐la-­‐objetividad-­‐la-­‐
transparencia-­‐y-­‐la-­‐no-­‐dependencia-­‐de-­‐intereses-­‐comerciales	
  
	
  
La	
  Academia	
  Europea	
  de	
  Pacientes	
  sobre	
  Innovación	
  Terapéutica	
  cuenta	
  con	
  el	
  apoyo	
  de	
  la	
  Iniciativa	
  
sobre	
  Medicamentos	
  Innovadores	
  en	
  virtud	
  del	
  acuerdo	
  de	
  subvención	
  n°	
  115334,	
  recursos	
  que	
  se	
  
concretan	
  en	
  una	
  contribución	
  financiera	
  del	
  Séptimo	
  Programa	
  Marco	
  de	
  la	
  Unión	
  Europea	
  (FP7	
  /	
  
2007-­‐	
  2013).	
  También	
  cuenta	
  con	
  el	
  respaldo	
  de	
  las	
  empresas	
  farmacéuticas	
  europeas	
  integradas	
  en	
  
la	
  EFPIA.	
  

	
  
www.eupati.eu	
  
	
  
#eupatients,	
  #patientsinvolved	
  
	
  
Contacto:	
  
Maite	
  Perea,	
  Madrid	
  (España),	
  +34627575251,	
  maite.perea.bilbao@gmail.com	
  

	
  
The	
  EUPATI	
  project	
  receives	
  support	
  from	
  the	
  European	
  Union	
  (IMI	
  JU)	
  and	
  EFPIA	
  companies.	
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