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La Academia Europea de Pacientes: un 
cambio de paradigma en el empoderamiento 
de pacientes en la I+D de medicamentos 

 

 Iniciativa puesta en marcha en febrero de 2012,  
con una vigencia de cinco años (finaliza en  
enero de 2017), formada por 
un consorcio de 29 miembros, con soporte 
de la Comisión Europea y EFPIA 
 

 Objetivo: desarrollar y divulgar información  
objetiva, comprensible, actualizada  
y científicamente fiable sobre el proceso 
de I+D de nuevos medicamentos 
 

 Ofrece formación y capacitación 
tanto a pacientes como al público en general. 
 

 Facilita la participación de pacientes en la I+D  
de medicamentos, dando soporte a industria,  
investigadores, autoridades y comités éticos 

 

…y NO 
genera información 

sobre fármacos 
concretos 



 

Curso de formación de formadores 
Programa académico certificado 
Representantes en comités, equipos de inviestigación, etc... 
Periodistas líderes de opinión 
Formadores de pacientes para participar en comunidades y redes 

Publico objetivo: representantes del ámbito de las 
organizaciones de pacientes y público en general 

100  
representantes 
de pacientes 

12.000 
representantes 
de pacientes 

100.000 
personas 

 
Biblioteca dinámica 
 Herramientas educativas para representantes de los pacientes 
 Gran variedad de formatos divulgables: Folletos, 

presentaciones, formación online, webinars, vídeos, etc 
 
  

Biblioteca pública online 
 Contenidos dirigidos a pacientes y público en general 

sobre aspectos específicos del proceso de desarrollo de 
nuevos medicamentos 

 Wiki, YouTube, vídeos y/o animaciones 
 



Areas temáticas cubiertas por  
la Academia de Pacientes 

1. Procesos de desarrollo de nuevos fármacos  
desde la investigación hasta la aprobación 

2. Medicina personalizada y predictiva 

3. Seguridad y análisis de riesgo/beneficio en medicamentos 

4. Farmacoeconomía, economía de la salud  
y tecnologías de la salud 

5. Diseño y objetivos de ensayos clínicos 

6. El papel de los pacientes y su responsabilidad 
en el desarrollo de nuevos fármacos …pero NO: 

información sobre 
indicaciones o 

terapias específicas 



Reflejo de la diversidad de Europa:  
7 idiomas, 12 países 

 Los siete idiomas más hablados: 
 

Inglés, Francés, Alemán, Español, 
Polaco, Italiano y Ruso 

 
 Para atender a 12 países europeos: 
 

Reino Unido, Irlanda, Malta, Francia, Luxemburgo, la Bélgica 
francófona, Alemania, Austria, Suiza, España, Italia y Polonia,  
además de la población rusófona de la Unión Europea. 

 
 



Curso de formación de formadores 
2014-15 & 2015-16 

100 pacientes 
[5 españoles] 

 
14 meses 

 
+250 horas lectivas 

 
Dos encuentros 
presenciales de 

cuatro días 
 

= 
 

Más pacientes 
expertos en Europa 



Biblioteca dinámica 
Disponible desde el 27 de enero de 2016 



 Recursos online para representantes de pacientes, miembros de 
organizaciones de pacientes y pacientes individuales que quieren 
aprender más sobre el proceso de I+D de medicamentos y sobre el 
rol que los pacientes pueden y deben jugar en dicho proceso 

 
 Las distintas herramientas son publicadas bajo una licencia creative 

commons, lo que siginifica que el usuario puede editarlas, cortarlas, 
ampliarlas o modificarlas para adaptarlas a sus necesidades y a las 
de su comunidad (por ejemplo, para organizar cursos de formación) 

 
 Más de 3.000 contenidos sobre diversos temas y en una amplia 

variedad de formatos. ¡Sólo hay que descubrirlos y utilizarlos! 

¿En qué consiste esta biblioteca? 



Biblioteca – Distintos tipos de documentos 

Infografías 

Artículos 

Fichas informativas 

PowerPoints 

Videos 



 Liderazgo de grupos de pacientes  
de ámbito europeo 

 Compromiso de entidades 
académicas y centros de 
investigación 

 Experiencia de la industria 
farmacéutica en I+D biomédica 

 Comités asesores comprometidos 
con garantizar la independencia  
y el buen gobierno 

• EMA, Swissmedic, MHRA, BfArM 
• Expertos clave en bioética, genética, 

economía, medicina basada en la 
evidencia, tecnologías sanitarias y 
activismo en el área de pacientes 

Un consorcio fuerte 
y una gestión fuerte 



La Plataforma de EUPATI en España 
 

 Trabajando en España desde 2013 
 

 Miembros iniciales: GEPAC, FEDE y Farmaindustria 
 

 Plataforma nacional: Constituida en enero de 2015 
 

 Liderazgo de las asociaciones de pacientes: Participación  
de GEPAC, FEDE, Conartritis, Acción Psoriasis, ACCU,  
Menudos Corazones y Amelya 
 

 Colaboración de investigadores y docentes:  
Begoña Nafría y Sara Pérez 

 

 Respaldo de la industria farmacéutica:  
Representada por Farmaindustria 
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