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Egyetlen mondatban ssze tudnank foglalni az ott-t61tott napokat.

Felemel6 - mert olyan tapasztalat-megosztasban részesiilhettiink, mely szellemileg és lelkileg
felrdzo6 -, egyediilalldo - mert els6ként vehettliink részt arthritises érdekvédelmi magyar
szervezetként —, €s potolhatatlan (mert személyesen is talalkozhattunk a Roche Global elnok-
vezérigazgatdjaval (Severin Schwan), meghallgathattuk eldadasat és betekintést engedett a
Roche mitkodésébe, gondolatvilagaba).

De, ne csak egy mondatban hadarjuk el ezt a csodalatos és eseménydus hetet, hanem
részletekbe menden is! Hat, ime:

1. nap: 2017. marcius 15. szerda
Vigyazz, kész, rajt indul az eddigi legnagyobb éves IEEPO talalkozo!

A legnagyobb IEEPO, ami valaha kezd6dott, kozel 300 résztvevdvel, tobb mint 60 orszagbol.
17 betegségcsoport gylilt 6ssze Madridban a tapasztalatcserére ahol tanulhatnak egymastol,
hogyan lehetne javitani a betegek ¢életét szerte a vilagon "felerdsitve a betegek hangjait".

Irmi Gallmeier, Senior International Health Policy vezetdje (Roche), megnyitja az iilést, és
{idvozolt mindenkit. Oszténzott minden jelenlévét, hogy miikddjenek egyiitt tovabbra is,
helyezzék az els6 helyre az egyiittmiikodést. Megjegyezte, hogy az IEEPO nagy lehetdséget
jelent az egyiittmiikodésben, ahol kitlinden lehet tanulni és megosztani a technikédinkat annak
érdekében, hogy a betegek, betegcsoportok hangja megerdsddjon az egészségiigyben
vilagszerte.
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"A vilag valtozik - fontos, hogy alkalmazkodjunk!"

A talalkozo tarselnoke, Mary Baker az iilésen azonnal kiemelte a valtoz6 vilagban az
egészséget, annak hatdsait az Oregedd népességre, a precizids gyogyszerek fontossagat,
valamint a rengeteg uj vitdk €s az uj terminologidk kialakulasat. Sziikséges, hogy a
betegcsoportok helyet kapjanak ezekben a vitdkban és képesek legyenek kihasznalni a
potencialis lehetdségeket. (Ebben Mi, a RECTE delegaltjai maximalisan egyetértettiink,
tamogattuk ezen felvetést, visszatekintve az elmult éviinkre, ahol a szubkutan biologiai
terapids készitményekkel kapcsolatosan mar lefolytattunk egy eldremutatd, hasonld vitat a
hazai dontéshozokkal).

Miért nem hallatjak hangjukat a betegszervezetek valamennyi egészségugyi
dontésben?

Mary Baker a megnyitdjaban az elsé iilésen elmondta, hogy & dolgozott egyiitt
dontéshozokkal, koztiik John Bowis-al (az els6 felszolald), hogy valtozasok tapasztalhatok
a betegek szdmara a Parkinson-kor gyogyitasaban.

John Bowis, egészségiligyl politika tandcsadd, a korabbi egészségiigyi miniszter az
Egyesiilt Kirdlysagban, szenvedélyesen beszélt, hogy azoknak az embereknek, akiknek
sziikségiilk van az ellatasra, vagy mar hasznaljak azt, kell hogy partnerekkel
rendelkezzenek sajat egészségiligyi dontéshozoik korében és szolgaltatasaik kozott. Azt is
hangsulyozta, hogy ha a kormanyok nem fektetnek be az egészségiigybe, ezzel 1étrehoznak
egy nagyon nagy szamlat a kovetkezd generacié szamara. Ez egy hossza tava befektetés,
amely mindenki szdmara elényds.

Arra a kovetkeztetésre jutott, hogy vilagossa és érthetové kell tenni, az lizenetet a
politikusok szamara: "Egy vilagos megoldast kell kidolgozni, fokuszalt médon".

Megnyitni az utat és egy uj korszakot a betegek szamara

Mayra Galindo vezérigazgatd Mexikobdl, a rék elleni kiizdelemrdl kifejtette, hogy szdmos
orszagban, példaul Mexikdban, csak az orvosok és a hatosdg adatai alapjan hoznak
dontéseket az egészségiigyi ellatasrol. (ismerds volt nekiink ez nagyon...) A betegek
bizalma ¢és felhatalmazasa, hogy kifejezzék onmagukat, vagy megkérddjelezzék ennek a
hatosdgnak a dontéseit, alacsony. Kiemelte, hogy nagyon sok beteg csoport csak kezdeti
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lIépéseit teszi és még nem értik érdekképviseleti munkat (evvel, mi maximalisan
azonosulni tudunk Magyarorszagon, az itt ,tapasztaltakat™ ismerve).

Arra a kovetkeztetésre jutott: "Kell, hogy folyamatosan oktassa és megerdésitse ezeket a
betegeket, és hogy segitsen nekik a valtozasok eloidézése érdekében."

"Paciens kozpontisag' ne csak retorika

Tul gyakran a beteg hozza a projektjét - ami nem egyszer mar megtortént vele, Alistair
Kent Hasbani igazgaté Genetic Alliance UK jegyezte meg a felszolalasaban, ismertetve ezt
a munkamenetet. Azt javasolta, mozg6 hierarchikus egészségiigyi kornyezetben elotérbe
kell helyezni a partnerséget, amely felismerteti mindannyiunkkal az ingyenes készségeket
¢s a betegek szakértdit a (sajat) maguk szdmara. "Mas érdekelteknek alkalmazkodniuk
kell, és tamogatast nytjtani a betegek szamara, akik atfogjak a hataskoroket amire még
csak most van igazan sziikség" mondta.

Cselekvésre!

Kin Ping Tsang, alelnok, Hong Kong Patients Voices nyujtott perspektivat Azsiabol.

O adta a cselekvésre valo felhivast, amely szerint: Kormanyzati és ipari tdmogatasra van
sziikség (kell) betegcsoportok kapacitasépitésére €s a besz€lt "nyelv a politikai" tonusba
kell helyezni, mégpedig:

e Tobb beteg vezetét kell képezni! (ismételten, csak egyetérteni tudunk ezen
gondolattal!)

e Tobb csere- ¢s kommunikacios lehetéséget mint IEEPO, ¢és hasonld regionalis
talalkozokat kell szervezni!

Ezutéan, az ebédsziinetet kovetden in. TRACK-eken volt lehetdségiink részt venni (melyeket
még a szervezési idészakban tobb honappal a rendezvény eldtt kellett leadnunk, a minket
érdekld TRACK-et).

TRACK 1: Health Policy

Az egészségiigyi politika szerepe és az hogyan jarulhat a betegcsoportok hasznara




-4-

Az elsé iilésen bemutatott harom szenvedélyes felszolald, mindent megosztottak, hitiiket
¢s tapasztalataikat, hogy hogyan lehet a politika hatassal a betegellatasra, majd egy Q&A
(Kérdések ¢és feleletek), a kozonség panelen beliil.

Cathy Scheepers, a Max Alapitvany, adott egy komplett attekintést a hianyossagokrol az
egészségligyi rendszerrdl, ahol oly' sok ember él Afrikdban. A beteg hangjanak kell, hogy
megagyazzon az érintettek szamara, hogy vitdk felhasznalasaval megindulhasson a
fejlodése a rendszeriiknek.

Maria Gélvez Sierra, vezérigazgato, Patients Organisation Platform (Mexikd) meggydzden
bemutatta, hogyan miikodik egylitt mas szervezetekkel, megegyezéssel, kozos célokkal és
koz6s munkaval haladnak eldre, lehetdve téve a hatékony érdekképviseletet.

A harmadik felszo6lalo, Jane Barratt, International Federation on Ageing (Kanada),
hangsulyozta fontossagat, a célzott érdekképviseleti munkanak. Ez azt jelenti, hogy
egyértelmusiteni kell, hogy mit kell tenni, mit nem kell tenni, és mit mar nem lehet
megtenni.

Létrehozasa a bizonyitékoknak

Amanda Bok, vezérigazgatdo az Eurdpai Hemofilia Konzorcium (EHC), azt mutatta be,
hogy az Osszegyljtott adatok hogyan befolyasoljak konkrét politikdkat egy viszonylag
rovid id6 alatt. Marcelle Medeiros, Brazilia, komplett eldadast tartott arrol, hogy a
befektetési adatgyiijtés végiil kézzelfoghatd eredményeket eredményezett a mellrakrol €s
felkeltette a média figyelmét. Ez ekkor kapott figyelmet a politikai dontéshozok részérdl,
akik most nyitjak meg kapuit a jogalkotasi tiléseknek. A betegek hangja eljutott hozzajuk,
azt megértették.

Végil Liam Galvin, az EU-IPFF, bemutatta, hogy az adatok atalakitdsa bizonyiték
formajaban befolyasolja a politikai valtozasokat. A hatékony lobbizashoz — adatok
felhasznalasa mellett -személyes beteg torténeteket kell és lehet alkalmazni (ezt mi szintén
alkalmaztuk a minisztériumi egyeztetésiink soran).

TRACK 2: K + F és a szabalyozasi folyamatok

A betegek tobbet akarnak mondani a klinikai vizsgalatok soran megtervezziik
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Ennek a szekcionak a kozéppontjaban a K + F és a szabalyozas allt. Suredra Gokhale
International Clinical Trial szabalyozasi menedzsment ¢és képességfejlesztési vezetdje,
atfog6 attekintést nyujtott a sok klinikai fejlesztés szakaszaibol. A nagysdga a feladatnak
nagyon vildgossa tette, hogy sok év kell ahhoz, hogy az 0j gydgyszerek a betegeket és a
tobb tizezer embert (€rintettet) elérje. A téma felkeltett egy élénk vitat a szobaban (koztiik
minket is, mivel érintettek vagyunk a célzott terapidkban), hogy a betegeknek kell egy
nagyobb szerephez valo jutas a klinikai fejlesztésekben. A résztvevok ramutattak, hogy a
beteg prioritdsok nem mindig egyeznek az ipar, a szabalyozasi és az orvosi érdekeltek altal
érzékeltekkel, igy felerdsitve a betegek ,,hangja” altal megfogalmazott ,klinikai vizsgalati
terv”’ segithet biztositani hogy a gyogyszerek altal kifejtettek valoban megfelelnek-e a
betegek sziikségleteinek. Suredra kiemelte a haladéast, de azt is elismerte, hogy tobb
egyiittmiikodésre van sziikség - ez az oka a talalkozoknak, mint IEEPO — ami, annyira
fontos.

A beteg részvétele az eurépai gyogyszer-szabalyozasban novekszik lassan, de biztosan

Kovetkezé eldadonk David Haerry, aki beszélt a betegrészvételrdl, valamint a kezelés
értékelésrdl az unios szabalyozasban, ¢s ahogyan az EMA (European Medicines Agency)
foglalkozik az Osszeférhetetlenségrol. David kiemelte, hogy a szdmos dokumentalt esetek
kozotti kolcsonhatasokat az EMA ¢€s a betegek kozott nétt 360%-ban az elmult 8 évben.
Ma, a beteg egyiittmiikodik az EMA-val, mint tandcsadok, igazgatdsagi tagok ¢és a
tudomanyos hivei - hogy csak né¢hanyat emlitsiink. De beteg bemenetre EMA-ba "érett, jol
strukturalt és alapos", és egy erételjes Osszeférhetetlenségi politika van érvényben a
partatlansag biztositasa érdekében. (err6l, ott és akkor hallottunk elészor!)

"Mondd el és elfelejtem, tanitsd meg és én is emlékszem, képezz és megtanulom.™
Benjamin Franklin.

Gyiijtése a sziikséges bizonyitékoknak, hogy tamogassa a betegek ,,hangjat”

Ezutan Frangoise Rouault kovetkezett, az International Scientific Affairs Manager, AMF-

Telethon, aki gyakorlati attekintést mutatott be az alkalmazott moddszerekrdl, amelyben a

beteg adatait lehet gyiijteni, és a kérdéseket a nemzeti szabdlyoz6 utakat. Tovabba, kvalitativ

adatokat lehet gytijteni kis fokuszcsoportoktdl, melyek segitségével panel beszélgetések, vagy

1-1 interjuk indithatok/kezdeményezhetdk. (Mennyiségi adatok Masrészrdl igényel felmérés

=> a tervezés, amely elengedhetetlen.) Célszerii bevonni egy statisztikust a kezdetekt6l, hogy

keretet adjunk a kérdésekre, amelyek hozama a hatarozott valasz. Ha mar szilard
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kovetkeztetéseket kaptunk, a legjobb modja annak, hogy az adatok tovabbitdsira ¢és
biztositdsdval tudomdnyosan alatamasszuk ezeket. Frangoise idézte mindezt életébol
idevonatkozo sikertorténeteket a szervezetébdl, milyen adatok segitettek, amik befolyasoljak
mind a K + F-t és a szabalyozast Franciaorszagban.

A hatalom, a bizonyitékokon alapulé érdekképviselet

"Torténetek egy nagyon hatékony eszkoz, de ha lehet kiemelni anekdotakat és
bizonyitékokat, akkor lehet igazan csak hatékony," mondta Jan Geissler alapitoja
és ligyvezeto igazgatdja, Patvocates

Diagnosztizaltak rakot 15 évvel ezel6tt, Jan Geisslernél. Ekkortol valt beteg-szakértove.
Ugy véli, hogy betegszervezeteknek harom feladata van: a) tamogatni és tajékoztatni a
betegeket, b) a politika befolyasolasa, c) és fokozza/6sztondzze a kutatast. (ekkor
débbentem ra, mekkora a ,,bejaratlan Gt” még eléttiink, Magyarorszagon -TG-)

Az utobbi két szerep volt a hangsulyos. Eldadasdban ahogy példazta, hogy tényeken
alapuld érdekképviselet valoban valtoztatni tud a gyakorlatban. Hogy megosszunk csak
egy peéldat, Jan beszélt egy felmérésrdl, amit 6 végzett a kozelmultban tobbek kozott a
CML betegek kozott, melyben azt mérték, hogy mekkora a ragaszkodas a kezelésiikhoz.
Mig az orvosi kdzdss€ég nem latja ezt a prioritdsnak - "(ez a rak) Természetesen az Ok
kezelésiikre gyogyszert szednek "- Jan felmérése azt mutatja, hogy csak az egyharmada
betegeknek a gyodgyszereket javasoltak. A felmérés az ¢érintett 2546 betegnél, 79
orszagban. Az eredményeket ma - véletleniil - kozz¢ kell tenni a tudomanyos folydiratban,
¢s nem kétséges, hogy egyre nagyobb a hatasa a klinikai gyakorlatban.

Képességek erdsitésére a ,,beteg hangja”

Az utolsé lilés, a nap kozéppontjaban a "rali tamogatasa"

Az utolso ilésen, délutan hallottuk harom felszélaldé rendkiviil eltéro hatterti beszédét
arrol, hogy - a Mary Baker szavaival - "rally csapatok", maximalizaljak az Osszes
utvonalat, hogy ez az 0j valtozas.
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Elsoként volt Heather Allan vezérigazgatdéja a Lung Foundation Ausztralia, aki azt
allitotta, hogy "politika nem csupan arrol sz6l, hogy egy taldlkozd az egészségiigyi
miniszterrel, hanem a vezetési szemléletvaltozas a szélesebb kozosségen belil".
Ausztralidban, mint sok mas orszagban, van egy stigma, hogy a tiidérakot az életmod
okozta. Az adatok azt mutatjak, hogy ez a terapids dontésekre €s a finanszirozas szintjére
is hatassal van, az attétel ardnyara tekintet nélkiil. "Stigma lett a kérdés", magyarazta
Heather. Egy koncentralt kampany az alapja lassan, egy komplett szemléletformalasnak.

Megtalalni a ,,kapcsot”!

Emilio de Benito, Gjsagird a spanyol napilap, az El Pais. Kiemelte a jelenlegi problémat:
mi, betegcsoportok olyan témat akarunk mondani, amit az (ijsagirok nem szeretnek hallani.

""Szeretnék beszélni a kampanyokrol az gjsagban, de kell valami mast. Kell a
hirek ", magyarazta Emilio.

Ujsageikkek tamaszkodnak aktualitdsokra, mint az @j adatok és a valtozé dinamika
kampanyiizenetek ma mar nem elegek. Emilio azt javasolta a betegcsoportoknak, hogy
sokkal egylittmiikodobb megkozelités sziikséges az ujsagirokkal, igy egyiitt tudnak talalni
torténeteket kolcsonos érdekeik segitésére.

""Ha van egy kampanyt, de nem tudja, hogy hogyan Kkell tovabbitani, az hiabavalo
lesz," Emilio allitotta.

Osszehivasa minden jatékosnak, az 6koszisztéma gyogyszerkutatas és szallitas

Louis DeGennaro elndk-vezérigazgatdja a Leukémias & Lymphoma Society (LLS) hagyta
rank ezt a végsd gondolatot: "Ahol betegszervezet van, az egy hihetetlen teljesitmény. A
hatalmat jogosan hivja ssze, az Osszes fizetett az 6koszisztéma felfedezése, a gyogyszerek
szallitdsa." Louis az LLS-el hatalmas teljesitményt vitt véghez az utobbi évek soran az
egészségligyi reformok teriiletén, mégpedig, az USA-ban az LLS aktivistai és érintettjei

segitségével dsszehivtak a Kongresszust, ahol megoszthattak a torténetiiket.

2. nap: 2017. marcius 16. csiitortok
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A nagy nap kezdédik a Q & A Severin Schwan Urral

90 perces Q&A (kérdezz — felelek). Severin Schwan a résztvevok szamara kinalt egy
fantasztikus  lehetéséget, hogy kozvetlen kapcsolatot 1étesithessiink a  Roche
vezérigazgatojaval és kérdezési lehetdség is biztositott. Severin attekintést adott a Roche-r6l
¢s a jovObeni az orvostudomanyokroél, kiemelve, hogy milyen nagy dolgokat fog hozni egy 1j
korszak az egylittmiikodésben a betegek és az Osszes érdekelt felek kozott, a tovabbi
fejlodeéshez.

A kérdések az arak a terapiak koriil alakult ki. Severin kifejtette, hogy a koltségek a
gyogyszereknek csak az egyik eleme a hozzaféréshez. Az infrastruktirat is létre kell hozni a
kezeléshez. Azonban, az arakat a Roche-nak sikeriilt biztositani az ar szerinti
megkiilonboztetést, legalabbis ott, ahol ez lehetséges (példaul Europan kiviil). Severin
megjegyezte, hogy "pay-by-teljesitmény" és kockazatmegosztd fizetési rendszerek is egyre
elterjedtebb a jovOben, amint az adatgyiijtés elorehaladt.

Az egyik résztvevlO megkérdezte azt az Ovatosabb megkdzelitést, hogy a K + F
csokkentheti a koltségeket. Valaszul, Severin magyarazta a munka természetet: '‘igazi
innovacio nélkiil nem lehetséges kockazat." Azt dolgozta ki, hogy az arképzésen kell
alapulnia a tarsadalom szamara annak érdekében, hogy megfelel6 értéket kaphassunk.

Mary Baker, viligos iizenet fogalmazott meg: "Az adatok annyira driagiak. Az On
tulajdonaban vannak, és tudom, hogy néhianyan fenntartasaik vannak megosztva, de
ez a legcsodalatosabb epidemioldgiai felmérés a cég lehet, és egyiitt tudunk csinalni
olyan jo munkat vele. "

Mit hoz a jovo onkoldgiai ellatas? Dietmar Berger: "Ez személyes lesz!"

Nyitobeszédében, Dietmar Berger Osszpontositott a rak kezelésére/megosztasara. Roche
jovOképe €és megvitatdsa a betegek szerepe, klinikai fejlesztés. Elmondta, hogy nagy
adatmennyiség ¢és a genom szekvendlds segit benniinket, hogy folyamatosan fejlédd
¢lvonalbeli helyzetiink, személyre szabott terapidk, amelyek blokkoljak a tumor
ndvekedését és felvenni a szervezet immunrendszerét, hogy megoli a rakot.

""Ez megismerheté univerzum. Vannak korlatozott szamu gének, fehérjék és utak,
¢és mi, egy ponton, képesek lesziink pontosan meghatarozni, hogy mi folyik
odabent a tumorban. ""Dietmar mondta
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Dietmar optimista képet festett, hogy ez a "szép uj vilag fejlesztése", hangsulyozva a beteg
egyiittmitkddésen tul passziv klinikai vizsgélatban valo részvételt. Felismerte, hogy mi az
értelme az érdekelt felek szempontjabol a  terdpids eredmények  kozotti
kiilonbozdéségeknek, €s milyen értékes a beteg klinikai vizsgalati terv.

Minden egyiitt van: Erosito a beteg hangja

Az utolsé panelbeszélgetést a napon, négy felszolalod zarta, akik segitettek megszilarditani
a tanulsagait az eseménynek, és hangstlyoztdk a betegek részvételét az egeészségligyi
dontéshozatalban.

Iranyitas, aktivizmus, segitségével kozosségi tanacsado testiiletek

Bereczky Tamas kommunikacidés vezetd, az eurdpai AIDS Treatment Group (ETAG)
attekintést adott az ETAG ECAB (Eurdpai Kozosség tandcsado testiilet), mint a férum
kozotti kolesonhatas HIV és az AIDS kozosség, a gyogyszeripar szdmara. A felszdlalo
onkéntes, "O0vatosan fliggetlen”. Lehetdve teszi a kiegyensulyozott €s tisztességes beteg
bemenetet a kutatas €s protokollok ezen teriileten.

Beletelik, mig egy kozosség megemelni a betegek hangjat

Durhane Wong-Rieger, eln6k-vezérigazgatoja a kanadai Szervezet Ritka megbetegedés /
Consumer Advocare Network, folytatta, hogy leirja az idealis beteg-keretet, amelynek
alapja a partnerség (de mekkora sziikség is lenne erre a szemléletre Magyarorszagon!). A
sikeres partnerségnek sok formdja van: halézatok, koalicidk, szovetségek és még kozos
munka versenytarsakkal. Mint IEEPO "els6 idomérd", 6 is (el)ismeri a talalkozon, amely
elésegiti a partnerségicsere, hogy olyan Iétfontossdgii képviselet szempontjabol,
vezetéschez.

Harc a beteg jogaiért

Chih-Ling Yang, elnok, Taiwan Association of sick Organization (TAO) kifejtette, hogy a
betegek jogai, 1ényegében az emberi jogok: amelyeknek a leg-lényegesebb mozaikszavai a

kovetkezOk: a jogot tudni, részt venni benne, és valassza ezt a tudast. Voltak kihivasok, amik

alapjan teljesiteni/megvalositani kellett ezeket a jogokat Tajvanon. Megmutatta a betegeknek,

hogy hogyan jutnak sajat orvosi feljegyzésekhez, amikhez csak a kozelmultban tortént meg,

2006-ban. Kijelentette, "egyediil tehetetlenek vagyunk, egyiitt erdsek vagyunk"
megmutatta hogyan, mas érdekelt felekkel, a TAO sikeresen tamogatja a betegek jogait. (a
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RECTE pontosan ezen az tton indult el immaron mar 3.-k éve!, hidba vélaszt el benniinket
tobb ezer km, a szemlélet ugyanaz.)

Harom sz6: "Bizonyiték ad bizalmat"

Egy nagyon egyértelmii iizenet kristalyosodott ki IEEPO-n idén Nirmala Bhoo-Pathy
docens, (University of Malaya) megfogalmazéasaban: "Megtanulja a tényeket a statisztika"!
Mint orvos ¢€s rakkutatd, Nirmala részt vett szamos nemzeti és regionalis egészségiigyi
politika iilésen Délkelet-Azsidban, ahova a betegeket még nem hivtak. Robusztus generalt
adatokat 9500 betegen felszerelt betegcsoport, szerte Azsidban vezetni politikai
valtozasokat, amelyek valoban tiikrozik a beteg igényeit.

Ezutan kérdés — felelek rész kovetkezett.

Végiil, hogy jojjon holnap, mert egy nap a betegség-specifikus kiegészito iilések
kovetkeznek!

Az elsé Kkiegészito ma reggel tortént, és az alabbiakban egy kodstolo a Kkorai

emlorakrol, csatlakozva a reggeli talalkozohoz:

""Amikor a beteg az elso, mi minden sikeriil!"

Ez volt az iizenete altal megosztott Jenna Glazer - egy 12 éves mellrak tuléld, szoszo6loja és
tandcsado - egy reggeli szimpoziumnak, hogy az 0sszegytijtott 37 mellrak betegszervezet
kiildottei a vilag minden tajarol, hogy megvitassak a kielégitetlen sziikséglet HER2-pozitiv
korai emlérakos felismerésérol.

Az ilés megnyitdja Kelly Butterworth, (Senior International Health Policy vezetdje)
elismert onkologus, erdfeszitéseket tett a politikusoknal, hogy kezeljék a ndvekvo
teherként a rakot és egyfajta lehetdséget, ez biztositja a maradéktalan elfogadottsagat a
szovetségek ¢és érdekképviseleti betegcsoportokban.

Jenna Glazer élénk képet festett folyamatos ¢és kielégitetlen igényt az emldrak
gyogyitasardl, kiemelve a terheit és koltségeit potencialis csokkentése érdekében, és
ezeknek a felismerését a korai attétes folyamat progresszidjat. Az 6 meginditd és

crcr

azokat a kardinalis kérdéseket, mint a szlirés és korai diagndzis, a genetikai vizsgéalatok és
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az egyedi problémakat, amelyek hatassal vannak a fiatal ndk, mint a termékenység és a
pénziigyi terhekre.

Az IEEPO hangsilya: Madrid meghaladta azt az erét, amit a konferenciatermek
befogadtak, a kozosségi média segitségével

Tobb mint 600 # IEEPO2017 csevegésekben, megosztott kozel 200 hozzaszolast az
esemény soran. Ismételt résztvevd, Cheryl Koehn (a harmadik nap moderatora), alapitdja
¢s elndke Arthritis Consumer szakértéi volt a legtermékenyebb "hiper-sugéarzo",
megosztott szinte minden el6adasr6l. Severin Schwan Q&A-a bizonyult a
legeredményesebbnek, ugyanis minden résztvevo Tweetelt-e a Roche jovoképét.

3. nap: péntek 17. marcius 2017

Az ez évi workshop célkitlizése és témai a kdvetkezOk voltak:

e nyujtson segitséget és lehetdséget az arthritises betegek egymés megismerésére és
tapasztalataik atadésara;

o egylittesen ismerjék fel azokat a kihivasokat stratégiai pontokat, amik segitik az
arthritises betegek kezelését, ellatasat, apolasat (el is hangzott, hogy sehol nem
talalhato a Foldon — pedig hatalmas lenne az igény ra — specialis képzésben részesiilt,
reumatologiai novér);

e nyujtson egy ,altalanosan elfogadott” modszereket ¢és ismereteket, amelyek
segitségével javithatok orszagukban az érdekérvényesitd képességek;

o fogalmazzanak meg egy javaslatot, a kovetkezéekben arra, hogy az arthritises betegek
hogyan ¢és miképp tudnak pontosabban, ,célzottabban” érdekérvényesitd munkat
végezni,

o valamint, egy orszdgokon atnyuld Abstract létrehozasat, melyben az adott orszag
arthritises betegeinek véleményét, észrevételeit gyijtik egybe.

Ezutan, a kiilonféle betegszervezddések bemutatkozasa, az adott delegald orszdgban zajld
folyamatok ismertetése volt napirenden ¢és ezutdn a kovetkezd év betegszervezddési
programok és témakorok megvitatasa és megfogalmazéasa kovette.
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Amik a kdvetkezok:
e a mindenkori tarsadalom megismertetése az arthritises megbetegedések felismerésére,
terheire;

o akorai arthritises megbetegedések felismerése, diagnoztizalasa;

e cgyenld hozzaférést a kezelésekhez (ezt a Horvat és mi a RECTE delegaltjai vetették
fol sziinetben);

e ¢és ennek egyenesagi folyomanya, az arthitises betegek szamara elérhetd ,,rendszer”,
negativ diszkrimindci6 nélkiil (nemhiaba Esélyegyenloségi referens végzettségli a
RECTE f6titkara!).

Ezek utan, sajnalatos médon, menniink kellett. El kellett érniink a repiildgépet. Vart rank tobb
mint 4,5 6ras repiilo ut.

To6th Gabor




