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Sayin Meslektaslarim,

Saglik hizmeti denklemindeki tiim ortaklar; hastalarin, hastaliklarin 6nlenmesi ve farkindahk
yaratiimasindan, arastirma ve gelistirme, mevzuat, STD karar verme siirecleri, hizmet tasarimi ve
sonug¢ ol¢iimlerine kadar saglik hizmetinin merkezinde olmasi konusunda hemfikirdir.

Bunun gerceklestiriimesi, hastalar, hasta dernekleri,

saglik hizmeti sunuculari, dizenleyiciler, politika
yapicilar ve yasam bilimleri firmalar arasindaki, is
birliginin gelistiriimesi anlamina gelmektedir.

Hasta derneklerinin ve ticari kuruluslarinin yer aldigi
projelerin yonetiimesi karmasik olabilmektedir.

Bu projelerde hasta yarari merkezde olmalidir; bu
projeler net hedefler, seffaf finansman ayarlamalari
ve lyi sekilde tanimlanmis sonuclarla beraber
tamamen seffaf olmalidir. EFPIA Hasta Calisma
Takimi surekli diyaloglar ve acik ve seffaf isbirlikleri
icerisinde en iyi uygulamalari desteklemek yoluyla
hastalarin endustri hasta iliskilerinin merkezinde
olmasini kolaylastirmaya kararlidir.

Bu dusulnce ile birlikte EFPIA Hasta Calisma
Takimi tarafindan, saglik bakiminin sunulmasinda
hem hasta dernekleri ile endUstri hem de hasta
dernekleriyle lokal otoriteler, hikimetler, SME'ler
ve diger onemli aktorler arasinda is birligindeki en
iyi uygulamalari gostermek amaciyla ilk Saglikta
Is birligi Kilavuzu 2016 yilinda yayinlanmistir. Su
an ikinci yilina girmis olan bu kilavuz, Avrupa'da
hastalarin hayatlarinda fark yaratmaya devam
edecek is birligi projelerinin gelistirimesine yonelik
yeni fikirlerin Uretilmesi icin tasarlanmistir.

Nicola Bedlington, Genel Sekreter, EPF
Stefan Oschmann, Baskan, EFPIA



EFPIA HASTA CALISMA TAKIMI HAKKINDA

EFPIA Hasta Calisma Takimi, hastalar etkileyen glindemdeki konular hakkinda Hasta Dernekleri
ve endustri arasinda fikir, bilgi ve gérislerin acik sekilde alisverisi icin ortam saglar.

Hasta Calisma Takiminin amaci, EFPIA politika ve
uygulamalarinin gelistiriimesi sirasinda hastalarin
sesinin duyulmasini saglamak ve seffaf hasta-
enduUstri diyalogu ve cok paydasli is birligi etrafinda
glUven ve kabul duygusu tesis etmektir.

Ele alinamayan hicbir konu yoktur ve sonug¢ odakli
saglik hizmeti, ilag fiyatlarinin belirlenmesi, STD'de
hasta katilimi, saglik hizmeti verileri ve is birligi gibi
konular grup olarak bizler tarafindan tartisiimistir.
Calisma Takimi, Saglikta Is birligi Zirvesi ve “Hasta
Gruplariyla Birlikte Calisma” programi gibi girisimler
yoluyla diyalogun ve tartismanin grup Uyelerinin
disina tasinmasini istemektedir.

Calisma Takimi ayrica, hastalara yarar saglamis is
birligi projelerini ddullendirmek adina Saglikta i§
birligi Odiillerini baslatmistir.

Odiillerin amaci, hastalar icin yararli coklu-paydas
projeleri gelistirmeyi dusinen paydaslarla en iyi
uygulamalarin paylasilmasi ve disinmeye sevk
eden ve ilham verici fikirler saglanmasidir. Buna
ek olarak, Calisma Takimi ayrica, ilag endustrisi
ve Hasta Dernekleri arasindaki etkilesimlerin
gerekgesini vurgulamak icin bir White Paper
hazirlamis, bu etkilesimlerin temelini olusturacak
prensipleri dnermis ve bir ilacin yasam déngusu
boyunca is birligi noktalarinin genel hatlarini
belirlemistir.

Avrupa Saglik Hizmetleri ciddi zorluklarla
karsilasmaya devam ettiginden paydaslar arasinda
acik bir diyalogun bulunmasi kritik bir 6neme
sahiptir. Calisma Takimi; bilginin paylasiimasi, en
Iyi uygulamalarin desteklenmesi ve gorus alisverisi
yapilmasi icin ortam saglayarak dnemli bir rol
oynamaktadir.



Birlikte Daha lyi Bir Saghga,
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Orta Avrupa’daki Roman halkinin 6nemli bir kismi, cografi olarak izole toplumlarda yasamakta
ve genellikle altyapi, hijyenik olanaklar ve sosyal ve saglik hizmetlerindeki eksiklikler bu durumu

karakterize etmektedir.

2012 yilinda GSK ve Bulgaristan'da bulunan dort
farkli sivil toplum 6rgUtt (National Network of
Health mediators), Macaristan (Partners Hungary),
Romanya (OvidiuRo) ve Slovakya (ACEC) tarafindan
Avrupa'daki sosyal olarak dislanmis ve izole Roman
toplumlarinda yasayan kisilerin saghgini iyilestirmek
icin bir ortaklik baslatmistir. “Saglik icin Birlikte”, GSK
toplum is birligi programi ve Avrupa Kamu Saglik
Ittifaki tarafindan desteklenmektedir. Eyliil 2016
yilinda projeye UNICEF de katilmistir.
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Bu programin kilit noktasi, temel dnleyici ve
iyilestirici saglik hizmetleri konusunda egitim alan
ve toplumlar ve saglik sistemi arasinda képru
gbrevi goéren, Roman toplumlarinda yasayan ve
‘saglik ve kualtur aracilan’ seklinde adlandirilan
bireylerdir. Saglik aracilarinin basarili olmasini
saglayan en buyuk faktérlerden birisi, genellikle
proje kapsaminda calistiklar toplumlarin Gyeleri
olmalandir. Projenin bir diger kilit noktasi, Roman
cocuklarinin saglik ve hijyenin de aralarinda
bulundugu konularda egitilmesidir.

Esas hedeflerimiz, deneyimlerimizi paylasmak ve
izole toplumlarda gorev yapan égretmenler ve saglk
ve kiltar aracilarina yonelik destek materyallerini
gelistirmek, aracilarin ulusal yasal dizenlemelerde
tanindigindan ve yer aldigindan emin olmak ve
mevcut ulusal ve Avrupa fonlarina strdurdlebilir
erisimi hizlandirmaktir. Sahip olunan uzmanlik ve
STK ortaklarr ile ortak savunuculuk avantajinin
kullanilmasi hali hazirda politika degisikliklerine
yol agmistir. Saglik ve kultur aracilari, saglik
profesyonelleri, dgretmenler ve yerel, bolgesel ve
ulusal otoritelerle birlikte toplumlar icerisinde yerel
cozumler gelistirilmistir. Bu ¢dzimlerin tamami,
Uzerinde c¢alistigimiz toplumlarda yasayan Roman
halkinin saglgi ve egitimi Gzerinde olumlu etkiye
sahip olmustur.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Su ana kadar 400,000 Roman‘a ulasiimistir.
Bu kisiler, sosyal konular ve saglik konulari,
doktorlara erisim ve tarama, (saglik)
egitim, 6nleme, hastalik farkindalig,
hijyen programlari ve kultirel entegrasyon
konularinda dogrudan destek almistir.
Faaliyetler ve sonuglar gunlik olarak
aracilar tarafindan ve projede yer alan
STK'lar tarafindan 6lgtlmektedir. Ulusal
politikalar ve AB politikalarini daha olumlu
sekilde etkileyebilmek adina su anda ortak
Olguimler gelistiriimektedir.

Slovakya'da Slovak hikimetiyle birlikte
Saglikl Toplumlar Programi gelistirilerek
saglik aracilarinin sayisi 50'den 300’e
cikarilmistir; Romanya'da “saglik
karavanlari” kurularak doktorlar ve tip
fakultesi 6grencileri check-up ve sevk
hizmeti sunabilmek icin izole toplumlari
ziyaret etmektedir; Bulgaristan'da,

sosyal agidan pozitif etkiyle birlikte saglk
aracilarinin sayisinda artis ve egitimde
ilave iyilesme yasanmistir; Macaristan'da
ise araci programlar hazirlanmaktadir.

Tum Ulkelerde, toplumlarda hijyen egitimi
projelerini basarili bir sekilde gelistirdik ve
yurattik.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Proje, AB'nin saglik alanindaki énemli

bir STK'sI ve izole toplumlarda yasayan
Romanlarin yasamlarinda dogrudan bir
etki yaratmak amacina sahip bir firma
tarafindan desteklenen farkli tlkelerdeki
STK'larin tecrlbe, beceri ve pragmatik

ic goruleri avantaj olarak kullandigindan
gercek anlamda inovatif bir projedir.

En spesifik anlamda bu durum, bu
toplumlarda yasayanlarin giclendiriimesi
ve istihdam edilmesi ve ¢cocuklarin ve
yetiskinlerin egitimlerinin (saglik ve hijyen)
desteklenmesi yoluyla saglanmaktadir.
iggérulerimiz ve deneyimlerimiz,
ogretmenlere, aracilara ve toplumlara
sagladigimiz materyallerin gelistirilmesinin
yani sira sundugumuz destegin seklinin
iyilestirilmesi icin kullanilmaktadir. Ek
olarak, “sahada kazandigimiz” icgorurleri,
saglik aracilari ve egitime iliskin (saglik ve
hijyen) strdurilebilir bir ag olusturmak icin
gerekli finansmanin saglanmasi ve ulusal
politika gelisimi Gzerinde etkiye sahip
olunmasi igin kullanmaktayiz. Ortaklar
arasindaki ortak i¢ gordler hali hazirda
ulusal politikalar (taninma, finansman,
secim, saglik aracilarinin egitimi) ve
yonetmelik Uzerinde énemli bir etkiye
sahip olmustur. Tarafimizdan Avrupa
Komisyonu anketlerine girdi sunulmus

ve izole toplumlarin gergek ihtiyaglarina
yonelik politika ve finansmana yén vermek
amaclyla uluslararasi konferanslara ve

platformlara katilim saglanmistir.

PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Farkli Glkelerden gelen deneyimli STK'lar,
saglik aracilari ve egitimler yoluyla izole
toplumlarda yasayan Roman hastalara
yardim etmenin yani sira ulusal politikalari
etkileme ve ulusal ve AB fonlarini cekmenin
yollarini bulma konularinda birinci elden
kazandiklari deneyimleri paylagsmakta

ve avantaj olarak kullanmaktadir. Bu
STK'lar, EPHA tarafindan yapilan politika
gelistirme ve AB sosyal yardimi icerisinde
desteklenmektedir. GSK, hem yonetim
hem de iletisim acisindan yapi, finansman
ve ulusal destek saglamaktadir. Bunun
yani sira program, projeyi desteklemek
icin tam zamanli olarak 3-6 ay ayirmis
olan GSK Pulse Gondulluleri tarafindan da
desteklenmektedir.

Programa dokuz aylik bir donem

boyunca STK'lardan biri dontstmli
olarak baskanlik etmekte ve GSK
tarafindan desteklenmektedir. GSK ulusal
ofislerinden video konferans yoluyla yilda
3 sanal toplanti gerceklestirmekte ve
izole toplumlari ziyaret ederek pratikte
nasil oldugunu 6grenmek icin katilimcei
lkelerden birinde yilda bir kez ylz

yuze bulugsmaktayiz. Ayrica, pragmatik
politika gelisimi paylasmak ve buna yén
vermek icin ulusal paydaslarla etkinlikler
dizenlemekteyiz. Ayrica, digerlerinin yani
sira, tm katilimci Glkelerde eszamanli
olarak uygulanan ve diinya genelinde
yeterli hizmet alamayan toplumlarda hijyeni
iyilestirmek icin gelistirilen GSK PHASE
projesinden ilham alan ve hijyen durumunu

iyilestiren ortak temalari kullaniyoruz.
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Evde Kanser Tedavisi

‘Evde Kanser Tedavisi’, Clatterbridge Kanser Merkezi NHS Vakfi (CCC) kemoterapi direktorliigi
tarafindan gelistirilen ve yiiritiilen 6ncii bir hizmettir. Merseyside, Cheshire ve Isle of Man’da
2.3 milyonluk bir niifusa hizmet eden bu Vakif, Birlesik Krallik’in en bliylik aga sahip kanser

merkezlerinden birisidir.

Genel hizmetten ne kadar
memnunsunuz?
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Cancer Treatment at Home

Spesifik olarak yerel hasta poptlasyonunun
ihtiyaclan baz alinmis olan ‘Evde Kanser Tedavisi’,
meme kanserli hastalarin ¢ok sayida belirlenmis
tedaviyi bir ya da birden fazla kez evlerinde kolayca
almasini mimkudn kilmaktadir. Vakfin sahibi oldugu
bir eczanenin destegi ile firma ici olarak yurutdlen
bu hizmetin Birlesik Krallik'ta benzeri yoktur. Bu
durum Vakfin, hastane eczanesi tarafindan tedarik
edilen ilaglara uygulanan sifir KDV oranindan
faydalanmasini saglamaktadir.

Hedefler sunlardan olusmaktadir: tedavi

ortamlari konusunda 6zgurlik ve segme hakki
sunarak kanser hastalarinin bakim deneyiminin
iyilestiriimesi; kliniklere giderken yolda ya da

klinik icerisinde beklerken harcanan zamanin
azaltiilmasi ve gunu birlik bakim saglanan kliniklerin
kapasitesinin rahatlatiimasi.



¥ where

CINCING]

Norse Time

Time Saving Efficiency

Rele:

1 Cancer Treatment at Home 3
000
ANA WHO

P

i

© o g s

)

o4 (5=

ase Capacity

of Clinics

Less Travel
Expenses

Trust-Owned
homecare provider
with In-House
Pharmacy

Better
Patient
Experience

1007
Satisfaction Savings on VAT
© areused to
Survey develop the regional
service
140 Fatients

PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Hizmetin ciddi faydalari bulunurken

hasta anketleri icerisinde surekli

olarak hasta memnuniyeti ve hasta
ihtiyaglarinin karsilanmasi acisindan

% 100 degerlendirme puani almistir.

Su anda bu hizmetten faydalanan 112
hasta bulunurken bu durum 1 Nisan-31
Ekim 2016 tarihleri arasindaki yedi aylik
dénemde tahmini 1122 tedavi epizotu ve
buna bagli olarak klinik zaman tasarrufu
yapilmasini saglamistir. Ayni stre zarfinda
257,889 £ tutarinda bir KDV tasarrufu
saglanmis olup kemoterapi direktorligu su
anda ‘KDV orani sifir olan” ilaglara yonelik
aylik CIP hedefinin %84.5'ini tutturmus

durumdadir.

Evde Kanser Tedavisi, seyahat yuku ve
masraflarini azaltarak ve hastane ziyaretleri
konusundaki endiseleri hafifleterek
hastalara yarar saglamaktadir. Hastanede
tedaviyi gérmeyi tercih eden hastalara
iliskin olarak klinik personel, Evde Kanser
Tedavisi sayesinde klinik kapasitesinin
rahatlatiimasinin klinikte tedavi icin daha
sakin ve daha odaklanmis bir ortam
sagladigini fark etmistir.

Expanded Role  Training
Opportunities for Staff

Healthcare
System
Benefits

Good in winter: bad
weather and two buses
to get to Clatterbr

inovatif bir hizmet modelinin gelistirilmesi
sayesinde Evde Kanser Tedavisi, daha
once yalnizca hastanede verilen ilaclari
alarak bunlarin hastalarin kendi evinde
uygulanmasini mdmkan kilmaktadir.
Bunlardan bazilar karmasik ilaglardir ve/
veya dizenli izleme yapilmasini gerektirir
ancak saglam tedavi protokolleri ve klinik
yoénetim standartlari, hasta gtvenliginin
ylksek dizeyde olmasini saglarken
tedavinin ardindan yasanan sorunlar
nedeniyle triaj ya da acile basvuran

hastalarin sayisi sifir olmustur.

Bu hizmet modelinin, firma ici, tamami
vakfa ait, poliklinik eczanesi - PharmaC’nin
inovatif bir sekilde kullanilmasi agisindan
hicbir benzeri yoktur. Bu, hizmete yeniden
yatirilan ve hizmetin genislemesini

sag@layan verimlilik tasarruflar saglamistir.

It upsets me going to
CCC sa hetter to be
% treated at home

| don't have to rely on
others, its more private

No waiting times,
| don’t like waiting
in hospitals

Petrol costs reduced!

More relaxed
and informal

PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Evde Kanser Tedavisinin pilot programinin
uygulanmasini desteklemek igin fon
saglamak Uzere ilag endustrisi ile yapilan is
birligi hizmetin baslatiimasinda ¢ok temel

bir unsur olmustur.

Amgen Ltd ve CCC, hasta memnuniyeti
verilerinin toplanmasini saglamak igin is
birligi yapmis ve hastalarin yanindayken
yaptiklari tim mudahaleleri kaydetmelerine
imkan tanimak igin hemsire ekibinin iPad
kullanimini finansal olarak desteklemistir.
Yerel Amgen Deger Coztmleri Yoneticisi,
hastalarin tedavi zamanlamasinin
yonetilmesi ve boylece hemsirelerin
zamaninin maksimize edilmesi icin ilgili IT
yazilimlarinin tedarik edilmesi konusunda
Evde Kemoterapi Kidemli Proje Yéneticisi

ile yakin sekilde calismistir.



VIVIR CON
EPILEPSIA

lalundacidn del eerebro

Epilepsi ile yasamak

Inspired by patients.
Driven by science.

ispanya’da 400,400°den fazla insan epilepsi ile yasamakta ve her yil 20,000’den fazla vaka
saptanmaktadir. “Vivir con epilepsia”, epilepsiye odaklanan, hastalik hakkindaki bilgilerin artmasini
ve hastalar arasindaki deneyimlerin paylasilmasini hedefleyen, 6zel olarak tasarlanmis web tabanli

bir projedir.

Epilepsi hastaligi bulunan kisilerin kucaklanmasi
ve yasam kalitesinin arttinlmasi igin ¢ok disiplinli
bir yaklasimla bir epilepsi toplulugu yaratiimistir.
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To Live with Epilepsy

Prevention and Awareness

Projenin hedefleri sunlardir: epilepsiyle ilgili
konularda kapsamli bilgiler veren ve bilginin
yayllmasini saglayan ‘Epilepsi ile Yasam’
baslikl, web Uzerinden saglam, tutarl bir

dijital ekosistemin olusturulmasi; epilepsi
hastalarinin, bakicilarinin/ailelerin deneyimlerini
paylasabilecegdi, sesini duyurabilecegi, takip
edilebilecegi ve etkilesime girebilecegi bir dijital
epilepsi toplulugunun olusturulmasi; UCB'nin
bu alandaki adanmigliginin, hastalarin yasam
kalitesini iyilestirmeyi amaclayan markasiz projeler
yoluyla gosterilmesi; ve UCB'nin gelistirmekte
oldugu farkli epilepsi hasta programlarina
destek saglamak Uzere bir kanal kurulmasi.
Dijital kanallar icerisinde ayrica, hastalara ve
saglik profesyonellerinde ulasmak icin bir blog
ve sosyal medya aracili sosyal yardim da yer
almaktaydi. Ek olarak, “Epilepsiyi tanimak bizleri
esit yapiyor” baslikl bir farkindalik kampanyasi,
okullarin gencler arasinda epilepsi konusundaki
damgalamayi azaltmasina yardimci bir arag iglevi

gormektedir.



To Live with Epilepsy

wwwyivirconepilepsia.es
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Bu projenin hastalara sagladigi ana

yarar, hastaligin genel halkin gézinde
normallesmesidir. Bu kampanya ile
epilepsi hastaligi bulunan insanlarin
glnlik yasamlarinin ve damgalanma

ve sosyal dislamaya karsi yapilan
mucadelenin iyilestiriimesi istenmektedir.
Vivirconepilepsia.es internet adresi,
66,608 ziyaret, 54,074 tekil kullanici ve
105,853 sayfa gortntiulemesi almistir.
"“Epilepsiyi tanimak bizleri esit yapiyor”
farkindalik kampanyasiyla ilgili olarak, bu
kampanya 700'den fazla kez indirilmis,
yaklasik 1,300 sayfa gortintilenmesi
almis ve kampanyanin tamamini ya da bir
kismini gérmus olan 1,100'den fazla tekil
kullanicrya ulagsmistir. Video, Facebook
ve hashtag #VivirconEpilepsia tGzerinden
1,260 ziyaretci cekerken 316 farkl katiimci
tarafindan atilan 500 tweet sayesinde
toplam 2,500.000 gésterime ulagmistir.

Ogretmenlerin biyiik bir kismi, bir epilepsi
ndbeti sirasinda nasil davraniimasi
gerektiginin bilinmesi konusunda bu
girisimin yararli oldugu konusunda évguide
bulunmus ve 6grenciler kampanyaya
blyuk ilgi géstermis ve bir cogu hastalik
hakkindaki gértslerini ve buna bagli olusan
basma kaliplari degistirmistir.
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PROJENIN INOVATIF
UNSURLARI

“Vivir con epilepsia” web sitesi, epilepsi
hakkindaki bilgilerin arttirlmasi adina yeni
firsatlar sunmaktadir. Bu web sitesine,
haftalik olarak giincellenen kaliteli igerige
sahip eksiksiz bir dijital ekosistem (blog,

Facebook ve Twitter) eslik etmektedir.

"“Epilepsiyi tanimak bizleri esit yapiyor”
kampanyasi 7-12 yas arasi cocuklar igin
tasarlanmistir. Kampanya, 6gretmen el
kitabi ve epileptik bir nébetin nasil basit ve
etkili bir sekilde yonetileceg@inin anlatildigi
cocuklara yonelik bir hikaye kitabi gibi

egitim araclari sunmaktadir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

ispanya birinci lig futbol takimi “Atletico
Madrid” tarafindan desteklenen ispanyol
Epilepsi Hasta Federasyonu (FEDE) ve
ilag firmasi UCB, Ispanya’da epilepsi
damgalanmasinin azaltiimasina yonelik
birkag girisimde doktorlara, hastalara ve
genel halka katilmistir. Egitim kampanyasi,
ilac endustrisi ve hasta dernekleri
arasindaki iliskiler konusunda Uygulama
Esaslari, EFPIA prensiplerine uyan ve

bu prensiplere paralel bir uyum prosesi

araciligiyla onaylanmistir.

Sosyal Medya Uzerinden dijital iletisimi
yoneterek, icerigin seffaf bir sekilde
yonettik ve hastalarin ihtiyaclar
dogrultusunda dogrudan katilim sunduk.
Dijital iletisim surecine, medikal, uyumluluk
ve farmakovijilans departmanlari da dabhil
olmustur. Bu projede yer alan tim iletisim
uzmanlari, farmakovijilans departmani

tarafindan egitilmis ve hazirlanmistir.
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Guney Bati Hepatit C Ortakligl

“AbbVie'de, katkimizin yalnizca ilaglardan
daha fazlasi olmasi gerektigine inaniyoruz.
Hepatit C Vakfi ve Addaction ile birlikte yapilan
calisma, sadece Birlesik Krallik’ta degil, global olarak diger
alanlarda da tekrar etmek istedigimiz bir basari regetesiydi. Giiney
Bati Hepatit C Ortakligi, gercek anlamda esit bir ortaklik iginde,
odaklanilmis hedeflerle hastalar igin olaganiistii somut basarilar

sagladigimizda neler yapabilecegimizin bir kanitidir”

Len Gooblar

Stirdiiriilebilir Saglik Baskani, AbbVie

aobbvie

Uyusturucu enjekte eden kisilerin HCV’ye yakalanma riski yiiksektir. Hepatit C Vakfi, Addaction ve
AbbVie, uyusturucu enjeksiyonu 6ykiisii olan kisileri HCV testi ve tedavisi konusunda desteklemek
tizere daha 6nce uygulanmamis bir yaklagsimi gelistirmek icin yeteneklerini bir araya getirmistir.

Guney Bati ingiltere genelinde ac yillik bir pilot
calisma baslatilirken sunlar hedeflenmistir:
iyilesme yolculugunun bir pargasi olarak HCV ile
mucadele konusunda hastalar desteklemede en
iyl neyin ise yaradiginin belirlenmesi; akran egitimi
ve arkadas olma yaklasimlarinin etkisinin test
edilmesi noktasinda hizmet kullanicilarinin dahil
edilmesi; ve HCV sorunlarini hizmet kullanicilariyla
gUvenli sekilde konusabilmek adina Addaction

ekibinin becerilerinin arttirlmasi
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Pilot girisim U¢ temel midahaleden olusmaktaydi:
akranlar arasi egitim, eski hizmet kullanicilarini
akran egitimcileri olarak egitilmesi, yuksek

riskli gruplara damgalamayi azaltmak ve riskli
davranislar, test ve tedaviye iliskin gercekleri
sunmak icin tasarlanmis konusmalar yapilmasi;
gonulltlerin test ve tedavi slrecinden gecen
hastalara bire bir destek sunmak Uzere egitildigi
arkadas olma faaliyetleri; Addaction’in kilit
iscilerinin HCV konusunda bilgilerini arttirmak
Uzere Hepatit C Vakfi tarafindan onaylanmis ve
uzmanlar tarafindan verilen bir giinlik egitim

kurslarinin da yer aldigi is guicu gelisimi.

“Hepatit C’nin halk sagligi sorunu olarak elimine edilmesi, en yiiksek

risk altindaki insanlara ulasabilmemiz halinde tamamen mimkdind(ir.
Addaction’in ilag hizmetlerinin, Giiney Bati Hepatit C Ortakligi araciligiyla
buna énciiliik etmesinden gurur duyuyoruz. Is birligi ile dogru destedi,
dogru ortamda, ihtiyaci olan insanlara, miikemmel sonuglarla

ulastirabilecegimizi gosterdik.”

Sam Downie

Kalite Direktért, Addaction



“Hepatit C’nin tstesinden gelmek, uyusturucu madde kullanan birinin kendisi igin yaptigi

South-West Hepatitis C Partnership ilk sevgi dolu sey olabilir. Akranlar bilgi ve destek saglamak igin yanlarinda olan hizmet

kullanicilari, iyilesme yolundaki biiyiik yolculuklarinda bu 6nemli adimi atabildiler. Ancak

Hepatits ¢ birbirlerinin giiclii yanlarini fark eden akranlar arasi yaklasim, ortaklik kapsamindaki
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

iki bagimsiz degerlendirme raporu
hazirlanmasi talimati verilmistir:
ortaklarin en cok ivme saglayan unsurlari
belirlemesini saglayan 2015 yilina ait

bir ara rapor; ve 2016 yilinin sonlarina
dogru yayinlanacak bir nihai rapor.

Pilot uygulamanin en basarili segmenti
olan akranlar arasi egitim programi,
uyusturucu kullanan ya da iyilesmekte
olan yaklasik 1100 kisiye ulasmistir - her
ay ortalama 80 kisi. Katilimcilarin en az
% 85'i, konusmalarin sonunda kendisine
sorular soruldugunda, egitimin bes
6nemli mesajini almis ve 6grenmis, her
on katilimcidan yedisi ise HCV hakkindaki
bilgilerinin “cok” veya “cok ciddi sekilde”
arttigini hissetmistir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Proje, HCV riski tasiyan veya yiksek HCV
riski altindaki insanlara destek saglayan
mevcut modellere meydan okuyarak,
ihtiyaci olan kisilere daha yakin destek
saglayarak inovasyon sergilemistir - saghk
hizmetlerinin geleneksel yapisi nedeniyle,
destege erisim zor olabilmekteydi

ve bu destek hizmet kullanicilarinin

bir iliski tesis etmemis oldugu saglik
profesyonelleri tarafindan verilmekteydi.
Pilot uygulama, uyusturucu enjekte eden
kisilerin yerel uyusturucu madde ve alkol
hizmetlerinden, benzer yasanmisliklara
sahip akranlardan ve given duyduklari
Addaction’un kilit galisanlarindan destek
ve tavsiye alabilmesini mimkun kilmistir.
Bu uygulama ayrica, eski uyusturucu
hizmeti kullanicilarinin enerjilerinin
kullanilmasinda da basarili olmustur
-uyusturucu madde destek hizmetlerinin
eski kullanicilari olarak, akran egitimcileri
ve arkadaslar mevcut hizmet kullanicilarinin
bakis acilari ile empati kurabilmekte

ve onlari anlayabilmektedir. Onemli
mesajlarin aktariimasi konusunda, saglik
profesyonelleri ya da hasta destek gruplari
yerine akran egitimcilerden destek
alinmasi, hedef gruba daha yiiksek oranda

ulagilmasini saglamistir.

PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Proje ortaklari AbbVie, Addaction ve
Hepatit C Vakfinin ortak gayesi, Birlesik
Krallik'ta hepatit C'nin ortadan kalktigini
goérmektir. Ortaklarin her biri, bu girisimin
yaratilmasi ve hayata gegirilmesi sirasinda
sahip olduklari 6zel uzmanliklardan
faydalanmistir. Pilot uygulama sunlari bir
araya getirmistir: Hepatit C Vakfinin virtsler
konusundaki uzmanlgi; Addaction’in
uzman bir uyusturucu madde destek
saglayicisi olarak sahip oldugu erisim;

ve AbbVie'nin saglik ve bakim sistemleri
konusundaki bilgisi. Ortaklar, ulusal ve yerel
paydaslarin katilimini saglamaya yonelik

ek galismayi desteklemek tzere politika

ve iletisim danismanhgi Incisive Health ile

calismistir.

Proje ortaklari, seffaf bir sézlesme yaparak
is iliskilerini resmiye dokmuslerdir. Birlesik
Krallik ilag endUstrisi standartlarina uygun
olarak, AbbVie'nin bu girisime verdigi
destek, pilot uygulamaya iliskin tim

dis materyaller Uzerinde agikga beyan
edilmistir. TUm proje ortaklarinin girdilerinin
yillik planlama ve devam eden proje
yoénetimine dahil edilmesini saglamak
Uzere proje ortaklar dizenli olarak bir araya
gelmis ve aksiyonlarin acik bir sekilde

tutanagdr tutulmustur.
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AG Beipackzettel - Calisma
Grubu Hasta Bilgi Brosurler
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Das Netzwerk zur Selbsthilfe
Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew eV.

Bundesverband

Hastalar, ilacin glivenli ve etkin kullanimi konusunda onlari destekleyen, ila¢ tedavisi konusunda

kapsamli ve ise yarar bilgilere ihtiyac duyarlar.

Hastalarin hasta dostu kullanma talimatlari (KT)
konusundaki istek ve gereksinimlerini karsilamak
Uzere, hasta ve yasli vatandagslar 6rgutleri ve ilag
sirketleri temsilcilerinden olusan bu grup guclerini
birlestirmis ve tim paydaslar icin inovatif is birligi
platformu olusturmustur. Yillar icerisinde bu grup,
ilac endustrisi, hekimler, eczacilar ve hastalar
arasinda interaktif etkilesime izin veren anlasiimasi

kolay KT'lerin hazirlanmasina dnculik etmistir.

Hep birlikte ortak bir hedefe dogru birlikte
calismaktadirlar: yalnizca okunan ve anlasilan
KT'lerin glvenli ve etkin ilag kullanimina katkida
bulundugundan, hastalari bunlar okumaya motive
eden acik ve bilgilendirici KT'lerin hazirlanmasi.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

PROJENIN INOVATIF
UNSURLARI

Her hasta/hasta bakici, tim hastalar KT Projenin inovatif yapisi, KT'ler Gzerinde

ile kargilastigindan, AG Beipackzettel'in calismak igin kullanilan is birligi
cabalarindan fayda saglayacak platformunda yatmaktadir. Stratejik ortak
pozisyondadir. hedefe yonelik olarak sirketler arasindaki
is birliginin vurgulanmasi gerekmektedir
AG Beipackzettel, yetkililer tarafindan ancak hepsinden énemlisi hastalarla
belirlenen standartlarin hasta dostu yapilan is birligidir — hastalar hakkindaki
oldugundan emin olunmasina katkida higbir sey hastasiz olmaz!
bulunmaktadir. Bu katkilar arasinda sunlar
yer almaktadir: Calisma yasal gerceve igerisinde baslamis
* AB sablonlari hakkinda yorum yapmak;
¢ 03/2015 tarihinde BfArM tarafindan

hazirlanan ve yayinlanan “Yardimci

ancak daha sonra kosullar iyilestirmek
icin yasal cergeveyi etkileme cabalarina
girisilmistir. Bu grup her zaman hastalarin
Maddeler Kilavuzu” nun gevirisini sesini duyurmus ve béylece hasta
desteklemek; ve ihtiyaclarinin yetkililer ve politikacilar ile
* hastalari KT'leri okuma ve bu KT'lerin tartisilabilmesini mimkiin kilmistir.
aciklanmaya ihtiyac duyulan yapisini

anlama konusunda motive eden hastalara

yoénelik brosurler hazirlamak.

Grup veya grubun bazi tyeleri tarafindan
baslatilan arastirma calismasi halka
aciktir ve hasta dostu, anlasilabilir
KT'lerin hazirlanmasina ait cergevenin
iyilestiriimesine ciddi bir katki
sa@lamaktadir.

Sirketler tarafindan toplam yaklasik 100
adet KT'de iyilestirme yapilmistir (Ulusal,
Karsilikli Tanima ve Merkezi Proseddirler
araciligiyla ruhsatlandiriimisg, birden gok
major terapotik alanda bulunan Grinlere
ait KT'ler — yani AB'de yaygin sekilde
ruhsatlandiriimis olan drtinlerin KT'leri de

bu proje igerisinde yer almistir)

““heitspolitische
1e in der Saarland
riretung

PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Hastalar bu tartismalara sadece test
gondullleri olarak degil tartismalarin
ortaklari olarak dahil edilmistir. Katilimci
firmalar tarafindan dlzenli toplantilar
dlzenlenmis ve yalnizca 6nemli konularda
kullanici testinin yapilmasi yerine kalitatif
metin analizini tartismak Gzere odak

gruplari olusturulmustur.

Grup ayrica, aralarinda Alman hikdmetinin
eski Hasta Ombudsmani Wolfgang
Zéller'in de bulundugu ilgili kisileri calisma
toplantilarina katilmalari igin davet etmis
ve Zoller'in yerine gelen Mr. Laumann ile

iletisimi strdUrmastar.

KT calisma grubunun taraflari, FSA'nin
hasta derneklerine yénelik davranis

kurallarina uymaktadir.
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A.P.O. Yaz Okulu, inovatif ila¢ Endiistrisi Dernegi (AiFP), Gek Cumbhuriyeti Jan Evangelista Purkyn'e
Tip Dernegi (C'LS JEP) ve 80’den fazla Cek hasta derneginin 2015 yilinda baslatiimis olan ortak bir

projesidir.

Esas amaclardan biri, hasta derneklerinin
bilgilendirilmesinin arttirlmasi ve Cek Tabipler
Birliklerinin yéneticileri ile hasta derneklerinin
temsilcileri arasinda daha yakin bir baglanti ve
is birligi kurulmasi ve bunun desteklenmesi
olmustur.

TUm gun sUren etkinlikler boyunca, hasta
derneklerinin tamami Cek Tabipler Birliklerinden
mevkidaslari ile yuvarlak masa gértismelerine
katilma sansina sahiptir. Katilim gdsteren
kuruluslar, gincel sorunlar tartisma ve tibbi
mesleki dernekler, en yeni tedavi secenekleri
ve bakim sonrasi hakkinda bilgi edinme
firsatina sahiptir. Yuvarlak masa goérismeleri
profesyonel koglar ve kolaylastiricilar tarafindan

yonetilmektedir.

2015 yihindaki ilk APO Yaz Okulu'nda farkli
terapdtik alanlarda 12 adet yuvarlak masa
dizenlenmistir. 2016 yilindaki ikinci yillik APO Yaz
Okulu, bir dnceki yilin tartismasiyla baglantili olarak
gerceklestiriimistir. Bu toplantinin ana hedeflerini,
karsilikl diyalog kurulmasi ve hasta derneklerinin
egitim duzeyinin yukseltilerek bu 6rgutlerin devlet
yetkilileriyle iletisim sirasinda esit ortaklar seklinde
hareket edebilmesinin saglanmasi olusturmustur.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Bu projede farkli terapotik alanlardan
80'den fazla hasta dernegi yer almaktadir.
APO Yaz Okulu’na yaklasik 120 katiimci
katilmakta ve Cek Cumhuriyeti'nde bulunan
yaklasik bir milyon hastaya ve hastalarin
ailelerine orgutleri araciligiyla bilgi ve
hizmet saglamaktadir.

Yaz okulunun yararlari arasinda; ortak
stratejilerin belirlenmesi ve hasta dernekleri
ve Cek Tabipler Dernekleri arasinda farkli
terapotik alanlarda daha yakin bir is

birligi kurulmasi yer almaktadir. Hastalara
sag@lanan yararlar, yuvarlak masalarda
yapilan tartismalardan elde edilen somut
sonugclar ve bunlarin gercek dinya
ortamindaki takibi ile élcilmektedir. Hasta
derneklerinden olusan bireysel gruplar

ve Cek Tabipler Birlikleri, 2016 yilinda
dizenlenen ikinci yillik APO Yaz Okulu'nda
bir 6nceki yilda baslatilan tartisma ve
isbirliklerine devam etmistir.
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PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Tarafsiz profesyoneller, APO Yaz
Okulu'ndaki yuvarlak masa toplantilari
sirasinda, hasta dernekleri temsilcileri ile
Cek Tabipler Birligi yoneticileri arasinda
interaktif tartismalar gergeklestiriimesine
yardimci olmaktadir. Hasta dernekleri
temsilcileri, kogluk, mizakere, iletisim ve
sunum becerileri tizerine aldiklari APO
egitimi sayesinde tam olarak olgunlagmis
bir tartismaya girmeye hazir durumdadir.
Tarafsiz profesyoneller, hastalarla is birligi
icerisinde, farkli yuvarlak masalardan
elde edilen sonuglari sunarlar. Ciktilar

ve sonuglar bir sonraki is birligi icin ve
gelecekte kullanilmak Uzere yazil olarak

ozetlenir.

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

APO Yaz Okulu, inovatif ilag Endstrisi
Dernegi ve Cek Tabipler Birligi semsiyesi
“CLS JEP'nin ortak projesidir. Projenin esas
amacl hasta dernekleri ve Cek Tabipler

Birligi arasinda is birligi yapiimasidir.

Saglik Bakanligi yetkilileri, her yil interaktif
tartismaya katilma davetini kabul etmekte
ve projeye desteklerini gostermektedir.
Etkinlige ayrica inovatif ilag endistrisi
temsilcileri ve diger hasta semsiye
dernekleri de katilmaktadir. Ayrica, diger
AB ulkelerindeki hasta derneklerinin
temsilcileri de, yurt diginda saglanan en iyi
uygulama olarak hastalar ve profesyoneller
arasindaki is birliginin avantajlarindan
bahsetmek tzere APO Yaz Okuluna aktif bir
katilim géstermektedir. Cek medyasinda
bu projeden ¢ok fazla séz edilmis olmasi,
APO Yaz Okulu projesinin 6nemini

gostermektedir.



FUNDAC)A
PROJAN

k Koruma altindaki kelebekler
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2011 yilina ait Polonya Ulusal Kanser Kayitlarina gore, her yil 2,500 Polonyaliya tiroid kanseri
teshisi konuyor olabilir. Her ne kadar vakalarin % 90’inda tedaviye yonelik prognoz pozitif olsa da,
teshis konulan kisiler icin bu durumun kanser - yagsami tehdit eden bir hastalik - oldugu gercegi

degismemektedir.

Mart 2015'te Polonya Amazonlar Sosyal Hareketi
tarafindan baslatilan ‘Koruma altindaki kelebekler’
girisimi, Polonya'da tiroid kanseri hakkinda
guvenilir bilgiler saglayan ilk kampanyadir. Bu
kampanya, Sanofi Genzyme’'den alinan egitim
hibesi destegiyle yurttilmus ve kampanyada
ortak olarak Projan Dernegi yer almaktadir.

Tiroid kanseri tedavisi ve sonugclari hakkinda

pratik bilgi sunulmasi, bu hastalik tanisi konmus
hastalara ciddi bir destek saglamaktadir. Projenin
en énemli unsuru, proje web sitesi
www.motylepodochrona.pl tzerinden ulasilabilen
hastalara yonelik hazirlanmis kilavuzdur. Ayrica,
kampanya ile ilgili kilavuz ve bilgilendirme
brosurleri de Polonya'daki tip merkezleri tarafindan

basili olarak dagitilmaktadir.

Bu web sitesinde, tiroid kanseri hakkindaki kisisel
deneyimleri paylasan hasta hikayeleri bir araya
getirilmektedir. Kampanya ile sadece internet
aktivitelerinin yapilmasi degil, ayni zamanda,
herkesin bir endokrinolog, hemsire ve hasta ile
konusarak tiroid kanseri ve tedavisi hakkinda

bilgi edinebilecegi hastalara yonelik toplantilar
duzenlenmesi de amaglanmaktadir.

Kampanyada ayrica, tiroid kanserinin dnlenmesi
konusunda farkindalik yaratilmasina da
odaklaniimistir. Bu nedenle, gectigimiz iki yilda

- Mayis ve Eylul aylarinda - tiroid hastaligina
yonelik Ucretsiz ve acik 6nleyici muayene imkani
sunulmustur. Eyltl 2016'da tiroid ultrason
muayeneleri igin ilk ofisi kullanima actik.

Kampanya kapsaminda ayrica, hastaligi hastalarin
g6zunden anlatan “Tiroid kanseri hakkinda
konusalim” filmi de hazirlanmistir. Bu materyal,
yeni tani konmus kisiler igin gelecekteki destek
kaynag halini alabilir. Bu ayni zamanda, doktorlarin
dikkatini tiroid kanserinin hastalarda yarattigi
etkilere cekmenin bir yoludur.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

‘Koruma altindaki Kelebekler' kampanyasi
tiroid kanseri hakkinda kapsamli bilgilere
kolay erisim saglayan Polonya'daki ilk
kampanyadir. Kampanya ve tiroid kanseri
ile ilgili tim bilgi ve materyaller tek bir
yerde bulunabilir: Polonya Amazonlar
Sosyal Hareketi kurulusunun internet adresi

www.motylepodochrona.pl.

Hastalar tiroid kanseri hakkinda
bilgilendirici toplantilara katiima firsatindan
yararlanabilirler. Hastalar toplantilar
sirasinda tiroid kanseri ve tedavisi hakkinda
bir endokrinolog, hemsire ve hastayla
konusabilirler. Mart 2016'da yapilan ilk
toplantiya 20 hasta katiimistir. Kampanya
kapsaminda yurutulen faaliyetler medyaya
aktariimaktadir - simdiye kadar medyada
kampanyayla ilgili 80'den fazla yayin
yayinlanmistir.

internet sitesi her ay yaklasik 2.000
kullanici tarafindan ziyaret edilmektedir.
Ayrica, hastalara yonelik kilavuzlar tlke
genelinde 12 tip merkezine verilmektedir.
Su ana kadar kampanya hakkinda bilgilerin
yer aldigi bin adet kilavuz ve 10,000 adet
brosur, tip merkezlerine dagitiimistir. Tiroid
kanseri ile ilgili ilk bilgilendirme toplantisina
20 hasta katilmistir.

PROJENIN INOVATIF
UNSURLARI

Kampanyadaki en blytk inovasyon,
hastalarin tedaviye nasil hazirlanacagi
konusunda pratik bilgiler saglamanin yani
sira tiroid kanserinin etkileriyle miicadeleye
yonelik inovatif yontemler hakkinda

bilgiler sunmayi amaclayan konulara

odaklanilmasidir.

Kampanya ve tiroid kanseri ile ilgili bilgiler
hastalara basili bir formda ve internet sitesi
ve sosyal medya araciligiyla sunulmaktadir.
Ayrica Polonya'da, tiroid kanseriyle
mucadele eden hastalarin, nerede
yasadiklarina bakilmaksizin

katilabilecegi ilk Facebook grubunun
olusturulmasi plani bulunmaktadir. Bu
kisiler tiroit kanserinin tedavisi ile ilgili
deneyimlerini ve tavsiyelerini sosyal

medyada paylasabileceklerdir.

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

“Koruma altindaki kelebekler” kampanyasi
kapsaminda, Polonya'da tiroid kanseri
tedavisi sunan 12 6nde gelen tip merkezi

ile is birligi yapilmistir.

Kampanya, hastalara en son tibbi bilgilerle
uyumlu objektif igerikler saglamaktadir.
Hastalara sunulan bilgiler igerisinde,
mevcut tedavi segenekleri ve hastaligin
etkilerini hafifletme yollari yer almaktadir.
Kampanyadaki ortaklarin her biri, bu proje
kapsaminda yurdtecekleri ve kampanyanin
hedef kitlesi tarafindan gérinebilir olan
faaliyetlerinin kapsamini acik bir sekilde

tanimlamistir.
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I§a rdiyovaskuler
Onleme Labirent]

2013 yilinda iskemik kalp hastaligina ait en yiliksek standardize mortalite oranlari Litvanya,
Letonya, Slovakya, Macaristan ve Cek Cumhuriyeti’nde gérilmiistiir (2013 yilinda, bu iilkelerin
tamaminda 100,000 kiside goériilen 6liim sayisi 350’yi agmistir).

Saglik Labirenti KV Onleme Labirenti sayesinde,
Macaristan halkinin kardiyovaskdler hastaliklarin
onlenmesi konusundaki farkindaliginin arttirilmasi
amaclanmaktadir. Program, KV risk faktorlerini
interaktif sekilde 6grenmek icin 1.5 ila 2 saat
ayirmakta ve bu risk faktorleri hakkinda aninda
tavsiye alma firsati sunmaktadir. Program
katilimcilarinin kardiyak risk durumu “KV hayat
agacli” icerisinde gosterilmektedir.

Bilgi/farkindalik yaratma programlarinin gogunda
taramaya (kan basinci, kan glukozu, BMI,
Kolesterol) odaklanilmakta ancak hastalikla ilgili
kisilere genellikle, yoga ile stres yonetimi, hayat
kurtaran reanimasyon egzersizleri, saglikl diyet
ve aile agaci gibi saghgi tesvik eden diger alanlar
hakkinda kapsamli bilgiler verilmemektedir.




Regisztracio

PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

178 kisinin (125 kadin ve 53 erkek) kayit
edilmesinin ardindan, sonrasinda risk
faktoru istasyonlari ile birlikte kan basinci
ve vlcut agirhgi/vicut yag olctimleri
yapilmistir. Alinan 82 tamamlama
kaydindan, 45 yuksek riskli (29 kadin

ve 16 erkek) ve 37 saglikl (24 kadin ve

13 erkek) veya yeterince ilag uygulanan
hastadan sonuglar elde edilmistir. En
geng ziyaretcimiz 4 yasinda bir kiz cocugu
olurken en yasli ziyaretcimiz ise 78 yasinda

bir hanimefendi olmustur.

Program, Avrupa bélgelerinden gelen
hastalara su kriterlere gére puanlama
yapilarak élimcul kardiyovaskuler olaylara
iliskin yerinde risk degerlendirmesi
sunmustur: kan basinci, cinsiyet, sigara
kullanimi ve kolesterol diizeyleri. Program
ayrica, “"kendin yap" kisisel ve aile sagligi
haritasinin yani sira, yoga egzersizleri
yoluyla stres ve rahatlama yénetimi

planlama becerisi de sunmustur.

Birligin hasta danismanlari ve tip
ogrencilerine aninda soru sorabilme
firsati saglanmistir. Secenekler arasinda
fizyoterapistten egzersizler hakkinda bilgi

almanin da dahil oldugu gunlik egzersiz ve

saglikh diyet bulunurken yemek tarifleri ve
bunlari uygulamali olarak deneme sansi da

sunulmustur.

PROJENIN INOVATIF
UNSURLARI

Program, KV risk faktérlerini dortlu is birligi
yoluyla azaltmaya yoénelik yeni, butinsel
bir yaklasim saglamistir. Program, énem
tasiyan bilgilerin ayni anda hem bireysel
hem de toplum diizeyinde saglanmasina

odaklanmaktadir.

Proje halk arasinda o kadar basarili
olmustur ki, dizenli bir program olarak
SzivSN hasta birligi tarafindan kendi web
sitesinde yayinlanarak yil boyunca 3-4 kez

organize edilmektedir.

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Etkinlik, Macaristan Kardiyoloji Dernegi
(MKT) tarafindan ‘- Kalplerimizin gunt’
basligr altinda tam giin stren bir etkinlik
seklinde organize edilmis ve ilk Saglik
Labirenti nleme programi sirasinda
mezun goniilliller, hastalar ve SZIVSN hasta
derneginin uygun sekilde egitim almis
gonulla tip fakultesi 6grencileri tarafindan
Sanofi-Aventis Zrt'nin destegiyle 25 Eylil

tarihinde Budapeste'de yuratdlmustar.

Program, konseptin dogusundan
baslayarak surekli olarak izlenmistir.
Programin detaylarini 6grendikten sonra,
destek agisindan 6nceligimiz genis bir

is birligi saglamak olmustur. Onemli bir
diger nokta ise, programin ayni anda
hem bireysel hem de toplum duzeyindeki
o6nemine dair bilgi saglama gerekliligi
olmustur. Macar Kardiyoloji Dernegi
(MKT), Ulusal Hasta Platformu’'nun (NBF)
Kardiyovaskuiler Departmani ve gonulli
hasta dernegimizle birlikte hareket

etmektedir.
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Gectigimiz son 50 yilda, sizofreni hastalarinin tibbi sonuclarinin iyilestiriimesinde kayda deger bir
ilerleme kaydedilirken buna karsin bu hastalarin sosyal sonuclarinin iyilestiriimesine yénelik cok

daha az sey yapiimistir.

2014 yilinda Janssen ekibi, ispanya’daki genel
halk arasindaki farkindalik ve anlayis eksikliginin
sizofreni hastalarini nasil olumsuz etkiledigine
birinci elden taniklik etmistir. Ekip, halkin dtstince
yapisini degistirmeye kendisini adamis ve bu
sekilde #Di_capacitados dogmustur.

Ekip, genis kapsamli bir iletisim kampanyasinin
sizofreni hastaligi farkindaligi ve anlayisinin

arttinlmasi agisindan kritik olacaginin bilincindeydi.

Ispanya genelinde PAG ortaklariyla yakin is birligi
icinde calisan Janssen, fikirler gelistirmis ve
hikayelerini paylasmaya istekli cok sayida sizofreni
hastasina ulasmistir.

Hedefleri, karsilastigi zorluklar ve destek aglari
hakkinda daha fazla bilgi edinmek icin 10 bireyle
birlikte calisan ekip, cok sayida etkileyici ve kisisel
video referanslari ¢gekerek iyilesmenin ve normal
hayata dondsin mumkuin oldugunu géstermek
adina izleyicileri sizofreni hastalarinin kisisel
dUnyalarinda yolculuga cikarmistir.
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Kisa referans tarzi videolardan olusan bir
koleksiyon seklinde baslayan calisma, sonrasinda
14 hasta hikayesinin yer aldigi 90 dakikalik 6dulli
bir belgesele donismustar.

#Di capacitados: Belgeselin galasi 5 Ekim 2015
tarihinde Ispanya’nin Madrid sehrinde bulunan
Cinema Palafox'da yapilmis ve filmin yapiminda
yer alan kisiler olan ‘yildizlar’ da dahil olmak Uzere
davet edilen 1.000 kisilik bir seyircinin katilimiyla
gerceklestiriimistir. Belgesel daha sonra ispanya
genelinde bulunan 16 sinemada daha gosterilmis
ve toplam 6,000'den fazla kisi tarafindan izlenerek
medyanin buyuk ilgisini cekmistir. Belgesel ayrica,
Goya Odullerinde gosterilmis, televizyonda
yayinlanmis ve YouTube'da 3 milyondan fazla kez
goruntulenmigtir.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

#Di_capacitados, ispanya'da yasayan
sizofreni hastalarina, pozitif hikayelerinin
daha genis kesimlere duyurulmasini
sag@layarak yardimci olmaktadir. Bu
belgesel farkindaligr arttirmakta ve
hastalikla ilgili damgalamayi azaltmak
icin sizofreni ile iligkili mitleri ortadan
kaldirmaya calismaktadir.

Kamerayi bireylere ceviren #Di_
capacitados’un guci: Belgeselin gicd,
kisisel deneyimlerini paylasanlarin
acikhigr ve durustligunde yatmaktadir. Bu
belgesel yalnizca hastalarin sizofreniyle
ilgili damgalanmadan kurtulmalarina
yardimci olmakla kalmamakta, ayni
zamanda hastalarin hayatlarini yeniden
kazanip sizofreni ile yasayabileceklerini de
go6stermektedir.

Kampanyaya katilan bireyler, filmin
hastaliklarina karsi kendi bakis acilari
Uzerindeki pozitif etkisinin yani sira filmin
kendi toplumlarinda sizofreniye yénelik
tutumlari nasil degistirdigini aciklamistir.

#Di_capacitados projesiyle, ispanya'da
sizofreni ile yasayan tim hastalara yarar
saglanmasi hedeflenmistir: yaklagik
400,000 hasta. Janssen tarafindan

su anda ispanya’da, belgeselin genel
halkin yani sira sizofreni hastasi bireyler
Uzerindeki etkilerinin gergek boyutunu
6lcmeyi amaclayan ulusal bir anket

hazirlanmaktadir.

UNSURLARI

Janssen ekibinin iletisim yontemi olarak
film ortamini kullanmasi, izleyicilere
bireylerin sizofreniyle yasadiklari gtinlik
ve samimi deneyimleri aktararak hastaliga
yonelik empati ve anlayisin arttirlmasini
mumkin kilmaktadir. Video referanslarinin
o6dullu bir belgesele dontsmesi, sizofreni
ve hastaliga iliskin damgalama hakkindaki
ulusal farkindah@in artmasina yardimci

olmustur.

Belgeseli ana akim sinemalar yoluyla
paylasan Janssen, bu 6nemli filmin
genis toplumlar ve genel halk tarafindan
daha fazla ilgi gérmesini saglamistir.

Bu, kampanyay! web sitesinin ve sosyal
medya etkilesiminin 6tesine tasimis ve
ispanya ¢apinda daha buyuk farkindalik
icin katalizor gérevi géren resmi bir gala
dizenlenerek sosyal etkilesim ve medya

tanitimi desteklenmistir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Kisisel iletisim, seffaflik, agiklik, durtstluk
ve saygidan olusan bir kombinasyonla
Janssen ekibi, #Di_capacitados
belgeselinin hazirlanmasi sirasinda sekiz
hasta grubuyla giicli galisma iliskileri
gelistirmistir.

Buna ek olarak, Janssen ekibi

asagidakilerle is birligi yapmistir:

« referanslarin olduk¢a duygusal ve
etkileyici bir sekilde hayata gegirilmesini

saglamak icin bir video yapim sirketiyle;

* hikayenin en genis ve en blyuk ulusal
kitleye ulasmasini saglamak igin ispanyol

sinema agi ile; ve

* sizofreninin klinik yénlerini vurgulamak
ve hastalikla yasayanlar igin iyilesme ve
normal hayata donisin mimkun oldugunu
dogrulamak icin psikiyatrik tip ve arastirma

toplulugu ile.

Kampanya, psikiyatrik tip ve arastirma
toplulugu tarafindan aralarinda asagidaki
derneklerin de yer aldigi ¢cok sayida 6nde
gelen dernek araciligiyla desteklenmistir:
Sociedad Espanola de Psiquiatria (ispanyol
Psikiyatri Dernegi); Fundacién; ve Espanola
de Psiquiatrfa y Salud Mental (ispanyol
Psikiyatri ve Mental Saglik Vakfi).
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k FH Kendi Kendine Teshis Testi

Ailesel hiperkolesterolemi (FH), sessiz/asemptomatik ve tedavi edilmezse 6liimciil olan ve
cogunlukla tanisi konulamayan bir hastaliktir. FH hastaligi bulunup tedavi edilmeyen bir

kisinin yasayacagi yaygin bir senaryo, oldukca genc bir yasta kardiyak enfarktiisii veya inme
goriilmesidir. isvec’te yaklasik 50,000 kiside FH hastaliginin bulundugu ancak bunlardan yalnizca
2,000 tanesine FH teshisi konuldugu tahmin edilmektedir.

Bu proje ile FH hakkindaki farkindali@in arttiriimasi
ve FH'den suphelenildiginde bir FH uzmanina
dogrudan sevk edilme imkani sunulmasinin

yani sira, halka yonelik web tabanl bir kendi
kendine teghis aracli ile teghis oraninin arttiriimasi
amaclanmistir. Halka yonelik olarak, cevaplari
“olasI FH" tanisinin olup olmadiginin temelini
olusturan bir dizi soru gelistirilmistir. Hasta 6rgutu
“FH Sverige”, kendi kendine teshis koyma aracin
cok ilging bulmus ve projenin sorumlulugunu
ustlenmistir.
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Testi degerlendirmenin yani sira, sorularin
internette erisilebilir ve ulasilabilir olmasini
saglamislardir. Hasta dernegi ayrica, test
sonucunun “olasi FH" ¢ikmasi halinde dogrudan
bir uzmana sevk edilme olasiligini da begenmistir.
Web tabanli FH Testi, bluytk medya ilgisinin de
yardimiyla, uluslararasi FH Gint'nde isveg'te
basariyla baslatiimistir. Medya ilgisi FH hakkinda
farkindalik yaratilmasina ve Test'e internet
trafiginin ¢ekilmesine yardimci olmustur. Bir yil
icinde FH Testi, Isvec'te FH teshisi konulan kisilerin
sayisinda potansiyel olarak ylzde 50'lik bir artis
saglamustir. Ek olarak FH Testi, FH arastirmalarina
yarar saglayacak veriler de saglamistrr.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Projenin hastalara sagladigi esas yarar,
olasi FH teshisi bulunun 271 kisiyi
saglik sistemi ve tedavi icerisine dahil
ederek potansiyel olarak bu kisilerin ve
tani konmamis akrabalarinin hayatlarini

kurtarmasi ve/veya uzatmasidir.

Lansmana duyulan medya ilgisi, potansiyel
hastalar arasinda FH farkindaliginin
artmasina ve gevrimici FH Testine (ve

FH hakkinda daha fazla bilgiye) yonelik
internet trafiginin artmasina yardimci
olmustur. Erisilebilirligi ve kullanim kolayhgi
(uygun bir tani almanin éntindeki “yol
engellerinden” kurtularak) begenilmektedir.
ilk iki gtin iginde, cevrimici testi 13,000
civarinda kisi ziyaret ederken ilk yilda
3,283 test tamamlanmis ve 271'in
Uzerinde slpheli FH vakasi uzmanlara sevk
edilmistir. Eger tani konulan bu kisilerin
tamami dogrulanmis FH'ye sahip olursa ve
akrabalari FH agisindan taranirsa, FH Testi,
teshisin Isvec'te %50'lik bir artisla bir yil
icerisinde yaklasik 2,000'den 3,000'e kadar

artmasini saglayabilir.

Media attention the FH Test, first two days

TV reach — add on appr. 10-12 million

Total reach 22-25 million

First week > 13 000 unique visitors to the FH Test
First 2 days >25 referrals were sent to specialist centers

Traffic to FH-testet.se 23-24 sept., 2015 (below: correlation with

news reporting)

Aktuellt

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Bu test isveg'te FH'ya yonelik ilk kendi
kendine yapilan test olup FH riski tasiyan
kisiler igin bir arag gorevi gérmekte ve
testin kendisinde bulunan sevk 6zelligi
sayesinde hastalar igin saglik sisteminde
bulunan uzmana dogrudan ulasma yolu
sunmaktadir. FH Testi ayni zamanda hasta
dernegi ve FH uzmanlari aginin insanlari

yonlendirebilecegi harika bir aractir.

FH Testinin yani sira, FH'I ve FH'In etkilerini
anlatmak i¢in animasyonlu bir film
hazirlanmis ve halkin kolesterol acisindan
tarandigi bir yol gosterisi diizenlenmistir.
Bu, genel halk ile FH hakkinda ylz

ylze bilgi aktarimi ve sohbetin yani sira
medyanin dikkati cekmek Uzere ek bir firsat

saglamistir.

Sorulari hazirlayan FH uzmanlari ayrica
arastirma igin veri toplama firsatindan da
yararlanmak istemis ve FH arastirmalarina
katkida bulunmak amaciyla FH Testine
yanitlari paylasma segenegi eklenmistir.
insanlarin % 80'den fazlasi ilk yil iginde

buna “evet” demeyi tercih etmistir.
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Rapport

Printed
media

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

FH Testi, FH'nin 6nemli paydaslarini

bir araya getirmistir. Bu proje, Sanofi,
isveg'teki iki (iniversite hastanesinin

onde gelen arastirmacilari/FH uzmanlari,
kendi kendine yapilan testler konusunda
uzmanlasmis bir firma ve FH hasta
dernegi arasinda is birligine dayal bir caba
olmustur. Sanofi, projenin koordinatoru

olarak hareket etmistir.

Kendi kendine test sorularinin
hazirlanmasina yardimci olmak igin tutkulu
ve azimli kardiyologlarin bulunmasi énem
tasimaktaydi. Bu kardiyologlarin FH'ye
ulasiimasi ve tani konulmasina yonelik
daha iyi yollarin bulunmasi agisindan
hasta dernegiyle ayni azim ve istege sahip
olmasi gerekiyordu. Projenin basindan
sonuna kadar, FH Testi'nin seklini almasi
ve baslatilmasi igin yaklasik bir yil boyunca

yakin is birliginin strdurilmesi gerekmistir.
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Saglk Ekosistemi Cozumu: Risk
Paylasim Anlasmasi + Hasta

Hastalarin yeni bir ilacla etkilesiminin eksik olmasi, daha kétii klinik sonuclara ve tedaviye uyumun
diisiik olmasina yol acabilir. Bu durum ayrica hekim-hasta iligkisini de etkileyebilir.

UCB, cesitli bolgelerde, romatoid artrit,
spondiloartit ve psoriatik artrit tedavisinde endike
olan anti-TNF ilaci Cimzia icin bir risk paylasim
anlasmasi hazirlamistir. Bu anlasma igerisinde,
yalnizca urtinun klinik karar agisindan tahmin
edilebilirlik noktasI gostermis oldugu 12. haftada
yanit veren hastalar icin 6deme taahhadu yer
almakta ve urln icin 6deme konseptinden deger

icin 6deme konseptine gecis yaplimaktadir.
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Saglik Ekosistemi CozUm Projemizin bir sonraki
adimi, ilk 12 hafta boyunca hasta deneyimini en
ust dizeye cikarmak icin, evde hemsire destegi
ile birlikte, “Tedavi Planin Degeri icin Odeme”
konsepti ile “ilacin 6tesinde” hizmetler sunulmasi
arasinda baglanti kurulmasidir. Programin amaci
hastalara daha iyi bilgi ve egitim verilmesinin
daha iyi saglik sonuglari ve ayni zamanda kronik
hastaliklar konusunda sistem acisindan tasarruf
sagladigini gostermektir.

Programin ana hedeflerinden birisi, tim paydaslar
acisindan “degerin” olctlmesi olmustur. Programin
etkisini daha iyi yansitan sonuca karar vermek icin
birden ¢ok gérisme gerceklestirilmistir. Sonunda
uc sonuc secilmistir: klinik sonuc (DAS28); hasta
aktivasyon élcumu (PAM); ve hasta memnuniyeti
(NPS).
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Tedavinin ilk Gc ayinda ekstra evde
hemsire destegi sunulmus olup bu hizmet
icerisinde sunlar yer almistir: evde dogum
(gerekli olmasi halinde); evde cihaz egitimi
(subkutan cihaz); optimum tedavi, hastalik
bilgisi ve saglikl aliskanliklar danismanhgi;
ev kontrol listesi (ila¢ saklanmasi, ilk
yardim gantasi, ergonomi ve hasta bakicisi
iliskisi); bir sonraki doktor randevusuna
hazirlanmak; hemsirelere, genellikle
hastanelerde mimkun olmayan, hastalar
kendi ortamlarinda gérme ve onlara yardim
etme olanagi sunan bir program.

Programin Uc etki 6lctist bulunmaktadir:
hasta memnuniyeti (NPS); klinik saglik
sonuglarl (DAS28); hastalarin sahip oldugu
ozerklik ve saglik sistemi kaynaklari
Uzerindeki etkisi bulunan hastaliklari
hakkinda bilgisi duzeyiyle iliskili olan hasta
aktivasyon 6lclsu (PAM).

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Sadece “Uriin” degil ayni zamanda
“Hizmetler” sunmak ve yalnizca sagliga
deger katan sonuglar icin 6deme
yapmamizi garanti altina almak Uzere
gercek diinya verileri saglamak icin, etkinlik
kavrami ile (klinik gercek diinya pratiginde
en iyi saglik sonuglarini garanti altina alir)
Performans icin Odeme Planini birbirine

bagliyoruz.

Projenin tim icerigi hekimler igin
gelistirilmistir. Proje, tim paydaslar
acisindan etki ve degeri 6lcen gézlemsel
bir calisma cercevesinde yuriutulmus olup
ileride daha fazla hasta igin tekrar edilebilir.
Kronik bir hastaligi bulunan bir hastanin
hayatini gercekten etkileyen inovatif
mudahaleleri (evde dogum, evde hemsire,

egitim programi vb.) igeren kanitlar saglar.
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PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Bu projeyi, hekimler, bilimsel dernekler ve
hasta savunuculari ile birlikte olusturduk.
Bu projede sunlar yer almistir: ilag firmasi
UCB; Ulusal Romatolog Dernegi'nden

bir grup hemsire; Ulusal Eczacllar Birligi;
projede yer alan tim hastanelerden uzman
hemsireler; bir romatolog, eczaci, hemsire
ve savunucu olarak bir hastadan olusan
multidisipliner bir calisma koordinasyon

grubu.

Hekimler ve Hastalar ile ortak

proje yaratma sadece baslangicta
gerceklestirilmistir. Proje boyunca
farmakovijilans yuratilmas, Ulusal
Romatolog Derneginden destek alinmis ve

bir etik komite kabul edilmistir.
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k Hepatit Farkindalik Kampanyasi

Bu, Hepatit A ve B enfeksiyonu hakkinda farkindalik yaratmak icin yillik olarak yapilan bir
kampanyadir. Bu yil odak noktasi olarak Avusturya ve 16-69 yaslan arasindaki asilanmamisg
insanlar secilmistir.

Calismayla, Hepatit A veya B'ye karsi asilanmama Sonuclar, Avusturya'da yasayanlarin %64'Gndn

nedenlerinin ve asilama dnundeki engellerin Hepatit A veya B ile enfeksiyon riskinin
belirlenmesi amaclanmistir. Hepatit A ve B'nin olmadigina veya cok az risk olduguna inandigini
tehlikeli olarak kabul edilmesine karsin, asilanma gostermektedir. Hala bir “seyahat hastaligi” olarak
istegi yalnizca % 14 oraninda kalmaktadir. goéruldagunden, Avusturya'da enfeksiyon riski

konusunda farkindalik yaratmayi amacladik.
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Einstellungen zu Hepatitisimpfung

in der nicht geimpften Bevolkerung
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Farkindalik kampanyasinin medyadaki

net yeri, %83 olurken (baski) ve reklamlar
3.7 milyon gosterime ulagsmistir. 2006
yilina kadar uzanan kombine farkindalik
yaklasimi, asilama kapsaminin yillar icinde
arttigini gostermistir (2014 - 2015 arasinda
kapsamda yaklasik %4'lik artis - 2016'ya
ait veriler henliz mevcut degildir).

Proje kapsaminda, asagidakiler de dahil
olmak tizere, siradan vatandaslar igin cesitli
hizmetler sunulmustur: hepatit asilarinin
fiyatinda indirim; hepatit A ve B hakkinda
cesitli bilgi materyallerinin saglanmasi;
tum paydaslarla ortak bir yaklasim
izlenerek hastalik ve asi hakkindaki bilgilere
kolay erisimin saglanmasi; ve genis

bir farkindaligin yaratiimasi. Kombine
farkindalik yaklagimi sonucunda, 2014 -
2015 yillari arasinda asilama kapsaminda
yaklasik %4°lUk bir artis elde edilmistir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Farkindalik yaratmak acisindan en genis
kapsama ulasmak adina, inovatif cok kanalli
bir yaklasim kullaniimistir: dijital, basili

ve ev digl 6lglimlerin kombinasyonuyla
farkindalik yaratilmasi; giiven kazanmak

ve yalnizca seyahat ederken degil ayni
zamanda Avusturya'da Ulke sinirlar
icerisinde de hastaligi 6nlemenin énemini
gOstermek amaciyla siradan vatandaslar
acisindan ortak bir gériinim elde etmek

icin paydaslarin strece dahil edilmesi.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Avusturya'da hepatit A ve B
enfeksiyonlarini azaltmak igin ortak bir
tavir sergilemek amaciyla hasta dernekleri
ve tabip odalari ile is birligi yaparak GSK
ile bir basin toplantisi diizenledik. TGm
paydaslar arasinda goérseller ve temel
mesajlar agisindan uyum saglanmasi igin
kampanyanin olusturulmasi sirasinda

bilgi aligverisinde bulunduk. Halka yonelik
materyallerin hazirlanmasi igin tibbi
bilgileri paylastik ve asilarin fiyatlarinda
yeterli dislistin saglanmasi noktasinda
birbirimizi destekledik — Eczacilar Odasi

ve GSK arasindaki gériismeler sonucunda
gerceklesmistir. Eczacilar Odasi ve Tabipler
Odasl, kampanya hakkinda kendi tGyelerine
bilgi vererek bu konuda destek talebinde

bulunmustur.
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RA Hastalarinin Yasamlarini
lyilestirmeye Yardim Eden
ndistrivel Tasarim Ogrencileri

bb . w MIMAR SINAN
GUZEL SANATLAR
O Vle UNIVERSITESI

Tiirkiye’de 15 ve lizeri yastaki niifusun %22.5’ini olusturan yaklasik 12 milyon insan, giinlitk
hayatlarini etkileyen mobilite zorluklari yagsamaktadir.

Bu projeyle, Romatoid Artrit (RA) hastalarinin
hayatlarina dikkat cekmeyi ve geleneksel olmayan
ortaklarla is birligi yaparak hastalara inovatif
cozUmler Ureten, hasta merkezli yaklasimiyla
AbbVie'yi farklilastirmayi hedefledik. RA
EndUstriyel Tasarim Projesi, romatoid artritli
hastalarinin gunluk yasamlarinda karsilastiklari
zorluklarin altini cizmek ve hastaligin yani sira
erken teshis hakkindaki farkindaligr arttirmak igin
tasarlanmistir.

abbvie

Industrial Design Students
Helping to Improve RA Patients’ Lives
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

RA hastalarinin gtinlik yasamlarini
kolaylastirmak icin 80'den fazla ¢6zim
tasarlanmistir. Bunlar arasinda sise/kutu
acacag|, tirnak makasi, dis macunu agicisl,
dus basligi, priz pedali, ergonomik kasik,
canta tastyicisi, kalem/kursun kalem
tutacagi, dis fircasi kilifi yer almistir.
Kazanan dort ve ikinci gelen sekiz tasarim
uzmanlardan olusan bir panel tarafindan
segilmis ve 12 Ekim Diinya Artrit Gini'nde
bir basin toplantisiyla duyurulmus ve
ardindan tim paydaslar icin bir sergi
kokteyl resepsiyonu dlzenlenmistir.

Tum tasarimlarin prototipleri 29 Ekim
2016'da Ulusal Romatoloji Kongresi'nde
sergilenmistir. Bu ¢abalar, hastalarin
ihtiyaglarinin/zorluklarinin, tasarim
¢ozumlerinin paylasiimasindan gunlik
ihtiyaclarina yonelik tasarimlarin segilerek
onlara kendilerinin gercek birer ortak
oldugunun hissettirilmesine kadar
hastalari surecin tamamina dahil ederek
onlari guglendirmistir. Proje kapsaminda
70,000 RA hastasina ulasilarak,

hastalarin bagimsizliginin, gevreleriyle
olan iletisimlerinin ve 6zglvenlerinin

arttirlmasina yardimer olunmustur.

teneke kapak
agacak bolimii

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

RA Endustriyel tasarim projesi, Turkiye'de
yasayan RA hastalarinin gtinlik hayatlarini
daha kolay hale getiren ve hastaligin

her yénuyle ilgilenen tum paydaslar

bir araya getiren ilk Romatoid Artrit
projesidir. Hastalari gliclendirmeye ve 6z
glvenlerinin/ruh hallerinin iyilestiriimesine
yardim ederek onlara gercek ortak
olduklarini hissettirdik ve hastalari
ihtiyaglarinin/zorluklarinin ve tasarim
¢oztmlerinin paylasilmasi ve sonrasinda
en iyi tasarimlarin secilmesine kadar tim
surece dahil ettik. Bu endustriyel tasarim
projesi ile AbbVie Turkiye, romatolojide
sahip oldugu kendine has uzmanliktan
yararlanarak, tum kilit paydaslar icin
(Universite, hekim dernegi, hasta dernegi
ve hastalar da dahil olmak tzere) yiiksek
derecede odag@a sahip bir biyofarmasétik
firma olarak dncu bir rol oynamistir. Bu
durum, is birlikci ve surddralebilir bir
yaklasim agisindan bir etki yaratarak
hastalari yaptigimiz her seyin merkezine

yerlestirmistir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Bu hastalik uzmanligi ve hasta merkezcilik
ile saygl kazanarak ¢ok sayida paydas
(Mimar Sinan Guzel Sanatlar Universitesi
Endustri Urtinleri Tasarim Bolimd, Turkiye
Romatoloji Dernegi ve Hasta Dernegi)

ile gliven ve ortaklik kurduk. AbbVie'nin
Hepimiz Birimiz i¢in kaltdrind (bu kaltar
icerisindeki iletisim/hasta iligkileri, ticari
ve medikal departmanlari da dahil)
yaratarak etkili capraz fonksiyonel is
birlikleri baslattik. Bu proje Pharma 3.0

is modeli baz alinarak gergeklestiriimis
olup saglik sonuglarinti iyilestirmek igin
geleneksel olmayan ortaklarla is birlikleri
yapilmis ve ilag endustrisi, hekim ve hasta
dernekleri arasindaki iliskileri dizenleyen
yonetmeliklerle uyumlu bir buttnsel

yaklasim izlenmistir.
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Make Sense Kampanyasl

™\ Boehringer
v 1ngetheim

Make Sense kampanyasi, bas boyun kanseri (HNC) farkindalhigini arttirmak icin Avrupa Bas Boyun
Dernegi (EHNS) tarafindan yiiriitiilen bir pan-Avrupa projesidir.

Projede, HNC'deki bircok karsilanmamis ihtiyag
hedef alinmaktadir: hastalik farkindaligi ve
anlayisi, HNC belirti ve semptomlari egitimi,
hastalara yonelik duygusal destek ve Avrupa
Kanser Hastalarl Koalisyonu (ECPC) ve endustrinin
de aralarinda bulundugu resmi kurumlar ve
kuruluslar ile ortakliklar, bu 6limcul hastaligin
oneminin arttirlmasi ve daha iyi hasta sonuglarinin
saglanmasi.

Kampanyanin amagclari arasinda sunlar yer
almaktadir:

* Genel halkin bas boyun kanseri konusundaki
farkindalik ve anlayisinin arttirlarak belirti ve
semptomlari tanimasini saglamak;

* Genel halkin HPV'nin oynadigi rol hakkinda
anlamli sohbetlere katilabilmesine yardim etmek;
* Bakim standardinin ve erken teshis oranlarinin
yukseltiimesinde birinci basamak saglik
personeline yardimci olmak.
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Kampanya, tum katilimcilarin ve paydaslarin
etkinlikler dizenledigi Eyldl ayinin Gglncu
haftasindaki farkindalik haftasi Uzerine
yogunlasmaktadir; s6z konusu bu haftanin her
guinu, bas boyun kanserinde karsilanmamis
ihtiyaclara yonelik olarak 6nceden belirlenmis
bir temaya sahiptir. Yillar igerisinde, EHNS ve
ECPC, Avrupa capinda uygun bakim ve saglk
kaynaklarinda pozitif ydnde degisim yaratacak
etkinlikler dizenlemek icin birlikte hareket
etmistir. DUzenledikleri ortak faaliyetler sunlari
hedeflemektedir: multi-disipliner ekiplerin bas
boyun kanserinin basarili bir sekilde tedavi
edilmesinde oynayabilecekleri rol konusunda
farkindalik yaratilmasi ve bas boyun kanserinin
politika/politik temsilciler arasinda global bir saglik
onceligi olarak konumlandirilmasi.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Hastalara yardimci olmaya yonelik en direkt
etkinlik, farkindalik haftasinin Carsamba
glinU Avrupa genelinde dizenlenen erken
tani ginu birlik klinikleridir. Kampanyaya
katilan doktorlar, génalli olarak kliniklerini
acarlar ve halki HNC icin Ucretsiz bir
taramadan ge¢meye davet ederler. Ayrica,
hasta bilgi brosurleri hazirlanmakta ve
paylasiimakta ve kampanya web sitesinde
HNC hakkinda daha fazla bilgi edinmek
isteyen herkes icin ilave yararli bilgiler
sunulmaktadir. Farkindalikta artis, erken
taniicin hasta tarama etkinlikleri ve saglk
hizmeti sunuculari arasinda optimum
tedavi uygulamalari konusundaki farkindalik
artisl sayesinde, organizatérler insanlarin
bas boyun kanserinin erken teshis
edildigine emindir.

2013 - 2016 yillari arasinda (4 farkindalik
haftasi) Avrupa genelinde halka acik olan
313 klinikte % 8.5-30'lik bir sevk oraniyla
birlikte 23,000'den fazla insan taranmistir.
Sadece 2015 yilinda, kampanya mesajlari
Avrupa genelinde yaklasik 5,010,260
kisiye ulasirken 2016 yilinda 13,000 hasta

taranmistir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Kampanya, baslandigi gtinden bu

yana ciddi sekilde degisim gegirmistir
ve kampanyada geleneksel ve sosyal
medyanin yani sira canli etkinlikler
araciligiyla ¢ok kanalli bir yaklagim
kullaniimakta olup bunlar arasinda
sunlar yer almaktadir: yerel okullar ve
Universitelerde genclik egitim oturumlari;
dinyanin dért bir yanindan gelen
sesleri, hastalarla dayanisma iginde bir
araya getiren “Birlestiren Sesler” sanal
korosunun lansman; multidisipliner
bakimin ve HNC'nin diger yonlerinin
yararlarini tartigsmak tzere Global ve
Avrupa gapindaki kongrelerde egitim;
normalde tarama yaptirmak icin yerel

bir klinige ugrayarak doktor ziyaretinde
bulunmayacak kisileri tesvik eden erken
teshis giinu birlik klinikleri; HNC'nin de
aralarinda bulundugu nadir kanserler
hakkinda farkindalik yaratiimasina yonelik
AB parlamenter etkinlikleri; ve medya ve

egitim materyalleri.

PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Kampanya, tim faaliyetlerin bltcesinden
ve koordinasyonundan sorumlu bir
Sekretaryaya sahiptir ve tim faaliyetler ve
materyallere girdi saglanip onaylandigindan
emin olmak adina EHNS Yirutme Komitesi
kurulmustur. Sekretarya, materyallerin ve
kaynaklarin paylasimi da dahil olmak tzere
tim kampanya katilimcilarini koordine
eder ve birbirine baglar. EHNS Yuritme
Komitesi, kampanyanin izleyecegdi yon
konusundaki nihai karar verme yetkisini

elinde bulundurur.

Hem endustri hem de hasta
derneklerindeki tim ortaklar, HNC'li
hastalar igin en iyi olani yapma seklindeki
ortak hedef dogrultusunda, kampanyanin
hayata gegirilmesine yonelik fikirler,

i¢ goruler ve yerinde destek saglar.
Ortaklar 6neride bulunabilir ve genis
kampanyanin sinirlari igerisinde bu éneriler
sahip olduklari olumlu 6zelliklere gére
onay alir — yani, bir etkinlik uygulanirsa/
uygulandiginda, herkes bunun
kampanyanin tamaminin yararina oldugunu
bilir. Ayrica, seffaflik gerekgesiyle, endustri
ortaklarinin tamaminin logolari web
sitesinde ve tim basili materyallerde
acikca gorulebilir sekildedir (2016 endustri
ortaklari arasinda Merck ve Boehringer
Ingelheim de yer almaktadir) 2017
kampanyasinda, Norgine ve Bristol-Myers

Squibb de eklenmistir).
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"Vaksinko" Ulusal Kampanyasi
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Ebeveynler arasinda Bulgaristan’in bagisiklama takviminde yer alan asilarin 6nleme acisindan
sagladigi yararlar ve asilarin giivenligi hakkindaki farkindaligin diisiik olmasi, kismen, toplumda asi

karsiti diisiincelerde artisa yol agcmistir.

Buna yanit olarak, “Vaksinko” Ulusal Kampanyasi
ile Bulgaristan Cumhuriyeti'nin zorunlu ve
Onerilen bagisiklama takvimine uyulmasinin
onemi hakkinda ebeveynler arasinda farkindalik
yaratiimasi, ebeveynlerin asilarin gtvenligi
konusunda bilgilendirilmesi ve glvenilir
kaynaklardan bilgi edinmenin 6neminin
vurgulanmasinin yani sira bagisiklamanin
yapiimadigi toplumlar ve cocuklardaki risklerin
altinin ¢izilmesi amaclanmaktadir. Diger dnemli
oncelikler arasinda, bagisiklama takviminin
genigletiimesinin desteklenmesi, Bulgaristan
pazarinin ihtiyaclarini karsilamak Uzere gerekli
dozlarin saglanmasinda yasanan gucluklerle
mucadelede destek saglanmasi ve tUm paydaslar

arasindaki diyalogun iyilestiriimesi yer almaktadir.
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Asllar konusundaki tartismalara genis bir
yelpazedeki farkl paydaslar katilmistir. Etkinlik,
saglik hizmetindeki karsilagilan zorluklarin ve
paydaslar arasindaki diyalogun gelistiriimesiyle
bu zorluklarla mtcadele etme olasiliklarinin ana
hatlarinin ortaya cikarilmasina yardimci olmustur.
Bu konuda gonderilerin yer aldigi Facebook
sayfasi, 500 000'den fazla kez gérintulenmis ve
buna 5 000'den fazla cocugun yani sira potansiyel
ve su anki ebeveynlere yonelik etkinlikler eslik
etmistir. Hazirlanan web sitesinde, gincel ve
gUvenilir bilgiler verilmekte ve geri bildirime
yonelik platform saglanmaktadir. Bu site yaklasik
9,000 kisi tarafindan 15,000°den fazla kez

ziyaret edilmistir. Ayrica medya ortakliklar da
kampanyanin géranurligune katkida bulunmus
ve gonderiler 3,000,000'den fazla kez izlenmistir.
Tanitim etkinlikleri arasinda saglik sergilerine
katihm, ebeveynlerle cekilmis video klipler ve
hedef gruplara 100,000 adet brostr ve 15,000

poster dagrtimi yer almistir.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Yapilan bir ankete gére, bu girisim hakkinda
bilgi sahibi olanlarin %99'u bunu faydali
bulmaktadir ve yeni bilgiler edinmistir.
Ankete katilanlarin %70'inden fazlasi
kampanyanin devam etmesi ve daha

genis kitleleri hedef almasi gerektigini
dustnmektedir. Etkinliklere, cocuklarini
asllatip asilatmama ve nasil asilatacaklari
konusunda tavsiye almak isteyen ¢ok
sayida hamile kadin katilirken bu durum
kampanyanin glvenilir oldugunu ve bu tdr
girisimlerin gerceklestiriimesine ihtiyag
duyuldugunu gostermektedir. Ayrica,
ebeveynlerin gerceklestirdigimiz bu girisim
icin bizlere tesekkir ettigi cok sayida
telefon ve e-posta aldik.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Kampanya, tum paydaslar arasinda aktif
bir diyalog yoluyla saglik hizmetlerinde
yasanan sorunlarin tespiti ve ¢ézilmesine
yonelik inovatif bir yaklasim olan, Bakanlar
Kurulu'nun “Saglik igin Ortaklik” isimli
Tavsiye Organi tarafindan baslatiimistir.
Kampanya, Bulgaristan'da bu alanda
yapilmis olan ilk kampanyadir ve
baslatilana kadar, toplumda Bagisiklama
Takvimi'nin yararlari ve bu takvime siki
sekilde uyulmasi gerekliligi ve bu takvimin
genisletiimesi konusunda farkindalik
yaratmak amaclyla kurumlar adina herhangi
bir cabada bulunulmamistir. Kampanyada,
Facebook gibi, kitlelerin ¢ok keskin sekilde
hedeflenebildigi, hedef gruplara ulasma
yonelik cok sayida inovatif yaklasim yer
almaktadir. Kampanya kapsaminda ayrica,
mikroskop altinda bakteri ve kdlturlerin
go6zlemlendigi ve ellerin UV 1s1g1 altinda
kontrol edildigi, ebeveynlere ve ¢ocuklara
yonelik bir etkinlik de diizenlenmistir. Bu
interaktif yaklasimlar yalnizca geribildirim
saglamakla kalmamig, ayni zamanda oyun

yoluyla 6grenme firsati da sunmustur.
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UNSURLARI

Kampanyanin basarisi, hazirlik (doktorlar),
dagitim (Saglik Bakanligi), yonetim (NPO)
ve finansman (GSK, MSD, Sanofi ve Mylan)
agisindan tim paydaslar arasindaki etkin is

birliginden gelmektedir.

Kampanya, tlkede asilara iliskin olarak
yasanan sorunlara yanit olarak Bakanlar
Kurulu'nun “Saglik igin Ortaklik” isimli
Tavsiye Organi'nin karari dogrultusunda
baslatiimistir. Ortakligin Sekretaryasi
olarak NPO tarafindan, dért ilag firmasi,
Bulgaristan Pediatri Dernegi, Bulgaristan
Ulusal Pratisyenler Birligi, Bulgaristan
Kizilhag Birligi ve Saglik Bakanligi'na

bagli departmanlarindan olusan bir
konsorsiyumu olusturan bir uzman ekip
kurulmustur. Tum taraflar, hedef gruplarin
tamamini kapsamayi amagclayan i¢ goruler
ve ayrintili faaliyet planlari ile katkida

bulunmustur.
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Diyabete Hayir Del

Uluslararasi Diyabet Federasyonu tarafindan diinya genelinde diyabetli 387 milyon insan oldugu
tahmin edilirken bu rakam diinyadaki yetiskin niifusunun yaklasik %8.5’ine karsilik gelmektedir.
2035’te bu rakam 592 milyona ulasacaktir. 2014 OCDE Saglhk Raporunda, diyabet prevalansi

en yiiksek Avrupa lilkesinin Portekiz oldugu belirtilmektedir - 20 ile 79 yas arasindaki niifusun
yaklasik %13’G.

Diyabet Hayir De! yerel yonetim yapilarinin,

yerel bélgesel ve ulusal saglik yapilarinin ve
genel olarak sivil toplumun yani sira bireylerin
diyabetle micadele konusunda nasil organize
olabileceklerini ve is birligi yapabileceklerini
gostermek amaciyla tasarlanmis ve Portekiz
Diyabetten Korunma Dernegi (APDP) tarafindan
yuratalen bir projedir. Projenin hedefleri sunlardir:
gelecek b yil icinde 50,000 "yUksek riskli” insanin
diyabete yakalanmasinin, saghgin tesvigi ve

saglikli yasam tarzlarini hedef alan 6zel bir dnleme _mm"
planiyla yapilan miidahale sonucunda énlenmesi;
ve ayni sure zarfinda, diyabetli olduklarinin

farkinda olmayan 50,000 kisinin tespit edilerek

yeterli kontrol ve takip icin Ulusal Saglk Sistemine
dahil edilmelerinin tesvik edilmesi. Proje ulusal

bir kapsama sahiptir ve 5 yillik slre zarfi icerisinde
Portekiz'deki yetiskin nifusun %80'ini temsil eden

belediyeleri dahil etme amaci tagimaktadir.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Bireysel davranis degisikliklerine yol acan
mudahalelerin, saglikli yasam tarzlariyla
sonuclanabilecegini ve tip 2 diyabet
gelisimini azaltabildigini ya da anlamli
sekilde geciktirebildigini bilmekteyiz.
Finlandiya diyabet dénleme calismasinda
(Lindstrom ve Tuomilehto, 2003), bu
sonucun su sekilde elde edilebilecegi
gosterilmistir: viicut agirhiginin % 5'ten
fazla azaltilmaslyla; yag aliminin gnltk
enerji ihtiyacinin % 30'unun altina
dusurilmesiyle; doymus yag aliminin
gunluk enerji ihtiyacinin % 10°unun altina
dusurilmesiyle; 100 kalori basina en az 15
kalorinin liflerden alinmasiyla; ve haftada
en az 4 saat fiziksel aktivite yapiimasiyla.
Proje neticesinde, 50,000 yuksek riskli
bireyde diyabet gelismeyecek ve diyabetli
oldugundan habersiz 50.000 kisiye ise
teshis konulacaktir.
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PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Entegre bir yaklasim izleyerek diyabetik

ve pre-diyabetik populasyonu tespit

ettik ve risk degerlendirme anketini
(FINDRISK) kullanarak katihm goésteren
tim belediyelerde 20 - 79 yaslarindaki
yetiskin nifusunun %25'ini taradik. Proje
icerisine yuksek riskli hastalarin saglk
birimlerinde takibinin yapilmasini ekledik
ve bu gercevede yUksek riskli oldugu tespit
edilen hastalari, teshisin dogrulanmasi igin
bir ay icerisinde sevk ettik. Diyabet 6nleme
yoneticileri, yerel olarak mevcut kaynaklari
koordine etmek, taramalari ve yasam tarzi
degisiklikleri girisimlerini organize etmek
icin halka yonelik midahale programlari
icerisinde egitim almistir. Ayrica, saghk
profesyonelleri tarafindan ya da yukarida
bahsedilen belirlenmis kisilerin ulasabildigi
web tabanli platform yoluyla verilen grup
egitim oturumlarindan olusan ve saglhgin
ve saglikl yasam tarzlarinin (beslenme ve
fiziksel aktivite) tesvik edilmesi amaciyla
tasarlanmis dnleme egitim programi
mevcuttur. Son olarak, bizler tarafindan
onleme egitim programina katilan kisilerin

takibi baslatiimistir.
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PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Proje, genel toplumun yani sira lokal saglik
ve hikimet kurumlarinin ve yapilarinin
genis katiimina dayanmakta ve sagligin
ve hastaligi 6nleyici davranislarin tesvik
edilmesi yoluyla toplumun saglikli

yasam tarzlarini benimseme konusunda
cesaretlendirmeyi hedeflemektedir.
Projenin ana hedefleri, Yiritme Komitesi,
izleme Komitesi ve idari Komite arasinda
gerceklesen diyalog yoluyla belirlenmistir.
Bu komiteler igerisinde bagimsiz bilim
adamlari, saglik yetkilileri, fonlama
kuruluslar, belediyelerden ve bilimsel
toplumlardan temsilciler yer almaktadir. Bu
karisim sayesinde politika yapma, bilimsel
kanit ve ihtiyag degerlendirmesi hususlari
tek cati altinda toplanmaktadir. Uzerinde
uzlasilan eylemler daha sonra, yerel
saglik yonetimleri ve belediyeler ile yakin
iletisim halinde, APDP tarafindan hayata
gegirilmektedir.
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Cevrimici danisma merkezi
llaclarimi Taniyorum'’

AIFP (Cek inovatif ilac Endiistrisi Dernegi) projesi olan ‘ilaclarimi Taniyorum’ birden cok tibbi iiriin
kullanan hastalarin - receteli ya da OTC ilaclar - ilaclarini anlamasina, potansiyel etkilesimleri ve
ayni molekiiliin birden fazla kez kullanimini tespit etmesine ve tedavinin etkinligini arttirmak igin
kacinilmasi gereken yiyecek ve bitkileri 6grenmesine yardim eden licretsiz bir cevrimici (http://
www.aifp.cz/cs/¢cevrimici-poradny/znam-sve-leky/) danisma merkezidir.

Bu bir danismanlik hizmetidir fakat profesyonel
hekim tavsiyesinin yerine gecmeyip bunu
tamamlayici islev gérmekte ve daha fazla bilgi
edinmek isteyen hastalara ek bilgi sunmaktadir.
Hastalarin sorulari Hradec Krélové kasabasindaki
Prag Charles Universitesi Eczacilik Fakiiltesi
ogrencileri tarafindan yanitlanirken daha kompleks
sorulara ise saglik profesyonelleri ile yapilan
konsultasyonun ardindan yanit verilmektedir.

= On-line advisory center
‘I know my medications”
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Hastalar; aldiklari ilaclar, aldiklart ilaglarin
potansiyel etkilesimleri, tedavinin
etkinliginde azalmaya neden olan belirli
gida ve bitkilerin yan etkileri hakkinda
bilgilendiriimektedir. Bu cevrimigi danisma
merkezi isimsiz olup hicbir kisisel veri
toplanmamakta fakat tim soru ve cevaplar
arsivlenmektedir. Her bir pozitif bulgu, Cek
hastalar igin fayda olarak gorilmektedir.

Kilit husus olan gulvenlik ile ilgili olarak
hastalar tarafindan Haziran 2014 - Temmuz
2016 arasinda 31.000'den fazla soru
gonderilmistir. Sorularin %8'inden fazlasi
ciddi etkilesimlerle ilgilidir (3. derece:
yasami tehdit eden bir kontrendikasyon;
her iki ilacin uygulanmasindan da
kaciniimalidir; veya dozun degistiriimesi
ya da bazi laboratuvar testlerinin ve
semptomlarin izlenmesi gerekmektedir).
Cevaplanan tlim sorularin yaklasik
%710'ununda ayni molekllin birden fazla

kez kullanildigr saptanmistir.
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PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Cek saglik sistemi birbirine bagh
olmadigindan (elektronik recete sistemi
yoktur) ylksek miktarda ilag kullanimi
ve ilaglar arasinda yan etkilere neden
olabilecek istenmeyen etkilesimlerin
gorilme olasiligr bulunmaktadir. Ayrica,
ayni molekulin anlamsiz sekilde birden
fazla kez kullanimi mevcuttur. Bu proje,
birbiriyle baglantili bir uygulama sureci
sistemindeki ilk adim olarak dusunulebilir.
Proje ayrica, Cek hastalara daha fazla
sorumluluk yiklemekte ve heniiz hicbir
uygun sistemin kurulmamis oldugu

ilac etkilesimleri hakkindaki farkindaligi

arttirmaktadir.

37

PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Proje, saglik profesyonelleri, 6grenciler,
arastirmacilar, hasta dernekleri ve endustri
tarafindan Uretilmistir. Lansman dncesi
donemde (Haziran-Agustos 2014) hasta
dernekleriyle is birligi yer almistir. Hastalar,
elektronik iletisim ve sosyal medya (hasta
Facebook sayfasi) araciligiyla odak semineri
icerisinde bilgilendirilmistir. Projenin

resmi lansmani Agustos ayinda bir basin
toplantisiyla yapiimistir. Basin toplantisina
televizyon muhabirleri de dahil 30°dan
fazla gazeteci katilmistir. Guncellenmis
brosur AIFP web sitesinde yer almaktadir.
Proje cok hassas igerige sahip oldugundan
hicbir kisisel veri toplanmamis, tim sorular
isimsiz olarak alinmis ve yanitlar dogrudan

alicilarin e-posta adreslerine gonderilmistir.



Hasta Zirvesi 2015 ‘Sosyal
Girisimcilik Egitim Kamp!’

‘Sosyal Girisimcilik Egitim Kampr’, katiimcilara ekip olarak yeni girisimcilik inisiyatiflerinin konsept
ve tasarimlarini gelistirerek ya da mevcut inisiyatifleri yeniden tasarlayarak is modellerini ve
uygulama planlarini tanimlama firsati sunan 48 saatlik yogun bir egitimdir.

Kampin amaci, yerlesmis sosyal problemleri
cozmeye yonelik strdurdlebilir modellerin
(yeniden) olusturulmasidir. “Egitim Kampinin”
ardindan, cesitli projelerin uygulanmasi icin
uygun bir takip baslattik. Hasta Dernekleri ile
hedefimiz sunlari gerceklestirmek Uzere projeler
gelistirmektir: daha aktif olmak, daha profesyonel
olmak, genel olarak hastalar/halk Uzerinde etkisi
bulunan projeler gelistirmek, resmi ve siyasi
kurumlar tarafindan taninirlik kazanmak, hastalari
glclendirmek, llag Endiistrisine daha az bagimli
hale gelmek.
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Sonuclar acisindan hedeflerimiz sunlardir:
katilimcilari, 6zellikle strdurtlebilir inisiyatiflerin
tasarimi ve gelistiriimesi ve bunlarin toplum
Uzerindeki etkileri araciligiyla, kendi kuruluslarinda
yeni gelir yaratma ydntemlerinin gelistiriimesi
konusunda egitmek; sivil toplum 6rgutlerinde bir
dizi 6rnek ve arag kullanilarak isletme “zihniyetinin®
olumlu bir gl olarak tesvik edilmesi; katiimcilara,
kendi kuruluslarinin operasyonunda karsilastiklari
temel zorluklari ve kisitlamalar asmalarini
destekleyen araclar saglanmasi; tanisiklik ve

ag olustururken gorevdesler arasinda guclu bir
baglantinin yaratilmasi.




PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Projenin “basarisini”, “Egitim kampi”
sonunda yapilan bir anket araciligiyla
olctuk. Burada, toplantinin hazirlanmasi,
ekipler, metodoloji, girisimcilik ekibi
sosyal enstitlsU ve global sonuclara
iliskin bazi noktalarin degerlendirmesi
amaglanmistr. Degerlendirme orani 1'den
5'e kadar olurken nihai sonuclarin en az 5
Gzerinden 4.3 ve en fazla 5 tUzerinden 4.9
oldugu belirlenmistir. Hasta dernekleriyle
birlikte yapilan bu degerlendirme, hasta
derneklerinin bu tip yenilikgi egitimlere ilk
katilimidir. Hasta Dernekleri, ortak Gyeleri
olarak 18.000 hastayi temsil etmistir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

inovasyon acisindan, kullandigimiz
metodoloji IES-Sosyal isletme Okulu
tarafindan gelistirilen, sosyal agidan yiksek
etkiye sahip bir projenin Uretilebilecegi
tim egitim asamalarini iceren, Sosyal
Girisimcilik projeleri Uretmeye yonelik

bir metodolojiye dayanmaktaydi. Bu
metodoloji egitim aksiyonu araci olarak
kullanilmis ve Portekiz ve Mozambik'te
yaklasik 8 Universitede uygulanarak bazi
Sosyal Girisimcilik Enstitist programlarinin
temelini olusturmustur. Bu inovatif
metodolojinin amaglari arasinda, sosyal
girisimciligin altinda yatan kilit kavramlar
anlama konusunda hasta derneklerinin
desteklenmesi, ortaya ¢ikisindan bu yana
toplumsal sorunlarin ¢ézilmesine yardim
etmis olan surdurilebilir modellerin
(yeniden) insa edilmesinin desteklenmesi
ve son olarak katihmcilara “Egitim Kampi”
sirasinda gelisen ya da gelecekteki diger
fikirleri gelistirmesini saglayan birden cok

pratik aracin saglanmasi yer almaktadir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Bu proje, Sosyal inovasyon projesinin
gelistirilmesi, Hukimet kurumlarinin

farkli departmanlari ve Vakiflar ile bélge
genelinde giderek zenginlesen girisimciler
agl konusunda ortaklik aginin tesis edilmesi
konusunda benzersiz bir kurum olan
SBI-SBS (Sosyal Girisimcilik Enstitist ve
Sosyal isletme Okulu) ile ortaklik yapilarak
gelistirilmistir.

Hasta Zirvesi “Egitim Kampi”, her biri
AbbVie'den spesifik bir girdiye sahip olan
ve hepsi dis isleri, kamu isleri ve piyasaya
erisim Uyelerine sahip dokuz ekipten
olusmaktaydi. Bu Uyelerin varligi ve katkisi
olmadan, bu hedeflere ulagiimasi mimkin
olmazdi. Katilan Uyelerin isimleri su
sekildedir: Fernando Bastos - Dis iliskiler
ve Pazara Erisim Direktérd, Joana Dias

- Kidemli Hasta iligkileri ve SHI Mudiirii,
Goreti Silva - KAM, Pedro Almeida - KAM,
Rita Almeida - KAM Baskani, Sara Farinha -
Pazara Erisim ve Deger Onermesi Mudiirii,
Sofia Borges - Pazara Erisim ve Deger
Onermesi, Sandra Pedro (eski KAM).
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PeSsOa - Portekiz'de hastalarin
pakis acgisindan psoriasis

FACULOADE DE
FARMACIA

Unwpratacdr Lisbas

Psoriasis, bircok iliskili komorbiditesi bulunan kronik bir hastalik olmasina ve hastalarin hayat
kalitesi (QolL) lizerinde ciddi bir etkiye sahip olmasina karsin, genellikle g6z ardi edilen nokta bu
hastaligin hastalar ve saglik sistemleri (HS) lizerindeki sosyal ve ekonomik etkileridir.

PeSsOa calismasinda, Portekiz'de hastalarin

bakis agisindan psériasis hastalik ytku hakkinda
veri elde edilmesi amaclanmaktadir. Temel
hedefler, Portekiz'deki psdriasis populasyonunun
tanimlanmasi, hastalarin sosyal ve gunluk
aktiviteleri Uzerindeki etkinin degerlendirilmesi,
dogrudan ve dolayli ekonomik yukutn dlctlmesi ve
hastalarin saglik hizmetlerine erisiminin ve saglk
kaynaklarini kullaniminin tanimlanmasidir.
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Bu calisma, hastalik hakkinda farkindalik
yaratiimasi ve farkli paydaslarin (saglik
otoriteleri, hastalar, doktorlar) savunuculugunun
gUclendirilmesi amaciyla gelistiriimistir. PeSsoA
anketi, Portekiz'de yasayan ve yasa gore
katmanlara ayrilmis olan psoériasis hastalarin
temsil eden bir érneklem ile hazirlanmigtir.
Calisma sonuclarinin yayilanmasi, psoriasis
hastaliginin etkisine iliskin bilgilerde ve hastalarin

karakterizasyonunda artisa katkida bulunacaktir.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Calisma analizinde 564 hastaya ait anket
yer almaktadir. Sonuglarin PSO Portugal
yillik toplantisinda aktarilmasi ve yerel
medya ile faaliyetler sayesinde bu
calismadan daha ¢ok hasta yararlanacaktir.

Calisma sonuglari, psériasis hastaliginin
hasta bakis agisindan daha iyi
anlasilmasina, ihtiyaglarin ve hedeflerin
belirlenmesine ve sonrasinda bu bilgilerin
tedavi kararlarina hasta amaglarinin

dahil edilmesi igin klinik uygulamada
kullaniimasina katkida bulunacaktir.
Calisma sonuclart ilk kez yilda bir kez
dizenlenen PSOPortugal toplantisinda
(Ekim 2016) ve 2016 yilinda Viyana'da
gerceklestirilecek ISPOR'da sunulacak
olup yayinlama plani icerisinde ulusal
kongrelerde (Portekiz dermatoloji dernegi
- SPDV ve romatoloji - SPR) ve uluslararasi
kongrelerde (EADV) sunum da yer

almaktadir. Bu plan icerisinde ayni zamanda

ulusal ve uluslararasi dergilere 4 bilimsel
makalenin sunulmasi da yer almaktadir.
PSOPortugal, uluslararasi Psériasis giint
ile ilgili etkinlikler kapsaminda calisma
sonuglarini Ulusal Meclise sunacaktir. PSO
Portugal, psoriasis farkindaligini artirmak
icin ulusal halka yonelik medya araciligiyla
calisma sonuglarini aktaracaktir. Batiin
bunlar bilginin yayiimasina yardim ederek
hastalara fayda saglayacaktir.

Participe Agora

www.psoportugal. pt

=
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PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Bu calisma, psériasisin QoL ve gunlik
aktivitelere etkisi agisindan hasta bakis
acisinin degerlendirilmesine odaklaniimig
olan ilk ulusal caligmadir. Hasta dernegi ve
sosyal medya araciligiyla calismaya hasta
kaydi yapilmasi ayni zamanda, normalde
hastane ortaminda yapilan calismalara
kaydedilen hastalardan farkli hasta
gruplarinin katilimina da izin vermektedir.
PSOPortugal, Portekiz'deki psoriasis
hastaliginin gercekligi hakkinda veri

olusturulmasina katkida bulunmaktadir.
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PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Bu proje, akademi (FFUL), hasta dernegi
(PSOPortugal) ve ilag endustrisi (Novartis)
arasindaki inovatif bir is birliginin
sonucudur. PSOPortugal temsilcileri ile
yapilan proje igerisine ayrica hekimler

de dahil edilerek protokol ve anket
hazirlanmasi, veri analizi ve yayinlama
sirasinda klinik girdiler saglanmistir. Hasta
dernegi tarafindan bilgiler tim hasta

topluluguna yayilmistir.

Tum ortaklar, calisma amaclarinin,
metodolojisinin ve ¢alisma anketinin
hazirlanmasinin tanimini olusturulmasina
aktif sekilde katilmistir. Tim ortaklar
tarafindan ayrica, sonuglarin, bilgi
aktariminin ve yayinlarin elestirel bir analizi
de gelistirilmistir. Novartis PSOPortugal

ile bir protokol ve FFUL ile bir sézlesme
imzalamis olup bunlar igerisinde

sorumluluklarin tanimi yer almaktadir.
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Multipl skleroz en yaygin, kronik, nérolojik hastaliklardan birisi olup Polonya’da 45.000 kisiye kadar

hastay etkilemektedir.

MS hakkindaki bilgilere erisim yetersizligi ve
hastalarin hayatlarinin dizenlenmesinde sunulan
destek eksikligi sorunlari hala devam etmektedir.
Dahasi, hastalik hakkinda haléa cok fazla negatif
damgalama bulunmakta (6rnegin, MS tekerlekli
sandalye, engellilik ve evde yasam anlamina
gelmektedir) ve bu durum belirsizlik ve korku
yaratmaktadir.

“PS. MS'liyim Kampanyasli”, yeni MS tanisi
konmus kigiler i¢in tasarlanmistir. Kampanyanin
ana amaci, hastalari ve hasta yakinlarini hastalikla

yasamlarini tasarlama konusunda desteklemektir.

MS damgalamalariyla micadele ederek, MS
hakkinda egitimler vererek ve insanlari aktif
bir yasam strmeye motive ederek, kampanya
su mesajl yaymaktadir: “MS tim yasaminizi

tanimlayamaz”.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Hastaliga ve zorluklara ragmen tutkularini
gerceklestiren MS'li insanlar hakkinda
ilham verici hikayeler yayinliyoruz. Tim
hikayeler kampanya web sitesinde yer
aliyor. Bununla baglantili ve buna ek olarak,
MS'li kisilerin liderliginde Facebook'ta
tematik toplantilar dtizenliyoruz.

Bu toplantilar, deneyimleri ve ilham
kaynaklarini paylagsma firsati sunuyor.
Kampanya web sitesinde, hastaligin farkl
yonleri hakkinda icerikler yayinladigimiz bir
egitim bolimu bulunuyor. Ayrica oldukga
aciklayici bir kisa video serisi de hazirladik.
MS'li bir grafik sanatgisi ile is birligi yaparak
kampanya kartpostallari hazirladik. insanlar
bu kartlarin zerine ilham verici dileklerini
yazabilir ve e-posta veya sosyal medya
araciliglyla bunlari hastalara génderebilirler.
TUm bu unsurlar hastalarin egitiimesine

ve MS ile yasama konusunda kafalarinin
rahatlamasina hizmet etmektedir.
Facebook'ta NeuroPozytywni profilinde
yaklasik 6.000 ve NeuroPozytywni isimli
Facebook grubunda ise 2.000'den fazla

takipgimiz var.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Anketlere gore, tuketicilerin % 40'indan
fazlasi, sosyal medya yoluyla ulasilan
bilgilerin sagliklar konusunda aldiklari
kararlari etkiledigini sdylerken 18 - 24 yas
arasindaki katimeilarin % 90’1 ayrica,
sosyal medya aglarinda baska insanlar
tarafindan paylasilan tibbi bilgilere

glvendigini belirtiyor.

Buna yanit olarak, iletisim aktivitelerini
sosyal medya Gzerinden yUrGtiyoruz.
Ornekler arasinda MS hastalari icin MS
hastalari tarafindan yonetilen gevrimici
sohbetler yer almaktadir. Bu kisiler
arasinda, gunlik yasam konusundaki
deneyimlerini ve tavsiyelerini paylasan
onlarca MS hastasi yer almaktadir.

Ek olarak, kampanya web sitesinde
hastalarin diger hastalari motive etmek icin
hikayelerini ve tutkularini paylasabilecekleri
ozel olarak ayrilmis bir klasor
bulunmaktadir. Ekim ayi sonunda, FB'de
bir nérolog ile birlikte ilk video toplantisini

gerceklestirecegiz.
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PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Kampanya, Sanofi Genzyme
sponsorlugunda, en biyuk hasta
derneklerinden biri olan NeuroPozytywnwn
Vakfi tarafindan yurattlmektedir. Vakif
her asamada bulunmakta ve hastalar

icin nelerin 6nemli olduguna dair

bilgileri ve bu bilgilerin hastalara nasil
aktarilmasi gerektigi konusundaki fikirleri
paylasmaktadir. Bu sayede kampanya,
gercek hastalarin ihtiyag ve beklentilerine
cevap vermektedir ve oldukga pozitif bir

sosyal kabul gérmektedir.

Neuro Pozytywni Vakfi ve Sanofi Genzyme
arasinda, her bir ortagin gérevleri acikca
belirlenmis sekilde duzenli bir iletisim
vardir. Sanofi Genzyme, kampanyayi
sadece finansal acidan degil, ayni zamanda
yararlilik temelinde de desteklemektedir.
Hasta temsilcileri, strecin yaratilmasina

daha da mudahil olmaktadir.
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Psoriasis Akademisi -
hastalarla etkilesiyor ve onlari
guclendiriyor

Tedaviye uyumsuzluk, psdriasis ile yasayan hastalarin kaliteli bakimina engel olarak hastalarin
tedaviden miimkiin olan en iyi sonuclan almasinin é6niine gegcmektedir. Psériasis hastaligi alaninda
taninmis cok sayida uzman, iletisimin daha iyi tedaviye uyumunun anahtari oldugunu kabul
etmektedir; bilgili ve etkilesimde bulunan kisiler, psoriasis hastaligini etkili bir sekilde yonetme
acisindan daha biiyiik bir sansa sahiptir.

Psoriasis Akademisi, psoriasis hastalari ve 2015 yilindaki baglangi¢ Psériasis Akademileri,
bu kisilere saglk sunanlar (Saghk Meslek “egitmeni-egit” toplantilan seklinde
Mensuplar-SMM) arasindaki konsultasyon ve yapilandinimistir. 2016 yili boyunca, delegeler
diyalogun gelistirilmesine odaklanmis olan global ogrendiklerini ve igerikleri ulusal dlzeylere

bir egitim programidir. Doktor-hasta iletisimi aktararak 27 tUlkeden 1600'den fazla SMM'na
Uzerine odaklanan bir muifredat sayesinde, ulasmustir.

psoriasisli kisileri bakim surecinde ortak olarak
konumlandirmayi amaclamaktadir. Psériasis
bakiminda hasta merkezli bir yaklasimin global
olarak benimsenmesini saglamak amaciyla
LEO Pharma, psoriasis, psikodermatoloji, hasta
iletisimi ve hasta uyumu, hasta bakicilik ve hasta
temsilcileri alaninda dnde gelen uzmanlardan
olusan cok disiplinli bir global fakulte ile is
birligi yapmistir. Bu is birligi sonucunda, sadece
zayIf hasta uyumunun etkisine dair farkindalik
yaratmaya odaklanan degil, ayni zamanda
hekimleri iletisim stratejileriyle donatan bir
program gelistiriimistir. Bu stratejiler, buttn
dyelerin hazir bulundugu oturumlar, vaka
calismalari, hasta profili cikarma alistirmalari ve
rol yapma etkinliklerinin kombinasyonuyla elde
edilmektedir.




PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Hasta merkezli iletisim, hasta bilgisi, 6z-
yeterlilik, karar alma, uyum ve 6z bakim
Uzerinde olumlu etkilere yol agarak bunun
sonucunda tedavi sonuglarini ve yasam
kalitesini arttirabilir. Psoriasis Akademisi,
dermatologlarin iletisimlerini bireysel
hastalara gore sekillendirebilmesine yonelik
kaynak ve araclar saglamakta ve delegeler
vaka calismalarini kullanarak iletisim
teknikleri konusunda pratik yapmaktadir.
Baslangi¢ akademilerinden delegeler
arasinda yapilan bir ankette, ankete
katilanlarin % 86'sI Psoriasis Akademisinin
iceriginin kullanighhgini “iyi” veya “cok iyi”
seklinde degerlendirmistir. Delegeler ayrica,
“hastalariyla olan iligkilerini gelistirdiklerini”,
“hastalarini daha fazla givenmeye tesvik
edebildiklerini” ve “tedaviye yonelik hasta
memnuniyeti ve etkilesiminin daha ylksek
oldugunu” bildirmistir.

19 Kasim 2016'da, 21'den fazla lUlkeden
gelen temsilciler, programin ulusal dizeyde
uygulanmasi konusundaki deneyimlerini

ve 0grendiklerini paylasmak igin Psoriasis
Akademi Dunya Zirvesine katilmistir.

Bunun sonucunda, gesitli is akislari

hayata gegirilmistir. Bunlar arasinda,
hastalarin programa entegrasyonu,
program validasyonu, hastalara saglanan
yararin nasll gosterileceg@i konusunda fikir
birligine varilmasi ve programin diger cilt

hastaliklarina genisletmesi yer almaktadir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Yedi Ulke genelinde yapilan uluslararasi
arastirma sonucunda dort hasta profili

icin zemin saglandi. Bu farkli profiller,
egitim programlarinin 6nemli bir bolumuna
destekleyerek, bilgi gereksinimleri,
zorluklar ve belirli hastalarla iletisim
kurmanin en iyi yollari hakkinda i¢ gordler
sunarken diger yandan SMM'nin iletisim
bicimlerini hastalarinin ihtiyaclarina gére
nasil sekillendirebilecekleri konusunda
pratik yapmalarini mtmkun kilmaktadir.
Rol yapma etkinlikleri, interaktif egzersizler,
battn dyelerin hazir bulundugu oturumlar,
tartigsma ve poster oturumlarinin
kombinasyonundan faydalanilan etkili
yetiskin 6grenim prensiplerinin kullanildigi
bu benzersiz ortam, HCP'lerin gtinluk klinik
uygulamalarinda kullanabilecekleri iletisim
teknikleri konusunda pratik yapmalarina
izin vermistir. Bu yaklasim ve iletisime
odaklanilmasi, HCP'lere hastada davranis
degisikligi yaratma ve hasta sonuglarini
iyilestirme konularinda destek olan inovatif

bir egitim programi sunmaktadir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Klinik, farmasotik ve tibbi iletisimler
endustrisindeki bircok paydasin sahip
oldugu uzmanlik ve kaynaklar, Psériasis
Akademi programinin ilk asamasinin
gelistiriimesi ve hayata gegirilmesinde
hayati éneme sahip olmustur. Bu global
fakuilte, mufredatin hazirlanmasini
saglamaktadir ve su anda global 6lcekte
hastalarin sesini duyuran Uluslararasi
Psériasis Dernekleri Federasyonu
temsilcilerini de igerecek sekilde
genislemistir. Ashfield Saglik iletisimi (UDG
Healthcare plc bunyesinde yer almaktadir),
icerigi ilgi cekici ve interaktif hale getirmek
icin etkili yetiskin 6grenme prensiplerinden
faydalanarak surekli tibbi iletisim destegi
sunmaktadir. LEO Pharma’'dan gelen ve
ticari, tibbi isler, arastirma ve gelistirme

ve bunlarin yerel bagh kuruluslarinin

sahip oldugu aglari kapsayan capraz
fonksiyonlu bir ekip de fakulteye destek
saglamaktadir. Baslangic akademilerinde
yer alan delegeler, 6grendiklerini ulusal
dlzeyde diger SMM'le ile paylasarak

ve yerel psoriasis girisimleriyle is birligi
yaparak Psériasis Akademinin erisim alanini
arttirmaya calisan ulusal yuritme gruplarini

kurmustur.
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Ceska republika

Halka yonelik ‘Romatizmaya
Meydan Okuma’ kampanyasi

USTAV LEKOVEHO
PRUVODCE z.u.

Vas pravodce labyrintem
Ceského zdravotnictvi

Cek Cumhuriyeti Romatizmaya Karsi Lig hasta dernegi ve Tibbi Tavsiye Enstitiisii, Cek hastalarin
romatoid artritin (RA) modern biyolojik tedavisine erigsimini arttirmak icin gliclerini Pfizer ve AbbVie

ile birlestirmistir.

Organizatorler, halkin ve paydaslarin romatoid
artrit, RA hastalarinin modern tedaviye sinirli
erisimi ve Avrupa ve Cek medikal uzmanlarinin
tavsiyeleri (EULAR, Cek Romatoloji Dernegi)
konularindaki farkindahgini arttirmak icin 6zel bir
kampanya baglatmistir.

Proje, 2015 - 2016 arasinda gerceklestirilen
devamli bir medya kampanyasi ile desteklenmis
ve 7 Ekim 2015 tarihinde ana temasi RAnin
zamaninda tedavisi olan bir basin toplantisi
dizenlenmistir. Etkinlige uzmanlar, hastalar

ve gazeteciler katiimistir. Cek Unlilerin RAnin
neden oldugu eklem hasarini simule eden 6zel
eldivenlerle gunluk isleri (6rn. dis firgcalama, sise
acma) yapmaya calistiklar 12 kisa tematik video
(facebook, youtube kampanyalari) hazirlanmistir.
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Hastalik, tedavi ve mevcut zorluklar hakkinda
kapsamli bilgiler iceren bir hasta pozisyonu
belgesi formunda White Paper yayinlanmistir.
Buna, hastalikla nasil yasanmasi gerektigi
konusunda talimatlarin yer aldigi, RAll hastalarina
yonelik “10 Tavsiye” brosuru eslik etmistir.
Romatizmaya Karsi Lig tarafindan organize edilen
ve Cek RA hastalarinin yasadigi glgluklere dikkat
cekmek Uzere tasarlanmis olan faydali bir tiyatro

performansi bu yazili belgeleri tamamlamistir.




PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Kampanya, RA hastalarinin gtnlik
hayatlarinda yasadigi zorluklar ve modern
ilaclara erisimlerinin énlndeki engeller
hakkindaki farkindaligr arttirmistir.
Hastalar ayni zamanda, hastalik, insidansi,
semptomlari, teshisi ve tedavi secenekleri
hakkinda dogrulanmis ve giincel bilgilerin
yer aldigi benzersiz ve ender bulunan
pozisyon belgesinin “White Paper — yani
sira RA ile nasil yasanmasi gerektigi
konusunda kisa talimatlar serisinin yer
aldigi RA hastalarina yonelik “10 Tavsiye"”
isimli brosurden de faydalanmistir.

Kampanya sirasinda hastalar, “hastalik
yUku maliyeti“ne yonelik destege iliskin
goruslerini gtclendiren verilerin yani sira
mudahalenin zamaninda yapiimadigi ya da
etkili olmadigi durumlarda bir bitin olarak
hastaligin topluma sosyal ve ekonomik
maliyetleri hakkinda veriler elde etmis ve

sunmustur.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Kampanyaya sosyal medya ve genglerin
dahil edilmesinin yani sira kampanyada
RA'll hastalarin gunlik yasamda
karsilastigi zorluklari tasvir etmeye ve
vurgulamaya yardim eden etkili ve teknik
bir unsur olarak eldiven kullaniimistir.

RA ¢ogunlukla el eklemlerinde yasanan
bir engelliliktir. Bu nedenle, Teknoloji
Enstittist, Georgia, ABD'den bilim
adamlari tarafindan gelistirilen 6zel
eldivenler, kampanyanin semboli haline
gelmistir. Bu eldivenler metal seritler
sayesinde parmak hareketlerinin yani sira
elin kavrama glicini sinirlandirmakta ve
bdylece hastaligin semptomlarini gergekgi
bir sekilde simule edebilmektedir. Fakat
eldivenler hastalarin yasadigi agriyi simile

edememektedir.
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PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Projenin énemli ve is birligi icin hayati
oneme sahip yonu, merkezi mottosu
olmustur: “ilginin merkezinde hastalar

yer almaktadir”. Proje paydaslari projenin
ana hedefi ile tanimlanmis olan rollerini
biliyordu. Bunun sonucunda, sivil toplum
sektorl, akademisyenler, klinisyenler ve
uzmanlarin yani sira hikiimete bagli ve
ticari kisilerin de yer aldigi degisime yonelik
genis bir koalisyon kurmayi basardik. Proje,
isletmeler, htkimet (seffaf kosullu kamu
ihalesi yoluyla) ve STK sektorl tarafindan
desteklenen ¢ok kaynakli finansman
saglamistir. Tum finansal detaylarin yer

aldigi proje raporu yayinlanmistir.
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feel the science

Cildimizi Paylasalim Girisimi

almirall Sharedskin

initiative

Dermatolojik hastaliklar, 6zgliven eksikligine neden olan ve bazi durumlarda hastalari yasam
tarzlarini ise veya okula gidemeyecekleri derecede degistirmek zorunda birakabilen, goriiniisle

ilgili negatif sonuclara yol acmaktadir.

Cildimizi Paylagalim Girisimi, kendimizi
dermatolojik hastaliklari olan hastalara daha
yakin hissetmemizi ve kendimizi onlarin cildinin
yerine koyarak, bu cilt hastaliklariyla micadele
eden kisilerle empati kurmamizi saglayacaktir.
Bu girisimin amaci, calisanlarin dermatolojik
hastaliklar konusundaki farkindaliklarinin
arttinimasi ve toplumun bu hastaliklarin duygusal

etkilerini anlamasina yardimci olmaktir.
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Ik olarak, Almirall CEO'sunun da aralarinda
bulundugu bes Almirall calisant, rollerinin

ne olacagini bilmeden, bu essiz deneyimin
parcasi olmayi kabul etti. Daha sonra, iki saat
boyunca yuzlerini gérmeden makyaj yapildi

ve bu kisiler nasil gérinduklerini gérmeden,
yabancilarla etkilesim kurmak Uzere sokaga
ciktilar. Onlar icin asil micadele tam da burada
basladi, insanlarin hem bakislarini Uzerlerinde
hissettiler hem de insanlarin kendileriyle géz
temasli kurmaktan kacindigini gérduler. Hastalarin
gUnlUk yasamlarinda Ustesinden gelmek zorunda
kaldiklari engelleri yasadilar: katilimcilar, bir yandan
halkin bakislarina maruz kalirken diger yandan
Israrla bakislarini kagirmaya c¢alisan insanlarla

da karsilastilar. Halkla ytz ylze geldikten sonra
katihmcilar bir aynanin karsisina gegcirildi ve
kendilerine yapilan makyajin dermatolojik bir
hastaligi simiile ettigini fark etti. Once sasirarak
tepki verdiler ancak bunu hemen sonrasinda diger
bircok hisle birlikte Gzlntl ve kafa karisikligr izledi.



ESTRELLA GARCIA
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Bu girisim sayesinde hastalar, duygusal ve
psikolojik bakis acisindan anlasildiklarini
hissetmislerdir. Cogunlukla, dermatolojik
hastalar hastaliklari nedeniyle kendilerini
izole hissetmektedirler. Bununla birlikte,
uygulamali sekilde hastalarin “cildinin
giyilmesi” ve hastalarin bazi deneyimlerinin
paylasiimasi, yalniz olmadiklarini fark
etmelerini saglamistir. Sonuclar, firmanin
bu uygulamayi global olarak paylasmaya
karar vererek sosyal medyada iki

video yayinlamasinin yani sira Cildimi
Paylagtyorum Girigimi‘nin Almirall calisanlari

Uzerindeki etkisiyle él¢tlebilir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Bu proje, en basinda bu kampanyayi
yaratma fikri gibi bir dizi inovatif

ozellik igeriyordu. Projenin en orijinal

unsurlarindan birisi, Almirall ¢alisanlarinin,

bu girisimin ne getirecegini ya da
sonuglarinin ne olacagini bilmeden

katilmaya gonullt olmalaridir.

Baska bir orijinal unsur ise makyaj yapilan
kisim ve katilimcilarin ytzlerinin nasil
gorindugunin farkinda olmadan sokakta
insanlarla etkilesimde bulunmasiydi.
Cesitli dermatolojik hastaliklarin géranar
semptomlarini yeniden canlandiran
katilimcilar, hastaliklarla micadele eden
kisilerin ginlik olarak karsilastiklari
duygusal sikintilara dair degerli ic goriler

kazanmistir.
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PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

is birligi unsurlari, Almirall hastalarina
uluslararasi 6lcekteki baghhg ile
baslamaktadir. Ayrica, firmanin
calisanlarinin is birliginde bulunmasi, bir
bakima ciddi bir dermatolojik hastalikla
miicadele eden hastalarin cildini
“paylastiklar” bu girisimin basarisini

kolaylastirmistir.

Hasta dernekleri ile sahip oldugumuz
deneyim ve aramizdaki iletisim, cilt
hastaliklarinin hastalarin yagsam kalitesi
Uzerinde sahip oldugu ytiksek etkiyi
anlamamiza yardimci olmaktadir. Bununla
birlikte, Cildimizi Paylasalim girisiminde,
Almirall calisanlarinin bu hastaliklarin
etkilerini kendi kendilerine fark edebilmeleri
icin surece dogrudan dahil edilmesi
amaglanmaktadir. Calisanlar arasinda birinci
elden deneyimle farkindalik yaratilmasi, bu
kisilerin Almirall gibi Dermatoloji ve Estetik
hastalarinin yasamlarini iyilestirmeye ciddi
sekilde dnem veren bir ilac firmasindaki
glnlik galisma hayatlarini iyilestirmek
adina bu hastaliklara iliskin daha derin bir

anlayis kazanmalarina yardimci olmaktadir.
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Agrinin Toplumsal Etkisi (SIP)

* Pain Alliance
Europe

Agri hem bireyler hem de toplum tizerine biiylik bir yiik bindirmektedir. Agri ve agriya bagh
engelliligin sonucunda ortaya cikan cok yiiksek maliyetler, tiim Avrupa Hiikiimetlerinin ve AB
kurumlarinin bu soruna ¢6ziim bulma ve bu yiikiin tiim yénlerinden azaltilmasi adina acilen
harekete gecmeleri gerektigi anlamina gelmektedir.

Toplum acisindan ortaya ¢ikan maliyetler; saglik,
sosyal sistemler, ekonomik faktérler ve istihdam
ile ilgilidir. Agrinin toplumsal etkisinin Avrupa
genelinde politika gindeminde yer almasi
gerektigi acik olup bu sorunun ¢dztlmesi adina
2009 yilinda, uluslararasi cok paydasl bir platform
olan "Agrinin Toplumsal Etkisi” (SIP) kurulmustur.
SIP agrinin toplum, saglik ve ekonomik sistemler
Uzerindeki etkisi konusunda farkindalik yaratmayi
amaclamaktadir. Agr politikasi ve saglk

meslegi mensuplari, agri savunuculugu gruplari,

politikacilar, sigortalar, saglk otoriteleri temsilcileri,

duzenleyiciler ve butce sahiplerine iliskin konular
hakkinda tartisma platformu saglamaktadir.
Avrupa’daki ulusal girisimler ve en iyi uygulamalar
hakkindaki bilgiler, yillik SIP sempozyumlarinin
yani sira SIP web sitesinde ve dizenli biltenlerle

paylasiimaktadir.
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Mayis 2016'daki SIP sempozyumu sirasinda,
agrinin toplumsal etkisinin (SIP) c6zimUne yonelik
Ozel politika dnerileri Gretilmistir. 2012 yilinda
hazirlanan Yol Haritasl ve Konsey'in 2014 teki
tavsiyeleri ile birlikte, 2016 yilinin dnerileri
politikacilara aksiyon alabilecekleri somut noktalar
sunmaktadir.

"Agrinin Toplumsal Etkisi” (SIP) platformunun
bilimsel cercevesi, Avrupa Agri Federasyonu
EFIC®'nin sorumlulugundadir. SIP 2016 ve 2017
etkinliklerinin is birligi ortaklari, Avrupa Agri Ittifaki
(PAE) ve Aktif Vatandaslar Agi (ACN) olmustur.
Grunenthal GmbH, finansman ve mali olmayan
(6rnegin lojistik) desteklerden sorumludur.



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN 6LGUMU

Hasta temsilcileri, gok paydasli SIP
girisiminde en basindan beri yer almiglardir.
Hastalar, alakali ve esit ortaklar olarak
goérulmekte ve hastalarin ihtiyaglarini
vurgulamak adina Avrupa Parlamentosu
Uyeleri ve diger politikacilarla yapilan tim
toplantilarda aktif olarak yer almaktadir.
300'den fazla uluslararasi ve ulusal agri
savunuculugu grubu, bilimsel 6rgit ve
otorite, SIP'nin bugtne kadarki amaglarini
desteklemis olup bu amaglarin gcogu
hastalarin ¢ikarlarini temsil etmektedir.
Potansiyel olarak, AB’de kronik agri
yasayan yaklasik 100 milyon hasta “Agrinin
Toplumsal Etkisi” girisiminin basarisindan

fayda gorecektir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

SIP, Avrupa‘da, net bir sekilde hastalarin
ihtiyaglarina odaklanan ¢ok paydasli bir
platform rol modeli olarak gérilmektedir.
Antonella Cardone, Calismaya Uygun
Global ittifaki, Calisma Vakfi ittifaki, Birlesik
Krallik, SIP"e ilk kez katilmistir: Tum etkinlik
icerisinde beni gercekten etkileyen sey,
organizatorlerin arastirma ve akademi,
klinik ve rehabilitasyondan hastalara ve
politika yapicilara kadar genis bir deneyime
sahip 200 uzman ve paydasl bir araya
getirmeyi basarmis olmasiydi. 2 giin

stiren sempozyum sirasinda 20'den fazla
Avrupa Parlamentosu Uyes(MEP)i aktif rol
oynamistir. MEP’lerin varliklar sembolik
degildi. Agr konusunu toplumsal bir yik
olarak ele alma ve birlikte ¢6zim bulma

konusunda net bir kararliga sahiplerdi.”

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Avrupa Agri Federasyonu EFIC® ile
Grinenthal GmbH ve diger ortaklar
arasindaki is birligi yillardir tesis
edilmektedir. Stirece dahil olan tim taraflar
SIP'de esit ortaklar olarak gérilmekte ve
ulusal ve Avrupa duzeyindeki girisime
aktif sekilde katkida bulunmaktadir. Cok
paydasli toplantilar esnasinda tim Avrupa
tlkelerindeki en iyi uygulamalarin ve bu
tlkelerden elde edilen verilerin web sitesi
ve haber bilteni araciligiyla paylasiimasi
sayesinde, girisim surekli olarak
blytumekte ve daha fazla onay ve destek

almaktadir.

Avrupa'da Agrinin Toplumsal Etkisi
konusunun nasil ele alinacagina dair
uyumlu bir yaklasimin var oldugunu

garanti altina almak icin, SIP materyalleri
ve girisimlerinin ilgili tm ortaklar
tarafindan onaylanmasi gerekmektedir. SIP
ortaklarinin is birligi; materyaller, web sitesi
ve toplantilarda tamamen seffaf sekilde

belirtilmektedir.
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Alpbach Avrupa Forumundaki bir
uydu sempozyumunda psoriasis
konusunda gerceklestirilen

Top-Talk

WHO yayininda* psoriasis hastaligi, lobisi olmayan ve hastalik yiikii kredisi bulunmayan

bir hastalik olarak tanimlanmaktadir. Hastalarin % 70’inde komorbiditeler bulunurken %

28’inin 6zgliveni yoktur ve hastalarda en sik goériilen komplikasyon depresyondur - hastalar
etrafindakilerin kendisini anlamasina ihtiyac duyar, aksi takdirde hastalar calismayi ve sosyal
hayati birakirlar ve Saglik sisteminde giderek daha fazla ekonomik yiik olurlar. Hasta yakinlari bile

hastaligin sikintisini cekmektedir.

Proje, Celgene Avusturya tarafindan
desteklenen** ve hastalik yiku ve psoriasisli
hastalarin karsilanmamis ihtiyaclarinin toplum
Uzerindeki etkisine iliskin farkindalik yaratiimasi
konusunda ¢dztUmler bulunmasini hedefleyen,
WHO'nun psoériasis hastaligina yonelik yayinina
dayanan ¢ok paydasli bir tartismadan meydana
gelmekteydi.

austria

*WHO Library Cataloguing-in-Publication Data
Global report on psoriasis.

1.Psoriasis — epidemiology. 2.Psoriasis — prevention and control. 3.Public Health. 4.Skin Diseases.

|.World Health Organization.
ISBN 978 92 4 156518 9 (NLM classification: WR 205)©
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Proje ile elde edilen dnemli sonuc, paydas
gruplarina génderilen mesajin hastalik hakkindaki
farkindaligi arttirmasinin yani sira psériasisin
bulasici bir hastalik olmadigr konusunda herkesin
farkindaliginda artis yasanmasi ve hastalarin

kararlihgini guclendiren somut aksiyonlar olmustur.

**Celgene GmbH ,Euro Plaza gebéude E,TechnologiestralRe 10

A-1120 Vienna,

**PSQO Austria, Verein und Selbsthilfegruppe der Psoriatikerlnner in Osterreich,
Obere Augartenstralde 26-28/1.18, 1020 Wien, Tel: 0664/731 119 91
office@psoriasis-hilfe.at



PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

WHO makalesi ve bu hastalarin ihtiyaclari
hakkindaki yazilarin Avusturya'nin énde
gelen gazetelerinde yayinlanmasini
bekliyoruz. Hasta 6rgutt su anda bircok
yeni paydasla baglantiya sahiptir, farkindalik
daha yuksektir, saglik sigortasi fonlari
karsilanmamis ihtiyaclarin farkindadir

ve psoriasis hastalarina yardim etmeye
yonelik projeler tartisilacaktir. Olgtim
devam etmekte olup ilgili paydaslarla
yapilan gorismeler, PR yazilari, bu yazilari
gorerek kisisel gelisim gruplarina gelen
hastalar araciligiyla gerceklestiriimektedir.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Alpbach Avrupa Forumu, bu Saglik
Konusmasinin arka planinda yer alan
platformdu. Bu forum, WHO yayinina
dayanarak Psoriasis hastaliginin kronik bir
hastalik olarak farkl paydas gruplariyla
tartisildigr ilk sefer olurken kisisel gelisim
grubu olan PSOR Avusturya bu paydaslar

arasinda ikna edici bir sese sahip olmustur.

53

PROJENIN i$ BIiRLIGi
UNSURLARI

Ortaklar arasinda; istihdam Odasi
(hastalarin gunlik hayatta yasadiklari
sorunlarin farkinda olan bir temsilcinin
mevcut olmast igin), saglik sigortasi fonlari
(direkt ve dolayl maliyetlerin tartisiimasi
icin), dermatologlar (tedavi konusunda
uzman gorlst sunmak igin), bir kisisel
gelisim grubu (hastalik ytkine dair

gercek hayattan kanitlar gdstermek igin),
saglik sigortasi fonlarindan psikologlar
(ihtiyaglarin ve sorunlarin altini gizmek igin),
Dr. John (Swen Malte John, Osnabrueck
Universitesi, Almanya, WHO Yayininin
yazarlarindan birisi), bir Pratisyen Hekim,
Saglik Sigortasi Fonlari Ana Dernegi, bir
hasta ombudsmani ve eczacilar odasi

baskani yer almistir.

Avusturya'daki Psoriasis*** kisisel gelisim
grubu, hastalarin ihtiyaglarina egilebilmis
ve sistemdeki en 6nemli paydaslar
medyanin katiimiyla onlari dinlemis ve
¢o6zUmleri tartigmistir ve bunun ardindan
sonuglar yayinlanmistir. Farkl paydaslar
arasindaki is birligi belgelenmis olup
ilerleme kaydedilmeye devam edecektir.
Avusturya kisisel gelisim grubunun Bagkan
Yardimcisi bu tartigmaya katihm gdstermis
ve WHO makalesinin yazari olan Dr. John
ile Avusturyali hastalara yénelik sonuglar

hakkinda tartismistir.



WC ASAPP

Her 400 Belcikalidan 1’i Crohn hastaligi ve lilseratif kolit gibi kronik inflamatuar bagirsak
hastaligiyla (IBD) miicadele etmektedir. Hastaligin kontrol altina alinamadigi durumlarda,
semptomlar arasinda diyare (giinde 20 kereye kadar), abdominal agr ve kramp, ates ve halsizlik
ve kilo kaybi yer almaktadir. Evden, is ya da zevk icin ayrilmak ciddi sekilde giic hale gelirken
tuvalete hizl ve kolay erisim ihtiyaci artmakta ve bu durum hasta dernekleri tarafindan belirlenen

bir numaral sorundur.

WC ASAPP projesinin amaci, Crohn ve kolit
hastaligi bulunan hastalarin tesvik edilmesi

ve hastalar i¢in tuvalete kolay erisim destegi
sunulmasina yardimci olan hasta dostu bir
uygulama gelistirilmesi yoluyla bu sorunu
¢6zime kavusturmak icin hastalarla “birlikte
proje Uretilmesi” olmustur. Ana hedefler sunlar
olmustur: kullanici ihtiyaclarinin anlasiimasi -
bunun igerisinde tipik bir kullanici deneyiminin
tanimlanmasi ve aradaki dnemli bosluklarin

analiz edilmesi yer almistir; uygulamanin farkli
ozelliklerine 6ncelik verilmesi adina, teknik
fizibilite, isletme gereksinimleri ve cogunlukla
kullanici ihtiyaglarina dayali olarak, en uygun
fikirlerin bulunmasi; tam ¢6zUmun bir prototipinin
gelistiriimesi; ve c6zumUn potansiyel kullanicilarla
dogrulanmasi.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Proje basarisi, uygulamayi kullanan kisi
sayislyla 6lgilmustir: web sitesi araciligiyla
5548; android isletim sistemiyle 3360 ve
iOS araciligiyla 1755 kisi. Projenin en cok
one ¢ikan yarari, hastalarin tuvalete etkili ve
kolay bir sekilde erisebilmeleri ve tuvaleti

kullanabilmeleriydi.

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Optimum dijital arag gelisimi icin 6nceden
tanimlanmis bir stire¢ izlenmis olup bu
asagidakileri saglamistir: dnceliklendirme
yaklasimi - hizli teknikler kullanilarak;

hizli sekilde pazara giris - akilliis

birligi sayesinde; kullanici ihtiyaglarini
karsilayabilecek uygun maliyetli czimler;
ve kullanicilari araciligiyla bir kitle kaynakl
dogrulama streci - uygulama, yararli bilgiler
ile daha fazla giderek daha fazla tuvalet

tespit edecektir.
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PROJENIN i$ BiRLIGi
UNSURLARI

Hasta dernekleri veya sosyal medya
araciligiyla hasta katilimi proje
yolculugunun her adiminda kilit 6neme
sahip olmustur. Uygulamanin adi, sosyal
medyadaki hasta etkilesimi yoluyla
Uretilmistir. Uygulamayi tanitmak igin ayrica
hasta dernekleri ile bir IBD bisiklet turu
dlzenlenmis ve tanitim amaciyla bir basin

toplantisi dizenlemistir.

En kilit konulardan birisi, ihtiyaglarini
slirecin basindan anlayabilmek

adina, daha en basindan ¢6zimin
gelistiriimesi ve dogrulanmasina kadar
hasta derneklerinden etkilesim ve girdi

saglanmasi olmustur.



ROADMAP
FOR SUSTAINABLE
HEALTHCARE

—~——

Birlikte Calisiyoruz, Surdurulebilir
Saglik icin Yol Haritasl

AbbVie, Philips, Avrupa Hasta Forumu ve Avrupa Siirdirilebilir Saglik Yuritme Grubu ile ortaklasa
sekilde, 21 Avrupa lilkesinde “Do Tank” projesini Ureterek, saglik sistemlerinin siirdiiriilebilirligine
¢6ziim olacak somut pilot projeler gelistirmek adina aralarinda politika yapicilar, saghk
profesyonelleri, hasta dernekleri, STK’lar ve akademinin de yer aldigi giiclii cok paydash ortakliklar

ve calisma gruplan kurmustur.

Bunlar, hastalarin karsilastigi dnemli erisim
engellerinin ele alinmasi adina su anda yerel
seviyede hayata gecirilirken, daha genis
dUzeyde hastalarin ve saglik sistemlerinin fayda
gbrmesi adina bunlarn 6lceginin buyutilmesi
amaclanmaktadir. Strdurdlebilir coézamler
bulunmasi ve bunlarin hayata geciriimesine
yonelik cok somut bir yaklasimin vurgulandigi
30'dan fazla pilot proje baslatiimistir.

2015 yilinda, 30'dan fazla tlkeye 6zgu pilot
projenin ve hem AB hem de Uye Devlet
dlzeyinde politika yapicilara yonelik 18 politika
Onerisinin yer aldigi, Strdurulebilir Saglhk hakkinda
bir pan-Avrupa White Paper yayinlanmistir.
Gelecekte, AbbVie ve Avrupa YUritme Grubu,

kilit politika 6nerilerinden birinin uygulanmasina
odaklanacaktir: bakanliklar arasi capraz is
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birliginin saglanmasi ve ortak projeler yapilmasi.
Saglik, Sosyal Yardim ve istihdam gibi farkli
Bakanliklar arasindaki is birligi, farkl politika
hedeflerine ulasiimasinin yani sira hastalara, saglk
sistemlerine ve topluma saglanan degerlerin
maksimize edilmesi icin olmazsa olmazdir.
AbbVie ve Avrupa Yurtitme Grubu, bir avroluk
yatinmin on bir avroluk getiri yarattiginin altini
cizen Ispanya’daki basarill Erken Miidahale
projesini temel alarak projeyi gelistirecektir.
AbbVie ve Avrupa Yurutme Grubu, farkl tlkelerin
ve bolgelerin Erken MUdahaleyi bakanliklar arasi
ortak proje ve igbirliklerinde iyi bir uygulama
olarak replike edebilmesi ve dlcegini buylttmesine
yardim eden pratik araclar ve gerceveler
gelistirmek adina uzmanlar ve ortaklarla birlikte

calisacaktir.
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PROJENIN HASTALARA
SAGLADIGI YARAR VE BU
YARARIN OLGUMU

Surdurdlebilir Saglik girisimi Avrupa'da ve

disinda 21 ulkeyi kapsamasi nedeniyle, cok

sayida hasta bu girisimden dogrudan ya da
dolayli olarak yararlanacaktir.

Bu dogrultuda, buglne kadar tamamlanmis

olan pilot projeler icerisindeki kilit
dlgclimlere ait sonuglar su sekildedir:

yanlis sevklerin ortadan kaldiriimasi ve
hastalarin bekleme stresinin kisaltiimasi
yoluyla saglik sistemi verimliliginde énemli
artis; gegici/kalici is engelliliginde azalma
sayesinde isinde kalan/veya isine geri
donen kisilerin oraninda artis; ve hastalarin
sagliklari ve hastaliklari Gzerinde sahip
oldugu kontroltin artmasi sayesinde hasta-
HCP diyalogunun gelismesi.

AR

TOTAL FERTILITY RATE IN EUROPE IN 2012
1.58 CHILDREN PER WOMAN

BRAIN DISORDERS COST EUROPE €800 BILLION PER YEAR

PROJENIN iNOVATIF
UNSURLARI

Surdurdlebilir Saglik icin Yol Haritasi, AB'de
ve Uye Devlet diizeyinde ilk sinirlar arasi
cok paydasli “Do-Tank” projesidir. Makale
ve rapor yayinlama konusunda statikoyu
kiran Surdurulebilir Saghik igin Yol Haritast,
saglik hizmetlerinde, akut bakimdan
koruyucu bakima, hastaneden topluma ve
evde bakim hizmetlerine kadar yaklasim
degisikligine yol acan yenilik¢i pilot projeler
olusturmak ve uygulamak konusunda adim

atmistir.
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€240 BILLION

COST TO THE EU IN LOSS OF PRODUTIVITY DUE TO
SICKNESS ABSENCE
EQUIVALENT OF 2% OF GDP

°

PUBLIC HEALTH SPENDING ON LONG-TERM
CARE AS % OF GDP; 2010-2060

PROJENIN i$ BIRLIGI
UNSURLARI

Surdurdlebilir Saglik icin Yol Haritasi,
gercek anlamda ¢ok paydasli bir is birligi
girisimidir. AB ve Uye Devlet diizeyindeki
bireysel pilot projeler, hiikimetler, sosyal
sigorta sirketleri, saglk profesyonelleri,
hasta dernekleri, akademi, sivil toplum
kuruluslar ve ilag endUstrisinden gelen
paydaslar arasindaki is

birligi ve calismalar sayesinde ortaya
¢ikmistir. TGm girisimlerin merkezinde,
hastalar sunulan bakim hizmeti kalitesinin
yukseltilmesi ve saglik sistemlerinin

verimliliginin arttirilmasi yer almistir.

Tum ortaklar ve ¢oklu paydaslar duzenli
sekilde gergeklestirilen toplantilara
katilmis, kilit 6neme sahip konulari
gorismus ve acik bir iletisim ve yonetim
yapisinin yani sira ortak hedefler, roller
ve sorumluluklar, beklenen sonuclar ve
finansman streci konularinda birlikte
mutabakata varmiglardir. Konuya bagli
olarak ayrica, pilot projelerin gelistiriimesi
ve hayata gegirilmesine destek olacak
ic gorulerini 6grenmek adina ilave dis

uzmanlara da danigilmistir.
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