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Bu yayin, Avrupa Birligi tarafindan Saglik Programi ¢ercevesinde finanse edilen EPF 2017
Calisma Programi ile iliskili olarak yayinlanmistir. Yiiriitme Makami, bu yayinin iceriginden
veya burada yer alan bilgilerden hazirlanan herhangi bir kullanimdan sorumlu degildir.
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Ozet

Avrupa Hastalari Forumu (EPF) bu
raporu, Avrupa'daki hasta dernekle-
rinin rolGine iliskin genel bir ozet
sunmak, saglikla ilgili politikalarda
sivil diyalogda mesru paydaslar
olarak degerlerine vurgu yapmak ve
hasta derneklerinin  karsilastigi
zorluklara dikkat cekmek icin hazir-
latmistir.  Raporun amaci, hasta
deneklerinin, normal sartlarda
temsil edilmeyecek 6zel bir popu-
lasyonu temsil etme ve icinde
bulundugu durumu dile getirme
konusundaki katkisina vurgu
yapmaktir. Hasta derneklerinin
temel faaliyetleri dort farkli alanda
gruplandiriimistir: politika, kapasite
gelistirme ve egitim, gorevdes
destegi ve arastirma ve gelistirme
(hem saglik hem de farmasotik).

Politika

Hasta dernekleri, saglk politikalari
slirecinde c¢ok degerli paydaslar
olup, danisma gruplari, uzman
panelleri, Avrupa ve/veya ulusal
hikimet kamu istisareleri veya
kurumsal toplantilar yoluyla katki
saglar. Hasta dernekleri, politika
yapicilarin bir hastalik ya da hastalik
durumuyla yasamanin ne demek
oldugunu anlamalarina yardimci
olabilir. Hasta dernekleri, “hasta
bakis acisini” politika gelistirme
slirecinin tiim asamalarinda ve
cesitli kurumsal ortamlarda hastala-
rin faydasina desteklemek icin
kullanir. Katkilar, saglik ve diger
temel hizmetler tasarimina 'Tum
Politikalarda Saghk’ (HiAP) seklin-
deki sektérel yaklasimi acisindan
degerlidir. Temsil, harekete gecme
ve glclendirme yoluyla hasta grup-
lari, spesifik hasta ve genel toplum
saghigl sorunlari icin politik taahht
ve kamu destegi elde etmek
amaciyla bireysel ve sosyal faaliyet-
leri bir araya getirir. Hasta cikarlari-
ni, politika yapmada genel dengeyi
ve nlansi arttiracak sekilde bir
arada, uyumlu ve tutarli bir sekilde
temsil ederek hastalarin sesinin
kanalize edilmesi konusunda
uzmandirlar.

Kapasite Gelistirme ve
Egitim

Hasta dernekleri, hastalarin daha
etkili olmasina yardimci olmak
amaciyla faaliyet alanlarinin organi-
zasyon ve yonetim vyapilarini
gliclendirmek icin calisir. Hasta
dernekleri ayrica politika yapicilar,
endulstri, akademi ve medyada
kapasite gelistiriimesine de yatirim
yapar. Son kullanicilardan, politika
yapicilara ve yetkililere dogru veya
bunun tam tersi yoninde ve farkli
paydaslar arasinda bilgi aktarimi
icin egitici girisimlerde bulunurlar.
Hastalarin kendileri adina saglkh
kararlar alabilmelerine yardimci
olmak icin saglk okuryazarhgini
tesvik etmek icin calisirlar. Hastala-
ra saglanan bilgilerin yliksek kaliteli
ve erisilebilir oldugunun garanti
altina alinmasi amaciyla saglkla ilgili
bilgiler Gretir ve bu bilgileri gézden
gecirirler.

Girevdes Destegi
(Peer Support)

Hasta dernekleri; goérevdes akil
hocaligl, danismanlik veya dinleme
hizmetlerinin yani sira hukuki ve
mali destek saglarlar. Gorevdes
destekcileri rolt dahilinde, ortakla-
sa sekilde 6z yonetim egitimi sunar-
lar ve daha genis hasta topluluguna
cesitli bicimlerde destek olurlar.

Arastirma ve Gelistirme:
Saghik ve Farmasitikler

Hasta dernekleri, arastirma 6ncelik-
lerinin belirlenmesi ve veri toplama
araciligiyla giderek daha aktif
arastirma paydaslari haline gelmek-
tedir. Hasta dernekleri, hastalarin
farmasotik arastirma ve gelistirme-
nin erken basamaklarinin yani sira
Saglhk Teknolojisi Degerlendirme-
si'ne daha fazla katiliminin saglan-
masI konusunda glicli savunucular-
dir. Arastirmada ve mevcut akisi
degistiren inovasyonlarin gelistiril-
mesinde de benzer bir yaklasimin
izlenmesini savunurlar.
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Hastalara ilac ruhsatlandirma
stireclerinin  karmasik yapisinda
rehberlik ederler ve ila¢ endistrisi-
nin bu konudaki farkindahgini
artirirlar.
Lorluklar

Bu faaliyetleri gerceklestirirken
hasta dernekleri bircok zorlukla
karsilasmaktadir. Kaynak ve finans-
man eksikligi, calismalarinin her
alaninda strekli olarak devam eden
bir sorundur. Ayrica, sektorin
yoneticilerinin profesyonelliginden
etkilenen ve hasta derneklerinin
tabanindan kopmasina yol acabilen
ve temsil edebilirligini tehdit eden
genis capli bir glivenilirlik sorunu da
mevcuttur. Ek olarak, hasta dernek-
leri ile calisma s6z konusu oldugun-
da, sistematik bir is birligi basarisiz-
liginin yani sira tokenizm (goster-
melik ilgilenme) kiltira ve gelenegi
vardir. Avrupa dlizeyinde ayrica,
bagimsiz, zamaninda ve yeterli
kaynaklara erisim hakkini glivence
altina alacak diizenlenmis ve tutarl
bir yasal alan eksikligi vardir. Bu
durum, hasta derneklerinin Avru-
pa'daki sagliga (ve topluma) katki
potansiyelinin, buglin sagladiklari
katkidan daha buyidk oldugu
anlamina gelmektedir.

Anahtar Mesajlar

Hasta derneklerinin, sahip olduklari
temel prensiplere odaklanarak
gelecege odaklanmalari gereklidir:
bu prensipler; hastalarin temisili,
harekete gecirilmesi, gliclendirilme-
si ve haklarinin savunulmasidir. Ne
yaptiklari, sagladiklari katma dege-
rin o6nemi, endlstri ortaklariyla
nicin ve nasil calistiklari konusunda
dis paydaslari egitmenin yollarini
distnebilirler. Degisen dinyada
baglanabilirliklerini, etkilesimlerini
ve direnclerini arttirmak icin
iletisim, teknoloji, inovasyon,
arastirma ve gelistirme alanlarinda
meydana gelen devrimlerinden
faydalanabilirler.  Ancak  hasta
dernekleri bu zorluklarin tamamiyla
tek basina miicadele edemez. Diger
paydaslarin da oynamasi gereken
onemli roller bulunmaktadir. Asagi-
da yer alan oneriler diger paydaslar
tarafindan da dikkate alinabilir.
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Tiim paydaslar sunlari yapmalidir:
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Hasta temsilcilerinin; bilim
insanlari, sanayi temsilcileri
ve medikal profesyoneller gibi
diger uzmanlarla esit muamele

ve ayirdiklari zamana uygun
sekilde maddi olarak haklarinin
verilmesi gerektigini kabul

Enddistriden bir miktar

fon almis olmanin otomatik
olarak cikar catismasi
anlamina gelmedigini
gormesi gerektigini, uzmanliklari kabul etmelidir;

gelistirilmesinde,

karsi ¢cikmalidir;

Saglik politikalarinin

saglik ve diger temel
hizmetlerin tasarlanmasinda
hasta gruplarinin tokenistik
(g6stermelik) sekilde
katiiminin saglandig
kurumsal gelenege

Tazminat, kolaylastirma/pratik
destegi ve her iki tarafta
kapasite gelistirme gibi iyi
uygulamalari gelistirmek ve
uygulamak icin anlaml hasta
katilimina yatirrm yapmali ve
hasta dernekleriyle birlikte
calismalidir.

etmelidir;

of — AN
Avrupa ve ulusal karar vericileri e
sunlari yapmalidir: —
o Otomatik olarak performans olciminde israr

etmemelidir; genelde kullanilan (kantitatif) etki deger-
lendirme ydntemlerinin hasta katkisinin katma degeri-
ni yeterince 6lcemeyebilecegini kabul etmelidir. Hasta
katihmini kendi basina bir deger olarak benimsemeli
ve hasta katilminin katma degerini gorinitr kilmak
icin daha anlamli yontemler gelistirmek (izere hasta
dernekleriyle birlikte calismaldir;

Hasta derneklerinin  glnlik calismalarini  finanse
edebilmelerine yardimci olmak icinkosulla kisitlanma-
mis fon saglama yollari bulmalidir; uygun ve stirdirQ-
lebilir bir finansman kaynagi bulabilmeleri icin hasta
dernekleriyle calismalidir;

Hasta kuruluslarinin katkilarinin, politika gelistirme ve
degerlendirmesinin  tim asamalarina (arastirma
onceliklerinin ve saglik ve arastirma bitcelerinin
belirlenmesi dahil) dahil edilmesine imkan saglamali-
dir;

Hasta gruplari ve/veya toplum saghgi Sivil Toplum
Kuruluslari (STK'lar) icin AB uzman gruplarinda tyelik
ve/veya baskanlik kotalari ayirmalidir;
Hasta gruplarini, saglik disindaki
politikalarin  gelistiriimesine dahil
etmelidir.

sektorlerdeki
olmaya davet

Arastirmacilar ve akademi/profesyonel
egitimeiler sunlari yapmahdr:

Ozellikle arastirma dncelikleri s6z konusu oldugunda,
hasta gruplarini ortak hibe sahipleri ya da ortak basvu-
ru sahibi ya da proje danisma kurullari veya idari
gruplari Uyeleri olarak Arastirma ve Gelistirmeye
(Ar-Ge) sistematik ve aktif sekilde dahil etmelidir;

Calismalarin basit dilde yazilmis 6zetlerini, bunlarin
bilginin yayilmasi tzerindeki etkilerini ve uygulamala-
rini hazirlarken hasta bakis acisini dikkate almalidir;

Hastalari ve temsilcilerini, dahil olduklari klinik arastir-
malar veya calismalardaki ilerlemeler hakkinda
bilgilendirmelidir;

Medikal ve saglikla ilgili miifredat ve Sirekli Mesleki
Gelisim (CPD) modiillerinin gelistirilmesinde hastalari
dahil etmelidir;

Hastalari, lisans ve lisansiistl saglik profesyonelleri ve
gelecekteki saglik politika yapicilarinin 6grenim ve
degerlendirme faaliyetlerine davet etmelidir;
Hastalarin klinik ve iyi uygulama kilavuzlarinin gelisti-
rilmesinde anlaml bir sekilde dahil oldugundan emin
olmalidir;

Mesleki beceri setleri ve egitim ihtiyaclarinin
tanimlanmasina hasta katilimini tevsik etmelidir.

Girig

Avrupa Hastalar Forumu
Avrupa'daki 74 hasta dernegini
icerisinde barindiran  bir semsiye
orglttlir. EPF'nin vizyonu, Avrupa'da
kronik hastaligi bulunan tiim hastala-
rin, ylksek kalite, hasta merkezli

saghk ve ilgili bakima esit erisime
sahip olmasidir.

(EPF),

EPF bu raporu, Avrupa'daki hasta
derneklerine iliskin genel bir 6zet
sunmak, saghkla ilgili politikalarda
sivil diyalogda mesru paydaslar olarak
degerlerine  vurgu yapmak icin
hazirlatmistir.  Bu raporda, hasta
derneklerinin temel faaliyetleri ve
rolleri dort farkli alanda tanimlanmak-
tadir: (1) politika; (2) kapasite gelistir-
me ve egitim; (3) gbrevdes destegi ve
(4) arastirma ve gelistirme (saglik ve
farmasotik). Hasta dernekleri ic ve dis
kaynakli ¢ok sayida zorlukla karsila-
maktadir.

Bu zorluklar, hasta gruplarinin ve
daha genel anlamda bir biitlin olarak
toplumun, potansiyelinden ve katma
degerinden en iyi sekilde yararlana-
mamasl anlamina gelmektedir. Bu
nedenle bu raporda ayrica, hasta
gruplarinin mevcut politik, ekonomik
ve sosyal iklimde karsilastigi 6zel
zorluklar da aciklanmaktadir.

Bu raporun son boéliminde yer alan
onemli mesajlar sadece hasta dernek-
leri icin degil, ayni zamanda hastalarla
calisan diger 6nemli paydaslar icin de
formile edilmektedir: karar vericiler
(hem Avrupa duzeyinde hem de
ulusal diizeyde); arastirmacilar; ve
akademi/profesyonel egitimciler. Bu
paydaslar bu raporun ana kitlesini
olusturmaktadir ve rapor icerisindeki
onemli mesajlar, glinlik faaliyetlerin-
de hasta gruplariyla is birligini gelistir-
melerinin olasi faydalarini anlamalari-
na yardimci olmak icin yazilmistir.

Bu raporda, EPF tarafindan Uyeleri
arasinda gerceklestirilen anketten
elde edilen veriler kullaniimaktadir.
Bu anket, cogunlugunu Avrupa
diizeyindeki derneklerin olusturdugu
otuz katihmci tarafindan doldurul-
mustur. Anketin degismeyen kismina
verilen yanitlar Ek'te sunulmustur.

Ankete katilanlarin agirlikli olarak
pan-Avrupa hastalik-spesifik dernek-
lerden olusmasina ve sayilarinin sinirli
olmasina ragmen, bildirilen deneyim-
lerin bolgedeki bircok dernegi dogru
sekilde temsil ettigine inaniimaktadir.
Raporda ayrica, literatlir ve arastirma-
nin yani sira saghk alaninda yer alan
onemli paydaslarla yapilan goriisme-
lerden de yararlanilmistir.



Hasta dernegi

a nedir?

1.1 Tarihsel igerik

Hasta dernekleri, son 80 yilda ciddi
sekilde degisim gecirmistir. ilk hasta
dernekleri, hastalarin spesifik bir
hastalik hakkindaki deneyimlerini
paylasmalariyla ilgiliydi. Bu dernekler
1940'h ve 50 wyillarda karsilikh
yardim etme derneklerine donusta.
1960'l yillarda bu dernekler dislanmis
ve damgalanmis hastalari savunma
gorevini Ustlenmistir. Saglik reformu
ve saglik savunuculugu 19. yizyilda
yasanan sosyal reform hareketlerine
kadar uzanirken, modern hasta
savunuculugunun (hastalarin dogru-
dan katilimi ile saglik savunuculugun-
dan ayrilmistir) kokeni 1980'lerdeki
HIV/AIDS aktivizminin yani sira
1990'lardaki meme kanseri savunu-
culuguna dayanmaktadlr.1

1980'ler boyunca, ayni hastalik alani
icinde faaliyet gosteren bazi dernek-
ler birleserek, daha gticli bir sese ve
daha buiytk bir siyasi taninirhiga sahip
ulusal kurumlar haline gelmistir.
1990 yillarda, ulusal gruplar
pan-Avrupa temelinde bir araya
gelmeye baslamistir.  Bu  durum,
Avrupa Birligi'ne (AB) giderek daha
fazla dlke katilirken, bir olclde,
Avrupa giindeminin ulusal saglk ve
ilag politikalari Gizerindeki artan etkisi-
ne yanit olarak gerceklesmistir. 1992
yilindaki Maastricht Antlasma'sina
eklenen, “Uye Devletler arasindaki is
birligininin tesvik edilmesi” ve “eger
gerekliyse halk saghg alanindaki
faaliyetlerine  destek  verilmesi”
ctimleleri ile saghk konusunda acik bir
AB yetkisi tanimlanmistir (madde 129
(1)). 1997 yilinda Amsterdam Antlas-
masi'nin getirdigi revizyonlarla
birlikte AB'ye, “tim [Birlik] politika ve
faaliyetlerinin tanimlanmasi ve uygu-
lanmasinda yiksek diizeyde insan
sagligr korumasinin” saglanmasi ve
toplum saghgini iyilestirmek, hastalik-
lari 6nlemek ve “fiziksel ve zihinsel

insan  sagligina  yonelik tehlike
kaynaklarini ortadan kaldirmak” icin
Uye Devletlerle birlikte calisma
zorunlulugu getirilmistir.  (Madde
168).2 Bu gelismenin ardindan 2003
yilinda cok sayida pan-Avrupa hasta
grubu, doéntslimlerindeki bir sonraki
adimin farkli hastalik alanlarindaki
gruplarin bir araya getirilmesi ve
Avrupa Hastalari Forumu'nun (EPF)
kurulmasi oldugunu fark etmistir. EPF
su anda 74 pan-Avrupa hastalik-spe-
sifik hasta derneginin ve bircok AB
Uye Devletinden hasta gruplarinin
ulusal koalisyonlarinin yer aldigi bir
semsiye 6rgl’,'|ttijr.3EPF'nin gorevi, tim
hastalarin sesi olmak ve tiim hastalari
etkileyen kesisen konular hakkinda
AB kurumlari nezdinde ana muhatap
olmaktir.

1.2 Hasta derneginin
tanimi

Hasta derneklerinin oynadigi roll ve
saghk alaninda ve disinda sahip olduk-
lari degeri kesfetmek icin, hasta
derneklerinin ne oldugu konusunda
ortak bir anlayisin bulunmasi gerekli-
dir. Hasta dernekleri icin evrensel
olarak kabul edilen bir tanim mevcut
degildir. Avrupa ilac Ajansi (EMA),
yaygin olarak kullanilan bir tanim
gelistirmistir:

“Hasta dernekleri, hasta
odakl olan ve hasta ve/veya
bakicilarinin (hastalarin
kendilerini temsil edemedikleri
durumda bakicilar) idari
organlardaki iiyelerin
¢ogunlugunu temsil ettigi kar
amaci giitmeyen kuruluslar
olarak tammlanmaktadir.”*
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Cok sayida hasta dernegi, onlari
glivenilir ortaklar olarak degerli kilan
ve taninmalarini saglayan kilavuzlara
veya ilkelere baghdir. Hasta dernekle-
rine yonelik bir kriter setine iyi bir
ornek olarak, EPF tarafindan potansi-
yel Uye derneklerden gelen Uyelik
taleplerini degerlendirmek icin tanim-
lananlar verilebilir (asagida). Bu bes
kriter, EPF'nin "hakiki" hasta dernek-
lerinden olusmasini garanti altina
almaktadir.

Seffaflik

Uyeler genellikle finansman kaynaklarini
aciklar ve denetlenmis mali hesaplarini
erisebilir yaparlar;

Mesruluk

Uyeler, AB Uye Devletlerinden en az birinde
kayitli olmaldir;

Demokrasi

Hasta dernekleri, hastalar, bakicilari ya da
secilmis temsilcileri olan Gyeleri tarafindan
secilmis yonetim organlarina sahip olmalidir;

Temsil edebilirlik

Pan-Avrupa hastalik-spesifik dernekler, AB
Uye Devletlerinin yarisindan fazlasinda kendi
Uyelerine sahip olmalidir. Ulusal platformlarin
tam Uye olarak kabul edilebilmesi icin en az
10 farkli hastalik grubunu temsil etmesi
gerekmektedir;

Hesap verebilirlik ve istisare

Beyanlar ve fikirler Giyelerinin goris ve
diistincelerini yansitmali ve bu lyelerle istisare
prosedirleri mevcut olmalidir.>

=

Wong-Rieger, D. (2017), Moving from patient advocacy to partnership; a long and bumpy road, p. 1.
Lisbon Treaty, Article 168 . Available at: http://www.lisbon-treaty.org/wcm/the-lisbon-treaty/treaty-on-the-functioning-of-the-eu

ropean-union-and-comments/part-3-union-policies-and-internal-actions/title-xiv-public-health/456-article-168.html

EPF is not currently represented in all EU Member States as not all countries have a national coalition of patient organisations. EPF

does however have reach into all MS through our disease-specific member organisations.

4 European Medicines Agency, Stakeholders and Communications Division, (June 2014). Available at: http://www.ema.europa.eu/
docs/en_GB/document_library/Regulatory_and_procedural_guideline/2009/12/WC500018099.pdf

5 EPF, Full membership criteria. Acessed at 15/7/2017. Available at: http://www.eu-patient.eu/Members/The-EPF-Members/

Full-Membership/
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Hasta derneklerinin
ulusal koalisyonlari

Pan-Avrupa

hastalik-spesifik

dernekler

1.3 Hasta dernegi
tipleri

Cok sayida hasta dernegi vardir:
bazilari yerel veya bolgesel diizeyde
odaklanirken, digerleri ise ulusal,
Avrupa dizeyinde veya uluslararasi
diizeyde aktiftir. Bazilari birden cok
hastalik icin calisan koalisyonlar ya da
derneklerdir, tim hasta toplulugunun
sesini kesisen sorunlarda kanalize
ederler, bazilari ise hastaliga spesifik-
tir, yani vyalnizca tek bir hastalik
(Alzheimer, diyabet, multipl skleroz,
vb.) ya da hastalik alani (nadir hasta-
liklar, kanserler, zihinsel saglik kosul-

Hastalik-spesifik, yerel veya hilgesel
hasta dernekleri ettikleri
topluluga oldukca yakindir. Hastali-
ga-spesifik durumlar ve gercekler
hakkinda pratik bilgiye sahiplerdir.
Bazen, ulusal koalisyonlar ya da
pan-Avrupa hastaliga-spesifik
dernekler gibi daha genis koalisyonla-
rin bir parcasi olmayi tercih ederler.
Bunu, gorevdesleri ile bilgi ve uzman-
lik alisverisinde bulunabilmek, sesleri-
ni ve sosyal yardimlarini gliclendire-
bilmek icin yaparlar.

temsil

Hasta derneklerinin ulusal
koalisyonu, kronik hastaligi veya
hastalik gruplarini temsil eden ulusal

veya bolgesel hasta derneklerini bir
araya getiren bir semsiye 6rgittdr.
Bu orgltler bir araya gelerek bir
Ulkedeki tim hastalarin  kolektif
cikarlarini temsil etmesi gereken bir
semsiye orglt olusturur.

Ulusal koalisyon boylece ulusal
paydaslar ve karar alicilar icin tek
iletisim noktasi haline gelir. Tabii ki,
ulusal koalisyon yalnizca kesisen
sorunlar Gzerinde calismaktadir (6rn.
bakim hizmetlerine erisim, ayrimcilik,
saglik bakim sistemlerinin yapisi) ve
bu durum hastaliga-spesifik orgitle-
rin kendi uzmanlik alanlarina odaklan-
masina olanak saglar.(’

Pan-Avrupa hastaliga-spesifik dernek-
ler, ayni hastalik bdlgesinde aktif olan
ulusal hasta derneklerini bir araya
getiren diger bir semsiye dernektir..
Bu dernekler, hasta toplulugunun
Ulkeler arasindaki durumlari karsilas-
tirmasina, Avrupa genelinde mevcut
tedaviler ve bakim hakkinda daha iyi
bir bakis agisina sahip olmasina ve
mumkin olan her zamanda iyi uygula-
malari  transfer
saglar.

etmesine olanak

Uluslararasi
Hasta Dernekleri

ittifaki (IAPO)

Aciklik saglanmasi adina, EPF lyeleri ve
genel olarak hasta dernekleri arasinda
ayrim yapilmasi 6nemlidir. Semsiyesi
altinda, Avrupa Hastalari Forumu, hem
ulusal koalisyonlari hem de pan-Avrupa
hastalik-spesifik dernekleri bir araya
toplamaktadir. Yerel, bolgesel ve ulusal
hastalik-spesifik dernekler EPF Uyeligi
icin uygun degildir, ancak ulusal koalis-
yonlara ve EPF (yeleri olan Avrupa
semsiye derneklerine Uye olabilirler.
Uluslararasi dlizeyde, Avrupa hasta
grubunun esdegeri kurum, Uluslararasi
Hasta Dernekleri ittifakidir (IAPO).

Hasta gruplari bazen yasal olarak resmi
degillerdir. Bunlar, saglik profesyonelle-
ri gibi diger paydaslari iceren daha genis
dernekler veya ittifaklar icerisinde aktif
bir alt grup olabilirler. ikincisine bir
ornek, PARE “Avrupa'da Artrit/Roma-
tizmasi Bulunan insanlar” ismindeki,
hasta gruplarini, saglik profesyonellerini
ve akademiyi kapsayan ve kendisi bir
hasta dernegi olmadan hasta dernekleri
icin bir forum gorevi géren, Avrupa
icerisinde Romatizmaya Karsi Daimi

6 European Patients’ Forum, Toolkit on building national coalitions of patient organisations, (2016).
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1.4 Hasta derneklerinin
diger STK’lardan farki

Hasta dernekleri, odaklari ve Gyeleri
acisindan sahip olduklari ikilik nede-
niyle sivil toplum kuruluslari arasinda
onemli bir farklik gosterir.. Diger
alanlardaki STK'lar daha genis bir
faaliyet alani veya toplum adina
calisirken, hasta derneklerinin Gyeleri
siklikla hasta, hasta yakinlar veya
bakicilardan (gercekten de gonulll
olarak calisan kisiler) olusur.

“Hasta dernekleri, insan
merkezli STK’larin
ozel bir alt grubudur”.

Robert Madelin,
eski Saglik ve Tiiketici Politikasi
Genel Miidiiri, Fipra Bagkani

Hasta derneklerinin sosyal yardim ve
etkisi cok gliclidir c¢lnkl birinci
elden deneyimlere sahiptir ve temsil
ettikleri kisilerin seslerini kanalize
edebilirler. Bu durum, ideal bir diinya-
da, ayni zamanda biiyik bir gtivenilir-
lige sahip olduklari anlamina da
gelmelidir. Maalesef, bu durum her
zaman gecerli degildir. Zorluklar
hakkindaki Bolim 3'te bu konu
hakkinda daha detayli agiklamalar yer
almaktadr.

“Hasta dernekleri cok fazla
etkiye sahiptir ve sosyal
yardim calismalari gok
etkilidir. Kendilerini islerine
cok fazla adarlar, giicleri ve
dinamizmleri de buradan
gelmektedir.”

Sirpa Pietikdinen, )
Avrupa Parlamentosu Fin Uyesi

1.5 Avrupa Genelindeki
Hasta Dernekleri

Dinya genelinde veya Avrupa'daki
hasta derneklerinin net sayisi bilinme-
mektedir. Kendi cografi kapsama
alanlarina iliskin genel bir bakisa sahip
olabilmek adina EPF bazi arastirmalar
yapmis ve “beyaz bolgeler” olarak
adlandirilan ve EPF'nin cografi olarak
dogrudan temsil edilmedigi Ulkeler
tespit etmistir. Raporda’ bazi tlkeler-
de hasta hareketlerinin resmi olarak
ulusal bir koalisyon icerisinde 6rgit-
lenmedigi  sonucuna  varilmistir
(Portekiz veya italya 6rneginde
oldugu gibi). Ancak bu durum, bu
ilkelerin hicbir hasta dernegine sahip
olmadigl veya bu llkelerde hic aktif
hasta hareketinin olmadigl anlamina
gelmemektedir. Hasta gruplari ulusal
diizeyde tek bir ses olusturmak icin
(henliz) bir araya gelmemis olabilir.

Diger (lkelerde, bolgeselcilik hasta
hareketlerinin ~ 6rglitlenme  seklini
etkilemektedir. Ornegin Belcika'da,
lic Belcika bolgesinden ikisini (Fran-
sizca konusan Wallonia ve Flamanca
konusan Flanders) temsil eden, ulusal
diizeyde hastalarin sesini duyuran iki

hasta koalisyonu  bulunmaktadir.
Baltk ve iskandinav (lkelerinde
hastalarin  cikarlari  cogu zaman,
engelli  bireylerin  sorunlarina ek

olarak hasta haklarini da savunan bir
ulusal engellilik dernegi tarafindan
temsil edilmektedir.

Bu durum Letonya, Litvanya, Estonya,
Isvec ve Finlandiya icin gecerlidir.

Ayrica, bazi Ulkelerde, hasta hareket-
lerinin bolgeler arasi bir boyutu da
bulunmaktadir. Bu durum, ulusal
diizeyde spesifik bir kronik hastaligi
olan hastalari temsil eden tek bir
orgltin her zaman bulunmadigl, buna
karsin Finlandiye, isvec ve Norvec
hasta derneklerinin kaynaklarini ve
bilgilerini bir araya getirdigi ve sinirlar
boyunca birlikte calisarak ortak
sorunlarini 'Nordik is birligi' aracihgiy-
la coziime kavusturdugu iskandinav-
ya icin gecerlidir.®

Avrupa  hastaliga-spesifik  hasta
dernekleri, ikinci tip EPF Uyeleri, ile
ilgili olarak, yukarida bahsedilen
“beyaz bolgeler” raporu, bazi kronik
hastaliklarin Avrupa diizeyinde temsil
edilmedigini gostermistir. Bu,
Avrupa'daki diger yonetim diizeyle-
rinde bu hastalik alanini temsil eden
hicbir hasta derneginin olmadig

anlamina gelmemektedir.

7 Unpublished.

8 European Patients’ Forum, Membership Development, White Zones Report, (2016).
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2 Hasta derneklerinin
|

Saglik hizmetlerini etkileyen karar verme siirecine vatandas ve hasta katiimina ydnelik
yapilarin geligtirilmesi hakkinda Avrupa Konseyi Tavsiye No.R (2000)5 3

Avrupa kurumlari ve Dinya Saglk
Orgutii (DSO) Avrupa'daki politika
yapicilar, daha fazla hasta katihmi icin
acik sekilde cagrida bulunmuslardir.
Avrupa Komisyonu Beyaz Kitap
“Saglk icin Birlikte: AB 2008-2013
icin Stratejik Yaklasim” (Ekim 2007)
adli belgede (bkz: White Paper),
vatandaslarin ve hastalarin katiliminin

10

ve glclendirilmesinin, AB dl'Jzeyinde11

saglikla ilgili tim calismalarda temel
bir deger olarak gorilmesi gerektigi
vurgulanmaktadir.Vatandaslar
Glndeminde vyapilan calismalarin
izerine koyarak, toplum sagligi politi-
kalarinda vatandaslarin ve hastalarin
haklari 6nemli bir baslangic noktasi
olarak ele alinmalidir. Bunun icerisin-
de, saghk okuryazarhg da dahil olmak
lizere, refah icin gereken yeterlilikle-
rin yani sira karar verme sireci
lizerinde etki ve silrece katilim yer
almaktadir. Hasta katiimi  ayni
zamanda, Avrupa Birligi  Saglk
Sistemlerinde, Ortak Degerler ve
ilkeler Hakkindaki Konsey Kararlarin-
da 6ne surllen operasyon prensiple-
rinden biridir (Haziran 2006): “Tim
AB saglk sistemleri hasta merkezli
olmay! hedefler.

Bu, hastalarin tedaviye dahil olmasi,
seffaf olunmasi ve miimkiin olan
yerlerde, 6rnegin, farkh saglik hizmeti
sunuculari arasinda bir secim, onlara
secenekler sunulmasinin hedeflen-

mesi anlamina gelir”.*®

Ayrica sosyal ve siyasal bilimciler de,
hastalar, uzmanlar ve uzman hekimler
arasinda politika ve karar alma alanin-
daki gliclerin yeniden dagitilmasi
cagrisinda bulunmus olup bu durum
hastalari son kullanici olarak ilgilen-
dirmektedir. Buna  bir  6rnek,
Truglio-Londrigan tarafindan 2012
yilinda kaleme alinan bir makalede
bulunabilir: “Tim saghk hizmetleri
ortamlarindaki ortak karar alma
lizerindeki i¢ ve dis etkilirin kalitatif
bir sistematik incelemesi”. Hastalar ve
hastalari temsil edenler, medikal ve
saghk alanlarinda paydas olarak
gorulmeli ve “bu alanlarda biyomedi-
kal kuruluslar, ilag firmalari ve saghk
yonetimleri ile esit sekilde karar alma
yetkisine ve giice sahip olmalidir””
Bunlara tokenistik (gostermelik) degil
gercek bir rol verilmelidir.

Hasta katkisinin hala kantifiye etmesi
zor olan bir yond, hastalarin bir hasta-

lik ile yasamanin nasil bir sey oldugu
konusunda kapsamli bir bakis acisi ve
birinci elden deneyim sunabilme
yetenegidir. Bununla birlikte, hastalar
bu konuda tartismasiz uzmanlardir ve
resmi olarak bu sekilde taninmalidir.

Ayrica, diger paydaslar, temsil edebil-
me basarilari veya kisisel ve kolektif
gorlsleri arasinda ayrim yapabilme
yetenekleri konusunda diizenli olarak
test edilmemektedir. Avrupa ilac
Ajansi (EMA) Hastalar ve Tuketiciler
Calisma Grubu (PCWP) konu grubu-
nun hasta katiiminin EMA faaliyetleri
Gizerindeki etkisinin/degerinin
Olclilmesi konusundaki Onerilerinde,
hasta uzmanlarinin diger uzmanlara
uygulanmayan incelemelere tabi
tutulmamasi gerektigi tekrar edilmek-
te ve “bu alanda hasta girdisini
olcmek icin ekstrapole edilebilecek ve
kullanilabilecek metodolojiler hakkin-
da c¢ok az arastirma” [olmasina
ragmen], hasta katiliminin genel
yararlarini  gostermesi icin kalitatif
yontemler de dahil olmak Uzere hasta
girdisinin katma degerini 6lcmeye ve
gorantr kilmaya yonelik c¢abalara
devam edilmelidir seklinde bir sonuca
yer verilmektedir.*®

9  Council of Europe, Recommendation No.R(2000)5 on the development of structures for citizen and patient participation in the
decision-making process affecting healthcare.
10 WHO European Region, Kickbusch, I. & Gleicher, D., Governance for Health in the 21st Century. Available at: http://www.euro.who.
int/__data/assets/pdf_file/0019/171334/RC62BD01-Governance-for-Health-Web.pdf
11 European Commission, Together for Health, A Strategic Approach 2007-2013, COM (2007) 630 FINAL (23/10/2007). Available at:
https://ec.europa.eu/health/ph_overview/Documents/strategy_wp_en.pdf

12 European Commission, Citizens Agenda, Single Market Review. Archived 12/8/2009. Available at: http://ec.europa.eu/citizens_
agenda/single_market_review/index_en.htm

13 The Council of the European Union, Council Conclusions on Common values and principles in European Union
Health Systems (2006/C 146/01), (22/06/2006). Available at: http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ
do?uri=0J:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF

14 Truglio-Londrigan M., et al. (2012), A qualitative systematic review of internal and external influences on shared decision-making in
all healthcare settings. JBI Libr Syst Rev. 2012;10(58):p. 4633-4646.

15 Akrich, M., The dynamics of patient orgnisations in Europe, (2008), p. 27.

16 European Medicines Agency, Consolidated report on the activities of topic groups established in 2015 , (23/05/2017). Available
at: http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Annual_report/2017/05/WC500228518.pdf



2.1. Saghga yonelik
savunulan ilkeler

Diinya Saglhk Orgiiti (DSO), 1978
gibi erken bir tarihte, insanlarin kendi
saglik hizmetlerinin planlanmasi ve
ylrGtalmesi slireclerine katilimi ve
dahiliyeti  konseptini  getirmistir.
“Saghk  savunuculugu”  teriminin
modern kullanimi, saghgin tesviki ve
gelistirilmesi konusundaki ilk uluslara-
rasi konferansin (Saghgin Tesvikine18
Yonelik Ottawa Sozlesmesi, 1988)
ardindan ve sonrasinda DSO'niin
“Saghgl Tesvik Terminolojisi” (1998)
icerisinde bu terimi “Belirli bir saglik
hedefi veya programi icin politik
taahhit, politik destek, sosyal kabul
ve sistem destegi kazanmak Uzere
tasarlanan bireysel ve sosyal aksiyon-
larin  bir kombinasyonu”'?seklinde
tanimlamaya calismasiyla ivme kazan-
mistir.

Bu terimin bulunmasindan bu yana
saghk alaninda 6nemli ilerlemeler
kaydedilmesine ragmen, bu terim
savunuculuk aksiyonlarinin yapisini
hala dogru bir sekilde ifade etmekte-
dir: “Saghk sonuclarini ve saglikli
yasam tarzlarini yaratan ve destekle-
yen yasam kosullarini tasarlamak icin
bireyler ve gruplar ile ve/veya onlar
adina hareket etmek”. Kitle iletisim
araglarinin ~ kullanimi,  multimedya
(dijital dahil) ve sosyal medya, dogru-
dan politik lobi faaliyetleri ve toplu-
mun Ornegin belirlenmis sorunlarla
ilgili cikar koalisyonlari - hasta
dernekleri gibi, araciligiyla harekete
gecirilmesi gibi birden fazla formda
olabilmektedir. Hasta savunuculugu-
nu temsil eden Uc¢ kapsayici ilke
vardir: temsil etme, harekete gecirme
ve giiclendirme.?°

Alma Ata Bildirisi, ilke IV (1978, DSO)"

toplulugu

ortak
hilgisi

Kurumsal
sinirlan
asin

Hastalar bireysel olarak kendilerini
temsil edemediginde veya tim hasta
grubu kendi cikarlarini temsil etmek
icin bir kisiyi sectiginde, temsili
savunuculuktan s6z edilmektedir.

Dinya capindaki global engellilik
hareketinin  slogani  “hakkimizdaki
hicbir sey bizsiz olamaz” mottosu
bircok hasta kurulusu tarafindan
benimsenmistir. Bu motto icerisinde,
hastalarin  katilimi  olmadan hasta
lizerinde olasi bir etkisi olan hicbir
saghk politikasinin, programin veya
baska bir girisimin y{ritilmemesi
gerektigi prensibi yer almaktadir. Bu
baglamda hasta dernekleri, hastanin
“tek bir ses olarak konusmasin”
saglayarak temel bir deger katar ve bu
sayede gorinlrliginit ve glvenilirli-
gini arttirir ve hasta orgttlerinin aktif
oldugu farkli yonetim seviyelerinde
saghk ve saghk disi politika ve
programlarda hasta ile ilgili konularin
koordineli bir sekilde var olmasini
saglar.

Hastalarla ilgili konularda tekdtize bir
sekilde karsilikli mutabakata dayali
goris olusturabilen ve bunlari ifade
edebilen yerlesik tek bir forum olarak
hareket eden “yapilandiriimis hasta
toplulugu”na sahip olunmasi, diger
paydaslar icin de degerlidir:

17 World Health Organization, The Alma Ata Declaration, Principle IV, (1978)

18 World Health Organization, The Ottawa Charter for Health Promotion, First International Conference on Health Promotion,
Ottawa, (21/11/1986). Available at: http://www.who.int/healthpromotion/conferences/previous/ottawa/en/

19 World Health Organization, Health Promotion Glossary, (1998). Available at: http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/64546/1/

WHO_HPR_HEP_98.1.pdf
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Giiclerimizi
neden
birlestirmeliyiz?

diger paydaslar, hastalik alani ya da
bir Ulke icin tek bir iletisim noktasi
belirleyebilirler, birden ¢ok 6rglitle bir
araya gelmek zorunda degildir ve
aldiklan bilgi diizenli ve tutarlidir ve
gereksiz degildir.

Hasta koalisyonlarinin ulusal diizeyde
temsili savunuculugunun ardindaki
gerekcenin iyi bir o6rnegi, “glcleri
birlestirmenin” avantajlarinin vurgu-
landigi, EPF'nin Hasta Orglitlerinin
Ulusal Koalisyonunun Olusturulmasi
Hakkindaki Ara¢ Seti'nde ana
hatlariyla belirtilmistir: baskalarinin
uzmanligindan glc alarak, hasta
toplulugu  anlayisini  genisletmek,
kurumsal sinirlari asmak ve kendi
kaynaklarinin en iyi sekilde kullanil-
masi yoluyla misyonun yerine getiril-
mesinde daha hizli ve daha sirdirile-
bilir ilerleme saglanmasi.2!

Temsili savunuculuk acisindan 6zgiin
ve oOrnek olan derneklerden birisi,
Avrupa Psikiyatri (Eski-)Kullanicilgy
ve Hayatta Kalanlar Agi (ENUSP)'dir.

Centre for Society Orientation. Available at: http://www.cod.rs/en/what-we-do/advocacy-and-lobbying/

21 EPF, Toolkit on Building National Coatitions of Patient Organisations (2016). Available at: http://www.eu-patient.eu/globalassets/
library/toolkits/epf-toolkit_nationalcoalitions.pdf
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Etkilesim

Deneyim

Psikiyatri deneyimi olan kisiler
tarafindan kendi kendine yonetilen ve
ilac endustrisinden hicbir fon destegi
almayan bu dernek, psikiyatrik tedavi
almis (eski) kullanicilara ve psikiyatrik
tedaviden sonra hayatta kalmis kisile-
re kendilerini temsil etme ortami
saglamaktadir.22

insanlari hasta derneklerinin faaliyet-
lerine, bu dernege katilmalarini tesvik
edecek ve destekleyecek sekilde
dahil edilmeleriyle, harekete gecirme,
aksiyonun gerekcesini yalnizca dar
tek bir sorun temelli nedenden diger-
lerini/hasta olmayan kisileri de bu
sorunun toplumun ya da nifusun
daha genis bir kitlesi adina 6nemli
olduguna ikna edilmesine dogru
genisletir. Daha kucaklayici kamu
politikalarinin bulundugu daha esit
toplumlarin genel anlamda daha iyi
sonuc verdigi (baska vyazarlara ek
olarak, 2010 tarihli “The Spirit Level”
adli kitapta Pickett ve Wilkinson
tarafindan) 6ne stirtimastar. ilgi
duyulan  topluluklarin  harekete
gecirilmesi, daha fazla kapsayicilik ve
dolayisiyla esitligin tesvik edilmesinde
6nemli bir rol oynamaktadir. Bu ayni
zamanda “Bir toplum yalnizca en zayif
halkasi kadar glcludir” slogani ile
uyumludur”?®

Genis bir kitleye ulasilmasi, savunu-
culuk ve politika mesajlarinin karar
alicilara, medyaya (kitle ve uzman),
bagiscilara ve fon verenlere, birey
olarak hastalara, akademiye ve genel
savunuculuk toplulugundaki diger
potansiyel paydaslara uyarlanmasi
anlamina gelmektedir.

RS

5

Hastalarin
giiclendirilmesi
nasil saglanir?

o ~_ @ ik

Uzmanlarin ¢ogunlukla itibarsizlast-
rildigi ve/veya alay  edildigi
'gercek-sonrasi' toplumdaki gliniimiiz
‘alternatif dogrular’’ diistintildiigtinde,
genis bir hasta grubu ile fikir birligi
yapilarak elde edilen kanita dayal
politika mesajlarinin ¢cogalticisi seklin-
de hareket eden bu rolin 6nemi
giderek daha da artmaktadir.

Temsil ve harekete gecirme yoluyla
savunuculuk, hastalarin politik ve
pratik séylemde degisim araci olmala-
rini saglar. ilgili eylemler - bilgi topla-
ma, bilgi alisverisi, farkindalik yarat-
ma, diger paydaslarin katilmaya tesvik
edilmesi - elde edilen (ya da edilme-
yen) sonuclar hakkinda sahiplik
duygusu hissedilmesini saglar. Bu
ozellikle, hastalar ve otekilestirilmis
topluluklar gibi politika ve karar
verme  slreclerinden  geleneksel
olarak dislanmis gruplar icin gecerli-
dir.

Guclendirme, “insanlarin kendi
yasamlari (izerinde kontrol sahibi
olmalarina ve kendilerinin &nemli
olarak nitelendirdikleri konular
hakkinda harekete gecme kapasitele-
rini arttirmaya yardimci olan c¢ok
boyutlu bir stirectir”. Kolektif gliclen-
dirme, sayesinde, “bireylerin ve
toplumlarin ihtiyaclarini ifade edebil-
dikleri, endiselerini dile getirebildikle-
ri, karar alma stireclerine dahil olmaya
yonelik stratejiler gelistirdikleri ve bu
ihtiyaclari  karsilamak icin  politik,
sosyal ve kdltlrel eylemleri gercek-
lestirebildikleri  bir sirectir.2* Bu,
savunuculugun gliclendirme ilkesidir.

o Egitim

e Uzmanlik

2.2. Politika

o

Robert Madelin,
Eski Saglk ve Tiiketici Politikasi Genel Miidiiri,
Fipra Bagkam, Avrupa Komisyonu

Politika olusturmanin genis perspek-
tifi icerisinde (ister yerel, ister ulusal,
ister Avrupa dizeyinde olsun) hasta
dernekleri, politika yapicilarin hasta
onceliklerini  ve hastalikla/hastalik
durumuyla yasamanin nasil bir sey
oldugunu  anlamalarina  yardimci
olmaktir?hasta derneklerinin katma
degerinin anlasilmasi, bu perspektifin
hastalarin  katkisi  olmadan eksik
olacaginin anlasiimasidir.

Hasta dernekleri, politika yapma
slirecinde glivenilir, proaktif, katihmci
ve iletisimci bir ortak olarak politika-
nin her asamasina katkida bulunur.
Genellikle karmasik ve uzun sireli
olan pglitika olusturma, taslak
olusturma ve uygulama sireci,
belirlenen hedefe ulasiimasi icin her
asamada ilgili tim paydaslardan
koordineli, tutarli ve zamanl katki
alinmasini gerektirir. Hasta dernekle-
ri, bu stirece bakis acilarini aktararak,
politikalarin gelistirilebilecegini
duslindlkleri daha sonraki bir asama-
da iyilestirme Onerileri sunarak ve
hem uygulamanin kalitesini hem de
politikanin nihai etkisini degerlendire-
rek katkida bulunabilir.

22 Eyropean Network of (Ex-)Users and Survivors of Psychiatry (ENUSP). Available at: http://enusp.org/who-we-are/

23 pickett, K. & Wilkinson, R. (2010), The spirit level: why equality is better for everyone? Penguin Books. Second edition.

24 PaSQ, adapted from Luttrell et al. and the Duque project, (2009). Available at http://www.duque.eu.

25 For example through the European Parliament Interest Group on Patients Access to Healthcare or the European Commission’s EU

Health Policy Forum.



Hasta dernekleri cogunlukla, karar
vericilere karsi hastalarin en yiksek
cikarlarini savunmak icin tek ses
olarak hareket ettikleri paydas danis-
ma gruplari, uzman panelleri, Avrupa
ve/veya ulusal hilkumet kamu istisa-
releri veya kurumsal toplantilarin
Uyeleridir. Bunun ornekleri olarak;
Avrupa Parlamentosu'nun Astim ve
Alerji ilgi Grubunun Avrupa Alerji ve
Havayolu Hastaliklari Hasta Dernek-
leri Federasyonu (EFA) tarafindan
saglanan koordinasyon, EPF tarafin-
dan AB Sosyal Haklar Hakkindaki
Avrupa Komisyonu'na yazilan yanit
ve AB Engellilik Stratejisi hakkinda
Uluslararasi Spina Bifida ve Hidrose-
fali Federasyonu (IFSBH) tarafindan
yapilan yorumlar verilebilir. Benzer
sekilde, bircok ulusal hasta grubu
diizenli olarak ulusal saghk politikasi
istisarelerine ve girisimlerine katkida
bulunur.

EPF anketine katilanlarin neredeyse
yarisi, her zaman ya da ¢ogu zaman
politikanin sekillendirilmesi izerinde
somut bir olumlu etkide bulunma
konusunda basarih olduklarina
inanmaktadir. Geriye kalan %48 ise
bunu en azindan bazen basarabildigi-
ne inanmaktadir.

Hasta dernekleri, diger saghk paydas-
larinin yani sira Tum Politikalarda
Saglik (HiAP) vyaklasimina katkida
bulunarak goruslerini  klasik saghk
politikasinin 6tesinde genisletmisler-
dir; bu stirece dahil olmalarina daha
da olanak saglanmasi, yapilan politi-
kalarin genel dengesini ve niansini
artiracaktr.

HiAP, “toplum saghginin ve saglikta
esitligi artrmak adina alinan kararla-
rn saghk ve saghk sistemleri acisin-
dan sonuclarini sistematik olarak
dikkate alan, sinerji arayan ve sagliga
zararli etkilerinden kacinan” kamu
politikalarina yonelik sektoérler arasi
bir yaklasimdir. 2¢

Hasta ve kamu katihminin gicla
olmasi, HiAP vyaklasiminin temelini
olusturmaktadir ve buradaki hasta
rolii oldukca genistir: hastalar, Saghk
Etki Degerlendirmesi (HIA) calismala-
rina katkida bulunarak saglik belirleyi-
cileri (hem hastalar hem de genis
anlamda toplum icin) hakkindaki
kamu politikalarinin  sonugclarinin
sistematik olarak degerlendirilmesi
ihtiyacini kuvvetlendirir; insan haklari
ve sosyal adalet (zerinde glcli bir
sekilde durulmasini saglarlar; saghk
etkileri icin tim dizeydeki politika
yapicilarinin - hesap  verebilirligini
arttirmak icin hareket ederler; ve
uzun vadeli degisiklikler icin pazarhk
yaparlar.

Hasta gruplar, kendi ihtiyaclarina
iliskin  degerlendirme  analizlerine
bakarak “karsilikli anlasmaya dayal
eylem alanlarini”  belirlemek ve
yonlendirmek acisindan iyi  bir
konumdadir (kronik hastaliklara sahip
kisilerin yeniden ise alinabilirliginin
iyilestirilmesi gibi sektorler arasi
kazan-kazan  durumlar). Politika
yapmadaki gti¢ iliskilerini devretmek
veya dengesini yeniden kurmak igin
sahip olduklari hastalarin  genis
uzmanligindan yararlanarak ortaklasa
kanitlar Gretirler. Kaynaklar sinirly-
ken saglik hizmetlerine olan talebin
ve saglhk hizmetleri harcamalarinin
ylkseldigi bir ortamda, saglk tekno-
lojisi degerlendirmesi (HTA) ve
ekonomik  degerlendirmeler (EE),
saglk hizmetindeki karar verme
slirecinin ayrilmaz bir parcasi haline
gelmistir?’ HTA, yeni bir ilacin (ve
giderek artan bir sekilde tedavide
kullanilan ilacin, cihazlarin  vb.)
mevcut ilaglara kiyasla bagil etkililigi-
nin degerlendirilmesinde kullanilir ve
hastalar ve toplum icin adil olmasi
amaclanan fiyatlandirma ve geri
o6deme kararlarini destekler.
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Hasta derneklerinin
politika yapilma siirecine katkisi

istisare

Politikay: diizenleme

Uygulama

Genis haliyle HTA'nin, “bir saghk
teknolojisinin  kullaniimasiyla ilgili
tibbi, sosyal, ekonomik ve etik konu-
lar hakkindaki bilgileri sistematik,
seffaf, tarafsiz ve saglam sekilde
Ozetleyen multidisipliner bir sireg
olmasi  amaclanmaktadir.  Amaci,
hasta odakli ve en iyi degeri elde
etmeyi hedefleyen giivenli, etkili
saglik politikalarinin olusturulmasini
saglamaktir.” 28

Hasta bakis acisinin HTA icerisine
dahil edilmesinin 6nemi, hastalarin
HTA raporlarinin ve tavsiyelerinin
icerigini zenginlestirilme potansiyeli-
ne sahip oldugu seklinde giderek
daha fazla kabul gérmektedir.2?

Bir ilacin katma degerine iliskin dogru
bir degerlendirme sonucuna ulasabil-
mek icin, HTA'da olclilen hasta ile
bildirilen ve hasta ile ilgili sonuclarin
entegrasyonunun 30gerekli oldugu
kabul edilmektedir. Hasta dernekleri
ile genellikle, bakanlk tarafindan
basvuru gonderilmesi istendiginde ya
da kamu istisarelerine yanit verdikle-
rinde, HTA ajanslari tarafindan (eger
aralarinda bir iliski varsa) iletisim
kurulur3?

26 \World Health Organization, Health in All Policies, Seizing Opportunities, Implementing Policies, Leppo K., (2013). Available at:
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0007/188809/Health-in-All-Policies-final.pdf

27 Tritter, J., Koivusalo, M., Ollila, E. & Dorfman, P. (2009) Globalisation, markets and healthcare policy: redrawing the patient as
consumer. Routledge. Available at: https://books.google.be/books?id=zgOtZUNzIrYC&printsec=frontcover&source=gbs_ge_
summary_r&cad=0#v=onepage&q&f=false.

28 European Network of Heath Technology Assessment (EUNETHTA) definition.

29 Dipankui et al. (2015) “Evaluation of patient involvement in a health technology assessment”, Int J Technol Assess Health Care.

2015 Jan;31(3):166-70.

30 EU HTA Network: “Strategy for EU Cooperation on Health Technology Assessment”, 2014, p. 8. Available at http://ec.europa.eu/
health/technology_assessment/docs/2014_strategy_eucooperation_hta_en.pdf
31 Scott A and Wale J, “Patient advocate perspectives on involvement in HTA: an international snapshot”, Research Involvement and

Engagement (2017) 3:2.
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Fakat HTA'daki hasta katiimi hala
sinirl bir uygulamadir ve simdiye
kadar hangi yontemin hastalari dahil
etmenin en iyi yol oldugu konusunda
bir mutabakat yoktur.32Uluslararasi
diizeyde, HTAI Hasta ve Vatandas Alt
Grubu, hasta bakis acilarini sistematik
olarak HTA icerisine dahil edecek
metodolojileri tesvik etmek, iyi uygu-
lamalari paylasmak ve hasta bakis
acilarininin - sistemik sekilde dahil
edilmesiyle HTA'yi gliclendirmek icin
calismaktadir®® Hastalarin  HTA'ya
katilimina yonelik ilk kapsamli rehber
kitap yayinlanmistir.>* EPF tarafindan
koordine edilen Avrupa Hastalar
Akademisi (EUPATI) tarafindan
ayrica, hastalarin HTA'ya katilimina
iliskin bir kilavuz gelist'irmi§t'ir.35

Saglik hizmetlerinin son kullanicilari
olan hastalarin bakis acisi saghk
hizmetleri tasariminin esasini olustur-
maldir. Coulter (2002) , yirmi birinci
ylzyil saghk hizmeti kullanicilarinin
ayni anda “karar verici, bakim yoneti-
cisi, saghgin ortak Ureticisi, degerlen-
dirici, potansiyel degisim ajani, vergi
ylUkumlist ve karar vericiler tarafin-

dan sesine kulak verilmesi gereken3

aktif bir vatandas” tanimlarinin hepsi-
ne sahip olacagini 6ne sltrmdistir.
Hasta odakli saglik hizmetleri ve
es-tasarimin planlanmasi ve sunulma-
s, hastalarin, hasta bakicilarinin ve
toplumun daha genis bir kisminin
gorlsleri, ihtiyaclari ve tercihlerine
dayanmalidir: bu, gelismis Ulkelerin
saglik sistemlerinde o6ne c¢ikan bir
sorundur.37Avrupa Komisyonu icin
saglik hizmeti gostergelerini toplayan
OECD, vyakin bir zamanda saghk
reformlarinin merkezine hasta bakis
acisini  koymayr amaclayan PaRIS
girisimini baslatmistir (Ocak 2017'de

Girisimin 6z(, hasta tarafindan bildiri-
len sonucg Olcttleri (PROM'lar) ve
hastalarin bakim deneyimlerine ait
olcttler (PREM'ler) ile ilgili karsilastiri-
labilir ~Glkeler arasi gostergelerin
toplanmasidir. Bu kritik is kismi temel
alinarak bunun Uzerine insa edilecek
bir baska 6nemli gelecek alan, birden
fazla kronik hastaligi olan kisilere ait
PROM/PREM gostergelerinin gelisti-
rilmesi olacaktir.

OECD, ‘“hastalar icin 6nemli olan”
sonuclari ve deneyimleri gercekten
olcebilmelerini ve gercekgi bir sekilde
uygulayabilmelerini  saglamak icin,
hasta temsilcilerinin bu tir anketlerin
tasarim asamasinda  sunabilecegi
girdilere deger verdiginden, digerleri-
nin yani sira EPF araciligiyla hasta
derneklerini katilmaya davet etmistir.

L.
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Hasta dernekleri, direktifin gercekte
ulusal hikumetler tarafindan nasil
uygulandigini  kontrol ederek ve
kurumlara geri bildirim saglayarak
politika yapicilarin direktifin hastalar
Gizerindeki  etkisini  anlamalarina
yardimci oImustur‘.‘oBu ornekte, 2013
Avrupa Komisyonu'nun Avrupa Parla-
mentosu ve Direktif Hakkindaki
Konseye yonelik raporunda, hasta
derneklerinin “hastalarin sinirlar arasi
saglik hizmetleri konusunda kafa
karistirici bir bilgi labirenti” ile karsi
karsiya kaldigi yoniindeki endisesine
yer verilmis ve bu durumun dizeltil-
mesine yonelik politika &nerileri
belirtilmistir#!

RAND tarafindan “Saglik hizmetlerine
kamunun dahil edilmesi” isimli kendi
arastirmalari  sirasinda  incelenen

Sirpa Pietikzinen, Avrupa Parlamentosu Fin Uyesi

Bakim kalitesi ve hasta givenligi,
hasta konseylerinde ve hasta glivenli-
gi girisimlerinde hastalarin organizas-
yonel diizeyde (hastane, kurum vb.)
katihmiyla ciddi sekilde arttirilabilir.
Hasta gilvenligini artirmada hastala-
rin katihminin 6nemi giderek daha
fazla kabul edilmektedir ve hasta
derneklerini dahil etme konusunda
yenilik¢i uygulama érnekleri vardir.

isvec ve Belcika, sistematik hasta
katihminin  arastirildigr ki
Hastalarin politikaya katilimina iliskin
bir 6rnek, 2011 yilinda kabul edilen

gglilemi gre)\glsetler tarafindan  kabul Sinirlar Arasi Saglik Bakimi Hakkinda-
sh: ki Direktifin Uye Devlet diizeyinde
uygulanmasidir.
32

Initiatives/

tilkedir.%’

kanitlar, kamu katilimi girisimlerinin
veya faaliyetlerinin, hizmet sunumu
kararlari ya da onceliklerin belirlen-
mesi gibi stratejik kararlari etkileye-
rek saglik hizmetleri politikasi siireci
lizerinde etkili olabilecegi fikrini
desteklemektedir. Kamu katiliminin;
siradan vatandaslarin ilgili konu
alanlarina yoénelik bilgisinin artirilmasi
ve/veya karar verme sirecinin iyiles-
tirilmesi, karar alicilar ve/veya hizmet
sunuculari arasinda saglk hizmeti
sektortindn nasil isledigi konusunda
farkindalik yaratilmasi noktalarinda
gelisimsel bir role sahip oldugu fikrini
destekleyen empirik kanitlar da
bulunmaktadir#?

EPF survey: “Patient Involvement in Health Technology Assessment in Europe,” 2013. Available at www.eu-patient.eu/whatwedo/

33 Health Technology Assessment International. Available at: http://www.htai.org/interest-groups/patient-and-citizen-involvement/

pcig-home/pcig-objectives.html

34 Facey, Karen, Ploug Hansen, Helle, Single, Ann (Eds.) Patient Involvement in Health Technology Assessment. Adis, 2017.
35 https://www.eupati.eu/health-technology-assessment/guidance-for-patient-involvement-in-hta/

36 Coulter, A. (2004) When I'm 64: Healthy choices. In: Health Expectations, 7, pp. 95-97.

37 Vahdat, S. et al, Patient Involvement in Health Care Decision Making: A Review, Iran Red Crescent Med J. (2014 Jan); 16(1):
e12454. Available at: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3964421/#A12454R15

38 OECD Ministerial statement: “The Next Generation of Health Reforms” at https://www.oecd.org/health/ministerial-
statement-2017.pdf and PARIS initiative: http://oecdobserver.org/news/fullstory.php/aid/5790/The_PaRIS_initiative:_Helping_
healthcare_policies_to_do_better_for_patients.html

39 WHO (2013) report “Exploring patient participation in reducing health-care-related safety risks”; Reports of the sub-groups of
the PSQC WG on education in patient safety and reporting-learning systems, April 2014; The Health Foundation (2013) Evidence
scan: Involving patients in patient safety; EPF

40 EPF, Crossborder Healthcare Available at: http://www.eu-patient.eu/whatwedo/Policy/Patients-Mobility/.

41 European Commission, Report from the Commission to the European Parliamnt and the Council, COM (2015) 421 FINAL,
(4/9/2015) Available at: https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/cross_border_care/docs/2015_operation_report_

dir201124eu_en.pdf.



EPF tarafindan hasta derneklerinin
ana faaliyetleri hakkinda yapilan
anketin sonuclari, ortalama olarak
derneklerin, sagladiklari dahili, ulusal,
bolgesel ve yerel istisarelere ek olarak
yilda Uc¢ veya daha fazla major AB
kamu istisaresine (politika gelistirme-
sinden 6nceki asama) katkida bulun-
dugunu gostermektedir. Ayrica bu
durum, hasta derneklerinin genel
“savunuculuk faaliyetleri” ve “farkin-
dalik yaratma” sireclerine de dahil
oldugunu gostermektedir. Ankete
katilanlarin  cogu (%80) Avrupa
diizeyinde savunuculuk faaliyetlerin-
de aktif olarak yer aldigini belirtirken
%43'l ise daha cok Ulke icindeki
girisimlere odaklandiklarini belirtmis-
tir (ve bazilari ise her ikisinde de
aktiftir). Faaliyet gosterdikleri dizey,
yapilarina baghdir: Pan-Avrupa orgiit-
leri, mantiken AB kurumlari ile daha
fazla calisma egilimi gosterirken
ulusal koalisyonlar cabalarini durum,
yasal gerecler vb. hakkinda daha fazla
bilgiye sahip olduklari ulusal diizeye
yogunlastirmaktadir.

Bu, savunuculuk cabalarini koordine
etmek icin farkli diizeylerde aktif olan
dernekler arasindaki iletisimin 6nemi-
ni kuvvetlendirmektedir. Belirlenen
ilk Gst dizey dort savunuculuk
faaliyetleri, izleme politikalari ve
Uyelerin bilgilendirilmesi, istisarelere
yanit  verilmesi, karar alicilarla
gorusilmesi ve AB veya ulusal hiiku-
metlerin danisma organlarina katilim-
la ilgilidir: bu, katihmcilarin %76'sini
ilgilendirmektedir®® S6z konusu AB
kurumlari oldugunda, hasta dernekle-
ri cogunlukla Avrupa Parlamentosu
temsilcileriyle  (%62) ve Avrupa
Komisyonu icerisinde ise Genel
Direktérlik (DG) Sante (%55) ve bunu
takiben DG Arastirma (%38) ve diger
AB makamlarinin (%38) temsilcileriyle
goriismektedir. Yaklasik yarisi (%52)
ulusal otoritelerle iletisim halindedir.

Hasta derneklerinin faaliyet alaninda-
ki diger paydaslarla is birligi yapmasi,
katihmcilarin % 52'si  tarafindan
onemli kabul edilirken %28'i diizenli
olarak bu tip isbirliklerinde bulunmak-
tadir.

Ankete yanit veren hasta dernekleri-
nin sadece %17'si, bir AB veya ulusal
kurumda icerisinde bir calisma grubu-
na liderlik etme konusunda deneyime
sahip olduklarini belirtmis olup bu
durum kapasite yetersizligi (beceri, is
yukd, finansman) ya da resmi taninma
ve hasta derneklerinin bu tip rolleri
yerine getirme yetenegi konusunda
kurumsal gliven eksikligi olduguna
isaret etmektedir. (Anketin sonuclari-
nin tamami icin Ek'e bakiniz).

2.3. Kapasite gelistirme ve
egitim

Hasta dernekleri tarafindan saglanan
kapasite gelistirme, organizasyonel
yonetim ve yénetim yapisini gliclen-
dirmeye odaklanan, hasta gruplarini
daha kalict ve sirdirilebilir hale
getirerek misyonlarini  gerceklestir-
melerini ve etkinliklerini, performans-
larini ve etkilerini artirmalarini sagla-
may! amaclayan bilincli ve koordineli
cabalar ifade etmektedir. Bu tir
cabalar, hasta derneklerinin genel
anlamda hasta hareketlerine, kendile-
rini yapilandirmalari, givenilirlik ve
profesyonellik kazanmalari ve

Konferanslar

Bireysel kogluk
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katihmcr  demokrasinin  yani sira
Avrupa ve ulusal saglik politikalarinin
savunuculuguna  anlamli  sekilde
katkida bulunma yeteneklerini genis-
letmeleri konusunda yardimci olduk-
lari yerel, bolgesel, ulusal ya da
Avrupa dizeyinde gerceklesebilir. Bu
cabalar, hastalara, kamuya, hasta
derneklerine ve topluma ya da diger
paydaslara (endustrinin  yani sira
saglk profesyonelleri ve arastirmaci-
lar da dahil olmak dzere) yonelik
olabilir. Bu dogrultuda, EPF tarafin-
dan 2009 yilinda, hastalarla calismak
isteyenlerin ayni zamanda kapasite
gelistirme konusunda da yardima
ihntiyac duydugu kabul edilmistir -
bunun sonucunda, proje koordinatér-
leri, liderler ve saglk tevsik edicilere
yonelik olarak anlaml hasta katilimini
konu alan bir Value+ EI Kitabi
hazirlanmistir.44

Hastalara, hasta dernekleri liyelerine
veya toplumdaki diger saglik savunu-
cularina yonelik aktivite 6rnekleri
arasinda, liderlik gelisimi, stratejik ve
organizasyonel planlama, program
tasarimi ve degerlendirmesi, fon
toplama, finansal planlama ve yone-
tim veya stratejik iletisim yer almak-
tadir.

Galisma
ziyaretleri

42 Conklin A, et al, RAND Europe, (2010) Involving the public in healthcare policy- An update of the research evidence and
proposed evaluation framework. Available at: http://www.rand.org/content/dam/rand/pubs/technical_reports/2010/RAND _

TR850.pdf.

43 Among the respondents who indicated being active in advocacy activities.
44 European Patients’ Forum. Available at: http://www.eu-patient.eu/globalassets/projects/valueplus/doc_epf_handbook.pdf
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Oldukca spesifik olabilirler; 6rnegin,
Avrupa AIDS Tedavi Grubu (EATG)
arag seti, bélge halkinin yerel makam-
lardan, sigorta sirketlerinden ve
firmalardan en uygun HIV tedavisini
talep  etmesini
Daha genel de olabilirler: iyi organi-
zasyonel yonetime ait iyi uygulamala-
rin, araclarin ve metodolojilerin payla-
silmasi ya da ilac endustrisi ile ortakla-
sa isler yapmak icin oldukca yerlesik,
etkin ve c¢ok begenilen kapasite
gelistirme faaliyetlerinin iyi bir 6rnegi,
EPF Kapasite Gelistirme Programidir
(2012 yihinda baslatilmistir).¢ EPF
Gyeleri tarafindan belirlenen ihtiyac-
lara ve endiselere yanit vermek lzere
tasarlanmis olan bu program, hasta
derneklerini, saghk hizmetleri politi-
kasi ve hizmet sunum ortamindaki
rollerini  gliclendirme  konusunda
glclendirmektedir. Hasta gruplarinin
orgltsel kapasitelerini ve savunucu-
luk becerilerini arttirmak (Orta ve
Dogu Avrupa bolgesinde ulusal
dizeyde ve AB dlizeyinde), tum
partner hasta derneklerinin 6zel
konulardaki (hasta glvenligi, saghk
teknolojisi  degerlendirmesi  vb.)
kapasitesini ve bilgi dizeylerini
artirmak ve genc¢ hasta savunuculari
arasinda liderlik becerilerini gelistir-
mek icin esnek ve 'Ozel olarak
tasarlanmis' yardim sunulmaktadir.?”

Bu alandaki hasta toplulugunun is
birligi ve katihmindaki artisa bir diger
ornek ise Avrupa Hastalar Terapotik
Yenilik Akademisi'dir (EUPATI)*Bu
pan-Avrupa projesi, ilac endustrisi,
akademi, kar amaci gltmeyen
kuruluslar ve hasta derneklerinden
olusan cok paydasli bir konsorsiyum
tarafindan ydriatilen bir kamu-6zel
ortakligidir. EUPATI'nin  yaklasimi,
ilaclarin arastirma ve gelistirilmesine
katkida bulunma ve bu slrecleri
anlama kapasite ve yeteneklerini
artirmanin yani sira halka yoénelik
objektif, glvenilir ve hasta dostu
bilgilere erisilebilirliginin arttirilmasi
adina hastalara egitimler saglanmasi-
dir.

desteklemektedir.*

EUPATI Nedir?

Avrupa Hastalar Terapotik Yenilik Akademisi (EUPATI), Innovative Medicines
Initiative (IMI) isbirligiyle kurulmus bir kamu-6zel sektér ortakhigidir. Daha fazla
bilgi icin www.eupati.eu adresini ziyaret ediniz.

EUPATI kimlere hitap eder?

hasta
uzmani

Hasta toplulugunun kendisinin hedef-
ledigi faaliyetlere ek olarak, hasta
derneklerinin saghk profesyonelleri,
politika yapicilar, endiistri ve akademi
icin kapasite gelistirmeye yatirim
yapmasli nadir bir durum degildir. Bu
durumda, bu paydaslarin iletisim ve
kanita dayali mesajlasma konusunda-
ki becerlerinin gelistiriimesine ya da
tematik egitim moddlleri ve seminer-
lerde hastalara klinik ve sosyal
arastirmalarda anlamli bir sekilde nasil
yer verilecegine odaklanilabilir. Bu
faaliyetler, sektoér icindeki ve disinda-
ki genel tutarhhg, gliveni ve karsilikh
anlayisi artirmak icin gerceklestirilir.

Hasta gruplari ayrica, popller medya
hikayelerinde damgalama icermeyen
ve icerik anlaminda dogru pozitif
hasta tasvirlerinin yer almasini tesvik
etmek icin medya ile kapasite gelistir-
mede de 6nemli bir rol oynamaktadir.
Avrupa Zihinsel Hastaliklardan Etkile-
nen Aileler Orgiti'niin  (EUFAMI)
faaliyetleri bu acidan o6rnek teskil
etmektedir; “Zihinsel Saglik icin
Uluslararasi Medya Rehberi’ni tesvik
eden bir kampanya gelistirmis ve
Avrupa medya kuruluslari arasinda
yilda bir kez odil téreni diizenlemis-
lerdir.*?

12,000

hasta
destekgisi

100,000
kisi

Kapasite gelistirme faaliyetleri ile
yakindan ilgili olan seyler, hasta
dernekleri tarafindan gerceklestirilen
egitim girisimleridir. Bilginin saghk
sekt6rii ve 6tesine yayilmasi ve ¢ogal-
tilmasi, ister alttan tste (son kullanici-
lardan politika yapicilara ve diger
paydaslara), ister Ustten alta (politika
yapicilar ve diger paydaslardan son
kullanicilara) ya da yatay olarak (cesit-
li paydaslar arasinda) gerceklessin,
hasta derneklerinin glinliik calismala-
rinin giderek daha 6nemli bir parcasi
haline gelmistir.

Hasta dernekleri bir taraftan, hasta
savunuculugunu  desteklemek ve
saghk okuryazarligini gelistirmek icin
karmasik bilgileri - ister bilimsel
isterse politika ile ilgili olsun - hasta
toplulugu icin kolayca anlasilabilir,
ilgili ve erisilebilir kaynaklara "cevir-
mekte" ya da dondstirmektedir.
Diger yandan ise, hasta topluluklarin-
dan ve bireysel hastalardan elde
edilen bilgileri toplar ve bu kolektif
bilgiyi (bazen “hasta kaniti” olarak
adlandinhr) ilgili paydaslara aktarir.

45 European AIDS Treatment Group (EATG), Toolkit. Available at: http://www.eatg.org/news/new-toolkit-supports-communities-to-

demand-optimal-hiv-treatment/.

46 EPF, Evaluation of the 2012-2014 EPF Capacity Building Programme, Summary of the Findings (2015). Available at: http://www.
eu-patient.eu/globalassets/who-we-are/transparency/cbp_evaluation_summary-of-findings_2015.pdf.
47 EPF, Capacity Building Programme, Available at: http://www.eu-patient.eu/whatwedo/Capacity-Building-programme/
EUPATI, Closing report of EUPATI 2012-2017, (2017). Available at: https://www.eupati.eu/closing-report-eupati-2012-2017/#2_
48 Results_and_successes_of_the_EUPATI_Project.
49 International Media Guide for Mental Health. Available at http://eufami.org/wp-content/uploads/2017/03/lexicon.pdf.
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Hasta dernekleri ayrica cogunlukla,
saglikla ilgili farkh konularda siradan
vatandaslarin  anlayabilecegi  bilgi
kaynaklari olarak ciddi bir sosyal
yardim erisimine sahiptir.

Bilginin yatay olarak yayilmasina
ornek olarak, her ikisi de saglik ve
saglik disi politikalarin kendi spesifik
hasta topluluklarinin yasamlari
tizerindeki etkisini gosteren EUROR-
DIS “Nadir Hastaliklarla Yasamak”

cevrimici kitliphanesi ve televizyonu50

ya da Avrupa Hemofili Konsorsiyu-
mu'nun (EHC) “Hemofili hikayeleri
verilebilir.

Diger paydaslarin egitimcisi olarak
gorev yapmak ayrica, Ust dizey
konferanslar, seminerler,>? yuvarlak
masa toplantilari ve tematik calistay-
lar diizenlemesini de icerebilir. Hasta
dernekleri bunlari, séylemleri degisti-
rerek, zihniyetleri degistirerek ve
politik firsat anlarindan faydalanarak
giindemi ve ‘“oyunun kurallarini”
belirlemede kullanabilir. Bu egitim
yaklasimi, bircok paydasi HIAP yakla-
siminin 6nemine ikna edilmesi gibi
zorluklarin Ustesinden gelinmesinde
yardimci olabilir. Diger paydaslarin
egitilmesine ilging bir 6rnek olarak,
isyerinde Multipl Sklerozlu Insanlari
Destekleme Konusunda isverenler
icin Avrupa Multipl Skleroz Platfor-
mu'nun (EMSP) Hazirlamis Oldugu
Pratik Arac Seti verilebilir>3isletmele-
re yonelik bu pratik kilavuzda, hasta
gruplarinin ~ kendileri  tarafindan
gelistirilmis olan, “isletmelerin politi-
kalarini ise alim, devamlilk yonetimi
ve ise donls proseddrleri acisindan
gelistirilmesi ya da iyilestirilmesi” icin
glcli 6rnekler sunulmaktadir.

Hasta dernekleri ayrica, tedavi
okuryazarligi da dahil olmak (zere
hastalarin (ve genel nifusun) saghk
okuryazarliginin artirilmasina yoénelik
faaliyetler  vyiriitmektedir.  DSO
(2013) tarafindan “giindelik yasam
sirasinda saglik konusunda saglam

n51

kararlar verebilme yetenegi” olarak
tanimlanan saglik okuryazarligi: evde,
toplumda, is yerinde, saglk sistemin-
de, pazarda ve politik sahnede”,
saglik ve iyi durum halinin anahtar bir
belirleyicisidir. Saghk okuryazarliginin
distk olmasi genellikle saglik sorun-
larinin yeterince 6nemsenmemesine,
tedaviye uyumun eksikligine ve/veya
kronik hastalarin hastanin kendisi
tarafindan yonetilmesine ve
devaminda saghk konusundaki
esitsizliklerinin artmasina yol acmak-
tadir.

Saglik okuryazarhginin yiiksek olmasi,
aktif hastalar ve vatandaslar sayesin-
de hastaliklarin dnlenmesini ve saglik-
Il yasam tarzlarini destekleyebilir,
tibbi hatalari onleyebilir ve saghk
sistemlerinin  etkinligini artirabilir>>
Hasta dernekleri, uzmanhgi ilgilendi-
ren, hastaliga spesifik bilgileri erisile-
bilir ve hastalar agisindan anlasilabilir
hale getirmelerine yardimci olabilirler.
Hasta gruplari, saglik ve hastaliklarin
(6rnegin yiyecek ve icecek, titlin ve
alkol gibi) ticari belirleyicileri ile
dogrudan baglantili endstrilerden
saglanan saghk ve/veya tedaviye
yonelik bilgilerden ¢ok daha glivenilir
ve dolayisiyla da yararh bilgiler sagla-
maktadir. Bir diyabet hasta grubu
tarafindan saglanan saghkli diyetler
ve diyabet epidemiyolojisi ve tedavisi
hakkindaki bilgiler bliyiik bir olasilikla,
sekerli icecekler Ureten bir sirketten
farkli olacaktir.

Hasta dernekleri, saglkla ilgili mevcut
bilgileri ~ Gretmekte ve gbdzden
gecirmekte, kimi zaman bu bilgileri
yerel dillere cevirmekte veya baglam-
la daha uyumlu hale getirmektedir>®
Hasta dernekleri ayrica, hastalara
bilgileri kullanici dostu bir sekilde
aktarmak icin kilavuzlar gelistirmekte
ve ylksek kaliteli saglik egitim mater-
yalleri icin standartlar belirlemektedir.
Saghk okuryazarligi cabalari ile ayni
zamanda, hastalarin saglik tiketicileri
olarak haklari konusunda ve 6zellikle

50

» 54
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AR
dezavantajli ve 6tekilestirilmis gruplar
arasinda genel ayrimcilikla miicadele
ve esit muamele haklar (yalnizca
saglikla simirll  degil) konusunda
egitilmesi  amaclanmaktadir.®” Son
olarak, saglik, hastalik veya tedavi ile
ilgili bilgilerin, beslenme, istihdam,
sosyal hayata katiim veya geri 6deme
gibi alanlarda hastalarin  giinliik
yasamlari ile ilgili somut sonuglara
donustirdlmesi  gerekebilir. Bu
nedenlerden otird, saghk bilgileri
sadece hastalar icin yazilmamali
hastalar tarafindan saglanan girdiler
ile gelistirilmelidir.®

Epidemiyoloji, tedavi veya yasam
kalitesiyle ilgili bilgiler karmasik
olabilir (bilimsel, yasal veya finansal
acidan) ve bu bilgilerin hem Gretimi
hem de yayilmasi genellikle, saghk
profesyonelleri, savunuculuk gruplari
ve toplum temelli derneklerin, disiik
saglk okuryazarligr riski tasityan
gruplarin, arastirmacilarin, Avrupa
kurumlarinin ve ulusal hiikiimetlerin,
genel kamu, haber ve dijital medya ve
is topluluklarinin yer aldigi cok
paydash bir yaklasimin kullanilmasini
gerektirmektedir.

EURORDIS, Living with a Rare Disease. Available at: http://www.eurordis.org/living-with-a-rare-disease

51 European Haemophilia Consortium, Haemophilia Stories: Documentary and Short videos, (2015). Available at: https://www.ehc.eu
document/haemophilia-stories-short-videos/.

52
patient.eu/Events/past-events/.

For example EPF’s conference on patient empowerment, cross-border healthcare or patient safety. Available at: http://www.eu-

53 European Multiple Sclerosis Platform, Practical Toolkit for Employers on Supporting People with Multiple Sclerosis in the
Workplace. Available at: http://www.emsp.org/wp-content/uploads/2016/01/PPP-Working-Out-MS-in-the-Workplace-Toolkit-

Jan2016.pdf.
54

55

healthliteracy/health-literacy-infographic.pdf

56

Health literacy proofing, including adherence to scientific correctness.

World Health Organization, Health literacy: the solid facts. WHO Regional Office for Europe. Copenhagen, Denmark. (2013).
Available at: http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
The Health Literacy Coalition, Health Literacy Infographic (2016) Available at: http://www.eu-patient.eu/globalassets/policy/
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ideal olarak, saglk okuryazarligini
gelistirmeye  yonelik  girisimlerin
srddrdlebilir  bir  sekilde devam
edebilmesi icin toplumla baglantili
sekilde insanlarin gindelik yasam
ortamlarina dayandirilmasi ve kolobo-
ratif 6grenme ve sosyal destekten
koken almasi gerekmektedir ve
hastalar bu girisimlerin kendi gercek-
lerini ve ihtiyaclarini yansittigindan

emin olmak adina mesru paydaslardlr.59

Hastalarin ~ tedavi  okuryazarligini
arttirmaya yonelik somut bir calisma-
ya ornek olarak, beraberinde Tedavi
Savunuculugu El Kitabi'nin yer aldigi
EARTH HIV/AIDS Tedavi Okuryazar-
g Egitim Kilavuzu (2010) verilebilir
(esas olarak yeni Uye Devletler ve
Orta ve Dogu Avrupa'daki AB komsu
Ulkelerine yonelik oldugu icin hem
ingilizce hem Rusca yaylnlanmlst'lr).60

EPFnin  Avrupa Komisyonu'nun
“Siradan Vatandaslara Yonelik Klinik
Calisma Sonuclart Ozeti” taslaginin
hazirlanmasina iliskin kilavuzuna ait
kamu istisaresine verdigi yanit, bu
calismanin temelinde yatan ilkelere
dair iyi bir aciklamadir.®! Belgede,
seffaf ve kamuya erisimine acik,
siradan vatandaslarin, hastalarin ve
sagliklailgili olmayan profesyonellerin
anlayabilecegi sekilde ifade edilmis
bilgilerin 6énemi vurgulanmis ve bu
bilgilerin tarafsiz, kapsamli ve uygun
bir sekilde aktarilmasinin 6neminin
alti cizilmistir.®? EPF, karmasik bilimsel
bilgilerin siradan insanlar tarafindan
anlasilabilir 6zetinde kullanilan basit
dilin, bilgilerin dogrulugunda hataya
ya da tarafli bilgilerin eklenmesine yol
acmamasi gerektiginin altini cizmistir.

EPF oOnerileri, aralarinda siradan
vatandaslara yonelik Avrupa iyi uygu-
lama kilavuzunu gelistiren birden ¢ok
hasta temsilcisinin de yer aldigi cok
paydasl calisma grubunun olusumu-
na katkida bulunmustur. 63

Dijital saglik bilgisi caginda, saglik
okuryazarhgl daha da 6nemli bir hale
gelmistir: internet daha cok bilginin
ulasilabilir olmasini saglamistir ancak
hastalar bu bilgilerin hepsini anlam-
landirma ve 6zellikle tedavi secenek-
leri veya kisisel bakimi ilgilendiren
konularda mevcut cok sayida kaynak-
tan hangisinin gtvenilir bilgi kaynagi
oldugunu anlama konusunda gticlik
yasamaktadir. Hasta dernekleri bu

noktada biylik bir katkida bulunabilir.

Egitim alaninda yer alan hasta organi-
zasyonlarinin diger bir kolaylastirici
islevi, hangi klinik calismalarin mevcut
oldugu ve bir klinik calismaya katilma-
nin onlar adina ne anlama gelecegi
konularinda hastalara  yardimci
olmaktir. Ornegin, kansere yénelik
yeni ve hassas tedavilerin gelistirilme-
sinde 6nemli ilerlemeler kaydedilmis-
tir. Buna bagh olarak ayni anda birden
fazla klinik ¢alisma yurutilebilmekte
ve bu durum hastalara klinik calisma-
ya katilma konusunda c¢ok sayida
firsat sunmaktadir.

@

Arastirmacilarin  hastalara bu tir
calismalarda katiimci  olmanin  ne
anlama geldigini ayrintil  olarak
aciklamalart  gerekse de, hukuki

endiseler ve mesleki jargon cogunluk-
la kullanilan ifadeleri gereksiz bir
sekilde, siradan bir kisinin anlamakta
zorlanacagl bir hale getirmektedir.
Hasta organizasyonlari, bu karmasik-
liklarin bazilarinda hastalara rehberlik
etmede 6nemli bir rol oynarken klinik
calismalara hasta katilimi ile ilgili
bilgilerin anlasilir ve kafa karisikligina
izin vermeyecek bir sekilde ortaya
konulmasinda bundan daha bulytk bir
rol oynamaktadir.

EPF anketinin sonuclari katihmcilarin
% 50'sinin su anda bir cesit “kapasite
gelistirme faaliyetleri” icerisinde yer
aldigini gosterirken %10'luk bir kismin
ise gelecekte boyle bir faaliyette
bulunmayi planladigini ya da bunu
gecmiste yapmis oldugunu gosteri-
yor. Faaliyetlerin cogu egitim moddil-
leri, tematik konferanslar ve seminer-
ler olusurken kictk bir kismi ise
calisma ziyaretleri veya bireysel
kocluktan olusuyor. Kapasite gelistir-
me faaliyetlerinin biylk bir kismi
derneklerin kendi Gyelerine ve kicik
bir ylizdesi ise daha genis bir hasta
topluluguna ya da genel halka yone-
liktir (Ek'e bakiniz).

57 Health literacy increasing activities may include information to patients related to their socio-economic determinants of health, for
example issues related to legal difficulties in medicines reimbursement, poverty, social exclusion, homelessness or domestic abuse
as a result of a chronic disease or disability.

58 Denegri and Faure (2013)”It’s plain and simple: transparency is good for science and in the public interest.” Trials 2013, 14:215

59 De Wit, L. et al. (2017). Community-based initiatives improving critical health literacy: a systematic review and meta-synthesis of
qualitative evidence. BMC Public Health 2017. Available at: https://bmcpublichealth.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12889-

017-4570-7

60 European AIDS Treatment Group (EATG), Toolkit. Available at:

Literacy-EN.pdf.

http://www.eatg.org/wp-content/uploads/2016/06/Treatment-

61 EPF, EPFs response to the European Commission’s public consultation on the Summary on Clinical Trial Results for laypersons”,
(2016). Available at: http://www.eu-patient.eu/globalassets/policy/clinicaltrials/epf-response-to-the-lay-summary-public-

consultation--august-2016.pdf

62 Other examples include: 1) www.patientslikeme.com/clinical_trials ; 2) disease-specific sites such as European Huntington’s
Disease Network (http://www.euro-hd.net/html/network ); 3) HealthTalk online (http://www.healthtalk.org/peoples-experiences/
medical-research/clinical-trials/topics ); 4) NHS Choices has extensive lay-friendly content on research (http://www.nhs.uk/
conditions/Clinical-trials/Pages/Introduction.aspx ); 5) The James Lind Alliance and UK DUETS database address treatment
uncertainties from patients’ and other perspectives (http://www.library.nhs.uk/DUETS/ ; http://www.lindalliance.org/.

63 The guidelines were published on 3 August 2017 and can be found here: https/éc.europa.eu/health/sites/health/files/files/
eudralex/vol-10/2017_01_26_summaries_of_ct_results_for_laypersons.pdf



2.4, Gorevdes Destegi
(Peer Support)

Hasta kuruluslarinin gérevdes destegi
alaninda oynadiklar rol, bilgi saglan-
masl, deneyimlerin paylasiimasi ve
hastalara bireysel olarak duygusal,
sosyal veya pratik yardimlar sunulma-
sindan olusmaktadir. Bu rol, akil
hocaligl yapma, danismanlik yapma
ve dinleme gibi cesitli formlara déni-
sebilmektedir.

Bu geleneksel rollerin disinda, ulusal
dizeyde giderek daha fazla sayidaki
hastalik spesifik hasta dernegi, hasta-
lara bireysel olarak yasal ve mali
konularda destek saglamak ve ortak
6z-yOnetim egitimi sunmak ve hasta-
lara yonelik destegin daha genis bir
topluluga yayilmasini saglamak icin
adim atiyor. Hastalarin toplum temelli
gorevdes danismanlar olarak bireysel
olarak egitilmesi bu tip bir sosyal
yardim programi olarak distnulebilir.
Yasal destek alaninda verilebilecek
ilging bir 6rnek, Avrupa Kanser Hasta
Koalisyonu (ECPC) Kanser Hastalari-
na Yonelik Yasal Ag tarafindan
yapilan, en iyi yasal uygulamalarin
paylasilmasi, hastalarin savunulmasi
ve Uye Devletlerin AB yasalarina
uyumlulugunun izlenmesi uygulama-
laridir.%*

EPF anketinin sonuclari, katihmcilarin
%37'sinin su anda hastalara bireysel
olarak bir cesit destek sundugunu
gostermektedir. Bu yardimlarin biyik
bir kismini sosyal (%36), yasal (%27)
ve idari yardimlar (%27) olusturmak-
tadir8°Ayrica, iletisim ile ilgili bazi
faaliyetler, bireylerin “bilgi karmasas!”
icerisinde yo6nliini bulmasi ve saghk

okur yazarlhigini ilerletmesi firsatlarini
arttirdigi icin gérevdes destegi olarak
adlandiriimaktadir. Bu durum, yukari-
da belirtilen kapasite gelistirme ve
egitsel girisimlerin bazilari arasindaki
yakin baglantinin yani sira bazi hasta
derneklerinin  tarafindan hastalara
bireysel olarak butlinciil ve strdurtle-
bilir destek saglamadaki rolline vurgu
yapmaktadir.

2.5 Arastirma ve
Gelistirme: saglik ve
farmasitikler

Arastirma acisindan hasta dernekleri-
nin kendine o6zgl kathg degere
bakildiginda, saglik ve sosyal arastir-
ma ile farmasotik arastirma ve
gelistirme (Ar-Ge) arasinda net bir
ayrim yapilmasi 6nem tasimaktadir.

Hasta merkezli veya hastalar tarafin-
dan yonlendirilen arastirmalar, ortak
bilim yaratmanin yeni ve yenilikgci
yollari acisindan benzersiz bir sonug
saglamaktadir. Hastalik-spesifik
dernekler (agirlikh olarak pan-Avrupa)
tarafindan olusturulan ve veri topla-
ma alaninda temel olan cok sayida
anket ve kayit bulunmaktadir. Orne-
gin, Alzheimer Avrupap® Alzheimer
hastaligi  politikalart  ve  Avrupa
genelindeki tedaviler hakkinda yillik
raporlar yayinlamaktadir; bu yayinlar-
dan sonuncusu, ulusal demans politi-
kalari ve stratejileri  hakkindaki
karsilastirmali bir kiyaslama calismasi-
dir.¢”
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Avrupa Nadir Hastaliklar Dernegi,
EURORDIS, 3000 nadir hastalik
hastasi ve hastalarin bakicilari tarafin-
dan doldurulmus, nadir hastaliklarin
sosyal etkileri tizerine Avrupa capinda
bir  arastirma  gerceklestirmistir.®®
Benzer sekilde, EMSP'nin MS Hasta-
larinin Sesi anketi, Avrupa genelinde-
ki 33 tilkede yasayan multipl sklerozlu
(MS) 2700 kisi tarafindan doldurul-
musturf’"’Veri toplama stirecine hasta
derneklerinin katilimi, arastirmacilarin
ve karar vericilerin oncelikleri tanim-
lamalari ve paylasmalarina ve yeterli
arastirma  bultceleri  ayirmalarina
yardimci olmaktadir.

Arastirma verilerinin cografi aktarila-
bilirligi giderek daha énemli bir konu
haline gelmektedir’®Verilerin daha iyi
aktarilabilmesi ayrica, davranis
bilimleri, saglhk psikolojisi, antropoloji,
felsefe ve sosyoloji gibi diger arastir-
ma alanlarinda toplanan saglik verile-
rinin de daha kolay kullanilmasini
saglayacaktir. Hasta dernekleri hali
hazirda kayitlar tutarak, biyobankalar
kurarak ve bilgi toplayarak arastirma-
larda aktif olarak is birligi yapmakta-
dir.

Dijitallesme, dijital olarak etkin ve
hasta tarafindan yonlendirilen yeni bir
arastirma tlrinin dogmasina sebep
olmustur.Toplum/hasta/vatandas
tarafindan yonlendirilen  bilimdeki
artis, yeni veri toplama ve yorumlama
yontemlerine énemli bir ivme kazan-
dirmistir. Veri toplama diinyasindaki
yenilikler, akilli telefonlar, kisisel
genomikler, giyilebilir cihazlar ve
dijital saglik kayitlarinin yani sira
insanlarin kendi saglik verilerini kendi
gelisimlerini takip etmek, baskalarina
yardimci  olmak ve arastirmayi
gelistirmek adina paylasabildikleri
"Patients Like Me (Benim Gibi Hasta-
lar)" gibi internet siteleri araciligiyla
oldukca ilerlemistir.

64 European Cancer Patient Coalition (ECPC) Legal Network for Cancer Patients. Available at: http://www.ecpc.org/activities/legal-

network-for-cancer-patients

65 From a statistical point of view, however, the number of respondents is quite low to be able to derive generalisations.

66 Alzheimer Europe is a non-governmental organisation aimed at raising awareness of all forms of dementia by creating a common
European platform through coordination and cooperation between Alzheimer organisations throughout Europe. Alzheimer Europe
is also a source of information on all aspects of dementia.

67

Alzheimer Europe, Report “European Dementia Monitor 2017-Comparing and benchmarking national dementia policies and

strategies”. Available at: http://alzheimer-europe.org/Publications/E-Shop/European-Dementia-Monitor-2017/European-

Dementia-Monitor-2017

68 Bearryman, E., EURORDIS, Survey (2017). Available at: http://www.eurordis.org/news/3000-rare-disease-patients-carers-voice-

5 difficulties-balancing-care-life
6

European Multiple Sclerosis Platform, Voices of MS patients (2016). Available at: http://www.emsp.org/projects/voice-ms-patients

70 Goeree, R, et al. Transferability of health technology assessment and economic evaluation: a systematic review of approaches
for assessment and application, Clinico-econ Outcomes Res. 2011; 3: 89-104. Available at: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/

articles/PMC3169976/.
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Bir inovasyon fonu olan Nesta sunu
belirtiyor: “Hastalar tarafindan yeni
veriler Uretiliyor, sahipleniliyor ve
kontrol ediliyor ve bu bilgilere onlarin
istedigi sartlar altinda - yani pasif
ozneler degil aktif katilimcilar olarak -
erisim saglanabiliyor. En iyi firsatlar,
hastalar bilim adamlari olarak hareket
ederek Ogrenmenin yonld ve nasil
ylratildigt  konusunda seslerinin
glcli oldugu topluluklar icerisinde
aktif bir sekilde 6lcim yaptiklarinda
ve etkilesimde  bulunduklarinda
ortaya cikmaktadir. Diger bir ifadeyle,
yeni nesil arastirma, hastalar tarafin-
dan yénlendirilen arastirma olacak”.”!

Hasta dernekleri cogunlukla, hasta
onceliklerini belirleyerek, bir hastalik-
la yasama ve farkli tedavilerin etkisi
hakkindaki hasta bakis acisini yansita-
rak ve hastalarin farkli diizeylerde
katihmini garanti altina almak icin
sahip oldugu genis cevreyi kullanarak
katma deger sagladiklari Avrupa
arastirma konsorsiyumunda temsil
edilmektedir.

Hasta derneklerine ciddi rollerin
ayrildigl, genel saglikla ilgili projelere
ornek olarak, kronik hastaliklar
hakkindaki Avrupa Ortak Aksiyonu
(CHRODIS), - hasta glvenligi ve
bakim kalitesi hakkindaki Avrupa Agi
(PaSQ), - hastanin kendi kendisini
yonetmesi hakkindaki PRO-STEP
calismasi ve elektronik saglik hakkin-
daki SUSTAINS ve entegre bakim
hakkindaki SmartCare verilebilir.

Hakemli dergilere ve bilimsel bilginin
yayllmasina hastalarin dahil edilmesi
yavas yavas popllerlik kazanmakta-
dir. 2014 yihinda British Medical
Journal (BMJ) dergisi, cigir acan
“hasta ortakligl” stratejisini’2 baslat-
mistir.

Bu strateji, diger seylerin yani sira,
dergiye makale gondermek isteyen
yazarlarin, bu makaleleri hastalarla
birlikte  Gretmelerinin  istenmesi
anlamini tasimaktadir; bilim adamla-
rindan, arastirma sorusu, sonug
olctmleri ve calismanin diger yonleri-
ni belirlerken hastalari stirece nasil
dahil ettiklerini gostermeleri
istenmektedir ve arttk makaleler
standart hakem goézden gecirme
slirecinin yani sira hastalar tarafindan
da gbzden gecirilmektedir. Ayrica,
BMJ'nin hastalardan olusan editérleri
vardir ve “Hastaniz ne dusinlyor”
gibi bir dizi makale ve blog yayinla-
maktadir.73

BMJ'nin bu adimi atmasinin sebebi
hastalarla, ailelerle ve bakicilariyla
birlikte hareket etmenin etik bir
zorunluluk ve saghk sistemlerinin
kalitesinin, glvenliginin, degerinin ve
stirdardlebilirliginin arttirilmasi adina
olmazsa olmaz gortlmesidir. Dergi
blinyesinde ayrica uluslararasi bir
hasta tavsiye paneli de mevcuttur/4
Hastalarin ve hasta gruplarinin saglik
bakimiyla ilgili mevcut uygulamalari
degistirici  yeniliklerin  es-tasarimi,
gelistirilmesi, uygulanmasi ve
izlenmesine katihmindan s6z edilmesi
de énemlidir.”>

Bu tir vyenilikler, bir dizi zorluga
gorece uygun fiyath ve hizli ¢c6ziimler
sunmayl vaat ettikleri icin saglk
teknolojisi arastirmacilari icin giderek
daha cazip hale gelmektedir. Bunun
bir 6rnegi, EMSP'lerin tedavi ve yone-
tim uygulamalari, bilissel gelisim
stratejileri ve pratik egzersizler
tizerine MS ile iliskili saghk uygulama-
lari koleksiyonudur.”6

@

Avrupa Komisyonu tarafindan 2016
yilinda baslatilan “Halk Saghg, Teletip
ve Saglikta Bliylk Veri” isimli calisma-
da, saghgin neredeyse sinirsiz dijital-
lesmesi sayesinde saghkta “Blylk
Veri” nin kullanilmasi acisindan buytik
bir potansiyel gériilmektedir. 77Dijital-
lesmeye yonelik istah giderek daha da
arthgindan, hasta gruplarinin, bir
yandan iyi yénetim ve veri erisimi ve
kullanim dlzenlemelerini talep ve
tesvik ederek kendi gizlilik ve gliven-
liklerinin  takipcisi olarak hareket
ederken diger yandan hastalarin
cikarlarini  tesvik etmeleri biyilk
onem tasimaktadir. Hasta dernekleri,
politika yapicilara ve diizenleyicilere
ulasarak hastaya yonelik yararlarin
daha iyi farmakovijilans ve hasta
glvenligi seklinde yansimasi icin
“Buyuk Veri” séylemini kullanabilirler.

EPF anketinde, katihmcilarin %70'i bu
veri toplama tirlerinden bir veya
daha fazlasina dahil olduklarini beyan
etmistir. Bu veriler; genel saghk
arastirma amaciyla, hasta dernekleri-
nin bilgi tabanini arttirmak icin veya
farmasotik  Ar-Ge icin  kullanilir.
Ankete katilanlar, verilerini spesifik
olarak su amaclarla kullandiklarini
beyan etmislerdir: hasta deneyimi
anketleri, hakemli tibbi dergiler icin
toplanan veriler, sikayetler, en iyi
uygulamalarin bir araya getirilmesi ve
en iyi yonetmelik o6rneklerinin
belirlenmesi.

71 Loder, J., Nesta, Patients become citizens Scientists, Available at: http://www.nesta.org.uk/2016-predictions/patients-become-

citizen-scientists
72

73

British Medical Journal (BMJ). Available at: http://www.bmj.com/campaign/patient-partnership;
British Medical Journal (BMJ). Available at: http://www.bmj.com/specialties/what-your-patient-thinking;

74 British Medical Journal (BMJ). Available at: http://www.bmj.com/about-bmj/advisory-panels/patient-panel-members

75 Disruptive innovation vs. sustained innovation in healthcare is a system or a device that disrupts the way we use technology in
healthcare industry - replacing existing technology and creating a new market demand. Common examples include smartphones
and tablets, but also such innovations like interoperability, 3D printing, digestible sensors or home diagnostics.

76 European Multiple Sclerosis Platform, Resources and Apps. Available at: http://www.emsp.org/resources/apps/.

77 European Commission, Study on Big Data in Public Health, Telemedicine and Healthcare, (2016). Available at: https://ec.europa.eu/
health/sites/health/files/ehealth/docs/bigdata_report_en.pdf



Tarihsel  olarak, hastalar klinik
calismalara  katilmanin  Gtesinde
Urinlerin gelistiriimesinde 6nemli bir
rol oynamamistir ancak bu diizen
degismektedir. Yeni tibbi Grtnlerin
arastiriimasi ve gelistirilmesine ait
goriinim evrilmekte ve pratikte her
zaman olmasa da, en azindan konus-
ma dlzeyinde giderek daha hasta
merkezli olmaya devam etmektedir.
Tedavilerin arastirma ve gelistirme
basamaklarinin erken ddénemlerine
hasta katilimi ve katkisinin giderek,
onay sonrasl hasta etkilesimi seklinde
saghk bakiminin gelistirilmesi acisin-
dan kritik olarak kabul edilmektedir.”®

Arastirmacilar ve ilac gelistiricileri,
Urinler (terapotik Uranler ve tibbi
cihazlar dahil) pazara sunulmadan
once hastalarla git gide daha fazla
etkilesimde bulunmaktadir. Bu uygu-
lamayla, yeni tedavilerin hastalarin
ihtiyaclarini ve onceliklerini karsilaya-
cak sekilde tasarlanmasi ve ruhsat
onayl, devamindaki maliyet-yarar
degerlendirmesi  ve nihai klinik
kullanima iliskin kararlari etkilemek
amaciyla yurGtalen klinik cahsmalar-
da, son kullaniciya son derece alakali
ve son derece spesifik bilgilerin elde
edilmesinin saglanmasi ve bodylece
yeni tedavinin hastalara hangi 6lclide
ek vyararlar sagladiginin dogru bir
sekilde degerlendirilmesi amaclan-
maktadir. Paydaslar arasindaki
cabalar bugline kadar koordinesiz
olsa da, ileriye dogru bir yol belirlen-
meye baslamaktadir.”?

Avrupa ilac Ajansi (EMA) Hastalar ve
Tiketiciler Calisma Partisi'nin
(PCWP), EMA aktivitelerine hasta
katihminin etkisinin/degerinin
olcllmesi konusundaki konu grubu,
raporlarinda ruhsatlandirma stirecle-
rine daha fazla hasta katihmini tavsiye
etmekte ve ulusal ilag kurumlari bu
onerileri izlemektedir 80 Hasta grupla-
ri, Tedavi Aksiyon Grubu ve onun
Avrupa subesi olan Avrupa AIDS
Tedavi Grubu (EATG) tarafindan
tesvik edilen “Aktivist Protokol
Gozden Gecgirme Arac Seti’nin de
gosterdigi lizere, hasta gruplari, klinik
arastirma protokollerinin gelistirilme-
si ve gozden gecirilmesi slireclerine
hastalarin ve toplumun katilimini
kolaylastirmak icin kendileri ve diger
paydaslar arasinda kapasite gelistir-
me ve farkindalik yaratma konularin-
da éncti bir rol Gstlenmistir 8!

Hasta dernekleri, faaliyet alanlarinda

yer alan insanlara hasta erisim
programlarina katilim icin nereye
basvurmalari konusunda bilgi

vermekte ve genellikle bu kisilerin
ruhsatlandirma stireclerinin karmasik-
liklarini anlamalarina yardimci olmak-
tadir. ilac endustrisi ile farkindalik
yaratma  konusunda etkilesimde
bulunmakta ve ulusal ilag kurumlariy-
la birlikte calismaktadirlar. Amerika
Birlesik Devletleri'nde bulunan Eye
for Pharma tarafindan yapilan bir
arastirmada, ankete katilanlarin
(hasta savunuculan) yarisindan biraz
daha fazlasinin, biyofarmasotik
arastirma tasarimi icin hasta perspek-
tifi saglayan savunuculuk kriterleri
sagladigi saptanmistir.®?
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Ar-Ge siirecine hasta katiiminin kritik
roltiniin artan sekilde kabul edilmesi-
ne karsin, hala hastalarin bu stirecin
temel parcasi olarak tam entegrasyo-
nun saglandigi diizene dogru gercek
bir gecisin yapilmasini engelleyen
temel engeller bulunmaktadir. Bu
raporun siradaki bolimiinde, hasta
derneklerinin karsilastigi diger zorluk-
larin yani sira bu da ele alinacaktir.

78 Pogorelc, D., MedCityNews, What's behind the FDA’s push for more patient engagement, (2013). Available at: http://medcitynews.
com/2013/05/whats-behind-the-fdas-push-for-more-patient-engagement-and-its-not-that-everyone-else-is-doing-it/

79 National Health Council, Dialogue/Advancing meaningful patient engagement in Research, Development, and Review of Drugs,
(2015). Available at: https://www.nationalhealthcouncil.org/sites/default/files/PatientEngagement-WhitePaper.pdf

80 European Medicines Agency, Consolidated report on the activities of topic groups established in 2015, (23/05/2017). Available at:
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Annual_report/2017/05/WC500228518.pdf

81 Treatment Action Group, An Activist's Protocol Review Toolkit, (2017). Available at: http://www.eatg.org/news/tag-an-activists-

protocol-review-toolkit/

82 Eye for Pharma, ‘What pharma can learn from patients: a Global patient advocate survey’, (2016). Available at: http://social.
eyeforpharma.com/pharmaceutical-indepthanalysis?qt-in_depth_analysis_tabs=3#qt-in_depth_analysis_tabs.
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Hasta derneklerinin degeri

Savunuculugun kapsamli
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Temsil etme Harekete gegirme Giiglendirme

e Hasta onceliklerinin ve
deneyiminin anlasiimasi;
Saglik hizmetlerinin
tasariminda son kullanici
bakis acisinin savunulmasi;

e Politika yapma siirecinde
aktif katilimci olmak;

e HiAP-yaklasimiyla hastalarin
sesinin istikrarl bir sekilde
duyurulmasi;

® Politika gelistirilmesine
tlim asamalarda katki sunulmasi.

| 4
°

e  Kalic takip ve danismanlk
saglanmasi;

®  Yasal ve finansal yardim
saglanmasi;

e Kendi kendine yonetim
egitiminin ortaklasa verilmesi
ve cesitli destek tirlerinin
toplumun daha genis bir kismina
yayilmasi

Organizasyonel yénetim ve i

dare yapisinin gliclendirilmesi;
Kapasite gelistiricisi olarak

hareket edilmesi;

Saglkla ilgili yeni bilgilerin Gretilmesi
ve mevcut bilgilerin gézden gecirilmesi
ve kilavuzlarin gelistirilmesi;

Saglik bilgilerinin ¢evrilmesi ve
hastalarin egitilmesi;

Hastalara ve topluma yatirim yaparak
yayllma yoluyla kapasitenin gelistirilmesi

Kismen veri toplanmasiyla aktif
arastirma isbirlikgileri olunmasi;
Ar-Ge'nin erken asamalarina

hasta katiliminin tesvik edilmesi;
Ruhsatlandirma surecleri konusunda
hastalara yonlendirme yardimi yapilmasi;
Saglk bakimiyla ilgili mevcut
uygulamalari degistirici yeniliklerin
es-tasarimi, gelistirilmesi,
uygulanmasi ve izlenmesine

katilhim.



Hasta derneklerinin
= karsilastigi zorluklar

Hasta dernekleri, calismalarinda ciddi sayida zorluklarla karsi karsiya kalmaktadir. Bu zorluklar i¢
(kaynaklar - hem insan hem de finansal, organizasyonel profesyonellik ve performans dlgiimii
eksikligi) ve dig (kamu finansmanina yasal olarak taninan haklarin bulunmamasi, sistemik ig birligi
basarisizlig1, tokenizm ve ydnetmelik bosluklari) olabilir.

3.1 i¢ zorluklar

3.1.1 Performans
dliimii

Avrupa'daki saghk sistemlerinin, son
kullanici olarak hastalarla is birligi
icinde ve topluluk ve toplum diizeyin-
de hastaliklari 6nlemek icin ortak
sorumluluk ilkesi temelinde insa
edilmesi gerekmektedir: Hastalarin
politika ve arastirmaya katiliminin
degeri herkes icin net olmali ve boyle-
si bir katilim basli basina bir amag
haline gelmelidir. Hasta derneklerin-
den performanslarini ve etkilerini
olcmeleri istendiginde, her seyden
once hasta derneklerinin neden etki
Olciimine tabi olduklari  sorusu
nadiren sorulmaktadir. Pek cok
arastirma projesinin de gosterdigi
gibi, bu 6lctimiin yapilmasi sadece zor
olmakla kalmamakta, ayni zamanda
adaletsizlige neden olmaktadir: bu
diizeydeki bir gozetim, ilag endistrisi,
saglhk sigorta sirketleri veya saghk
profesyonelleri birlikleri gibi diger
saglk paydaslarina dizenli olarak
uygulanmamaktadir. Bugline kadar,
cok sayida sistematik literatir
taramasinda, hasta gruplarinin
katiliminin - saghk arastirmalari  ve
politika yapma konusunda yarattig
farklara yonelik cesitli yollar rapor
edilmistir.83Ancak bu kanitlar zayif ve
anekdotsal olduklari yonlinde elesti-
rilmistir. 8

» )
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|

Hasta dernekleri kompleks politika
yapma sireclerindeki cok sayidaki
aktérden yalnizca birisi oldugundan,
hasta gruplarinin nihai sonuca olan
kesin etkisini tespit etmek ve 6lcmek
zordur. Bu nedenle, herhangi bir
politika Uzerinde hasta katihminin
olmadig karsi-olgusal bir etki analizi-
nin yapilmasi glicttir. En popller etki
degerlendirme araclari tarafindan tek
bir paydasin nihai sonuca katkisinin
agirhgl  oSlclilmemektedir; yine bu
araclar tarafindan hastalarin ya da
sivil toplum temsilcilerinin anlamli
katihminin somut etkisinin dl¢tilmesi
de hesaba katilmamaktadir.

@
»
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Karsi olgusal analiz s6z konusu
oldugunda, buna en yakin gercekles-
tirilebilecek  faaliyet, cogu kez
kullanilmayan 6ngorli veya modelle-
me calismalari olacaktir.

“EMA faaliyetlerinde hasta katiiminin
Karsi olgusal analiz s6z konusu
oldugunda, buna en yakin gercekles-
tirilebilecek  faaliyet, cogu kez
kullanilmayan 6ngorl veya modelle-
me calismalari olacaktir. etkisinin/de-
gerinin  Olculmesi” bashkh PCWP
konu grubunun O&nerileri icerisinde
acik bir sekilde, “hasta girdisine daha
bitlinsel bir bakis acisiyla bakilmasi-
nin, etkinin oldukca dar (kantitatif) bir
sekilde  Olctlmesinden icerisinde
kalitatif yontemlerin yer aldigl, hasta
katihminin altinin cizildigi ve saptan-
dlgl daha genis bir yaklasima gecilme-
sine izin verdigi” belirtilmektedir.8>

83 Brett J., Staniszewska S, et al. Mapping the impact of patient and public involvement on health and social care research: a systematic
review. Health Expect. 2014;17(5):p. 637-50.

84 Staniszewska S., et al. Developing the evidence base of patient and public involvement in health and social care research: the case
for measuring impact. Int J Consum Stud. 2011;35(6):p. 628-32.

85 European Medicines Agency, Patients’ and Consumers’ Working Party (PCWP) / Healthcare Professionals’ Working Party (HCPWP)
topic group, Consolidated report on the activities of topic groups established in 2015, (2017). Available at: http://www.ema.europa.
eu/docs/en_GB/document_library/Annual_report/2017/05/WC500228518.pdf.
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3.1.2 Organizasyonel
profesyonellesme ve
know-how

Hasta derneklerinin karsilastigl major
bir ic zorluk, stratejik planlarini
gelistirmek ya da glclendirmek,
organizasyonel gelisimlerini ve fon
toplama kapasitelerini iyilestirmek ve
organizasyonel davranislarini profes-
yonel hale getirmeye yonelik meka-
nizmalardan yoksun olmalaridir. Bu
durum, tahsis edilmis fonlarin yeter-
sizligi, calisan sayisinin  yetersiz
olmasi, belirli becerilerin eksikligi
veya az gelismis bir bilgi tabanin
bulunmasi (hasta derneginin organi-
zasyonunu nasil glclendirecegi ve
profesyonellestirecegi konusunda
bilgiye sahip olmadigi durum) gibi
cesitli nedenlere bagl olarak goriile-
bilir.86

Dil ve iletisim cogu zaman, hasta
gruplarinin karsilarina cikan firsatlar-
dan tam olarak yararlanmalari nokta-
sinda baska bir énemli sorun teskil
etmektedir. AB kurumlari ve ulusal
makamlar tarafindan kullanilan teknik
ve burokratik dil, derneklerin neler
olup bittigini ve nasil dahil olabilecek-
lerini anlayabilmeleri slirecini zaman
alict ve sinir bozucu hale getirebil-
mektedir. Pan-Avrupa calismasinda,
dil engeli eskiye kiyasla artik daha az
sorun teskil etmekle birlikte, bazi
dernekler icin bu durum hala bir
sorun olmaya devam etmektedir -
EPF  calismasinin  katilimcilarinin
yaklasik % 10'u hala bu yonde goris
belirtmektedir. Bu, bilginin kurumun
yapisi icerisinde etkili bir sekilde
yukari ve asagl dogru hareket etmesi
acisindan  sorun yaratabilir ("Ust
dizey” kisilerin cogunlukla ingilizce
calistigl, ancak tabanda yer alan hasta
savunucularinin ingilizce konusmadig
durumlarda).

Dil ayni zamanda, AB konulari ile ilgili
istisareler hakkinda tabandan yanit
alirken veya bunlar cogunlukla ingiliz-
ce dizenlendigi icin, uluslararasi bir
toplantiya katilmaya uygun bir temsil-
ci bulurken engel teskil edebilir.

3.2 Dis zorluklar

3.2.1 Tokenizm Kkiiltiirii ve
gelenegi

Yapilan anket calismasi ve bu raporun
hazirlanmasi sirasinda paydaslarla
yapilan gorismeler, hasta dernekleri-
nin katihmi s6z konusu oldugunda
nispeten glicli bir negatif kurumsal
kiltir ve tokenizm gelenegi (dernek-
lerin kagit Gzerinde veya adet yerini
bulsun diye dinlenmesi) bulundugunu
dogrulamistir.  Bu durumda son
yillarda iyilesme yasanmis olsa da,
hasta derneklerinin kendine 6zgl
degerinin anlasiimasi ve bu degerden
tam olarak yararlaniimasi icin hem
hasta dernekleri hem de kurumlar
tarafinda yapilmasi gereken hala cok
sayida is vardir.

3.2.2. Yasal bosluklar

Tokenizm kiltlrinin yani sira, spesi-
fik klinik veya tibbi sorunlar (yani
hastalarin bireysel tedavisine bagh
olanlar) disindaki baglamlarda anlamli
hasta katilimi ve sistematik is birligine
iliskin AB yonetmeligi eksikligi bulun-
makta ve bu durum hasta dernekleri-
nin isini zorlastirmaktadir. Eger bir
yonetmelik mevcutsa, bu yonetmelik
ya uygun sekilde uygulanmamaktadir
ya da cok kisitlayicidir. EPF anketine
katilanlarin neredeyse dortte biri, bu
sorunlari ginlik calismalarini zayifla-
tic1 faktorler icerisinde tanimlamistr.
Avrupa capinda ulusal diizeyde cesitli
yonetmelik girisimleri ve cerceveleri

bulunsa da, bugline kadar sistematik
herhangi bir genel degerlendirme
yapilmamistir. Hastalarin saglik politi-
kasi ve saglkla ilgili karar alma siirec-
lerine dahil edilmesinde (6rnegin
HiAP ve “beyond-GDP” sdylemiyle
uyumlu sekilde), hala oldukca dizen-
siz bir yonetmelik ortami ve hastalarin
dahil edilmesi tam olarak sonuclanana
kadar gidilmesi gereken hala uzun bir
yol olsa da, yavas da olsa sabit bir
sekilde ilerleme saglanmaktadir. Bu,
(birkag 6rnek vermek gerekirse) saglik
veya arastirma butceleri ve 6ncelikle-
ri, seffaflk ve yonetim sorunlari,
cinsiyet esitligi ya da gida sistemleri-
nin Gretim ve ttketimini ilgilendiren
yonetmeliklerde hastalara basvurul-
masini da icermektedir. Yonetmelik-
lerin uygulanmasindaki eksiklik veya
yonetmelik alaninin  kisith  olmasi,
hasta derneklerinin calisilabilir bir
gorev yetkisine sahip olmasini zorlas-
tirmaktadir.

3.2.3 Kaynaklar ve fon

sistematik katilimina ayrilarak net bir
sekilde tahsis edilmis butcelerin
bulunmamasidir. Yakin zamana kadar,
cogu saglik bitcesinde hastaliklarin
ele alinmasina odaklaniimaktaydi:
siirece kimin dahil edileceginin ve
bunlarin belirleyicilerinin, yonetiminin
ve tedavisinin nasil ele alinacagi
konusunun dikkate alinmasi, saghk
politikasi yapilma asamasina nispeten
yeni girmis bir uygulamadir. Bu
sorunu daha da sikintili hale getiren
sey, cogu zaman goniulll olarak
calisan hasta temsilcilerinin, genellikle
uzman olmayan ve kamu vyararina
Ucretsiz olarak calisan kisiler olarak
gorilmesi ve buna bagli olarak farkli
faaliyetlere harcadiklari zaman ve
sagladiklari  katkinin  karsihgr olan
finansal tazminin bu kisilere verilme-
mesidir.

86 EPF is working on Transparency guidelines (expected in November 2017) to provide guidance to patient organisations, to ensure
the highest possible standards for the network and to increase the level of trust from other stakeholders in patient cooperation.
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Hasta dernekleri genellikle kaynakla-
rin eksikligini, kelimenin en genis
anlamiyla tam potansiyellerine
ulasmalarini engelleyen bir sey olarak
tanimlamaktadir. EPF arastirmasina
katilanlarin %40t uygun kisitlanma-
mis ve/veya temel finansman eksikle-
ri bulundugunu soéylerken buna ek
olarak %13'U ise “proje ile ilgili
artnler”i teslim etmenin 6tesinde bir
is yapabilecekleri kaynaklara ve
kapasiteye sahip olmadiklarini iddia
etmistir.

“Gogu hasta derneginin
karsilastigi zorluk, cok sayida
bagimsiz kaynaklarinin
bulunmamasidir. Kaynaklar

olarak, cok kisith sayida
kaynaga sahipken cok sayida
talebi kargilamalar
gerekmektedir.

Adrian van de Hoven,
Avrupa llaglar Genel Direktdrii

ilgili saglik paydaslari ile yapilan cok
sayida goriismede ayrica, hasta
derneklerine  yonelik  finansman
eksikliginin (bagimsiz ve 6zel bir sey
icin tahsis edilmemis), optimum
kurumsal performansa o6niinde cok
ciddi bir engel oldugu da dogrulan-
mistr.

EPF tarafindan, 2016 Yili Hastalarin
Glclendirilmesine Yonelik Alinacak
Aksiyonlar Yol Haritasi icerisinde
hasta gruplarina kaynak yaratilmasina
iliskin su Onerilere yer verilmistir:
“Avrupa dlizeyinde, daha fazla hasta
grubunun kritere uygun hale gelebil-
mesi icin mali mesruluk kriterlerinin
dizeltilmesi de dahil olmak Uzere,
surdirdlebilir 'temel bagislara' yonelik
bir strateji gelistiriimeli ve uygulan-
malidir; ulusal diizeyde, Uye Devletler
hasta dernekleri ve 6zel sektor ortak

bir projeye baglidir. Buna bagli

lartyla  birlikte, hasta gruplarini,
endistriden ve hiikumetten bagim-
sizliklarini  stirdrmelerini  saglamak
lizere finanse etmek icin yenilikci ve
etik secenekleri arastirmalidir”.8”

3.2.4 Giivenilirlik

Hasta dernekleri genel olarak saghk
politikasi tartismasinda ve ozellikle
saghk disi politikalarda resmi olarak
glvenilir paydaslar ve ortaklar seklin-
de taninmama durumuyla karsi
karsiyadir. Hastalarin  deneyimleri,
objektif olmamasi ve ila¢ endUstrisi-
nin goéruslerinden bagimsiz olmamasi
ya da hastalik durumu disinda genis
bir perspektif sunmamasi nedeniyle
genellikle onemsenmemektedir.
EMA’nin  “Sivil toplum temsilcileri
arasinda profesyonellesme ve temsil
edebilirlik” konusundaki kendi arastir-
masinda, STK'larin uluslararasi yéne-
timler ile calisabilmeleri icin belli bir
profesyonellik  seviyesine ihtiyag
duyduklari One
Bununla birlikte, bu arastirmada
ayrica, profesyonellesmede artisla
birlikte temsil edebilirliginin kaybedil-
mesi riskinin bulundugu da kabul
edilmektedir. Gruplarin zamanlarinin
ve kaynaklarinin cogunu Gyelik odakli
faaliyetlere degil, Gyeleri etkilemeye
yonelik faaliyetlere ayirdigi varsayi-
minda bulunulmaktadir.

Gruplar en Ust diizey bitunlik ve
yetkinlik elde ettikce - daha "profes-
yonel" hale geldikce - kendi i¢ organi-
zasyonlarindaki degisiklikler nedeniy-
le temsil ettikleri hastalar adina
konusma yeteneklerini kaybetmekte-
dir. Bu durum en sonunda, gruplarin
zaman icerisinde profesyonellesme
adi verilen, tabanlarina daha az
bagimh olma, daha mesafeli ve
uzmanlarin yani sira elit dlzey
baglantilara giderek daha bagimli hale
gelme egilimine yol agmaktadir.?’

surtilmektedir.88
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Hasta  derneklerinin,  temellerini
olusturan  temsil  edebilirliklerini
kaybetmeden, en cok 6ne c¢ikan artis
daha yiksek etkinlik olan, artmis
profesyonelligin faydalarini toplaya-
bilmenin yollarini bulmasi gerekmek-
tedir.

Kamu saghg ve kamu arastirma
bltcelerinin azalan fonlari karsisinda
hasta dernekleri, 6zel fon kaynaklari-
na yoénelmektedir. Hasta gruplar
icerisinde kicuk bir grup endistriden
finansman kabul etmeme yonilinde
karar vermis olsa da, hasta gruplarinin
¢cogu proje bazinda ya da operasyonel
faaliyetler icin ila¢ endistrisinden bir
miktar finansman almaktadir. Bu
durum kamuoyunun bu derneklerin
bagimsizligina ve temsil edebilirligine
ve genel olarak sektore olan glivenini
azaltabilir ve glvenilirligi Uzerinde
olumsuz etkiye sahip olabilir. Bu
durum kismen, dis paydaslarin hasta
derneklerinin  endustri ortaklariyla
nicin ve nasil calistiklari ve kendilerini
cikar catismalari ya da bagimsizhk
kaybina karsi nasil koruduklari konu-
sundaki yeterli bilgiye sahip olmama-
sindan  kaynaklanmaktadir. Hasta
dernekleri daha profesyonel hale
geldikce hasta toplulugu icerisinde
seffaflik ve etik davranislarin - her iki
taraftan da - sahip oldugu hayati
6nem konusunda farkindalk artmis-
tir.

Cikar catismasi algisinin azaltilmasi
adina bircok hasta dernegi tarafindan
seffaflik, etik davranislar ve endist-
riyle etkilesim kurallarina yoénelik net
kurallar belirlenmistir. 2007 yilinda
EPF, Avrupa ilac Endustrisi ve
Dernekleri Federasyonu (EFPIA) ile
birlikte, “llac Endiistrisi ve Hasta
Dernekleri Arasindaki iliskiler Hakkin-
da Uygulama Esaslari”ni gelistirmistir’®

Bu esaslar ile her iki tarafin bagimsizli-
ginl ve Ozerkligini koruyan karsilikli
sayglya dayanan glicll bir cercevede,
hastalar ve ilac endUstrisi arasindaki
iliskide seffafligin saglanmasi amag-
lanmaktadir.

87 European Patients’ Forum, Available at: http://www.eu-patient.eu/campaign/PatientsprescribE/roadmap-for-action/.
88 Gadd, C., European Medicines Agency, Professionalisation and representativeness among civil society representatives. Available at:
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Presentation/2012/05/WC500127916.pdf.

89 https://ecpr.eu/Filestore/PaperProposal/e727a8d0-557d-486e-8922-af563929f245.pdf.

90 European Federation for Pharmacaeutical Industries and Associations, Available at: http://transparency.efpia.eu/uploads/Modules/

Documents/code_po2011.pdf.
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4.1 Raporun kapsami

Bu rapor, hasta derneklerinin kendine
6zgl sahip olduklari degeri goster-
mek icin yazilmistir. Bu rapor, EPF
tarafindan Uyeleri arasinda yapilan
anket yoluyla toplanan verilere,
internet Gzerinden yapilan arastirma-
lar ve saglhk alanindaki 6nemli
paydaslarla gerceklestirilen goriisme-
lere dayanmaktadir. Bu rapor ile hasta
derneklerinin saglhk alaninda
Avrupa'da oynadiklari role ve bu
derneklerin glinlik bazda hastalara
yonelik cok degerli cabalarini nasil
daha da artirabilecekleri hakkinda net
bir resmin elde edilmesi amaclanmak-
tadir. Raporun bu son bolimi
icerisinde, hasta dernekleri tarafindan
ylritllen ana faaliyetler ve bu 6rgit-
lerin karsilastigl zorluklarin 6zeti yer
almaktadir. Bunlara ek olarak, hasta
dernekleri, Avrupa'daki ve ulusal
politika yapicilar, projelere dahil olan
akademik ve endustriyel arastirmaci-
lar, akademisyenler ve profesyonel
egitimciler icin cok sayida 6nemli
mesaj onerilmektedir.

4.2 Faaliyetlerin ve
zorluklarin genel dzeti

Hasta derneklerinin kendine 6zgi
degere sahip oldugu doért biyik alan
su sekildedir: (1) politika; (2) kapasite
gelistirme ve egitim; (3) gorevdes
destegi ve (4) arastirma ve gelistirme
(saghk ve farmasotik). Bu alanlarin her
birisindeki en o6nemli faaliyetleri
gosterilmektedir (sagda).

Sonuclar ve
= anahtar mesajlar

Politika .

Hasta dernekleri l

4.2.1 Ana faaliyetler

Kapasite Gelistirme ve Egitim
Hasta dernekleri:

Politika yapicilarin hasta 6nceliklerini ve hastalarin hastalik/hastalik durumuyla
yasama deneyimlerini anlamalarina yardimci olmada bliytik bir rol oynar;

Saglik hizmetlerinde son kullanici olarak saglk hizmetlerinin tasarimina iliskin cok
degerli bakis acilari saglar;

Cikarlarini tek bir agizdan, uyumlu ve tutarh bir sekilde temsil ederek hastalardan
olusan toplulugun sesini duyurur;

Diger saglik paydaslari ile birlikte HIAP yaklasiminin gelistiriimesinde ve bu yaklasima
katkida bulunulmasinda anahtar bir rol oynar;

Paydas danisma gruplari, uzman panelleri, Avrupa ve/veya ulusal hilkumet kamuoyu
istisareleri ya da kurumsal toplantilar yoluyla politika girdisi saglar (yon, kanit ve sonuglar)
ve politika tekliflerine yonelik degisiklik 6nerilerinde bulunur.

"N

[\

Hasta gruplarinin organizasyonel yonetim ve idaresini gliclendirir ve iyi uygulamalar,
araclar ve metodolojilerin paylasiimasi yoluyla hasta gruplarinin giivenilirligini ve
profesyonelligini gelistirir;

Saglikla ilgili bilgileri tretir ve gbzden gecirir; hastalara bilgilerin kullanici dostu sekilde
aktarilmasina yénelik kilavuzlar gelistirir;

Siradan vatandaslarin anlayabilecegi saglk bilgileri yoluyla genel anlamda saghk okur
yazarhgini gelistirir;

Karmasik saghk bilgilerini basit dil, format, ve yerel dillere cevirerek baglam ile uyumlu
hale getirir;

Hasta topluluklarini, kamuyu ve diger paydaslari hasta haklari konusunda egitir;

Saglik sektoriiniin tamami boyunca bilginin kanalize olmasini saglar

(yukaridan asagiya, asagidan yukariya ve yatay olarak);

Saglik profesyonellerini, 6rnegin medikal konferanslara katilarak egitir.

Girevdes Destegi

Hasta dernekleri:

Gorevdes akil hocaligl, danismanligl ve dinlemesi saglar;

Yasal ve finansal yardim saglar;

Farkli tilkelerde bulunan hastalarin birbirleriyle baglanti kurmasini saglayarak fikir
alisverisi ve iletisim icin platform saglar;

Genellikle profesyoneller ile is birligi icinde kendi kendine yonetim egitimi verir ve
hastalarin yasadigi genis topluluklarda cesitli bicimlerde destek saglar.

Arastirma ve gelistirme: Saglik ve

Farmasotikler +
Hasta dernekleri: w

Veri toplanmasi yolu da dahil olmak tizere giderek artan sekilde aktif arastirma
ishirlikciligi yapar.

Farmasotik Grinlerin gelistirilmesi de dahil olmak tizere hastalarin arastirmanin
erken asamalarina daha fazla katilmasini tesvik eder;

Hastalarin ruhsatlandirma siireclerinin karmasikliklarini anlamasina ve bu sirecler
icerisinde yoniini bulmasina yardim eder;

Arastirmacilari hastalarla nasil calismalari gerektigi konusunda egitir;

Saglik bakimiyla ilgili mevcut uygulamalari degistirici yeniliklerin es-tasarimi, gelistirilmesi,
uygulanmasi ve izlenmesine katilir.
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4.2.2 Ana zorluklar

Bu faaliyetleri gerceklestirirken hasta
dernekleri bircok zorlukla karsilas-
maktadir. Hasta dernekleri glvenilir
olduklarini siirekli sekilde géstermeli
ve hastalari temsil edebilirliklerini
tehlikeye atmadan profesyonel hale
gelmelidir. Basta genel isletme
masraflarini karsilamada kullanabile-
cekleri 06zel bir konu icin tahsis
edilmemis finansman olmak Uzere,
finansman ve kaynak eksikligi
yasamaktadir. Kurumlarla iletisim
sirasinda, is birligi konusunda genel-
likle sistematik bir basarisizlik ve
hasta dernekleriyle birlikte calisma
konusunda tokenizm kiiltiirG bulun-
maktadir. Ayrica Avrupa dizeyinde
cogunlukla, hasta katiliminin kolaylas-
tirlmasi ve kaynaklara erisim konu-
sunda vyasal dizenleme eksikligi
bulunmaktadir.

Bu zorluklarin tamami, hasta dernek-
lerinin  potansiyellerinin ~ tamamini
gerceklestirme ve Avrupa'daki
saghgin  (ve toplumun) mevcut
durumuna maksimum katma deger
saglama cabalarini sekteye ugratmak-
tadir.

4.3 Anahtar mesajlar

Hasta derneklerinin oynadigi roller
siirekli  olarak  degismekte ve
evrilmektedir. Su anda hasta dernek-
leri sahip olduklari degeri, ortak
tasarimcilar, kolaylastiricilar, toplayi-
cilar, yenilikciler, politika yapicilar,
gorevdes destekgileri, arastirmacilar,
iletisimciler, veri toplayicilari ve
hizmet saglayicilari ve savunucular
olarak oldukca iyi sekilde gostermek-
tedir. Hasta dernekleri artik "lclnct
sektor" olarak gorilmemeli; bunun
yerine "bu dernekler, sivil toplumun
tamami olarak, kamu ve 06zel sektor
faaliyetlerini kamu yararini giiclendi-
recek sekilde birbirine baglayan tutkal
olarak goriilmelidir". %1

Bununla birlikte, bu rolleri oynamaya
ve cok sayidaki faaliyetlerini yerine
getirmeye devam edebilmeleri icin ic
ve dis zorluklarin tstesinden gelinme-
si gerekmektedir. Hasta dernekleri-
nin, sahip olduklari temel prensiplere
odaklanarak gelecege konsantre
olmalari gereklidir: bu prensipler;
hastalarin temsili, harekete gecirilme-
si, glclendirilmesi ve haklarinin
savunulmasidir. Hasta dernekleri, ne
yaptiklar, sagladiklari katma deger,
endustri ortaklariyla nicin ve nasil
calistiklart konusunda dis paydaslari
egitmenin yollarini  distnebilirler.
Degisen diinyada baglanabilirliklerini,
etkilesimlerini ve direnclerini arttir-
mak icin iletisim, teknoloji, innovas-
yon, arastirma ve gelistirmeler alanla-
rinda meydana gelen devrimlerinden
faydalanabilirler.

Hasta dernekleri bu zorluklarin
hepsiyle tek basina  miicadele
edemez. Cok sayidaki diger aktériin
oynayabilecegi onemli roller bulun-
maktadir. Asagida yer alan oneriler,
hasta dernekleriyle iletisimde
bulunurken diger paydaslar tarafin-
dan da dikkate alinabilir.

Hasta Derneklerinin Katma Degeri

91 World Economic Forum, The Future Role of Civil Society, (2013). Available at: http://www3.weforum.org/docs/WEF_

FutureRoleCivilSociety_Report_2013.pdf
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Klsalt_malar
listesi

AIDS Oto-immiin Yetmezlik Sendromu

BMJ British Medical Journal

CPD Surekli Mesleki Gelisim

CHRODIS Kronik Hastaliklarda Ortak Aksiyon

ECPC Avrupa Kanser Hastaliklari Koalisyonu

EE Ekonomik Degerlendirme

EFA Avrupa Astim ve Alerji Hasta Dernekleri Federasyonu
EFPIA Avrupa ilac Endiistrileri ve Dernekleri Federasyonu
EHC Avrupa Hemofili Konsorsiyumu

EMA Avrupa ilac Ajansi

EMSP Avrupa Multipl Skleroz Platformu

EPF Avrupa Hasta Forumu

EU Avrupa Birligi

EUFAMI Avrupa Mental Hastaliklardan Etkilenen Aileler Orgiitii
EULAR Romatizmaya Karsi Avrupa Ligi

EUPATI Avrupa Hasta Akademisi

EURORDIS Avrupa Nadir Hastaliklar Orgiit

GDP Gayri Safi Yurtici Hasila

HIA Saglk Etkisi Degerlendirmesi

HiAP Tam Politikalarda Saghk

HIvV insan immiin Yetmezlik Virtsi

HTA Saglk Teknolojisi Degerlendirmesi

IAPO Uluslararasi Hasta Orgitleri ittifaki

IFSBH Uluslararasi Spina Bifida ve Hidrosefali Federasyonu
MEP Avrupa Parlemantosu Uyesi

MS Multipl Skleroz

NGOs Sivil Toplum Kuruluslari

PaRIS Hasta Tarafindan Bildirilen Gostergeler Anketi
PCWP Hasta ve Tlketici Calisma Partisi (EMA'ya ait)

PREM Hasta Tarafindan Bildirilen Deneyim Takibi

PROM Hasta Tarafindan Bildirilen Sonuc Takibi

R&D Arastirma ve Gelistirme

WHO Diinya Saglik Orgiitii



Aciklamalar

EPF ve yazarlar, uzmanliklarini sunmak ve bu rapor icin icgodri saglamak lzere zaman
ayirdiklari icin asagidaki kisilere tesekkir eder.

Nicola Bedlington, Eylil 2014'ten bu yana Avrupa Hastalar Forumu Genel Sekreteri'dir.
Kendisi daha 6nce icra Direktorii olarak gérev yapmistir. Kendisi ayrica engellilik politi-
kasi ve STKis birligi konularindaki Avrupa Komisyonunda uzman olarak ¢alismistir. Ayni
zamanda Avrupa Engellilik Forumu'nun ilk Direktorl olarak goérev yapmis ve OECD
tarafindan baslatiimis, egitim ve stirdirilebilir kalkinma konusundaki uluslararasi hiiku-
met agi olan ENSI Sekreterligi'ne liderlik etmistir.

Carlota Besozzi Avrupa Sivil Toplumunun koordinatéridir. Kendisi bu rolde esitlik,
dayanisma, kapsayicilik ve demokrasi konularinda calisan 28 Avrupa sivil toplum
kurulusu agini temsil etmektedir. Bu goérevden 6nce on yil boyunca Avrupa Engellilik
Forumu'nda Direktor olarak goérev yapmis ve ayrica Avrupa Parlamentosu'nda da
calismistir.

Vanessa Challinor Alzheimer Avrupa'ya 2015 yilinda politika yetkilisi olarak katilmistir.
Avrupa'daki Alzheimer hastaligl hakkinda politika aciklamalari ve raporlar gelistirmekte-
dir.

Magda Gunn , bilimsel proje yoneticisi olarak Yenilikci ilaclar Girisimi'nde (IMI)
calismaktadir. IMI, ilag gelistirme konusunda Avrupa'nin en blyiik kamu-6zel girisimidir.
Diyabet ve metabolik bozukluklarla ilgili politikalarin yani sira hastalarla iliskiden sorum-
ludur. North Carolina Devlet Universite'sinde PhD yapmistir.

Robert Madelin, bir kamu isleri danismanlik firmasi olan FIPRA International'a 2016
yilinda Uluslararasi Bas Stratejist olarak katilmistir. Kendisi su an FIPRA'nin baskanidir.
Ayrica, Oxford Universitesi Siyaset ve Uluslararasi iliskiler Bélumii'nde misafir arastir-
maci olarak gérev yapmaktadir. Oncesinde (2004-16): Robert, Avrupa Komisyonu'nda
cok sayida kidemli liderlik pozisyonunda gérev yapmistir: kidemli inovasyon danismanli
olarak, iletisim aglari, icerik ve teknoloji genel direktéri (CONNECT) olarak ve saglik ve
tliketici politikasi genel direktori (SANCO) olarak.

Isabelle Moulon , Avrupa ila¢ Ajansi (EMA) hastalar ve saglik profesyonelleri b&lim
baskanidir. EMA, ilaglarin bilimsel degerlendirilmesi ve denetlenmesi yoluyla kamu ve
hayvan sagliginin korunmasindan sorumlu Avrupa ajansidir. Isabelle Grenoble Universi-
te'sinde PhD yapmistir.

Sirpa Pietikdinen , 2008 yilindan bu yana Avrupa Parlamentosunun Fin Uyesidir.
Avrupa Halk Parti'sinin parcasi olan Ulusal Koalisyon Partisinin Uyesidir. Sirpa, Avrupa
Hastalar Forumu faaliyetlerini desteklemektedir ve Avrupa Parlamentosu blinyesindeki
Cevre ve Saglik Komitesindeki ¢alismalarinda hasta bakis acisina da yer verecegine s6z
vermistir. Ayrica, Avrupa Parlamentosu icerisinde bulunan ve Avrupa'daki en yaygin
kronik hastaliklarla miicadele etmek Gzere paydaslari bir araya getiren Alerji ve Astim
Grubunun Baskani'dir.

Adrian van den Hoven, Avrupa'daki jenerik ve biyobenzer ilag endustrilerini temsil
eden bir kurulus olan Avrupa ilaclari genel direktoriidir. Bu gorev oncesinde,
Avrupa'daki en blytk ticaret 6rglitii olan BusinessEurope'nin direktorligini ve genel
sekreter yardimciligini yapmistir. Nice Universite'sinde PhD yapmistir.

Hasta Derneklerinin Katma Degeri
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EPF Uyelerinin Katildig
Anketin Sonuclari

Derneginiz Avrupa diizeyinde mi yoksa ulusal bir diizeyde mi? ~ Operasyonel biitceniz nedir?
(n=30)

<bK

6K-50K

51K-200K

201K-MLN
<IMLN

* Qogun|uk|a hem Avrupa hem ulusal kar|§|m| Not: Rapor edilen para birimlerin farkli oImasL 'operasyonel bUt(;e'
kriterine iliskin ortak bir anlayisin olmamasi ve farkli kaynaklardan
alinan bitcelerin oranlarina iliskin ortak bir raporlama seklinin
belirtilmemis olmasi nedeniyle, kamu, 6zel veya diger finansman
kategorilerden gelen organizasyonel bitceye iliskin dogru rakamlarin
belirlenmesi zor olmustur.

Finansman kaynaklarimzi kamuya agikliyor musunuz? Derneginizde "Etik kurallar” ya da "finansmana yénelik kilavuz
(n=30) ilkeler” var mi? (n=30)

3% 50% 50%
83% Hayir Evet Hayir
illik rapor v
?Qinde ’ Ego/o

internet
sitesinde

* hitkumet sitesinde, finansal raporda, yillik konferansta
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Derneginiz AB Seffaflik Kayit Defterine kayith mi?
(n=30)

bt
-

Derneginizin ana rolleri/faaliyetleri nelerdir? (n=30)

Farkindalik yaratiimasi

Savunuculuk faaliyetleri: yasamaya iliskin
gelismeler lzerinde etki sahibi olunmasi ya da
proaktif politika olusturma

lyi uygulamalarin karsilikli degisimi

Yasamaya iliskin gelismelerin takip edilmesi ve
Uyelerin bunlar hakkinda bilgilendirilmesi

Kapasite gelistirme ve hasta egitimi
Hasta egitimi
Veri toplama

Teknik uzmanlk

Aralarinda danismanligin da oldugu, hastalara
sosyal/psikolojik destek, hasta topluluguna destek
Digerleri (cevre genisletme, temsil, arastirma,
organizasyonel destek)

Yasal destek 0%

Derneginiz herhangi bir savunuculuk faaliyeti yiiriitiiyor mu? (n=30)

3%
Evet, Avrupa diizeyinde Evet, ulusal diizeyde Hayir
(bazen Avrupa dizeyinin yaninda)
Derneginiz ne gesit savunuculuk faaliyetleri yiiriitiiyor? Digerleri (n=29b)
EC/ulusal istisarelere yanit verilmesi 53%

EC'nin tavsiye gruplari/komitelerine (EMA PCWP gibi) / 53%
ulusal hiikumet organlarina katiim saglanmasi

Karar vericilerle ikili toplantilar 53%

Avrupa/ulusal kuruluslardan temsilcilerin etkinliklerinizde
konusma yapmak tzere davet edilmesi

3%

AB/ulusal politikalarin izlenmesi ve lyelerin bunlar hakkinda 53%
bilgilendirilmesi
53%

Avrupa/ulusal kuruluslari igerisinde toplantilarin ortaklasa organizasy

Fikir birligi yoluyla politika kararlarinin formiile edilmesi 53%

Degisiklik 6nerilerinde bulunulmasi 53%

Avrupa/ulusal kuruluslari icerisinde ¢alisma gruplarina 53%
liderlik edilmesi
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Hangi kuruluslarla diizenli iletisim halindesiniz? (n=29)

Avrupa Parlamentosu

62%

EC DG SANTE 55%

Ulusal kuruluslar 52%

EC DG ARASTIRMA 38%
EC Ajanslari (EMA, ECDC...) 38%

Avrupa Birligi Konseyi 21%
Yenilikci ilaclar Girisimi (IMI) 14%
14%

14%

Avrupa Konseyi
Digerleri

EC DG CONNECT 1%
EC DG EMPL 1%
EC DG JUSTICE 1%

Bunlardan hicbiri

1%
EC DG MOVE 0%

Derneginiz, savunuculugunu yaptigimz konulardaki yonetmelikler/tartismalara iligkin dneriler ierisine kendi goriiglerinin
dahil edilmesi konusunda basarili mi? (n=29)

21% 21%
3%
| —
Evet

Hayir Cogu zaman Bazen

Savunuculuk faaliyetleriniz sirasinda diger paydaslarla AB/ulusal projelerde yer aliyor musunuz?
is birligi yapiyor musunuz? (n=29) (n=30)

e
o aman
b

Hayir 0%
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Arastirma projelerinin disinda derneginiz, kendi projeleriniz
ya da ortaklik projeleri gibi, kanit toplama/veri toplama
faaliyetlerini ilerletilmesine katkida bulunuyor mu/bu tip
faaliyetler yiiriitiiyor mu? (n=30)

21%  13%
Hayir Evet

Bu* projelerdeki roliiniiz nedir/neydi? (n=20¢c)

Hasta bakis agisinin sunulmasi
sac 70%

Bilginin yayilmasi 60%

Proje/projeler icerisindeki 50%
calisma paketlerine liderlik edilmesi 0
Proje/projelere liderlik

0
edilmesi/koordinasyonun saglanmasi 20%

Arastirma projelerine katihm yoktur 20%
Diger I
(hibe sahibi, idare destegi) 5%

Not: * 'Bu projeler' ifadesiyle, diger kanit toplama etkinlikleri ya da ortaklik projeleri degil AB/ulusal arastirma projeleri kast edilmistir.

Derneginiz kapasite gelistirme faaliyetlerinde bulunuyor
mu? (n=30)

3%

Gegmiste evet, artik degil
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Bu kapasite gelistirme faaliyetleri kime yonelik? (n=15d)

Sizin derneginizin yelerine 00000000000000000000

Sizin iiveleriniz disindaki
hasta topluluguna 000000000
Genel kamu . .

Pieer 000000

Bu kapasite gelistirme faaliyetleri nelerden olusuyor? (n=15)

Egitim modller 00000000000000000
Konferanslar, seminerler 00000000000000000
Bireysel kocluk 0

Calisma ziyaretleri 00

(Ei);%::akﬁf atslye calismalari, RN

akil hocalig)

Derneginiz hastalara bireysel destek sunuyor mu?
(n=w30)

Hastalara bireysel olarak ne gesit destek sunmaktasimiz? (n=11e)

Kapasite gelistirme

Sosyal destek

Diger*

Yasal destek

idari destek

Teknik destek 0%

* Bilgi, bilginin yayilmasi, sosyal medya, ag kurma firsatlari



Hasta Derneklerinin Katma Degeri

Eger varsa, daha kapsayici ve temsil edebilir olmanizin dniindeki engeller nelerdir? (n=30)

Finans/fon

Politika

Kaynaklar ve kapasite

Dil/kalturel farkhhkar 10%

40%

23%

13%

Eger derneginiz roliinii yerine getiremeseydi bu durum nasil sonuglara yol agardi? (n=30)

Hastalarin cikarlari temsil edilmezdi

Hasta haklari ve fikirlerine daha az dikkat edilirdi

Hastalarin yasam kalitesi azalirdi

Agiklamalar

“a” toplam yanit veren sayisi;

“b” 'savunuculuk faaliyetlerinin ylratilmesi'
sorusuna pozitif yanit verenlerin sayisi

“c” 'AB/ulusal arastirma projelerinin ydritilmesi'
sorusuna pozitif yanit verenlerin sayisi

“d” 'kapasite gelistirme faaliyetlerinin yirdtilmesi'
sorusuna pozitif yanit verenlerin sayisi

“gh 'hastalara bireysel destek sunulmasi'

sorusuna pozitif yanit verenlerin sayisi

33%

30%

21%



Hasta Derneklerinin Katma Degeri

Ankete yamit verenler

EPF ayrica, ankete katilarak bu rapora katkida bulunan tyelerine tesekkir etmektedir.

AGORA

Alzheimer Europe

Slovakya Hasta Haklarinin Korunmasi Dernegi (AOPP)

Dystonia Europe

Europa Donna

EuropaColon

Avrupa Noromuskiiler Bozukluk Dernekleri ittifaki (EAMDA)
Avrupa Yarik Damak/Dudak Organizasyonu (ECO)

Avrupa Alerji ve Hava Yollari Hasta Dernekleri Federasyonu (EFA)
Avrupa Homeopatik Hasta Dernekleri Federasyonu (EFHPA)
Avrupa Noroloji Dernekleri Federasyonu [EFNA]

Avrupa Hemofili Konsorsiyumu (EHC)

Avrupa Bas Agnisi ittifaki (EHA)

Avrupa Kadin Saghg Enstitiisii (EIWH)

Avrupa Multipl Skleroz Platformu (EMSP)

Avrupa Psikiyatri (Eski-)Kullanicilari ve Hayatta Kalanlar Ag1 (ENUSP)
Avrupa Parkinson Hastaligi Dernegi (EPDA)

Avrupa Hasta Forumu (EPF)

EUROPSO - Avrupa Psoriyazis Hareketleri Cati Orgiitii
GAMIAN-Europe - Avrupa Mental Hastaliklar Savunuculugu Aglari Global ittifaki
Macaristan Hasta Orgiitleri ittifaki (BEMOSZ)

Uluslararasi Epilepsi Biirosu (IBE)

Uluslararasi Spina Bifida ve Hidrosefali Federasyonu (IFsBH)
Lupus Europe

Ulusal Engelliler Konfederasyonu (Yunanistan)

Bulgaristan Ulusal Hasta Dernegi (NPO)

Pankibris Hasta Dernegi ve Arkadaslari Federasyonu

Retina International

Letonya Engelli Orgiitleri icin Cat1 Kurulusu (SUSTENTO)

Vlaams Patiéntenplatform - (Flaman Hasta Platformu)



Avrupa Hasta Forumu
Chaussée d’Etterbeek 180
1040 Briiksel, Belcika
Telefon: + 32 2 280 23 34
info@eu-patient.eu

www.eu-patient.eu
@eupatientsforum





