2010. szeptember 20. hétfo, -1. nap

,Kirandulas”
Szegvarra, pakolas.
Utazas Budapestre.

Szallodaszoba, a
,fohadiszallas”
elfoglalasa.

A nagy bevasarlas.

Prémium Apartman Hotel (fotd: Toth Péter)
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Konferencia taskak
osszeallitasa (Martaszeéki
Ilcu).

Yvonne Norton fogadasa a
repulotéren (Purgel Zoltan,
Varga Gabor).
Vendégvaras és koszontés
(lcu, Zoli, Gabor).
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A hotel utcéaja este (fotd: Toth Péter)
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szeptember 22. szerda, 1. nap

Regisztraciok.

Egy delegalt esete a magas vérnyomassal,
korhazlatogatas Magyarorszagon, avagy
Henrietta és Anna elsé éles ,bevetése’.

Purgel Zoltan és Varga Gabor, avagy ingyenes
taxiszolgaltatas a Keleti Palyaudvaron.

Ujabb egészségligyi probléma, Gaborka
segitségre szorul.

Bevasarlas (most rovidebb).

Vendégek fogadasa, konferencia taskak atadasa.
Lupus Europe igazgatdsagi ulése (zart).

izisz Hastanc Studié megérkezése, felkészilés a
nyitoestre.

Konferencia megnyitasa, hastanc, vacsora, de ez
immar képekben!

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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Est megnyitasa (foto: Téth Péter)
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Az lIzisz Hastanc Studid eléadasa, nyitotanc Hevér Krisztinanak (foto: Purgel Zoltan)
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i"‘om. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studié eléadasa, nyitétanc Hevér Krisztinanak (fotd: Téth Péter)
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Az izisz Hastanc Stadio eléadasa (foto: Téth Péter)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az Izisz Hastanc Studié eléadasa (fotd: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studio eléadasa (foto: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studio eléadasa (fot6: Purgel Zoltan)
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Az izisz Hastanc Studio eléadasa (foto: Téth Péter)
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010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studié eléadasa (foto: Téth Péter)
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. Szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studio eléadasa (foto: Téth Péter)
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0. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Stadié eléadasa (fot6: Téth Péter)
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Az izisz Hastanc Studio eléadasa (foto: Téth Péter)
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Az izisz Hastanc Studio eléadasa (foto: Téth Péter)
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Az izisz Hastanc Stadio eléadasa (foto: Téth Péter)
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Az izisz Hastanc Stadié eléadasa (fot6: Téth Péter)
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010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Az izisz Hastanc Studié eldéadasa (foto: Téth Péter)
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Toth-Sebestyén Ibolya és Téth Péter bemutatasa (foto: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Toth-Sebestyén Ibolya és Téth Péter bemutatasa (foto: Purgel Zoltan)
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Henrietta és Gabor (fotd: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Henrietta és Gabor (fotd: Purgel Zoltan)
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Schopper Carol, Gabor és Henrietta (fotd: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 22. szerda, 1. nap

Yvonne Norton nyitobeszéde és annak tolmacsolasa (fotd: Purgel Zoltan)
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Surgossegi
beavatkozas,
avagy az elso
felszabadult
nevetés(unk)?

21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
Budapest, Hungary




2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

1. Akonferencia megnyitasa, Varga Gabor és Yvonne Norton.
2. Riportok: elnok, kincstarnok és titkar, 2009. oktober 31-ig bezardlag:
 Aszervezet 1989-ben alakult ELEF néven, 2008. oktober 21-t6l a neve Lupus Europe, az Egyesult
Kiralysagban bejegyzett.
« Aszervezet célja: a Lupus betegek egyesitése, képviselete Eurépaban.
* A lLupus Europe Testllete az egyes tagorszagok/egyesuletek képviselibél all.
Az egyes tagorszagok szervezeteinek testulete onkéntes tagokbal all.
*  F6bb tamogatdk 2009-ben: Merck Serono (poszterek, informacios kiadvanyok), Hoffmann-la Roche (Uj
website), UCB (stratégiai terv, K6z6s Ugy projekt, Elet a Lupusszal felmérés), GSK (Kéz6s Ugy projekt).
«  Elet a Lupusszal felmérés: Lupus Europe és a Lupus Foundation of America 4ltal, megmutatta a
hasonlésagokat eés kulonbségeket Europaban és Amerikaban, valamint ramutatott arra, hogy szukséges
egy kovetkezd felmérés: Karrier/Munka kérdése Eurdpaban, a Lupus betegeket tekintve.
« 2009. junius, EULAR konferencia, Koppenhaga: Elet a Lupusszal felmérés bemutatasa.
* AlLupus Europe tagja az EPF (Eurdpai Betegek Foruma) és az IAPO (Betegszervezetek Nemzetkozi
Egyesulete) szervezeteknek.
« AlLupus Vilagnapjanak megunneplése minden tagorszagban, csaladi napként is megemlitve, ahogy pl.
mi tettik.
3. Riportok: elnok, kincstarnok és titkar, 2010. szeptember 1-ig bezardlag.
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Uj tag bemutatkozasa: Sorana Dinvale, Romania.

= fo i
Turi Gabriella, Sorana Dinvale, Ginette Volf (foto: Purgel Zoltan)

»_ ablataly S- !,A" IrYriar
DUCapest, nungary

Az egyesulet két évvel ezelbtt
alakult, ket alapitéja orvosok.
Jelenleg 16 tagja van.
Romaniaban a gyogyszerek
nagyon dragak. A kérhazak
nagyon rossz allapotban
vannak, gyogyszert es ételt is
kell vinni.

A kezeléseket gyakran
valtogatjak.

Probaltak konyveldt és jogaszt
keresni, akik ismerik a jogot.
Romaniaban a betegek
fenntartassal vannak a
szervezetek irant.

Romaniat befogadta tagnak a
Lupus Europe.

| 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010



2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Riport a EULAR konferenciarél, 2010. Roma
15.500 latogato, 3508 absztrakt.
Ko0z0s stand az olaszorszagi lupus egyesulettel.
Kiallitott poszter: SLE hatasa a betegek
munkakorulmeényeire, csaladi kapcsolataikra és az
.~ egeészsegugyi allapotukra.
Félelmetes szervezési kihivas: 10.000 ember
étkeztetése egyidejlleg.
4 megfeszitett tempadju, munkaval teli nap, amelynek
célja: kapcsolatok épitéese.
Klinikai kisérletek céljainak ujragondolasa: pozitiv
kilatasok.
Jobb tudomanyos anyagok, céel a lupus jobb
| megertéese.
' Az egészséglgyben hasznalt képalkotd eljarasok
legujabb fejlesztései.
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Kirsten (fotd: Purgel Zoltan)
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

9. Nemzetkozi SLE Kongresszus, Vancouver

1200 résztvevad.

A Lupus Europe egy uj informacios
kiadvannyal jelent meg, amely minden
résztvevd konferenciataskajaba
bekerult.

Egy tradicio: séta a Lupus-ért, Blanca
vezetesevel.

Egy csodalatos vacsora a UCB
vendeéglatasaval.
Megemlékezés Rudi Hocks-rol.
Fatima Lavoll — The International
Lifetime Achievement Award nyertese.

Fatima (fotd: Purgel Zoltan)

1st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

9. Nemzetkozi SLE Kongresszus, Vancouver
The International Lifetime Achievement Award,
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Részlet Kirsten 2010.07.28-an kelt levelébdl:

At the past 9th Intl Congress of SLE in Vancouver there was instituted a new prize
- the International Lifetime Achievement Award in the Control of SLE - you were
nominated! I'm sure Yvonne has already informed you about this. It was a great
surprise even to the ones receiving the award at the occasion.

A legutobbi, 9. Nemzetkbzi SLE Kongresszuson, Vancouver-ben egy ujonnan alapitott
dij kertilt &tadésra — a Nemzetkézi Eletmiidij az SLE kezelésével kapcsolatosan —

Jelbltek benneteket! Biztos vagyok abban, hogy Yvonne mar értesitett benneteket errdl.
Nagy meglepetés volt mindenki szamara, meég azok szamara is, akik ezen alkalommal

dijat nyertek.

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010

EUROPE



2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

9. Nemzetkozi SLE Kongresszus, Vancouver
The International Lifetime Achievement Award,
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Elismerésul mindazoknak, akik nagy mertékben hozzajarultak ahhoz a vilagméret(
torekvéshez, hogy megeértessék, kezeljék és/vagy megelb6zzék a Lupus-t és
kovetkezmenyeit.

De vajon kinek szdél ez az elismerés és miért?

A nemzetkozi kapcsolattartoknak?
A honlap szerkeszt6jének?
Onodknek (férum)?

Nem szamit, talan elmondhatjuk, hogy amit teszunk, azt jol
tesszuk.
Folytassuk, egyutt!

21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikal
kisérletek a UCB
tamogatasaval,
reszvételevel.

(fotd: Purgel Zoltan)



2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

1. Miért van szukség a klinikai kisérletekre?

a) Miel6tt az orvosok egy uj gyogyszert felirhatnak a betegeknek, a kezelést illetéen bizonyitani kell, hogy

az biztonsagos és hatékony.

b) A bizonyitas madija a klinikai kisérlet, amely nyomon kdveti az orvossag hatasait nagy szamu emberek

bevonasaval.

c) AKklinikai kutatasok valdjaban orvosi kutatasok, amelyeket gondosan megterveznek, hogy teszteljék a

hatékonysagat és biztonsagat egy uj gyogyszernek.

d) Aklinikai kisérletek rendszerint laboratoriumi tesztek és allatokon végzett kutatasok utan kovetkeznek,

ezen fazisok mutatjak, hogy a gydgyszer talan mikodik embereken is.

e) Afolyamat szigoruan szabalyozott és koltséges, el6fordulhat, hogy egy uj gyogyszer kiértékelése 10

évet is igénybe vesz.
2. Miért fontosak a klinikai kutatasok?
1. ,AKklinikai kutatasok a kulcsa annak, hogy a lupus betegség kezelését elérevigyuk.” (Lupus Research
Institute)

2. A gondosan kivitelezett klinikai kisérletek a legbiztonsagosabb mddja annak, hogy olyan gyogyszereket
talaljunk, amelyek mikodnek az emberekben, és hogy uj médokat talaljunk, amelyek az egészsegunk
jobba tételét jelentik.

A klinikai kisérleteket egy terv szerint bonyolitjak le, amelyet protokollnak hivunk.
A protokoll irja le, hogy mely betegek vehetnek részt a kisérletben, megfelel6en id6ziti a teszteket és
folyamatokat, gyogyszereket, adagolast, a kisérlet hosszat, valamint az eredményeket, amelyeket aztan

mérnUnk kell.

21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

3. Aklinikai kisérletek szigoruan szabalyozottak:

a) Aklinikai kisérletek minden orszagban szigoruan szabalyozottak és az un. GCP (Good Clinical
Practices) szabvanyt kovetik, a GCP az egész vilagra vonatkozoan definialja a klinikai kisérletek
szabvanyait. Az emberi jogok figyelembe vétele ugyancsak fontos szempont.

b) Mielbtt az onkéntesek vagy betegek részt vesznek egy klinikai kisérletben, egy hivatalos, akkreditalt
kutatasi kozpontban egy vizsgalaton kell atesnituk, amely azt garantalja, hogy minden, a kutatasban valo
részvételhez szukséges, kritériumnak megfelelnek, és nincs olyan kritérium, amely kizarja 6ket a
tanulmanybdl.

c) AKklinikai kisérletek nyomon kovetése, dokumentalasa nagyon magas szintli szabvanyok altal
szabalyozott.

d) Tettek mar kisérletet arra, hogy a szabalyozast egységessé tegyék, de még mindig vannak olyan
orszagok, amelyeknek sajat, specifikus szabalyaik vannak.

4. Informed consent:

a) Ket alapvetd részbdl all: egy dokumentumbdl és egy folyamatbdl.

b) Az informed consent dokumentum egy osszefoglalot ad a klinikai kisérletrél, amely tartalmazza a céljat,
a kezelések folyamatait s id6zitéseit, a lehetséges kockazatokat és elényoket, a folyamatban valé
részvetel alternativait, stb.

c) Azinformed consent folyamat magyarazatot ad a beteg szamara, hogy segitse a beteget abban, hogy
kelléen megalapozott dontést hozhasson arrdl, vajon elkezdi vagy folytatja a kisérletben valo részvételt.

d) Informed consent nem egy szerz6dés, a beteg barmikor visszaléphet a kisérlet soran.

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

5. Az informed consent folyamata:
a) Az orvos megbeszéli a beteggel a kisérlet kockazatait, elényeit miel6tt a kisérlet megkezddodik.
b) Az orvos megadja a betegnek azt az id6t és lehetéséget, hogy kérdéseket tegyen fel a kisérletrél és
ezeket megbeszélje a rokonaival és csaladtagjaival.
c) Ha a beteg részt kivan venni a kisérletben, egy onkéntes nyilatkozatot tesz, egy datummal ellatott
informed consent dokumentum alairasaval, amelybdl természetesen masolatot kap.
d) A betegid6szakosan meglatogatja a klinikat, hogy ellenérizze a kisérlet folyamatat. Természetesen a
betegnek barmikor joga van a visszalépésre minden buntetés, kovetkezmény vagy ok nélkul.
6. Miért fontos On?
1. Abetegek toborzasa egy kritikus pont egy klinikai kisérlet sikerességére nézve.
2. Alassan haladé betegtoborzas noveli a koltségeket és késlelteti az eredmények klinikai gyakorlatban
tortené felhasznalasat.
7. Miaz, amely meghatarozza, hogy a klinikai kisérletben mar nem vehet részt tobbet?
a) Kiseérleti gyogyszerek.
b) Placebok.
c) Szukségtelen tesztek.
d) Amennyiben lehetséges extra koltségek merulnek fel a kisérlet alatt tovabbi ellatasra vonatkozoan.
e) Ha a kisérlet utan elérhetové valik egy gyogyszer.
f) Ha a jelenlegi gyégyszeres kezelés hatékony.

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

8. Mik azok, amiket a betegek mar mondtak a kisérletek el6nyeir6l?

a)
b)

C)

d)

Az életmin6ség javitasa, lehetbség az életben valtoztatasra.

A kisérleteket apolokbol és orvosokbdl allo kis csapatok végzik, amelyek biztositjak a folyamatos
torédést a beteggel.

A betegség fellobbanasait korabban észreveszik és kezelik, ezaltal ezek sulyossaga csokken a négy
hetente torténd latogatasoknak koszonhetben.

Tudatosabb felismerése a betegség kezdeti jeleinek és a tennivaloknak, a betegség tudatosabb
onmenedzselése.

9. Mik azok az aggodalmak, amelyek felmertlnek a betegekben?

a)

b)
c)

d)

e)

Aggodalom azzal kapcsolatban, hogy az uj gyogyszernek nem lesz elénye, vagy placebo hatas torténik;
azaz a tuneteket és az életmindséget tekintve nem torténik pozitiv valtozas.

Az uj gyogyszerrel kapcsolatos korlatozott ismeret, félelem a mellékhatasoktol.

Aggodalom azzal kapcsolatban, hogy milyen mas kezelések lehetségesek, ha nem torténik pozitiv
eredmeény.

Bizonytalansag azzal kapcsolatban, hogy vajon a gydgyszer hosszu tavon elérhetdvé valik; azaz a
félelem attdl, hogy a kisérlet vége egyben az élet megvaltozasanak lehetéségének vegét is jelenti-e.
Annak szukségesseége, hogy tervezzink a szabadsaggal, hiszen a rengeteg kérhazi latogatas id6t
igényel.

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

10. Kilinikai kisérletben valo részvétel elonyei:
1. Uj gyégyszerekhez tdrténd hozzaférés mielétt azok széles kdrben elérhetévé valnak.
2. AKkisérlet lehetové teheti olyan modszerek elérését, amelyek a tuneteket csokkenthetik, és ezek a
modszerek mashogy nem elérhetbek.
3. Id6szakos orvosi ellatas lehetbsége vezetd egészségugyi centrumokban, a klinikai kisérlet id6tartama
alatt.
4. Aktiv szerep a sajat egészséggel valo torédésben.
5. Masok segitése, hogy klinikai kutatasokban részt vegyenek.
6. Ha a klinikai kisérlet lefedi a kezelés koltségeit, ez a beteg szamara pénzugyi szempontbdl elényos is
lehet.
11. Klinikai kisérletben val6 részvétel kockazatai:
a) Annak a lehetbsége, hogy placebo hatasnak vagyunk kitéve.
b) AKkisérleti kezelés lehet, hogy nem segit a betegnek, annak ellenére, hogy az aktiv gyégyszert kapja.
c) Eléfordulhat kellemetlen, sulyos vagy életveszélyes mellékhatasa a kezelésnek.
d) Atanulmany megakadalyozhatja a beteget abban, hogy mas kezeléseket kaphasson.
e) Afolyamat szamos kovetelményeinek teljesitése szempontjabdl rendszeres klinikai latogatas
szUukséges, veértesztek, kérdbives felmérések.
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2010. szeptember 23. csutortok, 2. nap

Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

12. Kivehet részt egy lupus klinikai kisérletben?
a) Minden klinikai kisérletnek vannak olyan kritériumai, amelyek megmondjak, hogy egy beteg alkalmas-e
a kisérletben valo részvételre vagy nem. Ezen kritériumok az el6tt kerulnek kidolgozasra,
meghatarozasra, miel6tt a kisérlet elkezd résztvevdket toborozni.
b) Kizard kritériumok azon tulajdonsagok, amelyekkel egy résztvevé nem rendelkezhet a kisérlet alatt,
fékent biztonsagi okok miatt.
c) Aleggyakrabban figyelembe vett kritériumok pl.: kor, bizonyos lupus manifesztaciok és/vagy
gyogyszerek.
d) Alupus betegséget kutatoknak kihivasokkal kell szembenézniuk egy tanulmany megtervezésekor, mivel
ezen betegség nagyon Osszetett.
13. Miért nehéz egy lupus klinikai kisérlet véghezvitele?
1. Alupus kulonb6z6 tineteket produkal az emberekben.
2. Kulonboz6 szervrendszereket tamadhat — mit és hogyan tudunk mérni?
3. A statisztikai ertelmezés bonyolult.
4. Nehéz meghatarozni, hogy melyik gyogyszer melyik tipusu lupus betegségben lehet hatékony.
5. Abetegek gyakran erds hatasu gydgyszerek (pl. szteroid) hatasanak vannak kitéve, amely
befolyasolhatja a kisérlet kimenetelét.
Nehéz definialni egy belobbanast, ennek milyen tipusat kellene mérni?

6.
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Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

14. AKklinikai kisérletek harom f6 tipusa:

1. fazis: A gyogyszer biztonsagos? Ebben az esetben a gyogyszer els6 alkalommal hasznalt az
emberek esetében. Ez a kisérlet a gyogyszer toxicitasat vizsgalja és megprobalja megtalalni a
megfelel6 dozis tartomanyat (minimum, maximum). Ebben a fazisban rendszerint csak kevés ember
vesz részt, ezek tobbnyire egészséges onkéntesek, de nem mindig.

2. fazis: A gyogyszer mukodik? Mi az a dozis, aminél a hatasa a legjobb? Ebben a fazisban azt
tesztelik, hogy a gyogyszernek van-e a betegségre nézve hatasa, valamint a biztonsaganak tovabbi
kiertekelése zajlik. A betegek a gyogyszert kulonb6zb dozisokban kapjak, abban a tartomanyban, amit
az els6 fazisban dolgoztak ki. Ezek a kisérletek megkozelitéleg 100 — 400 ember bevonasaval zajlanak.
3. fazis: a gyogyszer hasznal abban a dézisban, amelyet a masodik fazisban megallapitottunk? A
tanulmany csak akkor lIép a harmadik fazisba, miutan ugy tlnik, hogy a gyogyszer mikodik az elsé és
masodik fazisban. Ez a fazis emberek szazainak bevonasaval zajlik, sok orvosi rendeld, klinika, beteg
kdzpontok bevonasaval vilagszerte, akik vagy a gyogyszert vagy placebot kapnak. A harmadik fazis
célja annak bizonyitasa, hogy a gyogyszer biztonsagos és hatékony. Ezen klinikai kisérletek a
legosszetettebbek. A harmadik fazisu klinikai kisérleteket gyakran hivjak donté fontossagu
kisérleteknek, egyértelmien mutatjak, hogy a gyogyszer jobb mint a placebo (hamis) vagy a meglévé, a
betegseéggel kapcsolatos kezelések. Ebben a fazisban a legfontosabb az 6sszehasonlithatdsag,
amelyet ugy érnek el, hogy véletlenszerlien megallapitva egy személy vagy az aktiv gyogyszer vagy a
placebo-t kapja.
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Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

15. Aplacebo hatas

a) A placebo gyakorlatilag egy kozombos utanzat a tesztelt gyogyszerrel szemben, a lényeg, hogy
nem szabad semmilyen olyan hatast kifejtenie, amely befolyasolhatja a kutatas végsé
eredményét.

b) A placebo hatas az egészséges Iét érzése, amely kdszonhet6 annak a tudatnak, hogy a beteg a
kutatasban részt vesz, 0sszefliggésbe hozhato a beteg elvarasaival, izgalommal, stresszel. Ez a
hatas néha nagyon erds lehet.

c) Nem csupan a tudat, hogy ,részt veszek a kezelésben”; a hit, hogy az allapotom jobb lesz az uj
gyogyszernek vagy kezelésnek koszonhetben, és a fellgyelet, amit a személy megkap, amikor a
klinikai kisérletben részt vesz.

16. A placebo hatas alkalmazasat tekintve két legelterjedtebb modszert emlithetunk meg:

a) A beteg nem tudja, hogy vajon az aktiv gyogyszert, vagy a placebo-t kapta-e (single blind).

b) Sem a beteg, sem az orvos nem tudja, hogy az aktiv gydgyszer vagy a placebo van-e
hasznalatban (double blind).

17. AKklinikai kisérletek lehetséges kimenetelei:

a) Az uj gyogyszernek elegend6 elényos hatasa van, ezaltal jobb mint a placebo / altalanos terapia.

b) Az Uj gyégyszer nem jobb, mint a placebo / altalanos terapia.

c) Az uj gyogyszer ugyanolyan, mint az altalanos terapia.

d) Az uj gydégyszer nem olyan jo, mint az altalanos terapia.

YY) 21st LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
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Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

18. Néhany érdekes tény a klinikai kutatasokkal kapcsolatban:
1. Tobb, mint 2,3 millid ember vesz részt megkozelitdleg 80.000 klinikai kutatasban minden évben az
Egyesiilt Allamokban.
2. 2005-ben, 2.261 kutatasban résztvev6 ugy nyilatkozott, hogy 88%-uk ismét részt venne egy klinikai
kisérletben, mig 12%-uk mondott erre nemet.
3. Az 1960-as években 8,1 év kellett, hogy egy gydgyszert kifejlesszenek, 1990-es években ez a szam
15,3 év, majdnem a duplaja. Nagyjabol 20 év, mire egy szimpla gyogyszeres kezelés eljut a kezdeti
felfedezés allapotatol oda, hogy az orvos felirja azt a betegnek.
19. Néhany nagy klinikai kisérlet:
1. Alegtobb gyogyszer kifejlesztésének programjahoz 1500 — 2000 beteg szukseéges.
2. Cukorbetegség: 60.000 beteg.
3. Mellrak: 30.000 beteg.
4. Akut leukémia: 1.913 beteg.
5. Malaria: 16.000 beteg.

Az a papirmennyiség, amely egyetlen, harmadik fazisu,
klinikai kisérlet dokumentuma, 5 kamiont toltene meg!
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Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval, részvételével

20. Abetegek és a cégek elvarasai a klinikai kisérletek alatt:
a) Beteg - a kisérletben valo részvétel nem gyogymaod a lupus betegségre.
b) Beteg — fel kell ismernie, hogy a személyes részvétel nagyon fontos a kisérlet egész ideje alatt, az
elmulasztott talalkozoknak sulyos kovetkezményei lehetnek az egész vizsgalatra nézve.
c) Cég - orvosi biztositast nyujt minden kisérletben résztvevé szamara, amennyiben gondatlansagot,
hanyagsagot kovet el a kisérlet id6tartama alatt.
d) Cég - az utazasi koltségeket a klinikai latogatasok és nyomonkovetések alkalmaval tériti.
21. Jelenleg futo lupus kisérletek: 112 lupus kisérlet, amelyek keresnek vagy keresni fognak betegeket.
22. Lupus klinikai kisérletek az interneten:
http://clinicaltrials.gov/ct2/results?term=lupus&recr=0pen

http://www.lupustrials.org

2 e
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Nemzeti riportok

Csak par perc adatott minden tagorszag részére,
ezert az altalunk emlitett, kiemelt eredmények:

1.Hever Krisztina Dij, amely egyedulallo
kezdemenyezés az egyesuletek eleteben.

2.Az elsO nyilvanos szereplésunk orszagos
mediumban.
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A nap lezarasa, kirandulas, vacsora kulso helyszinen, képekben.

Csoportkép (fotd: Purgel Zoltan)
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TAS

A nap lezarasa, kirandulas, vacsora kiilsé helyszinen, képekben.

Csoportkép (foto: Purgel Zoltan)
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A nap lezarasa, kirandulas, vacsora kulso helyszinen, képekben.

Csoportkép (fotd: Purgel Zoltan)
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Csoportkép (foto: Purgel Zoltan)
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Csoportkép (foto: Purgel Zoltan)
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A nap lezarasa, kirandulas, vacsora kiils6 helyszinen, képekben.

Yvonne és Peter (fotd: Purgel Zoltan)
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Beszamol6 az Eurdpai Betegek Forumanak szeminariumarol
(European Patients’ Forum Seminar)

1.

2010. majus 18-19., Brusszel.

2. Emberek szerte Eurdpabdl és kulonbozd betegszervezetektdl talalkoztak Brusszelben, hogy
megismerkedjenek a Health Technology Assessment (HTA) fogalmaval, ezen az eseményen a Lupus Europe
is képviseltette magat.

3. Miaz az Eurdpai Betegek Féruma? Ernydszervezet, amely az eurdpai betegszervezeteket képviseli.

4. Kuldetése: képviselje a betegeket oly mdédon, hogy a betegeket az eurdpai unidés egészségugyi politika és
programok kozéppontjaba allitsa.

5. Az Eurdpai Betegek Forumanak 42 tagja van (szervezetek), Lupus Europe egy teljes jogu tag.

6. Az Eurdpai Betegek Forumanak vizidja a jovére nézve: magas szintli, betegkdzpontu, igazsagos

egeészsegugyi ellatas az Eurdpai Unidban mindenutt.

7. Miis az a Health Technology Assessment (HTA)? Egy kifejezés, amely lefedi az egészségugy barmely
aspektusat, a legfontosabb: leirni az elényeit és nem kivant hatasait egy egészségugyi technologianak.

8. Egy fontos megallapitas: senki mas nem képes jobban elmondani egy betegség vagy egy egészségugyi
technolégia hatasait, mint a beteg.

9. Minden Lupus Europe tagnak tudnia kell az HTA-rél, amennyiben ugy gondoljak, hogy szerepet vallalnak
betegeik képviseletében.

10. A betegszervezeteknek egyutt kell mikodnitk, amennyire csak lehetséges, az er6 a mennyiségben van!
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Beszamol6 az Eurdpai Betegek Forumanak szeminariumarol
(European Patients’ Forum Seminar)

Az orvosok és a szakertok beszélhetnek tudomanyos alapu bizonyitékokraol, és arrdl, hogyan kell a betegeket
tajékoztatni a kezelésekrdl, stb., de a betegek azok, akik tapasztalatbdl képesek egy kezelés behatasardl
beszélni, amit 6k atélnek a valésagban. Ennél fogva a betegek kulcsfontossagu szerepet jatszanak, és
meg kell hallgatnunk 6ket. Kar, hogy a betegek nem azt a csoportot képviselik, akik nagy mennyiség
pénzzel rendelkeznek.
Példak a HTA-val kapcsolatban, a mindennapi egészségugyi ellatasban:

a) Diagnosztikai tesztek, pl. CT.

b) Eljarasok, pl. laparoszkdpia.

c) Megelbzés, pl. gyermekkori oltasi programok.

d) Gydgyszerek felirasa, pl. inzulin hasznalata az 1-es tipusu cukorbetegeknél.

e) Egészségugyi eszkdz hasznalata, pl. a pacemaker, amely a szivmikodeést szabalyozza.
De vannak kérdések is a HTA-val kapcsolatban: biztonsagos a hasznalata? Meddig hasznalhato? Milyen
betegek szamara hatékony?
Az HTA-nak vannak orvosi, szocialis és gazdasagi aspektusai. EQy beteg, és ennélfogva a betegszervezetek
szamara is fontos, hogy tajékozottak legyenek. Mert a tajékozottsag kell ahhoz, hogy helyes dontéseket
hozhassunk. Nem csupan az a kérdés, hogy ,milyen kezelésre van szukséglink?”, az is fontos, hogy
,melyik kezelést akarjuk?”.
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Beszamol6 az Eurdpai Betegek Forumanak szeminariumarol
(European Patients’ Forum Seminar)

Cél: semmilyen dontés ne szulethessen a betegek nélkul. A kozgazdaszok nem fogjak azt mondani: ,hogy
érzed magad?”, csupan azt: ,&s ez mennyibe fog kerulni?”.
Legjobban a betegek és azok gondozdi értik meg egy uj vagy jobb kezelés szukségességét, ezért maguk a
betegek és a betegeket képvisel6 csoportok jarulhatnak hozza a legjobban az HTA altal nyujtott
folyamatokhoz.
A Lupus Europe szamara tényleg nagyon fontos, hogy egyuttmikodjon a EULAR-ral. Mert, példaul, ha
tesztelni szeretnénk egy Uj (és ennélfogva koltséges) kezelést, nagyobb az esélylnk, hogy mindezt
megtegyuk, ha van egy szakertéi garda mogottunk.
Mi a fontos a Lupus Europe szamara?
a) Hogy tapasztalatot cseréljen a betegszervezetekkel.
b) Fontos, hogy a betegszervezeteknek lehessen beleszélasa a klinikai kisérletek tervezeési folyamataba.
c) Fontos, hogy a klinikai kisérletekben résztvevék olyan korbél keruljenek ki, akik a betegek szamara a
legjobb eredményt biztositjak.
d) Egymas tajékoztatasa! Ahhoz, hogy a Lupus Europe képviseltesse magat, szikséges annak ismerete
szamara, hogy mi torténik az egyes orszagokban.
A kulcsfontossagu célok egyike: a minimalisan szukseéges ellatas kritériumainak kidolgozasa Eurdopaban, és
annak el6segitése, hogy minden eurdpai betegnek joga legyen megkapni ugyanazt a szinvonalu
egészsegugyi ellatast.
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Beszamol6 az Eurdpai Betegek Forumanak szeminariumarol
(European Patients’ Forum Seminar)

Konkluzié
Fontos, hogy egyutt dolgozzunk a Lupus Europe-
pal, hogy segitsuk mindenben, ami ahhoz
szukséges, hogy egyuttmukodesuk az Europai
Betegek Forumaval sikeres legyen, mert ez az

altalunk képviselt betegek érdekeit szolgalja!
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Dr. Tarr Tunde és Dir.
Brugos Boglarka orvosi
el6adasa.

. A nap befejezése:
kirandulas Szentendrén,
avagy Zoli, Gaborka,
Fatima és a puszi.
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1. Lupus Europe Stratégiai Terv 2009 — 2012:
a) Ujtagok felkutatasa, régi (nem aktiv tagok) ujboli bevonasa (Magyarorszag a kelet-eurépai régio
éllovasa?).
b) Kapcsolatépités egyuttmikodd partnerekkel (tagorszagok, betegszervezetek, betegek, tamogatok,
civil szervezetek, orvosok, média, nyilvanossag).
c) Kulcsfontossagu Uzenetek kidolgozasa (plakatok, absztrakt, informaciés kiadvanyok).
d) Politikai befolyas kiépitése eurdpai szinten.
e) Lupus Vilagnapja esemény tamogatasa, ezen esemény médialehetéségének maximalis
kihasznalasa, fejlesztése.
f) Lupus Europe Konvencio altal nyujtott lehetéségek maximalizalasa (pl. workshop a jovében).
g) Eurodpai szintl Orvosi Tanacsadé Testllet |étrehozasa, bdvitése.
h) A Lupus Europe, mint szervezet mikoddésének biztositasa (pénzlgy, biztonsag és stabilitas).
2. Munkaterv 2011:
Lupus Europe tagsagaval, annak elvarasaival kapcsolatos felmérés.
Forditas és publikacio: ,Lupus — diagnozis és kezelés” ciml konyv (GSK tamogatasaval).
Elet a Lupus-szal Il. felmérés eredményeinek prezentacidja és riportja (UCB tamogatasaval).
2011-es konvencid, Dania (Roche tamogatasaval).
Caring & Sharing Lupus Europe kiadvany honositasa, nemzetkdzi szinten!
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Enek a buszon,
hazafelé.
Gabor hazi feladata
a kovetkez6
konferenciara:
megtanulni
elénekelni egy dalt.
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2010. szeptember 26. vasarnap, 5. nap
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Munkaebéd, az utolso egyutt toltott pillanatok.
Egy kellemetlen félreértés, de ismét helyt allt a
Csapat a vendéglatas teruletén.

Bucsu a Lanyoktol, valami veget ért...

Pakolas a szobankban, els6 adag szallitasa.
Visszatéres a szallodaba, Gaborka egyedul.
Az egyik legjobban sikerult ,uzleti” és barati
vacsora, Yvonne és Tony Bonello-val.
Nincsenek mar nyelvi problémak! Baratok
lettink?
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1.Pakolas.

2.Bucsu a szobatal, a hoteltdl,
hihetetlen, hogy vege!

3.Utazas Magloédra, Szegvarra,
Kipakolas.

4.Ket Barat bucsuja, de nem
orokre! Es ha mar baratsag...
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Rélunk...

Kedves Zoli és Gabor!

Mint a LUPUS EUROPE elndke készdnetet akarok mondani mindkettétoknek és az
egyesuletetek lanyainak is, akik mindannyian oly keményen dolgoztatok azért, hogy a
Konvenciot sikerre vigyéetek. A tervezés és a tanacskozasok alkalmaval tett javaslataitok,
gondolataitok, valamint a kirandulasok igazan csodalatosak voltak.

Nektek kdszonhetem, hogy beleszerettem Budapestbe! Nagyon remélem, hogy Pete
szamara és szamomra lesz lehetéségunk arra, hogy egyszer a jovében visszatérjunk és
ujralatogassuk azokat a csodalatos helyszineket, ahova vittetek benninket. Ha magunk
lettlink volna, nem lattuk volna azokat a csodalatos helyszineket, amiket lattunk a
kirandulasok alkalmaval vagy nem tudtunk volna ennyit megtudni Budapest torténelmérdl

Kérlek adjatok at Pete és az én kdszonetnyilvanitasomat mindenkinek, aki részt vett a
Konferencia tervezésében és megszervezésében, nem csak a Lupus Europe részérdl,
hanem mint a sajat személyes kdszonetnyilvanitasunkat. Igazan ugy gondoljuk, hogy uj
BARATOKRA talaltunk! Nagyon készonijiik.

Remélem minden rendben, hogy folytatni fogjatok munkatokat a Schopper Gabriella Lupus
Egyesuletben és a Lupus Europe-ban, és, természetesen, hogy kapcsolatban maradunk,
mint Baratok.

Mindannyiotoknak a legeslegjobbakat kivanom:

Yvonne
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Nyert palyazatunk!

Koszonjuk NCA!

NC

NEMZETI CIVIL ALAPPROGRAM

A ,Magyarorszagi civil szervezetek kulfoldi és nemzetkdzi szervezetekkel valéo egyuttmikodéseének,
tapasztalatcseréjének tamogatasa” elnevezési palyazaton egyesuletink 1.500.000 Ft vissza nem téritendd
tamogatasban részesuilt.

Ez a palyazati forras nagyban hozzajarult ahhoz, hogy ezt a konferenciat — elsé ,kelet-eurdpai” rendezé
orszagkeént, hazigazdaként — mi is eurdpai szinvonalon rendezhessuk meg.

Halasak vagyunk a Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracié
KoIIeglum tagjainak, hogy pozitiv dontésukkel hozzajarultak ezekhez a sikerekhez.

o >
/] e /A
o "~
NCT Y
\\ J r_/?-,’»’/ A
\| ¢ \)
\

: 5 21St LUPUS EUROPE ANNUAL CONVENTION 2010
UPU% Budapest, Hungary

L
EUROP




A konvencios csapat...

Koszonjuk megtisztelo
figyelmuket!
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