MAGYAR ONKOHEMATOLOGIAI BETEGEKERT ALAPITVANY

SZAKMAI BESZAMOLO
2015

Készitette: Keri Ibolya, a Kuratorium elnke



ELOZMENYEK

2012 aprilisaban betegek és szakemberek kezdeményezésére megalakult a
Limfoma-Mieloma Klub a limféomas, mieloma multiplexes betegek és hozzatartozdik
Osszefogésa, tdmogatdsa, ismereteinek novelése celjabol. A szakmai hatteret és a
klubdélutanok helyszinét kezdetekt6l az Egyesitett Szent Istvan és Szent Léaszl6 Kdrhaz-
Rendeléintézet Hematologiai és Ossejt-transzplantacios Osztalya biztositja. A klub févédnoke
Prof. Dr. Masszi Tamas, szakmai koordinatora Dr. Mikala Gébor, vezetéje Kéri Ibolya
egészségugyi szocialis munkas, aki ekkor mar 10 éve dolgozott onkoldgiai tertileten és sikeres
kdzOsséget épitett fel az Orszagos Onkoldgiai Intézetben hematoldgiai betegeknek.

Iddvel egyre inkabb igényét éreztiikk annak, hogy megfeleld jogi format talaljunk
informalis betegcsoportunknak és tevékenységinket Kiterjesszik mas hematologiai
betegségekre is. 2014 év elején, a szakmai program tervezésekor mar konkrétan
megfogalmazddott egy 6nallo civil szervezet megalakitasa sziikségessége.

2014 tavaszan Dr. Vasvary Artarné létrehozta a Magyar Onkohematologiai
Betegekert Alapitvanyt (MOHA), igy ) ¢és hatékonyabb Iehetéség nyilt az
onkohematoldgiai betegek érdekeinek képviseletére. A Limféma-Mieléma Klub keretén beldl
2012 aprilisa ota folyo szakmai tevékenység 6nallo jogi format kapott és megkezdddhetett az
épitkezés. A MOHA 2014-es tevékenységének részletes bemutatasa megtalalhat6 az adott évi

szakmai beszamoldban.

SZAKMAI TEVEKENYSEGUNK 2015-BEN

Megalakuldsunk évében hivatalosan tajékoztattuk a Magyar Hematoldgiai és
Transzfuziologiai Téarsasagot, a véleményformaldé hematologusokat a MOHA létrejottérdl és
kértik tdmogatasukat. 2015-ben azon dolgoztunk, hogy tovabbi szakemberek ismerjék meg
tevékenyseglinket orszagszerte és javasoljak betegeiknek a MOHA altal nyujtott
szolgéltatasokat. Ennek érdekében eldadasokat tartottunk minden lehetséges helyszinen,
konferencidkon, kongresszusokon vettlink részt és kerestik a személyes kapcsolat
kialakitasanak lehetdségeit.

Tovabb fejlesztettik a mediumokkal valé kapcsolatunkat, kerestik az
egyiittmiikodést az jsagirokkal. Ennek koszonhetden tobb alkalommal is sikertiilt sajtohirt
generalnunk a MOHA-r6l, onkohematoldgiai témakrol. Egyiittmikodtink az Akadémiai

Kiaddval, a Véardszoba.hu, a Daganatok.hu oldalakkal. A Limféma Vilagnap alkalmabol
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tartott Orvos-Beteg Talalkozorol és Figyelemfelhivo Sétardl szamos médium beszamolt. A
Fanny magazinban interju készult Cseh Borbalaval, a MOHA o6nkéntesével a fizikai aktivitas
fontossagarol. 2015. szeptemberében Kéri Ibolya a Pax TV 2X45 perces ,,Lélekjelenlét” cimii
miusoranak volt a vendége, ahol a MOHA tevékenységérdl, céljairdl folyt beszélgetés.
Decemberben Magyar Agnes, a Kuratorium tagja vett részt az ,,Inspirational Patient Stories”
kezdeményezésben (interju, fotésorozat), melynek célja az volt, hogy az egyik
gyogyszercégen beliil rairanyitsak a dolgozok figyelmét termékeik ,,végfelhasznalojara”, a
betegre.

A MOHA kiemelt célja az onkohematologiai betegek és hozzatartozéik
edukacidja, pszichoszocialis tamogatiasa, mentalhigiénés fejlodésiik eldsegitése, a
megkiizdési lehetoségeik fejlesztése, az orvos-beteg kapcsolat tamogatasa. A
kiegyensulyozott lelkiallapot pozitiv hatdssal van a compliance-re, vagyis a beteg
egylittmiikodésére az eldirt, javasolt terdpia betartisara, a gyodgyszerszedés pontossagara.
Szintén eldsegiti az adherenciat, a terapiahiiséget, hiszen egy esetlegesen jelentkezd
mellékhatas esetén megfeleld pszichés eszkdzei vannak arra, hogy sikeres kommunikaciot
folytasson kezeldorvosaval.

Edukéacios és pszichoszocidlis tamogatod tevékenységinket tobb csatornan
keresztlil végezziik. A betegek rendelkezésére allunk személyesen (tdmogatd csoportokban,
iroda hianydban korhazi latogatdsok soran, egyéb alternativ helyszineken), telefonon, e-
mailben és a k6zossegi oldalainkon (kb. 450 megkeresés/év).

2015-ben valtozatlan formaban folytattuk a Limfoma-Mieldma Klub 2012 aprilisaban
megkezdett munkajat. Klubdélutanokat szerveztiink betegeknek és hozzatartozédiknak az
Ossejt-transzplantacioval  kapcsolatos higiénés kérdésekrdl, a klinikai  vizsgélatok
fontossagarol, a bizonyitékokon alapul6 orvoslas alapelveirdl, a non-Hodgkin limfomakrol, az
onkohematoldgiai betegségek diagnosztikajarol, dietetikai kérdésekrol.

A Limféma-Mieléma Klub (www.facebook.com/limfomamieloma) 2012-ben és a
MOHA (www.facebook.com/onkohemat.hu) 2014-ben létrehozott kozosségi oldala kdnnyen
és gyorsan elérhetd, amit eldszeretettel hasznalnak azok az érintettek, akik még nem allnak
készen a személyes talalkozasra. Az oldalakon heti tobb alkalommal osztottunk meg relevans
cikkeket a kozonséggel. Kedveldink szama folyamatos novekedést mutat, 2015 decemberében
elérte a 474 f6t (Limfoma-Mieloma Klub) és a 232 f6t (MOHA). Folyamatosan fejlesztjik a
MOHA hivatalos honlapjat is (www.onkohemat.hu).

2015-ben tovabbi hematolégiai betegcsoport részérél meriilt fel az igény a

kozosségépitésre, akik a limfomas, mieloméas betegcsoportnal tapasztalt aktivitast kértek a
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MOHA-tdl.

Korabban mér folytattunk targyalasokat a SE 1. sz. Belgyogyaszati Klinika
képviseldivel egy lehetséges MDS Tamogatd Csoport 1étrehozasarol, de ez eddig tdmogatas
hianyaban nem valdsulhatott meg. 2015-ben visszatértiink a kérdésre, tovabba felvettik a
kapcsolatot lehetséges tamogatokkal is és dontés szlletett arrol, hogy 2016-ban a
Hematologiai Osztaly szakmai tdmogatasaval a MOHA megalapitia MDS Tamogato
Csoportjat Dr. Nagy Zsolt fovédnokségével és Hajas Sejtes Leukémia Tamogato
Csoportjat Prof. Dr. Demeter Judit févédnokségével.

2015. augusztus 22-én els6 alkalommal szerveztink CML-es betegeknek és
hozzéatartozoiknak csaladi napot Szatymazon, az Akacos Birtokon és megalapitottuk a
MOHA CML Tamogaté Csoportjat. Targyaltunk az Akadémiai Kiaddval, akik
téritésmentesen  felajanlottdk  székhazuk targyaléjat a CML Tamogaté Csoport
osszejoveteleire. Els6 vendégilink Dr. Bodor Csaba, az L.sz. Patologiai és Kisérleti Rakkutatd
Intézet tudomanyos munkatarsa volt, aki a CML molekularis diagnosztikajarol tartott
eléadast.

Mivel a CML kezelésére hasznalt tirozin-kindz gatlokra adott terdpias valasz
monitorozasanal kulcsfontossagli a molekuldris diagnosztika, ezért jelzésértékli 1épésként a
CML Tamogatd Csoport fovédnokének nem klinikust, hanem molekuléris biologust kértink
fel Dr. Bodor Csaba személyében, aki 6rommel vallalta, hogy szakmai tanéacsaival segiti
munkankat. Természetesen ezen tdmogatd csoportunk kapcsan is szamitunk a klinikusok
egylittmiikodésére.

A Dbetegcsoporttal targyaltunk a lehetséges programokrol, a felvetddd témakrol,
betegtajékoztatd anyagok nyomtatasardl. Nagy Gabriella 2014 szeptemberében létrehozott
és jol mikodé, kizarolag érintetteket oOsszefogd titkos CML facebook csoportja
csatlakozott a MOHA-hoz és 2015-tél, mint a CML Tamogaté Csoport sorstars-segité
kozossége miikédik tovabb. A csoportba valo bekeriilést ezentil a MOHA-n keresztiil
menedzseljik, igy mar hirdetni is tudjuk a csoportot (korabban a facebook-felhasznalok nem
talaltak ra, hiszen titkos csoport 1évén nem jelenik meg talalatként). Felmerilt egy nyilvanos
oldal Iétrehozasanak is a sziikségessége.

Dr. Bodor Csabaval és munkacsoportjaval kidolgoztuk a CTA projektet, amely
informatikai eszk6zokkel tamogatja a CML-es betegek edukaciojat, laboreredmenyeikhez
valo rugalmas hozzaférésiket.

Egyre tobben érdeklédtek arrol, hogy a MOHA tud-e segiteni mas mieloproliferativ

betegségekkel (policitémia vera, esszencialis trombocitémia, mielofibrédzis) kapcsolatosan,
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igy a jovoben erre a terilletre is figyelmet forditunk. 2015-ben elkezdtik az
informacidgyiijtést, a szakemberek feltérképezesét es a betegek igényeinek felmérését.

Mivel jogi értelemben az alapitvanyok nem rendelkeznek tagsaggal, de egyre nagyobb
szamban meriilt fel igényként a MOHA-hoz val6 csatlakozas lehetésége, ezért 2015
augusztusaban létrenoztuk a MOHA Barati Kor levelezélistat. Ez egy virtualis kzosség,
amely erdsiti a betegek, hozzatartozok, érdeklddok Osszetartozasanak érzését, de semmilyen
kotelezettséggel, jogi kovetkezménnyel nem jar. Levelez6listank (kb. 500 f6) kivalo
lehetdséget nyujt arra, hogy a leggyorsabban és leghatékonyabban elérjiik az érintetteket és
tajékoztatast nyjtsunk az onkohematologiai betegeket érint6 hirekrol.

2015-ben a rendezvényeinken, klubdélutanjainkon és az orszagban mikodé
betegklubok révén 1.500 db nyomtatott tdjékoztaté anyag kerilt az érintettekhez és a
kezel6orvosokhoz (Limféma-Mieloma Klub bemutatkoz6é szérdlap, MOHA tevékenysége
szorolap, IMF Betegtajékoztatd myeloma multiplexes betegeknek, A dexametazon és egyéb
szteroidok megismerése, Amit a mielodiszplazias megbetegedésekrdl tudni kell, Pszichologiai
tamogatéas onkohematolGgiai betegek és hozzatartozoik részére). Osszefoglalot készitettiink a
betegek altal igénybe veheté adokedvezménnyel kapcsolatos tudnivalokrol és széles kdrben
hirdettiik a lehetdséget a hematologiai betegek korében.

2014. november 7-én a Margitszigeten elkészilt az ,,Egy vérbél valok vagyunk, Te
és En” cimii fotésorozat onkohematolégiai betegek kozremiikodésével. Az anyaggal célunk
a szemléletformalas, a példamutatas, a stigmak feloldasa és a tdmogatd kapcsolatok
fontossagara valé figyelemfelhivas, tovabba szeretnénk betegtajékoztatd anyagainkhoz,
honlapunk illusztraldshoz olyan fotdkat hasznéalni, amely valoban az érintettekrdl és az
érintetteknek sz6l. 2015-ben tobb alkalommal is kiallitottuk az anyagot (pl. Limféma
Viladgnap) és dijmentesen kolcsonadtuk gydgyszercégeknek orvosi tovabbképzésre
dekoracioként. Mivel a cégek rendezvényei maximalisan megfeleltek a MOHA Alapitd
Okirataban megfogalmazott céljainak és a kiallitasbdl gazdasdgi haszna egyik félnek sem
szarmazott, ezert 6rommel ajanlottuk fel a fotdsorozatot kiallitdsra. Reményeink szerint a
képzésen részt vevo orvosok kdrében ezzel egyrészt noveltik a MOHA ismertségét, masrészt
kozelebb hoztuk hozzajuk az érintett betegeket, akiket a kdérhazi talalkozasokon tulmutatd,
civil kdrnyezetben lathattak a fotokon.

2015. szeptember 15-én a Limfoma-Vilagnap alkalmébol nagyszabasu Orvos-
Beteg Talalkozot szerveztiink az Emberi Eréforrasok Minisztériumaban immar a
nemzetkdzi Lymphoma Coalition hivatalos tagszervezeteként, majd Figyelemfelhivo

Sétara indultunk a Szent Istvan térre, a Bazilikdhoz, ahol kdzdsen engedtik fel a
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limfébmas betegségek elleni kizdelmet szimbolizalé zold lufikat. A rendezvény célja
volt, hogy rairdnyitsa a figyelmet a limfomas betegseégekre és azokra az Uj eredményekre,
kezelésekre, amelyek tovabbi reményt adhatnak a gyogyuldshoz. A program févédnokségét
Dr. Zombor Gabor egészségligyért felelds allamtitkar vallalta még tavasszal, aki a rendezvény
elotti napokban lemondott posztjardl és az allamtitkarsag kérésiink ellenére nem jeldlt ki
helyette mas képvisel6t. A résztvevok szama 190 f6 volt, szervezett betegcsoportok érkeztek
tobb vidéki nagyvarosbol. Keépviseltette magat a debreceni centrum Onkohematoldgiai
Betegek Klubja, a szegedi Limfoma Klub, Gyula, Salgotarjan, Szekszard, Hajduszoboszl0 stb.
Az utazési koltségeket a MOHA téritette. A rendezveny ingyenes volt, de a terem korlatozott
befogadoképessége miatt eldzetes regisztraciot kértiink. Tamogatoéink voltak a Celgene,
Janssen, Roche, Amgen, Any Key Kft. Médiapartnereink voltak az Akadémiai Kiado és a
Véaroszoba.hu. Szakmai partnerink volt a Magyar Hematoldgiai és Transzflziologiai
Téarsasdg. A Semmelweis Orvostorténeti Mizeum a rendezvényen részt vevd vendégeink
szamara tiszteletjegyet biztositott, mellyel az érdeklodok ingyenesen megtekinthették a
muzeum allandé kidllitasat az orvostudomany és a gyogyszerészet hazai €s nemzetkozi
torténetérél. A Limféma Vilagnapon kerllt bemutatasra az a betegtajékoztatd film, amely a
limfomak gyogyitdsdnak 0j lehetdségeit mutatja be kozértheté modon neves szakemberek
kozremiikodésével. Az Orvos-Beteg Talalkozo eléadoi és témai voltak: Dr. Rajczy Katalin:
Az 6ssejt adomanyozas fontossaga, Prof. Dr. Borbényi Zita: A non-Hodgkin limfomak tipusai
¢és terapias lehetdségiik, Dr. Meskd Bertalan: Digitalis technoldgidk az egészségiigyben - a
jelen vagy a tavoli jové?, Prof. Dr. Illés Arpad: A Hodgkin-limfoma kezelése és késoi
mellékhatasai, Prof. Dr. Masszi Tamas: Az Ossejt-transzplantacid lehet6sége limfomas
betegségekben, Dr. Mikala Géabor: Fiatal mieloma multiplexes betegek kezelése, Prof. Dr.
Boldogkdi Zsolt: Hiénak a betegagy koriil - az alternativ orvoslas arnyoldalai. A talalkoz6
zarasakeént Balzsay Karoly nagykdzépsulyd profi vilagbajnok okolvivé tartott rendhagyd
eldadast sajat betegségérdl , Kiiitéses gydzelem a limféma felett” cimmel. Erkezéskor és az
ebédszinetben édes és sOs aprosutemenyekkel, sz6lovel, kavéval, asvanyvizzel,
szendvicsekkel lattuk vendégiil a résztvevoket. A rendezvényen részt vett Nadia Elkebir, az
IMF eurdpai igazgatoja, aki személyesen kivant meggy6zddni tevékenységiink szinvonalarol.
A sikeres Limfoma Vildgnap utan felgyorsultak az IMF-MOHA egyiittmtikodéssel
kapcsolatos targyalasok és kilatasba kerllt egy 2016-0s k6zds Mieloma Informéacios Nap
megszervezése, tovabba meghivast kaptunk az IMF GMAN romai tovabbképzésére.



Palyazatok

2015 tavaszan Kéri Ibolya, a Kuratorium elnoke sikeresen palyazott az European
Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (EUPATTI) képzésre. A 185 palyazobdl 60
fot valasztottak ki a masodik kurzusra, amely egy 15 hoénapos, online és személyes
konzultaciokat is magaba foglalé tanfolyam. Az EUPATI ceélja, hogy hiteles, tudomanyosan
alatdmasztott informéacidkat nyujtson a gyogyszerkutatds és —fejlesztés teruletén betegeknek,
betegszervezeti képviseloknek. A projekt lehetdséget biztosit arra, hogy a gyogyszerkutatas
teren — példaul a klinikai vizsgalatok soran — az etikai bizottsdgokban és a szabalyozé
hatosagokkal torténd egylittmiikodés soran a tdjékozott betegek ¢és a betegszervezetek
hatékonyan képviselhessék érdekeiket, illetve tanacsadokent bekapcsolddhassanak a
munkaba. Az Eurdpai Betegforum (European Patients' Forum, EPF) altal vezetett konzorcium
egyedi tarsulas: a paneuropai betegszervezetek, tudomanyos és nonprofit szervezetek,
valamint az Eurdpai Gydgyszergyartok Szdvetsége (European Federation of Pharmaceutical
Industries and Associations, EFPIA) tagszervezetei alkotjak. A konzorcium magas
szinvonalon és korszerii formaban nyujt targyilagos felvilagositast a betegek részére az
innovativ gyogyszerekkel kapcsolatosan. Az EUPATI gyokeres és mérhetd valtozast kivan
eléidézni a betegek életében azaltal, hogy az érdemi részvételikhoz és érdekképviseletikhoz
sziikséges eszkozokkel és ismeretekkel latja el Oket az innovativ gyogyszerek, a
gyogyszerbiztonsag és az ellatdshoz val6 hozzéjutés teriiletén. Tajékoztatast nyljt tovabba a
laikus és nehezen elérhet betegcsoportoknak, valamint felhivja a nyilvanossag figyelmét az
uj terapias lehetdségek megjelenésére. A gyogyszerfejlesztés rendkiviil —szigortan
szabalyozott, koltséges, hosszadalmas és Osszetett folyamat, amely tobbnyire ismeretlen a
kérdéskorben jaratlan nagykozonség el6tt. A betegek szamara nehezen értelmezhetéek a
meglévo és 1y terapids lehetdségek eldonyei és kockazatai. Az egészségiigy szinvonaldnak és
fenntarthatosagénak eldtérbe keriilésével, illetve az egészségiigyi ellatds iranti fokozottabb
igény révén kritikussa valt a kozvélekedés és a tényszerii ismeretek kozotti ellentmondasok
feloldasa. A tajékozott betegek és az ellatast nyujtok kdzponti szerepet jatszanak a
betegkdzpontu klinikai kutatassal kapcsolatos stratégiak végrehajtasaban, a beleegyezés
folyamataban, a terdpia alkalmazéasdban és a terdpiaoptimalizaldst kozéppontba helyezd
megkozelitésekben. Az érdekelt felekbdl 4allo és szilard alapokon nyugvd konzorcium
iranyitasaval mikodé EUPATI — amelynek élén a létrehozéasat kezdeményezd, a betegek
érdekképviseletét ellatdo nagy ernydszervezetek allnak, és amelynek megalakulasat az europai
gyogyszeripar is Udvozolte — tevékenysége e kérdések koré szervezédik. Az EUPATI tovabba

jelentds javulast kivan elérni a betegkdzponti informéciok, valamint azon tijékozott
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,»szakértd” betegek rendelkezésre allasaban, akiknek moédjukban all és képesek befolyasolni
az orvosi kutatasokat.

2015. janudrban sikerteleniil palyaztunk a Holdkd Alapitvany ,,Palyazat ingyenes
szamitdgepekre, netbookokra, tabletekre és multifunkcids nyomtatdkra - 2015" felhivasara.

A MOHA sikeresen péalyazta meg a legnagyobb europai hematoldgiai
kongresszuson, az EHA-n (European Hematology Association) vald téritésmentes
részvételt, igy els6 magyar civil szervezetként vehetett részt a rendezvényen junius 12-
13-an, Bécsben. A Patient Advocacy Session témaja volt a gyogyszerekhez valo hozzaféres, a
betegek klinikai vizsgéalatokba valé bevonéasanak IlehetOségei, az MPE altal készitett
,European Atlas of Access to Myeloma Treatment” eredményeinek bemutatasa. A Patient
Advocacy stand remek taldlkozasi pontnak bizonyult az Eurdpa szerte mikddé hematologiai

civil szervezetek képviseldinek, ahol lehetdség volt taldlkozni a gyogyszeripar szerepldivel is.

Hazai és nemzetkdzi kapcsolatok

A MOHA megalakulasanak pillanatatol rendkivil fontosnak tartjuk a nemzetkozi
kapcsolatokat.

2014 szeptemberében csatlakoztunk a Myeloma Patients Europe-hoz (MPE) és az
International Myeloma Foundation (IMF) Altal életre hivott Global Myeloma Action
Network-h6z (GMAN).

Elokészit6  targyaldsokat  folytattunk  tovabbi  csatlakozdsokrol,  melynek
eredményeként 2015. februarban a MOHA tagja lett a Ritka és Velesziletett
Rendellenességgel él6k  Orszagos Szovetségének (RIROSZ), hiszen szamos
onkohematoldgai betegség ritka betegségnek mindsiil. 2015. marcius 1-jén  mar
tagszervezetként vettlink részt a RIROSZ altal megszervezett Ritka Betegségek Vilagnapjan a
SE Nagyvarad téri ElIméleti Témbjében.

2015. majusban csatlakoztunk a European Cancer Patient Coalition-hdz (ECPC),
augusztusban pedig a Lymphoma Coalition-h6z.

Konferenciak, kozgyiilések

Az év folyaman szamos kulféldi konferenciara, szakmai talalkozéra kaptunk
meghivast, amit mindig a meghivé fel vagy a rendezvenyt szponzoraldé ceg
finanszirozott. (Alapité Okiratunkban célként szerepel a hazai és nemzetkozi szervezetekkel
valo egyiittmiikdés kialakitasa és 4polasa a betegek érdekében.) Szandékunkban allt a

kiilfoldi utazasokat Ugy szervezni, hogy mindig mas képviselie a MOHA-t és gyiijtson

8



tapasztalatokat, de a szponzorok és a partnerek részér6l megfogalmazddott az igény arra,
hogy kévetkezetesen egy személy képviselje a MOHA-t.

2015. marcius 3-4. kozott kerlt megrendezésre Minchenben az International
Experience Exchange for Patient Organisations (IEEPO), melyen Kéri Ibolya képviselte a
MOHA-t és a Kérdések/Valaszok szekcioban lehetésége volt nyilvanos kérdést intézni a
szervez6 Qyogyszercég CEO-jahoz a gyogyszercégek iranti bizalom er6sitésének
lehetdségeivel kapcsolatosan. A rendezvényen 189 betegszervezeti képviseld vett részt 41
orszaghdl, kiilonboz6 indikacios teriiletekrél. Fébb témak voltak: a civil szervezetekbe vetett
bizalom keérdése, atlathatosdg, a betegszervezetek bevonasa a Klinikai vizsgalatokba,
professziondlis szakmai/uzleti terv készitése, HTA, a k6z6sségi médiumok hatésa a személyes
kapcsolatokra, prezentaciés ¢és kommunikacids technikdk. A kivalo eléadasok (pl.
prezentacios, kommunikacios téma) segitséget nyujtottak abban, hogy nyilvanos
megjelenéseink sordn az ott megismert technikak alkalmazasaval hatékonyabban
kommunikaljuk a MOHA (izenetét. Indul6 alapitvanyként profitaltunk a szakmai/izleti terv
készitésérdl szo616 elbadasokbol: az ott hallott informacidkat beépitettiik a 2016-0s tervinkbe,
melyre pozitiv megerdsitést kaptunk a potencidlis tamogatoktol. Szintén remek lehetdséget
jelentett a konferencia a kapcsolatépitésre mas eurdpai betegszervezetekkel és a jo
gyakorlatok megosztéaséara.

2015. aprilis 24-26-an kerult megrendezésre az MPE Annual General Meeting
(AGM) Dubrovnikban. A MOHA-t Kéri lbolya képviselte és a zarénapon bemutatkozd
eldadast tartott, mint az MPE-hez frissen csatlakozott civil szervezet vezetdje. 2014.
oktoberben a MPE és az Avedis Donabedian Research Institute felkérte a MOHA-t, hogy
vegyen részt az ,,European Atlas of Access to Myeloma Treatment” kidolgozéasaban,
szolgaljon adatokkal a magyar viszonyokrdl. A felmérés kiértékelése részben megtortént és az
AGM-en bemutatasra keriiltek az eredmények. FObb témak voltak: terapiakhoz vald
hozzaférés Eurdpa kiilonb6z6 orszagaiban, HTA, finanszirozasi kérdések, engedélyeztetési
eljaras, European Medicine Agency — kockazat és elény analizis, 2014-es pénzlgyi
beszamold, 2015-6s koltségvetés, 2015-0s szakmai terv, alapszabaly mddositas, U]
tagszervezetek bemutatkozéasa.

2015. janius 10-11-én Kéri Ibolya részt vett Bécsben az IMF GMAN talalkozéjan,
targyalasokat folytatott egy jovobeli MOHA-IMF egyiittmikodésrdl, talalkozott Susie Novis-
szal, az IMF elntkével és Nadia Elkebir-rel, az IMF eurdpai igazgatdjaval, tovabba szamos
gyogyszercég képvisel6jével. Susie Novis az adomanygytjtési technikdkrol, kommunikacios

kérdésekrdl tartott interaktiv eldadast és csoportmunka keretén beliil dolgoztuk fel a
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tagszervezetek részérdl felmeriilé kérdéseket (finanszirozas, érdekérvényesitést stb.)

2015. junius 19-21-én a MOHA képviseletében Kéri Ibolya vett részt az ECPC
kozgyiilésén. Témak: a rakellenes kezelések alatti és utdni gyogytaplalas jelentdsége, a
taplaltsagi allapot szerepe, az ECPC Nutrition Project bemutatadsa, immuno-onkologia, az
immun-onkologiai kezelésekhez valo hozzaférés felgyorsitasa, betegedukacios lehetéségek,
klinikai vizsgalatok, egyenl6tlenségek az onkoldgiai ellatasban, civil szervezetek és kdzosségi
média, kozgytilés.

2015. janius 30-julius 1-jén negyedik alkalommal vettiink részt a Partners for
Progress konferencian, Lisszabonban. A MOHA-t Kéri Ibolya képviselte. A tavalyi évhez
hasonldan targyaltunk a MDS UK Patient Support Group képviseldjével, Sophie Wintrich-el a
magyarorszagi MDS betegek 0Osszefogasardl, a csoport megszervezésérol. A konferencia
témai  voltak:  érdekérvényesités egy  valtozd  kornyezetben  (adomanygyiijtés,
betegtajékoztatas, betegszervezet iranyitasa), etikai kérdések: a betegek jogai €s
kotelezettségei, a betegszervezetek és a gyogyszeripar kozotti egylittmikodés etikussaga,
egylttélés egy hosszi lefolydsti betegséggel. Az etikai kérdések - kiulondsen a
gyogyszeriparral valo egylittmiikodés — nagy port kavartak a talalkozon és tovabbi tisztazandd
kérdések mertiltek fel a résztvevok részérdl. A civil szervezetek egyik legjelentdsebb bevételi

forrdsa a gyogyszercégektol érkez6 tamogatasok, ami felveti a befolyasolhatosag kérdését.

Képzések

2015. 03. 30. napjan Dr. Vamosi Anna részt vett a Vezinfo Kft. altal szervezett
»Nonprofit/civil szervezetek miikodése, szamvitele, adézasa,, cimii konferencian, a
MOHA hézban. A konferencian ismertették a civil szervezetek ( gyesilet, alapitvany)
mitkddésének allomasait érintd érvényes szabalyozéasokat, a szamviteli és ad6zasi eldirdsokat.
fgy kiilonosen a megalakulas, a miikodés, a miikodés soran bekdvetkezd valtozasok és a
megsziinés adozasi és szamviteli feladatait érintette az eldadas. Bemutatta az alapitvanyok, az
egyesiiletek alapitasat és miikodését iranyitd jogszabalyokat. Kitért az eléadas az SZJA 1%-
anak fogadasaval, felhasznalasaval kapcsolatos 2014. évtdl hatalyba 1€p6 valtozasokra, és
tovabbi hasznos tudnivalokra. A konferenciat kdvetd konzultacion mod nyilt gyakorlati
kérdések felvetésére, megvitatasara.

2015. szeptember 10-én Kéri Ibolya részt vett a ,,Hatékony egeszséguigyi honlap
és -kozosségi oldal készitése és miikodtetése’ 11. Orszagos Workshop-on a Benczur
Hotelban. A konferencia témai voltak: webdesign, a kdzosségi média a kdérhazak életében,

kattintas alapu hirdetési rendszerek: keresés, elhelyezés, remarketing, akadalymentes
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honlapok készitése, honlapok elemzése, a newmédia Ilehetoségei és korlatjai az
egészségligyben, a YouTube adta lehetéségek, mindségi tartalom. Az eldaddkkal folytatott
informalis beszélgetés keretében remek Otleteket kaptunk a MOHA internetes
kommunikacidjanak fejlesztésére, a honlap frissitésére, a kozosségi oldalak menedzselésére.

2015. szeptemberben Rémaban kerilt megrendezésre az International Myeloma
Workshop, melyhez kapcsoléddan szeptember 22-én az IMF GMAN képzést tartott ,,A
civil szervezetek fenntarthatésaga” cimmel. A rendezvényen Kéri Ibolya vett részt, téma
volt: adomanygytijtés, adomanykéré levél irdsa, rendezvény tervezés és szervezés. A
szeptemberi nagysikerii Limfoma Vildgnap utdn hatarozottan megfogalmazddott az IMF
vezetésében a MOHA-val valo egyiittmiikodés szandéka, melyrdl a rendezvényen Susie
Novis-szal és Nadia Elkebirrel is targyalasokat folytattunk.

2015. oktober 13-14-én egy média-tréningre és érdekérvényesitési képzésre
kaptunk meghivast, melyen Kéri Ibolya vett részt. A tréningek témai voltak: a politikai
motivaciok megértése, konstruktiv és asszertiv kapcsolatépités, az érdekérvényesités alapelvei
politikai kontextusban, véleményformalés, politikai dontéshozokkal vald egyiittmiikodés,
sikeres zenet készitése, a kampany és az érdekképviselet, érdekérvényesités dsszefliggesei,
win-win egyiittmiikodés a médiaval, mitél jo egy torténet, a kiilonb6z6 médiatipusok és
kovetelményeik, az elokészités fontossaga, technikak az interjihelyzet kontrollalasara.

2015. szeptember 30-4n Dobos Ibolya vett részt a Civil Informaciés Kézpont és a
Szézadvég Alapitvany altal szervezett, ,,Az onkéntesek bevonasa a civil szervezetek
munkajaba” cimii képzésen. A MOHA a kezdetektdl épit az onkéntesek munkdjara, akik
tobbnyire gydgyult hematoldgiai betegek, hozzatartozok. Az altaluk végzett tevékenység
rendkivil sokrétii: rendezvényeken vald segités, szervezés, forditas, sorstarsakkal vald
kommunikacid, internetes kdz6sségi csoport koordinalasa stb.

2015. december 9-én Kéri Ibolya vett részt a Civil Informéaciéos Kbézpont és a
Szazadveg Alapitvany altal szervezett, a NEA péalyazatokrol szolo képzésen. A kdzismert
problémak miatt a MOHA nem palyazik allami tamogatasra.

Prezentaciok

2015. szeptember 30-an Kéri lIbolya részt vett a Bristol-Myers Squibb altal
szervezett ,Patient Week” cimii programon, ahol eldadast tartott a MOHA
tevékenységérol.

2015. oktober 26-an Kéri Ibolya részt vett a Janssen gyogyszercég ,,Multiple

Myeloma Patient Advocacy Advisory Panel” cimii taldlkozéjan Londonban, ahol
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eldadast tartott a MOHA tevékenységérdl. A program célja az volt, hogy megismerjik a
mieloma multiplexes betegek tdmogatasat végzd eurdpai civil szervezetek munkéjat, kozosen
feltérképezziik a késéi stadiumi, visszaesO betegek problémait, attekintsiik a jelenlegi és
jovobeli terapias lehetdségeket, az elérhetd betegedukacios kiadvanyokat.

2015. november 27-én Kéri Ibolya részt vett a Roche gyogyszercég altal szervezett
Betegszervezeti Taldlkozon Budadrson és elGadast tartott a MOHA tevékenységérdl, az
érdekérvényesités lehetdségeirdl.

2015. december 17-én Kéri Ibolya részt vett a Novartis gyogyszerceg altal
szervezett évzaro programon Zalakaroson és eléadast tartott a MOHA tevékenységérél, a

CML-es betegek érdekében végzett munkardl, a Novartis és a MOHA egyiittmiikddésérol.

Humaén erdéforras

A 2015-06s esztendd fontos valtozasa, hogy Kéri Ibolya, a Kuratérium elndke féallasat
felmondta és szeptembertdl a MOHA keretein beliil végez tevékenységet tiszteletdi]
ellenében.

Tamogatdok
Tamogatoink voltak 2014-ben a Celgene, a Janssen, a Roche, az Amgen, tovabba

maganszemélyek.

Budapest, 2016. januér 5.
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