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5. konferencija AGORE



Peta konferencija AGORE odrzana je u Bukure$tu, u Rumuniji od 30. septembra do 02. oktobra
2016. godine.

Konferencija je obuhvatala predavanja, prezentacije i radionice.

Na samom pocetku odrzan je sastanak Generalne skupstine Agore. Predsednica Souzi Makri je
predstavila kandidate za ulazak u c¢lanstvo Agore: dva udruzenja iz Izraela i po jedno iz
Portugalije, Spanije i Rumunije. Odlu¢eno je da organizacije koje nisu u Evropi ne mogu biti
punopravni ¢lanovi Agore i da se sa odlukom o prijemu u ¢lanstvo sa¢eka godinu dana, kako bi se
videlo da li organizacije kandidati aktivno ucestvuju u projektima Agore. Ove godine su
jednoglasno primljene u Agoru sledece organizacije: “ACS France” iz Francuske, “Romaturka” iz
Turske i “Liga Reumatoloxica Gallega” iz Spanije. Organizacije koji nisu puni ¢lanovi nemaju
pravo glasa i imaju pravo refundiranja troskova prisustvovanja konferencijama samo za jednog
predstavnika.

Pored toga Sto su predstavljene aktivnosti Agore (sastanak o biosimilarima, prisustvovanje
Roche-ovom sastanku u Kopenhagenu, prisustvovanje EULAR-ovom kongresu i konferenciji),
najavljen je i sastanak u Budimpesti koji ¢e biti odrzan 13.-14. januara 2017. godine. Ovaj
sastanak je predviden kao nastavak kursa o selfmenadZzmentu i o biosli¢nim lekovima, te je
preporuceno da ovom sastanku prisustvuje jedan predstavnik koji je pohadao kurs “Trening za
trenere”, a drugi predstavnik da bude osoba koja je pohadala kurs o biosli¢nim lekovima.

Sesta konferencija Agore ¢e biti odrzana u Zagrebu 2017. godine, dok je za 2018. godinu
predviden Madrid, a za 2019. je predlozen Kipar.

Nakon uvodnih predavanja odrzanih od strane domacina i predstavljanja novoprimljenih ¢lanica
Agore, odrzana je pres-konferencija za novinare.

Zvani¢ni program je poceo predavanjem na temu “Dobrobit od ukljucenosti pacijenata u
istrazivanja”. Predava¢ dr Sophie Staniszewska je na pocetku istakla da samo dobra zakonska
uredenost omogucava ukljuCenost pacijenata u istrazivanja, a sa druge strane ukljucenost
pacijenata doprinosi demokrati¢nosti procesa istrazivanja i elemini$u se nepotrebni gubici. Kada
su pacijenti ukljuceni u proces istrazivanja nema lutanja oko toga Sta su prioriteti, prica o
istraZivanju se $iri i medu onima koji nisu samo istrazivaci i kliniari i bolje se primenjuju
rezultati istraZivanja, Sto doprinosti tome da nema mistifikacije oko istrazivanja zbog Cega se
razvija posStovanje izmedu istrazivaca i zajednice jer zajednica veruje u istrazivanje. Takode,
re¢nik kori§¢en u istrazivanju je viSe prilagoden nemedicinskoj javnosti. Sve ove ¢injenice su
vazne jer znamo da je istrazivanje mocan alat u razgovorima sa politiarima.

Ovo predavanje je bilo uvod u dve radionice: EULAR-ov edukativni program za pacijente
partnere u istrazivanju - zajednicka korist za sve zainteresovane strane i odnos izmedu pacijenata
i istrazivanja: kako se pacijeni uklju¢uju?

Tokom radionice EULAR-ov edukativni program za pacijente partnere u istrazivanju: zajednicka
korist za sve zainteresovane strane prisutni su pokusali da dodu do zakljucka koja su to osnovna
pravila o uklju¢enosti pacijenta u istrazivanja. Nakon toga je predstvljeno na koji na¢in se moze



viSe saznati o ovoj temi, kao npr. kroz edukativni program EULAR-a, koji je organizovan i
finansiran od strane EULAR-a, ali i sa sajta EULAR-
a:http://www.eular.org/pare_patient_research_partners.cfm. Prikazana je evropska mreZa
pacijenata partnera u istraZivanju.

Predstavljene su i verzije nekoliko EULAR-ovih preporuka, kao i njihovih verzija za pacijente.
Kada se sve ove verzije prevode na odredene jezike, kao napomena treba da stoji da je to
zasnovano na EULAR-ovim preporukama, jer obi¢cno EULAR- ove preporuke u originalu nisu u
potpunosti iste kao u prevodu. Takode, kada se preporuke prevode treba konsultovati reumatologe
iz te zemlje, kako bi se utvrdilo da li sve iz preporuka vazi za tu zemlju. Ako ima razlike to treba
takode staviti kao napomenu.

Na radionici ,,Odnos izmedu pacijenata i istrazivanja: kako pacijenti mogu biti uklju¢eni?* koju
je vodila dr Sophie Staniszewska ucesnici su diskutovali o nac¢inima koji bi bili najbolji za ulazak
pacijenata u istraZivanja. Izneto je nekoliko predloga o tome koji bi projekti mogli biti pokrenuti
u skorijoj buduénosti, a koji bi direktno imali uticaja na uklju¢ivanje pacijenata u istrazivanja.
Benefiti koje bi imali i pacijenti i lekari od ovog procesa vrlo su znacajni. Doktor i pacijent treba
da budu tim u kojem pacijent ucestvuje tako §to govori o svom iskustvu i povezuje se sa drugim
pacijentima, a doktor je tu da odgovara na pacijentova pitanja i da daje odgovarajuce savete i
uputstva za le¢enje. Ono $to je jos jako vazno to je da doktor treba da bude podrska pacijentu i da
pacijent treba da oseti da je bitan u ovoj saradnji. Informacije o istrazivanju treba da budu
transparentne i javne, ¢ime se stiCe poverenje kako pacijenata, tako i Sire javnosti. Na kraju
radionice ucesnici su se slozili da akcenat treba staviti na rano i pravilno dijagnostikovanje,
obavestenost pacijenata o klinickim ispitivanjima od samog pocetka, dostupnost tretmana, odluka
o pravom leku, postojanje alternative, kao i raznih vrsta podrske-porodice, poslodavaca, viade...

Program je nastavljen predavanjem o EUPATI platformi: “EUPATI: jedan efikasan program
treninga za buduée pacijente-partnere u istrazivanju i Nacionalne platforme”. EUPATI je
Evropska akademija za pacijente Ciji je cilj edukacija pacijenata, kako bi se povecala njihova
sposobnost da razumeju i ucestvuju u istraZivanjima, kao i da se pobolj$a dostupnost objektivnih,
pouzdanih informacija na razumljivom jeziku. Njihov sajt je www.eupati.eu. Gda Souzi Makri je
predstavila EUPATI-jev program edukacije, koji traje preko 14 meseci i dosad je sproveden u dve
grupe. EUPATI projekat podrazumeva recnik medicinskih pojmova, lekova, bolesti, ... Projekat
je zamisljen tako da se svi pojmovi iz Re¢nika prevedu na nacionalne jezike i da se na taj nacin
formiraju Nacionlne platforme. Za sada su ove platforme dostupne u 14 zemalja. U Srbiji je
Nacionalna platforma formirana u aprilu 2016. godine.

U nastavku su odrzane dve radionice: EUPATI iskustvo: svedo¢anstvo onih koji su ucestvovali u
projektu i EUPATI alat — prakti¢an alat za trening za istrazivanje u medicini na nacionalnom i
individualnom nivou.

Radionicu ,,EUPATI iskustvo: svedo¢anstvo onih koji su ucestvovali u projektu* Souzi Makri i
Elsa Mateus predstavile su nam svoje iskustvo u projektima EUPATI-a i zasto je sustinski vazno
ucestvovati u projektima i kako na najbolji nacin to iskoristiti za svoju organizaciju. Vrlo je bitno
naglasiti $ta je misija i definisati platformu, poboljsati komunikaciju sa pacijentima i medu


http://www.eular.org/pare_patient_research_partners.cfm
http://www.eupati.eu/

organizacijama i obuciti $to vise ljudi. Naravno, pored svega ovoga treba u kontinuitetu saradivati
sa EUPATI-jem.

Tokom radionice EUPATI alat — praktican alat za trening za istrazivanje u medicini na
nacionalnom i individualnom nivou se doslo do zakljucka da je EUPATI platforma (re¢nik)
dostupna na mnogo manje jezika nego S§to je potrebno. Dakle, postoji velika potreba za
prevodenjem i formiranjem nacionalnih platformi. Problem je Sto su troskovi za prevodenje tako
obimnog materijala veliki, ali se to moze resiti parcijalnim prevodenjem. Materijal iz EUPATI-ja
se moze preuzimati i adaptirati uz napomenu.

Program drugog dana poceo je predavanjem “Ocekivanja i izazovi u primeni procesa donosenja
zajednicke odluke: perspektiva doktora i pacijenata”. Dokazano je da je prihvatanje terapije i
kvalitet leCenja mnogo bolji u slucajevima gde postoji proces zajednickog donosenja odluke
doktora i pacijenta o pacijentovom le¢enju. Ovaj proces insistira da doktor posmatra pacijenta kao
ravnog sebi, da pri¢a na razumljivom jeziku. U ovom procesu moze biti problem kada pacijent
nije spreman da preuzme odgovornost, kada pacijent nije dovoljno edukovan, kada doktor nema
dovoljno vremena da se posveti pacijentu. No, ovi problemi mogu se prevazi¢i edukacijom
doktora i pacijenata, a u tu svrhu se mogu koristiti “referentne kartice”, koje su prevedene i na
srpski u okviru projekta Agore. U ovom procesu treba jasno da bude definisano §ta se Zeli postici,
zas$to, ko treba $ta da uradi, i gde. U toku diskusije su izneta mi$ljenja da odluka o le¢enju uvek
treba da bude pacijentova, kao i da je sadas$nji nac¢in davanja biosli¢nih lekova u suprotnosti sa
procesom donosenja zajedni¢ke odluke, jer se u mnogim slu¢ajevima pacijent ne pita da li zeli da
prima biosli¢ni lek.

Kao uvod u radionice koje je trebalo da vode ka pisanju Agorine povelje o0 pravima pacijenata
prikazan je kratak film grcéke organizacije Eleana, koji je jasno pokazao koja prava pacijenata
moraju da budu postovana, na jedan vrlo zanimljiv i kreativan nacin.

Nakon toga su se prisutni podelili u dve odvojene grupe, koje su imale zadatak da utvrde koja su
to polja koja Povelja treba da pokrije. U jednoj grupi su smatrali da Povelja treba da sadrzi prava
pacijenata u cetiri polja: pristup svim medicinskim izveStajima, informacija za pacijente,
dostupnost terapije, bezbednost i kontinuitet leCenja. Prvo polje treba da definiSe pravo pacijenata
da dobiju sve zakljucke lekara napismeno i to u potpunosti. Drugo polje treba da obezbedi da
jezik koji se koristi bude pristupaan za pacijente. Tre¢e polje treba da definiSe pravo na
personalizovano leCenje prema nacionalnim preporukama, dok Cetvrto treba da definise kvalitet
istrazivanja, kao i da definiSe prava na kontinuirano lecenje.

Radna grupa koja bude formirana u okviru Agore ¢e blize definisati sva ova prava.

I ove godine je nekoliko organizacija predstavilo sazetke nekih svojih aktivnosti. APMAR iz
Italije predstavio je svoj projekat prikupljanja lekova kojima je istekao rok, a ovo je bila idealna
prilika da se pacijenti poduce kako se pravilno uzimaju i doziraju lekovi, kako se pravilno ¢uvaju
i odlazu.

ELEANA iz Grcke je predstavila aktivnosti svog udruzenja.



ACS iz Fransuske je predstavio svoj projekat Spondy+, koji je obuhvatio vodi¢ za
spondiloartritis, video za veZbanje, kao i jedrenje kao fizicku aktivnost.

Romaturka iz Turske je predstavila dva projekta. Jedan su radionice na kojima su pacijenti imali
prilike da postave pitanje strucnjacima, a drugi je bio saradnja sa dizajnerskom Skolom. Kroz ovaj
projekat su ucenici dizajnerske Skole napravili pomagala za otvaranje flaSa za obolele od
reumatskih bolesti.

Nakon toplih re¢i dobrodoslice koje je Nele Caeyers u ime EULAR-a upitila Agori kao novom
pridruzenom ¢lanu EULAR-a, g. Florian Klett je predstavio sve projekte EULAR-a Kkoji su
namenjeni organizacijama ¢lanicama EULAR-a, u cilju pobolj$anja njihovog rada.

Na kraju su usledile radionice “Upotreba alata i tehnologija za podrsku pacijentima obolelim od
RMKB”.

Radionica koja se bavila pitanjem kako na najbolji naéin iskoristiti tehni¢ku podrsku pacijentima
vodili su Franck Gerard (ACS France) i Serena Mingolla (AMPAR — Italy). Oni su predstavili
svoje programe za podrsku. Franck Gerard je predstavio platformu Spondy + koja ukljucuje razne
mogucnosti — 0od medicinskog foldera svakog pacijenta, Spondy ¢eta (u koji su ukljuceni i lekari),
do opstih informacija o bolestima, savetima za pacijente, dogadajima i aktivnostima organizacije
itd. Serena Mingolla je pricala o njihovoj aplikaciji za ljude koji imaju psorijazni artritis.
Zakljucak radionice je bio taj da je vrlo bitno obuciti i starije ljude koji nemaju dodira sa
socijalnim mrezama i Internetom uopste kako da koriste ove aplikacije u svoju korist, naravno, uz
pomo¢ volontera ili ¢lanova svoje porodice. Vazno je biti aktivan i na tom podruéju i redovno
azurirati novosti na drustvenim mrezama bilo koje vrste.

Na radionici “Upotreba svakodnevnih alata za ljude sa reumatskim bolestima” predstavljene su
mogucnosti za rehabilitaciju u Rumuniji, kao i razne ortoze koje mogu biti podrska obolelima od
reumatskih bolesti. Na kraju su predstavljena razna pomagala za otvaranje flasa, zakopcavanje
dugmadi, dohvatanje predmeta, ...

U neformalnim razgovorima smo imale prilike da razmenimo iskustva i da uporedimo rad nase
organizacije sa drugim organizacijama.



Zajednicka fotografija uc¢esnika 5. konferencije Agore

U Novom Sadu, Beogradu
13.10.2016.
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