9. SZISTEMAS, SZKLERO ZIS VR AGKON

PACIENS KONGRESSZUS

A betegképviseleti munkan keresztiil a betegek, tulélék és
gondozdk célja, hogy felerésitsék az érintettek hangjat,
biztositva jogaik és jolétuk védelmét az egészséguigyi rendszeren
beliil. Ez magaban foglalhatja a betegkdzpontu politikakat
kidolgozé csoportokat, az egészségligyi rendszerek fejlesztését
célz6 jogszabalyokat kidolgozé kormanyzati szerveket, vagy a
betegek aktiv szerepvallalasat, ami egy olyan kollektiv
erdfeszitéshez vezet, amely egy olyan egészségligyi rendszer
|étrehozéasara torekszik, amely megfeleléen kezeli az
egészségugyi kihivasokkal kiizdé egyének sokrétd igényeit.

A betegek élettapasztalataik, betegséguk, az egészségugyi
rendszerek mélyrehatd ismerete, valamint az egészségugyi
szakemberekkel val6 egylttmiikodés alapjan felelsséget
véllalhatnak és képviselhetik érdekeiket tarsaik tajékozott és
kompetens képvisel6iként, mas érdekelt felekkel egyenld
alapon. Ez kiilondsen igaz azokra a betegekre, akik specialis
képzésben részestiltek olyan kulcsfontossagu tertleteken, mint
az egészségugyi rendszerek, a kutatas és fejlesztés, vagy a HTA.
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A betegérdekvédelem azonban tulmutat a pusztan passziv,
tanacsaddi szerepen az érdekelt felek és érdekeik kozotti
kélcsénhatasban.

Integrativ, hajtéeréként és gazdagitd er6ként a betegjogi
képvisel6k jelentés mértékben hozzajarulhatnak a kutatashoz,
élettapasztalataikkal és kifinomult szakértelmukkel lathatéan
el6léphetnek egy teljes betegkozodsség képviseliként. Példaul
a 9. Szisztémas Szklerdzis Betegek Vildgkongresszusan, amelyet
idén Athénban rendeztek meg.

Ezt a kongresszust az Eurdpai Szévetség (Federal of European
A Scleroderma Associations (FESCA) a nagyobb
= Szisztémdas Szklerozis Vildgkongresszus, amelyet a ... szervezett.
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Vildgszkleroderma Alapitvany. Mindkét eseményen elismert

szakért6k és véleményformaldk vesznek részt a szkleroderma
tertletérdl - azzal az alapvetd, mégis dontd kilonbséggel, hogy
a Szisztémas Szklerozis Betegek Vilagkongresszusat betegek
szervezik, betegek szdmara.

A 9. Szisztémas Szklerdzis Betegek Vildigkongresszusa kiterjedt
és kiegyensulyozott programot kinal, amely lehetéséget biztosit
a résztvevéknek, hogy vezet6 szkleroderma szakért6ktél és
betegjogi képvisel6ktdl tanuljanak egy nyitott és baratsagos
koérnyezetben. Az interaktiv Glések lehetéséget biztositanak
kérdésekre, beszélgetésekre és gyakorlati tanulsdgokra a
szkleroderma altal érintettek tdmogatasa érdekében, olyan
témakat érintve, mint a gyogyszerfejlesztés, a klinikai gyakorlat,
a legujabb kutatasok és a gyakran figyelmen kivil hagyott
mentalis egészség.

A programban részt vevd betegszakért6k bevonasaval a
Kongresszus a személyes tapasztalatokat emeli ki, a betegek
szakértelmét helyezi a kdzéppontba, mikdzben tudomanyos
komponensével hidat épit a Szkleroderma Vilagkongresszushoz.
Ez a szinergia kolcsonds megértést, perspektivavaltast és a
kilénb6z8 nézépontok feltarasat 6sztonzi.

Ennek kovetkeztében a 9. Szisztémas Szklerézis Betegek
Vildgkongresszusdnak szamos Ulése a halézatépités, valamint
a tapasztalatok, otletek és ismeretek kozvetlen cseréjének
elésegitését célozza, hangsulyozva az egyuttmiikodés
fontossagat, és azt, hogy csak egyuttesen, a betegek hatékony
bevonasaval lehet valédi valtozast elérni a szisztémas
szklerézisban érintettek szdmara.




PROGRAM

PENTEK, MARCIUS 6. - RENDEZVENYTEREM, -2. SZINT
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ELOADOK

Sue Farrington
09:00 L Krisztina-Maria Kravvari
09:30 Megnyitd és (dvozI6 Marco Matucci-Cerinic
Katy Antonopoulou
Szpirosz szapunasz
09:30 KEREKASZTAL Annie Gilbert
10:30 Hozzaférés felgyorsitasa: A terapiak elStt allé akadalyok lebontasa Mary Wheatley
Moderétor: Ilaria Galetti
10:30 Kavésziinet
11:00
Maria Koulopoulou
11:00 Michael Oeschger
12:00 Mozgéasban maradni: Prehab és Rehabilitaci6 Alain Lescoat
Kyriaki Keramiotou
Moderéator: Henrik Pettersson
12:00 P
13:00 Ebédszinet
M Matucci-Cerini
13:00 VEDOSS: A korai SSc diagnézis jelene és jovéje arco Matucar-erinic
14:00 Monica Holmner
' Moderéator: Beata Garay
14:00 Kavésziinet
14:15
Tanaka Ngcozana
14:15 Irényitas atvétele: Mercé Pifiero
15:15 A kalcinosis és a digitalis fekélyek 6nkezelése Michael Hughes
Moderéator: Luna Toppenberg
Cosimo Bruni
15:15 Maria Grazia Lazzaroni
1615 A csend megtérése: Intimitas az SSc-vel Anne Schouffoer
Kim Fligelstone
Moderétor: Linda Schraven
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SZOMBAT, MARCIUS 7. « RENDEZVENYTEREM, -2. SZINT

(@(Y] ELOADOK
Zsuzsanna McMahan
09:00 A gasztrointesztinalis szovédmeények kezelése: Catarina Leite
10:00 Funduplikacié, székletinkontinencia és GERD Yannick Allanore
Moderéator: Ilaria Galetti
Susanna Proudmann
10:00 Egyél jobban, érezd magad jobban: Annelise Roennow
11:00 Az étrend szerepének megértése a betegség kezelésében Erzsébet Volkmann
Moderétor: Kristofer Andreasson
11:00 Kavésziinet
11:30
Corrado Campochiaro
11:30 - értése:
X A CART megértése: Monica Holmner
12:15 Lehet8ségek és kihivasok a szklerodermas betegek szdmara .
Moderétor: Maureen Mayes
Janos Pauling
12:15 Mesterséges Intelligencia az SSc-ben: Janet Pope
13:15 Betegtamogatas ersitése Edith Brown
Moderétor: Annelise Roennow
13:15 .
1415 Ebédsziinet
Brian Lee
14:15 KEREKASZTAL .
15:15 Ujdonsagok az SSc kezelésében Michael Oeschger
Moderéator: Sue Farrington
Rita Shrimer
15:15 ita Shrime|
16:15 Jobban érezd magad, hogy jobban élhess Janet Poole
. Moderétor: Catarina Leite
16:15
aré Ilaria Galetti
16:30 zaro
16:30 Bulcstfogadas




