WLACZ SIE DO KAMPANII WSPIERAJACEJ AKCJE
PRZECIW RZADKIM ODMIANOM RAKA

‘Wezwanie do dziatania przeciw rzadkim odmianom raka” rozwineto sie jako
czes¢ kampanii Europejska Akcja Przeciw Rzadkim Odmianom Raka. Wezwanie do
Dziatania opiera sie na politycznych zaleceniach bedacych rezultatem konferencji
.,Rzadkie nowotwory w Europie: wyzwania i rozwigzania”, ktéra miata miejsce w
listopadzie 2008 w Brukseli i zgromadzita 150 przedstawicieli rzadow, instytutow
badawczych, przemystu, organizacji pacjenckich i organizacji prozdrowotnych z catej
Europy.

O Kampanii — Cele

Europejska Akcja Przeciw Rzadkim Odmianom Raka powstata jako zespot
organizacji pracujgcych wspdlnie nad wprowadzeniem problematyki rzadkich odmian
raka na state do europejskiej agendy' w celu znalezienia i wdrazania stosownych
rozwigzan oraz wymiany doswiadczen.

Rzadkie odmiany raka, podobnie jak inne rzadkie schorzenia, stajg sie czesto
wyzwaniem ze wzgledu na nieczeste wystepowanie. Gtéwne problemy to:

+ opozniona lub niepoprawna diagnoza

« brak dostepu do wtasciwej terapii i klinicznej ekspertyzy

+ bardzo ograniczona liczba badan klinicznych z powodu matej liczby pacjentow

+ brak zainteresowania rozwojem nowych terapii z powodu ograniczonego
rynku odbiorcéw

+ mata liczba rejestréw i bankéw tkanek

Biorac pod uwage te wyzwania, prowadzimy kampanie majgcg na celu wypetnienie
Zalecen (Political Recomendations on Stakeholder Actions and Public Policies),
bedacych rezultatem konferencji ,Rzadkie nowotwory w Europie: Wyzwania i
Rozwigzania”, ktéra odbyta sie w listopadzie 2008 roku w Brukseli. W szczegdlnosci
chodzi o nastepujace zalecenia:

+ Rozwija¢ utworzenie sieci wspotpracujgcych instytucji leczenia pacjentow
cierpigcych na rzadkie odmiany raka w Unii Europejskiej w celu poprawienia
jakosci opieki medycznej

+  Krzewi¢ wiedze i wytyczne dobrych praktyk dotyczacych rzadkich odmian
raka, w szczegolnosci wsrod lekarzy ogolnych i patologow, w celu
zapewnienia chorym aktualnych i wiasciwych diagnoz i opieki

+ Ingerowac¢ w przypadku przeszkdd w dostepie do stosownych terapii

« Zacheca¢ organy odpowiedzialne za regulacje prawne do angazowania grup
dziatajacych w obszarze prozdrowotnym - zaréwno zespotow naukowcédw jak i
organizacji pacjenckich - w rozwdj, aprobate i ocene nowych terapii w
przypadku rzadkich odmian raka

+ Popiera¢ stosowanie alternatywnych metod statystycznych w badaniach
klinicznych rzadkich odmian raka

" European Policy Agenda — Agenda Europejska to lista tematow lub probleméw, ktorymi osoby nalezace do
oficjalnych wtadz i te ktore do nich nie naleza , moga zajmowac si¢ w kazdym stosownym czasie.



Zapewni¢ srodki i powota¢ odpowiednie struktury w celu wspierania
wspolnego procesu decyzyjnego pacjenta i lekarza w warunkach wysokiego
stopnia niepewnosci, co czesto sie zdarza w terapii rzadkich odmian raka, jak
rowniez w celu uwzglednienia pacjentéw jako réwnoprawnych partnerow w
leczeniu i badaniu rzadkich odmian raka

W tym kontekscie Europejska Akcja Przeciw rzadkim odmianom raka powotata do
zycia Wezwanie do Dziatania, majgce przekonaé politykow i stosowne instytucje do
nadania priorytetowego statusu problematyce zwigzanej z rzadkimi odmianami raka.
W  przyszto$ci organizatorzy kampanii beda réwniez wystepowaé z nowymi
inicjatywami.

ABY POPRZEC OPISANA INICJATYWE MUSISZ:

1.
2.

3.

4.

wejsC na: www.rarecancers.eu

najecha¢ kursorem na ,Sign the call for Action Against Rare
Cancers” (na dole strony) i klikngé.

Wypetni¢ formularz:

Your name — wpisz imie i nazwisko

Your e-mail address — wpisz swoj adres mailowy

Your organization (optional) — to pole nie jest obowigzkowe, ale
prosimy, aby czionkowie Stowarzyszenia wpisali petng nazwe
naszego Stowarzyszenia.

Najedz kursorem na Sign the Call (po prawej na dole) i kliknij.

Tego samego dnia lub nastepnego otrzymasz wiadomosc¢ od ,info at
rarecancer’. Aby potwierdzi¢ Twoj podpis musisz najechac kursorem na
podany w mailu adres strony internetowe;:

http://www.rarecancers.eu/?-Call-to-Action-&var confirm=ip8euizzi#sp4 i

klikna¢ (lub skopiowac go i wklei¢ do twojej przegladarki internetowej i klikng¢). To
juz koniec.

Twoj wpis mozesz sprawdzi¢ na www.rarecancers.eu , zaktadka — Call to Action,
zaktadka — signatories.

Przekaz informacje o kampanii Twoim znajomym!
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