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Ki vagyok én? - a sok ezerbdl csupan 1 hétkoznapi tulélo.

- 2012. Februarban diagnosztizalt, eml6daganatos,

- 2012. A kezelések éve (4 kemo, bal emIo es honaljl nyirokcsomok eltav.,2 kemo,50
sugar) ~

- 2013. Januartol tunetmentes hormonterapla alatt allo.




2015. Levél az Eurdpai Allampolgéri Tajékoztatasi Irodahoz

* - Mit tesz Eurdpa és mit tehet Magyarorszag a
mellrak elleni kiizdelemben?

s - Korrekt, részletes valaszt kaptam.



VValaszlevél eleje

‘AskEP@europarl.europa.eu - C(2015)20419

*Tisztelt Holgyem! )

Az Europai Parlament Allampolgari Tajékoztataskérések Osztalya
megkapta 2015. julius 4-i levelét. Koszonjuk az Europai Parlament
iranti érdeklédését. A rakkal kuzd6 nék életkorulmeényeivel
kapcsolatban szives figyelmébe ajanljuk a ,mellrak elleni kuzdelemrdl
az Eurdpai Unidban” cim( irasbeli nyilatkozatot, melyet a képvisel6k a
Parlament eljarasi szabalyzatanak 136. cikke alapjan nyujtottak be.

( http://www.europarl.europa.eu/sides/getDo¢.do?pubRef=-
%2{%2fEP%2{%2fNONSGML %2bWDECL%2bP8-DCL-2015-
0017%2b0%2bDOC%2bPDF%2bV0%2{%2fhu )

*Tajékoztatjuk tovabba, hogy az Europai Bizottsag 2015. janius 15-
én a mellrak kezelésérél sz6l6 parlamenti kérdésre adott
valaszabanbeszamolt arrol, hogy 2014-ben az Unio egészseqgugyi
programjanak finanszirozasaval haromeves egylttes fellepés
Indult a rak elleni kiizdelem érdekében. E fellépés elsédleges célja
egy europai iranymutatas kidolgozasa a rak elleni atfogo ktizdelem
minéségenek javitasa érdekében. Tovabbi tajékoztatasért keresse fel
az atfoqo rakellenes strategiaval kapcsolatos egydttes fellépés
(CanCon) weboldalat.
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http://www.cancercontrol.eu/

Valaszlevél vége.

Az Eurdpai Parlament ezenkivil 2008. aprilis 10-én ,,a rak elleni
kiizdelemr6l a kibdvitett Eurdpai Unidban” cimmel allasfoglalastfogadott
el.

( http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-
//EP//TEXT+TA+P6-TA-2008-0121+0+DOC+XML+V0//HU )

Tajékoztatjuk tovabba, hogy az Eurdpai Parlament honlapjan megtalalja a
parlamenti bizottsagok listajat, ezen belil pedig a Kérnyezetvédelmi,
K6zegészségiigyi és Elelmiszer-biztonsagi (ENVI) Bizottsagot, amely a
kozegészségligyre vonatkozd eurdpai megoldasok kialakitasan faradozik.
Szikség esetén felveheti a kapcsolatot az Eurdpai Parlament
magyarorszagi tajékoztatasi irodajavalis.

Az Europa Donna egy fuggetlen nemzetkozi nonprofit szervezet.
Tevékenységikrél honlapjukon tovabbi tajékoztatast talal.
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2015. — Hogyan tortént az Eurdpai 6sszefogas a mellrak ellen!
Program folytatasanak Eurdpai kezdeményezése?

10 Strassbourgi-i képviseld benyUjtotta az Eurdpai Bizottsdgnak a
javaslatot, az ,,Europai osszefogas a mellrak ellen!” Program folytatasa
erdekében.

IRASBELI NYILATKOZAT - benyuijtva az eljarasi szabalyzat 136. cikke
alapjan a mellrak elleni kiizdelemrd6l az Europai Unidban

A , mellrak elleni kiizdelemrdl az Europal Unidban” cimu irasbeli
nyilatkozatot, melyet a képvisel6k aParlament eljarasi szabalyzatanak 136.

cikke alapjan nyu Jtottak be.

( http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-
%2f%2fEP%21%2fNONSGML %2bWDECL%2bP8-DCL-2015-
0017%2b0%2bDOC%2bPDE%2bV0%2f%2fhu )

Magyarorszagon tobbfelé irasban, e-levélben érdeklodtem, ki mit tud
errol, s ki mit tesz EP- kepv1se101nk fele. Leveleimre Valaszokat sem
kaptam
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A felismerés! Mar csak 7 nap volt hatra...

* Az Eurdpai 6sszefogas a mellrak ellen! (ECIBC) program

indulasahoz, a tagorszagok polgarai részérél kellett felkérni

sajat EP képviselbiket, hogy alairasukkal tamogassak az ECIBC
programot.

Magyarorszag részérdl — javaslatomra — a Mellrak elleni civil és
partnerszervezetek léptek, levélben felkérve EP
képviselGinket.

Ma is kdszonet mindazoknak, akik léptek, |éptiink!



"Eurdpai dsszefogas a mellrak ellen!’
( EU ECIBC)

v |

Gondolkodtam, levelekkel érdeklodtem, Magyarorszagon
kik foglalkoznak ezzel a vonallal. Valaszokat nem kaptam.

Késébb megtudtam Novak Katalin EMMI allamtitkartol, hogy az
ECIBC az akkori egészségiigyért felelds allamtitkar portfolidja.
Ekkor Onodi Sziics Zoltan volt. Levelezésbe kezdtem az EMMI-vel,
kérdeztem, javasoltam... és még sok mas is tortént évek alatt.



2015. Julius 20. — Balint Haz, varatlan lehet8ség a mellrak elleni civilekkel.
Atbeszéltik, levelet kiildtiink EP képvisel8inknek, kérve tdmogatd aldirasukat.
Koszonet Joo Marianna —a NGi Egészség Megbrz6 Program

programvezetdjének, gyors tipuslevelének, cselekvésének! |oligeiznl hiEiis




Mi tortént EP kép
részérol? [Eamuia )

Els6ként Szanyi Tibor EP
képvisel6 valaszolt — kdszoni
a levelet, fontosnak tartja,
alairasaval tamogatta az
ECIBC programot!

* Még néhanyan valaszoltak...

e 2015-2019 torténések és
remények, az ECIBC
programba, Magyarorszag
bekapcsolédasarol...
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2015. Magyarorszag EP képviseloi
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2015. - MTI OS sajtokozlemeényében megjelent hir. A kozleményt a ,,Rak ellen, az
emberért, a holnapért! Tarsadalmi alapitvany ,, kommunikacios munkatarsa Sari
Edina irta és tette kozzé az MTI OS-ben:

* ,,Arak ellen, az emberért, a holnapért! Tarsadalmi Alapitvany tobb 6nsegitd civilszervezettel
osszefogva figyelemfelhivast intézett Magyarorszag Eurdpa Parlamenti képviseldihez a
daganatos betegek jovobeni hatékonyabb ellatasa érdekében.

* A civil szervezetek felkérték a képviseldket, hogy tamogato aldirasukkal fejezzek ki
egyetértésiiket tiz Strassbourg-i képviseldtarsuk irasban tett nyilatkozataval, amely egy
nemzetkozi szintli 0sszefogéas kezdeményezése a mellrak elleni harcnak annak érdekében,
hogy 2016-ra Eurépiaban mindeniitt legyen emlésziiré nemzeti program, amely Kkiterjed
a mammografias sziirésekre és a multidiszciplifaris emlékozpontok létrehozasara

 az EU iranyvonalaknak megfeleloen az zitt‘é'tés emlorakkal diagnosztizalt noket az
esélyegyenloség nevében a multldlszaphnarls emlokozpontokban kezeljék (minden né
szamara hozzaférés legyen minden-gyogyito szolgéltatashoz), és ott ne csak az orvosi
terapiat kapjak meg, hanem a pszicho-szocialis igényeiket is szolgaljak ki

* az EU Bizottsag szorgalmazza, hogy 2016. végéig minden sziirdprogramot vessenek ala egy
akkreditacios folyamatnak annakﬂerdekeben hogy az minden orszagban megfeleljen a
megkivant szakmai felteteleknek azert, hogy a magyar ndk is a lehet6 legjobb szolgaltatast
kapjak betegség esetén.”

* A nyilatkozat alairasat Hargitai Marta gyogyult rakbeteg, onsegito csoport-vezeto
szorgalmazta, annak EP képviselok fel¢ valo eljuttatasat a Noi EgészségmegoOrzé Program
mellrakellenes programjaban résztvevo civilszervezetek segitették.”

* (Sari Edina, napjainkra mar Néz6PontValtd Egyesiilet elndke)



Visszatekintés - Az Europai Parlament allasfoglalasa a
mellrakrol a kibbvitett Europai Unidban — 2006

e http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-
%2F%2FEP%2F%2FTEXT%20TA%20P6-TA-2006-
0449%200%20DOC%20XML%20V0%2F%2FHU

Részlet:

H. mivel a WHO szerint a mammografias szlirés az 50 és 69 éves kor kozotti
néknél a mellrak miatti halalozasi aranyt akar 35%-kal is csokkentheti, és
az elsd tanulmanyok arra hivjak fel a figyelmet, hogy a szlirés a 40 és 49
év kozotti n6knél is hozzajarulhat a halalozasi arany csokkenéséhez(13)

Magyarorszagon csupan a 45-65 kozotti noket hivjak lakossag alapa
emldsziirésre.

4. jobb tajékoztatasi politikat var el a tagallamoktol a mammografias szlrés
jelent6ségével kapcsolatban a modszer elfogadottsaga és a n6k részvételi
aranyanak novelése érdekében;


http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT TA P6-TA-2006-0449 0 DOC XML V0//HU
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mellrakrol a kibdvitett Europai Unioban — 2006.

o http://www.europarl.europa.eu/sides/qgetDoc.do?pubRef=-
%2F%2FEP%2F%2FTEXT%20TA%20P6-TA-2006-
0449%200%20D0OC%20XML %20V 0%2F%2FHU

Elfogadott szovegek - 65k 2006. ok.tébé'ri25., szerda - Strasbourg
Végleges kiadés - A mellrak a kibOvitett Europai Unidban

RESZLET

6. felhivja a tagallamokat, hogy 2016 -ig biztositsak az EU-iranymutatasok
szerint a teljes teriiletiik mellbetegségekkel foglalkozo interdiszciplinaris
egységekkel torténo ellétés_ét, mivel az interdiszciplinéris egységekben
nyujtott kezelés igazolhatéan javitja a tulélési esélyeket és noveli az
életmindséget, tovabba felhivja a Bizottsagot, hogy ezzel kapcsolatban
kétévente terjesszen el6 el6rehaladasi jelentést;

K. mivel interdiszciplinaris kozpontokban végzett, az egész orszagra kiterjedd
mellrakgondozas az EU-iranymutatasokban ajanlott magas szinvonalon
csupan egyetlen tagallamban (az Egyesult Kiralysagban) létezik, és itt sem
valosul meg teljes mértékben.


http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT TA P6-TA-2006-0449 0 DOC XML V0//HU

l. Nizzai konferencia — Eurdopai Mell egységek Kialtvanya

http://daganatok.hu/20060430-europai-osszefogas-az-emlorak-...

A kozolt cikkbSl megismerhetjik, merre tart Europa az emlérak elleni 6sszefogas
kiizdelemben. S merre tart Magyarorszag, és a tobbi tagorszag?!

Mit tartalmaz a Nizzai Manifesztum?

"A konferencia talan legfontosabb mozzanata az volt, hogy a résztvevék - kutatok,
orvosok, betegek - egyuttesen kidolgoztak a Nizzai Manifesztumot, amely az
emlérakban szenvedd betegek ellatasanak javitasara iranyuld célokat fogalmaz
meg. Ennek azért van kiilondsen nagy jelent6sége, mert ez az egyetlen olyan
dokumentum, amely az eml6rak osszes érintettjének véleményét, nézopontjat
reprezentalja. Legf6bb pontjai: az eurdpai szlr6program javitasa, az emlérakkal
kapcsolatos kutatasi tevékenységek finanszirozasanak javitasa, az emlorak
stadiumainak pontosabb definidlasa, az attétet adé eml6rak kezelésére vonatkozo
iranyelvek pontosabb kortlhatarolasa, a betegellatasban nélkilozhetetlen szerepet
jatszo névéri dllomany novelése, akkreditacios erbfeszitések, a karitativ szervezetek
0sztonzése. A végso cél egy egységes, mindenki szamara elérhetd, magas
szinvonalu, eml6rak-sziir6 és -kezel6 eurdpai "intézetlanc" kiépitése."


http://daganatok.hu/20060430-europai-osszefogas-az-emlorak-…

http://www.oncol.hu/rtg/2016/nemzeti rake
llenes program.pdf

A 2006-0s Nemzeti Rak-elleni Program
sem tartalmazott mellbetegségekkel
foglalkozo interdiszciplinaris egységek
terveket. A budapesti OOl —talan - az
egyetlen, ahol van EmIG,- és Lagyrész
sebészeti osztaly.


http://www.oncol.hu/rtg/2016/nemzeti_rakellenes_program.pdf

Il. Nizzai konferencia — Europai
Mell egységek Kialtvanya

« Az Europai mell egységek Manifestuma (Kialtvanya) :

http://www.ecco-org.eu/.../EB.../European-Breast-Units-Manifesto
részlet:

. Felszolitjuk a politikal dontéshozokat és a
politikusokat, hogy biztositsak a lehetd
leghamarabb, hogy minden mellrakos not €s
ferfit Europaban kezeljek egy specialis mell
egysegben

* Meg mindig van 1d0 jelentOs elorelepést tenni
2016-1g!



http://www.ecco-org.eu/Events/EBCC10/European-Breast-Units-Manifesto

2016 — 2018.

Hirdettlk, beszéltiink

az ECIBC-r6l is a ,,Diszitsuk
fel az onkoldgiak falat!”
projekt-sorozatunkban,
a kép-atado projekt
programokban.




Eurdpai Mell Szervezetek Kialtvanya (1)

"
Eurdpai Mell Szervezetek Kialtvanya
* Ez a kiadltvany felhivas, arra, hogy elérhet6 legyen: az Eurdpaban él6 valamennyi
mellrakos beteget csak és kizarélag mellrakra specializalodott egységekben
kezeljék. A felhivast az EBCC (Eurépai Mellrdk Konferencia) egy szakmai szekciéjan
tették kozzé 2016. marcius 9.-én.

e Kidltvany - felhivas cselekvésre
- A legtobb eurdpai unids orszag elmulasztja a 2016-os hataridét arra, hogy az EU-
ban él6 minden mellrakos beteg eljusson egy specialis, multidiszciplinaris
részleghez vagy kozpontba kezelésre, annak ellenére, hogy szamtalan hatarozat és
nyilatkozat kerult kiadasra a specializalt egységes szolgaltatas tgyében 2000 6ta.
- Ez azt jelenti, hogy nagyon sok n6 és szamos férfi nem kapja meg a szamara
optimalis mellrakkezelést Eurépaban
- Felhivjuk minden dontéshozo és politikus figyelmét, hogy miel6bb biztositsak
minden mellrakos n6 és férfi mellrakra szakosodott egységekben torténd ellatasat
- Még mindig van id6 2016-ban fontos |épések megtételére:
- Ehhez kérjik, hogy a dontéshozdk és politikusok, az egészségligyi dolgozdkkal és a
betegek képviselbivel egyitt:



Eurdpai Mell Szervezetek Kialtvanya (2)

- Nyilvanos és szakmai korokben hirdessék és népszerl(isitsék a bizonyitékokat arra
vonatkozdan, hogy mell-kdzpontok, amelyekben specialis multidiszciplinaris
csapatok latjak el a betegeket, kimagaslo ellatast és életminbséget tudnak
biztositani a mellrakos nék és férfiak szamara

- Ismerjék el a tényt, hogy a multidiszciplinaris kozpontokban vegzett kezelés
hosszu tavon koltségmegtakaritas meIIett magasabb szinvonall ellatast tesz
lehetbvé XY
- Képzett auditorok segitségével V|Iagltsak at a jelenleg érvényes nemzeti ellatasi
rendszereket N
- Hozzanak létre kotelez6 finanszir_o’zési (visszatéritési) és ellatasi modellt, arra,
hogy kizérdlag az arra specializalédott egységekben legyen lehet8ség a kezelésre
- Vezessenek be egy mell- kozpontra szabott elvaras-rendszert, amelyet akkreditalt
szervezet hagy jova
- Csatlakozzanak az europal szmtu tudomanyos tarsulasokhoz és csoportokhoz,
amelyek el6segitik a specializalt mell-k6zpontok elérhetGségét és a mindség
megtartasat, és egyiitt kotelezzék el magukat a hozzaférés biztositasahoz minden
beteg szamara"

» /Miklds Kata forditasa/
e #kidltvany #manifesztum #EBCC



https://www.facebook.com/hashtag/ki%C3%A1ltv%C3%A1ny?source=feed_text
https://www.facebook.com/hashtag/manifesztum?source=feed_text
https://www.facebook.com/hashtag/ebcc?source=feed_text

2017. december

Az ECIBC-team kérésére, a megkuldott anyagaik,

bannere
Faceboo
ajanlaso

k, fotok, linkek alapjan létrehoztam a
k kozosségi oldalon az ECIBC mell
kkal kapcsolatos tajékoztato oldalt, kozzétéve

minden megkildott informaciot. Semmiféle anyagi
tamogatast nem kaptam érte, ezt is kozzé kellett

tennem.

Megtortént.

https://www.facebook.com/groups/37988203

9103306/



https://www.facebook.com/groups/379882039103306/

2018. szeptemberig

Magyarorszag nem kapcsolodott be

az EU ECIBC programba, bar volt ra

szandék a nemzeti ECIBC kapcsolat
tarto részeral.



2020. Marcius
Lautner Judit 2 uti-beszamoldja a Paneuropai
Konferenciarol, az ECIBC mas orszagok jo
gyakorlatairol.
Feltoltve az ECIBC.HU Facebook kozosségi
weboldalra

https://www.facebook.com/groups/3
79882039103306/



https://www.facebook.com/groups/379882039103306/

Az ECIBC célja

Az eml6rak megel6zése, a korai
felismerés, a gondozas és az eredmények
(azaz a tulélés) terén Eurdpaban tovabbra

* Az Eurdpai Bizottsag

mellrakkal ka pcsolatos is nagy kiilonbségek és egyenlbtlenségek
, , mutatkoznak.

keZdemenyezesenek (EC| BC) * Ez az oka annak, hogy az EU szamos rakkal

célja az emlbrak szlrésenek, kapcsolatos kezdeményezést vezet,

. L1 L N ideértve az Eurdpai Bizottsag
dlagnOSZtlzalasanak €5 kezdeményezését a mellrdkrdl ( ECIBC).
ellatasanak mmosegenek * A mellrakkal foglalkozo bizottsagi
javitésa egész Euro’pa’ ban. kezdeményezés célja az eml6rak

szlirésének, diagnosztizalasanak és
e ©O EU 2019 elldtdsdnak mindségének javitdsa egész
Eurdpdban.

e Bizonyitékokon alapuld ajanlasokat és
iranymutatasokat dolgoz ki és nyujt be a
mindségbiztositasi rendszerben, hogy
megkonnyitse az eml8rakos szolgalatok
altali végrehajtast az EU-tagallamokban.


https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=hu&prev=search&rurl=translate.google.hu&sl=en&sp=nmt4&u=http://ecibc.jrc.ec.europa.eu/&usg=ALkJrhj0g-nikdNozuGV7eSoTyytKaeZHQ
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=hu&prev=search&rurl=translate.google.hu&sl=en&sp=nmt4&u=https://ecibc.jrc.ec.europa.eu/&usg=ALkJrhhPheY5BIscbctuzQFTaJTel_hCMw

ECIBC magyarorszagi nemzeti

kapcsolat tartok

* 2015-2018 e 2018-tol

Prof. Dr. DAbrdssy Lajos Prof. Dr. Habil.Dank
Magdolna



2018. OO0Il-ban

* Megbeszélés az OOI-ban, a készuld uj Nemzeti
Rak-elleni Programrol, kérdezve az ECIBC mell
ajanlasokkal foglalkozast is.

Az OOl mb. f6igazgatdja nem tud rola, de az
ECIBC nemzeti kapcsolat tarto személyérdl
sem. Atbeszélésére, utananézésére igéretet

tett.



2018. Level az EMMI-be

e Valasz — az uj rakelleni nemzeti program kint
lesz tarsadalmi véleményezésen, majd ott

tegyek ra javaslatot.

Az uj rakelleni nemzeti programot a kormany
2019-ben elfogadta, de pénz hianyaban
halogaté dontést hozott. Igy nem volt
tarsadalmi véleményezés sem.

Az ugy totalisan megakadni latszik...



Mellrakkal kapcsolatos iranyelvek és
mindéségbiztositas
2020. ECIBC mell ajanlasokbdl elkészult 60
leiras! ECIBC webhelye:

https://healthcare-quality.j

rc.ec.europa.eu/

Magyarorszagon kik, mikor, hogyan, mibdl
végzik el a NEMZETI VEGREHAJTAST,
ADAPTACIOT?

Lesz-e valodi mellrakelleni nemzeti
Osszefogas a cselekvéseért?


https://healthcare-quality.jrc.ec.europa.eu/

Merre tovabb ECIBC mell aJanIasdk? IAtteklntese
célszerl, ami érdemes, adaptacmja célszerd.




K6szonom a figyelmet!
Hargitai Marta 2020. januar 8.




