Vesna Aleksovska, Macedonila

»Mam motywacje, aby by¢ kims wiecej niz ,tylko” pacjentem!”

Kurs zostat tak skonstruowany, aby umozliwi¢ mi zaangazowania
sie jako profesjonalnego pacjenta w Swiat rozwoju lekdw!

Kiedy za*ozytam organizacje ds. chordb rzadkich 6 lat temu nie
spodziewatam sie by¢ w tym miejscu, w ktérym jestem dzisiaj.
Poczynilismy znaczgce postepy na polu choréb rzadkich w
Macedonii 1 to byta ciezka praca wymagajagca nauki 1
wspbtpracy.

Dzieki organizacjom UE, takim jak European Gaucher Alliance -
EGA i EURORDIS mam wiele mozliwo$ci wspOtpracy, wymiany
wiedzy, dzielenia sie najlepszymi praktykami i uczenia sie
nowych umiejetnosci w zakresie rzecznictwa dla pacjentow.

Dzisiaj jestem dyrektorem rady w organizacji EGA oraz
cztonkiem grupy roboczej ds. informowania o lekach,
przejrzystosci i dostepu (ang. Drug Information, Transparency
and Access, DITA) w organizacji EURORDIS. Wraz z pojawieniem
sie nowych obowigzkéw zdatam sobie sprawe, ze musze pogtebid
swojg wiedze i w ten sposéb statam sie czeScig projektu
EUPATI.

Rzecznicy pacjentéw potrzebujag tyle wiedzy i wsparcia, ile
mogg uzyskac. Wszyscy pracujemy w réznych srodowiskach w
naszych krajach i mamy do czynienia z réznymi wyzwaniami.
Mozemy uczy¢ sie od siebie nawzajem, w jaki sposdéb najlepiej
wykonywa¢ swoja prace.

Dzieki projektowi EUPATI rozumiemy, ze to, co robimy jako
rzecznicy pacjentow jest bardzo wazne i posiadamy narzedzia
umozliwiajgce wykonanie dodatkowej pracy w dziedzinie
opracowywania lekdéw, co jest szczegélnie wazne w obszarze
chordob rzadkich, gdzie istnieje potrzeba przeprowadzenia
wiekszej liczby badan w przysztosci i opracowania nowych lekéw


https://toolbox.eupati.eu/resources/vesna-aleksovska-macedonia/?lang=pl

dla pacjentow.

Dzieki projektowi EUPATI pacjenci staja sie bardziej znaczacy,
kompetentni, skuteczni w dziataniu oraz stajg sie silniejsi w
roli rzecznikéw pacjentow.

Vesna Aleksovska, Stowarzyszenie obywateli na rzecz chordb
rzadkich LIFE WITH CHALLENGES w Bitoli (Macedonia), stazysta w
EUPATI



