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Jelentése: e Strengths - erésségek
e Weaknesses - gyengeségek
A SWOT egy angol mozaikszo, 4 sz6 * Opportunities - lehetéségek
kezdébettibsl &ll dssze: * Threats - veszélyek

Magyar megfeleldje [szerkesztés]

®  Gyengeségek: belsd tényezbk: olyan dolgok, amik nem jol miikodnek, de befolyasolhatdk, hogy jobb legyen.

o  Erdsségek: belsd tényezdk: pozitiv dolgok, amik jol miikédnek és befolyasolhatdk, hogy még jobban miikodjenek.

e LehetGségek: kils6 tényez6k: olyan adottsagok, amelyeket nem tudunk befolyasolni, de kedvez&ek, és rajuk épitve kihasznalhatjuk
az er@sségeinket.

e Veszélyek: kiilsé tényezdk: olyan korldtok, negativ tényez6k, amelyeket nem tudunk befolydsolni, és csokkentik a siker esélyeit,
kockazatot is jelentenek.

Amikor SWOT elemzést végziink a stratégia kiértékelése céljabol, akkor a hangstlynak nem azon kell lennie, hogy mindenféle erésséget,
gyengeséget, lehetéséget és veszélyt felsoroljunk, hanem inkabb azon, hogy felismerjiik azokat, amelyek kapcsolatban allnak a késziilé
stratégiaval. Ez még mindig nem elég, mert a stratégia épitésénél néhany erésség vagy gyengeség fontosabb lehet mint a tébbi, és ugyanez
vonatkozik a lehetdségekre és veszélyekre is. Fontos tehat, hogy a SWOT-listat kiértékeljik abbdl a szemponthol, hogy milyen
kdvetkezményei vannak a stratégiara nézve, és a stratégia alkotasanal milyen tertileteket kell még feltarni.
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Betegszervezetek bevonasa a dontéshozatalba

Erdssegek:

A betegszervezetek biztosithatjak a Ritka
Betegekre vonatkozd stratégia
kiegyensulyozottsagat, a betegek széleskori
érdekeit szolgald kialakitasat az egészségligyi
ellatd szemlélet egyoldallisaganak
megsziintetésével

A meglévd Ritka Beteg civil szervezetek tébb éves
multtal rendelkeznek az egyes ritka
betegcsoportok széles korl problémainak
gyakorlati ismereteivel. Orszagos tapasztalataik
vannak a betegek elldtdsaval kapcsolatos, és a
mindennapi életiik soran felmerilé sulyos
nehézségekrél. A betegszervezetek jé szakmai
hattere adott és elkotelezett, megfelel
szakértelemmel, tapasztalatokkal rendelkeznek.
Létrejott a civil szervezetek szovetsége (RIROSZ),
amely 37 tagszervezetet tomoritve rendelkezik
stratégiai elképzelésekkel, képviseli a civil
szervezetbe nem tomorilt és a kisszamu, nagyon
ritka betegek érdekeit.

Onkéntes szakembereinek tdmogatédsaval képes
magas szinten, kiildnb6z6 fontos szakterileten az
érdekképviseletre, a betegek helyzetét segit6
tevékenységek biztositasara, orszagos
megjelenésre és professzionalis koordinacio
kialakitasdra az egészségpolitikai dontéshozdkkal.

Gyengeségek:

A jogi és gazdasagi kornyezet nem biztositja a
megléva ritka betegszervezetek és szévetséglik, a
RIROSZ fenntarthaté miikodését, Uj betegszervezetek
kialakulasat, ezért meg kell teremteni a hosszu tavu
dontéshozatali egyluttm(ikodés jogi és gazdasagi
feltételeit

Gazdasagi okokbdl a betegszervezetek még nem
rendelkeznek fizetett (allandd, hozzaértd)
alkalmazottakkal, az 6nkéntes szakemberek
id6hidnnyal, tulzott leterheltséggel kiizdenek

A betegszervezetek nem tagjai egyéb dontéshozoi
forumoknak (pl: Egészségligyi Technolodgia-értékel6
Bizottsag - TEB), igy esetleg nem rendelkeznek fontos
informacidkkal és nem, vagy csak késve jutnak
szamukra fontos informacidkhoz

A betegszervezeteknek nincs puffer forrasa projektek
megvaldsitasahoz (relativ pénzhidny, nincs likviditasi
tartalék)

A betegszervezetek szamara tul sok helyrél jon kevés
pénz, amely nagyon magas munkaraforditassal
(bonyolult palyazatok irasaval, széles kord
adomanygy(ijtéssel) driasi blrokratikus teher

E A RIROSZ képviseleti lehetGséget kapott a RB felvallalasaval érhetd el.

8 Szakértdi Bizottsagban annak megalakuldsa 6ta,
igy a déntéSh?Zékkal mar kialakult Magyarorszagon az adomanyozas, jotékonysag
egylttmdkodési tapasztalatokkal rendelkezik kulturdja nagyon alacsony szinten van 6sszehasonlitva
Egyes betegszervezetek és a RIROSZ kiterjedt a killfldi rendszerekkel, igy a miikadési koltségek
nemzetkoézi kapcsolatokkal rendelkeznek, eurdpai egyéb forrasbol vald eldteremtése is nehézséget
szinten beagyazott projektekben vesznek részt (a jelent
RIROSZ tagja az IAPO-nak, az EURORDIS-nak, a
C?uncil of Nation'al Alliances-nek - CNA, ) Sok betegszervezet, de kiilénésen a RIROSZ
képviselteti magat az EUCERD-ben). Rendkivil sok infrastrukturaja fejlesztésre és allandé fenntartasra
korszer( informacidhoz jut nemzetkozi kapcsolatai szorul, amire a szervezeteknek nincs forrasa
révén
A dg.r;;cesblfuzgl,( eslahbettltleglszetrvzzetek Al A betegszervezetek szamara forrdsokat biztositd
S?r/:ner:;:giomeesgeélleape03;§§E k?do?gsozzoéggrlas a palyazatok kidolgozdsa bonyolultsaguk révén nagyon

, - L L Y sok munkaval jar, ami a kis 6sszegekhez viszonyitva
tarsadalm|-gazdasag|,kuIcs,kferdesel,(rol i indokolatlanul nagy eréfeszitésekre kényszeriti az
A betegszervezetekné] az érintettség sokaknal onkénteseket, ami hosszu tdvon nem fenntarthaté
elkotelezettséggel parosul
A betegszervezetek koziil tobben sikeres projekt
megvalositast tudnak maguk mogoétt az ehhez
szlikséges finanszirozas palyazati Uton tortént
megszerzésével, igy tapasztalat alapjan sikeresek
lehetnek az EU-s forrdsok hasznositdsaban
A betegszervezetek biztositani tudjak a
hitelességet a széleskorli kommunikacidban
Sok betegszervezet, de kiilondsen a RIROSZ
rendelkezik olyan kommunikacios
infrastrukturaval, amely lehet6vé teszi a ritka
betegek kdzvetlen elérését
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Lehetdségek:

Egyes betegszervezetek, de kiilénésen a RIROSZ jé
nemzetk6zi kapcsolatai segitik a nemzetkozi
lehetdségek kihasznalasat

A RIROSZ, mint betegszervezeti szévetség képes
részvételével biztositani az e-kereskedelem révén
nyujtando, a RB részére nyujtando
szolgaltatasokat, valamint a széles kord
felhaszndlast igényl6 informacids és
kommunikacids technoldgiai szolgaltatasokat

A RIROSZ j6 kapcsolatban all a ritka betegségekkel
kapcsolatos érdekeltek teljes korével —
elfogadottsaga folyamatosan né részben az altaluk
rendezett magas szinvonalu konferenciak, részben
a személyes kapcsolatok révén

A RIROSZ rendelkezik a legtobb és legatfogdbb
informacidval a magyarorszagi RB-ek helyzetérdl,
problémairdl a tagszervezetei altal, és igy
megfelelGen képviseli a RB-ek érdekeit

A RIROSZ széles kor(i ismertségével biztositani
tudja a Ritka Betegségekkel kapcsolatos

Fenyegetettségek:

Jogi és gazdasagi bizonytalansag veszélyezteti a
hosszU tavu részvételt a dontéshozatali
folyamatokban

Kialakulatlan adomdnyozasi kultira veszélyezteti a
betegszervezetek hosszu tavd fennmaradasat

Sok betegszervezet szocialis problémakkal (is) kiizd

A politikai, tarsadalmi valtozékonysag, instabil
kornyezetet teremt, aminek kovetkeztében az
onkéntes munka a kilatastalansag miatt csokken

Intolerancia, a massag kirekesztésének "kulturalis"
hagyomanya novekszik, a ritka betegek
betegségfelvallalasa és a betegszervezetekben vald
mikodés presztizse csokken, visszaszoritva az
onkéntes munkavallalast

Bizalmatlansag csokkenti az egylttm(ikodési
készséget minden viszonylatban

Az érdektelenség, kozony novekszik a civil szervezetek
tevékenysége irant tobbek k6zott az el6z6 pontban

e tarsadalmi ismereteket, segitve az egészségligy leirtak miatt
= szakemberek munkajat
X Az oktatdsi, egészségligyi rendszer nehezen atlathato
*  ARIROSZ széles korli ismertségével és és kiszamithato, kil6n6sen az eleve hatranyos
telekommunikacios eszkbzeivel segiteni tudja a helyzetben Iévé ritka betegek szdmara
Ritka Betegségek prevencidjat, ami csokkentheti a
tarsadalmi terheket Kialakulatlan érdekvédelmi rendszerek nehezitik a civil
szervezetek m(ikdodését
e ARIROSZ és a betegszervezetek nemzetkozi
kapcsolatai révén a magyar betegek is A média nem kooperativ, csak a szenzéciés hirek
hozzajuthatnak informacidkhoz és lehetGségekhez kdzlésében érdekelt
a kiilfoldon 1étezd, de itthon még nem
hozzaférhetd kezelési médokhoz. Instabil makrogazdasagi kérnyezet az egészségében,
életében veszélyeztetett ritka betegeket kildtastalan
helyzetbe taszitja
A korlatozott munkaerd- és készségkinalat a
munkaerdpiacon a ritka betegeket fogyatékaik és
egészségligyi nehézségei miatt |ényegesen jobban
sUjtja, mint az egészséges munkavallalékat
Eurd/forint arfolyam-ingadozasok dragitjak a kilfoldi
beszerzési lehetGséggel elérhetd gydgyszereket, ell.i
eszkozoket
Inflacids veszélyek és a tdmogatasok drasztikus
csokkenése mdr a szocidlis ellatdsbdl él6k
életkilatasait veszélyezteti
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