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2006. évi kozhasznu tevékenységérol szolo
részletes tartalmi beszamoloja
1.1./ Miikodés:

Tdbb éves elékészité munka utan, sok lelkes résztvevo dsszefogasaval és az NCA 00089/21/05 szamu
palyazata segitsegével ebben az évben sikerdlt 1étrehozni a Ritka és Veleszlletett Rendellenesseggel élék
Orszagos Szovetségét RIROSZ). A 2006. 04. 13-an kelt alapszabalyt a Févarosi Birdsag a
Pk.60238/2006/4 szamu jogerds hatarozataval 2006.05.05-én nyilvantartasba vette. igy sikeriilt
megvalositani az un. ritka rendellenességgel él6k (kevesebb, mint 1/2000 sziilés) ernyészervezetét,
melynek segitségével e jelent6s Iétszamu csoport (t6bb, mint 6000 féle lehet, ezert a lakossag 6-8%-a
szenved valamilyen ilyen betegségben), mely rendkivili, specialis, de ugyanakkor egymashoz sokban
hasonl6 nehézseggel kénytelen szembenézni hatékonyabb egytttmiikddésére nyilik lehetdség.

1.2./ Cél szerinti tevékenység:

A cél szerinti tevekenységrol szolé beszamolot az alapszabalyban meghatarozott alabbi célok
sorrendjében allitottuk 6ssze:

a)  Avrritka és velesziletett rendellenességgel é16 emberek egyenjogu és teljes korii tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és vedelme;

b) A ritka és velesziletett rendellenességgel él6k hazai szervezeteinek 6sszefogasa,
tevékenységlk segitése, 6sszehangolasa, kozosségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;
C) A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditéasa.

d) Ko6z06s programok megvaldsitasa és mitkodtetése, kilondsen a fogyatékossagra, az
esélyegyenldségre vonatkozo tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferencidk, képzések, ritka
betegsegekkel él16, fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégité szolgaltatasok, stb.).

e) Kdzos képviselet azokban a nemzetkdzi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
ernyoszervezetek részvétele kivanatos vagy eldirt.

f) Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenység folytatasa.

9) Ko6z0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel é16 emberek tarsadalmi

befogadasanak elésegitéséhez.

1.2.1./ Erdekvédelem, a tarsadalmi integracio elésegitése:

Az azonos szakmai célokért tevékenykedd, ritka betegségekkel foglalkozd, specialis civil
szervezetek tartds egylttmiikodésével hatékonyabbd valo érdekvédelem, informécioterjesztés, sziirés,
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diagnozis, egészsegugyi ellatas, vagy a munkajuk 6sszehangolasa, k6zds programok, palyazas, kutatasi
egyuttmiikddések kialakitasa, stb. e tobbszorosen hatranyos helyzeti réteg tokéletesebb tarsadalmi
beilleszkedését eredményezi a tovabbiakban.

1.2.2./ Hazai ritka szervezetek 0sszefogésa:

Az év soran sikeriilt feltérképezni sok meglevd szervezetet és csoportot. Ugy tartjuk, hogy a mar jogi
format 6ltott szervezet feladata a tobbi, még meg sem szervez6dott betegcsoport képviselete is.

1.2.3./ A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa:

Rendeztiink egy sajtokampanyt a sorstarsak megtalalasara, az informéaciok terjesztésére. Egy MTV1
Hirado (és Regionalis Hirado) tudoésitas, valamint a Duna TV interjuja lathaté is a RIROSZ honlapjan.
A sajtokampany célja a tarsadalmi tudatossag ndvelése, az informaciok hatékonyabb terjesztése, a jobb
betegedukacio elérése, a szervezeti kommunikacio javitasa, és a hatékonyabb forrasteremtés mellett,
Ujabb sorstéarsak felkutatésa is volt.

A tarsadalmi szemléletvaltas elémozditasahoz sziikséges informéacids tevékenység igen fontos
eleme volt, hogy sikertilt 1étrehozni a RIROSZ fentebb emlitett dinamikus portaljat: www.rirosz.hu,
mely teljesen interaktiv, és a latogatok altal is feltdltheté automata, on line adatbazis. A rajta
megtalalhaté Sorstarskeresé modul segitségével az egymast keresék 6k maguk vehetik fel a
kapcsolatot egymassal, a honlapra térténé biztonsagos regisztracié utan, igy megfelelve az
adatvedelmi toérvényeknek. A honlapra, a forumok, az (izenéfal, a hirkildé rendszer, statisztika, stb.
mellett felkerllt egy csevegé (chat) modul is, aminek a segitségével az lizenéfal helyett, kiilon
program (mint pl: az ICQ, vagy a Skype) nélkul lehet "tavkonferenciazni™ és beszélgetni.
Folyamatosan bévilve, mar most is lathatd rajta a szervezetek elérhetéségei mellett a téméahoz
kapcsolodo szakemberek, szakintézmények felsorolasa, fontos informacidk a betegsegek kezelésérol,
komplikaciok megelézéserol, egyéb relevans tudnivalokkal egyiitt.

Ugyancsak nagy jelent6ségii, hogy meg tudtunk jelentetni egy kdzds hianypétlo kiadvanyt
-RITKAK — Ritka és velesziiletett rendellenességgel él6k és timogatd szervezeteik.” cimmel, a ritka
betegsegekrdl, és azok szervezeteirdl, tobb prominens szakember megszoélaltatisaval egyitt. A véllalt
példanyszamot sikerllt megduplaznunk, kdszonhetéen a sok utanajarassal talalt olcsébb nyomdai
lehet6ségnek. A kdnyv on line verzidja is olvashaté a RIROSZ portaljan.

1.2.4./ Kbzos programok megvalositasa:

Véllaldsainknak megfeleléen rendeztiink egy kdzds konferenciat 2006. majus 29-én a Nemzeti
Csalad- és Szocialpolitikai Intézet nagytermében (Budapest, XI111. Tuzér u. 33-35.) az orszagos
Szovetség bemutatésara, a ritka és sulyos genetikai betegséggel sziletett, vagy allapottal egydtt é16
emberek, szervezeteik, szakembereik, dontéshozoik és az 6ket segiték szamara (az elhangzott
eléadasok lathatok a RIROSZ honlapjéan is, egydtt a konferencia programjaval).

1.2.5./ Nemzetkozi képviselet:

A hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egylttmiikddés képes jobban artikulalni a ritka
betegsegek specialis sziikségleteit. Mindez jobban el6 tudja majd segiteni a betegseggel kapcsolatos
mindennemi tevékenységet, kutatast is, és a célok dsszehangolésa olcsdbba is teszi az egylittesen talalt
megoldasi lehetéségeket. Nemzetkozi partnereinkkel egylttmiikddve pedig az Eurdpai Unios



pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgositani. Ezért megalkulasunk utan rogton kértuk is
felvétellinket a ,,ritka nemzeti szdvetségek” eurdpai ernyészervezetébe, az EURORDIS-ba (European
Organization for Rare Disorders). Még szélesebb platformra terjesztve ki a kapcsolatainkat, még
tovabb erdsitheti az érdekképviseleti munkat, és féleg a Brisszeli lobbi tevékenyseget, hiszen ezt a
szervezetet ismerte el elsé sorban az Eurdpai Uni6. (Eurordis was recognised by the DG Enterprise of
the European Commission as " the only European Organization that specialises in the needs of patients

with rare diseases ".).



