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2007. évi kdzhasznu tevekenységérdl szold
tartalmi beszamoloja

Miikodés:

A Szdvetség létét sikeriilt elfogadtatni mind hazai, mind pedig nemzetkozi téren. igy sikertilt
megvaldsitani az un. ritka rendellenességgel élok (kevesebb, mint 1/2000 sziilés) képviseletét, melynek
segitségével hatékonyabb egyuttmiikddésre nyilik lehet6ség e jelentds 1étszami csoport szamara (t6bb,
mint 6000 fele lehet, ezért a lakossag 6-8%-a szenved valamilyen ilyen betegségben), mely rendkivdili,
specialis, de ugyanakkor egymashoz sokban hasonlé nehézséggel kénytelen szembenézni. Elkezdtiik a
tevékenyseéglnk anyagi alapjainak lerakasat, bar egyelére még csak a tagszervezeti tagdijak
felhalmozéséaval.

A Szovetség a kdzhasznl szervezet kdvetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamol6t az
alapszabalyban az 1997. évi CLVI. térvény 26. §8-anak c) pontja szerint meghatarozott alabbi
kdzhasznu tevékenységeinek megfelel6en fogalmaztuk meg:

1. egészségmegorzés, betegségmegelzés, egészséguigyi rehabilitacios tevékenység

2007-ben is az ismeretterjesztésre helyeztiik a hangsulyt. Kapcsolatba léptiink egészségigyi
intézményekkel, ritka betegekkel foglalkoz6 orvosokkal és az ,,arva” gydgyszereket gyartd
gyogyszergyarakkal. Elindult a ritka betegségekrél sz616 Eurdpai Unids kdzmeghallgatas hazai
megismertetése és a véleményezésének szervezése, ami a hozzasz6lasok szama alapjan minden idék
legsikeresebb kzmeghallgatésa lett. Ez is bizonyitja, mekkora szlikseg van munkéankra.
Ismertségunk folyamatosan névekszik mind az egészségugyi, mind pedig a civil szféraban. Mivel
egész kdzép-Eurdpaban nincs egy a ritka betegségekre specializalddott (re) habilitacios kdzpont,
ezert megirtunk a Norvég Alaphoz egy nagy koltségvetésii palyazatot a Ritka Betegségek Orszagos,
Habilitacids, Fejleszté és Szolgaltatdé Centruma felépitésére és mikddtetésére. Az ehhez sziikséges
részletes épitési és mikodtetési tervek kidolgozasra kerultek.

2. szocidlis tevékenység, csaladsegités

Bar sokat fejlodtiink, de ezen a téren még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informaciok
hianya. A csaladok nem tudjak, hogy bajaikkal hova fordulhatnak, hol talalhatnak megfelelé
szakembert, szolgaltatast, segit6 szervezetet, vagy sorstarsakat. Ezen a probléman kivan segiteni a
RIROSZ dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a latogatok altal is feltdlthet6
automata, on line adatbazis. Folyamatosan béviilve, mar most is lathatd rajta a szervezetek
elérhet6segei mellett a témahoz kapcsolddo szakemberek, szakintézmények felsorolasa, fontos
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informéaciodk a betegségek kezelésérsl, komplikaciok megel6zéserdl, egyéb relevans tudnivaldkkal
egyutt. Segitettiik 0j betegszervezetek megalakulasat, igy lehet6séget teremtve az eddig elszigetelve,
egyedul de hasonlé nehézségekkel kiizd6 csaladok szamara az egyuttmukddésre.

3. oktatés, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

Nagy a kereslet a mar megjelent kozos hianyp6tlo kiadvanyunk a ,,RITKAK — Ritka és velesziiletett
rendellenesseggel élok és timogato szervezeteik.” cimmel, ami ritka betegségekrol, és azok
szervezeteirdl szdl, tébb prominens szakember megszélaltatasaval egyitt. Hivatalos eladonk a
Krasznér és fiai Bt. Gyogypedagogiai konyvesbolt. A kényv on line verzigja valtozatlanul olvashatd
a RIROSZ portaljan. Segitettiik szakdolgoz6 gyogypedagdgiai foiskolasok munkajat informéaciokkal
és szakanyagokkal. Természetesen tavlatilag a képességfejlesztés legfontosabb eszkdze lenne egy
megfelel6 (re)habilitacios kozpont Iétrehozasa. Ezért tettiink sok eréfeszitést ezen a téren mind
itthon, mind pedig nemzetkdzi terepen. Tobbek kdzott egy szimpdziumot is rendeztiink ebben a
kérdésben a leendé Uni-Versum Kdzpont Iétrehozasaban érdekeltek szamara 07. 06-an
Balatonftireden.

Nagy hianyt potolna egy ilyen multidiszciplinaris ellato kbzpont, mely skandinav példara a
kildnbozé fejleszté modszerek és lehetoseégek tarhaza lehetne.

A lassan tért nyer6 korai fejlesztok mellett itt a szinte teljesen kielégitetlen korhatar nélkuli fejlesztés
is folyhatna.

A diagnozis kézhezvétele utan az érintett csalad par hétre a tervezett kzpontba koltozve, teljeskori
életvezetési felvilagositasban részesilne.

Az ismeretterjesztés, és egyben a kozosségepités nagyon fontos eszkdze az interaktiv portalunk,
melynek latogat6i szama 211 %-ra nétt ebben az évben!

4. e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének eldsegitése

« Osszehangolt tevékenységeink nyoman a ritka betegségek kérdése népegészségligyi prioritas lett az
Eurdpai Unioban, mellyel az Eurdpai Parlamentnek és a hazai dontéshozo szerveknek foglalkozniuk
kell.

» Tarsadalmi meghallgatasok kezdodtek az Egészségligyi Minisztériummal, és a témakdrben érintett
egyéb dontéshozdkkal.

* Elkészitettik és terjesztettilk az Eurodis kiadvanyanak, (,,Informacids fiizet Nemzeti Ritka Szervezetek
részére”) és az Eurdpai Bizottsag Egészségligyi és Fogyasztovédelmi Féigazgatésaganak ,,Nyilvanos
Konzultacio Ritka Betegségek: Kihivas Europa szamara” c.kiadvanyanak magyar forditasat.

* Targyalasok kezdddtek az ,,arva gydgyszerek” fejlesztésének és engedélyezésének kérdéseirdl.

« Szordlapokat, brossurakat jelentettiink meg, folyamatosan terjesztettiik a 2006-ban megjelent
-RITKAK — Ritka és velesziiletett rendellenességgel élék és timogatd szervezeteik” c. kiadvanyunkat.

Az 6sszes tobbi tevékenységunkkel is ezt a f6 célt kivanjuk szolgalni. Valtozatlanul valljuk, hogy az
azonos szakmai célokért tevékenykedd, ritka betegségekkel foglalkozo, speciélis civil szervezetek tartos
egyuttmiikddésével hatékonyabba valo érdekvédelem, informacioterjesztés, sziirés, diagnozis,
egészsegugyi ellatas, vagy a munkajuk 6sszehangolasa, kozds programok, palyazas, kutatasi
egyuttmiikddések kialakitasa, sth. e tébbszérosen hatranyos helyzeti réteg tokéletesebb tarsadalmi
beilleszkedését eredményezi a tovabbiakban. Ugy tartjuk, hogy a mar jogi format 1ttt szervezet
feladata a t6bbi, még meg sem szervez6dott betegesoport képviselete is.

5. euroatlanti integracié elésegitése
A hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egylttmiikodés képes jobban artikulalni a ritka betegségek

specialis szukségleteit. Mindez jobban el6 tudja majd segiteni a betegséggel kapcsolatos
mindennemi tevékenységet, kutatast is, és a célok dsszehangolésa olcsébba is teszi az egylittesen



talalt megoldasi lehetéségeket. Nemzetkozi partnereinkkel egylttmiikddve pedig az Eurdpai Unios
pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgdsitani. Ezért megalkulasunk utan rogtén kertik is
felvétellinket a ,,ritka nemzeti szovetségek” eurdpai ernyoszervezetébe, az EURORDIS-ba (European
Organization for Rare Disorders). Az Eurordis vezetdségének tagjai Marcius 30-i Gléstikon
elfogadtak a RIROSZ tagfelvételi kérelmét, igy mint "Rare Diseases Hungary", mi lettiink a
magyarorszagi "Ritka szervezetek" hivatalos képviseléje az Eurdpai Unidban. Még szélesebb
platformra terjesztve ki a kapcsolatainkat, elértiik, hogy 2007 december 7-én a Rirosz felvételt nyert
az Eurdpai Nemzeti Szovetségek Tanacsaba (CNA - Council of National Alliances) is, mint teljes
jogu tag! Sikeresen részt is vettiink szamos kdzds program lebonyolitasaban:

» Csatlakoztunk az Eurodis kampanyahoz a nemzeti és eurdpai szintii dontéshozokat megcélozva, a
ritka betegségek referencia kdzpontjainak létrehozasahoz.

* Részt vettiink az 6sszeurdpai "Rare Diseases Awareness Campaign" szervezéseben.

* Részt vettiink a tervezett kozos "Ritka Betegségek Orszagos, Habilitacios, Fejleszt6 és Szolgaltatd
Centruma" létrehozasaval 6sszefliiggé nemzetkdzi kapcsolatok apolasaban.

* Bekapcsolodtunk a Rapsody (Rare Disease Patient Solidarity) projekt eseményeibe.

* Csatlakoztunk a TRP —-hez (European Network of Therapeutic Recreation Programmes).

* Részt vettiink az EurordisCare 3 projekt hazai koordinalasaban és lebonyolitdsdban. Ehhez
megszerveziink egy kerekasztalt az Eurodis Care 3 dsszeurdpai felmérésben résztvevo ritka
szervezetek szamara, a gondok, problémak megbeszélésére, tapasztalatok atadasra, és egymas
segitésére. A Ritka Betegségek Europai Szévetsegével (Eurordis) egylttmiikodésben lebonyolitott
felmérés célja megfelel6 adatok gytjtése a nemzeti és eurdpai dontéshozdk dontéseinek segitésére, az
ellatd rendszerek atszervezésehez, és a megfelel6 palyazatok kiirasahoz. A kdzvetlenil bevont
szervezetek: Cisztés Fibrozis Alapitvany, Sclerosis Tuberosa Tarsasag, Martin Bell Alapitvany,
MEOQOSZ-Myasthenia Gravis Onsegité Betegcsoport, Epidermolysis Bullosa Alapitvany, Klub a
Prader-Willi Gyermekekért.

« Julius 12-13-an részt vettiink Pragaban a ,,Rika betegségek eurdpai referencia kézpontjai” cimii
konferencian, mely a Rapsody projekthez is kapcsolodott.

* Részt vettiink November 26-28-an a Liszaboni ,,Eurdpai Ritka Betegségek Konferencian”,
elokészitve a Rika Betegségek Els6 Eurdpai Napja hazai rendezvényeit.

* Részt vettiink az Eurdpai Bizottsag altal megfogalmazott az itn. Communication on Rare Diseases,
vagyis a ritka betegségekkel foglalkozé EU allaspont hazai megismertetésében és véleményezéséeben.
* Felvettiik a kapcsolatot a Betegszervezetek Vilagszovetségével (IAPO — International Alliance of
Patients” Organizations).



