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2008. évi kdzhasznu tevekenységérdl szold
tartalmi beszamoloja

Miikodés:

Szdvetséglink rendszeres mitkodési raforditasai még mindig nagyon alacsonyak, mert a miikodés
adminisztrativ feladatait még a tagszervezeti eréforrasok segitségével valdsitjuk meg addig, amig a sajat
adomany- és 1 % gytjtés, valamint palyazatiras révén a sajat eréforrasok kiépitésre nem keriilnek
(z6mukre csak 2009-ben lesziink jogosultak).

A Szdvetség a kdzhasznu szervezet kdvetelményei szerint vegzi tevékenységét. A beszamol6t az
alapszabalyban az 1997. évi CLVI. torvény 26. §-anak c) pontja szerint meghatarozott alabbi kdzhasznu
tevékenységeinek megfeleléen fogalmaztuk meg:

1. egészségmegorzés, betegségmegeldzés, egeszséguigyi rehabilitacios tevékenység

Folytattuk megkezdett lobby tevékenységiinket egy a ritka betegségekre specializalddott kbzép-
kelet eurdpai (re) habilitacios kdozpont Iétrehozasa valamint a ritka betegek ellatasarol szol6 nemzeti
terv kidolgozéasa érdekében. Ebben a téméaban targyalasokat folytattunk az Eurdpai Bizottsag
Ajanlasa alapjan az Egészségugyi Minisztériummal, az OSZMK, a Pécsi Tudomanyegyetem
Egészségtudomanyi Karaval. Részt vettiink a Ritka Betegségek Referencia Kozpontjairdl rendezett
konferencian a Parlamentben (03. 19.).

A program lépcsézetes bevezetésének elsé l1épéseként Kijeldlésre keriilt a Ritka Betegségek
Orszagos Fellgyeleti Kozpontja Pécsen, melynek feladata az orszag ritka betegsegek szakértoi
kdzpontjainak kijeldléséhez sziikséges akkreditacios eljaras kidolgozasa, a beteg utak pontos
kijelolése. A munka civil kontrolljat szovetségiink latja el.

A hazai egészségugyi politika és a folyd egészségugyi reform kedvezé iranyd befolyasolaséra
iranyulo6 érdekképviseleti munkank magaban foglalja pl. a kovetkezé terileteket: megfeleld
betegiranyitasi és finanszirozasi rendszer, a ritka betegségek tudascentruma(i)nak kialakitasa, a
diagnosztikai eljarasok fejlesztése, a ritka gyogyszerek engedélyeztetése, a BNO bévitése, kutatasi
tevékenységek tAmogatasa, stb.

2. szocialis tevékenység, csaladsegités

Bar sokat fejlodtiink és az Elsé Eurdpai Ritka Betegségek Napja kiillondsen nagy attorést jelentett
ezen a téren még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informaciok hianya. A csalddok nem
tudjak, hogy bajaikkal hova fordulhatnak, hol talalhatnak megfelel6 szakembert, szolgaltatast, segit6
szervezetet, vagy sorstarsakat. Ezen a probléman kivan segiteni a RIROSZ dinamikus portalja:
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www.rirosz.hu, mely teljesen interaktiv, és a latogatdk altal is feltdltheté automata, on line adatbazis.
Folyamatosan bévilve, mar most is lathatd rajta a szervezetek elérhetéségei mellett a téméahoz
kapcsolodo szakemberek, szakintézmények felsorolasa, fontos informaciok a betegsegek kezelésérol,
komplikéaciok megel6zésérél, egyéb relevans tudnivalokkal egyitt. A portal megjelenését tovabbra is a
B.Net Hungéaria Tavkdzlési Kft. Biztositja, melyet ez(ton is kdszonlink! A sajat e-mail-es levelezo
listaszolgaltatasunk (tagoknak kor e-mail rendszer) tovabbra is a www.primlista.hu segitségével
mukodik, egyre tobb tag csatlakozasaval.

Segitettiik Uj betegszervezetek megalakulését, igy lehetéséget teremtve az eddig elszigetelve,
egyedul, de hasonl6 nehézségekkel kiizd6 csaladok szamara az egyuttmikddésre. Bizakodéasra ad
azonban okot, hogy a media és kozismert személyek érdeklédését egyre jobban sikerdl felkeltenunk,
igy egyre tobb forumon jelenhetlink meg, egyre nagyobb témegeket érhetiink el. Kilon éromunkre
szolgalt, hogy tagszervezeti bazisunk is folyamatosan bévil és nem csak régen megalakult szervezetek
kerestek meg minket, hanem olyan egyeéni tagok vagy Kis csoportok is, akik a RIROSZ segitségével
talaltak egymasra, esetleg intézmeényesultek. Kozvetve ill., kdzvetlendl is egyre n6 azon csalddok
szama, akik informaécidra, érdekeik képvisel6jére, sorstarsra talalhatnak nalunk, mely a legnagyobb
segitséget jelentheti szamukra.

3. oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

2008-ben is nagy hangsulyt helyeztiink az ismeretterjesztésre. Ennek érdekében megszerveztiik az
EURORDIS altal koordinalt Elsé Eurdpai Ritka Betegségek Napja programot, mely tébb helyszinen
és idépontban zajlott, 6sszesen tébb, mint 400 f6 részvételével. A rendezvényiink fényét emelte, hogy
els6ként nyertik meg védndknek mindharom koztarsasagi elnokink feleségeit: S6lyom Erzsébetet,
Madl Dalmat és Goncz Zsuzsét is, valamint Szili Katalint, az Orszaggyiilés elnokét és dr. Falus
Ferencet, Orszagos Tiszti féorvost.

02. 27-én az Orszagos Egészségpénztar székhazaban:

o kerekasztal beszélgetés zajlott a dontéshozdkkal és a betegszervezetek képviseldivel,

e sajtotdjékoztatot tartottunk a ritka betegséggel élok ellatasarol szol6 Eurdpai Bizottsag
Kommunikaciojarol.

e poszter szekcidt és informacios standot allitottak fel tagszervezeteink, amelyen
bemutathattak a betegségiiket és az ezzel kapcsolatos problémakat, megoldast jelent6
intézkedeseket.

¢ informacids fuzetet és szor6anyagokat készitettiink a Ritka Naprdl, a RIROSZ-r6l és a
tervezett (Re)habilitaciés Kozpontrol, amiket a dontéshozdk és a média szamara is
eljuttattunk.

o személyes megbeszéléseket szerveztiink az egészseguigyi minisztereinkkel, valamint
egyéb dontéshozdkkal és szakértokkel.

o level és e-mail kampanyt szerveztlnk, tobb mint 10000 személy, intézmeny
megkeresésével.

e aRitka Nap eseményeinek sajat honlapot inditottunk, melyen megtalalhaté minden
program és az elhangzott eléadasok is. (http://www.rirosz.hu/ritkanap/index.htm).

e interjukat adtunk radioknak és televizioknak, a tarsadalmi érdeklodés felkeltése
érdekében.

e sikerilt az tgylnk mellé allitani minél tébb ismert személyiséget.

02. 29-én a Magyar Tudomanyos Akadémian rendezett tudomanyos konferencian:
e szakmai eléadasokon mutatkozhattak be a ritka betegségek ellatasa tertiletén jartas
szakemberek és a betegcsoportok szikségleteit 6sszefoglaléan bemutaté RIROSZ
tagszervezeti vezetok.



A program nagyszerii lehetéséget teremtett arra, hogy ne csupan kapcsolatba lépjunk egészségugyi
intézmeényekkel, ritka betegekkel foglalkozé orvosokkal és az ,,arva” gyogyszereket gyartd
gyogyszergyarakkal, hanem egy kdzds forumot teremtsuink, ahol lehet6ség adodik egymas
szakteriletének és kompetencidjanak megismerésére, egyuttmikddések kialakitasara. A program
Eurdpa tdbb orszagaban is nagy sikerrel zajlott, olyannyira, hogy a WHO még ebben az évben
vilagnappa nyilvéanitotta februar hasonléan ritka utolsé napjat. Ez is bizonyitja, mekkora sziikség van
munkankra. Ismertségunk folyamatosan névekszik mind az egészségugyi, mind pedig a civil
szféraban.

Ehhez természetesen nagyban hozzajarultak sikeres sajtomegjelenéseink:

0 No&k lapja — Ritka betegségek, amikrol még alig hallottunk cimmel Hulej Emese cikke (2008. 12.
05.) http://www.nlcafe.hu/aktualis/20081203/ritka_betegsegek_amikrol_meg_alig__hallottunk_70125
http://vitalradio.hu/index.php?option=com_content&view=article&id=81:ritka-betegsegek-els-europai-
napjara&catid=2:programok
http://hvg.hu/print/20080227_ritka_betegsegek.aspx
http://www.hirextra.hu/hirek/article.php?menu_id=2&article_id=53531
http://www.civil.ny-dunantul.hu/modules/news/article.php?storyid=3061
http://konferenciakalauz.hu/konferenciak/1670-egy-ritka-nap-a-nagyon-kulonleges-emberekert
http://konferenciakalauz.hu/konferenciak/1672-szakmai-konferencia-a-a-ritka-betegsegek-kovetkezmenyeirol
http://belgium.freeblog.hu/archives/2008/02/28/Februar_29 a_ritka_ betegseggel_elo_emberek _elso_europai_napja/
http://www.magyarhirlap.hu/Archivum_cikk.php?cikk=143673&archiv=1&next=0
http://eletmod.hu/tart/cikk/j/0/6834/1/eletmod/Szokonapon_a_ritka_betegsegekert
http://civilhirek.aspnet.hu/index.php?option=com_content&task=view&id=353&Itemid=79
http://www.dietinfo.hu/article.php?article_id=945
http://www.mr1-kossuth.hu/index.php?option=com_content&task=view&id=215&Itemid=108
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Tovabbra is nagy a kereslet a mar ugyan frissitésre szorul6 kdzos hianypotld kiadvanyunk a
-RITKAK — Ritka és velesziiletett rendellenességgel élék és timogatd szervezeteik.” cimmel, ami ritka
betegsegekrol, és azok szervezeteirdl szol, tobb prominens szakember megszolaltatasaval egyutt.
Hivatalos eladonk a Krasznar és fiai Bt. Gyogypedagdgiai konyvesbolt. A kdnyv on line verzidja
valtozatlanul olvashaté a RIROSZ portaljan. Segitettik szakdolgoz6 gydgypedagogiai foiskolasok
munkajat informaciokkal és szakanyagokkal. Elkészitettiik és terjesztettiik az Eurordis kiadvanyanak,
(,,Informacios flizet Nemzeti Ritka Szervezetek részére™) és az Eurdpai Bizottsdg Egészségugyi és
Fogyasztovédelmi Foigazgatosaganak ,,Nyilvanos Konzultacié Ritka Betegségek: Kihivas Eurdpa
szamara” c. kiadvanyanak magyar forditasat. Szorélapokat, brosurakat jelentettiink meg, folyamatosan
terjesztettik.

Vaéltozatlanul f6 célunknak tekintjik a mar emlitett multidiszciplinaris (re) habilitacios kdzpont
létrehozasat, mely skandinav példara a killénb6z6 fejleszté mdodszerek és lehetéségek tarhaza lehetne.
A lassan tért nyeré korai fejlesztok mellett itt a szinte teljesen kielégitetlen korhatar nélkuli fejlesztés
is folyhatna. Mddszertani kozpontként, minta intézményként szolgalhatna a ritka betegek egész életét
vegigkiséro fejlesztésnek. A diagnozis kézhezvétele utdn az érintett csalad par hétre a tervezett
kdzpontba koltdzve, teljes kora életvezetési felvilagositasban részesulne.

Az ismeretterjesztés, és egyben a kdzosségépités nagyon fontos eszkoze az interaktiv portalunk
(www.rirosz.hu), melynek latogat6i szama 132 %-ra nétt ebben az évben!

4. e hatranyos helyzetii csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének eldsegitése

Az dsszes tobbi tevékenységunkkel is ezt a f6 celt kivanjuk szolgalni. Valtozatlanul valljuk, hogy az
azonos szakmai célokért tevékenykedd, ritka betegségekkel foglalkozo, specidlis civil szervezetek
tartds egylttmukddésével hatékonyabba valo érdekvédelem, informacidterjesztés, szirés, diagnozis,
egészséglgyi ellatas, vagy a munkajuk dsszehangolésa, kdzos programok, palyazas, kutatasi
egyuttmikodesek kialakitasa, stb. e tobbszordsen hatranyos helyzetii réteg tokéletesebb tarsadalmi
beilleszkedését eredményezi a tovabbiakban. Ugy tartjuk, hogy a mar jogi format éltétt szervezet
feladata a t6bbi, még meg sem szervez6dott betegesoport képviselete is. Ezen célok érdekében kifejtett



tevékenységeinket részletesen a tébbi pontban mar mutatjuk be.
5. euroatlanti integréacié eldsegitése

Ismét tapasztaltuk, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyuttmiikodés képes jobban
artikulalni a ritka betegségek specialis szlikségleteit. Ennek érdekében folytattuk a nemzetkozi
partnereinkkel vald egyittmikddést az EU szinten koordinalt projektekben. Igy aktivan részt vettiink
tovabbra is az Eurordis (Koppenhéaga, 05.17.), "Rare Diseases Awareness Campaign", a Rapsody
(Rare Disease Patient Solidarity) projekt, a TRP (European Network of Therapeutic Recreation
Programmes) és a CNA - Council of National Alliances (Koppenhéga, 05.16. Périzs, 11. 17.)
munkajaban.

Részt vettlink az Eurdpai Bizottsag eddigi legsikeresebb konzultaciés folyamataban, és az
EURORDIS szervezte teljes korii hatasvizsgalaton (EURORDISCare3). Ezeknek alapjan
megsziletett a Bizottsag Kdzleménye (a Communication végleges szovege - 2008.11.11-én).
Tovabbra is folytattuk e ritka betegségekkel foglalkozé EU allaspont hazai megismertetését. Mindez
az EurOpai Tanacs Ajanlasaban tukrozoédik, ami iranyelv a tagallamok korményai szamaéra (pl.: legyen
Nemzeti Terv 2014-re)! A fentiek magyarul is megtalalhatok itt:
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/rare_10_en.htm

Emellett csatlakoztunk a ritka betegségekkel kapcsolatos nemzeti tervek iranyelveinek
kidolgozasat célz6 EUROPLAN projecthez, melynek nyitokonferenciajan 2 kuldoéttinkkel részt is
vehettiink (Parizs, 11. 18.). Harom énkéntesbél allo csapattal kapcsolddtunk be ebbe a programba,
hazank Unids szinten koordinalt, ritka betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Tervének kidolgozésara és
szervezetiink megerositésére.

Kilondsen hasznos, hogy egy tagunk részt vehetett az EURORDIS altal szervezett nyari
egyetemen, mely az Europai Klinikai Probakkal és Gyogyszerfejlesztéssel a ritka gydgyszerek
engedélyeztetésével foglalkozott (Barcelona, 06.15-19).

Ugyancsak folytattuk egyeéb téren is a nemzetktzi kapcsolatrendszeriink bovitését, melynek
segitségevel hatékonyabban tudjuk érdekeinket képviselni hazai teriileten is. Ezért beléptiink az
IAPO-ba (International Allience of Patients’ Organisation), a Betegszervezetek Vilagszovetségebe, és
részt vettlink annak hazankban bonyolitott 3. Vilagkonferenciajanak rendezésében (02. 20-22.).




