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2009. evi kdzhasznu tevékenységérol szolo
tartalmi beszamoloja

I.  Miikodés

A 2009. év tobb szempontbdl is attrést jelentett Szovetségunk életében, az alabbi egymast
erdsitd folyamatok révén:

o El6szor sikertilt sok tomegrendezvényen megjeleniteni a RIROSZ-t, kdzelebb hozva az épek
és egészségesek tarsadalmahoz.

e FEl6szor sikeriilt valodi attorést elérni a sajtoban, €s a média egyéb teriiletein.
e Kivivtuk, hogy megalakult

e a Ritka Betegségek Orszagos Felugyeleti Kdzpontja az OSZMK-n
(Orszagos Szakfelligyeleti és Mddszertani Kozpont) belil

e a Ritka Betegségek Nemzeti Koordinal6 Kutatocsoportja a Pécsi
Tudomanyegyetemen

e aRitka Betegségek Szakértdi Bizottsaga

e Mair a RIROSZ megalakulasa eldtt is végzett évtizedes nemzetkozi egytittmiikdodéstinknek
koszonhetden megsziiletett

e az Eurdpai Tanacs tagallamoknak sz616 ajanlasa a ritka betegségek
terén sziikséges 1épések megtételérdl konkrét hataridokkel.

e arég vart dontés az Eurdpai Uni6 Ritka Betegségekkel foglalkozé
Bizottsdga (EUCERD - European Union Committee of Experts on Rare
Diseases, www.eucerd.eu) létrehozasaral.

e Ebben az évben eldszor nyilt lehetdségiink a sajat palyazatirasra és az SZJA 1 % gylijtésre, az
egyéb adomanyok gytijtése mellett, igy megindulhatott a Szovetség sajat eréforrasainak a
Kiépitése. Ennek ellenére a Szdvetség rendszeres miikodési raforditdsai még mindig
alacsonyak voltak, mert a miikodés adminisztrativ feladatait még zOmmel a tagszervezeti
er6forrasok segitségével valositottuk meg.

1. Cél szerinti tevékenység

A SzoOvetség a kdzhasznl szervezet kdvetelményei szerint végzi tevekenységét. A beszamolo6t
az alapszabalyban meghatarozott alabbi céljainknak megfeleléen fogalmaztuk meg:

-ﬂ“li /v,/
" K
’RM |

Az IAPO és az EURORDIS (Rare Diseases Europe) tagszervezete b
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1. A ritka és velesziiletett rendellenességgel ¢l6 emberek egyenjogu és teljes kort tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme;

2. Aritka és velesziiletett rendellenességgel ¢16k hazai szervezeteinek dsszefogésa,
tevékenységlk segitése, 6sszehangolasa, kozdsségi érdekeik ervényesitése, védelme,
képviselete;

3. A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa.

4, Ko6z0s programok megvalositasa és mikodtetése, kiilondsen a fogyatékossagra, az
es¢lyegyenldségre vonatkozo tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések,
ritka betegségekkel €16, fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégité szolgaltatasok,
stb.).

5. Koz0s képviselet azokban a nemzetkdzi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
ernydszervezetek részvétele kivanatos vagy eldirt.

6. [Egyeztetett lobbi és tarsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenyseg folytatasa.

7. KO0z0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel €16 emberek tarsadalmi
befogadasanak eldsegitéséhez.

Mindezen céljaink eléréséhez 2009-ben el8szor nyilt lehetéségiink palyazati forrasok
kihasznalasara es az SZJA 1% gytjtésére. Osszesen nyolc palyazatot irtunk mar ebben a kezd6 évben
is, és kozllik az alabbi 6tot meg is nyertuk:

Kiird Palyazati kod Cim Kapott dsszeg
EUROPLAN konferencia
1 |EURORDIS szervezése Magyarorszagon 3000 Euro
NCA NCA-ORSZ-09-1037 |RIROSZ miikodés 300 000 HUF

Ritka Betegségek Nemzetkozi
Konferenciaja ismeretanyaganak
3 |NCA NCA-NK-09-B-0355 | hazai elterjesztése és adaptalasa 378 000 HUF

A RIROSZ integracios
tevékenységének tamogatésa az
EURORDIS-ban, EPF-ben és az

4 |NCA NCA-NK-09-D-0127 |IAPO-ban. 300 000 HUF
A RIROSZ Eurordis-ban és IAPO-
5 |NCA NCA-NK-09-E-0181 |ban fizetendo tagdijanak tamogatasa |12 000 HUF

Egyeldre relative kisebb 0sszegii palyazatokat sikeriilt megnyerni, mert a nyerhetd dsszeg
altalaban fligg az el6z6 év mérlegfédsszegétdl, vagyis tovabbra is bizonyitanunk kell, hogy
»eletképes” a szervezet.

Tovabbi adoményokat kaptunk rendezvényeink lebonyolitasahoz, melyeket a szintén 2009-
ben elfogadott etikai kodexiink alapjan kezeltiink. Etikai kodexiink letdlthetd:
http://www.rirosz.hu/themes/Kaput/RIROSZEtikaiKodex.pdf

Mindezeknek koszonhetden az el6z6 évekhez képest hatékonyabban és intenzivebben
végezhettiik munkankat, bar a teljesen 6nallo struktura kialakitasa a finanszirozasi lehetdségek miatt
valtozatlanul az elkovetkez6 évek feladata. Addig kénytelenek vagyunk foleg a tagszervezeteink
onkentes bazisara tamaszkodni.
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Az ennek ellenére megvaldsult szertedgazd tevékenysegeink eredményeit a célszerinti
felosztasban részletezzik:

1./ Erdekvédelem, a tarsadalmi integracié elosegitése:

Nemzetkdzi munkank eredményeként szévetségiink olyan stratégiai szempontbol fontos
szerepbe keriilt, hogy a ,,feliilrél” érkezé EU-s nyomast, ,,alulr6l” jovo, a civil szervezetek
osszefogasaval megvalosulo érdekérvényesité tevékenységgel egészitheti ki, annak érdekében, hogy
az EU-s iranyelvekben foglaltak megvaldsitasra keruilhessenek a hazai egészségiigyi-, szocialis-, és
jogi kornyezetben. Eddigi tevékenységilinknek kdszonhetden 2009-ben az Orszagos Szakértoi és
Maodszertani Kézpont szervezésében megalakult a Ritka Betegségek Orszagos Felugyeleti Kozpontja,
majd annak tanacsado testiilete, a Ritka Betegségek Szakért6i Bizottsaga, melynek munkajaban a
RIROSZ a civil kontroll szerepét tolti be. A kozpont munkajaban vald aktiv részvétel erdsiti
szOvetségunk szerepét a dontéshozatali folyamatokban és a szerepvallalasunkat a jogalkotéasban,
kormanyzati, dontések meghozatalaban, a szektorok kozotti egyiittmiikodés erdsitésével. A
kormanyzat részér6l ugyancsak kialakitasra keriilt az Orszagos Szakfelugyeleti és Modszertani
Ko6zponthoz tartozo masik orszagos szintli intézmény, a Ritka Betegségek Nemzeti Koordinalo
Kutatocsoportja a Pécsi Tudomanyegyetemen. Ez a Kutatdcsoport fogja adni a ritka betegség
szakpolitika fejlesztésére iranyuld hazai munka hatterét, szoros munkakapcsolatot tartva az
Egészségiigyi Minisztérium Egészségpolitikai Féosztalyaval, a szakfeliigyeld féorvosokon keresztiil
az egyes szakteriileteken dolgoz6 orvosokkal, a ritka betegségekre szervezddott civil szervezetekkel
és nem utolso sorban a ritka betegségekkel foglalkoz6 eurdpai szakmai kozpontokkal.

Emellett Iétrejott a Genomikai Nemzeti Technoldgiai Platform (GNTP), ami egy fliggetlen
szakmai, tudomanyos érdektomorulés, amely a Nemzeti Kutatasi és Technologiai Hivatal (NKTH)
altal tamogatott 2 éves projekt keretein belul 2009. januar 1-t61 kezdte meg miitkodését (lasd:
www.humangenom.hu). Ennek két munkacsoportjaba is meghivtak a RIROSZ-t:

e Azegyik a ,,Genomikai kincs, biobanking munkacsoport”, melynek célja ,,olyan
informaciogyijtés, informaciocsere, az érdekeltek tobbsége szamara jelentds
betegségcsoportok azonositdsahoz, melyekben a genomika intenzivebb ¢€s tervszeri
alkalmazéasa valosul meg nemzetkdzi halézatban”, valamint egy "Ritka betegségek biobank
gyljtemény” létrehozasa.

e A masik a ,,Személyre szabott orvoslas munkacsoport”, aminek a célja ,,a biotech- és
gyogyszeripar igényeinek harmonizélasa a nepegészsegiigyi, klinikai és akadémiai szféra
érdekeivel és lehetdségeivel, szolgalva ezzel a transzlacidés medicina kialakulasat, melynek
soran az akadémiai és ipari kutatasok eredmeényei nagy hatékonysaggal transzlalédnak a
medicina diagnosztikai és gyogyitd agaiba”.

Mindezen el6lépések reményeink szerint nagyban elésegitik majd f6 célunk, a ritka betegek
ellataséra vonatkozo, az EU iranyelvek kozott is szereplé Nemzeti Terv megalkotasat, valamint egy
orszagos ritka betegségekre specializalodott multidiszciplinaris ellatd kdzpont létrehozésat, mely
skandinav példara a kiilonbozo fejleszté modszerek €s lehetdségek tarhdza lehetne. Itt nemcsak korai,
hanem korhatar nélkiili fejlesztés folyhatna. Ez nélkiil6zhetetlen €s korszerti megoldast jelentene,
nem csak Magyarorszag, de a Kéarpat-medence, valamint Kzép-Eurdpa szamara is, mivel ilyen
kdzpont nincs ebben a régidban.
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2./ Hazai ritka szervezetek 6sszefogasa:

A késObbikben bemutatott programok megvaldsitasdhoz természetesen nélkiilozhetetlen a
hazai szintii 6sszefogas, a sorstarsak keresése, 01j tagszerveztek toborzasa stb. 2009-ben szdvetségink
5 (] tagszervezettel és tobb sorstarskeresd egyéni taggal béviilt. Tagszervezeteink listaja 2009-ben
tehat:

A CML és GIST Betegek Egyesilete

Cri Du Chat Barati Tarsasag

Csupaszivek Tarsasaga

David Kisemberek Tarsasaga

Epidermolysis Bullosa Alapitvany (DebRA Magyarorszag)
Igazgyongy Alapitvany (az Angelman szindromasokért)
Klub a Prader-Willi Gyermekekert

Magyar Hemofilia Egyesulet

Magyar Mukopoliszaccharidozis Tarsasag

Magyar Rett Szindroma Alapitvany

. Magyar VHL Térsasag

. Magyar Williams Szindréma Téarsasag

Magyarorszagi Hemokromato6zisos Betegek Tarsasaga (tamogatd tag)
. Magyarorszagi PKU Egyesilet

Martin Bell Alapitvany

. Myasthenia Gravis Onsegitd Betegcsoport

. Narkolepszia klub

. Neurofibromatozisos Betegek és Segitdik Tarsasaga

. Orszégos Cisztas Fibrozis Egyesilet

Orszagos Scleroderma Kdzhaszni Egyesiilet (tamogat6 tag)
. Retina Magyarorszéag Egyesulet

. Sclerosis Tuberosa Tarsasag

Siket-Vakok Orszagos Egyesulete

. Wolf-Hirschhorn-szindroma klub

© © N o g~ DN

NN RN NDNDEP B P B B B PR R e
A W NP O © ® N O Ul M WN P O

A tagszervezeteinkkel torténé kozvetlenebb, hatékonyabb kommunikacio eldsegitésére
elinditottuk k6zos Intranet szolgaltatasunkat, melynek keretében megosztott naptar, szervezo,
dokumentum, webtarhely és rirosz.hu-s e-mail cim all a tagszervezetek részére. A primlista.hu
segitségevel valtozatlanul lizemeltetjik levelezeési listdnkat. Egyik tagszervezetink (MWSZT)
felajanlasanak koszonhetéen k6zos inkubatorirodat tizemeltetiink, ahol lehetéség van talalkozok
szervezésére, az irodai kapacitas (tarhely, infrastruktira, nyomtato stb.) kihasznalasara.

Tovabbra is fontosnak tartjuk Uj betegszervezetek megalakulasanak segitését, és azon betegek
képviseletét, akiknek még nem sikerult sajat szervezetet létrehozni. Kulon érémiinkre szolgal, hogy
tagszervezeti bazisunk is folyamatosan béviil és nem csak régen megalakult szervezetek keresnek
meg minket, hanem olyan egyéni tagok vagy kis csoportok is, akik a RIROSZ segitségével talaltak
egymasra, esetleg intézményesiltek. Kozvetve ill., kdzvetleniil is egyre né azon csaladok szama, akik
informaciora, érdekeik képviseldjére, sorstarsra talalhatnak nalunk, mely a legnagyobb segitséget
jelentheti szamukra.

Tagszervezeteinken Kivil természetesen épitettiik a kapcsolat, més, a kapcsolddo teriileten
tevékenykedo szervezettel, egyesiilettel és intézménnyel, melyet részletesen a k6z6s programjaink
bemutatasanal részletezink.



3./ A tarsadalom szemléletvaltozasanak elomozditasa:

Kdzosen szervezett programjaink mindegyike nyilvanos volt, a ,,nem kdzvetlen(l érintett”
tarsadalom meghivasaval és bevonasaval.

A Ritka Betegségek Vilagnapja kapcsan sikeriilt valodi attorést jelentd sajtokampanyt
rendezniink a Novartis gyogyszer konszern &ltal tamogatott Sudler & Hennessey Kommunikacios
Ugynokség segitségével. A sajtokampany célja a tarsadalmi tudatossag novelése, az informéciok
hatékonyabb terjesztése, a jobb beteg edukacio elérése, a szervezeti kommunikacio javitasa, és a
hatékonyabb forrasteremtés mellett, jabb sorstarsak felkutatasa is volt. Kulon érémdiinkre szolgalt,
hogy 02.28-an, a Magyar Mezdgazdasagi Muzeumban szervezett esemény sikerét nem csak a
latogatok és a honlapunkat megkeresok nagyobb szaméaban (50%-0s ndvekedés a 2008-as evhez
képest), hanem a sajto érdeklédésén is lathattuk. A rendezvénnyel kapcsolatban 5 nemzeti és kb. 100
kisebb helyi Ujsag, 6 TV, 8 radio interju és 66 online cikk jelent meg rolunk, melyeknek az dsszesitett
hirdetési ekvivalencia értéke (AVE) 27,8 milli6 Ft volt.

A tarsadalmi szemléletvaltas elémozditasahoz sziikséges informacios tevékenység tovabbra is
igen fontos eleme volt, a RIROSZ dinamikus portaljanak fenntartasa: www.rirosz.hu, mely teljesen
interaktiv, és a latogatok altal is felt6lthetd automata, on line adatbazis. A portal megjelenéset
tovabbra is a B.Net Hungaria Tavkozlési Kft. Biztositja, melyet ezuton is kdszénunk! A rajta
megtalalhato Sorstarskeresd modul segitségével az egymast keresdk 6k maguk vehetik fel a
kapcsolatot egymassal, a honlapra torténd biztonsagos regisztracio utan, igy megfelelve az
adatvédelmi torvényeknek. A honlapon, a forumok, az tizenéfal, a hirkiildo rendszer, statisztika, stb.
mellett egy cseveg0 (chat) modul is lizemel, aminek a segitségével az iizendfal helyett, kiilon
program (mint pl: az ICQ, vagy a Skype) nélkil lehet "tavkonferenciazni" és beszélgetni. Tovabbi
web 2.0-as kdzosségi szolgaltatasokkal is probaltunk nyitni a tarsadalom felé, ezért szévetségiink és
programjaink felkerultek az IWIW, a Facebook, a Youtube és 6nallé bloggal a Blogger.hu oldalaira.
Folyamatosan bdviilve, mar most is lathatdak rajta a szervezetek elérhetdségei mellett a téméhoz
kapcsolodo szakemberek, szakintézmeények felsorolasa, fontos informaciok a betegségek kezelésérol,
komplikaciok megel6zésérdl, egyéb relevans tudnivalokkal egyiitt.

A tarsadalom elérését célozta, hogy Budapest egy tdmegkdzlekedési csomdpontjaban 20009.
december 5-t61 2010. februar 28-ig egy 180 x 220 cm kozteriileti reklam lehetéségét nyu;jto vitrin
volt berendezve a tagszervezetek feltiintetésével és elérhetéségeivel.

Ugyancsak nagy jelentéségii, hogy a kozosen megjelentetett kozos hidnypdtlo kiadvanyunkat
a ,,RITKAK - Ritka és velesziiletett rendellenességgel é16k és tamogatd szervezeteik.” konyvet, mely
hasznos informacidkat tartalmazz a ritka betegségekrol, és azok szervezeteirdl, tobb prominens
szakember megszolaltatasaval egyiitt, a Krasznar és Fiai Konyvesboltban hivatalosan forgalomba
kerult. Emellett a 2009-ben kiemelten fontos kdz6s programjainkon egyéb tajékoztato
szoroanyagainkkal is terjesztésre kertlt. A konyv on line verzidja a RIROSZ portaljan is olvashato.

Az év soran elkezd6dott haromféle TV sorozat készitése a ritka betegségekrol és a veliik
kapcsolatos gondokrdl:

e A Budavidék Regiondlis Televizi6 riporter altal vezetett stadidbeszélgetéseket készit RB
témaban.

e A Life Network TV forgatocsoportokkal kiszallva, "akciodusabb” filmeket készit a
kiilonbozo ritka betegcsoportokrol.

e Az SOS TV (induld egészség-kornyezet szakcsatorna) ritka betegszervezeti vezetok
egymas kozotti studiobeszélgetéseit rogziti.
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4./ Kbzos programok megvalositasa:

2009-ben is megrendeztik az EURORDIS-szal egyiittmiikddésben a Ritka Betegségek
Napjat, ami tulterjedt az Eurdpai Unio hatarain, igy a megvalositashoz csatlakozott tébbek kozott
Kanada, Horvatorszag, Ukrajna és Oroszorszag is. Ennek hatasara a WHO 2009-t61 hivatalosan is
vilagméretli eseménnyé, vildgnappa nyilvanitotta. A rendezvény szines programjaival sikertilt
fokoznunk a ritka betegségekkel kapcsolatos ismereteket, és a tudatossagot a dontéshozok, az
egészségugyi szakemberek korében és a tarsadalomban. Megvalosult programjaink:

e Szakmai és tudomanyos eléadéasok a ritka betegségekkel é16k magyarorszagi és europai
helyzetérol,

o A ritka betegséggel ¢loket 6sszefogod szervezetek €s tevékenységiik bemutatkozéasa sajat
standjaiknal,

o Kerekasztal a dontéeshozdkkal és sajtokonferencia,

e Ritka Szépségek Gyiijteménye” - a ritka betegségekkel €16k részére meghirdetett miivészeti
palyazatra beérkezett alkotasokbol rendezett kiallitas, mely az €l6z6 évhez képest
innovacionak szamit. A palyazatra 54 alkotés érkezett be ritka betegséggel €16k alkotésaibol.
Osszesen 3 els, 9 masodik, 9 harmadik és 3 kiilondij keriilt kiosztasra.

e SzOrakoztatd programok zenészek, szinészek és eléadomiivészek fellépésével

e Kézmiives foglalkozasok, jatszosarok, tombola

A rendezvény mottdja volt: ,,Az egészségugyi ellatas, mindannyiunk tgye!”. A rendezvény
védnokei Solyom Erzsébet, Madl Dalma és Goncz Arpadné asszonyok, valamint az egészségiigyi
miniszteriink, Dr. Székely Tamas voltak, akik tamogat6 tUzenettel is kifejeztek az ligy melletti
elkdtelezettséguket.

Az eddigi Ritka Vilagnapokrdl sok informéacio talalhat6 a program sajat honlapjan:
http://sites.rirosz.hu/rbv/.

A rendezvény kapcsan tagszervezeti bazisunk is béviilt 19-r61 24-re.

Az ev folyaman megszerveztiik "Ritka Tavasz programjait”, ami lehetdséget biztositott a
tarsadalommal valé kozvetlen kommunikéaciora. Ezek a programjaink a kovetkezok voltak:

1. Majus 1-én a Kézenfogva Alapitvannyal egylittmiikodve a "Fogadd el, fogadj el” csaladi nap
az 56-o0sok terén

2. Majus 10-én az Eszmefuttatas cimti Csaladi Nap és Futdversenyen a Csillebérci volt
uttérétaborban, a VM. Komm ¢és ESZME szervezetekkel egyiittmikodve.

3. Majus 23-24-¢én a N6k Lapjaval egyiittmiikodve a Csaladi Nap a Varosligetben

Az 0sz folyaman szintén részt vettiink két kiemelkedd programon:

1. 10.18-4n ,,Jobb velunk a vilag!” Jotékonysagi koncert és vasar a szendréladi roma csaladokért
a ,,Nem adom fel!” zenekar szervezésében

2. 12.03-an Kitart Ajtok Unnepe konferencia és standszekci6 az ELTE-GYFK szervezésében

Ezen Kivil kuldétteink szamos fontos alkalommal képviselték szervezetiinket rendezvényeken:

e 04.16-an az Egészségugyi Minisztérium Betegjogi Napjan


http://sites.rirosz.hu/rbv/�

e 05.15-16-an a REHA Hungary-n

e 06.19-¢n a Lilly Betegszervezeti Konferencian (eléadassal)

e 06.23-an a SE Molekularis Neuroldgiai Klinikai és Kutatasi Kézpontja Molekularis Medicina
Mindenkinek cimi rendezvényén

e (09.09-én a Személyre szabott orvoslas workshop-on

e 10.01-éna SE I. sz. Gyermekklinika gyermekorvosoknak sz6l6 Bokay Délutanjan
(el6adassal)

e 10.07-én a parlamenti NCA konferencian

e 10.10-én az MPS konferencian (el6adassal)

e 11.03-4n a Novartis Hungéria Kft. EGYUTT AZ EGESZSEGERT program konferenciajan

e 11.12-éna Corvinus Egyetem Egészsegugyi és Egészség-gazdasagtani Minikonferencidjan

e 11.13-an a Ritka Betegségek Felugyeleti Kozpontja altal a ritka betegségek tudaskdzpontjairol
szervezett Nemzetkozi Szeminariumon (el6adéssal)

e 11.16-an az NCTA projektfejlesztési mithelynapjan

e 12.10-éna VRONY EurodisCare2 tilésén

e 12.11-én a parlamenti konferencian a civil foglalkoztatasrol

5./ Nemzetkozi képviselet:

Hissziik, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkdzi egyiittmiikodés képes jobban
artikulalni a ritka betegségek specialis sziikségleteit. Mindez jobban el6 tudja majd segiteni a
betegséggel kapcsolatos mindennemii tevékenységet, kutatast is, és a célok dsszehangoldsa olcsébba
is teszi az egyiittesen talalt megoldasi lehetdségeket. Nemzetkozi partnereinkkel egyiittmitkodve
pedig az Eurdpai Uniods pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgositani. Ennek megfeleléen
szOvetsegunk az EU-s ernydszervezet (Eurordis), valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége
(IAPO) munkajaban is megalakulasatol kezdve, valtozatlanul aktiv munkat végez, mint "Rare
Diseases Hungary". Osszehangolt érdekérvényesitd tevékenységiinknek koszonhetden a ritka
betegséggel €10k ellatasa népegészségligyi prioritas lett (2008.) €s az Eurdpai Bizottsag elfogadta a
ritka betegséggel €16k ellatdsdnak kommunikécidjat (2008.), ami alapjan megfogalmazott
irdnyelveket az Europai Parlament 2009-ben fogadta el.

A 2009-es év folyaman is rendszeresen részt vettliink az Eurordis keretén beliil mik6do
Eurdpai Nemzeti Szovetségek Tanacsaban (Council of National Alliances, CNA ) megbeszélésein
(05.07., Athén, 11.05., Parizs). Emellett részt vettiink az Eurordis éves kozgytilésén és
konferenciajan (05.08-09. Athén).

Két tagunk részt vett 06. 14-19 kozo6tt) az Eurordis nyari egyetemén, Barcelonaban, aminek
téméja a klinikai probak és ritka gyogyszerek engedélyeztetéséhez kapcsolddo etikai és informalis
hattérismeretek atadasa volt.

A Kolozsvéron (06. 26-27.) megszervezett Ritka Betegségek Balkani Kongresszusan,
szovetségiink elnoke, mint eléado és iiléselnok is képviselte a szbvetseget.

Tobb alkalommal az eurdpai ernyGszervezetiinket is képviseltiik: igy 04. 15-én Pragaban
tartott kiildottiink eléadast a nemzeti szovetségek szerepérél, 11.30-an pedig a Budapesten rendezett
regionalis Unids konferencian, melynek célja a betegek és szervezeteik sziikségleteinek
meghatarozasa, bevonasuk modszereinek definialdsa, a partneri viszony megerdsitésére a klinikai
prébak soran. Ismertette azt a tobb éves nemzetk6zi munkaval elkészitett EURORDIS okiratot, mely
sokrétli segitséget nyujthat a tobbszintii kapacitashiannyal kiizdé Kozép- és Kelet-Eurdpai
betegszervezetek szdmara, ha reszt szeretnének venni klinikai probakban.



Mindezen nemzetkozi tapasztalatokrol sajtokdzleményeket adtunk ki, €s a tagszervezeteket
részletes hirlevélben ertesitettiik, valamint felhasznaltuk a hazai érdekérvényesitésiink soran.

2009-es év soran 3 nemzetkozi projekthez is csatlakoztunk, melyeket részletesen a 6. és 7.
pontnal mutatunk be.

6./ Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyulo tevékenyseg folytatasa:

A mar bemutatott tevékenységeink mellett a tarsadalmi parbeszédre serkentd nemzetkozi
projekthez kapcsolodtunk, melynek el6készitéi munkaiban a 2009-es évben mar aktivan részt
vettlnk.

Csatlakoztunk ugyanis az Eurordis és az ECSITE (Termeszettudomanyos Muzeumok Eurdpai
Szovetsége) altal kidolgozott, rendszerszemléletli, informalis ismeretterjesztd és kozvélemény kutatd
POLKA projekthez. Szandékunk jatékos aton mobilizalni a vidéki kistérsegek ritka betegeit és
tarsadalmat kozvetlen akciokkal, informalasuk és véleményalkotasuk segitése az Oket érint(het)6
problémakdrokben. Novelni a ritka betegséggel €16k, ill. az egész civil szektor szakmai tudasat
informalis modszerekkel. Fokozni az egyiittmiikodést a civil, az egészségiigyi, a politikai és
természettudomanyos szektor k6zott. Novelni a ritka betegszervezetek tarsadalmi bazisat, lakossagi
kapcsolatait, tarsadalmi elismertségiiket a helyi célcsoportok és eréforrasok bevonasaval eddig fel
nem hasznalt potencialokra épitve. Felmérni a tarsadalom véleményeét olyan vitatott kérdésekben,
melyek érdekképviseleti tevékenységiinkhoz Gtmutatasként szolgalhatnak. Igy nagyobb erét
képviselhetiink majd az illetékes dontéshozdkkal valo targyalasok soran a mindannyiunkat egyarant
érint6 problémak megoldasa érdekében, a hazai nemzeti tervek kidolgozasa és a Tudaskdzpontok és
eurdpai referenciahalozatok kialakitasa soran. E modszer segitségevel rendkiviil komplex kérdések
esetén is valaszt nyerhetiink, rdadasul az egész Unioban kapott valaszokkal dsszevethetden elérhetd
lesz 2010-re a http://www.playdecide.eu honlapon. A projektrél részletesen tajékozodhat ezen a
honlapon: http://sites.rirosz.hu/polka.

7.1 Koz0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel €16 emberek tarsadalmi
befogadasanak eldsegités¢hez:

Az 1. pontban mar részletesen bemutatott szakértoi bizottsdgokban folyamatosan gyakoroljuk
a civil kontroll szerepét, ami hozzajarul az allaspontok kdzeledeséhez, az erdekegyeztetéshez.

Szovetséglink szintén egy nemzetkozi projekthez csatlakozva tovabbi forumot préobal
biztositani a kdzos stratégia, a mar emlitett Nemzeti Terv kidolgozésa érdekében. Az EU
Ajanlasokra, és az Europlan program keretein beliil megsziileto részletesebb Utmutatasokra alapozva
a projekt keretében 2010 folyaman szervezett hazai konferencianknak eredmény-orientaltnak kell
lennie, a végére egy konkrét akcidtervet megirva. Mindennek elokészitését mar a 2009-es év
folyaman elkezdtik.

Az EU Tanacsi ajanlasok javasoljak ezeknek az ajanlasoknak a hasznalatat, melyek a
gyakorlati tanacsokra koncentralnak, és Iényegesen nagyobb hangsulyt fektetnek az eddig eléggé
elhanyagolt szocialis kérdésekre (tobbek k6zott a mi kérésiinkre). Mindez remélhetéleg megkonnyiti
majd a nemzeti hatdsagok munkajat, és a mi ,,civil kontrollunkat” is.

A koz06s eurdpai stratégia kialakitasat szolgalta a rendkiviil sikeres részvételiink is az Eurordis
Osszeurdpai kutatdsaban, melyben a ,,Ritkabeteg Csoportok Tudomanyos Kutatasban bet6ltott
szerepét” vizsgaltak.
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