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2010. évi kézhasznu tevékenységérodl szolo
tartalmi beszamoloja

I. Miikodés

2010-ben, is az el6z6 évekhez hasonldan, nagy 1épéseket tettiink hosszl tavia céljaink elérése, és a
ritka betegek érdekében:

o Ismét oriasi sikerrel tudtuk megrendezni a Ritka Betegségek Vildgnapjat, hatalmas sajto
visszhanggal.

e El6szor nekiink sikertilt eszmecserére ravenni a teriilet 6sszes érintett érdekcsoportjat a nagy
sikerit EUROPLAN program kapcsan, a kormanyzat képviseldit is beleértve.

o [ényeges eldrelépést tettiink a Szovetség sajat eréforrasainak bovitése terén.

e Az infrastruktara terén sikeriilt az egyik tagszervezetiinkkel k6zosen inkubatorirodat
tizemeltetiink, biztositva a megfeleld helyet a mikodéshez.

II. Cél szerinti tevékenység

A Szovetség a kozhasznu szervezet kovetelményei szerint végzi tevékenységeét. A beszamolot az
Alapszabalyban meghatarozott alabbi céljainknak megfeleléen fogalmaztuk meg:

1. A ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek egyenjogu és teljes korii
tarsadalmi beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme;

2. A ritka és velesziiletett rendellenességgel é10k hazai szervezeteinek 6sszefogasa,
tevékenységiik segitése, 6sszehangolasa, kozosségi érdekeik érvényesitése, védelme,
képviselete;

3. A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa.

4. Ko6z06s programok megvalositasa és mitkodtetése, kiilonosen a fogyatékossagra, az

esélyegyenldségre vonatkozo tudatossag ndvelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések,
ritka betegségekkel €10, fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégito szolgaltatasok, stb.).

5. Ko6z06s képviselet azokban a nemzetkozi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol
nemzeti ernyOszervezetek részvétele kivanatos vagy eldirt.

6. Egyeztetett lobby ¢és tdrsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenység folytatasa.

7. Ko6z0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel é16 emberek

tarsadalmi befogadasanak eldsegitéséhez.

Mindezen céljaink eléréséhez 2010-ben szervezett szerteagazo tevékenységeink
finanszirozasahoz igyekezetiink kihasznalni a hazai és nemzetkozi palyazati lehetdségeket.
Ennek eredményeképpen ezeket a palyazatokat sikeriilt megnyerniink.
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Kiiré Palyazati kod Cim Kapott dsszeg

NCA-NK-10-A- A RIROSZ szerepvallalasa az

1 NCA-NK 0134 eurdpai ritka betegek szocialis elutasitott

2 | NCA-ORSZ NCA'(%ELS‘Z'IO' A RIROSZ miikddésénck tamogatasa | 300000 Ft

3 NCA-NK NCA-NK-10-B- A RIR(’)SZ,elrlropen Bohtl,k,al 1500000 Ft
0340 szerepvallalasanak eldsegitése
A RIROSZ részvétele a Ritka

5 NCA-DP NCA_O%I;;O_B_ Betegségek Szakért6i Bizottsaganak 500000 Ft

munkajaban

6 NCA-DP NCAEEE; 0-E- Polka klub az esélyegyenldségért 865000 Ft

NCA-DP-10-C- A ritka betegek szervezeteinek

7 NCA-DP kooperacioja a Ritka Betegségek 2010000 Ft
0090 ., . b
Vilagnapja 2011. megszervezésére

,Ritkak” — A ritka és velesziiletett

8 NCA-CIV NCA-CIV-10-E- rendellenességgel ¢léket bemutatod elutasitott
0566 R .

kiadvany létrehozasa

9 ECSITE MicroFund Polka Caffé 3000 Euro

Tovabbi adomanyokat kaptunk rendezvényeink lebonyolitasahoz, melyet etikai kddexiink
alapjan kezeltiink. Etikai kodexiink letdlthet6 a honlapunkrol. Készonjiik az ado1%
felajanlasokat is, ami 35 000 Ft-ot jelentett a RIROSZ-nak az elsé évben.

Mindezeknek koszonhetden az el6z6 évekhez képest hatékonyabban és intenzivebben
végezhettilk munkankat. Mindazonaltal nagy szerepe volt programjaink sikeres
megvaldsulasdban tagszervezeteink onkéntes munkajanak és lelkesedésének, amit eziton is
kdszoniink.

Szerteagazo tevékenységeink eredményeit a célszerinti felosztasban részletezziik.

A ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 emberek egyenjogi és teljes kori tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme

Nemzetk6zi munkank eredményeként szovetségiink olyan stratégiai szempontbol fontos szerepbe
keriilt, hogy a ,,feliilré1” érkez6 EU-s nyomast, ,,alulr6l” jovo, a civil szervezetek 6sszefogasaval
megvalosulo érdekérvényesitd tevékenységgel egészitheti ki, annak érdekében, hogy az EU-s
iranyelvekben foglaltak megvaldsitasra keriilhessenek a hazai egészségiigyi-, szocialis-, és jogi
kornyezetben. Eddigi tevékenységiinknek koszonhetéen az Orszagos Szakért6i és Modszertani
Kozpont szervezésében megalakult a Ritka Betegségek Orszagos Kozpontja, majd annak irdnyito
testiilete, a Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga, melynek munkajaban a RIROSZ a civil kontroll
szerepét tolti be 2009 ota. A kézpont munkajaban vald aktiv részvétel erdsiti szovetségiink szerepét a
dontéshozatali folyamatokban és a szerepvallalasunkat a jogalkotasban, kormanyzati, dontések
meghozatalaban, a szektorok kozotti egyiittmiikddés erésitésével. Osszehangolt érdekérvényesitd
tevékenységiinknek koszonhetben a ritka betegséggel €16k ellatasa népegészségiigyi prioritas lett
(2008.) és az Europai Bizottsag elfogadta a ritka betegséggel €16k ellatasanak kommunikacidjat
(2008.), ami alapjan megfogalmazott iranyelveket az Europai Parlament 2009-ben fogadta el. Az erre
¢épiild6 EUROPLAN projektben valo részvételiink lehetdséget adott a 2013-ig elkészitendd Nemzeti
Terviink megalapozasanak.



Annak érdekében, hogy e célunkat elérjiik tobb csatornan keresztiil is folytattuk az érdekvédelmi
tevékenységiinket szorosan Osszekapcsolva a sajat szervezési és egyéb tajékoztatd programjainkkal.

Megjelenés rendezvényeken, személyes konzultaciok

01.22. EU 2011 Konferencia a Parlamentben

04.19. Részvételiink az Eurdpai Betegjogi Napon az Egészségligyi Minisztériumban.
05.31. Részvételiink a 'Civil részvétel az eurdpai unios dontéshozatalban' ¢. szakmai
rendezvényen.
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. 06.08. Részvételiink a Fovarosi Civil Napon, ahol megbeszélést tartottunk Bodnar Szilvidval
(civil referens) és csatlakoztunk a Févaros Fogyatékosiigyi Civil Miihelyéhez.

. 10.14. Részvétel és felszolalas az MTA-n a 'Magyar egészségUGY, Tarsadalmi-gazdasagi
megfontolasok és dgazati véleménytérkép' cimii tudomanyos konferencian.

. 10.15-16. A hazai Europlan konferencia rendkiviil sikeres megrendezése, sajtotajékoztatdval.
. 10.21. Részvétel és felszolalas a Parlamentben, a Kiiliigyminisztérium altal szervezett 'A
magyar soros EU-elndkség prioritasai' cimii vitanapon.

. 10.29-30. Részvétel és felszolalas a Kozép-eurdpai Egyetemen, az 'Elsé magyar EU-elndkség'

cimil nemzetkozi konferencidn. Személyes megbeszélés Dr. Urkuti Gyorggyel, a Kiiliigyminisztérium
EU Elnokségi Kommunikéciés Fosztalyanak vezetojével.

. 11.03. Részvétel és felszolalas az "Uj Megegyezés 2010 Szocialis Agazati Konzultacio'
Budapesti rendezvényén. Személyes megbeszélés Nyitrai Imrével, a szocialpolitikaért felelés helyettes
allamtitkarral, Skultéti Jozseffel a Févarosi Onkormanyzat Szocialpolitikai Ugyosztalyanak
vezetdjével, és Dr. Posfai Gaborral, az ORSZI féigazgatdjaval.

. 11.11. VHL Szimpdzium a Semmelweis Egyetemen

. 11.25. Allami-Civil egyeztetd konferencia a Képviseldi Irodahazban

. 11.29. Civil Szakmai Miihely talalkozoja

2. Hivatalos levelek, kérvények irdsa az illetékeseknek

. 05.21. Allasfoglal6 levelet irtunk a betegjogok tekintetében a Nemzeti Egészségiigyi
Tanacsnak, els6ként az 1j kormany felé.

. 06.02. Levelet irtunk a Nemzeti Er6forras Miniszternek a Partneri viszony és kerekasztal

létrehozasa az egészségiigyi dontéshozok és a RIROSZ kozott a Magyar Unids Elnokség sikere, az
Europai Unio ritka betegekre vonatkozo ajanlasainak a hazai jogalkotasba torténd vallalt és kotelezo
atiltetése, és a Nemzeti Terviink 1étrehozasa érdekében.

. 06.14. Levelet irtunk az Egészségiigyi Allamtitkarnak a magyarorszdgi EUROPLAN
konferencia szervezdbizottsaganak kormanyzatot képviseld tagjanak kijeldlése ligyében.

. 10.04. Az ORSZI féigazgatoja valaszlevele arrol, hogy Dr. Somlay Gézat, a Modszertani,
Oktatasi és Mindségbiztositasi Igazgatosag vezetdjét jeldli ki kapcsolattartoként.

. 10.06. A 'Szolidaritas az Egészségért' cimii nyilatkozat kikiildése a parlamenti partfrakcioknak
. 10.22. Levél irasa a Nemzeti Er6forras Miniszternek a Kiiliigyminisztérium, és az EU

elndkségiink Kormanybiztossaga ajanlasara arrol, hogy a Magyar Unios Elndkség soran a ritka
betegségek terén formalodo kozép-eurdpai 'Gasteini Egylittmikodést' épitsek be a Duna Makro-régio
Stratégiaba. Valamint annak felajanldsa, hogy a Ritka Betegségek Vilagnapja hazai kézponti
rendezvényét (2011.02.26.) megprobaljuk az Unid informalis kézponti rendezvényeként megrendezni.
. 11.03 Valaszlevél a Kiiliigyminisztériumtol, hogy szakkonferenciaként lehetséges a soros
elndkséghez kapcsolodni, logohasznalati jogot kapni, s ezzel egyiitt felkeriilni a soros elndkség
honlapjara is.

. 11.08. Levél irasa Soltész Miklosnak, a Szocialis, Csalad- és Ifjusagiigyért felelds
Allamtitkarnak, egy allando, szocialis teriileten jartas szakérté kapcsolattarté kijelolését, és szakmai
segitséget kérve.

. 12.29. Levelet irtunk a késziild Kozoktatasi torvény véleményezéseként az illetékes
allamtitkarsagnak, melyben kértiik, hogy a ritka betegséggel ¢l6 gyermekek mindsiilhessenek sajatos
nevelési igénylinek és a csaladokat illesse meg az ezzel jard szocialis és oktatasi kedvezmények,
tamogatasok. Ez a javaslat végiil bekertilt a tervezet modositasaba.



Mindezen el6lépések reményeink szerint nagyban eldsegitik majd f6 célunk, a ritka betegek ellatasara
vonatkozo, az EU iranyelvek kozott is szereplé Nemzeti Terv elfogadtatasat, valamint egy orszagos
ritka betegségekre specializalodott multidiszciplinaris ellaté kozpont létrehozasat, mely skandinav
példara a kiilonboz0 fejlesztd modszerek és lehetéségek tarhaza lehetne. Itt nemcsak korai, hanem
korhatar nélkiili fejlesztés folyhatna. Ez nélkiilozhetetlen és korszerli megoldast jelentene, nem csak
Magyarorszag, de a Karpat-medence, valamint K6zép-Europa szamara is, mivel ilyen kdzpont nincs
ebben a régidban.

A ritka és velesziiletett rendellenességgel €16k hazai szervezeteinek osszefogasa,
tevékenységiik segitése, 6sszehangolasa, kozosségi érdekeik érvényesitése, védelme,
képviselete;

A kés6bbikben bemutatott programok megvalodsitasahoz természetesen nélkiilozhetetlen a hazai szintii
Osszefogas, a sorstarsak keresése, Uj tagszerveztek toborzésa stb. 2010-ben szovetségiink 11 uj
tagszervezettel és tobb sorstarskeresd egyéni taggal boviilt. Sajnos az egyik egyesiilet megsziinése
miatt egy tagszervezetiinket (Csupaszivek Tarsasaga) elvesztettiik. Tagszervezetiink listaja 2010-ben
tehat:

A CML és GIST Betegek Egyesiilete

Cri Du Chat Baréati Tarsasag

David Kisemberek Tarsasaga

Epidermolysis Bullosa Alapitvany (DebRA Magyarorszag)
Gergely Alexandra Emlékdij Alapitvany

Gyogyito Joszandék Alapitvany — [zombeteg Gyermekek Alapitvanya (Duchenne betegekért
DMD)

Igazgyongy Alapitvany (az Angelman szindromasokért)
Klub a Prader-Willi Gyermekekeért

. Magyar Ataxias Betegek Alapitvanya

10. Magyar Hemofilia Egyesiilet

11. Magyar Izomdisztrofia Tarsasag

12. Magyar Mukopoliszaccharidozis Téarsasag

13. Magyar Porphyria Egyesiilet

14. Magyar VHL Tarsasag

15. Magyar Williams Szindroma Térsasag

16. Magyarorszagi Angio-Odémas Betegek Egyesiilete

17. Magyarorszagi Hemokromatozisos Betegek Tarsasaga
18. Magyarorszagi PKU Egyesiilet

19. Martin Bell Alapitvany

20. Misko Alapitvany

21. Myasthenia Gravis Onsegité Betegcsoport

22. Narkolepszia klub

23. Neurofibromatdzisos Betegek és Segitoik Tarsasaga

24. Orszagos Cisztas Fibrozis Egyestilet

25. Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet

26. Primer Immunhianyos Betegek Egyesiilete

27. Retina Magyarorszag Egyesiilet

28. Retinoblastoma Tarsasag

29. Rett Szindréma Alapitvany

30. Sclerosis Tuberosa Tarsasag

31. Siket-Vakok Orszagos Egyesiilete

32. Smith-Lemli-Opitz Szindromas Gyermekekért Alapitvany
33. Turner Szindréoma Klub

34. Wolf-Hirschhorn-szindréma klub
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A Csupaszivek Tarsasaganak megsziinésével eddigi alelnokiink, korabbi elnokiink Csatd Zsuzsa is
lemondott tisztségérél. Uttord munkajat, lelkesedését, hasznos tanécsait eziton is nagyon koszonjiik
neki! Koszonjiik egyuttal Varadiné Csap6 Juditnak, aki a megiiresedett tisztséget elvallalta. gy
elndkségiink jelenleg igy épiil fel:

dr. Pogany Gébor — elndk
Siiliné dr. Vargha Helga — alelnok
Varadiné Csapo Judit — alelnok

A tagszervezeteinkkel torténd kozvetlenebb, hatékonyabb kommunikacio eldsegitésére alkalmazzuk a
mar elinditott kdzos Intranet szolgaltatasunkat, melynek keretében megosztott naptar, szervezo,
dokumentum, webtarhely és rirosz.hu-s e-mail cim 4ll a tagszervezetek részére. A primlista.hu
segitségével valtozatlanul izemeltetjiik levelezési listankat. Egyik tagszervezetiinkkel (MWSZT)
kozos inkubatorirodat iizemeltetiink, ahol lehet6ség van talalkozok szervezésére, az irodai kapacitas
(tarhely, infrastruktara, nyomtat6 stb.) kihasznalasara.

Tagszervezeteinken kiviil természetesen épitettiik a kapcsolat, mas, a kapcsolddo teriileten
tevékenykedo szervezettel, egyesiilettel és intézménnyel, melyet részletesen a k6zos programjaink
bemutatasanal mutatnank be.

A tarsadalom szemléletvaltozasanak elomozditasa.

Ennek érdekében kiterjedt tajékoztato tevékenységet folytattunk tobb csatorna alkalmazasaval a
tagabb tarsadalom, a szakemberek, és az érintettek korében.

1. Megjelenés ossztarsadalmi rendezvényeken

Tagszervezeteink képviseletében az alabbi nagy tomeget vonzd, nyilvanos eseményeken kaptunk
bemutatkozasi lehetdségeket:

. 05.01 'Fogadd el, fogadj el' csaladi nap
. 06.26-27. Gyereksziget

. Jobb veliink a Vilag

. 08.28-30. Ujpesti Varosnapok

A Kutaté Diakok Mozgalmanak tudomanynépszerisit programja keretében egy eddig még el nem ért
réteg, a kozépiskolasok vilagaba is eljutottunk alternativ osztalyfondki ora keretében bemutatva
RIROSZ-t és népszeriisitve a kutatasokat. A 4 tervezet iskola koziil 2010-ben 2-be jutottunk el, az
orszag kiillonbozo régidiban:

10.12. Kiskunhalas, Bib6 Istvan Gimnazium

10.18. Miskolc, Kos Kéroly Epitéipari Szakkozépiskola

2. Megjelenés szakmai forumokon (felsorolasszeriien)

02.23. Csato Zsuzsa képviseletével bemutattuk a RIROSZ-t és a ritka betegségek iligyét a Nemzeti
Egészségiligyi Tanacsban.

02.24. Részt vettiink a NIOK Alapitvany Adhat.hu programjanak talalkozojan

03.02. Molekuléris Medicina Mindenkinek el6adéassorozat az SE Molekuléris Neurologia
Ko6zpontjaban

03.08. Két kiildottiink részt vett az FSZK Gyermekkori Intervenciorol szol6 nemzetkdzi
konferencidjan.

03.23. Képviseltiik az egyesiiletet a Civil Webtévé projekt nyitokonferencidjan

04.12-13. Részvételiink az OGYEI Korai Fejlesztésrol szol6 tovabbképzésének elso részén, mely a
gyermekorvosok, védondk érzékenyitését célozta.

04.20. Részvételiink a Corvinus Egyetem egészség-politika és egészség-gazdasagtan minikonferencia
sorozatan, ami sok hasznos informacioval szolgalt. A téma: Egészségiigyi reform az USA-ban: Clinton
¢és Obama

05.03. Részvételiink a Corvinus Egyetem egészség-politika és egészség-gazdasagtan minikonferencia
sorozatan, aminek témaja a hazai egészségiigyi rendszer problémainak feltérképezése volt.



05.06-08. Részvételink a MEAT (Magyar Endokrinoldgiai és Anyagcsere Tarsasag) kongresszusan.
05.19-20. Eléadéasunk az OGYEI tréning masodik részén. A Rirosz és tagszervezeteinek informacios
anyagat feltettiik a tréning tajékoztatdé DVD-jére. Részvételiink az ugyanekkor zajléo K6zos Kincsiink a
Gyermek gyermek-egészségiigyi program keretében (OGYEI) a kiilonleges gyermekekrdl sz616
Konferencian.

05.21. Folsav Szimpodzium, Szegedi Tudomanyegyetem

06.08. Eldadast tartottunk a Riroszrdl a Debreceni Ritka Betegségek konferencian.

06.10. Részt vettiink a Vilaggazdasag altal szervezett konferencian, mely az j kormény egészségiigyi
programjarol szolt.

06.11. Részvételiink a 'Konferencia a perikoncepcionalis egészségrol és a velesziiletett
rendellenességek megel6zésérdl' cimi folsav-szupplementacioval foglalkozd Szakmai Munkacsoport
szegedi Ulésén.

09.08. Kiildotteink részvétele és felszolalasa a Civilkomp konferencian a tarsadalmi felelésségvallalas
iigyében.

09.16-17. Social Platform Conference

12.02-03. Kitart Ajtok Unnepe a Fogyatékossag Vildgnapja alkalmabél az Elte-GYFK-n

12.08. Eléadas az ELTE-PPK-n

3. Internetes aktivitas

A tarsadalmi szemléletvaltas elomozditasdhoz sziikséges informacids tevékenység tovabbra is igen
fontos eleme volt, a RIROSZ dinamikus portaljanak fenntartasa, mely teljesen interaktiv, és a
latogatok altal is feltolthetd automata, on line adatbazis. A rajta megtalalhato Sorstarskeresé modul
segitségével az egymast keresdk 0k maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal, a honlapra torténd
biztonsagos regisztracio utan, igy megfelelve az adatvédelmi térvényeknek. A honlapon, a forumok,
az lizenofal, a hirkiild6 rendszer, statisztika, stb. mellett egy csevegé (chat) modul is iizemel, aminek a
segitségével az lizendfal helyett, kiilon program (mint pl: az ICQ, vagy a Skype) nélkiil lehet
"tavkonferenciazni" és beszélgetni. Tovabbi web 2.0-4s kdzosségi szolgaltatasokkal is probaltunk
nyitni a tarsadalom fel¢, ezért szovetségiink és programjaink felkeriiltek az IWIW, a Facebook, a
Youtube és 6nall6 bloggal a Blogger.hu oldalaira. Folyamatosan boviilve, mar most is lathatoak rajta a
szervezetek elérhetéségei mellett a témahoz kapcsoldodo szakemberek, szakintézmények felsorolasa,
fontos informaciok a betegségek kezelésérol, komplikaciok megel6zésérol, egyeb relevans
tudnivalokkal egyiitt. Egyes programjaink 6nallo oldallal is megjelentek, amelyek a www.rirosz.hu-rél
is elérhetoek:

° POLKA projekt: https://sites.rirosz.hu/polka/

° Euroterv konferencia: https://sites.rirosz.hu/europlan/

. Ritka Betegségek Vilagnapja: https://sites.rirosz.hu/rbv/
4. Kiadvanyok

Ugyancsak nagy jelentdségii, hogy a kozosen megjelentett k6zos hianypotlo kiadvanyunkat a
LRITKAK — Ritka és velesziiletett rendellenességgel ¢16k és tamogatd szervezeteik.” kdnyvet, mely
hasznos informacidkat tartalmazz a ritka betegségekrdl, és azok szervezeteirdl, tobb prominens
szakember megszoélaltatasaval egyiitt, a Krasznar és Fiai Konyvesboltban hivatalosan forgalmazza.
Emellett megjelent folyamatosan frissiild kozos szoroanyagunk, melyben a tagszervezeteink kapnak
bemutatkozasi lehetdséget. Brostra késziilt a RIROSZ-r6l1 (kb. 2000 példany), a POLKA projektrol
(kb. 600 példany), a Ritka Betegségek Vilagnapjarol (kb. 300 példany). 2010-ben is megjelent a Ritka
Betegségek Vilagnapja Informacios fiizet, ami nyomtatott és online formaban is megtekinthetd. Ez
EUROPLAN projekt segédanyagai magyar nyelvre forditva szintén megjelentek nyomtatasban ¢és
online verzioban is.

5. Médiakapcsolatok

2010-ben megndvekedett a média érdeklddése és a novekedd programjaink kapcsan tobb
sajtokozleményt is megjelentettiink:


http://www.rirosz.hu-ról/
https://sites.rirosz.hu/polka/
https://sites.rirosz.hu/europlan/
https://sites.rirosz.hu/rbv/

° A Ritka Nap alkalmaval tobb, mint 154 média megjelenésiink volt, melyek Gsszesen kb. 15
500 000 embert értek el, és amik hirdetési ekvivalencia értéke tobb mint 30 200 000 Ft volt.
Meédiapartneriink volt a LifeNetwork televizio.

. EUCERD megalakulasarol

. 06.10. Sajtokozleményt adtunk ki arrol, hogy a ritka betegségekre vonatkozo eurdpai stratégiai
ajanlast elfogadta az EU Egészségiigyi Minisztereinek Tanacsa.

. 10.18. Sajtokdzlemény 'Lezajlott a legnagyobb Ritka Betegekkel foglalkozd konferencia

Magyarorszagon' cimmel az Euroterv konferencia kapcsan.
Ezek mellett szamos interjat adtunk az aktualis eseményekhez kapcsolodva.
Osszegylijtott megjelenéseinket a melléklet tartalmazza.

Ko6zos programok megvalositasa és miikodtetése, kiillonosen a fogyatékossagra, az
esélyegyenléségre vonatkozo tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferenciak,
képzések, ritka betegségekkel €16, fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégito
szolgaltatasok, stb.).

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 megfeleld
szakembert, szolgaltatast, segit0 szervezetet, vagy sorstarsakat.

Nagy hangsulyt helyeztiink erre a tevékenységiinkre, annak érdekében, hogy csokkentsiik az ezen a
terlileten tapasztalhatd informaciohianyt és a gyakran ebbdl adodd megkiilonboztetést. Ezt a célunkat
is tobb szinten probaltuk megvaldsitani.

1. Sajat szervezésii rendezvények
2010-ben is megvalosult a mar hagyomanyos Ritka Betegségek Vilagnapja, melyet 46 orszaggal
egyszerre €s Osszehangoltan a vildgszerte felhivta a figyelmet a ritka betegségekre. Ehhez kapcsolodva
02.27-én a RIROSZ figyelemfelhivo eseményeként a Hosok Terén szines esernydket tartd dnkéntesek
segitségével kiraktuk a RITKA szot. 02.28-an pedig a Magyar Mezdgazdasagi Muzeumban a Vilagnap
hazai kdzponti eseményét rendeztiik meg a csaladok szdmara komplex programot nyujtva:
tudomanyos konferenciaval, érdekvédelmi kerekasztallal, szorakoztaté programokkal, miivészeti
kiallitassal, jatszosarokkal, tombolaval, kézmiiveskedéssel. Az Gsszesen tobb mint 800 latogatot vonzo
eseménysorozat az esemény nemzetkdzi honlapjara is felkertilt. Védnokei voltak: S6lyom Erzsébet,
Madl Dalma, Géncz Arpadné. A Vilagnap adott helyszint a RIROSZ és a Cri du Chat Barati
Tarsasaggal kozos szervezésben megvalosuld Ritka Szépségek Gylijteménye palyazat és kiallitas,
melyre kozel 60 alkotas érkezett be ritka betegséggel €16 tarsunktol. Az ebbdl a gylijteménybol
rendezett vandorkiallitas aztan az Orszagos Orvosi Rehabilitacios Intézet aulajaban is megtekinthetd
volt (07.07-t6l).
® (03.27-én hosszas el6készité munka utan elinditottuk a hazai POLKA projektet egy nyito
workshoppal, ahol az EURORDIS és az ECSITE képvisel6i mutattak be a programot, majd lehetdség
volt az innovativ modszer kiprobalasara. Ezzel kezdetét vette az onkéntes képzd workshop sorozatunk,
melyek az alabbi témakban is idépontokban valésultak meg:
2010. 03. 27.: Ossejt kutatas
2010. 04. 14.: Ujsziilottek sziirése
2010. 05. 19.: Diagnézishoz, informacidhoz jutas, genetikai konzultacio
2010. 09. 22.: Beiiltetés eldtti genetikai diagnosztika
2010. 10. 12.: Hataron ativeld egészségiigyi ellatas
2010. 11. 10.: Meghatarozhat6-e az egy betegre kolthetd koltségvetési limit?
2010. 11. 24.: Hataron ativeld egészségiigyi ellatas és a Tudaskdzpontok feladatai
A képzésen részt vett onkéntesek tobb, a tagszervezetek altal szervezet taborban, konferencian
moderaltak tovabbi forumokat. A projekt a megoszto etikai kérdésekben segiti az informaldodast,
veleményalkotast, érveléstechnikat, mely az érintettek szamara hasznos készségekké valhatnak az
érdekvédelmi tevékenységiik soran. Emellett hasznos kdzvélemény kutatasi adatokkal is szolgal,
melyet a szakértdi Kozpontok és Europai Referencia Halozatok politikajanak megalkotasahoz
hasznalnak majd fel. A programot a DG SANCO is tamogatja. 2010-ben a projekt keretében 229
részvevot sikeriilt bevonnunk.



o Az Euroterv konferenciat 10.15-16. rendeztiilk meg az EUROPLAN projekt keretében, 148 f6
részvételével. A megadott koz0os iranyvonalak és ajanlasok mentén szektorkozi egyiittmikodés
keretében interaktiv workshopokon és plenaris el6adasokon ismertiik meg a ritka betegek ellatasanak
nehézségeit és lehetdségeit. A konferencia eredményeképpen hivatalos orszagjelentés késziilt, melyet
minden érintett szektor elfogadott és hivatalos referenciadokumentumként szolgal hazai és nemzetkdzi
téren.

Mindezen programjaink a tagszervezetek €s onkénteseink aktivitasanak kdszonhetéen valosulhatott
meg, amiért kiilon kdszonettel tartozunk. Az dnkéntesek toborzasdban nagy szerepet jatszott az ELTE
Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Fdiskolai Kar és a Budapesti Onkéntes Centrum

2. Kutatds

Az ismeretszerzés egyik legfontosabb forrasa a kutatas. Ennek érdekében partnerek lettiink a Kutato
Diakok Mozgalmanak (www.kutdiak.hu), akik 6nallo, ritka betegségekkel foglalkozoé kutatécsoportot
is létrehoztak, mely jelenleg a Cri du Chat szindromat vizsgalja. Emellett részt vettiink az
EURORDISCare?2 hazai pétlasaban, hiszen 2006 elott még erre nem volt lehetoségiink. Ebben
partnerei voltunk a Debreceni Egyetemnek. A Corvinus Egyetem partnereként pedig a mar bemutatott
BURQOL kutatéasban is szerepeliink. A POLKA projekt kdzvélemény kutatasi eredményeit
rendszeresen feltdltjiik a program nemzetkdzi oldalara a www.playdecide.org-ra.

3. Szociadlis segitség, tandcsadas

Ezen a probléman kivan segiteni tobbek kdzott a RIROSZ dinamikus portalja: www.rirosz.hu, mely
teljesen interaktiv, és a latogatok altal is feltdlthetd automata, on line adatbazis. Folyamatosan
béviilve, mar most is lathato rajta a szervezetek elérhet6ségei mellett a témahoz kapcsolodo
szakemberek, szakintézmények felsoroldsa, fontos informaciok a betegségek kezelésérdl,
komplikaciok megeldzésérdl, egyéb relevans tudnivalokkal egyiitt. Segitettiik 1j betegszervezetek
megalakulasat, igy lehetdséget teremtve az eddig elszigetelve, egyediil de hasonld nehézségekkel
kiizd6 csaladok szdmara az egyiittmiikodésre. Nagy hangsulyt helyeztiink a személyes talalkozasi
lehetéségek megteremtésére is kozosen megvalositott programjainkon. Erdekérvényesit6 és
ismeretterjesztd tevékenységeink legfontosabb alappillérét adta a ritka betegséggel egyiitt €16 csaladok
megsegitése. Ennek érdekében tobb tamogatd levelet is irtunk az illetékeseknek egy egy beteg
megsegitése érdekében (pl. egy ITP-s (Immun-thrombocytopenia) beteg képviseletében (akiknek nincs
sajat szervezetiik) levelet irtunk az Egészségiigyi Miniszternek, hogy a gyogyszeriiket legalabb egyedi
méltanyossaggal befogadjak stb. Irodankban, telefonon és levelekben folyamatosan tajékoztattuk az
érdeklodoket személyre szabott tanacsokkal, szakértok, ellatd intézmények és szolgaltatasok
ajanlasaval, jogi és lelki segéllyel.

Az egyik tagszervezetiinkkel partnerségben (MWSZT) 10 napos fejlesztotaborban vehettek részt a
ritka betegséggel €16 gyermeket neveld csaladok, ahol a rekredcios és rehabilitacios elemek
otvozésével a kikapcsolodas és a gyermek fejlesztése parhuzamosan valdsulhatott meg. A sziilok
kdzben hasznos, a mindennapi életiiket konnyitd informaciokkal gazdagodhattak és egy Osszetartd
sorstarsk0zosség részeseivé valhattak.

Mivel a csaladok szocialis megsegitése és tdimogatasa csak akkor lehet sikeres, ha a valds problémakra
valds megoldasi cselekvési programok épiilnek, nagy sziikség van egy olyan széleskorii felmérésre,
melynek célja a RB egészségiigyin tali terheit térképezi fel. Ezért csatlakoztunk az 6sszeurdpai
BURQOL programhoz, melynek mar az el6készitd szakaszaban is aktiv szerepet jatszottunk.

4. Egészségiigyi halo szervezése

A RIROSZ tevékenységének masik nagy részét a megfeleld és elérhetd egészségiigyi ellatas
feltételeinek megteremtése hatarozta meg. Ennek érdekében kiterjedt érdekvédelmi tevékenységet
folytattunk, melynek eredményeképpen 1étrejott az OSZMK-n beliil a Ritka Betegségek Szakértdi
Kozpontja, kibévitve a kormanyzat és az ipar képviseldivel annak érdekében, hogy 2013-ig
kidolgozasra keriiljon a hazank Nemzeti Terve a ritka betegséggel €16k ellatasat illetéen, mely az EU
népegészségligyi prioritasat is képezi. A 2010.10.15-16-an megrendezett szektorkozi egyeztetd
forumon, az Euroterv Konferencian (EUROPLAN projekt) sikeriilt kdzdsen kijeldlni a hazai
prioritasokat a betegutak pontosabb kovethetdsége €s tervezhetOsége érdekében, melyek érdekében
konkrét 1épések is torténtek. Ezen teriiletek a kovetkezok:


http://www.kutdiak.hu/
http://www.playdecide.org-ra/

Szegedi Tudomanyegyetem

Semmelweis Egyetem

Pécsi Tudomanyegyetem

Debreceni Egyetem

Emellett folyamatosan tartottuk a kapcsolatot a 4 egyetemi kérhazzal, melyek a ritka betegségek
informalis szakért6i centrumaiként latjak el feladataikat.

A ritka betegségek teriiletén jartas szakértokkel rendszeresen konzultaltunk rendezvényeinken és
egyeb konferencidk alkalméval.

Az egyesiiletet megkereso betegek és raszorultak folyamatos informalasaval probaltuk pétolni az
egészségligyi rendszer fennalld hianyossagait. Kiilon figyelmet forditottunk az ,,arva” gyogyszerek
hozzaférhetdségének javitasara. Ez tigyben személyesen konzultaltunk az OEP illetékes képviseldivel
valamint részt vettiink az EURORDIS altal koordindlt, az ,,arva” gyogyszerek hozzaférését tagallamok
szintjén 0sszehasonlité kutatasban, melynek révén eldszor sikeriilt teljes kori adatokat gytijteni errdl a
tertiletrol.

Tobb egészségiigyi szakértdi testiilet munkajaban is részt vallaltunk:

. Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete (AIPM) altal kezdeményezett s a magyarorszagi
egészségligyi helyzet atfogo leirasat célzo kutatasban és zard konferencian (10.14.)

. Genomikai Platform (,,Genomikai kincs, biobanking munkacsoport”, és a ,,Személyre szabott
orvoslas munkacsoport”)

. eVita Platform

Megkezdtiik egy hidnypotlo, a diagnozis kozlését és a betegutak kijelolését segitd orvosi protokoll és
raépulo akkreditalt képzési anyag kidolgozasanak eldkészité munkajat.

Kozos képviselet azokban a nemzetkozi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol
nemzeti ernydszervezetek részvétele kivanatos vagy eléirt.

Hissziik, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkozi egyiittmiikodés képes jobban artikulalni a
ritka betegségek specialis sziikségleteit. Mindez jobban el6 tudja majd segiteni a betegséggel
kapcsolatos mindennemil tevékenységet, kutatast is, és a célok 6sszehangolasa olcsobba is teszi az
egylittesen talalt megoldasi lehet6ségeket. Nemzetkozi partnereinkkel egyiittmiikodve pedig az
Eurépai Unids pénzforrasokat is hatékonyabban lehet majd mozgositani. Ennek megfeleléen
szovetségiink az EU-s ernydszervezet (Eurordis), valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége
(IAPO) munkéjaban is megalakulésatol kezdve, valtozatlanul aktiv munkat végez, mint "Rare
Diseases Hungary". Ennek keretében 02.23-25-én kétfos kiildottségiink képviselte a RIROSZ-t az
IAPO vilag konferenciajan, mely az egészségiigyi rendszerek megerdsitésével, €s a betegek
bevonasaval foglalkozott. Ott egylittmiikddést inditottunk az amerikai Health Coalition-al.

A 2010-es év folyaman is rendszeresen részt vettiink az Eurordis keretén beliil miikod6é Eurdpai
Nemzeti Szovetségek Tanacsaban (Council of National Alliances, CNA) megbeszélésein (05.14.,
12.12.). igy 05.13-15. kilencfs kiildottséggel részt vettiink a Krakkoi ECRD Konferencian (European
Conference on Rare Diseases), ¢s annak 4-5 féle mellék konferenciajan, az EURORDIS kozgytilésén.
Ott hirdették ki, hogy 1étrejott az Eurdpai Uni6 Ritka Betegségekkel foglalkozo szakértdi bizottsaga
(EUCERD - European Union Committee of Experts on Rare Diseases, www.eucerd.eu) (12.08-10.),
melynek 8 betegszervezeti tagja kozé nevezték ki a RIROSZ elndkét, Dr. Pogany Gabort. Kiildotteink
részt vehettek az Eurordis Egészségiligyi Technologiai Elemzésrdl tartott Nyari Egyetemén (09.26-30.)
¢és 12.13-an az Eurordis Gyogyszeripari Kerekasztal talalkozojan. 11.29-30. Eléadasra kértek fel az
EPPOSI Therapy Development konferencian (Praga).

Tovabbi fontos nemzetkozi forumokon is képviseltiik a ritka betegeket pl. 09.15-16. az Eurdpai
Szocialis Platform regionalis konferenciajan a gazdasagi krizis emberekre, civil szervezetekre, és a
szocialis politikakra gyakorolt hatasar6l,10.25-27. az European Patients' Forum (EPF) Regionalis
Konferenciajan, ahol személyes megbeszélést folytattunk Dr. Szocska Miklos Egészségiigyi
Allamtitkarral, és a POLKA projekthez kapcsolodoan a SISSA MediaLab szervezéseben megvalosult
PlayDecide (Donts jatszva!) workshopon (12.01-03.).

Mindezen nemzetkdzi tapasztalatokrol a tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettiik,

valamint felhasznaltuk a hazai érdekérvényesitésiink soran.


http://www.eucerd.eu/

6. Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenység folytatasa.

Kiilondsen a mar részletesen bemutatott tajékoztatd tevékenységeink, programjaink jelentettek
olyan férumot, ahol lehetdség volt a problémak megvitatasara, a kozos érdekek megrajzoléasara.
Ezek mellett kiemelnénk két projektiinket, amik kiilondsen jelentések és mozgositdak voltak
ezen a teriileten:

o A POLKA projekt lehetoséget adott az olyan iranyitott, ugyanakkor innovativ médszerek
segitségével a megosztd etikai témakban valo kdzvélemény kutatas, melyet nem csak a
hazai, de a nemzetkozi érdekérvényesitd tevékenységeink soran is felhasznalhatunk.

e Az Euroterv jelentés szélesebb korli megvitatasa és véleményezése pedig eldsegitette, hogy
valoban egy relevans, minden teriiletet atfedd hivatalos orszagjelentés késziiljon, melyet
azodta is referenciadokumentumként hasznal a szakma és a korményzat is.

Az el6z6 évekhez mérten ezen a teriileten is nagy eldrehaladést tettiink tehat.

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

Ennek motorja az EUROPLAN projektiink volt, melyet szintén mar emlitettiink, de
részletesebben e pont alatt mutatnank be.

Az Eurdpai Unio a 2008-2011 kdzotti idoszakban a népegészségiigy teriiletén inditotta az
Euroterv programot a ritka betegségekre vonatkoz6 Nemzeti Tervek kidolgozasanak
tamogatéasara.

Az Eurdpai Tanacs ajanlasainak megfelelden - az Europlan projekt keretében — 2010. oktober
15-16.-an Budapesten a RIROSZ altal megrendezett konferencianak 148 résztvevdje volt,
betegek és szervezeteik, az egyetemek kinevezett képviseldi, és egyeéb egészségiigyi szakértok,
kormanyzati (Ritka betegség kozpont, OEP, NEFMI, stb.), és gyogyszeripari képviselok,
valamint a média. Ezt a munkaanyagot az Eurdpai Tandcs (6sszefoglalva a 2009/C 151/02
szamu okiratban) és az EU szakemberei - koztiik a Ritka Betegségek Kozpontja (RBK), Ritka
betegségek Orszagos Szovetsége (RIROSZ) magyar szakért6i - két éven keresztiil készitették
eld. A téma fontossagat kiemeli, hogy az e teriileten sziikséges valtoztatasok modellként és
probaterepként is szolgalhatnak a teljes egészségligy atalakitasa soran!

A konferencia célja a fenti dokumentumok jobb megismerése, a hazai helyzet feltérképezése, az
erdsségek €s hianyok meghatarozasa, a k6z0s prioritasok és stratégiai iranyvonalak kijeldlése
volt. Mindezekhez hasznos alapot adtak az EUROPLAN projekt dokumentumai €s
segédanyagai. A biztos vezérfonalnak kdszonhetéen minden Iényeges kérdés megvalaszolasra
keriilhetett mikozben az egyes szektorok képviseldinek véleményét, sziikségleteit is
megismerhettiik. Ezek segitségével, és az 6sszes érdekcsoport részvételével sziiletett meg
hazank orszag-jelentése errdl a teriiletrdl az EU szamara. Dr. Szocska Miklos allamtitkar ar
személyesen kérésére, az egészségiigyiink atalakitasanak egyik motorjaként is funkcional6 ritka
betegségek teriiletére vonatkozo stratégiaalkotds eredményeit azonnal eljuttattuk a Nemzeti
Er6forras Minisztériumnak is.

Kozmegegyezés alakult ki abban a kérdésben, hogy a ritka betegségben szenveddknek is joguk
van a mindségi betegellatasra, ami a korai és megfelel6 diagnozist, a korszerii egészségiigyi és
szocidlis ellatast jelenti. A ritka betegségek teriiletén ,,kiilonleges” tudésra van sziikség, ezért
szakértdi (kutatoi) kdzpontokat kell 1étrehozni és a hazai és nemzetkdzi jo gyakorlatokat
bevezetni. Elengedhetetlen a betegszervezetek bevonasa a dontéshozatalokba.

Az oktoberi Euroterv konferencian megfogalmazodott fenti célkitiizések erételjesebb
megjelenitése sziikséges a Semmelweis Tervben, hiszen teljesen 0sszhangban allnak az Eurdpai
Unid Egészségiigyi Miniszteri Tanacsanak 2010. december 6.-an illetve 7.-én kiadott
allasfoglalasaival. Ismételten felhivjak a figyelmet a ritka betegségekre vonatkozo korabbi
ajanlasukra (OJC151,3.7.2009.p.7) a ritka betegségekre vonatkozo megfelel6 gyakorlat
kidolgozasara és a tagallamokban ezen a teriileten felgytilt informaci6 és tudas hasznositasara.
A prioritasok kdzott szerepel az egészségiigyi rendszerek kommunikaciojanak eldsegitése, a
betegkozpontu ellatds, az integralt kutatas, a betegszervezetek bevonasa, a jo gyakorlatok
meghatarozasa és cseréje a tagallamok kozott, kozosen hasznalt regiszterek, valamint az e-



egészségiigy. Kiilonds tekintettel a gazdasagi valsagra javasoljak a hatarokon ativeld
egyittmikodéseket és a tagallamok kdzotti parhuzamossagok megsziintetését, a gyogyszerészeti
szektoron belill pedig az etikai és atlathatosagi valamint a finanszirozasi gyakorlat
feliilvizsgalatat.

Tovabbi informaciokat a program hazai €s nemzetk6zi honlapjan talalnak:
http://sites.rirosz.hu/europlan, www.europlanproject.eu
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