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2011. évi kézhasznu tevékenységérdl szolo
tartalmi beszamoloja

A Szovetség a kozhasznu szervezet kovetelményei szerint végzi tevékenységét. A beszamolét az alapszabalyban
meghatdrozott aldbbi céljainknak megfelel§en fogalmaztuk meg:

1. A ritka és velesziiletett rendellenességgel él6 emberek egyenjogu és teljes kord tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme;

2. Aritka és velesziiletett rendellenességgel él6k hazai szervezeteinek dsszefogdsa, tevékenységik
segitése, 0sszehangoldsa, kozosségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;

3. A térsadalom szemléletvaltozasanak el6mozditasa.

4, K6z0s programok megvaldsitasa és miikodtetése, kiilénosen a fogyatékossagra, az

esélyegyenldségre vonatkozé tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések, ritka
betegségekkel é16, fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégit6 szolgaltatasok, stb.).

5. K6z0s képviselet azokban a nemzetkozi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
erny@szervezetek részvétele kivdnatos vagy eldirt.

6. Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyuld tevékenység folytatasa.

7. K6z0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel él6 emberek tarsadalmi

befogadasanak elGsegitéséhez.

Mindezen céljaink eléréséhez 2011-ben szervezett sokrétli tevékenységeink finanszirozasahoz
igyekezetlink kihasznalni a hazai és nemzetkozi palyazati lehet6ségeket. Ennek eredményeképpen
ezeket a palyazatokat sikertilt megnyerniink a rendkiviil leszikilt lehet6ségek ellenére.

Palyazati kod Palyazat cime Nyert Osszeg
NCA-ORSZ-11-0725 A RIROSZ mdkSdesenek 100 000 Ft
tamogatdsa

A RIROSZ stratégiai tervének

NCA-DP-11-B-0096 . 498 250 Ft
megalkotasa

CSP-CSNY-11-288 A RIROSZ csaladi tabora 250000 Ft

EURORDIS EUROPLAN Konferencia 4000 Eurd (utdfinanszirozo)
2012.

Lilly EUROPLAN Konferencia 200000 Ft
2011.

Tovabbi adomanyokat kaptunk rendezvényeink lebonyolitasahoz, melyet etikai kddexiink alapjan
kezeltlink. Etikai kddextink letdlthetd honlapunkrél. Kbszonjlik az add1% felajanlasokat is, ami 48186 Ft-
ot jelentett a RIROSZ-nak ebben az évben.

Az el6z6 évhez képest kisebb palyazatokbdl szarmazé bevétel a Nemzeti Civil Alapprogram
atalakitasanak, és palyazati forrasok csokkentésének eredménye. Kdszonhet6en azonban az el6z6 évek
gondos gazdalkodasanak és reputaciénk névekedésének az el6z6 évbdl atfolyd palyazati tartalékbol és a
céges tdmogatdsokbdl szamos dnkéntes bevonasaval a programjainkat fenntartani, sét béviteni tudtuk.

Szerteagazd tevékenységeink eredményeit a célszerinti felosztasban részletezzik.
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A ritka és velesziiletett rendellenességgel é16 emberek egyenjogu és teljes kord tarsadalmi
beilleszkedésének képviselete, érvényesitése és védelme

Nemzetkdzi munkank eredményeként szévetséglink olyan stratégiai szempontbdl fontos szerepbe keriilt, hogy
egyarant részt vehet a ,feliilr6l” érkez6 EU-s nyomas befolyasolasaban, és az ,,alulrél” jové, a civil szervezetek
Osszefogasaval megvaldsuld érdekérvényesit6 tevékenység szervezésében, annak érdekében, hogy az EU-s
irdnyelvekben foglaltak megvaldsitasra keriilhessenek a hazai egészségligyi-, szocidlis-, és jogi kornyezetben.
Osszehangolt érdekérvényesits tevékenységiinknek kdszénhetéen az Eurdpai Bizottsag és az Eurdpai Parlament
szintjén elfogadott irdnyelvek hazai gyakorlatba valé beépitését az RBOSZK keretén beliil megkezdtiik. A
gondosabb és a betegek érdekeinek 6sszehangolasanak segitésére létrehoztuk tovabba a RIROSZ-on beliil a
Nemzeti Terv véleményezésében és irasaban részt vevd El6készité Munkacsoportot, amely
referenciatertletenként kijeldlt felelGsokkel kezdte meg a konstruktiv munkat. Az eddigi eréfeszitéseink
eredményességét jol mutatja, hogy a dontéshozdk egyre inkdbb elismerik nem csak faradozasainkat, hanem
hozzdértésiinket is. Célunk valtozatlanul a ritka betegséggel él6k és csaladjaik teljes kord, multidiszciplindris
megsegitése, az elldtdsok és a diagndzishoz jutds elérhetbvé tétele a betegutak kijeldlésével. E céljaink elérése
érdekében levélkampanyt folytattunk, szamtalan forumon megjelentiink, felszélaltunk.

Emellett éltiink véleményezési lehet&ségeinkkel az Alkotmanytervezet, a Kozoktatasi torvény, az ENSZ
Egyezmény érvényesiilése és a Fogyatékossagi Tamogatas reformja, Hataron Atnyuld Egészségligyi Direktiva
bevezetése kapcsan.

Annak érdekében, hogy e céljainkat elérjlk, tobb csatornan keresztiil is folytattuk az érdekvédelmi
tevékenységlinket szorosan 0sszekapcsolva a sajat szervezésl és egyéb tajékoztatd programjainkkal.

IH

Megjelenés rendezvényeken, személyes konzultdcidk
e 01.12-13. Civilkomp Konferencia,
e 01.21. Eurdpa a Polgarokért Nap (Tempus Kozalapitvany),
e 02.24. Onkéntes Borze,
e 03.16. Civil Konzultacié Szécska Mikléssal
e (03.17. Civil Konzultacio Soltész Mikldssal,
e 04.18. Betegjogi Nap (NEFMI),
e 04.21. GRI-Fenntarthatdsag Konferencia,
e  06.04. Formaljuk Eurépat! (NIOK),
e 06.24. Esélyhalé Konferencia,
e 07.28. Parbeszéd az Uj Nemzedék Jovsjérél,
e 09.14. CRC Ulések a Magyar ENSZ jelentés elkészitéséért,
e 09.21. Civil Szemle Konferencia
e 11.09. Civilkomp

Emellett rendszeresen részt vettiink szakmai bizottsagok munkdjaban: Ritka Betegségek SzakértGi Bizottsaga,
Genomikai Platform, eVita Platform, Nemzeti Betegférum El6készitd Bizottsag Ulései, Févarosi Civil Mlhely
Egészségligyi és Fogyatékosiigyi Tagozata.

Mindezen el6lépések reményeink szerint nagyban elGsegitik majd 6 célunk, a ritka betegek ellatdsara
vonatkozd, az EU irdnyelvek kozott is szereplé Nemzeti Terv elfogadtatasat, valamint egy orszagos ritka
betegségekre specializalédott multidiszciplinaris ellatd kdzpont létrehozdsat, mely skandindv példara a
kiilonb6z6 fejleszt6 modszerek és lehetGségek tarhaza lehetne. Itt nemcsak korai, hanem korhatar nélkdili
fejlesztés folyhatna. Ez nélkiilozhetetlen és korszer(i megolddst jelentene, nem csak Magyarorszag, de a Karpat-
medence, valamint Kézép-Eurdpa szamara is, mivel ilyen kézpont nincs ebben a régidban.

A ritka és velesziiletett rendellenességgel él6k hazai szervezeteinek 6sszefogdsa, tevékenységiik
segitése, 0sszehangoldsa, k6zosségi érdekeik érvényesitése, védelme, képviselete;

A késbbbikben bemutatott programok megvaldsitasahoz természetesen nélkilozhetetlen a hazai szint(
Osszefogas, a sorstarsak keresése, Uj tagszerveztek toborzasa stb. 2011-ben szovetségiink 3 Uj tagszervezettel
és tobb sorstarskeres6 egyéni taggal bévilt. Tagszervezetlink listdja 2011-ben tehat:

1. ACML és GIST Betegek Egyesiilete 4, Epidermolysis Bullosa Alapitvany (DebRA
2. Cri Du Chat Barati Tarsasag Magyarorszag)
3. David Kisemberek Tarsasaga 5. Fabry-betegekért Alapitvany

6. Gergely Alexandra Emlékdij Alapitvany



10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.

Gyodgyitd Jészandék Alapitvany — Izombeteg
Gyermekek Alapitvanya (Duchenne
betegekért DMD)

Igazgyongy Alapitvany (az Angelman
szindromasokért)

Klub a Prader-Willi Gyermekekeért

Magyar Ataxias Betegek Alapitvanya
Magyar Hemofilia Egyesilet

Magyar lzomdisztrofia Tarsasag

Magyar Mukopoliszacchariddzis Tarsasag
Magyar Porphyria Egyesilet

Magyar VHL Tarsasag

Magyar Williams Szindréma Tarsasag
Magyarorszagi Angio-Odémas Betegek
Egyesilete

Magyarorszagi Hemokromatdzisos Betegek
Tarsasaga

Magyarorszagi PKU Egyesiilet

Martin Bell Alapitvany

21.
22.
23.
24.

25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.

35.
36.
37.

Misko Alapitvany

Myasthenia Gravis Onsegit8 Betegcsoport
Narkolepszia klub

Neurofibromatdzisos Betegek és Segitdik
Tarsasaga

Orszagos Cisztas Fibrozis Egyesiilet
Orszagos Scleroderma Kézhasznu Egyesilet
Primer Immunhianyos Betegek Egyesiilete
Retina Magyarorszag Egyesiilet

Magyar Retinoblasztomasok Egyesilete
Rett Szindroma Alapitvany

Sclerosis Tuberosa Tarsasag

Siket-Vakok Orszagos Egyesiilete

SMA Egyesiilet

Smith-Lemli-Opitz Szindrdmas Gyermekekért
Alapitvany

TidGér Egylet

Turner Szindréma Klub
Wolf-Hirschhorn-szindréma klub

A tagszervezeteinkkel térténd kozvetlenebb, hatékonyabb kommunikaciot el6segitésére alkalmaztuk a k6zos

Intranet szolgdltatasunkat, melynek keretében megosztott naptar, szervez, dokumentum, webtarhely és

rirosz.hu-s e-mail cim all a tagszervezetek részére. A primlista.hu segitségével valtozatlanul Gzemeltetjik

levelezési listankat. Egyik tagszervezetiinkkel (MWSZT) k6z6s inkubatorirodat Gizemeltetiink, ahol lehet6ség

van taldlkozok szervezésére, az irodai kapacitas (tarhely, infrastruktdra, nyomtaté stb.) kihasznalasara.

Tagszervezeteinken kivil természetesen épitettiik a kapcsolat, mas, a kapcsolddo teriileten tevékenykedd

szervezettel, egyesiilettel és intézménnyel, melyet részletesen a k6z6s programjaink ismertetésénél mutatnank

be.

A tarsadalom szemléletvaltozasanak elémozditasa.

Ennek érdekében kiterjedt tdjékoztato tevékenységet folytattunk tébb csatorna alkalmazasaval a tagabb

tarsadalom, a szakemberek, és az érintettek korében.

1.

Megjelenés éssztdrsadalmi rendezvényeken

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

01.29. Xlll.ker. Civil Nap

05.01 'Fogadd el, fogadj el' csaladi nap
06.04. Gyereksziget

08.27. Ujpesti Varosnapok

A Kutaté Didkok Mozgalmanak tudomanynépszer(isité programja keretében egy eddig még el nem ért réteg, a
kozépiskolasok vilagaba is eljutottunk alternativ osztalyfénoki dra keretében bemutatva RIROSZ-t és
népszer(sitve a kutatdsokat. A 4 tervezett iskolak koziil 2011-ben a maradék 2-be jutottunk el, az orszag

kiilonb6z6 régidiban: 01.19. Szombathely, 05.16. Pécs

A Cri du Chat Barat Tarsasaggal egylttm(ikodésben meghirdetett Ritka Szépségek Gyljteménye
alkotdpalyazatra beérkezett mivekbdl e tagszervezetiink szervezésében szamos vandorkiallitas keriilt
megrendezésre a Magyar Mez8gazdasagi Mlzeumban, az OORI-ban, az Ujpesti Varosnapokon, a Févérosi
M(ivel6dési Hazban, kaposztasmegyeri Babits Konyvtarban, budai Platdn Konyvtarban, budapesti Jatékvar
Ovodaban.

2.

Megjelenés szakmai forumokon (felsoroldsszertien)

01.14. Il. Orszagos SzulGStalalkozd (Kaposvar, poszter),

04.07. Workshop az Eurdpai Gondozasi Jogositvanyrol (Kézenfogva Alapitvany),



e 04.11-12. Személyre Szabott Orvoslas Konferencia (Pécs, kerekasztal)
e  05.04-05. OGYEI Korai Fejlesztés tovabbképzés (Budapest, el6adas),

e 05.10-12. EU E-Health Week (Budapest, el6adas)

e  05.19. FECSKE szolgalat workshopja (Kézenfogva Alapitvany),

e 05.26. Ritka Betegségek Napja a Debreceni Egyetemen (el6adas),

e 09.23-24. Személyre Szabott Orvoslas Konferencia (Eger)

e 10.21. TEREK Konferencia (el6adas),

e 12.02-03. Klinikai Neuroldgia Konferencia

e 12.09. Parbeszéd Konferencia (Pécs, eladas),

e  SE Molekularis Medicina Mindenkinek sorozat el6addsai

3. Internetes aktivitds
A tdrsadalmi szemléletvaltas elémozditdsdhoz sziikséges informacios tevékenység tovabbra is igen fontos
eleme volt, a RIROSZ dinamikus portaljanak fenntartasa, mely teljesen interaktiv, és a latogatdk altal is
feltdlthetd automata, on line adatbazis. A rajta megtaldlhato Sorstarskeresé modul segitségével az egymast
keres6k maguk vehetik fel a kapcsolatot egymassal, a honlapra térténd biztonsagos regisztracio utan, igy
megfelelve az adatvédelmi térvényeknek. Elkezdtiik ugyanakkor a RIROSZ arculatvaltasat melynek
eredményeképpen Uj logdt vdlasztottunk és elkezdtiik a munkat honlapunk megujitdsan. A honlap eddigi
interaktiv fellileteinek funkcidjat fokozatosan atveszi a web 2.0-3s kozosségi szolgaltatasok, amivel a
tarsadalom felé torténd kommunikacid is sikeresebb. Egyes programjaink 6nallé oldallal is megjelentek,
amelyek a www.rirosz.hu-rdl is elérhetGek:

e  POLKA projekt: polka.rirosz.hu

e Euroterv konferencia: europlan.rirosz.hu

e Ritka Betegségek Vilagnapja: ritkanap.rirosz.hu

e Diagnoziskozlési protokoll program: protokoll.rirosz.hu
Szdvetségiink és programjaink felkeriltek az IWIW, a Facebook, a Youtube és 6nallé bloggal a Blogger.hu
oldalaira. Folyamatosan bévilve, ezeken a fellleteken barki kdnnyen tdjékozddhat a relevans friss hirek
korében.

4, Kiadvanyok

Ugyancsak nagy jelent8ségi, hogy a kézdsen megjelentett kdzos hianypdtld kiadvanyunkat a ,RITKAK — Ritka és
velesziiletett rendellenességgel él6k és tdmogatd szervezeteik.” konyvet, melyet a Krasznar és Fiai Konyvesbolt
hivatalosan forgalmaz. Emellett megjelent folyamatosan frissiilé k6z6s szérdanyagunk, melyben a
tagszervezeteink kapnak bemutatkozasi lehetdséget. Brosura késziilt a RIROSZ-rél, a POLKA projektrdl, a Ritka
Betegségek Vilagnapjardl. 2011-ben is megjelent a Ritka Betegségek Vilagnapja Informacids flzet, ami
nyomtatott és online formaban is megtekinthet6. Az EUROPLAN projekt keretében elkésziilt orszag-jelentés és
annak kivonata magyar és angol nyelven is elérhetd. A RIROSZ szakértGkbdl és érintettekbdl felalld
munkacsoportja kidolgozta a Ritka betegségek diagndziskozlési protokolljat, melynek bemutatéjat az Euroterv
Il. Konferencian tartottuk (11.16-17.).

5. Meédiakapcsolatok

2011-ben megnovekedett a média érdekldése és a névekeds programjaink kapcsan tébb sajtokozleményt is
megjelentettink:

. A Ritka Nap alkalmaval két sajtokozleményiink is volt, ezen kivil tobb mint 237 média megjelenésiink
volt, melyek 6sszesen kb. 18,8 millid embert értek el, és amelyeknek a hirdetési ekvivalencia értéke kdzel 20
millié Ft volt.

° Az EU Parlament altal elfogadott ,Hataron ativelG EU. ellatas direktivajarél”
. Az Euroterv Il. konferencia és a késziil6 nemzeti stratégia kapcsan

Ezek mellett szdmos interjut adtunk az aktualis eseményekhez kapcsolddva.
Osszegy(jtott megjelenéseinket a melléklet tartalmazza.
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K6z0s programok megvalodsitasa és miikodtetése, kiillonosen a fogyatékossagra, az esélyegyenlGségre
vonatkozo tudatossag novelése terén (kiadvanyok, konferenciak, képzések, ritka betegségekkel éI6,
fogyatékos emberek sajatos sziikségleteit kielégit6 szolgaltatasok, stb.).

Bar sokat fejlédtiink, de ezen a téren még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informacidk hidnya. A
csalddok nem tudjak, hogy bajaikkal hova fordulhatnak, hol taldlhatnak megfelel6 szakembert, szolgdltatast,
segitd szervezetet, vagy sorstarsakat.

Nagy hangsulyt helyeztiink erre a tevékenységlinkre, annak érdekében, hogy csdkkentsiik az ezen a teriileten
tapasztalhato6 informacidhianyt és a gyakran ebbdél adddd megkiilonbdztetést. Ezt a célunkat is tobb szinten
probaltuk megvalésitani.

1. Sajdt szervezésli rendezvények

. 2011-ben is megvaldsult a mar hagyomanyos Ritka Betegségek Vilagnapja, mely 6sszehangoltan
vilagszerte felhivta a figyelmet a ritka betegségekre. Ebben az évben sikerilt soros EU EIndkséglink Informalis
Kozponti Eseményeként megrendezni 02.28-an a Magyar Mez6gazdasagi Muzeumban. A csalddok szamara
komplex programot nyujtott ismét: tudomanyos konferenciaval hazai és kiilfoldi szakérték bevondsaval,
érdekvédelmi kerekasztallal, szérakoztaté programokkal (alprogramszervez6: MPS és MWSZT), m(ivészeti
kidllitassal (alprogramszervezd: CDC Barati Tarsasag), jatszdsarokkal (alprogramszervezé: NF Betegek és
SegitGik Egyesiilete), tombolaval (alprogramszervezd: OCFE), kézm(ives programmal (alprogramszervezg:
Narkolepszia Klub), biifével (alprogramszervezd: MWSZT). A Vilagnap adott helyszint a Ritka Szépségek
Gyljteménye palyazat kidllitasnak és dijataddjanak valamint a Gergely Alexandra Emlékdij atadasanak is. A
helyszinen készult szines textilkezekbél ragasztott tablét Szdcska Miklds Allamtitkarnak személyesen adtuk at. A
rendezvényen kdzel 900-an vettek részt. A rendezvény védnokségét Prof. Réthelyi Miklos (NEFMI Miniszter) és
felesége Dr. Szentagothai Klara vallaltak el. A Miniszter ur személyes részvételével és az esemény
megnyitdsaval is megtisztelt benniinket.

Folytattuk POLKA projektet és szamos férumot szerveztiink. Ebbél kiemelkedd a 05.16-21. tarté Polka
Maraton. A 2010-ben szervezett képzésen részt vett dnkéntesek tobb, a tagszervezetek altal szervezett
taborban, konferencidan moderaltak tovabbi forumokat. A projekt a megoszto etikai kérdésekben segitette az
informalddast, véleményalkotast, érveléstechnikat, mely az érintettek szamdara hasznos készségekké valhatnak
az érdekvédelmi tevékenységiik soran. Emellett hasznos kézvélemény kutatasi adatokkal is szolgalt, melyet a
szakértGi K6zpontok és Eurdpai Referencia Haldzatok politikajanak megalkotasahoz hasznalnak majd fel.

° Az Euroterv Il. konferenciat 11.16-17. rendeztiik meg az el6z6 sikerére alapozva, és a nyomon kovetés,
nyomatékositas igényével a NEFMI Arany J. u.-i éplletében. A megadott k6zos irdnyvonalak és ajanlasok
mentén szektorkozi egylttmiikodés keretében interaktiv workshopokon és plenaris el6adasokon vitattuk meg a
ritka betegek ellatdsanak nehézségeit, lehetGségeit és mérhettik fel az eddig elért eredményeket.

. 07.05-09. kozott Balatonfiired, megrendezett stratégia, és k6zosségépité workshop-ot szerveztiink,
amelyen 19 tagszervezetiink képviselte magat csaladjaval. A hasznos és tartalmas program lehetGséget adott
egymas problémainak és lehet&ségeinek jobb megismerésére, a kdzos célok és az ezek eléréséhez sziikséges
|épések meghatarozasahoz. A legfontosabb el6adasok a honlapunkon megtekinthet&k.

Mindezen programjaink a tagszervezetek és 6nkénteseink aktivitdsanak koszonhet6en valdsulhatott meg,
amiért kulon kdszonettel tartozunk! Az 6nkéntesek toborzdsaban nagy szerepet jatszott az ELTE Barczi Gusztav
Gyoégypedagdgiai Féiskolai Kar és a Budapesti Onkéntes Centrum!

2. Kutatds

Az ismeretszerzés egyik legfontosabb forrdsa a kutatds. Ennek érdekében partnerek lettiink a Kutaté Didkok
Mozgalmanak (www.kutdiak.hu), akik 6nallg, ritka betegségekkel foglalkozé kutatécsoportot is lIétrehoztak.
Emellett részt vettiink az EURORDISCare2 hazai potlasaban, hiszen 2006-ban még erre nem volt lehetGségiink.
Ebben partnerei voltunk a Debreceni Egyetemnek. A Corvinus Egyetem partnereként pedig a BURQOL-RD
kutatasban is szerepellink. A POLKA projekt kozvélemény-kutatasi eredményeit rendszeresen feltoltottik a
program nemzetkozi oldaldra a www.playdecide.org-ra .és a kozel 27 orszag kozil a legaktivabbnak bizonyulva
kozel 500 f6t tudtunk megszolitani és informdlni a ritka betegeket érinté 6 etikai kérdéseket is felvetd témaban.
Részt vettlink tovabba az OGYEI és az EURORDIS egyéb felméréseiben, az EPIRARE-ben. Az E-RARE adatbazisaba
is tobb tagszervezetiink is bekeriilt ezzel lehetévé téve a kutatasok 6sszehangoltabb nemzetkozi koordinacidjat.



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

3. Szocidlis segitség, tandcsadds

Bar ezen a téren is sokat fejl6dtiink, de még mindig az egyik legnagyobb probléma, az informaciok

hidanya. A csaladok nem tudjak, hogy bajaikkal hova fordulhatnak, hol talalhatnak megfelel6 szakembert,
szolgaltatast, segits szervezetet, vagy sorstarsakat.

Ezen a probléman kivan segiteni tobbek kézott a RIROSZ Uj dinamikus portalja: www.rirosz.hu, amely a 2011-es
év folyaman teljes atalakitason esett at. Megujult, letisztult arculattal, felhaszndlébarat kezeldi feliilettel és a
kozosségi média alkalmazdsainak integralasaval érhet6 mar el. Segitettik Uj betegszervezetek megalakuldsat,
igy lehetGséget teremtve az eddig elszigetelve, egyediil, de hasonld nehézségekkel kiizd6 csalddok szamara az
egyluttmlkodésre. Nagy hangsulyt helyeztiink a személyes talalkozasi lehetGségek megteremtésére is kozosen
megvaldsitott programjainkon, valamint a kb. kéthavonta megrendezett TEAM értekezleteken.
Erdekérvényesitd és ismeretterjesztd tevékenységeink legfontosabb alappillérét adta a ritka betegséggel egyiitt
él6 csalddok megsegitése. Irodankban, telefonon és levelekben folyamatosan tdjékoztattuk az érdekléd8ket
személyre szabott tanacsokkal, szakérték, ellatd intézmények és szolgaltatdsok ajanlasaval, jogi és lelki
segéllyel. Az egyik tagszervezetlinkkel partnerségben (MWSZT) 10 napos fejleszt6taborban vehettek részt a
ritka betegséggel é18 gyermeket nevel6 csalddok. A sziil6k kdzben hasznos, a mindennapi életiiket konnyitd
informacidkkal gazdagodhattak és egy Gsszetartd sorstarskdzosség részeseivé valhattak.

Mivel a csaladok szocidlis megsegitése és tamogatasa csak akkor lehet sikeres, ha a valds problémakra valds
megoldasi cselekvési programok épiilnek, nagy sziikség van olyan széleskor( felmérésekre, melynek célja a RB
egészségligyin tuli terheit is feltérképezi. Ezért folytattuk és bévitettiik a megkezdett kutatdsainkat.

4. Egészségligyi hdlo szervezése

Az egészségligyi rendszer és annak irdnyitasa a 2011. év folyamdan nagy valtozasokon ment keresztiil, mely sok
szempontbdl segitette és nehezitette is a RIROSZ tevékenységét. Nehezitette, hiszen az eddig is tulterhelt
rendszert és szakértGket tobbletfeladatokkal terhelte meg, rdadasul az eddig bejaratott feladat megosztas és
Ggyvitel is megvaltozott, aminek megtanulasa, atlatasa és alkalmazasa sok tiirelmet igényelt minden féltdl.
Ennek ellenére a Ritka Betegségek Szakért6i Kozpontja kibévilve tovabb folytatta munkajat immar az OEFI-n
beliil és kijelolésre keriilt a Ritka Betegségek Nemzeti Tervének koordinatora is Prof. Dr. Kosztolanyi Gyorgy
személyében.

Emellett folyamatosan tartottuk a kapcsolatot a 4 egyetemi kérhdazzal, melyek a ritka betegségek informalis
szakértGi centrumaiként latjak el feladataikat, valamint részt vettiink az akkreditacids feltételeik
kidolgozasaban.

° Szegedi Tudomanyegyetem
. Semmelweis Egyetem

° Pécsi Tudomanyegyetem

° Debreceni Egyetem

A ritka betegségek teriiletén jartas szakért6kkel rendszeresen konzultaltunk rendezvényeinken és egyéb
konferenciak alkalmaval.

Az egyesiiletet megkeresé betegek és raszorultak folyamatos informalasaval probaltuk potolni az egészségiigyi
rendszer fennalld hidnyossagait. Kilon figyelmet forditottunk az ,,arva” gyogyszerek hozzaférhetGségének
javitasdra. Ez Ugyben személyesen konzultaltunk az OEP illetékes képviselGivel.

Tobb egészségligyi szakértGi testlilet munkajaban is részt vallaltunk:

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

. eVita Platform

. a NEFMI Egészségiigyi Allamtitkarsaganak tanacsado testiileteként formalédé Nemzeti Betegférum

elSkésziileteiben is aktiv szerepet véllaltunk Iétrehozva a betegszervezetek levelezési listajat, az AT &ltal kért
véleményezések és jogi kornyezet kidolgozdsahoz sziikséges hattérdokumentumok egyeztetését, és
kommunikaciéjat minden érintett felé.

o Kilon, erre a célra alakult munkacsoportunkkal elkészitettlk a ritka betegségek hidnypotld, a diagndzis
kozlését és a betegutak kijelolését segitd orvosi protokoll és raépiil akkreditalt képzési anyag kidolgozasat,
melyben szakérték is segitették munkankat.



Ko6z0s képviselet azokban a nemzetkozi kapcsolatokban, illetve szervezetekben, ahol nemzeti
ernyGszervezetek részvétele kivanatos vagy elGirt.

Hisszlk, hogy a hatékonyabb nemzeti, majd nemzetkozi egylittm(ikodés képes jobban artikuldlni a ritka
betegségek specialis sziikségleteit. Mindez jobban el8 tudja majd segiteni a betegséggel kapcsolatos
mindennem tevékenységet, kutatast is, és a célok 6sszehangolasa olcsébba is teszi az egylttesen talalt
megoldasi lehetGségeket. Nemzetkozi partnereinkkel egytttmkodve pedig az Eurdpai Unids pénzforrasokat is
hatékonyabban lehet majd mozgdsitani. Ennek megfelel6en szévetségiink az EU-s ernyGszervezet (Eurordis),
valamint a Betegszervezetek Vilagszovetsége (IAPO) munkajaban is megalakulasatol kezdve, valtozatlanul aktiv
munkat végez, mint "Rare Diseases Hungary".

Kiilon 6rom és elismerés, hogy elndkiink dllandé tagja lett az EU-CERD-nek (az EU Ritka Betegségek

SzakértGi Bizottsaganak). Ennek kovetkeztében szdmos nemzetkozi forumon képviselhettiik a hazai ritka
betegeket és gy(jthettiik 6ssze a mas orszagokban mar miksédd jé gyakorlatokat. igy vehettiink részt az

alabbi eseményeken:

e  European Forum for Good Clinical Practice (Bp., 02.01-02., elGadas),
e  EUROPLAN Projekt zarékonferencia (Réma, 02.25.),

e  EU-CERD (lés (Luxemburg, 03.21-23.; 09.09-08.),

e EU E-Health Week (Bp. 05.10-12., elGadas),

e EURORDIS Kozgy(ilés (Amszterdam, 05.13-14., elGadas),

e  Carroussel projekt zarékonferencia (Briisszel, 09.01-03.),

e  European Hematology Association Konferenciaja (London, 06.09-11.),
e Ritka Betegségek Konferencia (Zilah, 06.28-29., el6adas),

e  ECRD Szervez6 bizottsagi lilések (Parizs, 09.26.; 12.08-09.),

e  Eurdpai Hemofilia Kongresszus (Bp., 10.07-09., kiallitd),

e European Patient Forum workshop (Bukarest, 10.27-28.),

e Konferencia a Ritka betegségekrél (Montpelier, 11.03-06., elGadas),
e  Council of National Alliances ulés (Parizs, 11.08.),

e |TP Konferencia (Brisszel, 11.11-12.),

e  EURORDIS RareCommunity tréning

Egy tagunk részt vehetett tovabba az EURORDIS nyari egyetemén a klinikai prébak elGsegitése
témakorben (Barcelona, 06.12-16.). Az integraciot és a kapcsolatépitést segitd Uj kozésségi média
(http://www.rarediseasecommunities.org) megjelenésérél és mikodésérdl sz616 workshopon szintén
egy tagunk képviselhette a Szovetséget Parizsban.

Mindezen nemzetkdzi tapasztalatokrdl a tagszervezeteket részletes hirlevélben értesitettiik, valamint
felhaszndltuk a hazai érdekérvényesitésiink soran.

Egyeztetett lobby és tarsadalmi parbeszédre iranyulé tevékenység folytatasa.

Kilonosen a mar részletesen bemutatott tajékoztatd tevékenységeink, programjaink jelentettek olyan
forumot, ahol lehetGség volt a problémak megvitatasara, a kozos érdekek megrajzoldsara. Ezek mellett
kiemelnénk két projektiinket, amik kiilondsen jelentGsek és mozgdsitdak voltak ezen a teriileten:

e A POLKA projekt lehetGséget adott az olyan iranyitott, ugyanakkor innovativ mddszerek segitségével
a megoszto etikai témakban vald kézvélemény kutatdsra, melyet nem csak a hazai, de a nemzetkozi
érdekérvényesit6 tevékenységeink soran is felhasznalhatunk.

e Az Euroterv jelentés és annak monitorozasara rendezett Il. konferencia hozzajarult a szélesebb kori
szektorkozi egyeztetéshez.

e A Ritka Betegségek SzakértGi Bizottsaga, melyben a RIROSZ mint a civil kontroll képviselGje 2 allandé
taggal részt vesz, elkezdte a munkat a Nemzeti Terven aminek érdekében rendszeres konzultaciok és
egyeztetések kezd6dtek meg mar ebben az évben.

Az el6z6 évekhez mérten ezen a terlileten is nagy el6rehaladast tettiink tehat.


http://www.rarediseasecommunities.org/

Ko6z0s stratégia kialakitasa és érvényesitése a ritka betegségekkel él6 emberek tarsadalmi
befogaddasanak elGsegitéséhez.

Készonhetben a terllet szakembereinek és betegszervezeteinek, az 6sszehasonlitd eurdpai felmérések
alapjan hazankban is az Unios dtlaghoz hasonléan alakulnak a diagnosztikai késedelem, a ritka betegeket
sujto fébb egészségligyi problémak, vagy a ritka betegségek tarsadalmi ismertsége. Mindazondltal ez azt
is jelenti, hogy a magyar betegek ugyanazokkal a sulyos nehézségekkel szembesiilnek, mint eurépai
sorstarsaik.

Az Eurdpai Unid un. EUROPLAN programjahoz csatlakozva, a konferencian résztvevé déntéshozok,
finanszirozo hatdésag, akadémikusok, az 6sszes orvosi egyetem kildottei, az érintett szakmak
(egészségligy, szocidlis és oktatasuigy) prominens képviseldi, kiegésziilve a gydgyszeripar és a
betegszervezetek delegaltjaival egyitt tobbek k6zott a RIROSZ rendezvényein keresték a megoldast ezen
elhanyagolt terilet gondjainak megolddsara, a ritka betegségben szenved6k életminéségének javitasara.

A Semmelweis Terv lehetdséget kinal arra, hogy az eurdpai és vilagtrendekhez illeszkedve, az Eurdpai
Egészségligyi Miniszterek Tanacsan altalunk is elfogadottak szerint, Magyarorszag is megalkosson egy
Ritka Betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Tervet 2013 végéig.

¢ A kdzponti allami irdnyitas megjelenése a betegut szervezésében most megteremti a lehet&ségét az
egységes mindségbiztositas kialakitdsanak. A ritka betegeket eddig is kozpontokban igyekeztek ellatni,
de a centrumokba térténd eljutas esetleges volt, és a kdzpontok mindségbiztositasa sem volt megoldott!

* Most lehetdség nyilik ra, hogy az EU ajanlasainak megfelelGen kialakuljon a ritka beteg ellatas
szakértGi kbzpontokra, és azok egylittm(kods haldzatara alapuld rendszere. Ehhez az alapokat a
miniszter altal kinevezett Nemzeti Koordinator iranyitotta, és még kidolgozandé Nemzeti Terviink adja.

Ugyanakkor minden érdekcsoport fokozott egytittmiikddése sziikséges, hogy az el8irt hataridGig (2013
végéig) hazank is jogrendjébe illessze a Hataron atnyuld egészségligyi ellatasrdl szolé EU direktiva
elGirasait, egylitt a Nemzeti Terv megalkotdsaval. A Ritka Betegségek SzakértGi Bizottsagaban folyd
munka és a tébbi betegszervezettel valo 6sszefogas is abba az irdnyba mutat, hogy eddigi torekvéseink
ért6 fulekre taldlva célt érhetnek.

igy a sokszor gydgyithatatlan, és sok szenvedéssel jard ritka betegségek érintettjei — akik nemcsak a
tarsadalom tobbségével, hanem a tobbi beteggel szemben is hatranyos helyzetben vannak —, taldn
kozelebb jutnak jogaikhoz, a tébbiekével azonos esélyl gydgyulashoz, az igazsdgossag, egyenl&ség és
szolidaritas elve alapjan.




