Miért fontos a ritka betegséggel élok ellatasa?
A ritka betegségben szenved6 egyén gyakran az
egészségiigyi rendszerek arvaja, sokszor diagnozis
nélkiil, kezelés nélkiil, kutatas nélkiil, és ezért szinte
minden remény nélkiil kiizd a betegséggel.

o Eldfordulasi gyakorisaga kisebb, mint 1/2000
(Europai definicio).

¢ 6000 - 8000 féle ilyen betegséget azonositottak mar
(definiciotol fiiggden).

o Eletveszélyes, vagy kronikus leépiiléssel jaro beteg-
ségek, magas szint(i komplexitassal.

e Tobbségiik egyiitt jar valamilyen fogyatékossaggal: a
betegek életmindségét gyakran rontja, az 6nallosa-
guk csokkenése, vagy elvesztése.

¢ Erds fajdalom és szenvedés kiséri mind a beteg,
mind pedig a csaladja szamara.

e Szinte nincs 1étez6 hatasos gyogymod.

e 75 %-uk gyermekeket érint.

¢ A betegek 30 %-a meghal 6t éves koruk el6tt.

e E betegségek 80 %-a genetikai eredetii. A maradékot
bakterialis, vagy virusos fertézések, allergiak, illetve
kdrnyezeti tényezok okozzak.

¢ Nincs elegendd informacié réluk.

o A kutatasi aktivitas is nagyon gyér.

RIROSZ céljai

¢ A hazankban €16 kb. 800000 ritka és velesziiletett
rendellenességgel €16 ember egyenjogu és teljes
kord tarsadalmi beilleszkedésének eldsegitése, ér-
vényesitése és védelme.

e A hazai szervezeteik 0sszefogasa, tevékenységiik
segitése, 0sszehangolasa.

o A ritka betegségekkel kapcsolatos ismertség és tu-
datossag novelése, népegészségiigyi kérdésként
torténd elismertetésiik elésegitése.

e K06z06s programok szervezése a ritka betegséggel
¢lok életének megkonnyitésére (konferenciak, kiad-
vanyok, képzések, informaci6 terjesztés, a sajatos
sziikségletek kielégitésére szocilis, egészségiigyi
¢és oktatasi szolgaltatasok).

A betegségekkel kapcsolatos tudomanyos és klini-
kai kutatdsok tdmogatasa.

o A betegek szocialis hatrdnyainak kompenzalasara
habilitacios és rehabilitacios szolgaltatasok eldsegi-
tése és 1étrehozésa.
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Amennyiben a program felkeltette érdekld-
dését, kérem jelentkezzen alabbi

elérhetdségeink barmelyikén! Egy tarsasjaték, ami :

. Kozosséget épit,
. i . o Informal,
Ritka és Velesziiletett o Vitara késztet,
Rendellenességgel élok . Fejleszti az érdekérvényesito képességet,
, . , o Szemléletet formal,
Orszagos Szovetsége . Szorakogtat..

http://www.rirosz.hu

Prébalja ki On is csaladtagjaival, betegtarsaival,

ismerdseivel és vegyen részt a EURORDIS hazai

partnere, a RIROSZ szervezésében megvalosulé
Polka projektben!
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A projekt

A POLKA a Eurordis és partnerei altal koordinalt pro-
jekt. Tarsfinanszirozasban valosul meg a 2008-2013
kozotti EU Kozegészségligyi Programjaval, DG Sanco
-val. A 3 évre tervezett projekt 2008 szeptemberétol
2011 szeptemberéig tart.

A projekt modern és szorakoztaté modszerek segitsé-
gével erositi a betegek és képviseldik érdekérvényesitd
képességét, hogy sajat tigyiik valodi harcosaiva valhas-
sanak. A tevékenységek altalanosabb jellégénél fogva
viszont nem csupan az érintett betegek, hanem a témak

irant érdeklddo laikusok vagy szakemberek szamara is
érdekes informaciokkal és élménnyel szolgalhat.

A terv szerint a projekt keretében 600-1000 jatékot
szerveziink Europa szerte, 27 orszag bevonasaval, 21
nyelven, orszagonként minimum 80 résztvevével!

A projekt keretében keriil megszervezésre az 5. Eurod-
pai Ritka Betegségek Konferenciaja 2010 (European
Conference on Rare Diseases, ECRD) Krakkdban,
Lengyelorszagban 2010. 05. 13-15. Err6l részletesen
tajékozodhat a rendezvény sajat honlapjan:

www.rare-diseases.eu/2010/
A projekt témai

A témak a ritka betegséggel €l0k jelenlegi és jovobeli
politikajat meghatarozo fontos kdzvélemény-kutatasi
adatokkal is szolgalnak. Ezek lehet6vé teszik a betegek

ellatasat illet6en kiemelten fontos etikai kérdéskorok-
kel kapcsolatos allaspont kialakitasat.

1. Tudaskdzpontok

2. Hataron ativel6 egészségiigyi ellatas

3. Meghatarozhato-e az egy betegre kolthetd koltség
vetési limit?

4. Diagnozis, informaciohoz jutas, genetikai
konzultacio

5. Ujsziilottek sziirése

6. Ossejt kutatas

7. Beiiltetés elotti genetikai diagnosztika

Mindezek segitenek meghatarozni az alakulo Tudas-
kozpontok és Szakértéi Halozatok tevékenységkoreit
és alapelveit.

Hogyan jatsszunk?

A jatékok 5-8 f0s csoportban egy moderator segitségé-
vel jatszhatoak. A témakorok feldolgozasahoz két kii-
16nb6z6 modszert alkalmazunk.

o A tarsas jaték jellegli ,,Dontsél jatszva!” modszert,
az ECSITE (Tudomanyos Muzeumok Eurdpai Halo-
zata) alkalmazta az emberiséget érint6 altalanos kér-
déseket felvetd témakorokre. Eredetileg azért fej-
lesztették ki, hogy komplexitasaban, természetében
ismerhessék meg a lakossag véleményét és a vita
folyamatat és a demokratikus dontéshozatal folya-
matait az USA-ban. A projekt keretében az ECSITE
-tal egyiittmiikodésben az emlitett ritka betegséggel
¢éloket kiilondsen érinté témakdorokkel boviilt. A ja-
ték soran modern ¢€s szorakoztatd formaban szerez-
hetsz informacidkat, alakithatod sajat és tarsaid vé-
leményét, vitathatod meg az élet valoban nagy kér-
déseit.

o A Tudéskozpontok témakdrnél a téma jellegégnél
fogva, a parbeszéden alapulo Delfi-modszert alkal-

Minden jaték végén értékeld lapon lehet szavazni az
adott kérdésekrol, melyeket a projekt honlapjara fel-
toltve 0sszehasonlithato adatokat kapunk, lehetové
téve az egyes orszagok, betegcsoportok és laikusok
kozotti eltérések és hasonlosagok kimutatasat. Részle-
tekért latogass el a honlapra:

www.playdecide.eu

Miért fontosak a Szakértdi Kozpontok?
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Az Europai Referencia Halozatok fogjak 6ssze a kii-
16nb6z6 tagallamokban miik6do ritka betegségekkel
foglalkozd Szakért6i Kozpontokat és betegszervezete-
ket. A tevékenységek ilyen jellegli eurdpai szintli 6sz-
szehangolasa segiti az egészségiigyi szakértoket a
megfeleld diagnozis megtalalasaban, az altalanos ella-
tas és gondozas feltételeinek biztositasaban, az adott
betegséggel kapcsolatos informaciok és szaktudas el-
érésében. Mindezek eldsegitik a betegek életmindségé-
nek javulasat.

Annak érdekében, hogy az Eurdpai Unio és a nemzeti
tagallamok politik4janak iranyvonaldba az Eurdpai
Referencia Halozatok bekeriilhessenek, fontos, hogy
maguk az érintett betegek is hallassdk hangjukat és
véleménytiket!



