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Mit kell tudni a RIROSZ -rol?

A ritka betegségek magyarorszagi szervezete (RIROSZ) 2006 méjusaban alakult meg hosszu
évek elOkészitd munkaja utan, nyolc alapitd betegszervezet dsszefogasaval. Napjainkban
hazénk 22 olyan betegszervezetét, €s szamos egyéni tagjat tomoriti, akik aktivan
tevékenykednek a ritka betegségek tertiletén.

A RIROSZ alulrél szervez6do, kozhasznu civil betegszervezet. Kiildetése, hogy segitse a
hazankban ¢16 kb. 800 000 ritka és velesziiletett rendellenességgel ¢16 ember egyenjogt és
teljes kort tarsadalmi beilleszkedését €s elOsegitse ¢letmindségiik javitasat. A RIROSZ-16l és a
ritka betegségekrdl tovabbi informdacid a http://www.rirosz.hu oldalon talalhato.

1. BEVEZETES



1. 1. A ritka betegségekrol

A mintegy 6-8000 féle ritka betegség tobb mint 30 milli6 embert érint Eurdpaban. A legtobb
ritka betegség kronikus, fokozatosan romlé allapotot eredményez, sulyos
egészségkarosodassal, és gyakran életveszéllyel, illetve nagy fajdalmakkal jar. Bar a legtobb
ritka betegség mar gyermekkorban jelentkezik, el6fordul olyan is, amelyik csak felndttekben
okoz tlineteket. A legtobb ritka betegségnek nincs megfeleld kezelése vagy gyogyszere, de
akadnak olyanok is, amelyeket, ha idejekoran felismernek és megfelelden kezelnek, akkor az
érintettek normalis, teljes €letet élhetnek.

1. 2. A RIROSZ-rol

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ¢l6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ, Rare
Diseases Hungary) betegek és csaladtagjaik/hozzatartozoik altal miikodtetett szervezet, mely
a ritka betegségek szakteriiletén dolgozo (és azzal foglalkozo) betegszervezeteket és
egyéneket egyesiti.

A RIROSZ célkitlizése, hogy el6segitse a ritka betegséggel €16 emberek hatékony orvosi
ellatasat, jogainak érvényesitését és életmindségiik javitasat.

A RIROSZ kiildetésének tartja, hogy kiépitse a ritka betegséggel €10k és betegszervezeteik
erds hazai kozosségét, sz6szolojuk legyen, és direkt vagy indirekt modon kiizdjon a ritka
betegségeknek az érintettek életére gyakorolt kedvezdtlen hatasai ellen. Ennek a célkitlizésnek
az elérése érdekében torekszik az eurdpai szintli hasonlé szervezetekkel torténd kapcsolatok
kiépitésére.

A RIROSZ tevékenységét — tagjai megbizasabol — féleg az aldbbi célok elérésének érdekében
fejti ki:

- Tamogatja a ritka betegek csoportjait €s hazai szervezeteik dsszefogésat.

- Elbsegiti, hogy a ritka betegséggel €16k ellatasa népegészségiigyi prioritast kapjon
hazankban is.

- Tudatositja és szélesiti a tdrsadalomban a ritka betegségekkel, tovabba az ezzel
foglalkoz6 orszagos €s nemzetkdzi intézetek munkdjaval kapcsolatos ismereteket.

- Biztositja a ritka betegségekkel €16 emberek szamara az informacidhoz, a kezeléshez,
a gyogyitashoz €s a tdmogatasokhoz valo jobb hozzaférést.

- Tamogatja az ezzel kapcsolatos jo gyakorlatokat.

- FEl6segiti a ritka betegségek ¢és kezelésiik tudomanyos kutatasat.

- Téamogatja a specidlis kezelések, és az ,,arva gyogyszerek™ kifejlesztését.

- Felvilagositasokkal torekszik a betegek életmindségének a javitasara, szocialis €s
jolléti ellatasuk kiterjesztésére.

2. A RIROSZ FINANSZIROZASA
2. 1. A hattér és a legfontosabb feladatok finanszirozdsa
A RIROSZ-nak anyagi eszkozokre van sziiksége misszidjanak betdltéséhez. A RIROSZ dontd

szerepet kivan jatszani a ritka betegséggel €16 emberek igényeinek megfeleld, hazai ,,arva
gyogyszer” szabalyozas elfogadtatasaban. Ezért megprobalja az arva gydgyszerek



eléallitasaval foglalkozo vallalatok figyelmét felkelteni Gjabb, ritka betegségek kezelésére
alkalmas gyogyszerek kifejlesztésére €s az e téren nyujthato egyéb szolgaltatasok
kidolgozésara.

A RIROSZ alaptevékenységének finanszirozasa fiiggetlen barmely vallalati vagy
kozfinanszirozastol.

Ezek az alaptevékenységek magukban foglaljak a szervezet iranyitasat, az allaspontok
kialakitasat és a betegek érdekeinek képviseletét foleg a Parlament illetékes Bizottsagaban, az
OEP-ndl, a Ritka Betegségek Orszagos Szakért6i Kozpontjaban, valamint a kiilonb6z6
nemzetkdzi, elsésorban eurdpai munkacsoportokban (EURORDIS), s a beteg- és szakmai
forumokon.

A RIROSZ mint betegek altal miikddtetett szervezet, kiillonds gondot fordit fliggetlenségének
megOrzésére €s dontéseit a betegek sziikségleteinek és igényeinek figyelembe vételével hozza
meg.

A RIROSZ alaptevékenységeihez az anyagi hatteret a szervezet tagjai, illetve
tagszervezetei biztositjak.

Tobb mas betegszervezethez hasonldéan a RIROSZ pénziigyi tdmogatasa is ndvekszik részben
egyéni ¢és vallalati szponzorok, részben sikeres palydzatok révén.

2. 2. A RIROSZ illasfoglalasa a vallalatok nyujtotta pénziigyi tamogatasrol.

Jelen allasfoglalas részletezi azokat az elveket és eljarasokat, amelyeket a RIROSZ a cégek
pénziigyi vagy egyeb forméaban nyujtott timogatasaval kapcsolatosan alkalmaz. A cégek nem
anyagi hozzéjarulast is nyujthatnak a RIROSZ-nak, ilyenek:

o Kisegitd személyzet vagy egyes szakmai szolgaltatasok dijtalan
rendelkezésre bocsatasa,

e Természetbeni adomanyok, pl. szamitogépek és egyeb felszerelések,

e Nem pénziigyi hozzéjarulas, pl. butor, nyomtatasi szolgaltatas,
teremhasznalat biztositasa, stb.

e Képzés, oktatas, informacidatadas

Ez az allasfoglalas csak a pénziigyi tdmogatdssal kapcsolatos kérdésekre vonatkozik.
Biztositja, hogy a RIROSZ tagjai, a kozvélemény és az intézmények tisztaban legyenek
allaspontunkkal, valamint megkdnnyiti a Szovetség felsd vezetése szamara, hogy feladataikat
az elnokseég altal meghatarozott vilagos szabalyok szerint lassak el.

A RIROSZ vezetOsége €s személyzete az allasfoglalast elfogadja és betartja. Ez az
allasfoglalas sziikség szerint revidedlhatd. 2009-ben kertilt elfogadasra; nem nyujt szabalyt
minden lehetséges tdAmogatasi formara vagy viszonyra, inkabb elveket fogalmaz meg.

3. ALLASPONTOK

3. 1. A RIROSZ és a vallalatok kapcsolataiban szem elétt tartando iranyelvek



A RIROSZ 6rommel elfogadja a vallalatok anyagi timogatasat amennyiben a RIROSZ és e
vallalatok kozotti kapcsolat az alabbi elveken alapul:

e A betegek sziikségletei szerint kialakitott kozegészségiigyi célkitlizések hatarozzak meg,
A RIROSZ teljes fiiggetlensége sértetlen marad,

Egymas kolcsonos tiszteletben tartasa,

Kolcsonos elonyok keresése,

Elszdmolasi kotelezettség és atlathatosag.

A RIROSZ fontosnak tartja vallalati kapcsolatok létesitését és fenntartasat, hiszen igy
megkonnyiti az altala képviselt paciensek és azon vallalatok kozotti parbeszédet, amelyek az
érintettek egészségiigyi szolgaltatasait vagy kezeléseit dontéseikkel befolyasoljak.

A RIROSZ a vallalatvezetés jo gyakorlatanak tartja az adomanyozasi programokat, amely
lehetdséget biztosit a kereskedelmi vallalatok szamara a ritka betegséggel érintett emberek
tdmogatasara, illetve profitjuk egy részének ,,visszaforgatasara” a ritka betegek kdzosségének.

A RIROSZ tamogatja az arva gyogyszerek széles koréhez vald hozzaférést, egyéb
gyogyszerekhez, kezelésekhez és egészségiigyi szolgaltatasokhoz vald hozzajutast. Azonban
nem tdmogatja (pl.: sem reklam, sem politikai céllal), és nem tiltja egyes gydgydszati
termékek vagy kezelések alkalmazasat. Batoritja a betegek és az egészségiigyi személyzet
kozotti aktiv kapcsolatot és minden olyan valasztasi lehetdség megbeszélését, amely a
betegek szamara informacidalapt valasztast tesz lehet6ve.

A RIROSZ és a vallalatok kozotti kapesolat partnerségen alapul, amelyben a RIROSZ
megOrzi fliggetlenségét és integritasat. Az eredményes partneri kapcsolat fenntartdsdhoz
mindkét félnek ismernie kell a mésik bels6 kultiréjat és a kiils6 korlatait.

A cégek részérdl mindennemii tdmogatas a RIROSZ altal képviselt betegek javat kell
szolgalnia, nem kelthet kedvezdtlen reakcidt a kdzvéleményben, és sem nyiltan, sem
burkoltan nem befolyasolhatja a RIROSZ allaspontjat, pozicidit vagy dontéseit.

A partnerség a ritka betegségek témakorében kifejtett tevékenységekre, a kezelésekre, a
kozvélemény tajékoztatasara, a betegek tdmogatasara, s a veliik kapcsolatos szocidlis,
egeészsegligyi €s képzési szolgaltatasokra dsszpontosit.

3. 2. Korlatok
A RIROSZ - fiiggetlenségének megdrzése céljabol —torekszik arra, hogy egyenstlyban tartsa

a tagszervezeteitdl, az allami kozintézményektdl, az Eurdpai Bizottsagtol, az egyes
vallalatoktol és az egyéb maganforrasoktol kapott anyagi tamogatasokat.

Keriilendd a csak egy, vagy korlatozott szdmu céggel valo kapcsolat kialakitasanak a
kockézata, ezért a RIROSZ viéltozatossa teszi a vallalatoktdl kapott pénziigyi
tdmogatasok tipusat és folyamatosan bdviti adomanyozd cégeinek szamat és profiljat.

3. 3. Kizaro tényezok

A RIROSZ nem tamogat semmilyen gyogyszerészeti terméket, markat vagy egészségiigyi
szolgaltatast. Nem tarsulhat a tarsadalom szemében kedvezdtlen megitélési vallalattal, és



allasfoglaloként sem Iéphet fel ezek mellett. Természetesen csak legalis forrasbol szarmazo
tamogatast fogad el.

A RIROSZ visszautasitja azon cégek részérdl érkezd pénziigyi tdmogatast, amelyek
kozegészségiigyi kockazatot keltenek, vagy amelyek megalapozatlan vagy félrevezetd
informdaciot adnak a termékeikrol.

Egy cég profitorientaltsaga iddvel mdodosulhat, és Osszelitkdzésbe keriilhet a RIROSZ azon
torekvésével, amellyel meg szeretné Orizni a fliggetlenségét. Ilyen helyzetekben az e cégektol
érkez6 pénziigyi tamogatast vagy nem szabad elfogadni, vagy fel kell fliggeszteni az
elfogadasat.

4. A KERESKEDELMI VALLALATOK NYUJTOTTA PENZUGYI TAMOGATAS
TIPUSAI

4. 1. A projektek finanszirozasa

Egy specialis projekt finanszirozasa megbizhat6 jovedelemforrast biztosit a RIROSZ-nak, ha
sikeriil hozza palyazatot nyerni. A projektfinanszirozas az olyan direkt koltségeket fedi le,
mint a személyzet, a berendezések, a tandcsadok vagy a beszallitok koltségei, a misszids és
utazasi koltségek, és az ezekhez kapcsolodo indirekt koltségeket is, mint amilyen a telefon, a
projekt adminisztrativ kdvetése, stb.

Specidlis projekt esetében a RIROSZ kertilni probalja azt, hogy egyetlen cég biztositsa
hosszabb tavon a pénziigyi tamogatast.

A projekthez pénzt ad6 cégeknek természetesen nyilvanosan is koszonetet mond a RIROSZ
(nyomtatott dokumentumok, weboldalak, elektronikus kommunikécio).

4. 2. A specialis kezdeményezések vagy tevékenységek finanszirozasa

A specialis kezdeményezések vagy tevékenységek lehetnek a konferencidk, a workshop-ok, a
kommunikéci6 kiilonbozd tipusai (pl. hirlevelek, roplapok, beszamoldk, weboldal). A
pénziigyi tamogatasnak ez esetben az a célja, hogy fedezze az olyan direkt koltségeket, mint
amilyen a munkatarsak koltsége, valamint az egyes indirekt koltségeket. A specialis
tevékenységekre pénzt adod cégeknek nyilvanosan is koszonetet mond a RIROSZ (nyomtatott
dokumentumok, weboldal és elektronikus kommunikéacio).

4. 3. A RIROSZ vallalati kerekasztalanak tagsaga

A RIROSZ létre kivan hozni egy un. vallalati kerekasztalt. Ennek célja, hogy hossza tava
képzési kapcsolatot 1étesitsen a RIROSZ és azon cégek kozott, amelyek érdekeltek a ritka
betegséggel ¢lok korében alkalmazott ,,arva gydgyszerek”, kezelések, orvosi eszkdzok,
taplalék-kiegészitok és egészségiigyi szolgaltatasok terén. Ezt a kapcsolatot a kidolgozasra
kertil6 kerekasztal-kddexben 1évo elvek szabalyozzak, amelyet a vallalati kerekasztalba
belépd minden cég alair.

A RIROSZ vallalati kerekasztalanak specialis célkitlizései a kovetkezok:



o Osszegyiijteni a RIROSZ zavartalan finanszirozashoz sziikséges pénziigyi
tamogatasokat — kiilon feltételek nélkiil — a koz érdekét és javat szolgdlo olyan
tevékenységek céljara, mint amilyen a:

- jobb hozzaférés a tajékoztatashoz, a gydgyitashoz, a kezeléshez, a kiilonféle
szolgaltatdsokhoz és tamogatasokhoz a magyarorszagi ritka betegséggel ¢10k
korében,

- megismertetni a kdzvéleménnyel az ,,arva gyogyszereket”, a ritka
betegségeket €s elfogadtatni a tovabbi kutatasok sziikségességét,

- aritka betegszervezetek erdsitése, €s képviseleti képességiik javitasa
(tajékoztatassal, képzéssel és halozatépitéssel),

- aritka betegséggel érintettek szervezeteinek jobb azonositasa és a veliik
kapcsolatos ismeretek gazdagitdsa Magyarorszagon — a halézati munka
elOsegitése ¢és kiterjesztése.

e Az érdekelt vallalatokban tudatositani a k6z0s célt, nevezetesen eldsegiteni a ritka
betegséggel ¢16 emberek kezeléseinek és szolgaltatdsainak gyors fejlesztését és
elérhetdségét.

e Kapcsolatok kiépitése a ritka betegszervezetek vezetdivel, a betegcsoportokkal, az
onkéntes egészségiigyi szervezetekkel, a szabalyozé hatdsagokkal, a politikusokkal.
Nyitott és dszinte informécio-megosztas eldsegitése egy semleges forumon a
kezelések folyamatarol, akadélyairdl és annak 0szténzo elemeirdl.

e Az arva gyogyszereket” gyartd cégek dsztonzése arra, hogy mérjék fel a betegek
sziikségleteit €s batoritsdk az ezen a teriileten még nem tevékenykedd cégeket ritka
betegségek kezeléseinek kifejlesztésére.

e Biztositson helyszint a betegcsoportokkal dolgozé cégek képzésére €s segitse
kapcsolatépitésiiket a betegszervezetekkel és a kutatokkal.

e Biztositsa a betegszervezetek €s az ipar vezetdi kozotti eszmecsere lehetdségét, hogy
vildgossa valjék miért, mikor és hogyan miikddjenek egyiitt a betegekkel.

4. 4. Egyszeri jotékonysagi adomanyok

Az egyszeri jotékonysagi adomanyok nem kapcsolddnak specialis projekthez vagy
tevékenységhez. Ezek az adomanyok nem kotelezik a RIROSZ-t arra, hogy nyilvanosan
megkdszonje a pénziigyi tdmogatast, de esetenként, pl. a RIROSZ éves kozgytilésén mindig
megemlitésre keriilnek, és a honlapon is lehetdség szerint feltiintetjiik dket.

5. AZ ELJARAS

5. 1. Dokumentacio

Amikor a RIROSZ-t megkeresi, vagy megkeresni szdndékozik egy vallalat, a RIROSZ
altalaban tajékoztatast kér a cég legfontosabbnak tekinthetd iizleti tevékenységeirdl. A

RIROSZ az olyan részteriileteket is vizsgalja, mint amilyen a cég hirneve az érintett
betegcsoportok €s azok vezetdi korében.



A RIROSZ ismerteti a cégekkel az aktivitasat, a pénziigyi beszamoldit és a kereskedelmi
vallalatok pénziigyi timogatasaval kapcsolatos allasfoglalasat. A RIROSZ minden véllalatot
megkér arra, hogy gondosan olvassa el és hagyja jova ezt az allasfoglalast. Ennek az
allasfoglalasnak egy példanya a cégnél marad.

Ha a felek pénziigyi tdmogatéasrol dontenek, a RIROSZ és a vallalat szerzédést ir ala.
Ezt a szerzddést csak a RIROSZ meghatalmazottja — az elndk vagy egy magas
beosztast vezetd — és a cég meghatalmazottja irhatja ald. A szerzédés magaban foglalja
a pénziigyi tdmogatas Osszegét, a projekt vagy a kezdeményezés idokeretét és a két fél
részerdl elvart kotelezettségeket (ebben benne vannak a kommunikacié elemei is). Errdl
a RIROSZ igazolast ad a véllalatnak.

5. 2. Elszamoltathatésag

A RIROSZ-t tamogatd6 vallalatok az adakozas idOszakardl kérésre tevékenységi és pénziigyi
beszamolot kapnak. Sziikség esetén a RIROSZ taggyiilése altal jovahagyott éves
tevékenységi és pénziigyi beszdmolodt is megkaphatjak, amely azonban nyilvanosan elérhetd a
szOvetség internetes portaljan is.

A véllalat a projekttel kapcsolatban 1d6kozi és dsszefoglald (zard) beszamolokat is kérhet. Ha
a pénziigyi tdmogatas egy specialis kezdeményezésre vonatkozik, a vallalat masolatot kap az
odavag6 dokumentumokrol.

5. 3. Koszonetnyilvanitas és a kapcsolat megjelenitése

A cégek elvarhatjak a nyilvanos kdszonetnyilvanitast a pénziigyi tdmogatasukrol. A
kommunikécio a szerz6désben részletezett elézetes megegyezes szerint torténik. A RIROSZ
atlathatosagi politikdja részeként és a korrekt kapcsolat fenntartasa érdekében megfeleld
elismerésben részesiti a vallalatot az altala nytjtott pénziigyi timogatasért €s
elkotelezettségért.

A cég vizualis megjelenitése, beleértve a logot és a kommunikacids anyagban ra vonatkozo
szohasznalatot, el6zetes megegyezést feltételez.

Ha egy vallalat megemliti a pénziigyi tdmogatast, amit a RIROSZ-nak ad, a szohasznalat és /
vagy a RIROSZ neve és logoja nem alkalmazhaté a RIROSZ eldzetes jovahagyasa nélkiil.
Minden nyilvanossagra hozandé informacio esetében megegyezést kell kotnie a RIROSZ ¢s a
kereskedelmi vallalat elndkének vagy vezetdjének.

5. 4. Atlathatésagi politika

A kereskedelmi vallalatokkal fenntartott kapcsolatok atlathatésaganak biztositasaval és
megjelenitésével a RIROSZ elismeri, hogy a kapott pénziigyi tdmogatas nem sérti a
RIROSZ fiiggetlenségét és a jovObeni elvi dontéseit.

A RIROSZ éves pénziigyi beszamoloja jelzi annak a pénziigyi tamogatasnak a mértékét, amit
az adomanyozo6 vallalatoktol kap, €s errdl korrekt és megbizhato tajékoztatast ad a tagoknak
¢s a kozvéleménynek. Az éves pénziigyi beszamold a RIROSZ weboldalén is megjelenik.



A pénziigyi tamogatasrol sz6l6 koszonetnyilvanitas publikalasra keriil a projektekrdl és
kezdeményezésekrdl sz616 leirasokban és dokumentumokban, a nyilvanos prezentaciokon, az
egyéb fontos leiratokban és a RIROSZ weboldalan.

Dr. Pogany Gébor
A RIROSZ elnoke



