NF MAGYARORSZAG
K6zhasznusdagi beszamoldé
a 2021-es évrol

Szervezetiink szamadra fontos, hogy az 6sszes hazai beteget megtalalja, a betegek részére
megfelel6 egészségligyi és szocialis ellatas alljon rendelkezésre és kdzhasznu tevékenységiinkbdl
minél tobb ember részesiilhessen, segitsiik a hazai kutatasokat és ezen feladatok végrehajtasahoz
minél tobb 6nkéntest vonjunk be.

Ezek figyelembevételével szervezetiink 2021.-ben az aldbbi feladatokat latta el:

RIROSz: A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szovetségének tagjaként a
tavalyi évben mint szervez6k részt vettiink a Ritka Betegségek Vilagnapjan (februar), ahol a
JatékTér alprogram szervezdiként adomanyainkbdl minden a rendezvényre érkez6 beteg gyermek
tamogatast élvezet. A beteg és egészséges gyermekek kozos jatékaival segitettik a betegségek,
fogyatékossagok megismerését, és az integraciot. A Pécsi Genetikai Intézet altal Pécsen rendezett
Ritka Napon is képviseltettiik magunkat.

Nemzeti Betegférum: Szervezetiink a Nemzeti Betegférum tagja, igy mar az egészségligyi, szocialis
torvények megalkotasakor lehet&ségiink van betegeink és csaladjaik érdekvédelmére.

Adomanyozas: Kapcsolatban allunk tébb nagy céggel akik targyi adomanyokkal, szolgaltatasukkal
segitik munkdnkat, ennek készénhetben lgyviteli rendszereink is adomanyozott szolgaltatasokbdl
valdsultak meg. Targyi adomadnyainkbdl sajat betegcsoportunkon kivil tAmogatni tudtuk az EGYMI
Szell§ utcai specialis iskolajat, az SE AOK I. sz. Gyermekgydgydszati Klinika Neuroldgiai Osztalyat, a
Heim Pal Gyermekkdrhaz szemészeti rendeldjét.

RIROSZ tagsdgunk révén tobb mint 48 betegszervezettel vagyunk folyamatos kapcsolatba, a Ritka
Betegségek Vilagnapja szervezése ligyében munkakapcsolatban.

Onkéntesek: Szervezetiink szdmara fontos, hogy minél tébb 6nkéntest vonjunk be a
betegszervezeti munkakba. Jelenleg évi kb.40 6nkéntest foglalkoztatunk, pl. Irodai kisegitd,
mUszakis, rendezvény koordinatorok, kutatdsi asszisztens. 2012 -6ta folyik ,Hattér” programunk
ennek lényege, hogy nevelSotthoni utdégondozott fiatalok végeznek nalunk énkéntes munkat. De
tobb éve a dm Kft. 6nkéntes programjanak is tagjai vagyunk, fogadjuk a cég dolgozdit 6nkéntes
munkavégzésre.

Orvosszakmai egyittmikddések: Kapcsolatban vagyunk az 6sszes ritka beteg ellaté egyetemi
centrummal (Debrecen, Szeged, Pécs, Budapest), orszagos szinten tudjuk betegeinket koordinalni,
hogy a megfeleld terileti centrumba, szakemberhez eljuthasson. Minden nalunk jelentkez6
betegnek megfeleld orvosi ellatast tudunk ajanlani, ezek megszervezésében is segitségilikre allunk.
Kiemelked§ ellatast tudunk megszervezni Budapesten a SE Klinikdira tamaszkodva, veliik
egyuttm(ikodve. Persze vidéki betegeink, a terileti ellatasi kozpontokban is megkapjak a megfeleld
ellatast, ennek szervezésében is segitséglikre vagyunk.

Kapcsolatban allunk az OKITI -vel, ahol idegsebészeti m(itétekre, epilepszids betegeink ellatasara
van mad, kiemelked6 szinvonalon.

Nemzeti NF Regiszter: Szervezetlink egyik kiemelkedd feladata a neurofibromatézis tekintetében a
vilagon egyediilalld6 Nemzeti NF Regiszter mikodtetése. A regiszter a hazai betegek aktudlis klinikai
allapotat, a betegutakat rogziti. A regiszter statisztikai adataibol mind az elldté szakemberek, mind




a kutaték profitdlhatnak. A regiszter fejlesztése, lizemeltetése Alapszabaly szerinti feladatunk is. 2.
§/g.h pontja. 2014.-ben elkésziilt a regiszter online valtozata, igy minden ellaté centrumnak tudjuk
biztositani, hogy a regiszter adatait haszndlhassak.

2015. évben elkezd6dott a regisztert kiegészit6 statisztikai rendszer fejlesztése, ami 2016.-ban
befejez6dott.

Folyamatos projektjeink:

Jaték Tér szervezése — a Ritka Betegségek Vilagnapjahoz kapcsoléddan

Hattér program — nevelGotthoni utégondozottak 6nkéntes munkaba bevonasa

Nemzeti NF Regiszter mikodtetése - a neurofibromatodzisos betegek, betegutjanak rogzitése
Informdcids segitboldalak — 6nsegitd betegcsoportok informacids oldalanak biztositasa
OrphaWeb — Ritka betegségben szenvedGk blog és kozdsségi oldalanak miikddtetése.
Csaladi fejleszt6tabort a jarvanyhelyzet miatt 2021-ben nem tudtunk sajnos szervezni.

Tandcsadas-Terapidk: A neurofibromatodzisos betegek részére ingyenes tandcsadast biztositunk
kdrhazi kornyezetben el6zetes bejelentkezés alapjan. Itt felvilagositast kapnak betegségtikkel
kapcsolatban, a szlikséges vizsgalatok, kontrollok sziikségességével kapcsolatban, valamint
életmad tandcsokkal is ellatjuk 6ket. Betegeinknek igény esetén ingyenes magnesterdpids és
Kinezio Tape, masszdazs terapiat tudunk biztositani. Betegeinknek lehet6séget biztositunk, hogy
szervezetlink orvosszakmai tanacsaddéjatol és kutatds vezet6jétél kapjanak informacidkat e-
mailben amennyiben a személyes konzultacié nem megoldhata.

Atlathatésdg: Szervezetiink 2014-t6l az Atlathaté Adomanygy(ijté Szervezetek Onszabalyozd
Testiiletének tagja. Atlathatdsagunkat, az adomanyaink felhasznalasat az Onszabalyozé Testiilet
ellenérzi. 2014. évtdl szervezetiinknél Felligyels és Etikai Bizottsag végzi a szervezet torvényes,
etikus miikddésének ellenérzését. Miikddésiinket a tdrvényi elSirdsoknak, az Onszabalyzo Testiilet
koédexének és sajat etikai kddexiinknek megfelel6en végezziik.
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