Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet

7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40. o
Tel.: 72/443-501 @
Adészam: 18326639-1-02 g
Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009 ATRERS R ————

Koézhasznu Egyesilet

2007. évi KOZG6YULES
BESZAMOLO

Kedves Egyesiileti Tagtdrsunk!

Orommel értesitjiik, hogy sikeresen lezajlott az Orszdgos Scleroderma
K6zhasznd Egyesiilet a 2007. évi Kozgyiilése, melyet 2007. dprilis 21-én
9.30 kezdéssel a PTE-AOK Immunolégiai és Reumatoldgiai Klinika, tanterem
(7621 Pécs, Irgalmasok dtja 1.) alatt tartottunk.

Ezlton koszonjiik a megjelenésiiket és az aktiv részvételiiket a kozgy(lésen.

Azok szdmdra, akik nem tudtak megjelenni készitettiink egy rovid beszdmolét a
kozgy(ilésen elhangzottakrdl, illetve mellékelten taldljdk majd a Kozgydlési
Jegyzdékonyvet is, amelyben a napirendi pontok megtdrgyaldsat és elfogaddsat

taldljak.

Paul Klee, Zenész, 1937 (Sclerodermads svdjci festd)
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Kézhaszna Egyesilet

BESZAMOLO

2006-0s beszamolo:

Tavalyi évben az egyesiilet 247.200 Ft-bdl gazddlkodott és 107.257 Ft-ot
koltott el, igy 139.943 Ft tékével zdrta az évet. A bevételek nagy része
adomadnyokbdl, tdmogatdsokbdl szdrmazott, a kiaddsok pedig a mikodési
koltségeket (konyvelés, ligyvéd,irodai eszkdzok) és a postdzdsi koltségeket
takarjdk.

Tovdbb néveltiik a taglétszamunkat, immdron 105 fés Iétszamunk van.

Mint tudjdk az internet tavaly dprilis 6ta mikodik, melyet folyamatosan bévitiink
informdcioval, kozgy(ilési és egyéb eléadasok anyagaival, fotdival.

Elérhetéségek: www.scleroderma.hu és www.szkleroderma.hu, levelezési cim e-
mailen: scleroderma@freemail.hu

Sikeriilt kiadét taldIni Bdlint Zséfia dltal irt Scleroderma betegtdjékoztaté
fiizetre (ami az interneten is megtaldlhaté) és részletes életmodtandcsot és
tornagyakorlatokat is tartalmaz. Kérem fogadjdk szeretettel a mellékelt zold
fiizetecskét, melyben nagyon sok hasznos informdciot taldlhatnak, még akkor is,
ha régéta fenndll a betegségiik.

Tavalyi igéretiinkhoz hiven sikeriilt t6bb szervezettel is kapcsolatba keriilni, akik
segitik a munkdnkat, informdciét cserélhetiink és ismerté tehetik az egyesiiletet.
Nagyon jé munkakapcsolat alakult ki a szintén pécsi SLE-s betegek Egyestiilete
eqgy Egészségesebb Jovéert (Pécs, Leitol Timea elnok) egyesiilettel, akik a
klinikai lupusos (SLE-s) betegtdrsaink.

Beléptiink az Magyar Reumatologia Haladdsért Alapitvanyba (MRA), akik szintén
orszdgos hatdskorrel birnak, de mar régebb 6ta m(kodé szervezetiik van,
magdba foglalva  a reumatoid arthritises betegeket. Ezdltal nagyobb
érdekképviseletet, ismertséget és rdlatdst a nemzetkozi kapcsolatokra kapunk.
Ok adtdk ki a Scleroderma fiizetet is 1000 példdnyban.

Nemzetkozi szintéren is elére |éptiink tagjava vdltunk az djonnan alakiilt Eurdpar
Slceroderma Betegszervezetek Szovetségének (FESCA), melynek alakuldsdban
mdsfél éve résztvesziink. Ezdltal a tobb évtizede miksdé eurdpai
betegszervezetektdl tdmogatdst, informdciét kapunk ugyanakkor kozés erével
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Kézhaszna Egyesilet

lehet az Europai Parlament elétt lobbizni a jobb elbdndsért, ismertségért és
kutatdsok eldrehaladtdaért.

Az SLE-s Egyesiilettel 6sszefogva elkezdtiik érvényesiteni érdekképviseletiinket
az Egészségiigyi Minisztériumndl fellépve a tervezett egészségiigyi reformok
rdnkesé részére. Levelezésiink ellenére nem kaptunk tavaly semmiféle vdlaszt.

2007 eévi elfogadott tervek

Eves tagdij emelés 100Ft-rél 500 Ft-ra, mely 2008 janudr 1-14l lesz érvényben.
Tehdt az idei tagdij fizetésnél, aki még nem tette meg 100Ft lesz tovdbbra is,
csak a kovetkezd évben kell majd emelt 500 Ft-ot fizetni.

1. Pdlyazatok
e NCA pdlydzat: beadds mdjus 7-ig
e Bankcaritas
e Egyéb magyar civil szervezetektél
e EU pdlydzatfigyelés

2. Erdekképviselet, betegeink védelme az dj EU reformok
bevezetésével
e Garantdlt elldtds a meglévd kezelé intézményben tobbletfizetési
kotelezettség nélkiil
e Nem regiondlis elldtds a sclerodermds betegeknek - mind régi és (j betegek
esetén
e Utazdsi tamogatds biztositdsa az OEP-t4l
e Csak specidlis, szakmailag megfeleléd centrumokban valé betegelldtds, mar
alapszinten is (pl. Pécsi Immunoldgiai Klinika)
e Vizitdij mentesség
e Eddigi levelezés: Miniszter, dllamtitkar, OEP, ANTSZ, EBF - csak 1
dllamtitkari vélasz
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Kézhaszna Egyesilet

3. Kapcsolattartds magyar és nemzetkézi tarsszervezetekkel

e Tovdbbi egyiittm(ikodés az SLE-s betegek Egyesiilete - egy Egészségesebb
Jovéért (Pécs, Leitol Timea) - kozds érdekképviselet EU Minisztériumban,
kozos rendezvények

e MRA

e Nevel6k Haza Egyesiilet

e Nemzeti Civil Alap

e Eurdpai Slceroderma Betegszervezetek Szovetsége (FESCA) - 2007
JANUAR hivatalos megalakulds, Egyesiiletiink hivatalos tagja és képviselve az
iiléseken, 100 Euro éves tagdij

4 Hirlevel

e TIdén két hirlevél szerkesztése és kikiildése a fontosabb idei hazai és
nemzetkozi eseményekrél.

5. Orszagos Rendezvény

o Aprilis 21. Immunolégia Napja Rendezvény szervezése egyiittesen a lupus
szervezettel:

6. ,Scleroderma betegség” megismertetése

e TImmunoldégusok, reumatolégusok: szeptemberi Reumatoldgiai Konferencia -
kidllitéként résztvenni

e MRA rendezvények

e Média tdmogatds: Elsé korben a regiondlis médidkban - TV, sajté, radio -
ismertetés (Pécs, stb.)

Szivesen vdrunk bdrmilyen visszajelzést, kérést.

Udvézlettel: Az Elnckség



