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A Rakbetegek Orszagos Szovetsége a FOvarosi Birdsag altal 1990. marcius 22-én 1554-es
szammal bejegyzett tarsadalmi szervezet, amelyet 1999, augusztus 4-én kiemelkedden
kozhasznu szervezetként ismert el.

A Magyar Orszaggytilés 1988. évi Koltségvetési Torvénybe foglalta a rakbetegek orszagos
szervezeteinek mitkodési tdmogatasat. Ezt kovetden minden évben 20-25 Millio Ft. keret
hatar kozott, tehat 12 éven 4t folyamatosan szamithatott a Szdvetség koltségvetési
tamogatasra, mintegy elismerve széles tarsadalmi hasznossagat, kiemelkedden kozhaszni
tevékenységét.

A Szovetség miikodésében az Europai Kozosség Bizottsaga (1999) meghatarozasa szerint —
az Onkéntes szervezetek 3 tipusa jelen van: a szolgaltatast ny0;to, az érdekképviseleti és az
Onsegitd, kolcsonds segitséget nyljtd szervezetek tipusai, jellegzetességei.

A Rakbetegek Orszagos Szovetsége, mint 6nalld entitds nem hatdrozhatd meg egyszeriien,
mint a tagdijfizetd tagok Osszességeként mikodd egyesiilet. Tevékenysége komplex, az
Onsegitéstdl az érdekképviseleten at kiilonféle szolgaltatasokig.

A Rékbetegek Orszagos Szovetsége szervezetei orszagos kiterjedtséggel olyan kozfeladatokat
latnak el a rékbetegek, a hozzatartozoik és a lakossdg korében, amelyek hianyzo
szolgaltatasok potlasat jelenti az egészségligyi, a szocidlis ellatas és a tarsadalmi rehabilitacio,
sOt a megeldzeEs teriiletein.

A legszélesebben értelmezve az 4allami és az Onkormanyzati, népegészségligyi célok
megvalositasat segitik.

Tobb évtizedes munkank elismeréseként értékeltiik, hogy 2010. évre ismét 20 Millio Ft.
allami tdmogatasban részesiiltiink.

A fenti Osszeget tamogatdsi szerzOdésben meghatdrozott célfeladatok megvaldsitasara
forditottuk:

1. Kézponti iroda mitkddtetése

2. Tagszervezetek miikodésének tdmogatasa

3. Napfordulo Segitd Szolgalatok miikodéséhez hozzajarulas

4. El6adasok, rehabilitacios €s betegoktatdsi programok szervezése

Kozponti iroda miikodése:

A Szovetség kozponti irodaja, titkarsaga és egyben a Févarosi Napforduld Szolgalat iroddja
az Orszagos Onkologiai Intézet 6-os épiiletében van 1990 6ta. (a Bp. Rath Gyorgy u. 7-9. a
Rakbetegek Orszagos Szovetsége bejegyzett székhelye prof. Eckhardt Sandor
hozzéjarulasaval)



A kozponti iroda 2x18 m2-es irodahelyiség, valamint 4, Osszesen mintegy 7-8 m2
raktarozasra alkalmas fiilkébdl all.

Bérleti dijat, flités és vilagitas dijat nem kell fizetni, de az intézeti belsd telefonhasznalaton
kiviil a teljes infrastruktarat a Szovetségnek kell biztositani (teljes irodai berendezés, 2
févonal, 1 ISDN vonal, szamitogépek, internet haldzat stb.)

Fentiek szerint 20 éve a legjelentdsebb tdmogatonk és segitonk az Orszagos Onkoldgiai
Intézet vezetdseége.

Ez a Szovetség szamara semmivel sem potolhatd nagy jelentdségli lehetdség napi, fizikai
kozelségben lehetiink a rakbetegekkel valamint azonnali szakmai segitséget konzultaciods
biztonsagot adnak a kérhaz orvosai, szakdolgozoi.

A Kozponti Iroda az év soran ellatta a Szovetség altalanos adminisztrativ feladatait, az
elnokségi munkaval jard koordinaciot, szervezést, iranyitast, 6sszehangolta az Elnokségi €s
Ellendrzé Bizottsagi iilések elokészitését és dokumentalasat. (koltsége: utikoltség és némi
ellatas, lasd elszamolas).

A Kozponti Iroddban megtortént a szervezeti élettel kapcsolatos minden sziikséges
dokumentalas a tagok, tagszervezetek naprakész hiteles nyilvantartasa.

Folyamatosan biztositott volt a személyes konzultacid a szervezetek részére. A Kdzponti
iroddban folyik a Szdvetség gazdalkodasanak irdnyitdsa a pénziigyi tevékenységek
lebonyolitasa, 6nallo gazdasagi vezetdvel és vallalkozo konyveldvel.

A jogi személyiségli tagszervezetek kivételével a teljes korti konyvelését elvégezték. A
tagszervezetek vezetdi, gazdasagi feleldsei igény ¢és sziikség szerint folyamatosan kaptak
segitséget személyes konzultaciok ellendrzések soran. Segitette munkajukat az évek ota
kidolgozott és folyamatosan javitott Tagszervezeti gazdalkodasi szabalyzat és az elszdmolasi
dokumentécids nyomtatvanyok.

A gazdasagi vezetd a szakmai irdnyitas mellett ellatta a banki tranzakciok bonyolitasat, a
Szovetség gazdalkoddsanak tervezését, és pénziigyi elemzéseket végzett.
Végezte az orszagos ¢és helyi palyazatok folyamatos €s pontos pénziigyi dokumentalasat.

Az elndk iranyitotta az iroda munkédjat, végezte a SzoOvetség orszagos érdekképviseleti és
érdekvédelmi feladatait. Gondozta a civil — szakmai — tudomdnyos — és nemzetkozi
kapcsolatait.

Részt vett €s eldadott tudomanyos forumokon stb.

Szervezetfejlesztési, Uj modszerek bevezetését szolgald coaching tréninget szervezett kiilsd
szakértok bevonasaval.(koltsége: a résztvevOk utikoltsége, némi vendéglatas, lasd
elszamolas).

Megtervezte, megszervezte ¢€s a lebonyolitdsat koordindlta hdrom nagy orszagos
rendezvénynek. Szakmai tandcsokkal segitette a regionalis rendezvények elokészitését és
lebonyolitasat.

Az elndk szakmai tervei alapjan benyujtott és elnyert orszagos palyazatok:
- NCA orszagos szervezetek mitkddésének tamogatasa
- NCA lapkiadas tamogatésa (2009-r6l athuzodo)
- Fovarosi Onkormanyzat: Févarosi Napforduld Szolgalata mitkodésének tdmogatasa.

A Kozponti Irodaban dolgoz6 szocidlis munkasnak szerteagazo feladatokat kellett ellatnia. A
tagszervezetek munkdjanak folyamatos konzultativ segitése, nyilvantartdsok naprakész
vezetése, kozgyllés elokészitése, szakanyagok, kiadvanyok, Béres csepp adomany
Iétszdmaranyos elosztasa, a szallitds megszervezése, jogszabalyfigyelés, palyazatfigyelés és
palyazatiras, valamint napi szinten a FOvarosi Napfordulé Szolgalat szolgaltatasaként



telefonon és személyesen informdlds, tandcsadas. Segité kapcsolatok a betérd betegekkel,
hozzatartozokkal, kliensekkel, betegtajékoztatd kiadvanyok atadésa, konyvajanlas és eseti
kolesonzés, teaval, gyiimolecesel kinalas Béres csepp adomany atadasa.

A Szovetség segitd — szolgaltato teriileti egységei, irodai Napforduld Segitd Szolgalat névvel
mikddnek 1991-t61 folyamatosan. 2010-ben 5 helyen miikodhetett ilyen rakbetegeket segitd
szolgalat a Szovetség finanszirozasaval jelentds — allami tamogatassal.

Az allami tamogatasbol részesiiltek a tagszervezetek is.

Miikodeésiik fontos helyi kozfeladatok ellatasat, valamint rehabilitacids betegoktatasi és
mentalhigiénés, lidiilési programok megvalositasat tette lehetdvé.

A Szovetség szervezeti egységei, tagjainak szama 2010. december 31-én:

» Jogi személyiséggel rendelkezo tagegyesiiletek szama: 14

» Jogi személyiséggel nem rendelkezd tagszervezetek, klubok szama: 64

> Jogi személyiséggel rendelkez6 tagszervezet: Daganatos Betegek Rehabilitacios Lelki
Otthona

Természetes személy tagok szama:
- klubokban: 3000
- egyesiiletekben: 1400

A Szovetség altal milkodtetett segito szolgalatok:

> Napforduld Segitd Szolgalat (1991 6ta), Budapest, Nyiregyhaza, Szeged, Szolnok,
Jaszberény (2003)

» Komlé Informaciés Iroda (2002) heti két nap de/du

> Klinikai Napfordul6 Segitd Szolgélat Debrecen, kisérleti program 2008. szeptembertdl
( a debreceni szolgéalat anyagi tdmogatasat év kozben meg kellett sziintetni — azt egy
helyi alapitvany folytatja)

Napfordulo szolgalatok nyitvatartasi ideje munkanapokon:

Budapest 9.00 — 17.00 személyesen ¢€s telefonon
Jaszberény 9.00 — 13.00 személyesen és telefonon
Szeged 9.00 — 15.00 személyesen ¢€s telefonon

Szolnok 9.00 — 13.00-ig személyesen, 16.00-ig telefonon
Nyiregyhdza 9.00 — 16.00-ig személyesen és telefonon
Debrecen 9. 00 — 13. 00 — ig. személyesen 15. 00 telefonon

Egyesiiletek altal mitkodtetett tamaszado szolgalatok:

» Gyor, Esély a Gyogyulasra Egyesiilet

» Tatabanya, Komarom Megyei Rakellenes Egyesiilet

» Szolnok, Rékellen Egyiitt Egymasért Jasz-Nagykun Szolnok Megyei Egyesiilet
(A Szovetség csak moddszertani segitséget nyljt, és kiemelt rendezvényeket tdmogat, Béres
cseppet juttat a betegek részére, betegtajékoztatd kiadvanyokat, ismeretterjesztd kiskonyvtarat
biztosit).



A Szovetség 2010. évi alkalmazotti 1étszama 8 6
( Bp. 2 16, Szolnok 2 6, Szeged 1 f6, Nyiregyhaza 2 f0, Jaszberény 1 f0)
8 oras 3 f0 (2 szocialis munkas, 1 6 mentalhigiénikus)
6 oras 2 16 (1 16 egészségiigyi szakdolgozod, 1 f6 szocidlis asszisztens)
4 6ras 3 16 (1 f6 egészségligyi szakdolgozd, 1 f6 szocialis asszisztens, 1 f6
gazdasagi szakember)

A Szovetség bérgazdalkodasanak fobb adatai 2010-ben.

Bruttd bér 6sszesen: 8 265 705 Ft.
Tiszteletdij: 1 325 050 Ft.

1 16 elndk (diplomas) valasztott tisztségviseld havi 110 240 Ft. brutté tiszteletdijban részesiil,
amelyhez semmilyen kiegészitd juttatds nem jar!

Alkalmazottak bére:

3 16 diplomas 8 oras atlagbére: 131 000 Ft.
1 16 diplomas 406ras gazdasagi vezeto: 110 000 Ft.
2 £6 6 6ras alkalmazott atlagbére: 75 000 Ft.
2 16 4 oras alkalmazott atlagbére: 46 000 Ft.

A Szovetség 2010. évi bevételeink adatai:

Allami timogatas 20 000 000 Ft.

1% SzJA 3 844 000 Ft.
Egyéni tagdij 2 327 000 Ft.
Csoportos tagdij 69 000 Ft.
Palyazatok 1 128 000 Ft.
Egyéb tdmogatas 768 000 Ft.
Osszesen: 28 136 000 Ft.

Napfordulo Segito Szolgalatok (1991 ota Budapest, Nyiregyhdza, Szeged, Szolnok,
Jaszberény 2003) 2010-ben is folyamatosan az alabbi célfeladatok érdekében dolgoztak:
* telefonos informacios szolgaltatas
* Rakbetegek részére személyes tanacsadas, segitd beszélgetés;
« A betegek, rehabilitaltak és hozzatartozoik pszichoszocialis timogatasa;
* Orvos-beteg —hozzatartozé kozotti kapcesolat alakitdsa, épitése, személyes
konzultacio
* Kiilonbo6z6 egyéni, csaladi, 6nsegitd, csoportos modszerek alkalmazasa;
« Kapcsolatok a fekvibeteg intézményekkel, klinikai, onkoradiologiai
osztalyokkal, onkologiai gondozodkkal, a szocidlis ellatas intézményeivel,
* Kapcsolatok a helyi civil és szocialis forumokkal, intézményekkel;
o Szervezési ¢és modszertani segitség a teriiletikon mikodd Onsegitd
csoportoknak, dnkéntes segitd szolgalatoknak;
* Pszichologiai, ¢letmddi, szocidlis, jogi tanacsadas, és jogsegély szolgalat;



* Csoportfoglalkozasok betegek ¢és hozzatartozoik részére, problémafeltaro,
személyiségfejlesztd csoportok;

¢ Relaxaciés modszerek tanitasa;

e Zene- biblio és kreativ-terapia; Szazszorszép Kamarakorus Nyiregyhdza,
Irodalmi kor Szolnok, Festé Kor XVI. k.

* (QGydgytorna, gydgyuszas;

*  Gégemitottek komplex beszéd-rehabilitacidja; Budapest, Szeged

* Szocidlisan raszorultak részére gyogyaszati segédeszkozok, gyogyhatdsu
szerek adomanyozasa; altalanos

» Korhazi és otthoni latogatoszolgalat miikddtetése, onkénteseinek felkészitése;

* Ismeretterjesztd konyvek, betegtdjékoztatd anyagok biztositasa; kdlcsonzése

* Terepgyakorlatok, eldadasok, szeminariumok, szakdolgozati konzultacio
szocidlis munkds, pszichologus és védond hallgatok részére; Budapest,
Nyiregyhaza, Szolnok

* Helyi, regionalis konferencidk, férumok, ismeretterjeszt eldadasok, sziirések
szervezeése, egészségnapok, ¢letmadd taborok, altalanos

» Kooperativ programok tirs-szervezetekkel, pl. Osszefogis az egészségért,
a mellrak ellen, A Rak ellen az emberért, a holnapért Tarsadalmi Alapitvany,
Magyar ILCO Szovetség ¢és tagszervezetei; regiondlis ¢€s helyi civil
szervezetek, forumok

A Napforduld Segité Szolgalatok a Szovetség elndke kozvetlen szakmai irdnyitdsa mellett
mukodtek. Eves munkajuk beszamoldjat elére megadott szempontrendszer szerint
elkészitették.

A nem jogi személyiségii tagszervezetek miitkodése:

E szervezetek Onsegitd csoportok (klubok) munkéja a legértékesebb. A kis csoportokban
folyik a kolcsonds segitségnyuijtas a beteg-beteg segitOkapcsolatban, amely atsegiti a
sorstarsakat életiik legnehezebb iddszakan.

A csoportok heti, kétheti, havi rendszerességgel talalkoznak. Ez t6bb mint 1000 csoportos
betegtaldlkozot jelent évente. A csoportmunka kozéppontjdban a problémamegoldés, a
betegség feldolgozéasanak segitése, 0 ¢letmod, életstratégidk keresése allt. Az 101 és hiteles
ismeretek megszerzése céljabol rendszeresen meghivott eldadok (orvos, pszicholégus,
dietetikus, természetgyogyasz, stb.) ismeretterjesztd eléadasokat tartottak.

A betegek rehabilitacigja érdekében a betegoktatas legvaltozatosabb formait alkalmaztak:
Onismereti €s relaxacids csoportok, gyogytorna, gyogyuszds, diétds oktatds és fOzési
gyakorlatok, valamint életmdd tdborok szervezése.

A tagszervezetek szakmai €s pénziigyi beszamoloikat, a targyévet koveto év elején készitik el.
Ennek részletes feldolgozasat a kozpont a kdzhasznlisagi beszdmolo hataridejéig végzi el.

A Szovetség kiemelt programjai, eseményei

A Raékbetegek Orszagos Szovetsége 2010. évben tinnepelte megalakulasanak 20. évfordulojat.
Ez a jelent6és esemény jo alkalom volt arra, hogy orszagos, regionalis €s helyi szinteken is
bemutathassuk igen sokoldalt, szines, értékes tarsadalmi  hasznossdggal bird
tevékenységilinket. Az 1986-ban a rékbetegek kis csoportjai altal elinditott Ontevékeny,
Onkéntes mozgalom széleskorlien mozgodsitotta és folyamatosan motivalja a rdkbetegeket arra,
hogy Onsegitd, kolcsonds segité csoportokat, klubokat hozzanak Iétre, vagy kibdvitett
célfeladatokkal egyesiileteket alapitsanak.



Szovetség elvitathatatlan érdeme, a rakbetegséggel, rakbetegekkel kapcsolatos tabuk
ledontése, a nyilvanossag vallalasa, €s a nyilt, egyértelmii, ¢szinte kommunikacio igénylése a
betegségrol, a kezelésekrdl, a gydgyaszati segédeszkzokrdl, a hogyan tovabbrol...

2010-ben a Szdvetség valamennyi tagszervezete megemlékezett a 20. évfordulordl. Erre a
zartkorl csoport dsszejoveteleken kiviil felhasznaltak minden lehetséges helyi nyilvanossagot
pl. partnerszervezetek rendezvényei, civil forumok, bemutatdk, telepiilési kozosségi
rendezvények (falunap, egészségnap, egészségiigyi szakmai konferencidk, interjuk helyi
sajtoban, radidban, TV-ben.

Az orszagos jubileumi rendezvényre 2010. marcius 19-én volt, kdzel 200 {6 részvételével.
Meghivottak a tagszervezeti vezetok, onkéntes segitok, alapitd tagok, szakmai segitok és
kiemelkedd tAmogatok.

A Jubileumi taldlkozé emelkedett hangulatdit megalapozta a Nyiregyhdzi Napfordulo
Szolgalat Szazszorszép Kamarakorus reggeli kdszontdje.

Az tnnepi megemlékezéseken tal eldadasok hangzottak el: A rakbetegek Onkéntes
mozgalméanak tarsadalompolitikai jelentOsége, a rakbetegek jogtudatanak fejlodése;
partnerség ¢és kolcsonhatas a pszichoonkologia fejlodésében, eredmények és remények a
gyogyszeres terapiaban, targykorokben.

A kozj6 szolgalata, kozosségi felelOsséggel - a jogyakorlatok bemutatasa cimmel harom
kiemelkedé munkat végzo klub és egy segitd szolgalat vezetdinek referdtumai hangzottak el.
A Szovetség elnoksége oklevéllel tlintette ki az alapitd tagokat, alapitdé tagszervezetek
vezetdit, Onkéntes segitOket, szakmai segitdket, tamogatdkat.

Tovabbi kiemelt rendezvényei voltak a jubileum jegyében, valamennyi foglalkozott a helyi
lakossagot érintd érdekld témakkal az egészséges €életmdd, rakmegeldzés, a gydgyitas, a testi-
lelki rehabilitacio, a kedvelt ¢életmdd-napok sziirési és Onvizsgalati modszereivel. Az alabbi
varosokban helyi és regiondlis rendezvények voltak: Péapa, Kazincbarcika, Tapioszele,
Jaszberény, Nyiregyhaza, Komld, Zamardi, Martfii, Karcag, Gyor (lasd mellékletek)

2010. majus 27-én a Szovetség megtartotta a 2009. évi koézhasznlisagi beszamoldjanak
megvitatasara és elfogadasara dsszehivott Kiildott Kozgytilését. (1asd melléklet)

2010. oktober 15-én megrendeztik az Europa Donna Mellrdk Ellenes Szovetség altal
meghirdetett Breast Health Day programindité konferenciajat: Cselekedj felelésen az
egészséged védelmében cimmel.

A program kozéppontba allitja a minden életkorban fontos sporttudatos életmodot, az aktiv
szabadid6, az egészségmegtartd életstilus jelentdségét. A tervezett (2011) orszagos
programhoz kivald partnereket nyertiink a szabadidd -sport, a sportegészségiigy - a
népegészség, egészségfejlesztés mitveldi korébdl. Lefordittattuk az Europa Donna kiadvanyat:
Déntson egészségtudatosan. A mellei egészsége Ondn mulik cimmel, amelyet a 2011. évi
programunkban fogunk felhasznalni (lasd mellékletek)

A Szovetség tagszervezete a Bizalom Klub kezdeményezésére Tapioszelén 50-70 év kozotti
egyének (kozel 2000 f6) teljes korti bélrendszeri székletsziirést szervezte meg. A pilot
program a SzOvetség irdnyitdsaval 2010-2011-ben valdsul meg. Egylittmiikodé partner
Orszéagos Onkologiai Intézet, Tapioszele 6nkormanyzata, a varos harom haziorvosa, a klub 12
onkéntes segitdje. 2010-ben 500 f6 sziirése tortént meg.

Szakmapolitikai cél: a mddszert alkalmassa tenni az altalanos lakossagsziirés bevezetésére.
A mintaelem szam sziikséges novelésére (mar jelentkezett) tovabbi telepiilések bevonasaval,
tarsadalmi aktivitassal a Szovetség vallalkozik.



Népegészségiigyi cél: Tapioszele 50 év feletti lakosai koziil a vastagbél rakra gyanis egyének
detektalasa. A székletvér kimutatasaval a betegség korai stadiumban valo felismerése sziikség
esetén tovabb vizsgalata (pl: colonoscopia). A betegek kovetése a definitiv ellatasig.

A résztvevd lakosok taplalkozasi szokédsainak felmérése.

A haziorvosok kapudr szerepének és egészségneveldi szlirési propaganddjanak megerdsitése.
A széleskort tarsadalmi aktivitassal a kozosségi egészségneveléssel, motivalassal a tudatos
egészségmagatartas kialakitasa

Aktiv résztvevoi voltunk az Egyenld Eséllyel a Rék Ellen emlésziird, egészségneveld,
felvilagositdé programnak, mely olyan kozdsségeket keres meg, amelyek kiilondsen hatranyos
helyzetben élnek (elszegényedett telepiilések, roma kozosségek).

Megjelentettiik a Napfordulo - Eletiink és a rak, 64 oldalas, szines tudomanyos,
ismeretterjeszté periodikat 12 000 példanyban az NCA tamogatasaval. A példanyokat a
Szovetség tagjai kozott (4000 fo) és a rakbetegeket ellato fekvo és jaro beteg
intézményekben osztottuk szét. (lasd melléklet)

Megjelentettiik a Szovetség tajékoztatd kiadvanyat a szines leporelld naptart 10 000
példanyban.(lasd melléklet)

A Szovetség 2006-ban az Gssejt adomanyozasanak elismerésére alapitott Eletadd Dijat 2011-
ben 5 f6 Onkéntes donor részére adta at Kecskeméten, Pécsett a Csontvelédonor Klubok
linnepségein, ugyanitt oklevéllel ismerte el, koszonte meg a HLA laborok munkatérsainak,
valamint a donorszervezoknek feleldsségteljes munkajat. (1asd melléklet)

Onkénteseink szama: 110, tevékenységiik otthoni és koérhdzi  beteglatogatas,
programszervezd munka stb.

A Szovetség tagjai kedvezményes iidiiléshez, pihenéshez juthattak az alabbi helyeken

1. A Bakonysziicsi Daganatos Betegek Lelki Otthonaban 557 6, 203 gyerek és 231 felnott
valamint daganatos gyerekek csalddtagjai kozil (sziilok, testvérek) pihenhettek altaldban 1-1
hetet.

A Szovetség az Otthon miikodését 1 Millio forinttal tamogatta. (lasd beszamolo)

2. Gyulan, a Hoforras Udiilészdvetkezetben, amelyben egy masfél szobas iidiilési jog a
Szovetség tulajdona, 1 hetes turnusokban 6sszesen 12 f6 rakbeteg tidiilhetett.

3. Alsoorson, a Rak Ellen az Emberért a Holnapért tarsadalmi alapitvany iidiil6jében 21
tagszervezettol 142 {6 nyaralhatott 1-1 hétig.

Budapest, 2011. januar 31.

Mikéné Bodor Maria
a Szovetség elndke



