— RAKBETEGEK ORSZAGOS SZOVETSEGE

= Rakbetegek
Orszégos 1122 Budapest, Rath Gyorgy u. 7-9.
\{L/ szovetsége Tel./iizenet: 225-7767, 225-7768; Fax: 212-7295
\ / Alapitas éve: 1990 Levélcim: 1539 Bp Pf 673,

E-mail cim: rakszovi@enternet.hu

A Rakbetegek Orszagos Szovetsége beszamolodja

2011-ben végzett munkajarél, kozhasznisagi tevékenységérdl

Févarosi birésag bejegyzési szama: 1554 1990. marcius 22.
Kiemelkedéen kézhasznusag szama: Fév. Birésag 13Pk. 62. 014/11 1999.aug.04.
Addészama: 19020855-1-43
Szamlaszama: 10200940-21513686 K and H Bank Bp.

A szovetség alapitoi szellemiségét, szandekat koveti, tevékenységének alapja a
szolidaritds, az emberi méltosag tisztelete, a segités, onsegités/kolcsénds segités és az
Bnkéntesség érvényesitése. Ehhez adnak municiot a sajatélmény, a rakbetegség atelésének
megprobaltatasai, a helytallas, a kiizdbképesség tapasztalatai. a gyézni akaras, a

bizakodas, a remény ébrentartasa.

A Rakbetegek Orszagos Szovetsege eros szbvetség, ereje abban rejlik, hogy tagjai,
tagszervezetei onkéntes, Ontevékeny munkajara az oOnsegitésre és kolcsonds
segitségnyljtasra alapozhat. Tevékenységének a kiterjesztéséhez sziksége van kulso
tamogatokra is. Kozfeladatok vallalasahoz szakszer(i ellatashoz, allami, koltségvetési és
/vagy o6nkormanyzati tamogatas nélkulozhetetlen. A Szovetség a rakbetegeket és
hozzatartozoikat segité kozfeladatok ellatasara 21 éve fejleszti képességeit, s ezt tette 201 1-
ben is. A kiizdéképesség folyamatos ébrentartasat bizonyitotta Szovetségink egész évi

tevékenységével.

1. A Szévetség Alapszabalyaban foglalt céljai:
% A magyarorszagi rakbetegek érdekeinek orszagos képviselete, érdekérveényesitése,
& a rakbetegek hazai egyesileteinek, klubjainak osszefogasa és meghatarozott
témakorokben kozvetlen segitése,
& arakbetegséggel, a rakbetegek életével kapcsolatos széleskor(i szemléletformalas,



< a rakbetegséggel, a rakbetegek életével kapcsolatos széleskorl szemléletformalas,
% a rakbetegek kellé mérték(i, humanus és szakszer(i tajékoztatasa, jogai
megismertetése, érdekképviselete,

% a segitd szolgaltatasok biztositasa.

A Szovetség kiemelkedéen kdzhasznl feladatai kézétt olyan tevékenységeket folytatott,
olyan szolgaltatdsokat nyujtott, amelyeket az adott mikodési terlleten az allami,
onkormanyzati, egészségigyi és szocidlis ellatd rendszerek nem vagy csak hianyosan
biztositottak.  Pszicho-szocialis  segité  programokban, partneri  kapcsolatokban
egylttm(ikodstt az onkologiai osztalyokkal,gondozokkal, onkoradiologiaia kézpontokkal,
szocialis, rehabilitald, apolé és hospice intézményekkel, ©nkorményzatokkal és civil
szervezetekkel orszagszerte.

A betegek nagyobbik hanyada nem kivan belépni a Szévetségbe, nem akar/nem tud
csoporthoz tartozni, azonban szilksége van a segitd kapcsolatra ezért orommel fogadja a
Szévetség és tagszervezetei altal nyUjtott segitd szolgaltatasokat.

A Rakbetegek Orszagos Szdvetsége kiemelkedéen kdzhasznii mindsitésének

megfelelve biztositotta, hogy szolgaltatasait nem csak tagjai vehették igénybe.

2. A Rakbetegek Orszagos Szovetsége 2011. évben is az alabbi szakmai célfeladatokat
vallalta:
1. rakbetegek orszagos érdekképviseleti szervezeteként muikodik, tevékenységevel
szolgélja a rakbetegek gyogyulasat, jobb életmindségét, tarsadalmi rehabilitacidjat
2. segiti a rakbetegek tajékoztatasat, egészségnevelését, segitséget nyujt szocialis
tigyekben, kiadvanyok, videokazettak, betegkényvtarak biztositasaval
miikddteti a szévetség kozponti irodajat,
biztositja tagszervezetei mikodését és tamogatja rehabilitacios tevékenységét

Napfordulé Segitd Szolgalatok mlikodéset és szakmai iranyitasat biztositja
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eldadasokat és beteg-oktatasi programokat szervez orszagszerte

3. A Szévetség szervezeti egységei és tagjainak szama 2011 december 31.-én
- jogi személyiséggel rendelkez6 egyesiletek szama: 14
- jogi személyiséggel nem rendelkezé szervezetek, klubok szama: 62
- jogi személyiséggel rendelkez6 tagszervezet. Daganatos Betegek Rehabilitacios

Lelki Otthona, Bakonyszucs



Természetes személy tagok szama koézel 5000 f6. Az egyesiletek tagjait a

Szévetség kozpontja nem tartja nyilvan, 6k értelemszertien az egyesileteknél vannak
regisztralva.

4.1. A Szovetség altal miikddtetett segité szolgalatok
- Napforduld Segité Szolgalat (1991 6ta) Budapest, Nyiregyhaza, Szeged, Szolnok
(2003-tél) Jaszbereny
- Komlé Informacids iroda (2002-t61) heti két nap délelétt, délutan. Pénzhiany miatt
2011 majustdl a bérletet meg kellett sziintetni.

4.2. Egyesiiletek altal miikodtetett tamaszadé szolgalatok
- Gyor, Esély a Gyogyulasra Egyesilet
- Tatabanya, Komarom Megyei Rakellenes Egyesulet
- Szolnok, Rak ellen Egyutt Egymasért, Jasz-Nagykun Szolnok Megyei Egyestilet

A Szovetség az egyesilletek szamara modszertani segitséget nyujt és kiemelt
rendezvényein kozremiikodik vagy azokat tamogatja, az adomany Béres cseppet eljuttatja
az ott megjelend betegek részére, betegtajékoztatd kiadvanyokat valamint ismeretterjeszt6

kiskonyvtarakat biztosit részikre.

5 Kozponti iroda, az EInokség miikddése

5. 1 A gazdalkodas fébb jellemz6i:

A Szévetség Elndkségének és Ellenérzé Bizottsaganak komoly eréfeszitéseket kellett tenni a
szervezet mikkddési, gazdalkodasi feltételeinek egyensulyozasara es megalapozasara. A f6
biztositék erre a 20 millié Ft. allami tamogatas elnyerése volt. Ennek bekovetkezteig a
Szdvetség egészének, valamennyi tagszervezetének aldozatokat kellett hozni.

A Szévetség Elncksége a tagszervezeteknek is gazdalkodasuk takarékos, koltségkimeld,
célorientalt alkalmazasat javasolta. A Kuldétt Kézgylés arra inspiralta a Szovetség vezetd
tisztségviseldit, kildotteit, hogy jabb és Ujabb pénzforrasokat, azaz tamogatokat kutassanak
fel. Ennek egyik legkézenfekvobb modja a meghirdetett adomanygyl(ijtés, azaz minden tag
nyerjen meg egy szemelyes pénzadomanyozét. Ennek eredményeképpen az év végeére
1.244.200.- forint pénzadomany érkezett be az elnbkség és tagszervezetek és egyeni

tamogatok részérél. Az adomanyozoknak néevre sz06l6 koszond kartyat adtunk at.
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A Szovetség cél szerinti, minéségi munkaja érdekében, a vezetéség palydzatokat nyujtott
be, ezek kozil két elnyert NCA palyazatot le is bonyolitott. 2011 decemberében végleges
elfogadasra kerilt a TAMOP 6. 1. 2 palyazat cime: ,Gyogyulé rakbetegek
pszichoszocialis  rehabilitaciéja, életminéség javité és egészségfejlesztd
modszerekkel.

Az SZJA 1 %-os felajanlasara mozgdsithatd reklameszkoézeink igen sziikosek voltak. Ezek
kozil is leggyakrabban alkalmazott modszer volt a személyes meggydzés, azaz tagjaink
egyéni aktivitdsa. Ezen tdlmenden néhany orszagos napi lapban, idészakos kiadvanyban,
(Magyar Nemzet, Magyar Hirlap, Egészségugyi Cimkeres0) specialis kiadvanyban (pl.:
leporellé térképek) jelentettink meg fizetett hirdetéseket. Helyi médidban zommel gratisz
hirdetéseket tudtunk megjelentetni. .

A Szovetség az allami tamogatasb6l a jogi személyiségii szervezetek részére

pénzeszkdzoket nem utal at.

5. 2. A Szovetség létszam és bérgazdalkodasa

A Szévetség 2011. évi alkalmazotti létszama 8 f0.
Budapest 2 f6, Szolnok 2 f6, Szeged 1 f6, Nyiregyhaza 2 f6, Jaszberény 1 f6.
Ebbdl: 8 6ras: 3 f6 (2 fé szocialis munkas, 1 fé mentalhigénikus)
6 oras: 2 fé (1 f6 egészségugyi szakdolgozo, 1 fé szocialis asszisztens)
4 6ras: 3 6 (1 f6 egészségugyi szakdolgozo, 1 16 szocialis asszisztens, 1 f6
gazdasagi szakember)
A Szévetség bérgazdalkodasanak fébb adatai 2011-ben
Brutto bér ésszesen: 9. 573.594 forint
Ebbdl tiszteletdij:  1.682.200.-forint
1 6 elndk (diplomas), valasztott tisztségviselé havi bruttdé 106 600.-forint tiszteletdijban
részesill, amelyhez semmilyen kiegészit6 juttatas nem jar.
Alkalmazottak bére

3 f6 diplomas 8 6ras bruttd atlagbére: 131.000.-forint
1 6 diplomas 4 éras gazdasagi vezetd bruttd bere: 110.000.-forint
2 fé 6 oras alkalmazott brutté atlagbére: 75.000.-forint
2 6 4 oras alkalmazott brutté atlagbére: 46.000.-forint

Az alkalmazottak 2011-ben 6sszesen 224.695.-ft természetbeni juttatasban részesiltek

(étkezési hozzajarulas, helyi utazasi bérlet).



5. 3 A Kézponti Iroda és egyben a Févarosi Napfordulé Szolgalat miikédése

A Szovetség Kozponti Irodaja, titkdrsadga és segitd szolgalata az Orszagos Onkologiai
Intézet 6-0s szamu épilletében miikodétt 1990 ota. A Rakbetegek Orszagos Szévetségének
bejegyzett székhelye: Budapest Rath Gyérgy utca 7-9., Prof. dr. Eckhardt Sandor féigazgato
ur hozzajarulasaval.

Bérleti dijat, flitési és vilagitasi dijat nem kellet fizetni, és hasznalhattuk az intézeti belsé
telefonhal6zatot. A teljes infrastruktarat a Szévetség biztositotta: teljes irodai berendezés, 2
telefon févonal, 1 ISDN vonal, szamitégépek, internethalézat stb. Fentiek szerint 21 éve a
legjelentésebb tamogatonk mint allami egészségiigyi intézmeny az Orszagos Onkologiai
Intézet volt. Vezetéi, folyamatos segitbink voltak. A Szdvetség szamara semmivel sem
potolhatd nagyjelentéségii lehetéség volt napi, fizikai kozelségben lenni a rakbetegekkel
valamint azonnali szakmai segitséget kapni, konzultacios biztonsagot élvezni a korhaz
szakorvosai és szakdolgozoi részérdl.

Az Orszagos Onkoldgiai Intézetben folyé nagyléptéki fejlesztések, épitkezések miatt, a
Szovetségnek el kellett hagynia az intézmény tertletét. 2011 november 7.-én atkoltéztink a
Budapest XII. keriilet Hegyvidéki Onkormanyzat Bészérmenyi u. 20-22.sz.alatti Irodahazaba.
Itt folytatta miikédését a Szévetség Kozponti Irodaja és a Budapesti Napfordulo Szolgalat.

A Kozponti Iroda elldtta a Szdvetség altalanos adminisztrativ feladatait, az elntkseégi
munkaval jaré koordinaciét, szervezést, iranyitast, ésszehangolta az elndkségi és ellenérzd
bizottsagi Ulések valamint kildott kozgylilések elokészitéseét és dokumentdlasat. A Kézponti
Irodaban folyt a tagszervezetek és tagok naprakész, hiteles nyilvantartdsa, a jogi
személyiségii tagszervezetek kivételével a teljes korl kényvelés.

Az elnék iranyitotta az iroda munkajat, szervezte és elokészitette a Szovetség testileteinek
munkajat. Iranyitotta és ellendrizte a Napforduld Segitd Szolgéalatok szakmai munkajat.
Ellatta a Szévetség orszagos érdekképviseleti és érdekvedelmi feladatait, gondozta a civil —
szakmai — tudomanyos és nemzetkozi kapcsolatait. Reszt vett és eléadasokat tartott
tudomanyos férumokon.

Példaként kiemelve: a Nemzeti Civil Alap tdmogatasaval szervezett orszagos konferenciat,
cime: A rakbetegek érdekképviseletének egyeztetd — egyiittmiikédé foruma. Valamint
az Erdélyi Magyar Mentalhigénés Tarsasag V. Konferenciajan ( lllyefalva, Erdély),
melynek cime: Onszervezédés, Onsegitées a mentalhigénében, eladoként és

csoportvezetéként valo részvétele.

ﬁ.



Cél és eredmény: megismerni egymas munkajat, szakmai tapasztalatokat atadni, cserélni,
erdsiteni az erdélyi magyar szakemberekkel és 6nkéntesekkel kapcsolatainkat a kolcsénés
segités jegyében.

Az elndk rendszeres aktivitasa a Napfordulé Szolgalat szolgaltatasaként a betegekkel valo
kozvetlen segité kapcsolat személyesen és telefonon valamint korhazi beteglatogatas
formajaban.

A gazdasagi vezetd vezette a telies pénzigyi dokumentaciét, bonyolitotta a banki
tranzakciékat, megtervezte a Szovetség gazdalkodasat és pénziigyi elemzéseket vegzett.
Biztositotta a személyes konzultaciot a tagszervezeti vezetdkkel. Végezte az orszagos
palyazatok pontos pénziigyi dokumentalasat valamint ellenérizte a helyi palyazatok pontos,
szabalyszer(i elszamolasat.

A Kozponti Irodaban dolgozé szocialis munkas feladatai: a tagszervezetek munkajanak
folyamatos konzultativ segitése, nyilvantartdsok naprakész vezetése, kozgyllések
elékészitése, szakanyagok, kiadvanyok, Béres csepp adomany (8.000 db) létszamaranyos
elosztasa, szallitas megszervezése, a Napforduld Szolgalatok és tagszervezetek részere.
Feladata a jogszabaly-, és palyazatfigyelés. Napi feladatai kdzé tartozott- mint a Napfordulé
Szolgalat szolgaltatasa — telefonon és személyesen torténd informalas és tanacsadas.
Tamaszado beszélgetés a betegekkel és hozzatartozokkal. Betegtajékoztatd kiadvanyok
atadasa, koényvajanlas és eseti kolcsonzés. A kliensek kindlasa teaval, gyumdlccsel,

adomany Béres cseppek atadasa.

A nem jogi személyiségii tagszervezetek miikddése

Ezekben az o6nsegitd csoportokban, klubokban folyik a szervezetink legjelentésebb
munkdja, a beteg/betegsegitd kapcsolat mely atsegiti életik legnehezebb idészakan. A
csoportok heti, kétheti, havi rendszerességgel talalkoznak. (Ez kézel 1.000 talalkozo
orszagosan) A csoportmunka kozéppontjaban a problémamegoldas, a betegségség
feldolgozasanak a segitése, Uj életstratégiak keresése. A hiteles ismeretek megszerzése
céljabol rendszeres meghivott el6adok (orvos, pszicholégus, dietetikus, szocialis
munkas) tartanak el6adast. A  betegek rehabilitaciéjanak  érdekében  a
csoportfoglalkozasok legvéltozatosabb formait valositjak meg, 6nismereti és relaxacids
csoportok, gyogytorna, gyogy Uszas, diétas oktatas és fozési gyakorlatok stb. Kézkedvelt
mentalhigiénés programok: kirandulasok, szinhaz, muzeumlatogatas, kozos éneklés, tanc.

A 2011. évi szakmai programunkban 7 kilonbdzé tematikus programot ajanlottunk fel
célfeladatként a tagszervezeteinknek. Ezek kézil valaszthattak, a szakmai segitséget a

szovetség vezetdi nyljtottak ugy is mint eléadok, ugy is mint tanacsadok.



6. Napforduld Segité Szolgalatok mikddése

A NEFMI altal biztositott tamogatasbol torténtek a bérek, jarulékok, természetbeni

juttatasok, bérleti dijak ( Szolnok, Szeged, Komlo), telefon, internet és egyéb koziizemi

szolgaltatasok kifizetése sziilkség szerint postakoltség, irodaszer és egyéb fogyo

anyagok biztositasa. Jelentés 6sszeg jutott a tagszervezetek szamara célfeladatokra,

rehabilitacios programokra.

A Napfordulé Szolgalatok nyitott mentalhigénés hazként mikédnek napi nyitvatartasi idével

szilkségletek és pénziigyi feltételek szerint tervezett és szervezett szakmai programokkal.

Feladatok, szolgaltatasok:

® ® @& o e o

informacio szolgaltatas telefonon

személyes tanacsadas, segitd beszélgetés rakbetegek és hozzatartozoik
részére;

A betegek, rehabilitaltak és hozzatartozoik pszicho szociélis tamogatasa;
Orvos-beteg — hozzatartozo6 kdz6étti kapcsolat segitése, személyes konzultacié
Kulonbézé egyeéni, csaladi, 6nsegitd, csoportos modszerek alkalmazasa;
Kapcsolatok a fekvébeteg intézményekkel, klinikai, onkoradiologiai
osztalyokkal, onkologiai gondozokkal, a szocialis ellatas intézmenyeivel;
Kapcsolatok a helyi civil és szocialis forumokkal, intézményekkel;

Szervezési és modszertani segitség a terlletikon miikédd Onsegitd
csoportoknak, 6nkéntes segité szolgalatoknak;

Pszichologiai, életmaédi, szocidlis, jogi tanacsadas, és jogsegély szolgalat;
Csoportfoglalkozasok betegek és hozzatartozoik részére, problémafeltaro,
személyiségfejleszté csoportok;

Relaxacios modszerek tanitasa;

Zene- biblio és kreativ-terapia; Szazszorszép Kamarakérus Nyiregyhaza,
Irodalmi kér Szolnok, Festd Koér - Dertlatok Klubja Budapest, XVI. Ker.
Gyogytorna, gyogy-Uszas; ( altalanos)

Gégemiitottek komplex beszéd-rehabilitacioja; Budapest, Szeged

Szocidlisan raszorultak részére gyogyaszati segédeszkozok, gydgyhatasu
szerek adomanyozasa;( altalanos)

Karhazi és otthoni latogatoszolgalat mikodtetese, onkénteseinek felkészitése;
Ismeretterjesztd konyvek, betegtajékoztato anyagok biztositasa; kdlcsonzése
Terepgyakorlatok, eléadasok, szeminariumok, szakdolgozati konzultacio
szocidlis munkas, pszichologus és védénd hallgatok részére; Budapest,
Nyiregyhaza, Szolnok Szeged

Helyi, regionalis konferenciak, férumok, ismeretterjeszté eléadasok, szlirések
szervezése, egészségnapok, életmaod taborok, (altalanos)

Kooperativ programok tars-szervezetekkel, pl. Osszefogas az egészségert,
a mellrak ellen, A Rak ellen az emberért, a holnapért Tarsadalmi Alapitvany,
Magyar ILCO Szévetség és tagszervezetei; regionalis és helyi civil
szervezetek, forumok Magyarorszag Egészségvédelmi Szlréprogramja,
Semmelweis Egyetem Menedzserképzd Kozpont Betegbiztonsagi Forum,



Egyenlé Eséllyel a rak ellen, MAZS Alapitvany, Marcia Presky NOi
Egészségmegérzé Program, American Jewish Joint Distribution Comittee.

Valamennyi Napfordulé Segité Szolgalat a sajat kompetencia hatérait tullépd szakmai
programok levezetéséhez alkalmanként a pénzigyi lehetéségek és korlatok
figyelembevételével kilsé szakembereket kér fel.

7. El6adasok, oktatasi programok

Tagszervezetek kiemelt rendezvenyei

- Egyitt Kénnyebb Klub, Szentes Varosi regionalis rendezvény a Rak Vilagnapjan

- Viktoria Klub, Kaposvar 20 éves évforduld tinnepi konferencia és betegtalalkozd

- Rakbetegek és Barataik Klubja, Miskolc 20 éves évfordulé Gnnepi konferencia

- Melimiitéttek Bacs-Kiskun Megyei Egyesillete, Kecskemét, 20 éves évforduld Unnepi

konferencia

- Bizalom Klub, Tapi6szele, a bélrendszeri szlrés program befejezése — zaré konferencia

- Meguijulas Klub Papa - Jotékony céld bal

- Méltésag Mezeje Narcisz Unnepsége Karcag és Kazincbarcika

- Szanj id6t Magadra Férum Jaszberény — Napfordulé Szolgalat és Tamasz Klub
A Szévetség tovabbi tagszervezetei jubileumi programjaikra (25 éves Daganatos
Betegek Klubja - Gyula; 20 évesek: Napsugar Klub - Mosonmagyarévar, Anita Klub -
Tatabanya, irisz Klub — Salgétarjan Albert Schweitzer Klub — Budapest XX. Kertlet,
Meguijulas Klub — Csongrad, Fénix Klub — Debrecen; 10 évesek Napraforgd Klub —
Szolnok és Uj nap Klub — Komlo, Jaszsagi Klub - Jaszalsoszentgyorgy)

jutalomosszeget adott plusz rehabilitacios es célfeladatok megvaldsitasara.

Orszagos rendezvények
- Killdétt Kézgydlés 2011 majus 14.
- Rendkivili Kuldétt Kézgy(lés 2011 november 26.
- Rakbetegek érdekképviseletének egyezteté-egyittmiikodd foruma 2011 szeptember
29. Budapest — Orszagos rendezvény - NCA Palyazat

Egyebek

Megjelentettink 2012. évi leporellé naptart 10.000 példanyban, amely egyben tajékoztato

anyag a Szovetségrol.



Erma Bombeck: Fel akarok néni cimi konyvét — mely a szdvetség sajat kiadasa- 900

példanyban adtuk at az Egyutt a Daganatos Betegekért Alapitvany részére, akik a
gyermekklinikak kézott osztottak el azokat.
A Szbvetség tagjai kedvezményes iidiiléshez juthattak az alabbi helyeken:

1. Daganatos Betegek Rehabilitaciés Lelki Ofthona Bakonysziics (alapitd tagszervezet)
Tagjaink kérébdl 237 f6 udulhetett egy-egy hetet. Az intézmény vezetbje és
munkatarsai kivald rehabilitaciés, mentalhigénés programokat biztositottak részikre,
mindségi ellatas és elhelyezés mellett.

2. Héforras Szovetkezetben — Gyula- a Szovetség masfélszobas Gdulési joggal
rendelkezik. Itt, négyszer egy hetes turnusokban 6sszesen 16 f&é rakbeteg tagtarsunk
Udulhetett.

3. A Rak Ellen a Holnapért, az Emberért Alapitvany uduléjében 23 klubbol 129 16
rakbeteg nyaralhatott egy-egy hétig.

Budapest, 2012. majus 19.

Zaradék: Jelen beszamolét a Rakbetegek Orszagos Szovetségének Kuldott
Kozgyiilése 2012. majus 19.-én az Ellenérz6 Bizottsag javaslatara egyhangulag

elfogadta.
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