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A Hemofilia Vilagszovetség és az Eurdpai Hemofilia Konzorcium hivatalos nemzeti tagszerve-

zete és helyi képviselbje, a nemzetkézi szbévetségek altal egyedil elismert magyarorszagi
hemofilias érdekvédelmi szervezet.
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A Magyar Hemofilia Egyesulet
2011. november 12-i vezetoségi iilésének jegyzokonyve

Iddpont: 2011. november 12., szombat, 12%° — 16%

Helyszin: Budapest, I. kerilet, Batthyany u. 14.

Jelen vannak: Dr. Varga Gabor, az egyesulet elndke, Dr. Voros Katalin, Keszthelyi Bori és Diosi Laszlo
vezetGségi tagok, SOti Réka, Nagy Péter, Cziczer Adrienn, Virag Cecilia és Virag Sara egye-
stleti onkéntesek.

Tavollévok:  Nagy Krisztian alelndk, Dr. Kalasz Laszlo, ellendrzé bizottsagi elndk, Somlai Matyéasné és
Pintér Zsuzsa ellen6rz6 bizottsagi tagok, Dr. Szélessy Zsuzsa, Didsi Karola, Nagy Andrea
onkéntesek; 6k bar meghivot kaptak, az lésen kiilonb6zé okokbdl sajnos mégsem tudtak
részt venni.

A vezetéségi Ulés kezdetén Dr. Varga Gabor levezetd elnok megallapitotta, hogy a vezetéségi és az ellenérzo
bizottsagi tagok meghivasa a vezetdségi iilésre szabalyszeriien megtortént. A vezetdség tagjai az elnok altal
2011. november 7-én e-mailben megkiildott napirendet egyhangulag elfogadtak.

1. A kovetkezo vezetoségi iilés idopontjanak eldontése
A kovetkezd vezetGségi iilést a vezetéség 2012 marciusban tartja a kozgyiilés elétt. A kozgyiilés kijeldlt id6-
pontja: 2012. marcius 31. A gyerektaborral kapcsolatos megbeszélés idépontja: 2012. aprilis 21.

2. Tagsagi ligyek: dontés a beérkezett tagfelvételi kérelmekr6l

A legutobbi vezetdségi iilés ota 32 tagfelvételi kérelem érkezett az egyesiilethez, melyrdl az alapszabaly ér-
telmében a vezet6ségnek kell dontenie. A vezet6ség 29 belépési nyilatkozatot elfogadott, harmat elutasitott,
mivel az egyesiletbe belépni kivano ezen harom személy felszolitas ellenére sem tett eleget a formai kove-
telményeknek, s nem kuldte el az alapszabalynak megfeleléen a kettds tagsagra vonatkozo nyilatkozatot is
maér tartalmazo Uj belépési nyomtatvanyt.

Az esetleges visszaélések megel6zése érdekében a vezetdség ugy dontott, hogy az egyesiileti kiranduldsokon
csak hemofilias beteg, illetve kiskoru hemofilias esetén annak kiséréjeként egy nagykor( kisér6 vehet részt
téritésmentesen, mindenki méas szdméra a kirdndulasok 6nkoltsegesek.

A vezetOség Ugy dontdtt, hogy az Uj egyesuleti torvény miatt amagy is médositandé U alapszabalyban még
pontosabban hatarozza meg, hogy kik lehetnek egyesiileti tagok.

3. Tajékoztatas a Fovarosi Egeszséguigyi Civil Szakmai Miihelyrol

Az elnok tajékoztatta a vezetdséget, hogy tavasszal megalakult a Févarosi Egészségligyi Civil Szakmai Mii-
hely azzal a céllal, hogy képviselje a Budapesten bejegyzett egészségiigy teriiletén mitkodo tarsadalmi szer-
vezetek érdekeit a fovarosi hatosagok el6tt. A Szakmai Miihely elnokének Dr Varga Gabort valasztottak, aki
évkozben tébb fovarosi vezetbvel is talalkozott, igy pl. Dr. Szentes Tamas f6polgarmester-helyettessel. A
Szakmai Miihely egyik fontos konkrét célja, hogy elérje a budapesti varosvezetésénél, hogy a kronikus bete-
gek ingyen parkolhassanak a budapesti korhazak teruletén, illetve a kdrnyékbeli utcakban.

4. Tajékoztatas a megalakuld Nemzeti Betegforumrol



Az elndk tajékoztatta a vezetOséget, hogy a NEFMI kilfoldi (EPF) mintara kezdeményezte az in. Nemzeti
Betegforum létrehozasat, mely az egészségiigy teriiletén miikod6é fontosabb tarsadalmi szervezeteket fogna
Ossze, s teremtene Keretet a minisztériummal térténé szorosabb egyiittmiikodésre és folyamatos konzultacid-
ra. A Nemzeti Betegférum szabalyainak kialakitdsa folyamatban van, arrél jogszabaly fog rendelkezni.
Egyesuletiink igyekszik a Nemzeti Betegforum munkéjaban aktiv részt vallalni.

5. A budapesti EHC konferencia értékelése

A vezetdség megvitatta és kifejezetten sikeresnek itélte a Budapesten rendezetett Europai Hemofilia Konzor-
cium konferencigjat, a legnagyobb eurdpai hemofilias rendezvényt, mely nemcsak hazank, hanem a Magyar
Hemofilia Egyestilet hirnevét is tregbitette. A konferencia pénzigyi elszamolasa még folyamatban van a
rendez6 cég és az EHC kozott, de varhatdan anyagilag is sikeres lesz az egyesletiink szempontjabol. A kon-
ferenciardl a Vérzékenyek Lapjaban is részletesen beszamolunk 6nkénteseink altal irt cikkek révén.

6. Az év hatralévé részében tervezett egyesiileti programok megbeszélése

A vezetdség egyhangulag Gigy hatarozott, hogy a Székesfehérvarra tervezett 6szi buszos kirandulas elmarad.
Egyesiletiink idén decemberben még kiad egy Vérzékenyek Lapjat és két hemofilia fuzetet (témak: von
Willebrand betegség, N6k és a vérzékenység; szerzok: Dr. Mohl Adrienn; Dr. Schlammadinger Agota). Dec-
ember 4-én Mikulas Ginnepséget tartunk Budapesten. Részt vesziink és képviseljik a betegek érdekeit az OEP
faktortenderén.

7. 2012-re tervezett programok tervezése

A vezet6ség megtargyalta a 2012-ben megvaldsithato lehetéségeket, s az alabbi programokat vette tervbe:

o februar 25-én részvétel a Rirosz altal szervezett Ritka Betegségek Napjan;

marcius 31-én egyesuleti kozgytilés;

majus 5-én egynapos buszos kirandulas Opusztaszerre (szervezésért felels: Nagy Péter, Séti Réka);
majus 15-én ,,6romaut6zas” a Hungaroringen (szervezésért felelds: Nagy Péter)

majus 20-an kirandulas a gyereknapon: kisvasut, libegd, piknik (szervezésért felelés: Keszthelyi Bori);
julius 28. és augusztus 11. kozott gyerektdbor Zankan;

augusztus 4-én csal&di nap Zankan;

szeptember 15-én egynapos buszos kirandulds Székesfehérvarra (szervezésért felelds: Varga Gabor);
december 1-jén vagy 8-an Mikulas (innepség, esetleg buszos kirandulds Nagykaracsonyba (ut6bbi szer-
vezéseért felel6s: Keszthelyi Bori).

2012-ben két Vérzékenyek Lapja lapszamot kivanunk kiadni, egyet tavasszal és egyet Osszel, valamint két
hemofilia flizetet a Sport és hemofilia cimmel, ennek megirasat Cziczer Adrienn gydgytornasz vallalta, va-
lamint egy flzetet az id6s6dé hemofiliasok egészsegugyi problémairdl, melynek megirdsarol Voros Katalin
doktornd egyeztet Jager Rita doktorndvel.

Az elnok vallalta, hogy felveszi a kapcsolatot az id6sebb hemofiliasokkal, hogy a végsé programok kidolgo-
z4sanal figyelembe tudjuk venni az altaluk korabban mar jelzett igényeket is.

A vezet6ség elhatarozta, hogy felméri, lenne-e igény evi kb. 4-6 alkalommal a vérzékeny csaladokat érint6
pszichoszocialis problémak feldolgozasara iranyuld csoportos beszélget6s talalkozokra; Didsi LaszI6 véllal-
ta, hogy az erre vonatkozé kérdéivet elkésziti, s azt betessziik az Ujsag decemberi szamaba.

A vezetOség ugy hatarozott, hogy felméri, lenne-e igény egyéb kdzosségi ifjusagi programokra, szoba kerilt
pl. négynapos vizitlra vagy biciklitdra, egynapos gyalogtara. A felmérés emailen, illetve a k6z6sségi oldala-
kon keresztiil torténik, felelds: Varga Gabor ¢€s Keszthelyi Bori.

Twinning programokat folytatjuk a Roman Hemofilia Szovetséggel.

8. Videétar, képtar, Facebook, Iwiw menedzselése, miikodési alapelvek

Nagy Péter, aki kordbban vallalta, hogy az 6sszes egyesileti videdkazettat digitalizalja, jelezte, hogy lassan
az osszes felvétel digitalizalasa kész, s azokat felteszi a YouTube videdbmegoszto6 oldalra.

Egyeslletiink aktivan jelen van a kdzdsségi portalokon, ezért indokolt, hogy bizonyos alapelveket fogadjunk
el arra nézve, hogy kiket engediink be, tekintve, hogy ezek az oldalak zart klubként miikodnek. A vezetéség
ugy hatérozott, hogy bar nem sziikséges, hogy a klubba belépni kivand személy egyesuleti tag legyen, de
mindenképpen meg kell indokolnia, hogy miért kivan a klub tagja lenni, s csak azokat engedjuk be, akik a
vérzékenységgel valamilyen formaban érintettek, s varhatdan nem boritjak fel a klub rendjét. A klubok me-
nedzseléséért Varga Gabor és Nagy Péter felelosek.



9. Ujsag szerkesztésének tGjragondolasa

A Vérzékenyek Lapja foszerkeszt6je, aki egyben az egyesilet elndke is, jelezte, hogy szivesen atadna az Uj-
sag szerkesztesét, mert az egyéb elfoglaltsagai miatt nehezen talal id6t erre a munkara. A vezetdség megalla-
pitotta, hogy szerencsés lenne olyan személyt talalni, aki érintett a betegséggel, szakmailag felkészult, tud
helyesen irni, alapos, jol beszél angolul és lehet6ség szerint amiigy is az Ujsagiras teruletén dolgozik.

10. Egyesuleti gydgytornasz-szolgaltatas inditasa

A vezetGség ugy hatarozott, hogy Budapesten és Miskolcon az egyesiilet gyogytornasz-szolgaltatast indit el
elsdsorban azon idésebb és mozgassériilt hemofilias betegek szamara, akik maskent nem jutnanak gyogytor-
nahoz. Kiemelten fontos, hogy olyan gydgytorndszok végezzék ezt a munkat, akik képzettek és tapasztalattal
rendelkeznek a hemofilias betegekkel kapcsolatban, illetve akik nyitottak a tovabbképzési lehetGségek felé.
Az egyesllet Budapesten Nagy Andrea, Miskolcon Cziczer Adrienn gyogytorndszokat bizza meg ezzel a
munkaval. A szervezésért Varga Gabor felelds. A betegek szamara a szolgaltatas igénybevétele teljesen téri-
tésmentes lesz, a koltségeket az egyesulet allja. A projektet az egyesiilet kisérleti jelleggel inditja, remélve,
hogy ezzel hozzéa tudunk jarulni az idosebb €s nehezen mozgd betegtarsaink mozgasanak fejlesztéséhez. A
vérzékeny gyermekek szamara pedig — ha igény mutatkozik r4 — csoportos gyogytornat szerveziink déluta-
nonként heti egy alkalommal.

Dr. Voros Katalin utdnanéz, hogy Gy6rbdl esetleg mely gydgytornaszt lehetne bevonni a programba.

11. Orvosi Tanacsad6 Testiilet miikodése

Az elndk jelezte, hogy kivanatosnak tartana, ha az egyesiilet Orvosi Tanacsadd Testilete, melynek elndke
Dr. Voros Katalin, a jovoben az eddiginél aktivabb szerepet vallalna. Az OTT elndke egyiittmiikodési kész-
seget fejezte ki, s kérte, hogy minden olyan szakmai anyagot, melyben az egyesiilet elnéke az OTT allasfog-
lalasat kéri, kildjenek el neki.

A faktortender kapcsan a vezet0ség ugy hatarozott, hogy az egyesiilet idén is hivatalos allasfoglalast készit.
Az allasfoglalas tervezetének elkészitéséért az egyesilet elntke felelds, melyet elkiild az OTT elnokének ve-
leményezésre, majd azt a vezet6ség emailben jovahagyja s ezt kovetéen az elnok elkildi az OEP-nek.

12. Bayer honlapjanak (www.lutt.hu) megvitatasa

A vezetGség egyhangtlag ugy foglalt allast, hogy adatvédelmi szempontbdl aggalyosnak tartja a Bayer cég
kezdeményezését, ezért annak népszeriisitésében a Magyar Hemofilia Egyesulet szerepet nem vallal. Bar az
Otlet jo, annak megvaldsitasat fuggetlen szakmai szervezetnek kellene végeznie, nem egy gyégyszercégnek.

13. Operativ Tanacs Ujragondolasa

A vezetéség végiggondolta a vezetéség mellett miikodo korabban 1étrehozott Operativ Tanacs miikodését, s
Ugy hatarozott, hogy mivel az a tervezett funkcidjat nem tudta betdlteni, ezért megszinteti. Az egyesilet ak-
tiv onkéntesei a vezetdség felkérése alapjan tovabbra is be lesznek vonva azokba az lgyekbe, melyekben
szamitunk a kozremiikodésiikre.

14. Levelezési listdk megvitatasa; levelezési alapelvek
A vezetGség megvitatta a belsd levelezési listak alapelveit, s a listara keriilés szabalyait, kiilonos tekintettel
Dr. Kalész Laszl6 altal korabban el6terjesztett igényre. Az elnék elmondta, hogy felajanlotta Dr. Kaldsznak,
hogy irasban is fejtse ki az allaspontjat, 6 azonban nem kivant élni ezzel a lehet6séggel. Az elndk kifejtette,
hogy a levelezési listara valo kerlés nem jar alanyi jogon és semmilyen alapszabalyi vagy jogszabalyi ren-
delkezés nem kotelezi erre a vezetséget. A belsé levelezési listara azok keriilnek, akikben a vezetdség meg-
bizik és akiket alkalmasnak itél arra, hogy kikérje a véleményiiket. A vezetdség tigy hatarozott, hogy mivel
eddig is maradéktalanul eleget tett az ellendrzé bizottsag felé fennalldo minden kotelezettségének és minden
ugyrél tajékoztatast adott az EB elndkének, ezen tilmenden nem tartja indokoltnak Dr. Kalasz Laszl6t be-
vonni a mindennapos operativ ligyekbe.
Dr. Varga Gabor elnok felhivta a figyelmet arra, hogy kivanatosnak tartand, ha az egyesilet torvényes mi-
kodése felett 6rkodni koteles ellenérz6 bizottsag eleget tenne a sajat magara vonatkozo torvényi és alapsza-
balyi eléirasoknak, igy kiléndsen annak, hogy évente legalabb egy hivatalos Ulést tartson, melyet tavalyi év-
ben elmulasztott, s az ellendrzd bizottsag elndke egyediil, a masik két EB tag figyelmen kiviil hagyasaval fo-
galmazta meg az el6z6 évi ellendrzd bizottsagi jelentést, mely igy sem demokratikusnak sem jogszeriinek
nem tekinthetd.
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Az egyesiilet elnokének kérésére a vezetdség gy hatarozott, hogy az egyesiileti tigyben killéngsen az egye-
stileti email cimrél irt minden kimené emailt mésolatban meg kell kulldeni az elndknek is.

15. Melegek véradashoz valo joganak megvitatasa és vezetoségi allasfoglalas elfogadasa

Az elnok tajékoztatta a vezetéséget, hogy mivel az Eurdpai Bizottsdg nemrégiben ugy foglalt allast, hogy a
melegek véradastdl vald altalanos eltiltdsa diszkriminativ és igy fennall annak veszélye, hogy a kérokozo-
atvitel szempontjabdl e joval magasabb kockazatot hordozoé csoport szamara eldbb-utobb engedélyezik a do-
naciot, ezért indokolt, hogy az érintett betegszervezetek hazai és nemzetkozi szinten tiltakozasukat fejezzék
ki. A vezetdség egyhangulag ugy foglalt allast, hogy kifejezetten ellenzi, hogy a jogszabalyok és a kialakult
gyakorlat megvaltoztatasaval lehetdvé tegyék a homoszexualisoknak a véradast, ezért allasfoglalast dolgoz
ki , melyet elkiild az tigyben érintett nemzeti és eurdpai hatésagoknak. Az allasfoglalas megszévegezését Dr.
Voros Katalin vallalta.

kmf.
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