A Tudoér Egylet 2025. évi éves tevékenységének
osszefoglalasa

Eves Jelentés | 2025

A Tidoéér Egylet 2025-ben is kovetkezetesen képviselte a pulmonalis hipertonidval (PH) €16
betegek érdekeit: aktiv figyelemfelhivo és betegedukacios tevékenységet folytatott, erdsitette a
hazai és nemzetkozi szakmai kapcsolatokat, €s hozzajarult a PH korai diagnézisanak és
megfeleld kezelésének szélesebb korii elfogadasahoz.

Figyelemfelhivas és szemléletformalas

Ritka Betegségek Vilagnapja — februar

Februar 22-én részt vettiink a Ritka Betegségek Vilagnapi kozponti eseményen, amelynek
Budapest adott otthont a RIROSZ és a Semmelweis Egyetem egyiittmiikodésében. Vidékrol is
érkeztek tagtarsaink, hogy kozdsen képviseljiikk az Egyesiiletet. Szines plakatjaink €s p6ldink
segitségével szamos érdekldédot szolitottunk meg; tajékoztatd anyagokat osztottunk, valamint
véroxigénszint- és pulzusmérést végeztiink.




Talalkoztunk az Orszagos Scleroderma Koézhaszni Egyesiilet képviseloivel is; a
szklerodermaban gyakran kialakul PH, ezért megvitattuk a lehetséges jovébeli egytittmikodési
teriileteket.




PH Vilagnapi rendezvényeink

2025. aprilis 26-an keriilt sor a PH-betegek Orszagos Taldlkozoéjara, amelyen nagyszamu
résztvevld jelent meg. Az eldadasok felvételei az eléadasok utan is elérhetk maradnak a
YouTube-csatornankon:

https://www.youtube.com/@tudoervideo

A rendezvényen koOszontét mondott Csabuda Eszter elndk és Rozsa Andras, Zugld
polgarmestere is. R6zsa Andras polgarmester vallalta, hogy az egyesiiletet bemutatja a zugloi
egészségligyi kerekasztal forumon, erdsitve ezzel a PH-betegség helyi ismertségét.
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Dr. Karlécai Kristof féorvos a korszeri PAH-
kezeléseket tekintette at. Annak ellenére, hogy a
PH ritka betegség, szamos terapias lehetoség all
rendelkezésre, és a paletta tovabbi boviilése is
varhato.

Kovetkezett Dr. Varga Janos professzor 1r, aki arrol beszélt, hogy mi a Légzési gyakorlatok
jelent6sége a tiidokeringésre. Ez mintegy felvezetése is volt a befejez6 programpontnak, a
l1égz6tornanak.



https://www.youtube.com/@tudoervideo?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEwVDBPREo5VnNqblhoUzlEWgEeUeR5R0UngJQxCu9quNMOrVM_ZvXZLTBwVsUOGYpotnn0UI5MZiwQDZnilTQ_aem_on0K9EFEja091naj0MORxw

Utana Szalai Jozsefné, Katika meghatd személyes torténetét

hallgathattuk meg arrél, hogyan szembesiilt ezzel a sokkold
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diagnozissal és hogyan tanult meg egyiitt élni a betegséggel.

A PH-nak sok formaja van, vannak olyan betegek,
akiknél tiidobetegségek miatt alakul ki. Ezzel
kapcsolatosan dr. Nagy Alexandra beszElt a
Tiddobetegek pulmonalis hipertonidjardl videdban,
hiszen 6 kozben a Balatont kdorbefuté Ultrabalaton
csapat tagjaként rotta a kilométereket.

Erdélyi Dora a 2025. évi PH Vilagnapi
kampanyrél és a  betegszervezetek
szerepérol adott tajékoztatot, ismertetve a
megbizhatd  informdacioforrasokat a
Tiddér Egylet ¢és a PHA Europe
gondozéasaban; emellett bemutatta a Bel
Air Center regisztracios lehetdségeit.

A rendezvényt dr. Kardosné Major Vera légzdtorna-foglalkozéasa zarta; a résztvevok otthoni
hasznalatra kiadvanyt kaptak a gyakorlatokkal.
S el —




Az AOP Health utazasi segédletet allitott 6ssze PH-betegek szamara, amelyben gyakorlati
tanacsok talalhatok az utazas biztonsagos tervezéséhez és lebonyolitdsahoz.
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PAH betegek részére
ajanlott
otthoni mozgasprogram

A szakmai program kotetlen kozosségi ebéddel zarult.

2025. majus 13-an figyelemfelhivo rendezvényt tartottunk a Varosligetben.

Egy Tavaszcsalogaté Irodalmi sétdn vettiink részt a Zugloi Egészségfejlesztési Iroda
szervezésében. A sziv- és érrendszeri sétalo klub havonta egyszer dsszegytilik a Varosligetben,
hallgathatunk verseket és érdekes informdciokat a szerz6krdl mikdzben egy konnyed tdvot
tesziink meg a z6ldben. Az iddjaras végiil kedvezo volt.

Az alkalmat felhasznaltuk a PH Vilagnap,
a PH tiineteinek és a korai diagndzis
fontossaganak ismertetésére; a résztvevok
tajékoztatd anyagokat kaptak.




Meghivast kaptunk az MSD irodatdl is, hogy felhivjuk a munkatarsak figyelmét a pulmonalis
hipertonidra. Meséltiink a betegségrol, személyes torténeteken keresztiil bemutattuk az utat a
diagnozisig, illetve azt, hogy milyen az élet a PH-val. Részletesen bemutattuk egyesiiletiinket,
beszélhettiink PH vilagnapi programjainkrol és jovébeni céljainkrol is.

Mellettiink a Magyar Szervatiiltetettek Szovetsége adott elé ¢s velik egyeztettiink a
jovobeni egylittmiikodésekrol is.
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Egy feladatot adtunk az érdekléddknek. A biifét Iépcson kellett elérniiik és, hogy atélhessék azt
az ¢lményt, amit egy PH-s érez nap mint nap, kaptak egy szivoszalat és egy orrcsipeszt ehhez.
(Utolag bevallottak, hogy sokan 1 emelet utdn nem birtak tovabb.)

Az egyesiilet futonagykovete, Gyuri 7 km-t teljesitett egyesiileti
poloban, hogy figyelmet irdnyitson a pulmonalis hipertoénidra —
személyesen megtapasztalva azt a 1égszomjat, amellyel a PH-
betegek a mindennapjaikban szembesiilnek.




Média- és sajtojelenlét

Junius 19-én pedig a délel6tti radiomisorban Dr Karlocai Kristof, kezeld PH specialistank
Osszefoglalta a tudnivalokat a betegégrdl és a kezelésekrdl. Mi pedig érintettként tudtunk
beszélni tobbek kozott arrol, hogy:

- 4ltalaban hogyan sziiletik meg a diagnozis

- hogyan lehet feldolgozni, és miként valtoztatja meg az életet

- milyen nehézségeket okoz a betegség €és hogyan tud segiteni az egyesiilet

- miért jott létre az egyesiilet €s a jelenlegi tevékenységének folytatdsan feliil mik a jovObeni
célkitlizések.

Azt is megemlitettiik, hogy jelenleg a betegség nem gyogyithatd és bar a magyar betegek
minden eddig elérhetd kezeléshez hozzaférnek, de nagy sziikség lenne az Gjfajta terapiakra is,
hogy tovabb haladhassunk azon az tuton, hogy a PH csak egy jol menedzselhetd kronikus

betegség €s a betegek ¢letmindsége kozel normalis legyen.




SPAR Budapest Maraton —oktéber

Oktober 11-én immar hagyomanyosan részt vettiink a
SPAR Budapest Maratonon, ahol PH-betegek és
hozzatartozoik sétaltak egyiitt, figyelmet iranyitva a
betegségre.

Csabuda Eszter elndk vezette a csapatot, amelynek
tagja volt Meészaros Gergely, a PH-kozosség
elkotelezett betegképviseldje is. A csapat célba ért, és
az érmek atvétele mindannyiunk szamdara kiilonds
jelentdséggel birt.




Borzsony tura — oktober

Oktober 25-én erdei turara vallalkozott betegtarsak és hozzatartozok egy csoportja, hogy
felhivja a figyelmet a pulmonalis hipertoniara. Az iddjaras kedvezett: sz&p 6szi nap kdszontott
a csoportra. Kicsik és nagyok egyiitt vagtak neki egy tiranak a festdi szépségli Borzsonyben.
Lekiizdottek tavolsagot, magassagot és légszomjat és jutalmul az erdé mindenkit elkapraztatott
gyonyorl szineivel.




Ko6z0sségi programok és helyi egyiittmikodések
Egészségfejlesztési irodak

Hazankban miikodnek egészségfejlesztési irodak, melyek célja a szemléletformalas, az
egészségtudatossag novelése, az egészség megdrzését szolgald magatartasformak elterjesztése
¢s az egészségfejlesztést célzo programok szervezése, lebonyolitdsa. A székhelyiinkon,
Zugloban miikodd irodaval egylittmitkddve tobb sétan is részt vettiink. Ezeken alkalmunk volt
felhivni a figyelmet a ritka betegségekkel ¢l0k kihivésaira és a korai diagnozis fontossagara.

Magyar Egészség Piknik — szeptember
Szeptember els6 szombatjdn részt vettiink az 1. Magyar Egészség

Pikniken, amely az egyik legatfogdbb hazai népegészségiigyi
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rendezvény volt és az
orvostanhallgatok  altal
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keriilt megrendezésre. Interaktiv médon mutattuk be, mit jelent a 1égszomjjal €lni: a latogatok
egyszerli gyakorlatokon keresztiil ¢lhették at a PH-s betegek mindennapjait. Tobb megkeresést

kaptunk betegtt-menedzseléssel kapcsolatban is.

Civil Info Nap - oktéber

Ezen a rendezvényen kiilonboz6 civil szervezetek mutatkoztak be és volt lehetéségiink
ismerkedni mas egyesiiletekkel. Emellett a Bethlen Gabor Alapitvany és a Nemzeti
Egylittmiikddési Alap képviseloi tartottak eldadast a palyazati lehetdségekrol.

Szakmai és érdekképviseleti jelenlét

Konferenciak és forumok, nemzetkozi kapcsolatok

AIPM (Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete) Konferencia: 2025. majus 29-én
sz6 volt tobbek kozott: gyogyszerligyekrél ¢€s finanszirozasrol, nemzetkozi
gyogyszeripari trendekrdl, egészségiigyi digitalizaciorol, a klinikai vizsgalatok
tanulsagairol és az egészségértés hazai helyzetérol.

Részt vettiink a ,,Kavézz a betegszervezettel” programban, melynek
célja az volt, hogy a szakmai résztvevok megismerjék az egyesiiletek
munkajat, céljaikat, és 1) egyiittmikodések sziilethessenek.
Kapcsolatot épitettiink mas civil szervezetekkel.
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AIPM Meetup: 2025. szeptember 20-an mas betegszervezetek képviselbivel
egyeztettiink és szakmai el6adasokat hallgattunk. Itt elhangzott az is, hogy a
betegszervezetek a betegellatas szerves részei. Nem vetélytarsai, hanem partnerei az
orvosoknak. Segitik a betegek edukaciojat, csokkentik az orvosok terheit, €s timogatjak
a kutatasokat és az érdekvédelmet.

BETEGSZERVEZETI

MEETUP  “}(y€) 5

Magyar Egészség-gazdasagtani

Tarsasag kongresszusa: 2025.oktober 13-
an tobb mas betegszervezettel egyiitt mi is

uuuuuuuuuuu

képviseltiik a betegek hangjat
egészségpolitikai és gyogyszertamogatasi
kérdésekben. Mindkettében biztositottak
minket arrol, hogy kemény munka folyik

025. OKTOBER 13,

~ , azért, hogy a gyogyszerekhez vald jutas a
lehet6 legzokkenOmentesebb legyen.

ABEP iilések: negyedévente részt tudunk venni egy olyan programon (ABEP) is, ahol
kiilonbozd, betegszervezetek szdmdra hasznos témakban hallgathatunk eldadasokat.
Ezeket az Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete (AIPM) szervezi, akik az idei évben
is nagy hangsulyt fektetettek a betegszervezetekkel valod kapcsolattartasra és segitség
nyujtasra. Megjelenési lehetdséget biztositanak Egyesiiletiink szamara egy orvosok
részére készitett betegszervezeti kiadvanyban is, mely segit novelni ritka betegségiink

ismertségét és lathatova teszik az értéket, amit az egyesiiletek teremtenek.
12



APHEC — Eurdpai PH Konferencia — november

November elején a PHA Europe meghivasara, részt vettiink az éves Eurdpai PH Konferencian
(APHEC), Castelldefelsben, Barcelona kiilvarosaban.

Az idei APHEC 35 orszag 40 tagszervezetének képviseldit hozta 6ssze, orvosszakértokkel,
kutatokkal és egyéb érintettekkel — akiket egy kozos kiildetés egyesitett: a PH-betegek
hangjanak erdsitése Européaban ¢és vilagszerte.

Tobb gybdgyszergyartd aktivan dolgozik Gjabb terdpias lehetdségek fejlesztésén a PH-val é16k
szamara.

PULMONARY HYPERTENSION

GROUP 1: PULMONARY ARTERIAL HYPERTENSION

fa

Umbrella Assaciation for
PULMONARY HYPERTENSION
Organizations

Thank you Halland Gerry

i APHEC
o PHAEURDPEZyfu/ . 2025 )
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Europai Légzészervi Betegek Akadémiaja — EFA

Egyesiiletiink részérdl, Erdélyi Dora vett részt az Europai
Légzdszervi Beteg Akadémian. Ez kivételes lehetdséget
biztositott ~mas  betegjogi  képviselokkel  vald
kapcsolatépitésre, ismeretek elmélyitésére ¢és a
1égzdszervi egészséggel 0Osszefliggd érdekképviseleti
készségek fejlesztésére. A koltségeket teljes egészében a
szervezOk alltak.

Nemzetkozi kapcsolatok

A Tudoéér Egylet tagja és nagykovete, Dr. Mészaros Gergely 2025-ben tobb rangos nemzetkozi
konferencian és szakmai forumon képviselte az egyesiiletet, valamint a pulmonalis
hipertoniaval ¢l6 betegek kozosségét. Szereplései soran kiemelten hangstlyozta a
betegkdzponti szemlélet sziikségességét, a betegek aktiv bevonasanak fontossagat és az
egészségiigyi egyenldtlenségek csokkentésének sziikségességét.

Meghivott eldadoként és panelrésztvevoként vett részt tobbek kozott az European Respiratory
Society kongresszusan Amszterdamban, a lengyelorszagi Karpacz Gazdasagi Forumon,
valamint az European Health Forum Gastein rendezvényén Ausztridban. Nemzetkozi
szereplései soran vildghirli professzorokkal, dontéshozokkal és betegképviseldkkel egyiitt
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dolgozott azon, hogy a betegek tapasztalatai és véleménye hangsulyosabban jelenjen meg az
egészségligyl dontéshozatalban és a pulmonalis hipertonia ellatasaban.

Gergely munkaja jelentds mértékben hozzajarult ahhoz, hogy a magyarorszagi PH-betegek
kozossége és a Tiidoér Egylet nemzetkozi szinten is lathatobba és elismertebbé valjon.

EU Health
Technology
Assessment

Regulation

Junius a Szkleroderma Figyelemfelkelto
Honapja. Részt vehettiink az Orszagos
Scleroderma Kd&zhasznu Egyesiilet 20 éves
.. jubileumi 0rszagos konferenciajan.
Kihivasaink nagyon hasonloak és ugyantugy
vagyunk a  gyogyszerek mellett a
rehabilitaciora, taplalkozasi tandcsokra és
pszichologiai tdmogatasra is. Mindenre, ami
javithatja az életmindséget.

Szeptember a Tid6fibrozis tudatossagra
felhivas honapja. Egyesiiletiink meghivott
vendégként részt vett a  Magyar
Tiudofibrozis  Egyesiilet  orvos-beteg
e 5 taldlkozojan, hiszen a tiid6fibrozisban
0L ' 9 ’ ' , érintetteknél gyakran kialakul masodlagos
' betegségként a PH.
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https://www.facebook.com/sclerodermahu?__cft__%5b0%5d=AZYWDqbdNBODdtu2FV-5UmpR4_dZttTuM9IekS-A2o1v1oyNtcioX8jE9diP1Ly5FJN3yiDqJeKsth9yXghzXJbJiSsAB8cAWz2EbNy6CrE9oAx-yD5t_ytIQQXCKyYzy8SBSVQgqFwdKHkYCKuvB9aK6sP2FAGtQMOc4Qy2AAYHpPShqRceg5JzkOjgkXQ6sbA_nEsLDQCohFhXNujpBT_veaLFb2ww_zsQVbRqmFSy9A&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/sclerodermahu?__cft__%5b0%5d=AZYWDqbdNBODdtu2FV-5UmpR4_dZttTuM9IekS-A2o1v1oyNtcioX8jE9diP1Ly5FJN3yiDqJeKsth9yXghzXJbJiSsAB8cAWz2EbNy6CrE9oAx-yD5t_ytIQQXCKyYzy8SBSVQgqFwdKHkYCKuvB9aK6sP2FAGtQMOc4Qy2AAYHpPShqRceg5JzkOjgkXQ6sbA_nEsLDQCohFhXNujpBT_veaLFb2ww_zsQVbRqmFSy9A&__tn__=-%5dK-R

Oktober 17-19 kozott rendezte meg a Magyar Szervatiiltetettek Szovetsége a Szervatiiltetettek
Orszagos Talalkozojat, azaz a Trapi-Napokat.

Amikor a PH gyogyszeres kezelései kimeriilnek sokszor mar csak a tiiddatiiltetés mentheti meg
a betegek ¢életét igy tobben is vannak egyesiiletiinkben akik mar szervatiiltetettként élnek.

A 2025-6s rendezvény kiilonleges jubileumot iinnepelt: 10 éve tortént az elsd hazai
tiidoatiiltetés. Az egyesiiletet meghivtdk erre a rendezvényre, amely a szervatiiltetettek
legnagyobb hazai kozosségi és szakmai talalkozoja, ahol orvosok, egészségiigyi szakemberek,
transzplantalt betegek és csaladtagjaik osztjak meg egymassal tudasukat, tapasztalataikat — és
az ¢let yjraindulasanak torténeteit. Erdélyi Doéra, az egyesiilet aktivistaja személyes betegutat
mutatta be: hogyan jutott el a diagndzisig, majd az életmentd mitétig, és milyen életet €l
szervatiiltetettként.

Hogy a hallgatok is atérezzék, milyen érzés, amikor kevés a levegd, minden résztvevd kapott
egy orrcsipeszt és egy szivoszalat €s igy hallgathattak az eldadéast. Néhany masodperc gyakorlas
utan a teremben csend lett — mert ezt nem lehet szavakkal elmondani, csak atélni.

Betegtorténetek

2025 juliusaban Erdélyi Déra, egyesiiletiink tagja a kozmédia reggeli miisoraban osztotta meg
betegutat bejard torténetét, hangsilyozva a korai diagnézis és az idében megkezdett kezelés
¢letmentO fontossagat. Esetében a gyogyszeres kezelési lehetdségek kimertiltek, és életét végiil
tiidoatiiltetés mentette meg.

ERDELYI DORA
TUDOATULTETESBEN RESZESULT RECIPIENS
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Nemzetkozi kampanyok
Ritka Betegségek Vilagnapja — februar
Csatlakoztunk a PHA Europe globalis Ritka Betegségek Vildgnapi kampanyahoz. Nagy

segitséget nyujtottak a vizualis anyagok, melyeket magyar nyelvre forditva tudtunk kézzétenni
a kozosségi médidban, hangstlyozva a korai diagnézis és az elldtdshoz vald hozzaférés

jelentdségét.

_ #RAREDISEASEDAY

PH Vilagnapi kampany - majus

A PHA Europe 2025. évi kampanya a betegek személyes torténeteit allitotta kdzéppontba.
Magyarorszagrol harom tagtarsunk — Eszter, Ingrid és Petra — osztotta meg a PH-diagnozis
élményét; a vildg minden tdjarol érkezd torténetek nagy visszhangot kaptak, posztjaink
kiemelkedd elérést értek el.
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=8 “10 év, 20 orvos, és véziilegy ks Sliapseorn oty
g sokkold diagnézis 2006-ban. “rkségemn Egy hordozhatd
* Van amikor PH.” £ A toves: A koncentrétornak és a Tidér Egylet
3 4 jol vax timagatasanak kdszénhetden végre
ittt skoldba Jokrieg blszkén |
‘szavalok verseket az orszagos
nemus!kw&m mertmég aPH-
valisvan hangom.”

Petra, Magyarorszag
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Az eurdpai ernydszervezetiink, a PHA Europe 2025-ben inditotta ,,Nélkiiletek mi sem
lennénk” kampanyat.

A kampéany keretében barki koszonetet mondhat annak, akinek meghatarozo szerepe volt
életében. A koszonetnyilvanitdsok a PHA Europe Facebook-oldalan jelennek meg, és az
egyesiilet is megosztja azokat. Magyarorszagrol is érkeztek megindité ilizenetek: Csabuda
Eszter elnok Dr. Karlocai Kristof foorvosnak fejezte ki halajat; Konkoly Csaba betegtars
Csabuda Eszternek mondott koszonetet; Petra pedig neveldanyjardl, Mariardl irt meghato
szavakkal.

= Pk |AF.UI_QPEW—;/

y R
i
» .dl‘s.m

“She is the soul of our
community, inspiring
strength and togetherness
among all of us."

o

PH figyelemfelhivo honap — november
Csatlakoztunk a PHA Europe ,,A kezeléshez valo hozzaférés az életet jelenti” kampanyahoz.

Személyes torténeteket és egyéb informacidkat osztottunk meg a kezeléshez, a gydgyszerekhez
és a megfeleld ellatashoz vald hozzaférésrdl, valamint arrdl, hogy ezek hianya milyen
kétségbeejtd kovetkezményekkel jarhat barki szamdra, aki ezzel a sulyos, progressziv és
kronikus betegséggel él.

—— PULMONARY HYPERTENSON
2% PHAEURZPEZ 0/ AWARENESS MONTH

NEM MINDEN PH
PACIENSNEK VAN EGYENLG
HOZZAFERESE A TERAPIAKHOZ
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Palyazatok és mikodés

Az egyesiilet az év folyaman folyamatosan figyelemmel kisérte a hazai palyazati lehetdségeket
¢s palyazatot nyujtott be. A programokat szakmailag tdmogathatonak mindsitették, azonban
forrdshiany miatt pénziligyi tdmogatasban nem részesiiltiink. Az egyesiilet ennek ellenére teljes
aktivitassal folytatta tevékenységét.

Zarogondolat

A 2025-6s év megerositette, hogy a kozosségépités, az egyiittmiitkodés és a betegek hangjanak
erdsitése nélkiilozhetetlen a pulmonalis hipertonidval ¢éldk életmindségének javitasahoz.
K6szo6njiik minden partneriinknek, tdimogatonknak és tagtarsunknak, aki ebben az évben veliink
tartott — személyesen vagy online.

2025. majus 20-an tartotta az egyesiilet éves kozgytilését, amelyen Karldcai Kristof foorvos,
alelnok az aktualis szakmai és szervezeti kérdésekrol tajékoztatta a résztvevoket. Az iilés

keretében bemutattuk legujabb kiadvanyainkat is.

A PH-betegek kozosségének képviselete mellett tevékenységiink alapvetd tarsadalmi értéket is
teremtett, az alabbi teriileteken:

o Noveltiik a lakossag egészségiigyi tudatossagat (edukacio, figyelemfelhivas).

o Eletmindség javitasa: életmodtandcsok, pszichoszocidlis tdmogatas, kozosségi
események

« Erdekérvényesités: kutatasokban valo részvétel, jogszabalyi véleményezések, innovativ
kezelési lehetdségek

o Koz0sségépités: talalkozok, kozos programok mas szervezetekkel

Ismeretterjesztd tevékenységiinknek koszonhetden a PH Centrumokba érkezd betegek kevésbé
eldrehaladott stddiumban vannak, mint korabban. Illetve nagyon sok megkeresést kapunk a
hotline-on, ahol potencialis betegek szamolnak be tiineteikr6l és a segitségiinkkel a megfeleld
vizsgéalatokon atesve azok jutnak el a PH Centrumokba, ahol erés a gyanu. Ezzel a
tevékenységlinkkel csokkentjiilk a téves diagnozisok szamat, illetve az egészségiigyi
intézményekre haruld feladatok mennyiségét, a folosleges vizsgalatok szamat. A szakiranyu

19



vizsgalatok gyorsabb diagnézist eredményeznek, igy Ossztarsadalmi szinten csokkentjiik a
koltségeket.

A 2025-6s év egyik f6 célkitlizése egy mobil oxigénkoncentrator beszerzése volt, melyet
adomanybol sikeriilt megvasarolnunk. Ezzel hozzasegitjiik betegtarsainkat a lakdsuk
kockazatmentes elhagyasahoz. Sokan allandd oxigénellatdsra szorulnak, ami szdmukra az
otthoni betegellatas keretében nagy oxigénpalack igénybevételével megoldott. Azonban mobil
késziilék hianyaban hosszabb id6ére nem tudjak elhagyni otthonukat. A mobil
oxigénkoncentrator jelenleg az alacsony keresetli betegek szamara megfizethetetlen, timogatést
erre nem kapnak. Az Egyesiilet ebben nyujt segitséget. Ezzel a betegek kiszolgaltatottsagat
csokkentjiik, életminéségiiket nagymértékben javitjuk.

Aktiv szerepl6i vagyunk az Europai Referencia Halozat Ritka Tiidobetegségek (ERN-LUNG)
részének, amely Europa vezetd korhdzait tomoriti: az egyik egyesiileti tagunk funkcionalis
bizottsdgokban tarselnok, valamint a halozat betegeket képviseld részének elndke. Szamos
jelenleg foly6 projektben is részt vesziink, igy pl. az ERS klinikai kisérleti egytittmikodésében
(ERS-CRC), valamint mas, pl. CTEPH-el kapcsolatos munkakban.

Az egyesiilet weboldalat folyamatosan frissitjiik. Az eurdpai PH szervezetek k6zotti angol
nyelvili kapcsolattartds, a mintegy 37 tagszervezet levelezése kapcsan, valamint egyéb angol
anyagok forditasa is napi elfoglaltsdgot jelent. Facebook oldalunkra 1-1 kampany keretében 20-
30 posztot tesziink ki. A vizudlis elemek elkészitéséhez szakmai partnereink nyUjtanak
segitséget, ezeket magyar nyelvre adaptiljuk. Evente legaldbb 3 nagy kampanyhoz
csatlakozunk. (Ritka Betegek Vilagnapja, PH Vilagnap, PH novemberi Figyelemfelhivd
honap). A FB-on 746 kdvetdnk volt 2025-ben, de esetenként kozel 3000 {6 az odalatogatok
szama. Egy honap alatt kozel 20 ezer megtekintést is el tudunk érni organikusan. A folyamatos,
napi elfoglaltsdg miatt 2022. oktober 1-t61 egy egyesiileti tagot munkaviszonyban
foglalkoztatunk.

Budapest, 2025. december 31.

Tidoér Egylet
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