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TENYLAP

Miért van sziikség a Mentoov Informaciéos Kozpontra és Segélyvonalra?

Hazéankban a kozel 800 000, de mégis ,,lathatatlan” (zomiiknek nincs BNO kodja) sulyos ritka beteg
oriasi hatranyban van, még a gyakoribb betegségekhez képest is. Az egyenként keveseket érintd
betegségek ismereteinek hidnya miatt kevés a hozzaértd szakember, igy sokaig nem kapnak diagnézist,
ezért megfeleld kezelést. A sok felesleges kezelés hatalmas terhet jelent az egészségiigy szamara is!
Nem talalnak sorstarsakra, kevés a kutatas, a gyogyszer, az ellatas, stb.

A ritka betegek 50-75 % gyermek, ami 400 000 — 600 000 beteg gyermeket jelent Magyarorszagon, ezért
ezzel az oOriasi tomeggel feltétleniil foglalkoznia kell egy gyermekgyogyaszati nemzeti népegészségiigyi
programnak!

A sokféle betegség miatt olyan rengetegen vannak, hogy népegészségligyi prioritasként 6k jelentik az
egyik legnagyobb stulyos betegcsoportot, valamint az egyik legnagyobb fogyatékos csoportot is!
Ennek ellenére sem szervezetiik, sem a szolgaltatasaik nem kapnak koltségvetési soron tamogatast,
ellentétben a tobbi régebbi, hasonld fogyatékos szovetséggel! Pedig a legtobbjiikhoz képest tobb embert
képviselnek.

Ezen az aldatlan allapoton probalt segiteni a Ritka és Velesziiletett
Rendellenességgel El6k Orszigos Szovetsége (RIROSZ), amikor a ”
Norvég Civil Tamogatasi Alap tdmogatasaval létrehozta a Ment6ov ‘ SEGELYVONAL
Informaciés Kozpontot és Segélyvonalat, amely informaciot ad és
segitséget nyajt a betegeknek, a szakembereknek és a
dontéshozoknak egyarant.

ARITKA BETEGEKERT

A t6bb, mint négy éven at minden érintett szakma bevondsaval, és széleskorii konszenzussal elkészitett
Ritka Betegségek Nemzeti Terviinkben (melynek angol verziéjat a Miniszter Ur 2013 végén alairta,
és kikiildésre is keriilt Briisszelbe) is eléirtaknak megfeleléen, oriasi hianyt potol, fontos allami
funkciot lat el. A legfobb cél tehat, hogy a ritka betegséggel €16k és kornyezetiik szadmara leroviditse
azt az évekig, akar évtizedekig tartd folyamatot, mig végiil hozzajutnak a megfeleld informaciokhoz.

A t4jékoztatast adattarak ¢és adattdrakat miikodtetd szervezetekkel valo

egyiittmiikddések alapoztdk meg. A hagyomanyos telefonhivasokat _ﬂ —
(segélyvonal: 061/790-4533) természetesen e-mailes levelezés, sorstarskeresd for Rare
Facebook oldal, sajat honlap (https://www.rirosz.hu/sorstarsaknak/mentoov- f Diseases
informacios-kozpont), hirlevél és szamos egyéb szolgaltatas egésziti Ki,

csatlakozva a Ritka Beteg Segélyvonalak Europai Hal6zatdhoz.

e Osszeurdpai felmérés szerint ez a ritka betegek altal leginkabb igényelt szocialis szolgaltatas.
e Relativ Kkis befektetéssel (kb. évi 5-10 milli6 Ft) a szolgaltatas fenntarthat6, nagyban hozzajarulva
a betegutak feltarasahoz és szervezéséhez, nagy tomegek nagy kozérzet javulasat eredményezve.
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e A teljesen megvaldsitasra kész Nemzeti Terviink kivitelezésének fontos
részeként a széles kori egyiittmiikodés kivalo példajat nyujtja, ezért
célszerli kihasznalni a benne rejl6 lehetdségeket!

e A sikeres és fontos eredményként publikalhaté, amikor a legelesettebbeken
segitlink.

A ritka betegségek

Azok a ritka betegségek, melyek maximum egy embert érintenek 2000 fobol. Jelenleg 6000-8000 féle ilyen
betegséget tartanak szamon. 50-75 %-uk gyermekeket érint! Gyakran életveszélyes dllapottal vagy kronikus
leépiiléssel jarnak. Jellemzé a magas szintii komplexitds, ezért a felismerésiik is rendkiviil nehéz. Az esetek
tobbségében nem ismeriink gyogymodot.

Az altalanos informaciohiany kévetkeztében ezek a betegek sokszor diagnozis nélkiil, kezelés nélkiil, kutatas
nélkiil, ezért szinte minden remény nélkiil kiizdenek a betegséggel. Napjainkban Eurdpaban 27-36 millio ember
szenved valamilyen ritka betegségben.

A RIROSZ-rol

A ritka betegségek magyarorszagi szervezete (RIROSZ) 2006 majusaban alakult meg nyolc alapito betegszervezet
osszefogasaval. Napjainkra 45-re boviilt a tagszervezetek szama, sokan egyéni tagkent csatlakoztak, hogy kézésen
tevékenykedjenek a magyarorszagi ritka betegekért. Hazankban kb. 600 000 - 800 000 Konfitarsunk érintett, igy
elmondhato, hogy — a csaladtagokat is figyelembe véve —az orszag minden 5. lakosdnak életét befolydsolja
valamilyen modon egy-egy ritka betegség.

A RIROSZ meggyozidése, hogy vilagszerte a betegeknek kell az egészségiigy kozéppontjaban dllniuk.

A RIROSZ kiildetése, hogy hazankban segitse a ritka betegséggel éloket és csaladjaikat.
Tovabbi informacio talalhaté a www.rirosz.hu portdlon.
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