SEGELYVONAL
A RITKA BETEGEKERT

06179045 33

Hova fordulhatunk?

Mentdéov Informdcios Kézpont és Segélyvonal a ritka
betegséggel élokert




Impresszum:

Szerzok:

Csat6 Zsuzsa
Csiznier-Kovacs Andrea
Dr. Pogany Gabor

Szerkesztok:
Forras Krisztina
Ozorai Déra
Ori Istvan

Felelos kiado:

Dr. Pogany Gébor

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos
Szovetsége (RIROSZ)

Budapest, 2016.

Koszonetnyilvanitas

Szeretnénk kdszonetet mondani a Norvég Civil Tdmogatasi Alapnak,
amelynek kdszonhetden létrejott a Kozpont. Koszonjiik a lelkes és
odaado munkat a programban résztvevo minden onkéntes segitonek,
akiknek jelenléte a program soran nélkiil6zhetetlennek bizonyult.
Tovabba koszonjiik tamogatdinknak €s egyiittmiikodo partnereinknek,
hogy tamogatasukkal és szakértelmiikkel hozzajarultak a Ment6ov
Informacids Kozpont sikerességéhez.
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Kik a ritka betegek?

Ritka betegségnek azt tekintik, amelynek eléfordulasa ritkabb, mint 1:
2000-hez, azaz Magyarorszagon egy-egy betegség esetében legfeljebb
5000 érintettel szamolhatunk.

Nemzetkozi statisztikak alapjan a magyar lakossag 6-8 %-at érinti
sulyosabb vagy enyhébb lefolydsu ritka betegség, vagyis kb 600.000
érintett ¢l Magyarorszagon. Tobbségiik enyhébb tiinetekkel, igen
gyakran diagnozis nélkiil éli le az életét. E betegségek egy része
azonban mar  gyermekkorban  sulyos  betegséggel  vagy
fogyatékossaggal jar, gyakran fokozatosan stlyosbodik, dontéen nem
gyogyithato, bar egy résziik tiinetmentessé tehetd, vagy legalabb az
allapotromlas megallithaté (ez Magyarorszagon legalabb 50-60 000
embert jelent).

A Ment6ov Informacids Kozpont létrejottének
okai

A ritka betegséggel é16 embereknek a vilag minden t4jan hasonlo
kihivasokkal kell szembenézniiik. Ezek a kdvetkezok:

1. A helyes diagnozis hidnya

Az ¢érintettek gyakran hossz évekig bolyonganak az egészségiigy
labirintusaban. Ritka betegséggel a szakorvosok is ritkan vagy
egyaltalan nem talalkoznak, igy igen gyakori, hogy nem ismerik fel.
Gyakori, hogy a tiinetek mindegyikét kiilon-kiilon kezelik, de a
kilonféle szaktudast igénylé Osszefiiggéseket nem latjak, ennek
hianydban nem kapnak diagnozist a Dbetegek, illetve félre
diagnosztizaljak oOket, ezért nemcsak nem kapjak meg az elérhetd
legjobb ellatast, terapiat, hanem gyakorta indokolatlan, s6t, arto
kezeléseknek vetik ala Oket, amelyeknek allapotromlas a
kovetkezményiik. Hossz tadvon ezért nem ritkdn tapasztalhato a
betegek és orvosaik kozti kolcsonds bizalomvesztés: az orvos mar
nem hisz a betegének, a beteg pedig nem bizik az orvosaban. Bar ez
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csak a kapcsolatok egy részénél fordul eld, a jelenség kellden gyakori
ahhoz, hogy a problémat orvosolni kelljen.

2. A komplex ellatas hidnya

Magyarorszagon  kiilonosen  jellemz6, hogy a  kiilonb6zo
tudoméanyégak és szakteriiletek kozott nincs vagy nem megfeleld az
egylittmiikodés. Itt nemcsak az orvosi szakteriiletekrdl van sz, hanem
a rokon diszciplinak (gyogytorna, gyogypedagodgia stb.) kozotti
hianyos kooperaciorol is. Emiatt az egészségligyi ellatas terén tal a
rehabilitacids és egyéb terapiak, valamint az élethosszig tartd kezelés
¢s gondozas terén is hatranyt szenvednek a gyakoribb betegséggel
¢l6khoz képest.

A ritka betegségek egy részénél rendelkezésre allo, kevés szammi
gyogyszer/terapia is igen draga, mivel kicsi a felvevd piac. Raadasul

az ezeket célzo kutatasi aktivitas is igen gyenge.

3. Informacidhiany

A legégetdbb probléma az informaciok hianya. Kevés a betegek
rendelkezésére allo megbizhatd tajékoztatas, és a haziorvosok és
egyéb szakemberek kozott altalanos a ritka betegségekrdl szolo
Osszetett tudomanyos ismeretek hidnya. Elenyész6 szdmu, idejét mult
¢s hianyos foként a nyomtatott szakirodalom. Nincsenek iranyitott
betegutak, igy az orvosok altalanos joindulata és segitokészsége
ellenére gyakran a szerencsén mulik, hogy a ritka beteg megkapja-e a
megfeleld kezelést, terapiat.

Mivel a ritka betegségek gyakran jarnak tartos vagy végleges sulyos
egészségkarosodassal, az egészségiigy Utvesztoi utan a szocidlis halo
labirintusaban kezd bolyongani az érintett csalad. Nehezen atlathato és
atjarhato az egészségiigyi, oktatasi, szocialis, foglalkoztatasi ellatasok
rendszere.

Mindez azt eredményezi, hogy a ritka betegséggel ¢l6 emberek és
csaladjaik az ellatasok minden teriiletén hatranyt szenvednek, aminek
hosszl tdvon gyakran ellatatlansag, elszigetel6dés, kirekesztettség a
kovetkezménye.



Ennek a sok szempontbodl nehéz helyzetnek a megkonnyitése céljabol
jott 1étre a Ment6ov Informécios Kdzpont.

A Ment6ov Informacids Kozpont céljai

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elék Orszagos
Szovetsége, a RIROSZ keretében a Ment6ov Informacids Kozpont a
Norvég Civil Alap finanszirozasaval ¢és tamogatasaval 2015
marciusdban kezdte el miikddését, s bar a projekt 2016. 4prilisdban
befejezddott, a RIROSZ egyéb forrasokbol fenn kivanja tartani a
Kozpontot.

A Mentéov Informacidos Kozpont 6 célja a betegutak leroviditése,
emberségesebbé, kevesebb szenvedéssel jarova, sikeresebbé tétele, a
betegek diagno6zishoz és jobb ellatashoz juttatasa.

Céljaink kozt szerepel a ritka betegséggel ¢él6 emberek és
csaladtagjaik életének segitése, életmindségének javitdsa, a
diagndzishoz jutds megkdnnyitése, a megfeleld ellatds biztositasa
egyrészt tajékoztatassal, tandcsadassal, ligyintézéssel az egészségiigy,
a szocialis ellatas, az oktatas, a foglalkoztatds, az emberi jogok
védelme terén, masrészt sorstarskozosségek és betegesoportok
érdekvédd szervezeteinek létrejottét €s miikodését kivanjuk segiteni.
Fontosnak tartjuk a betegeket ellatd szakemberek munkajanak
segitését, tajékozottsaguk novelését a ritka betegségek terén. Mindent
megtesziink az ellatds kiillonbozo teriileteinek Osszehangolasa, ill. a
toredezett informaciok Osszerendezése érdekében, ezzel is biztositani
szeretnénk az informacidkhoz vald kdnnyebb hozzaférést.

A diagndzison tul alapveté a leheto legjobb ellatdsok megszerzése,
mind az egészségligy, mind a szocialis, mind egyéb human
teriileteken. Ennek egyik eszkoze a ritka betegségek BNO kod
(Betegségek Nemzetkdzi Osztalyozasa) szerinti osztalyozasa, mivel az
ellatasok jelentés része BNO kod alapjan torténik. Jelenleg azonban
Magyarorszagon csak 250 ritka betegség rendelkezik BNO koddal. A
hosszu tava cél, hogy a ritka betegségek nemzetkdzi osztalyozasa (un.
ORPHA-kod) is érvényes legyen Magyarorszagon is, s ez alapjan



jarjon tamogatas és ellatas, mint a BNO koddal rendelkezd gyakori
betegségek esetében.

A fenti célok érdekében el6szor kialakitottuk a Kdzpont
infrastrukturalis és személyi feltételeit. Elindult a telefonos, e-mailen
nyujtott segélyvonal, tajékoztatd honlapok, internetes oldalak,
kiadvanyok készitése, betegségleirasok forditasa, online ¢és
hagyomanyos képzések valdsultak meg, elkezd6dott a hattérként
alapvetden fontos informacios adattar épitése, a munkahoz sziikséges
kapcsolatok kialakitasa, komplex betegmanagement és sorstarskeresd
szolgaltatds mikodtetése €s egyéni sorstars és tapasztalatkeresd
felhivasok mind magyar, mind nemzetkdzi szintéren.

A Ment6ov Informacios Kozpontnak jelentds az indikator szerepe is.
A megkeresések céljanak és egyéb faktorainak adatvédett rogzitésével
szamos, ritka betegséggel jard probléma nemcsak lathatova valik, de a
statisztikai adatok segitségével a problémak stlyossaga is konnyebben
felmérhetd, igy hosszabb tavon a jelenleginél optimalisabb
megoldasok sziilethetnek a helyzet atfogo javitasa érdekében.

A Ment6ov Informacios Kézpont segitdi,
partnerei

Ment66v Informacidos Kozpont 1étrejottét €s miikodését szamos
partner jelenleg is napi szinten és kézzel foghatoan tamogatja.

1. A tagszervezetek

A RIROSZ tagszervezeteinek mindegyike a Magyarorszagon €16 ritka
betegek egy-egy csoportjat képviseli. Ok azok, akik sorstars
kozosséget nyujtanak, 6k ismerik a betegségiiket legjobban értd és
kezel6 orvosokat, valamint az egyéb lehetséges ellatasokat. Ok maguk
is nyljtanak szolgéltatadsokat, szerveznek 6nalld programokat, 6nallo
projektjeik vannak, s természetesen a miikddésiikhoz sziikséges
anyagi forrasokat is maguk biztositjak. Minden hozzank fordulonak
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felajanlottuk, hogy keresse fel a betegségének megfeleld
betegszervezetet, csoportot.

2. A Ritka Betegségek Orvosi Kozpontjai

Az elmult év folyaman megalakultak a ritka betegséggel éloket ellato
regionalis és orszagos orvosi kozpontok (Semmelweis Egyetem,
Debreceni Egyetem, Pécsi  Tudomanyegyetem, Szegedi
Tudomanyegyetem — elérhetségiik a kiadvany végén megtalalhato).

A RIROSZ veliik hivatalosan is egyiittmiikddési szerz6dést kotott, de
enn¢l joval fontosabb az a mindennapi, partneri munkakapcsolat,
amely valoban a betegek életét konnyiti meg, mind a diagnézishoz
jutasban, mind a betegek ellatdsaban. A budapesti Genomikai
Medicina és Ritka Betegségek Kozpontjat rendszeresen kerestiik
szakmai tanacsokért. Kolcsonosen iranyitottuk a betegeket egymashoz
a megfeleld diagnozisért, kezelésért, ill. a sziikséges és részletes
informaciokeért.

3. Az adatbdazist biztosito szervezetek

Két szervezettel Kkotottink olyan egylittmiikodési szerzédést,
amelynek keretében az egyes szervezetek altal 1étrehozott adatbazist a
masik két szervezet hasznalhatta a honlapjan és a munkaja soran.

3.1. A Fogyatékos Személyek Esélyegyenlgségéért Kozhaszni
Nonprofit Kft-vel, az egész projekt folyaman szamos alkalommal
elokészitettilk az egylittmiikodést, de a szervezeten beliili valtozasok
miatt ez még nem valt hivatalossa. Elsdsorban az altaluk nyujtott
tudasbazis, a képzések és a palyazati lehetdségek segitik munkankat.

3.2. A Kézenfogva Alapitvany évtizedes informacios kozpontjaval
hivatalos az egylttmiikodés: a két szervezet kdlcsondsen hasznalja
munkaja soran a masik altal létrehozott adatbazisokat. Az
egyittmiikodés keretében a RIROSZ hozta 1étre az egészségiliggyel
kapcsolatos adatok elérhet6ségét biztositd linkgyljteményt, amely a
Ment66v honlapjan segiti az érdeklédéket és a szakmai szervezeteket,
szakembereket.



4. Egyéb szakmai kapcsolatok

A Mentéov Kozpont munkdjat szamos szakember segitette és segiti
folyamatosan.

41 Ezek kozil igen jelentések az ELTE Barczi Gusztav
Gyogypedagégiai Karanak szakemberei és hallgatoi, akik
onkéntesként is rendszeresen részt vettek munkankban. Oktatoi mind
a tanacsadas soran, mind a konferenciakon el6adoként részesei voltak
tevékenységiinknek.

4.2. A kisgyermekek fejlesztésében és csaladjaik segitésében
kiemelked6 a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont munkaja. Eddigi
korai intervencids tevékenységiiket 2015-ben 1) szolgéltatds, az
evésterapias tanacsadds bovitette, amelynek elokészitésében
intenziven részt vettek a Ment6ov Informaciés Kézpont munkatarsai.
Az irasos egylittmiikodésen tul az evési helyzetekkel, problémakkal
kapcsolatos honlapjuk kialakitdsdban, valamint az evésterapia-
projektjiik  sziilotréningjeinek szervezésében is kitind volt a
munkakapcsolat a két szervezet kozott. Jelenleg is sokat segit
munkédnkban a projektjiik sordan létrehozott adatbazis, honlap és a
kapcsolatrendszer is. A hozzank forduld ritka betegséggel ¢é16
kisgyermekek ellatasaban is szamithatunk a Budapesti Korai Fejleszto
Kozpont szakembereinek tapasztalatara és munkajara.

4.3. A Kék Vonal a krizishelyzetben levo fiatalok életét segitd lelki
segélyvonal. Munkatarsai tréninget tartottak a Ment66v munkatarsai
szamara. A képzés soran nagy hangsulyt kapott a kétféle segélyvonal
kiilonbségének ¢és hasonlosaganak bemutatasa. Fontos volt, hogy a
lelki segélyvonal alapvetden mas operatori attitiidot kivan, mint egy
informacios segélyvonal. A Kék Vonal esetében a legfontosabb az
érzelmi tdmogatas biztositasa, az egyiitt gondolkodas 6sztonzése, az,
hogy a probléma sajat gondolatok mentén oldodjon meg. A Ment6ov
Informaciés Kozpont esetében a minél korrektebb, problémara
fokuszalo informacio atadasa a cél. A meghallgatas, az aktiv figyelem,
a korilmények/tiinetek tapintatos, de pontos felmérése mindkét
esetben nagyon fontos. Mindkét segélyvonal konnyl elérhetdséget
biztosit a telefonaloknak, de mig a Kék Vonal esetei szinte kivétel
nélkiil igénylik az anonimitast, addig a Ment6ov Kozpont kénytelen
kifejezetten érzékeny adatokat is elkérni (a névtelenség megorzése
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mellett), hiszen ezek nélkiil az operator nem lenne képes hasznalhatd
informacidkat nytjtani. Az adatszolgaltatds minden esetben onkéntes,
a munkatars a rendelkezésére bocsatott adatok felhasznalasaval nyu;t
tajékoztatast. Mindkét segélyvonal esetében fontos kérdésként meriilt
fel a hatarok betartasa, az operator személyiségének védelme, az, hogy
érzelmileg minél kevésbé vonddjon bele a hallott torténetbe, meg
tudja Orizni targyilagossagat. Ez mindkét segitdi attitiid esetében a
hatékony segitségnyujtas “kulcsa”.

4.4. Tunyogi Gyogyito Jatszohaz és Pedagogiai Szakszolgalattal
kotott egylittmiikodés keretében a Fehér Hollo cimii periodikankban
egy bemutatkozo cikk jelent meg a fejleszté kozpontrol. Kélcsondsen
ismeretterjeszt6 anyagokat tovabbitottunk egymas, ill. a csaladok
szdmara, és lehetdséget biztositottunk a konferencidkon, egyéb
rendezvényeinken a megjelenésre és eloadas tartasara.

4.5. Részt vettink a Civil Informéaciés Center - Szazadvég
Alapitvany képzésein: Onkéntesek toborzasaval, megtartasaval,
foglalkoztatasaval, pénziigyi kérdésekkel, valamint az egyesiilet
fenntartasaval kapcsolatos tréningeken bdvithettiik tuddsunkat;
tovabba AdWords kampany tréningsorozaton; Facebook-kampany
képzéseken; kommunikacios és érdekérvényesitd képzéssorozaton.

5. Nemzetkozi kapcsolatok

5.1. A FRAMBU a norvég ritka betegségek kdzpontja, amely az
érintett gyermekek és felnéttek szamara nyujt komplex (egészségiigyi,
szocialis, oktatd/tandcsadd) ellatast. A RIROSZ évtizedes multa
kapcsolatokkal rendelkezik FRAMBU-val, igy szinte természetes volt,
hogy a Mentddv Informaciés Kozpont munkatarsai szamara is
biztositottak, hogy a helyszinen ismerjék meg a Kézpont munkajat. A
norvég ritka beteg ellatds kiilonlegessége, hogy heti turnusokban
fogadjak az érintett beteget és kozvetlen csaladtagjait, hogy ne csak a
konkrét informaciot adjanak, hanem az élet minden teriiletét érintd
tanacsaikkal megkonnyitsék a csaldd alkalmazkodasat a megneheziilt
helyzethez. Gyakorlatban sajatithatjadk el a betegek és/vagy a
csaladtagok a sziikséges ismereteket, mikdzben mentalis segitséget is
kapnak.

5.2. A norvég minta alapjan jott Iétre Zilahon a NORO Kézpont, a
romaniai ritka betegek ellatd kozpontja. A NORO komplex
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szolgaltatast nyujt a betegeknek, csaladjaiknak, és az Oket ellatd
szakemberek folyamatos tovabbképzésérdl is gondoskodik. E-
University programja 115 ritka betegség atfogod leirasaval, 6
tananyagon keresztlil ad képzést az ezt igényld szakembereknek. A
“ritka betegségek menedzsmentje” orvosi tovabbképzésként szerepel
online képzési csomagjukban, ezen kivil animator és
gyogypedagogiai asszisztensképzést is kidolgoztak. A Kozpont
napkozit is iizemeltet 45 gyermek szdmara, ahol heti 5 fejlesztés
keretében  nyujtanak  ellatdst  (logopédia,  viselkedésterapia,
gyogytorna, szenzomotoros tréning, masszazs). Bentlakasos részlegiik
havi egy alkalommal egy hétre fogadja a csaladokat a norvég minta
alapjan (orvosi vizsgélat, egyénre szabott terapidk megtervezése,
tanacsadas, jogi és szocialis ellatdsok ismertetése, elsOsegély
ismeretek stb.). A fiatalok szamara 6nallo €letre felkészité csoportokat
inditanak, amelyek egy éven keresztiil heti két napon képzik a
jelentkezoket. Sajat orvosi rendelét iizemeltetnek (pszichiatria,
neurologia, genetika). Segélyvonaluk 2006 6ta  mikodik.
Tevékenységeik és szolgaltatasaik széles kore utat mutat a MentOov
jovobeli fejlesztéséhez.

5.3. A EURORDIS a Ritka Betegek Europai Szévetsége. A RIROSZ
2006 ota aktiv tagja és segiti munkajat. A Ment6ov projekt kapcsan
az altalanos apro segitségeken tul egy konkrét programban is segitett.
Ugyanis az EURORDIS koordinalja Eurdpaban az egyes orszagok
ritka beteg segélyvonalait. A Ment6ov Kozpont is bekapcsolodott
ennek az eurdpai halozatnak a munkajaba ¢és tapasztalataikat,
kapcsolataikat gylimolcsoztette és reméljiik, a tovabbiakban is ezt
teszi.

Ennek kapcsan 2016 marciusaban Budapesten tartottak a ritka betegek
segélyvonalainak nemzetkozi talalkozdjat, amelynek f6 célja a részt
vevO nemzeti ritka beteg segélyvonalak miikodésérdl, problémairol,
fejlesztési lehetoségeirdl szolo tapasztalatcsere volt.

Ezt megel6zoen Parizsban taldlkoztak 2015 marciusdban az
ENRDHL képvisel6i. Munkatarsaink ezen a tapasztalatcserén is részt
vettek. Itt valt nyilvanvalova, hogy az a helpline-szoftver, amely
képes rogziteni a beérkezo telefonhivasok adatait, és amelyre a projekt
kezdetén ingyenesen szamitottunk, nem lesz elérhetd a szamunkra,
mivel a szoftver fejlesztéje mégsem bocsajtja azt téritésmentesen a
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rendelkezésiinkre. A végiil lealkudott ar is magasnak bizonyult,
amikor kideriilt, hogy azt még adaptalni kell a magyar nyelvii
felhasznalashoz. Ennek koltségeit utdélag mar nem tudtuk beépiteni a
koltségvetésbe, ezért egy exel-tablazatba gyljtottik a segélyhivasok
adatait.

54. Az EPF (European Patient Forum) forrasteremtd
tréningsorozattal segitette a Mentéov Informacidés Kdzpont inditasat,
amelyet a Civil Support munkatarsa tartott kollégainknak.

A Ment6ov Informacios K6zpont eredményei

1. A segélyvonal 1étrehozasa és mikodtetése

A projekt egyik legfontosabb eredménye a segélyvonal miikodése.
Ennek el6feltétele volt az, hogy minél tobben tudomast szerezzenek a
Kozpont  létezésér6l.  Sikeriilt a  megkeresések  szamat
sajtokozlemények  kiadasaval és a  rendezvényeken  vald
megjelenésekkel megsokszorozni.

Kezdettdl fogva egy olyan alacsony kiiszobii kapcsolati lehetéséget
akartunk biztositani a segélykéroknek, amelyen barki szamara
elérhetévé valik, hogy tanacsot, Utba igazitast kérjen, ha sziikségét
érzi. Tobb forumon is elhangzott, hogy a betegek kisebb-nagyobb
krizishelyzetben szeretnének emberi hangot, empatiat, tiirelmet,
meghallgatast tapasztalni a tandcsadas soran. Ezért is volt az egyik
legnépszeriibb megkeresési forma a telefonalas.

A beérkez6 kérések, kérdések igen valtozatosak  voltak.
Tobbségilikben informaciot vartak - elsésorban az egészségiigy terén.

Bar arra szamitottunk, hogy els6ésorban maguk az érintettek keresnek
majd meg minket, nem igy tortént. Leggyakrabban sziilok vagy
rokonok telefonaltak.

Az egészségiigyon tul szamos kérdés érkezett a szocialis ellatasrol, a
munkavallalas, a fejlesztés és a terapia lehet6ségeirdl.
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A kérdések egy részére azonnal tudtunk valaszolni, de egy masik
résziik utanajarast, tovabbi tdjékozddast és sokoldali megkozelitést
igényeltek. A legkiilonfélébb szakemberekkel kellett felvenni a
kapcsolatot. Néha egy hétbe is beletelt, amig valoban hiteles és
megalapozott valaszt tudtunk adni.

Néha olyan kérdés is befutott, amikor kézenfekvének latszott egy
masik, illetékesebb érdekvédd szervezethez iranyitani a klienst,
csakhogy kideriilt, hogy mar minden szervezetet megkerestek
korabban, s6t, a birdsagi targyalasokon és az itélethozatalon is tul
voltak mar. Ezekben az esetekben — amennyiben a fellebbezési
hataridd is lejart mar — nem tudtunk segiteni a kliensnek.

2. Honlap létrehozdsa — mentoov.rirosz.hu

ROLUNK v  ARITKABETEGSEGEKROL v  SORSTARSAKNAK v  SZAKEMBEREKNEK v  SEGITHETSZ! v  PALYAZAT v

m A Mentéoév Informacios
T ) Kozpont tajékoztat, segit,
‘ ‘ SEGELYVONAL k6zosséget épit.

ARITKA BETEGEKERT
/ 06179045 33

<

Az interaktiv honlap tervezésénél nagy hangsulyt fektettiink az
attekinthetd és felhasznalobarat felépitésre. A legdrdiild meniipontok
elnevezései konnyitik a latogatd érdeklodésének megfeleld tartalmak
konnyti kivalasztasat.

A honlap Ilétrehozasaban professzionalis segitségiink volt egy
reklamcég elkotelezett és segitdkész szakembereinek személyében. Az
6 munkdjuknak koszonhetd tobbek kozt a Kozpont szellemes és
kifejez6 logodja és a honlap arculata.

A honlapon 2016 aprilisaig 21.470 felhasznalo jutott informaciohoz.

2.1. A ritka betegségekrol 6sszefoglald anyag olvashat6 a tudastarban.
Online képzési anyagot dolgoztunk ki, amelynek létrehozasaval az

13




volt a 6 célunk, hogy konnyen hozzaférhetd formaban altalanos
tajékoztatast, ill. alapjartassagot adjunk az érdekl6ddknek. Hosszabb
tavon szeretnénk a képzés anyagat bdviteni és elmélyiteni, hogy
megfeleld szinvonalu képzési/tovabbképzési anyagként is hasznalhato
legyen akéar az egészségiigyi és oktatasi szakemberek (pl. védéndk,
gyogytornaszok, gydgypedagdgusok stb.) szdmara. A médiatarban a
RIROSZ Ment6ovvel kapcsolatos riportjai, nyilatkozatai tekinthetok
meg.

2.2. A sorstarsaknak szantuk elsGsorban a betegségleirasokat. Ezeket
onkéntesek forditjak az amerikai ritka betegségek honlapja, a NORD
leirasai alapjan. Azért esett erre a valasztasunk, mert az itt olvashato
leirasok laikusok szadmara is érthetdek, de mégis alaposak és
részletesek. A NORD rendszere kb. 2000 ritka betegségrol tajékoztat,
igy a jelenlegi néhany tucat betegségleiras nagysagrenddel ndhet és
remélhetdleg az igények dontd tobbségét kielégiti majd. A forditas
oriasi munka, ezért Onkéntes, de a forditasban jaratos forditok
segitségét kértikk. 60-an jelentkeztek, 57-en dolgoznak, de még most
is akad uj jelentkezd. Ezeket a forditasokat szaklektorok ellenérzik,
utana keriilnek a honlapra barki szamara hozzaférhetGen.

A betegtorténeteket azzal a céllal jelentettiik meg, hogy minden
érintett érezhesse, nincs egyediil, mas ritka betegek is kiizdenek olyan
vagy hasonld problémakkal, mint 6, de egymas kiizdelmeibdl,
konnyes-nevetds torténeteibdl erét merithetiink a mindennapokban.
Ugyanezen megfontolasbol link iranyit a ritka betegségekkel élok
Facebook Sorstars keres6 csoportjaba.

Tobbféle teriileten biztositunk ellendrzott forrasu, érvényes és
megbizhatd  informacidokat (betegjog, szocialis ¢és  egyéb
szolgaltatasok), itt tettiilk hozzaférhetévé a RIROSZ tagszervezeteinek
elérhet6ségeit, kiadvanyaink online verzidit és a hivatalos
dokumentumokat.

2.3. Szakembereknek szantuk a hasznos linkek gyiijteményét, az arva
gyogyszerek ismertetdjét, ill. a diagnoziskozlés orvosi protokolljat,
ami a gyakoribb, de szintén sulyos betegségek esetében is kitling
segitséget ad a szakemberek kezébe.

24. A Segithetsz! meniipont alatt az Onkénteseknek és az
adomanyozni vagyoknak talalhatoak informaciok.
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3. Facebook-csoport 1étrehozésa

A Facebook-on létrehoztunk egy zart csoportot (Ritka betegek sorstars
keresd csoportja), amelynek célja az volt, hogy egy népszeri
kozosségi oldalon is lehetdséget biztositsunk a ritka betegséggel €16k
kapcsolatfelvételére, ill. segitsiik sorstarskozosségek megalakulasat,
hiszen ennek elémozditasa a Mentdov Informacidés Kozpont egyik
legfontosabb vallalt feladata volt.

Sikerként éltilk meg mi magunk is az ,,egymasra talalasokat”, amikor
is évek Ota maganyosan kiizdé betegek oszthattak meg végre
egymassal tapasztalataikat. Béar voltak/vannak olyan betegek a
csoportban, akik nem talaltak sorstarsra, mégis pozitivum, hogy sok
kérdésben szamithatnak egymas tanacsara, biztatasara, tapasztalatara.
Ezek a gyakran par-, néha csoportkapcsolatok ma is megvannak, de a
Kozpont munkatarsainak latoterébdl kikertiltek, tobbnyire nincs réluk
informacionk, mivel privat levelezésben folytattak a tapasztalatcserét.
Sajnos ezekbdl a kapcsolatokbol hivatalosan nem jottek 1étre Gijabb
betegszervezetek, de bizunk benne, hogy idével a sorstarsi
kapcsolatok valamilyen egyesiileti szinten is folytatodni fognak.

Ezen kiviil felmeriilt az igény kiilfoldi betegszervezetekkel torténd
kapcsolatfelvételre is, igy aki tudta, egyediil, akinek sziiksége volt r4,
segitséggel, de sokan keresték meg a fOleg német és angol
nyelvteriileten miikodo betegszervezetek online elérhetd kozosségeit.

A sorstarskeresd zart Facebook kdzosségnek mar 180 tagja van és
folyamatosan novekszik a tagok szama.

4, Személyes tanacsadas

Az egyéni tanacsadasban a tervezettnél kevesebben részesiiltek. Ennek
hatterében tobb okot is feltételeziink. Egyrészrol a ritka betegséggel
¢lok és csaladtagjaik szétszortan élnek az orszag kiilonb6zo pontjain,
igy a fovarosba vald utazas pénz és idéigényes, amit kevesen tudnak a
betegségiik miatt biztositani; masrészrol, tapasztalataink alapjan nem
szeretik sem az érintettek, sem a hozzatartozoik problémaikat
személyesen, szemtOl-szembeni kontextusban kibeszélni. Sokkal
inkabb biztonsagérzetet ad a szamukra a kozvetett kommunikacios
csatorna (telefon, email, facebook, stb.).
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Azonban ennek az ellenkezéje is el6fordult mar. Volt olyan
iigyfeliink, aki telefonon csak idOpontot egyeztetett, mert szamara
fontos volt, hogy személyesen gy6zOodhessen meg arrol, megbizhat
munkatarsainkban, nem szerez egy Ujabb negativ élményt. Ezek a
személyes talalkozasok kivétel nélkiil pozitiv eredménnyel zarultak:
oldott, bizalmi légkdrben Oszintén tartak fel gondjaikat, s mindig
sikeriilt elére mozditd tanaccsal, javaslattal ellatni a beteget vagy
hozzatartozojat. Ezek a tapasztalatok a munkatarsak szamara is
megerGsiték voltak, visszaigazoltadk munkajuk eredményességét és
hatékonysagat.

A megkeresések statisztikai adatai

1. abra

A MEGKERESESEK ARANYAI A BEERKEZES
CSATORNAI SZERINT

e-mail

telefon

facebook

honlap

Az 1. éabran lathato, hogy koszonhetden a Facebook-on inditott
sorstarskeresd szolgaltatasnak, a legtobb segitségkérés a Facebook-on
érkezik az Informacios Kozpontba. A megkeresdk masodik
legnagyobb  csoportja  telefonon 1ép  velink  kapcsolatba.
Osszességében az érdekléddk 53 %-a korszerii elektronikus médon
keres minket. megoszlas
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2. abra

A betegek életkor szerinti megoszlasa
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Korcsoportok

A masodik abra mutatja, hogy a hozzank fordul6 betegek koreloszlasa
aranylag egyenletes, amibdl egyediil a 0-4 éves baba korosztaly
emelkedik ki csupan, kb. kétszeresen meghaladva a t6bbi korosztalyba

tartozok szamat. A 15 éven aluli gyerekek jelentik a nalunk segitséget
kérdk egy harmadat.

Sajnos sokan a beszélgetés hevében elfelejtik, vagy nem szeretnék

kozolni a beteg életkorat, ezért az esetek 44 %-ban erre nézve nincs
adatunk.
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3. abra

A MEGKERESESEK CELJA SZERINTI
ELOSZLAS

Diagnézishoz
kér
segitseget

Sorstarsat
keres

Orvost
szakembert
keres

A megkeresések célja szerint a legtobben a sorstarsaikat keresik, ami
jellemz6 a ritka betegek nehéz helyzetére, hiszen kevesen lehetnek
egy-egy betegségben. Ugyanakkor arra is mutathat, hogy sokan
sikerteleniil kerestek szakembert, vagy diagnozist, ezért utolsod
szalmaszalként a sorstarsak tapasztalata lehet a legfontosabb segitség.

482 A SEGELYKEROK NEMEK SZERINTI
ARANYA

n.a.
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A hozzank fordulok zome holgy volt, ami utalhat a nagyobb
empatidjukra, de arra is, hogy sokszor a sulyos teher alatt ezek a
csaladok felbomlanak, és a mamaknak egyediil kell megkiizdeniiik

minden bajjal.

5. Kiadvanyok
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A
mitkodésének alapvetd feltétele
<ot az, hogy az érintettek tudomast
ool s szerezzenek a  miikddésérol.
Nyomtatott anyagaink nagy része
ezt a célt szolgalja.

5.1. A RIROSZ torténetében mar
e A s B nagy hagyomanyokkal bird Fehér

Kozpont hatékony

oo Holld periodika 2015/1. szama
bemutatta a Ment66v projekt

céljat, tevékenységeit,

munkatarsait és feladataikat. A

T T szerkesztés soran az volt a
koncepeionk, hogy egy szines, a

CH . ek e 2 laikus kOzOnség szamara is
ol we W = P & emeszthetro, érdekességeket is
tartalmazo, ugyanakkor

szinvonalas periodika keriiljon ki a
nyomdabdl. 350 példanyban késziilt
el, és a tagszervezeteken kiviil
eljutott a ritka betegek orvosi
kozpontjaiba ¢és az egészségiigy
egyéb ellato helyeire is.

5.2. Készittettiink A3 nagysagh
plakatokat, valamint A5-6s méretii
szorolapokat, amelyek azt céloztak,
hogy minél toébben, pl. a
haziorvosok ¢és a védondk is
tudjanak a  tevékenységiinkrdl,
iranyitsak hozzank a segitségre
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szorul6 betegeket vagy csaladtagokat.

5.3. A Ment6ov-projekt végén késziilt el ez a zarétanulmany, amely az
eddig torténtek Osszefoglaldsa mellett azt szolgalja, hogy a Kozpont
hasznossagat bemutatva, a program tovabb tudjon mikoddni, hiszen a
megkeresésekbdl egyértelmien latszik: hidnypdtld  szolgaltatast
biztositunk. Nemcsak ritka betegek keresték meg munkatarsainkat,
hanem sokszor kétségbe esett, tanacstalan gyakoribb betegségben
szenvedok is hozzank fordultak tandcsért.

6. A projektzard konferencia

Egy honappal a projekt zarasa el6tt kerlilt sor a nemzetkdzi
zardkonferencidra, ahol a projektrol vald részletes beszamold mellett
sor keriilt néhany friss ritka betegek szamara fontos tajékoztatisra, a
kozosségek, az egészségiigy, a szocialis ellatas és a foglalkoztatas
terén is. A konferencia csucsa, végpontja, a Kozpont jovojérol szolo
elképzelések, javaslatok bemutatasa volt.

7. Adattar

A Kozpont sajat orvosi adattarral rendelkezik. Részletes informacioi
vannak a ritka betegek orszagos, regionalis orvosi kdzpontjairol,
valamint az egyes konkrét ritka betegségek orszagos, regionalis,
gyermek, felnétt, esetleg helyi ellatdo kézpontjairol. Ezt folyamatosan
frissiti, kovetve a valtozasokat.

Ezen tul felhasznalja a kovetkezd ingyenes vagy egylittmiikodés
keretében hasznalt online adatbazisokat:

e A RIROSZ sajat adattarat a tagszervezeteir6l és néhany
fontosabb ritka betegségrol.

e A Kézenfogva Alapitvany fogyatékossagiigyi regiszterét, az
oktatas, a szocidlis ellatas, a foglalkoztatas, a civil szervezetek
terén.

e Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma tigyfélszolgalatanak
fogyatékossagiigyi és  megvaltozott — munkaképességi
emberekrdl szol6 naprakész kiadvanyait.
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e A Minisztérium és hattérintézményei szamos online adatbazist
tizemeltetnek a szocialis ellatas, a foglalkozasi rehabilitacio és
az oktatas terén is.

Ezek oriasi elonye, hogy naprakészek, hogy a lehetd legmegbizhatobb
forrasbol szarmaznak.

8. Mingségbiztositas

A segélyvonal magas szinvonali, megbizhatd, mindségi mitkodésének
érdekében kidolgoztunk

Vélaszadasi protokollt,
Titoktartasi nyilatkozat és
Etikai kodexet.

E dokumentumok mindegyike barki szamara hozzaférhetd a
honlapunkon. Létrehoztunk egy minGségbiztositasi rendszert is a
megfeleld folyamatleirasokkal, amelyek segitségével rendszeresen
kiértékeljiik a segélyvonal miikodését.

A projekt eredményeinek indikatorszamai

A program végéhez kozeledve az eredmények a kovetkezoképpen
alakultak.

Eredmény Vallalt Projekt Eddig
érték elotti elért
érték érték

A szolgaltatasban Gjonnan
részesiilok szama — 400 6 0 382 16
segélytelefon révén segitséget
kapnak; egyéni komplex
tanacsadasban részesulok;
email-ben, Facebook-on
segitségben részesiilo ritka
betegek

A projekt megvalositasaba 30 16 12 79
bevont 6nkéntesek szama
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A honlapon informaciéhoz 20 000 fo 70000 | 69125
jutdé emberek

Kiadvany 3db 1 3
Bemutatkozas eléadassal, v. 24 db 7 24
poszterrel

Online tréning 1 0 1
Sajtomegjelenések 120 db 20 210
Zar6 konferencian résztvevok | 60 6 0 64
szama

Facebook-csoport kovet6i 400 6 0 1180
Bevont civil szervezet 60 db 45 49
Uj informalis csoportok, 5db 0 3

kozosségek, melyek
létrehozasaval a betegek
egymast segitik tapasztalataik

megosztasaval

Civil szervezeteknek sz616 12 db 12 12
szobeli tajékoztatok

Civil szervezeteknek 10 db 0 10
szakértOi tanacsadas

Civil szervezetek 10 0 8
egylittmiikodése, lobbizas, alkalom

stratégiakészités

A projekt tapasztalatai

A projekt fenti eredményei mellett alapvet6 fontossagiak a munka
kozben szerzett, a tovabbi munkat befolyésold, azt remélhetdleg javito
tapasztalatok.

Az eredményesség ¢és hatékonysag érdekében a munkacsoportban
sziikség van a feladatok pontos 6sszehangolasara és megosztasara.
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A szupervizid, a problémak rendszeres megbeszélése alapvetd
fontossagu. Ez nemcsak a munkatarsak mentalis komfortjanak
megoOrzése, a kiégés elkeriilése érdekében fontos (hiszen a
megkeresések kapcsan bizony gyakran szembesiiltiink megrazo,
felkavaro torténetekkel, ill. néha olyan helyzetekkel, amikor minden
eréfeszitésiink ellenére nem sikeriilt megnyugtaté megoldast talalni),
hanem azért is, mert egymas tapasztalatdbél nagyon sokat
tanulhatunk, s ez javitja a kés6bbi problémamegoldas hatékonysagat.
Meg kell 6rizniink magunkban a biztos érzelmi héatteret, hogy minden
segélykéro tajékozott, empatikus és lelkes segitovel vehesse fel a
kapcsolatot.

Nagy sziikség van a hattérismeretek folyamatos frissitésére. A
munkank soran elengedhetetlen ismerni, hogy mikor hova
fordulhatunk, kihez vagy mely ellatohelyre lehet és érdemes kiildeni a
hozzank forduldkat, és melyek a megbizhat6 forrasok.

Az egyéni tanacsadas elmaradt a tervezettdl. Ennek tobbfelé oka lehet;
egyrészrOl a ritka betegséggel €16k és csaladtagjaik szétszortan élnek
az orszag kiilonb6z6 pontjain, igy a fovarosba vald utazas pénz és
idéigényes, amit kevesen tudnak a betegségiik miatt biztositani;
masrészrol, tapasztalataink alapjan nem szeretik sem az érintettek,
sem a hozzatartozoik problémaikat személyesen, szemtél-szembeni
kontextusban kibeszélni. Biztonsagosabbnak érzik a kozvetett
kommunikacidés csatornakat (telefon, email, facebook, stb.).
Ugyanakkor ennek az ellenkezdje is el6fordult. Volt olyan tigyfeliink,
aki telefonon csak idopontot egyeztetett, mert szdmara fontos volt,
hogy  személyesen gy6zddhessen meg  arrol, megbizhat
munkatarsainkban, nem szerez egy Ujabb negativ élményt. Ezek a
személyes talalkozasok kivétel nélkiil pozitiv eredménnyel zarultak:
oldott, bizalmi légkdorben Oszintén tartak fel gondjaikat, s mindig
sikeriilt elére mozditd tandccsal, javaslattal ellatni a beteget vagy
hozzatartozojat. Ezek a tapasztalatok a munkatirsak szamara is
megerQsitok voltak, visszaigazoltdk munkajuk eredményességét és
hatékonysagat.

Szakmailag kevésbé vitathatd, inkabb emberileg nehezen kezelhetd
kérdések sora meriilt fel. A hozzank telefonalo érintettek és/vagy
csaladtagjaik valos és komoly egészségiigyi problémakkal kiizdenek.
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Gyakran szembesiilink vele, hogy a betegek bolyonganak egy
atlathatatlan és olykor kildtastalanul biirokratikus rendszerben,
sokszor teljesen eredményteleniil. Megdobbentd, hogy nemcsak a
ritka betegséggel ¢élok — akik esetében ez tudottan az egyik legfobb
probléma — , keringenek a rendszerben”, hanem veliik egyiitt sokszor a
gyakori betegségben szenveddk is. Ok is jelentkeznek nalunk. Nagyon
nehéz ezzel a helyzettel megbirkdzni, hiszen bizonyos értelemben
ugyanolyan raszoruldk, mint a ritka betegséggel él0k, ezért barkit szo
nélkiil elkiildeni nincs sziviink, ugyanakkor tisztdban vagyunk vele,
hogy a teljes egészségiigy informacios kozpontjaként nem tudunk
funkcionalni. Ebbo6l egyértelmiien latszik, hogy a Mentoov
Informaciés Kozpont hianypotld szolgaltatast biztosit — nemcsak a
,ritkaknak”.

Uj informalis csoportok létrehozasa nem konnyii feladat, tekintve,
hogy az érintettek és csaladjaik az aktualis betegség felkutatasaval,
kezelésével toltik idejiik nagy részét, vajmi kevés idejiik és pénziik jut
a szocialis kapcsolatokra. Ebben az esetben az informaciok atadasanak
arra is ki kell terjednie, hogy hangstlyozzuk, az érdekvédelem csak
ugy lehet hatékony, ha az érintettek 0sszefognak, hiszen ,,egyediil nem

megy”.

Hogyan tovabb?

A projekt véget ért, de néhany kisebb palyazat és tdmogatd képes
biztositani azt a minimalis pénziigyi hatteret, amely lehetové teszi a
szikitett, 1-2 f6t alkalmazo folytatast, a segélyvonal tovabbi
mikddeését is beleértve. A dontéshozok is felismerték és elismerik a
Kozpont fontossagat, igy reméljiik, hogy allami tamogatasok is segitik
majd a tovabbi miikodést.

Bizunk Dbenne, hogy ennek megfeleléen hamarosan ismét
visszatérhetiink az optimalis munkavallaloi 1étszamhoz és a bevalt
munkamegosztashoz.

Terveink szerint az adattar tovabb bdviil megfeleld szakkonyvek
beszerzésével, Ujabb  egyiittmikodésekkel, a  szakemberek
segitségével, a megbizhatd internet forrasok tovabbi feltérképezésével.
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A formalis ¢és informalis kapcsolatok szamanak ndvelése is segiti a
megbizhato iigyintézést, segitségnyujtast.

A sorstarskeresd facebook oldal interaktiv, igy napi néhany oras
munkaval koordinalhato, sziikség esetén, els6sorban a RIROSZ aktiv
tagjai koziil bevonhatok érintett dnkéntesek is.

A Ment6dv Kozpont informacios €s segitd részének tovabbi
mikddtetése, a szolgéltatasban részesililok szamanak novelése tovabb
folytatodik. A segélytelefon, az e-mail kapcsolatok és a FB
sorstarsk6zosség valamint a Ment6ov honlapon keresztiil a sorstars
segités tovabbi miikddtetését is folytatnunk kell minél tobb onkéntes
munkatars bevonasaval.

Tovabbi feladat a Facebook sorstars kozosség és a Ment6ov honlap
naprakészen tartasa.

Sziikség van a mikodd rendszer hibainak elemzésére, javitasara,
szupervizios jellegli esetmegbeszélésekre.

Tavolabbi célként megfogalmazodott a munkatarsakban egy - el6bb
févarosi, majd orszagos lefedettséget biztositd - mentor-sziilé halozat
kialakitasa. Ez a rendszer mar tobb szervezet fenntartasaban sikeresen
mikddik (pl. Down Dada Szolgalat), s eredményességét latva jo
lenne, ha hasonld segitségben részesiilhetnének a ritka betegséggel €16
gyermeket neveld sziilok is.

A mikodés pénziigyi forrasait is biztositani kell. A fennmaradas
érdekében a kovetkezo feladatok varnak rank:

1. palyazati lehetéségek figyelése, palyazatiras,

2. szponzori lehetdségek tervezése, kapcsolatok épitése,

3. Onkéntesek toborzasa, stabil dnkéntes csoport fenntartasa,

4. normativ vagy allandé allami tadmogatds megszerzése ¢s
folyamatos biztositasa az allami feladatot ellato Ment6ov
Informaciés Kozpont szamara.
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A Ment6ov Kozpont Stratégiai Céljai (2015-
2020)

A Mentéov Informaciés Koézpont és Segélyvonal az aldbb felsorolt
stratégiai célok elérésével torekszik valamennyi magyar ritka és
velesziiletett rendellenességgel €16 személy érdekeinek védelmére:

1. Magas szinvonalu, megbizhatd, folyamatos
informacios szolgaltatas

Javitjuk a szervezetiink hatékonysagat és biztositjuk fenntarthatosagat.

2. Egészségiigyi ellatashoz valo hozzaférés

Tovabb dolgozunk azért, hogy a ritka betegek szamara orszagszerte
hozzaférhetdek legyenek az informaciok a specidlis kezelésekrol, az
arva gyogyszerekrol, az orvosi eszk6zokrél és a szocialis ellatasokrol.

3. Egyenlo esélyek

Szeretnénk elérni, hogy az informalodashoz, a kiilonbozo
kezelésekhez és terapidkhoz, a foglalkoztatishoz, oktatdshoz és a
mobilitdshoz kapcsolodo szabalyozas elére mozduljon azért, hogy a
ritka betegek a tarsadalom egyenld tagjaiként élhessenek.

4. Figyelemfelkeltés

Minden rendelkezésiinkre allo eszkozzel igyeksziink felhivni a
tarsadalom, a dontéshozok és az érdekeltek figyelmét a ritka
betegségekre, a betegek élethelyzetének nehézségeire, az ellatas
hianyossagaira. Pozitiv példakkal szeretnénk a jo gyakorlatokat
elterjeszteni és altalanossa tenni.
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Hova fordulhatunk?

Szeretnénk minden informacidkereso ritka betegséggel €16 ember
¢letét megkonnyiteni, igy echelylitt Osszegyiijtottik a szerintiink
jelenleg legfontosabb tajékoztatod forrasokat.

RIROSZ Ment6ov Informacios Kozpont
Székhely: 1089 Budapest, Orczy ut 2.

Iroda: 1092 Budapest, Ul1i ut 119. I11./ 49.
Telefon: 06-1-790-4532, 06-1-790-4533

Nyitva tartas: munkanapokon 9:00-17:00 ora kozott
E-mail: info@rirosz.hu

Honlap: www.rirosz.hu és http://mentoov.rirosz.hu
Facebook: Ritka betegek sorstars keres6 csoportja
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RIROSZ tagszervezetek 2016 (A frissiils lista a www.rirosz.hu honlapon taldlhato)

(ACHONDROPLASIA)

Hunyadi u. 31. VI.18.

NEV SZEKHELY KEPVISELO | LEVELEZESI | TELEFON EMAIL HONLAP
CiM

IANGYALI SZEMEK 6753 Szeged-Tapé,  [Szilagyi Szilvia (1021 Bp., Széher([30/445 2079  paneldoki@gmai www.angyaliszemek.
IALAPITVANY Ostrom utca 43. at 26A. I.com hu
(RETINOBLASTOMA)

6800 \Vidor Eszter 1039 Budapest, cmlgist@cmlgist www.cmlgist.hu
IA CML és GIST Betegek [Hodmez6vasarhely, Szamovar u. 7. .hu
Egyesiilete Hodi Pal u. 1. 2. Iph.

fsz. 1.
CRIDU CHAT BARATI éOL‘iG Bl_lda%eslt/,zKulso- f/{e}lc_sl(lkne Mayerllé)“é‘iG”I_BSLJd_filpeSF, 20/588 3004 gf;iuchat@freem www.criduchat.hu
TARSASAG zilagyi u. 8. 1/2. onika A uI/s20 zilagyi u. 1.hu
DAVID KISEMBEREK 1191 Budapest, Szabo Gyulané 20/596 1631  |kisemberek1l@g www.kisemberek.hu
TARSASAGA mai]lcom

IDEND SZINDROMA 1188 Budapest, Csiznier-Kovacs 20/445 8786  [csiznier.andrea@| www.facebook.com/
KLUB Tancsics M. u. 47. Andrea @mail.com DendSyndrome
EPIDERMOLYSIS 1085 Budapest, Maria [Prof. Dr. Karpati 1/266 0465 debra@bor.sote. | http://bullosa.blog.h
BULLOSA ALAPITVANY [utca 41. Nemikortani  Sarolta hu u/
(DEBRA ) és Bbronkologiai
IMAGYARORSZAG) Klinika

1192 Budapest Fogarassy 20/977 5312 fk@fabryalapitv www.fabryalapitvan
FABRY BETEGEKERT |Zalaegerszegu. 18.  [Karoly any.hu ly.hu
ALAPITVANY fsz.2.

28


http://www.rirosz.hu/
http://www.angyaliszemek.hu/
http://www.angyaliszemek.hu/
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:cmlgist@cmlgist.hu
mailto:cmlgist@cmlgist.hu
http://www.cmlgist.hu/
http://www.cmlgist.hu/
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:criduchat@freemail.hu
mailto:criduchat@freemail.hu
http://www.criduchat.hu/
http://www.criduchat.hu/
http://www.kisemberek.hu/
http://www.kisemberek.hu/
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:csiznier.andrea@gmail.com
mailto:csiznier.andrea@gmail.com
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:debra@bor.sote.hu
mailto:debra@bor.sote.hu
http://bullosa.blog.hu/
http://bullosa.blog.hu/
mailto:fk@fabryalapitvany.hu
mailto:fk@fabryalapitvany.hu
http://www.fabryalapitvany.hu/
http://www.fabryalapitvany.hu/

GERGELY ALEXANDRA 6500 Baja, Bathory u. [Dr Gergelyné Dr 79/324 641 |level@gergelyal www.gergelyalexand
EMLEKDIJ 60. Toth Eva exandra.hu ra.hu
IALAPITVANY (EWING-
ISARCOMA)
GYOGYITO JOSZANDEK|1015 Budapest, Tukacs Erika 20/983-41-54 |Oberrecht.Gabril www.duchenne.hu
ALAPITVANY Csalogany u. 6- (Dr. ella@gmail.com
(DUCHENNE-FELE 10.11/66 Herczegfalvi
IZOMSORVADAS) Agnes orvos)
KLUB A PRADER-WILLI Stefan Péter 1/257 7887  |stefanp@enterne
GYERMEKEKERT t.hu
MAGYAR ANGELMAN (1075 Budapest, Karoly [Kiirti Orsolya  [1044 Budapest, [20/550 2001 @angelmanalapitv www.angelman.hu
SZINDROMA krt. 5/c. 2.8 Szilaspatak sor any@gmail.com
ALAPITVANY 44/E.
MAGYAR ATAXIAS 3328 Egerszolat, Latkulik Aliz 30/756 4543  ja.latkulik@gmail www.ataxias.atw.hu
BETEGEK Réakoczi Ferenc. U. 16. .com
ALAPITVANYA
MAGYAR 6720 Szeged, SZTE- [Kovacs Gabor 30/425 4151  |kgabor.biol@gm
ECTODERMALIS AOK ail.com
DYSPLASIASOK Gyermekgyogyaszati
TARSASAGA Klinika, Koranyi Fasor
14-16
MAGYAR HEMOFILIA  |1088 Budapest, Keszthelyi 30/570 4804 |mhe@mhe.hu  www.mhe.hu
EGYESULET Rékoczi it 29., 11 em. [Zoltan
7. a
ANGYALSZARNYAK  |1125 Budapest, Varadiné Csapd 20/9815748  |info@angyalszar www.angyalszarnya
MAGYAR Varoskuti ut 20/A Judit nyak.hu K.hu
IZOMDISZTROFIA iuditcsapo@vaho
TARSASAG (FSHD)

0.com
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Judit)

MAGYAR 2600 Vac, Jokai u. 5. [Dr. Katoé Norbert 20/472 9005 |mpstarsasag@g www.mpstarsasag.hu
MUKOPOLISZACCHA- mail.com
RIDOZIS TARSASAG
MAGYAR PORPHYRIA  Budapest, Tinodi 62/A [Szalay Szilardné porphyriaegyesul www.porphyria.bpla
EGYESULET 2.Iph 3/12 et@gmail.com |ced.net
MAGYAR ~|1118 Budapest, Csiki- [Nemesné Kovacs 30/518 6693  jaromo2006@gm www.retinoblastoma.
RETINOBLASZTOMASO |hegyek utca 12. 1.3.  |lvett ail.com hu
K EGYESULETE
MAGYAR RETT 1116 Bp, Safrany utca Szili Danijela 1/784 2017  |rettszindromaala www.rettszindroma.
SZINDROMA 42. fszt. 7/a. 20/542 7128  |pitvany@gmail.c hu
ALAPITVANY om

szilidanijela@qg

mail.com
MAGYAR VON HIPPEL- 11118 Budapest Szittya [Siiliné Dr. 1/365 0110  hl@vhl.hu www.vhl.hu
LINDAU (VHL) u. 8. \Vargha Helga,
TARSASAG IKamaras Gabor

elndkhelyettes

MAGYAR WILLIAMS 11089 Budapest, Orczy [Poganyné Bojtor [1022 Budapest, [1/788 3881  |info@williams.o www.williams.org.h
SZINDROMA at 2. Zsuzsanna Pajzs u. 5. 20/823 4144 |rg.hu u
TARSASAG zsuzsanna@willi

@ams.org.hu
MAGYARORSZAGI 8000 Székesfehérvar, [Nagy Istvan 30/901 4006 finagyi@t- www.hano.hu
IANGIO-ODEMAS Trencséni Gt 37/c online.hu
BETEGEK EGYESULETE
MAGYARORSZAGI 1125 Budapest, [Abele Maria, 30/982 0592 |hbe.mds@freem www.hemokromatoz
HEMOKROMATOZIS-OS K fitvlgyi ut 4. (Dr. Varkonyi ail.hu lis.hu
BETEGEK EGYESULETE
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MAGY ARORSZAGI Debrecen [Tothné Apati  [Debrecen 52/255-613 fapati.monika@ni
IMMUNHIANYOS Nagy Moénika tak.hu
BETEGEKERT
EGYESULET (MIBE)
MAGYARORSZAGI PKU |I. sz. Gyermekklinika, [Kovacs Péter 1380 Budapest, [30/602 7185 ku@pkuegyesulwww.pkuegyesulet.h
EGYESULET 1083 Budapest, Bokay Pf. 1160 et.hu u

Janos utca 54.
MAGYARORSZéGI 7090 Tamasi, Pava u. |[Fehérvari Istvan 20/429 0965 |magyar.pompe.e
IPOMPEI EGYESULET 13. esulet@amail.

com

MARTIN-BELL BARATI (1071 Budapest, Dozsa [Jakab Janos 1014 Budapest, [20/420 1722 |info@martin-  www.martin-bell.hu
KOZOSSEG Gyorgy ut 60. Uri u. 3. I/1. bell.hu
MISKO ALAPITVANY (1094 Budapest, TompalBujdoso Gergely [1011 Budapest, [30/709 0909  |gergo@misko.huwww.misko.hu

u. 9. V./3. F6 u. 52.1V./5. info@misko.hu
MEOSZ-Spina Bifida 1032 Budapest, San  [Fekete Arpad 20/578-9626 |a.feketeS@chell | http://www.meosz.h
Szekcid Marco utca 76. 0.hu u/new_index_05.php
MITOKONDRIALIS 7768 Vokany, Magyar Eva 30/500 1517  mitoforum@free pwww.mitokondrialis.
BETEGEK BARATI Szabadsag tér 11. mail.hu omp.eu
KORE magyar.eva75@

gmail.com
MEOSZ-MYASTHENIA  IMEOSZ kézpont: 1032Telekné Gyurina 06-20-357-  [telek.kriszti@gm| www.myasthenia.hu
GRAVIS ONSEGITO Budapest, San Marco [Krisztina 3260 ail.com
BETEGCSOPORT . 76.
MYELODISZPLAZIAS Horvathné Csekk[2040 Budaors, [70/206 7123  jacsekk@freemail
BETEGEK CSOPORTJA Agnes Bojt u. 2. .hu
NARKOLEPSZIA KLUB Kiss Agnes 20/557 5688  narkolepszia@g
Orsika mail.com
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INEUROFIBROMATOZIS 1039 Budapest, Bach Rezs6 Szent Margit ~ [20/929 3088  |info@neurofibro www.neurofibromat
OS BETEGEK ES Szindbad utca 3. korhaz 1032 matozis.hu 0zis.com
SEGITOIK TARSASAGA 111724, Budapest Bécsi

ut 132 B ép.

\V/506
ORSZAGOS CISZTAS 1124 Budapest, Biirk [Dr. Holics Klara 1/202 6361  |holicscf@t- www.ocfe.hu
FIBROZIS EGYESULET |, 15, online.hu
ORSZAGOS 7632 Pécs, Aidinger J. [Szabo Béla 20/540 1048  scleroderma@fre| www.szkleroderma.
SCLERODERMA u. 40. VIII. em/31. 72/445501  femail.hu hu
KOZHASZNU belal957@digik www.scleroderma.hu
EGYESULET abel.hu

=

PRIMER 1118 Budapest, Rétkdz[Kiss Zsoltné 9700 www.pibe.hu
IMMUNHIANYOS utca 14. (Agi) Szombathely pibe@pibe.hu
BETEGEK EGYESULETE Nagy LaszI6 u.

10. 1V. 10.
RETINA ) 1034 Budapest, Sz616 |[Hundzsa Gyula 30/478-17-93 www.facebook.com/
MAGYARORSZAG u. 35. 5. em. 26. RetinaMagyarorszag
IEGYESULET éqyesulet
SCLEROSIS TUBEROSA Nagy Zsuzsanna 30/437 0568 s.tuberosa@free www.tsc.hu
TARSASAG mail.hu
SIKET-VAKOK 1146 Budapest, Ajtosi |Gangl Tamas 1053 Budapest, svoe@freemail.h www.siketvak.hu
ORSZAGOS Diirer sor 39. Muzeum korat 3.(1/209 5829  u
EGYESULETE Il em./1. info@siketvakre

hab.hu

SMITH-LELMIL OPITZ ifj. Karancsi 30/455 5339  |info@smithlemli | www.smithlemliopit
SZINDDROMAS IGabor opitz.hu z.hu
GYERMEKEKERT
IALAPITVANY
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TURNER SZINDROMA
CSOPORT

INémet Attila

30/921 9734

nemeta22@gmai

Wwww.turnerszindrom

|.com a.hu

TUDOER EGYLET 1146 Budapest, Chazar(Csabuda Eszter [2643 Didsjend, [20/337 1390  ftudoer.hu@gmailwww.tudoer.hu
IAndras u. 19. Szabadsag ut .com
110. csabuda.eszter@t

-online.hu
\VELESZULETETT 1096 Budapest, Haller [Széles Laszlo (7020 20/220 8082  iszeleslaszlo@gm www.facebook.com/
;%IZIEE;ESSK u. 29. Dunafoldvar, ail.com pages/Velesziiletett-

- Erzsébet u. 1 ; gek-
EGYESULETE rzsébetu. 13 Isél;ﬁggnz_
IEgyesiilete

WOLF-HIRSCHHORN Berencsi Andrea 70/259 2151 whshungary@g www.whshungary.u
SZINDROMA KLUB mail.com w.hu

33



http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:nemeta22@gmail.com
mailto:nemeta22@gmail.com
http://www.turnerszindroma.hu/
http://www.turnerszindroma.hu/
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:tudoer.hu@gmail.com
mailto:tudoer.hu@gmail.com
mailto:csabuda.eszter@t-online.hu
mailto:csabuda.eszter@t-online.hu
http://www.tudoer.hu/
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:szeleslaszlo@gmail.com
mailto:szeleslaszlo@gmail.com
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
http://www.rirosz.hu/szovetsegrol/tagszervezetek
mailto:whshungary@gmail.com
mailto:whshungary@gmail.com
http://www.whshungary.uw.hu/
http://www.whshungary.uw.hu/

A ritka betegségek orvosi kézpontjai:

Helyszin| Név Cim telefonszam | honlap vezeto munkatars
Budapest | Semmelweis Budapest, 1083. Té6md 06 20825 http://sesmmelw | Prof. Dr. Molnar Dr. Varga
Egyetem u. 25-29. 1190 eis.hu/genomika | Maria Judit Edina
Ritka Betegségek és 061459 14 i-medicina/
Genomikai 92
Medicina Intézete
Szeged Orvosi Genetikai Szeged, Somogyi u. 4. 06 62 545134 | http://www.klin | Prof. Dr. Széll Dr. Szabo
Intézet 6720 ikaikozpont.u- Marta Janos
szeged.hu/medg Dr. Horvath
en/hu/ Emese
Dr. Lészl6
Zsuzsanna
Dr. Nagy
Nikoletta
Debrecen | Debreceni Egyetem, | Debrecen, Nagyerdei 06 http://2bel.med. | Dr. Pfiegler Dr. Urban
Il.sz. krt. 98. 52 411 717/55 | unideb.hu/hu/no | Gyorgy Krisztian, Dr.
Belgyogyaszati 344 de/191 Kovacs
Klinikan 6nalld 06 52 255574 Erzsébet, Dr.
Ritka Beteg Brugos
Tanszék Boglarka
Pécs Klinikai Kézpont laboratoriumi 06 72 536-427 | http://aok.pte.hu | Prof. dr. Melegh Dr. Hadzsiev
Orvosi Genetikai diagnosztika: /hu/egyseg/inde | Béla Kinga
Intézet Pécs, Szigeti ut 12 x/200 Prof. Dr.
Kosztolanyi
jarobeteg rendelés: Gyorgy

Pécs, Jozsef Attila u. 7.
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Emberi Eréforrasok Minisztériuma Kozponti Ugyfélszolgalata
Téjékoztat szocidlis, egészségligyi €s oktatasi iigyekben
Budapest, V. ker., Szalay utca 10-14. ( Honvéd utcabol nyilik)
Telefonszam: 06-1-795 3168
Nyitva tartas: hétfo-szerda-péntek: 9-12,
kedd-csiitortok: 13-16 ora kozt

E-mail: ugyfelszolgalat@emmi.gov.hu

Honlap: www.emmiugyfelszolgalat.gov.hu

Postacim: 1373 Budapest, Postafiok 609.

Kézenfogva Alapitvany

Informaciés kdzpontot miikodtet a fogyatékossaggal €16 emberek
ellatorendszereirdl, foglalkoztatasarol, pszicholdgiai segitséget nytjt,
jogi tigyekben is tandcsot ad.

cime: Budapest, IX. Lonyai utca 19.

telefon: 06-1-217 8100, 06-1-215 5213

honlap: www.kezenfogva.hu

E-mail: kezenfogva@kezenfogva.hu

Postacim: 1461 Budapest, Postafiok 234.

Fogyatékos Személyek Esélyegyenloségéért Kozhaszni Nonprofit
Kft. - FSZK
Hasznos informaciokat tudnak nyujtani képzésekr6l, palyazati
lehetdségekrdl, valamint hatalmas tudastarral rendelkeznek a
fogyatékossagot, esélyegyenloséget érintd témakorokben.
Elérhetésége:  www.fszk.hu

email: titkarsag@fszk.hu

telefon: 06-1-450 32 30

Nemzeti Rehabilitaciés és Szocialis Hivatal- NRSZH
Itt talalhato a szocialis intézmények nyilvantartasa:
e Dbentlakasos intézményekrol,
e fogyatékosok nappali intézményeirdl,
e tamogato szolgalatokrol.
honlap: www.nrszh.kormany.hu
email: nrszh@nrszh.hu
telefon: 06-1-462 64 00
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Ritkan beteg?@
Ritka beteg”

Kedves Erdekl6dé!

Kit{ind hiriink van az On szamara, ha
- a masodik kérdésre igennel valaszolt,
- csaladjaban, ismeretségi korében van olyan, aki ritka betegséggel él.

Létrejott Magyarorszagon a
Mentdov Informacios Kozpont a Ritka Betegekeért

Forduljon hozzank bizalommal, ha ritka betegséggel kapcsolatban
- informacidra van szuksége,
- hosszU ideje nem tud diagnozishoz jutni,
- megfelel6 szaktudassal és tapasztalattal rendelkez6
orvosra van szuksége,
- megfelel6 oktatasi vagy szocialis intézmenyt keres,
- szocidlis ugyekkel kapcsolatos kérdése van,
- sorstarsakat keres,
- érdekeit képviselt szervezetet keres,
- barmilyen egyéb problémaja, észrevetele van!

@entodb

SEGELYVONAL
A RITKA BETEGEKERT

06179045 33

Elérhetéségeink:

www.mentoov.rirosz.hu
mentoov@rirosz.hu




