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Koszonetnyilvanitas

Szeretnénk koszonetet mondani a Nemzeti Egytittmiikodési Alapnak,
amely segitette a Kozpont 2018/2019-es évi mitkodési koltségeit és e
kiadvany megjelenését.

K0szonjiik a lelkes és odaadé munkat a programban résztvevé minden
onkéntes segitének, akiknek jelenléte a program soran
nélkilozhetetlennek bizonyult.

Tovéabba koszonjiik tAmogatoinknak és egyiittmiik6do partnereinknek,
hogy tamogatasukkal és szakértelmiikkel hozzajarultak a Ment6ov
Informacios Koézpont sikerességéhez!
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Bevezetés

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elék

Orszagos Szovetsége (RIROSZ) 2015-ben hozta

Q , Jr e Py .. ,

létre a Ment60v Informéciés Kozpontot €s

g Segélyvonalat, amely segitséggt nijt a betegekn,ek,
Yirof2 a szakembereknek és a dontéshozoknak egyarant,
hogy a hazankban ¢16 sulyos ritka betegek hatranyos

helyzete megsziinjon és ¢letiik kdnnyebbé, jobba valjon.

A magyar Ment6ov Kozpont segélyvonala a

nemzetk6zi meghatarozasok szerint a ritka 'm\ .
betegségek  segélyvonalaihoz  sorolhatd, mert for Rare
tajékoztatast nyhjt ritka betegségekrél vagy ritka f
betegséggel  kapcsolatos  témaban,  valamint

pszicholdgiai tAmogatast ad ritka betegeknek.

A tdjékoztatast adattarak és adattarakat mikodtetd szervezetekkel valo
egylttmikodések alapoztdk meg. A hagyomdanyos telefonhivasokat
(segélyvonal: 061/790-4533) természetesen e-mailes levelezés,
sorstarskeresd Facebook oldal, sajat honlap (http://mentoov.rirosz.hu),
hirlevél és szamos egyéb szolgaltatas egésziti ki, csatlakozva a Ritka
Beteg Segélyvonalak Eurdpai Hal6zatahoz.

o Osszeurdpai felmérés szerint ez a ritka betegek altal leginkabb
igényelt szocialis szolgaltatas.

e Relativ kis befektetéssel a szolgaltatas fenntarthatd, nagyban
hozzajarulva a betegutak feltardsahoz és szervezéséhez, nagy
tdmegek nagy kozérzet javulasat eredményezve.

e A teljesen megvaldsitasra kész  Nemzeti  Tervink
kivitelezésének fontos részeként a széles korii egyiittmiikodés
kivalo példajat nydjtja, ezért célszeri kihasznalni a benne
rejlé lehetdségeket!

A Kozpont szolgaltatdsait sokféle okbdl, sokféle hattérrel veszik
igénybe a ritka betegséggel ¢lok. A segitséget kérdk lehetnek maguk a
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betegek, vagy az 6 apoloik-gondozoik, csaladtagjaik, barataik, vagy
szocialis, egészséglgyi, gydgypedagogiai szakemberek, déntéshozok,
gyogytornaszok, haziorvosok, védéndk ¢és a média képviseldi is.
Tovabba hasznos az egészségiigyi képzésben résztvevd leendd
szakemberek, valamint az orvosok, gyogyszerészek, a ritka betegek
ellatadsdban vagy a kutatasban érintett szakemberek szdmara is.

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 statisztikdk alapjan a magyar lakossadg 6-8 %-at érinti
sulyosabb vagy enyhébb lefolyasu ritka betegség, vagyis kb 700.000
érintett é1 Magyarorszagon. Tobb kdzolluk enyhébb tlinetekkel, igen
gyakran diagnézis nélkul éli le az életét. E betegségek egy része
azonban  mar  gyermekkorban  sulyos  betegséggel  vagy
fogyatékossaggal jar, gyakran fokozatosan sulyosbodik, déntéen nem
gyogyithato, bar egy részilk tiinetmentessé tehetd, vagy legalabb az
allapotromlas megallithat6 (ez Magyarorszagon legalabb 50-60 000
embert jelent).

A Ment6ov Informacios Kézpont létrejottének
okai

A ritka betegséggel ¢16 embereknek a vilag minden tajan hasonld
kihivasokkal kell szembenézniiik. Ezek a kdvetkezok:

1. A helyes diagndzis hianya

Az érintettek gyakran hosszi évekig bolyonganak az egészségugyi
ellatasok labirintusaban. Ritka betegséggel a szakorvosok is ritkan vagy
egyéltalan nem taldlkoznak, igy igen gyakori, hogy nem ismerik fel.
Gyakori, hogy a tunetek mindegyikét kilon-kilon kezelik, de a
kiilonféle szaktudast igénylé Osszefliggéseket nem latjak. Ennek
hidnydban nem kapnak diagnézist a betegek, illetve félre
diagnosztizaljak Oket. Ezért nemcsak nem kapjdk meg az elérhetd
legjobb ellatast, terapiat, hanem gyakorta indokolatlan, sét, artd
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kezeléseknek vetik ala Oket, amelyeknek allapotromlas a
kdvetkezményuk. Hossz( tavon ezért nem ritkdn tapasztalhaté a
betegek és orvosaik kozti kolcsonos bizalomvesztés: az orvos mar nem
hisz a betegének, a beteg pedig nem bizik az orvosaban. Bér ez csak a
kapcsolatok egy részénél fordul eld, a jelenség kell6en gyakori ahhoz,
hogy figyeljlnk arra, nehogy ilyesmi akadalyozza az orvos — beteg
kapcsolatot.

2. A komplex ellatas hidnya

Magyarorszagon kiildndsen jellemzd, hogy a kiilonb6z6 tudoméanyagak
¢és szakteriiletek kozott nincs vagy nem megfeleld az egyiittmiikodés.
Itt nemcsak az orvosi szakteriiletekr6l van szd, hanem a rokon
tudomanyagak (gydgytorna, gydgypedagdgia stb.) kdzotti hidnyos
egylttmikodésr6l is. Emiatt az egészségugyi ellatas terén tal a
rehabilitacios és egyéb terdpiak, valamint az élethosszig tartod kezelés
és gondozas terén is hatranyt szenvednek a gyakoribb betegséggel
¢16khoz képest. A jobb ellatashoz sziikséges a kiilonb6z6 dgazatok - pl.
egészségugyi, szocialis, taplalkozastudomanyi, oktatasi, kutatasi -
egylittmiikodésének javitasa!

A ritka betegségek egy részénél rendelkezésre allo, kevés szamu
gyogyszer/terapia is igen draga, mivel kicsi a felvevo piac. Radadasul az
ezeket celzd kutatési aktivitas is igen gyenge.

3. Informaci6hiany

A legéget6bb probléma az informaciok hidnya. A haziorvosok, és sok
esetben a szakorvosok sem rendelkeznek azzal az Osszetett,
tudomanyos ismerettel, ami a ritka betegséggel €16 betegeik ellatasahoz
szlikséges. A ritka betegségekkel kapcsolatos hianyos felkésziiltség
azoknal a szakembereknél is tapasztalhatd, akik az egészsegugyi,
szocialis és oktatasi agazatokban kozvetlen kapcsolatba keriilhetnek a
ritka betegekkel. A nyomtatott szakirodalom elavult és kevés szamu, az
interneten elérheté tudomanyos igényti informacios forras pedig idegen
- elsésorban angol - nyelven érhet6 el. A betegek beutalasa, a betegnek
az egyik ellatotol egy masikhoz torténd tovabb utalasa nem
zokkendmentes. A kiillonb6zo diagnosztikai, terapias €s gondozasi
tevékenységek  kozott nincsenek lefektetve azok  beutaléasi,

6



betegfelvételi és tovabb utalasi alapelvek, ami ahhoz sziikséges, hogy
idében és a megfeleld helyen lassék el a ritka betegeket (ezt nevezi a
szakirodalom betegutnak, “clinical pathway”). 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 tartés vagy végleges sulyos
egészségkarosodassal, az egészségiigy Utvesztoi utan a szocialis halo
labirintuséban kezd bolyongani az érintett csalad. Nehezen atlathato és
atjarhatd az egészséggyi, oktatasi, szocialis, foglalkoztatasi ellatasok
rendszere.

Mindez azt eredményezi, hogy a ritka betegséggel é16 emberek és
csaladjaik az ellatdsok minden teruletén hatranyt szenvednek, aminek
hosszl tdvon gyakran ellatatlansag, elszigetelddés, kirekesztettség a
kdvetkezménye.

Ennek a sok szempontbél nehéz helyzetnek a megkdnnyitése céljabol
jott 1étre a Ment66v Informacios Kozpont és Segelyvonal.

A Ment6ov Kozpont Stratégiai Céljai (2015-
2020)

A Ment66v Informaciés Kozpont és Segélyvonal az alabb felsorolt
stratégiai célok elérésével torekszik valamennyi magyar ritka és
velesziiletett rendellenességgel €16 személy érdekeinek védelmére:

1. Magas szinvonalu, megbizhatd, folyamatos
informacios szolgaltatas

Gondoskodunk arr6l, hogy a Ment6éov Informaciés Kozpont
hatékonyan és fenntarthat6 modon milkodjon. A folyamatainkat
folyamatosan és tudatosan fejlesztjik.

2. Egészségiigyi ellatashoz valo hozzaférés

Azért cseleksziink, hogy a ritka betegek szamdara orszagszerte
hozzaférhetdek legyenek az informaciok a specialis kezelésekrdl, az
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arva gyogyszerekr6l, az orvosi eszkozokrdl a szocialis ellatasokrol, a
kutatasokrdl, a ritka betegek egészségmagatartasanak és betegséglkkel
kapcsolatos ismeretek oktatasarol.

3. Egyenl6 esélyek

Szeretnénk elérni, hogy az informalodashoz, a kiillonb6z6 kezelésekhez
és terapidkhoz, a foglalkoztatdshoz, oktatdshoz. kutatashoz és a
mobilitashoz kapcsolodd szabalyozas elére mozduljon azért, hogy a
ritka betegek a tarsadalom egyenlé tagjaiként élhessenek.

4. Figyelemfelkeltés

Minden rendelkezéstnkre all6 eszkdzzel igyekszink felhivni a
tarsadalom, a dontéshozok és az érdekeltek figyelmét a ritka
betegségekre, a betegek élethelyzetének nehézségeire, az ellatas
hidnyossagaira. Pozitiv példakkal segitjik el6 a jo gyakorlatok
terjesztéset és altalanossa valasat.

A Ment66v Informacios Kozpont konkrét céljai

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel E16k Orszagos Szovetsége,
a RIROSZ megvalositasidban, a Ment6ov Informacios Kozpont a
Norvég Civil Alap finanszirozasaval és tamogatasaval 2015
marciusaban kezdte el mi{ikodését, s bar a projekt 2016. aprilisaban
befejez6dott, a RIROSZ egyéb forrasokbol a mai napig fenntartja a
Kdzpontot.

A Ment6ov Informacios Kozpont f6 célja e ,,rejtézkodod™ betegségek
lathatova tétele, a betegutak leroviditése, emberségesebbé, kevesebb
szenvedéssel jardva, sikeresebbé tétele, a betegek diagndzishoz és jobb
ellatashoz juttatésa.

Céljaink kozt szerepel a ritka betegséggel €16 emberek és csaladtagjaik
¢letének segitése, életmindségének javitdsa, a diagndzishoz jutas
megkonnyitése, a megfeleld ellatas biztositasa egyrészt tajékoztatassal,
tanacsadassal, Ugyintézéssel az egészségligy, a szocialis ellatas, az
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oktatds, a foglalkoztatds, az emberi jogok védelme terén, masrészt
sorstarskozosségek és betegesoportok érdekvédd szervezeteinek
létrejottét és mitkodését kivanjuk segiteni. Fontosnak tartjuk a
betegeket ellatd szakemberek munkajanak segitését, tajékozottsaguk
novelését a ritka betegségek terén. Mindent megtesziink az elléatas
kiilonboz0 teriileteinek Osszehangolasa, ill. a toéredezett informaciok
Osszerendezése érdekében, ezzel is biztositani szeretnénk az
informacidkhoz valé kénnyebb hozzaférést.

A diagnézison tul alapveté a leheté legjobb ellatdsok megszerzése,
mind az egészségugy, mind a szocialis, mind egyéb human terileteken.
Ennek egyik eszkdze a ritka betegségek BNO kod (Betegségek
Nemzetkozi Osztalyozasa) szerinti osztalyozéasa, mivel az ellatasok
jelentés része BNO kad alapjan torténik. A jelenleg alkalmazott 10.
BNO verzidban azonban csak kb. 250 ritka betegség rendelkezik BNO
kéddal. Ennek az a kdvetkezménye, hogy a ritka betegségek a
statisztikaink szamara ,lathatatlanok”, ezért az ellatasuk
szervezése is nehéz! A célunk, hogy amig a WHO Aaltal kidolgozott
BNO 11 lesz Eurdpaban az elfogadott, addig is, a ritka betegségek
nemzetkozi osztalyozdsa (un. ORPHA-kdéd) is érvényes legyen
Magyarorszagon is, s ez alapjan jarjon tdamogatas és ellatas, minta BNO
koddal rendelkezé gyakori betegségek esetében. Erdfeszitéseink
eredményeként az ORPHA-kodok bekerliltek az Elektronikus
Egészségugyi Szolgaltatasi Tér (EESZT) adatbazisaba az az e-profil
részekent.

A fenti célok érdekében el6szor kialakitottuk a Kdozpont
infrastrukturalis és személyi feltételeit. Elindult a telefonos, e-mailen
nyljtott segélyvonal, tajékoztatdé honlapok, internetes oldalak,
kiadvanyok készitése, betegségleirasok forditdsa, online és
hagyomanyos képzések valdsultak meg, elkezd6dott a hattérként
alapvetden fontos informacios adattar épitése, a munkahoz sziikséges
kapcsolatok kialakitasa, komplex betegmenedzsment és sorstarskeresd
szolgaltatas mikodtetése €s egyéni sorstars és tapasztalatkeres6
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 jar6 probléma nemcsak lathatova valik, de a
statisztikai adatok segitségével a problémak sulyosséaga is konnyebben
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felmérhetd, igy hosszabb tavon a jelenleginél optimalisabb megoldasok
szllethetnek a helyzet atfogo javitasa érdekében.

A téjékoztatason kivil szertedgazé munkat folytatunk: kiadvanyok
készitése, forditasa, szakértdi fogadoordk szervezése, online képzési
anyagok készitése, igény szerint képzések szervezése betegeknek, ill.
szakértOknek, informacios adatbazisok készitése és frissitése, komplex
betegmenedzsment, sorstarskeresd szolgaltatas miitkodtetése.

Az Europai Bizottsag a ""Ritka betegségek: kihivds Eurdpa szdamdra”
cimil kozleményében és a nemzeti tervekrol szolva felsorolja a ritka
betegséggel €lok szamara sziikséges specialis szolgaltatasokat, mint
példaul a segélyvonalakat és azok biztonsagos fenntartasat.
Hangsulyozzéak a timogaté és informéacids haldzatok fontossagat, és azt
is kiemelik, hogy a ritka betegségekkel kapcsolatos informéacios
rendszerek és adatbazisok létezése ©nmagdban a Ritka Betegek
Nemzeti Tervének siker-indikatora. Ily médon mindez igy jelenik meg
a hazai Nemzeti Terviinkben is, hiszen a Mentéov Informacios
Kozpont tajékoztato és tamogatd szerepe kulcsfontossagu a ritka
betegek szdmara, ill. szolgaltatasai révén kbzvetve a nemzeti terv
megvaldsitasat is elésegiti.

A Ment6ov Informacids Kézpont segitoi,
partnerei

Ment66v Informacios Kozpont 1étrejottét és miikodését szamos partner
jelenleg is napi szinten és kézzel foghat6an tAmogatja.

Hazai Nemzetkozi
a RIROSZ tagszervezetei (lasd 22. | EURORDIS
oldal)
Ritka betegségek orvosi FRAMBU Kozpont
kdzpontjai (lasd 21. oldal) (Norvégia)
Kézenfogva Alapitvany NORO Kdézpont (Roméania)
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Fogyatékos Személyek European Patient Forum
Esélyegyenldségéért Kozhasznu
Nonprofit Kft

ELTE BGGYK

Magyar Orvostanhallgatok
Egyestlete

Budapesti Korai Fejlesztd
Kdzpont

Kék Vonal

Tunyogi Gyogyitd Jatszéhaz és
Pedagbgiai Szakszolgalat

Civil Infomé&cids Centrum —
Szdzadvég Alapitvany

Betegszervezetek Akadémiaja

Nemzeti Betegférum

BME INYK Tolmacs- és
Forditoképz6 Kozpont

Onkéntesség a Ment66v Kozpontban:

A Kozpont fontos feladatai kozé tartozik az 6nkéntesek felkeresése,
képzése és szervezése. Sok fajta tevékenység kozil valogathat a
hozzank keriil6 lelkes 6nkéntes: angol-magyar forditas, programokon
valo részvétel, segitség a mindennapi munkankban, logisztikai
kihivasok, de akadnak kevésbé népszerii feladatok is, mint példaul a
grafikai és honlapfejlesztési feladatok. Mindig orilink egy-egy
onkéntes megjelenésének, legtdbbszor egy személyes elbeszélgetés
el6zi meg a kozos munkat, ahol a résztvevonek alkalma nyilik,
megismeri szervezetlinket, céljainkat és valaszthat, mely dnkéntes
tevékenységiinkben szeretne részt venni.

A Mentddv Kozpont indulasa 6ta jo kapcsolatot apolunk az Onkéntes
Kozpont Alapitvannyal. Rajtuk keresztil rengeteg dnkéntes
szakforditot talaltunk, és fordittattunk le veliik angol nyelvii
betegségleirasokat.
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A 2017-es Ritka betegségek Vilagnapjat a Debreceni
Orvostanhallgatdk Egyestletének tamogatasaval rendeztilk meg
Debrecenben (2017.02.25.), a 2018-as Vilagnapot pedig a Budapesti
Orvostanhallgatok Egyeslete volt a segitségiinkre (2018.02.24.).
Nagyon o6rultiink a fiatal orvosgeneracié részvételének, hiszen
alapvetden fontos, hogy tisztaban legyenek a ritka betegségek
létezésével. Az a tudas, amelyet egy-egy ilyen esemény kozben
magukba szivnak, egy-egy ritka beteg diagnosztizalasa, kezelése
esetében hatalmas segitséget jelenthet. Reméljiik, hogy a 2019.02.24-
én megrendezésre keriil6, szegedi Vilagnapra a kérnyéken tanuld
orvostanhallgatokat is meg tudjuk majd szélitani. A Vilagnapokon
nem csak a fiatal orvosok kapnak szerepet, 6nkéntes
gyogypedagdgus/pedagdgus hallgatokkal kardltve bonyolitjuk le a
kézmiives foglalkozasokat, valamint a jatszohazakat. A Magyar
Williams Szindroma Tarsasag pedig fiataljait allitja minden évben
munkdba: ,,Fészekhagy6” rendezvényszervezo csapatuk segiti a
programelemeken, a ruhatérban és a regisztracios asztalokon a
munkankat.

A 2018-as év 1ij és nagyon gyliimolcs6z06 egyiittmiikddést hozott
szamunkra a Budapesti Miiszaki Egyetem Idegen Nyelvi Kozpont
részén miikods Tolmacs-€s Forditokdzponttal. 15 hallgaté forditott le
szamunkra 12 teljesen Gj betegségleirast, amelyeket tanaraik
szaklektoraltak és értékeltek. A projekttel mind a két oldal profitalt;
szervezetlink (] leforditott anyagokat kapott meg, amelyet a sorstarsak
felé tovabb tudunk adni, a fordit6 hallgatdk pedig kiprébalhattak
élesben, a szakméjukban hasznalatos informatikai programokat. A
projekt befejez6dott, viszont sikeressége miatt az intézménnyel
hosszabb tava egyiittmiikodést terveziink.

Batran kijelenthetjlk, hogy 6nkéntes bazisunk nagyon nagy
segitségiinkre van a mindennapi fennmaradasunkban. Ugy gondoljuk,
hogy az utobbi idében egyre tObben kedvet kapnak, hogy egy-egy
tarsadalmi gy mellé ilyen forméaban &lljanak, amelynek nagy hasznat
latja az egész civil tarsadalom. Feladat nalunk is mindig akad, nagyon
oriiliink az uj "arcoknak’, a friss Gtleteknek!

Kedvet kapott az 0Onkénteskedéshez? Varjuk szeretettel
jelentkezését a mentoov@rirosz.hu email cimre!
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A Ment6ov Informacids Kozpont eredményei
A megkeresések statisztikai adatai (2015.01.01-2018.12.31.)
Az elmult 4 évben kdzel 1000 megkeresése volt a Kozpontnak. A

kovetkez6kben az ezekkel kapcsolatos statisztikai adatokat vessziik
Végig;

1. dbra
EGYEB
NINCS
- DIAGNOzZIS
RITKA
BETEGSEG

MEGKERESESEK BETEGSEGEK
SZERINTI ELOSZTASA

Az els6 abran az lathaté, hogy milyen allapottal/betegséggel
kapcsolatban keresnek meg minket a segélykér6k. Az esetek nagy
szazalékaban valamilyen ritka beteg sorstars vagy csaladtag keres meg
minket, de nem elenyész6 szdmban keresnek meg a még diagnozis elott
allo csaladok is. Mivel sokszor vagyunk jelen a médidban, igy el
fordulnak a fals hivasok. Ezekben az esetekben nem egy ritka betegség
amegkeresés targya, de igy is probalunk valaszokat adni a tudasunknak
megfelelGen.
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2. dbra

Mas: szocidlis és Megfelel6
oktatasi kérdések szakember-,

Diagndziskeresés s .
intézménykeresés

N

Sorstarskeresés

.

MEGKERESESEK CELJA SZERINTI
ELOSZTAS

A masodik abran lathaté adatokbodl kiderdil, hogy a hozzank fordul6
segélykérok kb. ugyanolyan szazalékban keresnek egészségiigyi
szakembert, valamint hasonlo betegséggel €16 sorstarsakat. Mivel elég
sok a diagndzis nélkili beteg, igy a diagndziskeresésben is sokan
kérnek segitséget, valamint az elmult idében egyre inkabb felmertiltek
egyéb szocialis és oktatasi kérdések, amelyekre valaszokat kerestlink.

3. dbra
ERINTETTEK ELOSZLASA KORCSOPORTOK
SZERINT
350
300
250
200

o

150
100
; l ssnl l
0
0-4 10-14 15-19 20-29 30-50 0+
|smert
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A 3. abra az érintettek korcsoport szerinti elosztasat veszi végig.
Kidertil, hogy a megkeresék nagy szazalékban
csecsemd/kisgyermekkori érintett kapcsan keres fel benniinket, utana
az 30-50-es és az 50 év felettiek csoportja kdvetkezik. Sajnos sok
esetben az érintett kora nem derdl ki a megkeresések alatt. Az érintettek
nemek szerinti elosztisa: 50% no, 36% férfi, 14%-ban nem ismert.

4. dbra
MEGKERESOK KAPCSOLATA AZ
ERINTETTEKKEL
600
500
400
300
200
100
0 F 4 Ay A
é@o 0"}& @z& & ¢ c,OQOé
'\3"& "b&\\‘1 f—;\’%e ,&Oé’
é\‘\o ‘O,é \QQ/
&
&

A 4. abran a felkeresoket érintettekkel vald kapcsolata all a fokuszban.
Legtdbb esetben a csaladtagok keresnek fel minket, valamint maguk az
érintettek. Nemek szerint 15%-ban férfiak, 85%-ban ndk keresnek fel
benniinket.
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5. dbra

MEGKERESESEK FORMAIJA

EGYEB
2%
TELEFON
30%

FACEBOOK
48%

EMELYES

4%

E-MAIL
16%

Az utolso abrabdl jol latszik, hogy a Kozpont sokfajta kommunikacios
csatornajat kihasznaljak a segélykéréink. Az utobbi iddben egyre
gyakoribbak a Facebook-0s megkeresések a Sorstarskeresé zart
csoportban, valamint privét izenetek formajaban. Ugy érezziik, hogy a
legtobb beszélgetésnél nagyon sziikséges az emberi hang az érintettek
oldddasaban, igy a telefonos és a személyes megbeszélések is
gyakoriak.
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A Mentoov Informacios Kozpont
fennmaradasat segito kampanyok:

Poszterek, szorolapok, sajtokozlemények készitése, és fotdpalyazatok
rendezése mellett:

e MaciArc [l Voudi e A Vo, abi
oriasplakatkampany: mindent, PR - annak

A Magnetbank és a Geometry | ‘(

Global segitségével &k

elkészithettlink egy 0Orias

plakatot.

e °Jol all neked a tolerancia’
kampany:

A kirekesztés ellen fiatal divattervezok a
ruhakoélteményeiken keresztlik mutattak be
a ritka betegségeket egy divatshow
keretein beldl.

Megmutattuk, hogy senki se érezzen
szégyent a betegsége miatt, és hogy van
segitség.

Az eseményt bemutatd videod itt lathato:
https://youtu.be/uxFWUIFXIAY
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¢ ’Kalandorok’ adomanygyiijté kampany:

Két adomanygytijto
kovetlink az elindult
a Fjarraven Polar
versenyen
Norvégiadban, ahol
330 km-t tettek meg
kutyaszanon.
Minden
kilométeriket
o Aruba bocsatottak”,

: 3 R ezzel tamogatva a
Kozpontot és a ’ritka’ csaladokat. A kampany kapcsan sajat
adomanygyjto feliiletet hoztunk 1étre, amely a jovOben is alkalmas
hasonl6 adomanygyiijto projektek lebonyolitasahoz.
http://kalandorok.rirosz.hu/
Az eseményt bemutato video itt lathato:
https://youtu.be/r0Y8nJvNYes

e °Uj Nap — Uj Remények’ adomanygyiijté kampany:

7 adomanygyiijtoé kovetlink
vett részt egy budapesti
hajnali sétan. Debrecenben
pedig a Nordic walking
csapat segitett. A ritka
betegek érdekében,
segitségikkel 6sszegyiijtott
pénzt szakforditdi munkakra
forditottuk, hogy minél tébb
betegség leiras
hozzaférhetdvé valjon.

Az eseményt bemutat6 video
itt lathato:
https://youtu.be/0e14yrEzAnO
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e Honap Ritkai informacionyajté kampany:

Minden hénapban egy-egy ritka betegséget mutattunk be
orvosszakértd, betegszervezet, és sorstarsak segitségével. A projekt
elnyerte a ,,Nekem szol! — Egészségértés dij 2017 dijat. Mivel nem
csak a laikusok, érintettek szamara voltak hasznosak a sok-sok
relevans informaciot tartalmazé cikkek, hanem a projekt erdsitette a
tagszervezeteinkkel val6 kapcsolatunkat is, a kampanyt 2019-ben
folytatni szeretnénk.

http://mentoov.rirosz.hu/a-honap-ritkai/

m ROLUNK v  ARITKABETEGSEGEKROL v  SORSTARSAKNAK v  SZAKEMBEREKNEK v  AHONAPRITKAl v  SEGITHETSZ! v

Iratkozz fel hirleveliinkre

JUNIUS - ) e !
HEMOKROMATO?ZIS

ngii:lsﬂlmmis;'

o \

A Hemokromatdzisrél

Az Egészségértes dijhoz a RIROSZ-t és a Honap Ritkai kampanyt
bemutat6 vided itt lathato: https://youtu.be/fZah8HZWqtU
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Hova fordulhatunk?

Szeretnénk minden informaciokereso ritka betegséggel €16 ember életét
megkonnyiteni, igy ehelyiitt Osszegyljtottiik a szerintlink jelenleg
legfontosabb tajékoztatd forrasokat.

RIROSZ - Mentdov Informacios Kozpont a ritka betegekért
Székhely: 1089 Budapest, Orczy Ut 2.

Telefon: 06-1-790-4532, 06-1-790-4533

Nyitva tartas: H-P: 9-15 (személyes tanacsadas eldzetes bejelentkezés
utan)

E-mail: info@rirosz.hu; mentoov@rirosz.hu

Honlap: www.rirosz.hu és http://mentoov.rirosz.hu

Facebook zart csoportunk neve: Ritka Betegek Sorstars kereso
csoportja

A RIROSZ tagszervezetek folyamatosan frissiilé listdja a
www.rirosz.hu honlapon talalhaté.

Nemzetkozi oldalak:

Ritka betegségek leirasai, RB referenciahal6zatok, RB
betegszervezetek, kutatasok, gydgyszerkisérletek:
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php (angol nyelvii)

Ritka betegségek leirasai: https://rarediseases.org/ (angol nyelvii)

Legfrissebb kutatasokrol: https://www.clinicaltrials.gov/ (angol
nyelvi)

Eurdpai Referenciahélézatokrol: https://ec.europa.eu/health/ern_en
(angol nyelvii)

Ritka betegek sorstarskeresdje globalisan:
https://www.rareconnect.org/en
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A ritka betegségek orvosi szakért6i kozpontjai:

Helyszin Név Cim telefonszam | honlap E-mail cim vezetd munkatars
. 1/459-1500 .
Eem:t”;'nwe's /51190 irl'té‘g;mb@gma brof. bp. | D' Grosz Zoltén
9y Budapest, mellék http://semmelwei | Molﬁér '
BUDAPEST . . | 1083. Témd u. s.hu/genomikai- | ritkainfo.geno -
Ritka Betegségek és 25-29 medicina/ mika@med.se Mar_la
Genomikai ' H-P: 12-15 o Judit Dr. Lengyel Andras
- . mmelweis-
Medicina Intézete .
univ.hu
Szegedi Tudomany- http://www.klini Prof. Dr. Szab6 Janos
egyetem AOK 6720, Szeged, kaikozpont.u- office.ogen@ | Prof. Dr. 5
SZEGED Somogyi B. u. 2256123 v szeged.hu/medge | med.u- Széll Dr. Horvath Emese
Orvosi Genetikai 4. n/hu/munkatarsa | szeged.hu Marta Dr. LaszI6 Zsuzsa
Intézet k-html Dr. Nagy Nikoletta
Titkérsag:
Debreceni Egyetem, [ 4032 Debrecen '_ ) g .
1.sz Nagyerdei krt. 06-52-411 Dr. Kovacs Erzsébet
Belavéavaszati 98 717/50043, | http://2bel.med.u Dr.
DEBRECEN 19yogy: ' 52-255-574 | nideb.hu/hu/node Pfliegler
Klinika, Belgyogyaszati /191 fliegler@med | Gyor.
Ritka Betegségek I(i,gy?%a},szal H-Sz-P: 8- punid%b hu yorgy Dr. Urban Krisztian
Tanszéke nteze 14 : . . Urbén Krisztié
épilet
Egoﬁg:;rkrz-l Dr. Hadzsiev Kinga
g * | 0672 536-
. L 427 http://aok.pte.h -
Klinikai Kézpont [ Pécs, Szigeti ut http://aok.pte.hu/ u/hpu/egysepg/m Prof. Dr. | Prof. Dr. Kosztolanyi
PECS Orvosi Genetikai |12 hu/egyseg/index/ | unkatarsak/200 | Melegh | GYoray
Intézet jarébeteg 200 Béla
rendelés: 06 72 535-
Pécs, Jozsef 966
Attilau. 7.

21



http://semmelweis.hu/genomikai-medicina/
http://semmelweis.hu/genomikai-medicina/
http://semmelweis.hu/genomikai-medicina/
mailto:ritkaamb@gmail.com
mailto:ritkaamb@gmail.com
mailto:ritkainfo.genomika@med.semmelweis-univ.hu
mailto:ritkainfo.genomika@med.semmelweis-univ.hu
mailto:ritkainfo.genomika@med.semmelweis-univ.hu
mailto:ritkainfo.genomika@med.semmelweis-univ.hu
http://www.klinikaikozpont.u-szeged.hu/medgen/hu/munkatarsak.html
http://www.klinikaikozpont.u-szeged.hu/medgen/hu/munkatarsak.html
http://www.klinikaikozpont.u-szeged.hu/medgen/hu/munkatarsak.html
http://www.klinikaikozpont.u-szeged.hu/medgen/hu/munkatarsak.html
http://www.klinikaikozpont.u-szeged.hu/medgen/hu/munkatarsak.html
mailto:office.ogen@med.u-szeged.hu
mailto:office.ogen@med.u-szeged.hu
mailto:office.ogen@med.u-szeged.hu
http://aok.pte.hu/hu/egyseg/munkatarsak/200
http://aok.pte.hu/hu/egyseg/munkatarsak/200
http://aok.pte.hu/hu/egyseg/munkatarsak/200
http://aok.pte.hu/hu/egyseg/munkatars/200/372
http://aok.pte.hu/hu/egyseg/munkatars/200/372

RIROSZ tagszervezetei:

LEVELEZESI

NEV SZEKHELY KEPVISELO Cim TELEFON EMAIL HONLAP
ANGYALI SZEMEK - S szilvia.szilagy
ALAPITVANY gﬁigﬁ%ﬁ:;&ape’ gi::slg;" ;Lgr?‘? I?/pl.YZuhatag 30/445 2079 | i@angyalisze | www.angyaliszemek.hu
(RETINOBLASTOMA) ) ) ) mek.hu
BABAGENETIKA 2030 Erd, Sevcsik- 2030 Erd, info@babagen . .
EGYESULET Kalotaszegi Gt 36. | Magyar Anna | Kalotaszegi Ut 36. 30/515 5999 etika.hu http://www.babagenetika.hu/
- 6800 6800
A CMLES GIST . i, " . P . .
BETEGEK H(l)dmelzovasarhely, D,r. Hegediis Hgdme;ovasarhely, 30/940 1600 cmligist@gmai www.cmlgist.hu
EGYESULETE Hodi Pal u. 1. 2. Péter Hodi Pal u. 1. 2. l.com
Iph. fsz. 1. Iph. fsz. 1.
5 1046 Budapest S 1046 Budapest .
CRI DU CHAT BARATI e ol A Bencsikné RS criduchat@fre .
TARSASAG 18<u|l/szo-SZ|Iagy| u. Mayer Mdnika I;ulllszo-SzHagyl u. 20/588 3004 email.hu www.criduchat.hu
DAVID KISEMBEREK 1 . 1 x .
TARSASAGA i/‘l‘gi S%‘ﬁzom Zﬁg\;i? ,5\;‘2?] Slsef,]‘;elsz"l" 30/475 5995 gsenr?:ifrce:; www.kisemberek.hu
(ACHONDROPLASIA) Jus 2. Ut L. Jus 2. Ut = gmatl.
DEND SZINDROMA | 1188 Budapest, Csiznier- 1188 Budapest, 20/445 8786 krea.70@gma | www.facebook.com/DendSyn
KLUB Tancsics M. u. 47. | Kovacs Andrea | Tancsics M. u. 47. il.com drome
1085 Budapest,
EPIDERMOLYSIS Méria utca 41. SE .
BULLOSA BARATI | Nemikrtaniés | Fior O 301729 4119 | 12RO | i apann debra hus
TARSASAG Béronkolégiai P :

Klinika
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1192 Budapest

1192 Budapest

FAB}EZA%%;\EEE$ERT fZalaegerszeg u. 18. Ec;grlglr;ssy Zalaegerszeg u. 18. | 20/977 5312 Ita@n;éﬁﬂyalap' www.fabryalapitvany.hu
52.2. fsz.2.
GERGELY
ALEXANDRA . . .
ol | $5Ba ity | O St oot | el | grgeaoandan
ALAPITVANY T ' '
(EWING-SARCOMA)
GBS/CIDP HUNGARY | 2000 Szentendre, | Cilarik 20/218 9474 | 9Psaidp@gma
Karoly u. 6. Adrienn il.com
GYOGYITO
JOSZANDEK 1015 Budapest, Dr. 1031 Budapest, oberrecht.gabr
ALAPITVANY Csalogany u. 6- Herczegfalvi Amfitedtrum utca 20/983-4154 | iella@gmail.c | www.duchenne.hu
(DUCHENNE-FELE | 10.11/66 Agnes 23. VI/50. om
IZOMSORVADAS)
Koltainé
KLUB A PRADER- Németh kornelia76@fr
WILLI Kornélia, 30/4858 707 cemail.hu http://www.pwshungary.com/
GYERMEKEKERT Szalay '
Zsuzsanna
_LISZTERZEKENYEK
ERDE 5 giz\éfgéiTEN égfaiguﬁigeﬂﬂ Koltai Tiinde 30/385 7802 gﬁleilr:?:h@u t http://www.liszterzekeny.hu
EGYESULETE
LYME BETEGEKERT
ES MAGYAR . Sl .
EMBEREKERT, | 1143 Bp. Szobranc. | czikerdne 30/313 8800 | /> P | v lomecsa.hu
CSALADOKERT T T g '
ALAPITVANY
MAGYAR ANGELMAN | 1044 Budapest, Kadar Réka 1044 Budapest, angelmanalapi
SZINDROMA Szilaspatak sor Kiirti Orsol)}a Szilaspatak sor 30/241 3463 | tvany@gmail. | www.angelman.hu
ALAPITVANY 44/E. 44/E. com
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MAGYAR ATAXIAS

3328 Egerszalat,

Latkulik Ileana

ileanaalis@g

BETEGEK Rékoczi Ferenc Alis 30/756 4543 mail.com www.ataxias.atw.hu
ALAPITVANYA utca 16. )
ECTODERMALIS Gyermekgyogyasza | Kovacs Gabor 30/425 4151 kgabor.biol@
DYSPLASIASOK | - i’("nikagﬁgényi gmail.com
TARSASAGA Fasor 14-16
HUNI\IIAI'(I;I\T(?I'RON 1027 Bp., Szész dr. Pék Gybz6 06 30/323- | molneur@gm | https://www.facebook.com/gro
TARSASAG Karoly utca 2-4 11/7 3638 ail.com ups/187240391847563/
c 1088 Budapest .
MAGYAR HEMOFILIA o ' Keszthelyi
EGYESULET ;ﬁk(;cﬂ at 29., 11 Zoltan 30/570 4804 | mhe@mhe.hu | www.mhe.hu
ANGYALSZARNYAK
MAGYAR 1125 Budapest, Véradiné info@angyals
IZOMDISZTROFIA Véroskauti it 20/A | Csap6 Judit 20/9815748 zarnyak.hu www.angyalszarnyak.nu
TARSASAG (FSHD)
MAGYAR magyar.eva75
MITOCHONDRIALIS | 7768 Vokany, - @gmail.com | http://mitokondrialis.5mp.eu/w
BETEGEK Szabadsag tér 11. Magyar Eva 30/500 1517 mitoforum@fr eb.php?a=mitokondrialis
TARSASAGA eemail.hu
MAGYAR T .
MUKOPOLISZACCHA- 5600 Vac, Jokai u. BgrbKeartto 20/472 9005 mﬂﬂ;f?fgrfg@ www.mpstarsasag.hu
RIDOZIS TARSASAG | > gmal.
MAGYAR
ONKOHEMATOLOGIAI | 1155 Budapest, - moha@onkoh X
BETEGEK Litva u. 24. Kéri Ibolya 20/439 8645 emat hu http://www.onkohemat.hu
ALAPITVANYA
1027 Budapest,
MAGYAR PORPHYRIA Lipthay utca 9. Gy6ri Judit info@porphyr | http://porphyria.hu/
EGYESULET 220 ia.hu
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MAGYAR

1118 Budapest,

RETINOBLASZTOMAS o Nemesné aromo2006@ | www.retinoblastoma.hu - nem
OK EGYESULETE fzs"‘l'éhegye" utea | 1 ovacs Ivett 30/518.6693 | (ailcom | miikedik
(MARBLE) s
rettszindroma
MAGYAR RETT ez 1/784 2017 | alapitvany@g | www.rettszindroma.hu
SZINDROMA lljtlclaG4I2p.fSS;;1fr7a/r;y Szili Danijela mail.com
ALAPITVANY 20/542 7128 szHu_januela@
gmail.com
MAGYAR SCLEROSIS P -
TUBERO§A 33(134 Valké, Danyi Pnfg:; ahazi info@tsc.hu http://tsc.hu/
ALAPITVANY )
MAGYAR Ly - - .
TUDGFIBROZIS | 1022 BP Tulipan | pi06 Maria 1022 Bp. Tulipan | 705668116 tﬁgifl'té?é's@ http:/tudofibrozis-ipf.hu/
EGYESULET ' : gmatl.
Suliné Dr.
MAGYAR VON Vargha Helga,
HIPPEL-LINDAU (VHL) | S8 Budabest f epares 1/3650110 |vhi@vhlhu | www.vhl.hu
TARSASAG yau.e. Gabor
elndkhelyettes
L info@william -
MAGYAR WILLIAMS 1089 Budapest, Poganyné 1022 Budapest, 1/788 3881 s.org.hu www.williams.org.hu
SZINDROMA Orczy Gt 2 Bojtor Pajzs u. 5 @
TARSASAG yue Zsuzsanna 25 U. 5. 20/823 4144 | ZSUZsanna@w
illiams.org.hu
MAGYARORSZAGI
ANGIO-ODEMAS 2040 Budadérs, , inagyi@t- -
BETEGEK Boglarka utca 9. Nagy Istvan 30/901 4006 online.hu https://haei.org/hungary/
EGYESULETE
MAGYARORSZAGI A .
HEMOKROMATOZIS- | 1125 Budapest, ’(%)re If/gfligr? ’i 30/982 0592 info@hemokr www.hemokromatozis.hu
0S BETEGEK Katvélgyi Gt 4. Judity Y omatozis.hu ' '
EGYESULETE
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MAGYARORSZAGI

IMMUNHIANYOS 4032 Debrecen To6thné Apéti | 5931 Nagyszénas 30/585-4276 apati.monika | http://xn--immunhiny-mibe-
BETEGEKERT Nagyerdei krt. 98. | Nagy Ménika | Dobd koz 19. @nitak.hu 1gb.hu/
EGYESULET (MIBE)
MAGYARORSZAGI
MITCHONDROALIS 1172
BETEGEK 1172 Budapest, Budapest, 1172 Budapest, mpan@nbia.h . .
ALAPITVANYA - NBIA | Harsona utca20. | Harsonautca | Harsonautca 20, | 38027385 1 fttosfvovs.nbia.huf
- neurodegeneracio agyi 20.
vasfelhalmozo6dassal
l. sz.
5 Gyermekklinika,
hgﬁgé’é?g;ﬁi’ég 1083 Budapest, Kovécs Péter ﬁ’gg Budapest, Pf. 30/602 7185 I;Jk—lléi@[ﬂ(ﬁgﬂ www.pkuegyesulet.hu
Bokay Janos utca =
54.
MAGYARORSZAGI | 7090 Tamasi, Pava | Fehérvari fmagyar.pomp
POMPE EGYESULET | u. 13. Istvan 20/429 0965 | eeqyesulet@
gmail.com
1071 Budapest, - . .
MARTIN-BELL . . " : 1014 Budapest, Uri info@martin- .
BARATI KOZOSSEG 6D(;)zsa Gyorgy Ut Jakab Janos w3 1L 20/420 1722 bell.hu www.martin-bell.hu
PR 1011 Budapest, F6 | Friedman 1011 Budapest, F6 info@misko.h | https://www.facebook.com/Mis
Ol L utca 52. 4.em./5. Zsuzsanna u.52. IV./5. 30/709 0909 u koFoundation
MYASTHENIA GRAVIS ,, L Telekné .
ONSEGITO 3124 $20d, Sagvar Gyurina 06_32206357_ te;f;'lkgésrf]“@ http://www.myasthenia.hu/
BETEGCSOPORT s Krisztina g )
MYELODISZPLAZIAS Horvathné 2040 Budadrs, Bojt 701206 7123 acsekk@free
BETEGEK CSOPORTJA Csekk Agnes | u. 2. mail.hu
NARKOLEPSZIA KLUB Kiss Agnes 20/557 5688 | Narkolepszia
Orsika @gmail.com
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NEUROFIBROMATOZI
SOS BETEGEK ES

1039 Budapest,

info@neurofi

SEGITOIK ISIzl;ggbad utca 3. Bach Rezso 30/3135816 bromatozis.hu www.neurofibromatozis.com
TARSASAGA '
ORSZAGOS CISZTAS | 1124 Budapest, Dr. Holics .
FIBROZIS EGYESULET | Birok u. 15. Klara 1/2026361 | info@ocfe.hu | www.ocfe.hu
ORSZAGOS 7632 Pécs @
SCL--ERODERMA Aidinger J. u. 40. Molnar Emese 72/445 501 sclerod_erma www.szkleroderma.hu
KOZHASZNU VI em./31 freemail.hu
EGYESULET T
PRIMER
A 9700 Szombathely
IMMUNHIANYOS 1118 Budapest, . . ik ! . . .
BETEGEK Rétkoz utca 14. Kiss Zsoltné ll\lggK/I/_lacs)zlo utca 30/467 4206 | pibe@pibe.hu | www.pibe.hu
EGYESULETE (PIBE) ’ ’
RETINA 1034 Budapest, . . .
MAGYARORSZAG | $z615 u. 35. 5. em. | Hundzsa Gyula 30/478 1793 | Info@retina.n WWW'facetl’EOOk'C"lm’ RetinaMa
EGYESULET 26. U gyarorszagegyesulet
svoe@freemai
SIKETVAKOK 1146 Budapest, 1053 Budapest, Lhu
ORSZAGOS Ajtdsi Direr sor Gangl Tamas | Mazeum koérat 3. 11 | 20/960 7542 info@siketvak www.siketvak.hu
EGYESULETE 39. em./1. info@siketvak
rehab.hu
SMA
IZOMSORVADASOS boaiki@or hu
GYERMEKIK 1028, Budapest, Buday - . .
MAGYARORSZAGI | Petéfi utca 15. Krisztina 30/989 7329 hitp://www.smainfo.hu
KOZHASZNU dancsimami@
EGYESULETE t-online.hu
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SMITH-LELMIL OPITZ

Ana A 9700 Szombathely, | ... . . .
SZINDDROMAS o ' | ifj. Karancsi info@smithle . _—
GYERMEKEKERT Jvulsltlllt;; utca 10/B. Gabor 30/455 5339 milionitz.hu www.smithlemliopitz.hu
ALAPITVANY )
SPINA BIFIDA ES .
HYDROCEPHALUS 1032 Budapest, San Fekete Arpad 20/578 9626 a.felfetes@up https://www.facebook.com/gro
SZEKCIO Marco utca 76 cmail.hu ups/512812025494870/
TURNER SZINDROMA Német Attila 30/921 9734 M@g www.turnerszindroma.hu
CSOPORT mail.com
s 1146 Budapest, 2643 Dibsjend :ﬁgﬁecrér;ﬁ
TUDOER EGYLET Chéazar Andras u. Csabuda Eszter 08)eno, 20/3371390 | — www.tudoer.hu
19 Szabadsag Ut 110. csabuda.eszter
) @t-online.hu
https://www.facebook.com/pag
. es/category/Nonprofit-
VELESZULETETT P Va0,
SZIVBETEGEK 1096 Budapest, . .1~ | 7020 Dunaféldvar, szeleslaszlo@ Organization/Velesz%C3%BCl
X g Széles Laszl6 . 20/220 8082 . etett-Sz%C3%ADvbetegek-
KOZHASZNU Haller u. 29. Erzsébet u. 13 gmail.com
EGYESULETE K%C3%B6zhaszn%C3%BA-
Egyes%C3%BClete-
296454833707071/
WOLF-HIRSCHHORN Berencsi whshungary@
SZINDROMA KLUB Andrea 70/259 2151 gmail.com www.whshungary.uw.hu
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Hazai oldalak:

SE Ritka Betegségek Szakért6i Kozpont szakrendelései:
http://semmelweis.hu/genomikai-medicina/files/2016/04/tbla2-1.pdf

Orszagos Gydgyszerészeti és Elelmezés-egészséguigyi Intézmény:
https://www.ogyei.gov.hu/

Nemzeti Egészségbiztositasi Alap — Egyedi tamogatas:
http://www.neak.gov.hu/felso menu/lakossagnak/ellatas magyarorsza
gon/gyoqyszer segedeszkoz gyogyfuro tamogatas/egyedi tamogatas

Betegjogi kérdésekben keresse bizalommal 6nkéntes képviselonket,
Bodnar Agnest;

Tel.: +36/20-9648-292

E-mail: bodnara@t-online.hu

Csaladi tudakozdé - Szocidlis tajékoztatds, tanacsadas szocialis,
csaladtdmogatasi, egészséglgyi és oktatasi lgyekben:
http://csaladitudakozo.kormany.hu/

Kézenfogva Alapitvany: http://kezenfogva.hu/ , infbazis:
http://info.kezenfogva.hu/

Budapest Fovaros Kormanyhivatala, Rehabilitacios Féosztalya:
http://www.kormanyhivatal.hu/hu/budapest/szervezeti-
egyseg/rehabilitacios-foosztaly

Budapesti Korai Fejleszté Kozpont: http://www.koraifejleszto.hu/
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Ritkan beteg?@
Ritka beteg”

Kedves Erdekl6dé!

Kitiiné 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 Betegekert

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 szaocialis intézményt keres,
- szocialis ugyekkel kapcsolatos kérdése van,
- sorstarsakat keres,
- érdekeit képviselt szervezetet keres,
- barmilyen egyéb problémaja, észrevétele van!

@entodb

SEGELYVONAL
A RITKA BETEGEKERT

06179045 33

Elérhetéségeink:

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




