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A ritka betegsegekrol roviden

el6fordulasi gyakorisaguk kisebb, mint 1/2000 (europai definicio),
6000-8000 fele ilyen betegséget azonositottak mar (definiciotol figgben),

sok esetben életveszélyes vagy kronikus leépuléssel jaro betegségek, magas szint(
komplexitassal,

E‘;bbségUk egydutt jar valamilyen fogyatékossaggal, gyakran erds fajdalom és szenvedés
iséri,

az érintett csaladok mindennapi élete gydkeresen megvaltozik, mivel fizikailag és lelkileg
egyarant megterheldé hosszu tavu apolasra, gondozasra kell berendezkednilk,

elenyész6 szamban létezik hatasos gyogymaod, altalaban legfeljebb tineti kezelést
képesek biztositani,

A ritka betegségek 50-75%-a gyermekeket erint, 30%-uk meghal 5 eves kora elétt,
e betegségek 80%-a genetikai eredett,
az egyes betegségekrél nagyon keves informécio all rendelkezésre, kicsi a kutatasi




labirintusaban,
téves diagnozisok,

gyakori félrekezelések, indokolatlan keze
bizalomvesztés

A komplex ellatas hianya

. kllénb6z6 tudomanyagak és szaktertilete
egyuttmikddésének hianya,

. kevés és draga gyogyszerek, terapiak,

. egyenlétlenség a kezelés és gondozas e

Informaciéhiany

. dsszetett tudomanyos ismeretek hianya,

. kevés és hianyos szakirodalom,




0s hatrany az ellatas minden tertletén
3geszsegugy, szocialis szolgaltatasok,
oktatas, foglalkoztatas)

!

lansag, elszigetelodés, kirekesztettség




)Zzishoz jutas megkonnyitése.
egészsegugyi ellatas biztositasa.

s kulonbo6z6 teruleteinek 6sszehangolasa.
zett iInformaciok 6sszerendezése.

aciokhoz valdé hozzaférés biztositasa.

k és csaladtagok tamogatasa.

ti halo kiépitése, kb6zOsségepites.




A Mentdov Informacids Kdézpont segiti

az adekvat informaciok eljuttatasat a betegekhez és kdrnyezetiikhdz
a sorstarsak egymasra talélését‘ Uj betegszervezetek megalakulasat
a mar létez6 szolgaltatasok javitasat,

a betegszervezetek egyuttmiikodéseét,

a szakmai anyagok forditasaval és rendszerezésével a szakemberek és az
erdekl6dok tajekozodasat.
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Mindez a Norvéqg Civil TaAmoagatasi Alap N




A kezdetek 1.

 Megfelelo infrastruktura kialakitasa
» Megléevo er6forrasok, hianyzo
szukseégletek

o Selejtezeés, fejlesztés, beszerzés,
Szervezes




A kezdetek 2.

* Munkacsoport kialakitasa

» tobblépcsds folyamatkent




A munkatarsak kepzeése folyamatos

» Kepzések, treningek
* European Patients Forum,
o Kék Vonal,
e NoRo KoOzpont
e Franklin Covey
e Civil Informacids Centrum
« FRAMBU




A kezdetek 3.

 Adatbazisok létrehozasa, frissite
* Orvosok, megkeresesek, ellatt
 Min6ségbiztositas
» Valaszadasi protokoll, Titoktar

Etikai kddex




Kommunikacios csatornak létrehozasa

1. Facebook

» Ritka betegek sorstars keres6
(zart) csoportja
» Informalis csatorna
» KOzOsségepités
» Psziches segitség
* Ritka és Veleszuletett
Rendellenesseéggel EIGk Orszagos
SzoOvetségének oldala
« Események
« Kampanyok
» Felhivasok




Kommunikacidos csatornak létrehozasa

. Honlap
mentoov.rirosz.hu
 Arculat, logo, design

e Elérhetd, strukturalt,
ellendrzott informaciok

e Kommunikacios feliilet

. Youtube

* a RIROSZ hivatalos
csatornajan a bemutatkozo




Egyuttmukodések kialakitasa

« Kulfoldi partnerek
 FRAMBU INorveégial,
e EURORDIS,
 EPF (European Patient Forum)
 ENRDHL (Eurépai Ritka Betegségek Segélyvonal Halozata)

* Hazai partnerek
* Orvosi egyetemek,
 RB Kdzpontok,
» Budapesti Korai Fejleszté6 Kozpont

/\




Elindult az elso kampany

* ARC plakatkiallitas
 Magnetbank, Geometry Global

~ehér Hollo,
Honlapon hirlevél,
Plakatok, szordlapok,

» Sajtomegjelenesek,
sajtokozlemények




tesek szervezése

ségek leirasanak forditasa (NORD weboldalarol)

akmai lektoralas m==)> honlap / betegségleirasok




Segélyvonal mukodtetéese

 Telefon: 06/1/790-45-33
 E-mail:mentoov@rirosz.hu
 Honlap — Uzenetbox

e Facebook

e Szemelyes tanacsadas



mailto:mentoov@rirosz.hu

A megkeresesekrol

A megkeresések megoszlasa a A megkeresesek célja szerinti
beerkezés csatornai szerint megoszlas




A projekt zarasa, a Mentoov jovoje

A projekt id6étartama: 2015. marcius 1.- 2016. aprilis 30.
e Jelentések, beszamoldk irasa

e Zarokonferencia: 2016. marcius 18.,
Budapest, Benczur Hotel

e 5 eves stratégia kidolgozasa
A Kbzpont fennmaradasat célzo




KOsSzonOm a
figyelmet!

Csiznier-Kovacs Andrea
projekt-koordinator
Mentbov Informacids Kozpont
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