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Mentbéév Informacios Kézpontot és Segélyvonal

A ko6zel 800 000, de mégis ,lathatatlan” sulyos ritka beteg oriasi hatranyban van, még a gyakoribb betegsé-
gekben szenvedokhoz képest is. Az egyenként keveseket érint6é betegségekrol alkotott ismeretek hianya miatt
kevés a hozzaérté szakember, igy sokaig nem kapnak diagnézist, igy megfelel6 kezelést sem. Nem talalnak
sorstarsakra, kevés a kutatas, a gyogyszer, az ellatas stb.

Ezen az aldatlan allapoton probalt segiteni a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok Orszagos Szovet-
sége (RIROSZ), amikor a Norvég Civil Tamogatasi Alap tamogatasaval létrehozta a Ment66v Informacios
Kézpontot és Segélyvonalat, amely informaciot ad, és segitséget nyujt a betegeknek, a szakembereknek és a don-

téshozéknak egyarant.

A tébb mint négy éven at minden érintett szakma bevonasaval, és széleskorlii konszenzussal elkészitett Ritka
Betegségek Nemzeti Terviinkben (melynek angol verziojat az emberi eréforrasok minisztere 2013 végén alairta, és ki-
kuldésre is kerllt Brisszelbe) is lefektetett, régota dédelgetett alom valdsult meg, amikor 2015 marciusaban a RI-
ROSZ szervezésében a ritka betegséggel és rendellenességgel €16 emberek kacskaringds, és gyakran célba sem jutd
Ut- és tamaszkeresését segitd kdézpontja Gtjara indult. A legfébb cél tehat, hogy a ritka betegséggel élék és kdrnye-
zetlk szamara lerdviditse azt az évekig, akar évtizedekig tarté folyamatot, mig végil hozzajutnak a megfeleld infor-

maciokhoz.

A tajékoztatast adattarak és adattarakat mikodtetd szervezetekkel valé egylttmikddések alapoztak meg. A hagyo-
manyos 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.

A projekt zarasaként 6sszefoglald konferenciat rendeztek 2016. marcius 18-an, ahol beszamoltak az elmalt év ered-
ményeirdl, tapasztalatairdl. Néhany minta értékli egészséguigyi ellatas bemutatasan tul szé volt a szocialis ellatas, az
oktatas, a foglalkoztatas lehet6ségeirdl és a segélyhivasok nemzetkdzi tapasztalatairdl is. E fontos, hianypo6tld szol-
galtatas tovabbi fenntartasa érdekében, varjak az elesettebbeket is értéknek tekinté kormanyzattél a segitséget!

Tovabbi informacioval Dr. Pogany Gabor elndk a 06-20/778-5565 és az info@rirosz.hu elérhetéségeken szivesen all

rendelkezésére.

IME — INTERDISZCIPLINARIS MAGYAR EGESZSEGUGY

XV. EVFOLYAM 3. SZAM 2016. APRILIS 19



