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~— Alapitvany

BETEGSZERVEZET NEVE:
Egy Csepp Figyelem
Alapitvany

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Diabeétesz

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Sarkozi Szabina

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 70 4522411

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
diabetes@egycseppfigyelem.hu

Az Egy Csepp Figyelem Alapitvanyt 2005-ben hozta létre Erds Antdnia televiziés misorvezetd, aki
maga is 1-es tipusu cukorbetegként éli mindennapjait. Sajat tapasztalatai inditottak arra, hogy olyan
szervezetet alapitson, amely nem csak a diabétesszel él6k tdAmogatasat, hanem a prevenciét és az
egészségtudatos életmod népszerdsitését is kiemelt céljanak tekinti.

Alapitvanyunkfékildetéseacukorbetegségkoraifelismerésénekelésegitése,abetegségmegeldzése,
a mar kialakult betegség korszerl kezelési lehetéségeinek kommunikacidja, valamint a tarsadalmi
szemléletFformalas.
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MAGYARORSZAGI
CROHN-COLITISES BETEGEK
EGYESULETE

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyarorszagi
Crohn-Colitises Betegek
Egyesiilete

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Gasztroenterologia

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Racz Rita

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 20 956 0805

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
rita.racz@mccbe.hu

A Magyar Chron-Colitis Betegek Egyesiilete (MCCBE) elkotelezetten dolgozik azon, hogy az IBD-vel
(Crohn-betegség, colitis ulcerosa) és Rovidbél szindrémaval élék életmindségét javitsa. Kiildetésink,
hogy kozosséget teremtsiink, informaciot és tdmogatast nydjtsunk a betegeknek és hozzatartozoik-
nak, fFérumot biztositva a tapasztalatok megosztasara. Viziénk, hogy minden beteg idében diag-
nozishoz jusson, és lakéhelyétol Fliggetlentl hozzaférjen korszerd, hatékony kezeléshez, igy teljes és
hosszu életet élhessen.

Stratégiankat értékeink mentén - felel6sséqg, atlathatésag, egyenloség, mindség — épitjik fel.
Céljaink kozé tartozik a betegek érdekképviselete, az ismeretterjesztés, valamint a hazai és nemzet-
kozi kapcsolatok erdsitése. Tevékenységeink kozott szerepelnek szakmai anyagok kozzététele,
dietetikai tanacsadas, talalkozék szervezése, valamint részvétel a World IBD Day kampanyban.
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BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Coeliakia
Egyesiilet

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Gasztroenterologia

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Koltai Tinde

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 30 952 9965

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
tunde.koltai@coeliakia.hu

Egyesliletink 35 éve alakult, és képviseli a coeliakias (lisztérzékeny) betegek specialis érdekeit
orszagos szinten. Igyeksziink minél kozelebb lenni tagjainkhoz a helyi csoportjainkon, a Glutén-
mentesen magazinon és honlapunkon keresztil. Fontos célkitlizésink a betegség ismertségének
novelése, a tinetek felismerésének és a betegek mielébbi diagnosztizalasanak javitasa — napjaink-
ban az eseteknek csupdn a 25-30 %-at diagnosztizaljak egy éven beldl.

A kezdetektdl dolgozunk azon, hogy elérjik a gluténmentes diéta tobbletkoltségeinek és/vagy a
gluténmentes élelmiszerek magas AFA-tartalmanak kompenzalasat.

Tagja vagyunk az AOECS-nek, igy europai tarsszervezeteinkkel egyittmikodve hazankban is egyitt-
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— megfeleld, a diétaban fogyaszthatd specidlis élelmiszerek biztonsagossaganak, rendszeres el-
len6rzésének és elérhetd6ségének javitasaban.

Aktiv partnere vagyunk az Optimal Nutrition for All (ONCA) projekt hazai munkacsoportjanak, és a
Betegszervezetek Magyarorszagi Szovetsége egyik alapito szervezetének.

INNOVATIV
. ‘ AI P GYéGYS(Z)IERGYARTéK

® AZ UJ GYOGYSZER UJ ESELY



mailto:tunde.koltai@coeliakia.hu

Betegekért Alapitvany

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Sclerosis
Multiplexes Betegekeért
Alapitvany

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Neurologia

KAPCSOLATTARTO NEVE:

Szantai Anita

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 209345160

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
szantai.anita.mariann@gmail.com

msmba.hu
facebook.com/MSMBA.hu

MSMBA

Magyar Sclerosis Multiplexes

A MagyarSclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany (MSMBA) 25 éve dolgozik asclerosis multiplex
(SM) és a neuromyelitis optica (NMO) betegségekkel élok komplex segitése, életmindségik és
tarsadalmi integracidjuk tamogatasa érdekében.

Nyiregyhazan szallasrészleggel is rendelkezé SM rehabilitaciés centrumot midkodtet, ahol nappali
ellatas keretében rehabilitacids készilékek, gydgytorna és masszazs all a betegek rendelkezésére.
Az alapitvany SM infovonalan rehabilitaciés szakemberek, neurolégusok és pszichologusok fogad-
jak a betegek hivasait. Az MSMBA SM Mozgasprogramjaingyenes gyogytorna-, gerinctorna- és joga-
foglalkozasokatkinal,amelyekhezszemélyesen Budapesten ésonlineislehet csatlakozni.AzMSMBA
fontosnak tartja a hiteles betegtajékoztatast és edukaciot: rendszeresen szervezett online program-
jain szerteagazo témakorokben — kutatasok, terapias lehetoségek, rehabilitacio, szocialis juttatasok
—szakemberek tartanak el6adasokat. Az alapitvany altal kiadott betegtajékoztaté kiadvanyok olyan
témakat olelnek fel, mint az otthondapolas, a gyermekvallalas, a betegség kezelésének aspektusai. A
hazai neuroldgidkra és a betegszervezetekhez is eljut a Multiplex Magazin, ami kozértheto formaban
nyuyjt informacidkat az SM betegek szamara. Az alapitvany honositotta meg az SM Vilagnap hazai
meglnneplését, az évente megszervezett orszagos rendezvények célja a kozosségépités és a figye-
lemFelhivas.

A szervezet figyelmet fordit a kapcsolatok épitésére mas betegszervezetekkel, orvosokkal és SM
novérekkel, ami segiti a tapasztalatcserét, a kozos programok szervezését és a betegek hatékonyabb
tamogatasat.
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SZIV-5-N
ORSZAGOS
BETEGEGYESULET

A SZIVSN szivbetegséggel éléket tdmogatd betegegyesiiletként mikodik, kiildetésiink a megelézés
(primer, secunder, tercier prevencid), az érintettek tdmogatasa és érdekképviselete.

2023-ban a Beligyminisztérium és a Semmelweis Egyetem Varosmajori Klinikdjanak tdmogatasaval

BETECSZERVEZET NEVE: orszagos koordinatori halézatot hoztunk létre 7 varosban. Diplomas apoldok és kérhazi Fénévérek hivjak
SzivSN Orszagos be tagjainkat, jelenleg kozel 2000 fot.
Betegegyesiilet

Négy alappillér mentén dolgozunk:
KEPV'S.ELT TER.AP'AS TERULET: (1) prevencié és betegoktatas — évente 50 online és helyszini eléadast tartunk infarktusrél,
Kardiologia ritmuszavarokrol, szivelégtelenségrél, életmodvaltasrol;
K APCSOLATTARTO NEVE: (2) szlirések szervezése — 2023-ban 1814 f6 részvételével, EKG-val és rizikoFfaktor-vizsgalattal,
Dr. Bathori Gyorgy (3) eszkdzkolcsdnzés — otthoni INR és WIWE készilékeket biztositunk;

(4) kozosségéepités — oktatotabort rendeztiink Lakitelken 45 fének, tagjaink heti kétszer gyogytornan
KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA: vehetnek részt. Aktivan jelen vagyunk hazai és nemzetkézi szakmai férumokon is.

+36 20 2466113

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
bathori1950@gmail.com
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Magyar e Rikellenes Liga®

. . A Magyar Rakellenes Liga Godolloi Alapszervezete egy onkéntes, civil segité kozosség, amely
1990 ota az egeszsegert

elkotelezetten dolgozik ardakmegel6zés, azegészségtudatos életmod népszerdlsitése és legfoképpen

G6dolloi Alapszervezet az életigenlo gondolkodas atadasa érdekében. Kildetésiink, hogy a figyelmet a betegség helyett az
ELETRE irdnyitsuk —annak 6rémeire, lehetdéségeire, és arra az erére, amely mindannyiunkban ott van.

SEIECOAERVEAETNEVE . Programjaink kézéppontjaban a megelézés, a kbz6sségépités és a pozitiv példdk bemutatasa all.
Magyar Rakellenes Liga

(Godollo Alapszervezet)

Kilonosen buszkék vagyunk a Meggyogyultam — Sorstars képtar cim( vandorkiallitasunkra, amely
gyogyult emberek torténetein keresztil mutatja meg, hogy a rak nem végzet, hanem lehetdség
KEPVISELT TERAPIAS TERUILET: is lehet a valtozasra. Hisziink benne, hogy a betegség gyakran figyelmeztetés: ideje megallni, és
Onkolégia ujraépiteni életinket — tudatosabban, szeretettel, odafigyeléssel.

KAP.CSOLATTARTO NEVE: Rendszeresen részt vesziink iskolai egészségnapokon, céges rendezvényeken és figyelemfelhivd
Vajek Andrea eseményeken, ahol a személyes talalkozas erejével dolgozunk. Az Uj kapcsolatok kiépitése szamunkra
K APCSOLATTARTO TELEFONSZAMA kulcsfontossagu, mert egyittmikodések révén még tobb emberhez juttathatjuk el az Gizenetiinket:

+36 70 552 2418 az egészség értek, az élet tnnep.

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
vajek.andrea@rakliga.hu
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BETEGSZERVEZET NEVE:
Elet.Erzés Egyesiilet

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Reprodukcio

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Sevcsik Magyar Anna

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 30 515 5999

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
sevcsikmanna@gmail.com

~ erzes

Egyesiletiink az Elet.Erzés Egyesiilet — kordbban Babagenetika Egyesiilet —2015-ben inditottam.
Személyes érintettségem, sajat tapasztalataim mutattdk meg, milyen nagy sziikség van a termékeny-
ségi és a varandossag alatti vizsgalatok minél szélesebb korli megismertetésére, s arra, hogy azok
mindenki szamara elérhetéek legyenek alanyi jogon.

Azota tobb ezer leend6 sziilonek segitettink (téritésmentesen, onkéntes szakértdi csapattal) a
csaladalapitasban. Az egyesiilet ma mar végigkiséri a csaladtervezés minden allomasat a fFogantatast
megel6z6 idészaktol a varanddssagon at egészen a gyermek megsziletését kovetd csecsemobko-
rig. Az egyesltletink hidként szolgal a magyar egészségiigy, az allam és a csaladalapitasrdl, illetve
- bévitésrél dlmodozd kozosséglink szamadra. Széles kord szakértdi csapatunknak koszonhetden
egyarant figyelmet Forditunk a testi és lelki segitségnyujtasra is. Orvosaink kozott tobbek kozt
szerepelnek szilészek, ndgyogyaszok, endokrinolégusok, genetikusok, biologusok és gyermekor-
vosok. Szakértoi csapatunkat tovabb erdsitik szilészndk, vedondk, csecsemo- és gyermekszakapolok,
szoptatasi tanacsadok, intimtorna-trénerek, lelki segiték, koztiik pszichiater, szakpszicholdégusok,
babak és dulak, lelkész, rajzelemzo és veszteség esetén gyaszterapeutak is.

Ennek érdekében folyamatosan keressik azokat a partnereket és tamogatokat, akikkel kozosen
valosithatjuk meg érzékenyit6 és edukald rendezvényeinket és hosszu tavu céljainkat — egy tudato-
sabb, empatikusabb és elérhetébb jovo érdekében.
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Magyar Reumabetegek Egyesiilete

EGYUTT kénnyebb

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Reumabetegek
Egyesiilete

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Reumatologia

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Rozan Eszter

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 30 689 9451

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
eszterrozan@gmail.com

Az MRBE céljai:

A reumatologiai betegségekkel jaré hatranyok feltarasa, ezek széles kord megismertetése
a betegek, az orvosok és a tarsadalom korében, kozremikodés az enyhitésikben.

A reumatologiai betegségben szenvedok orszagszerte m(ikodo klubjai, egyesililetei kozotti
kapcsolat megteremtése.

Szoros egyuttmikodés mas betegséegekkel élok szervezeteivel.

Mas orszagok betegegyesileteivel valé kapcsolattartas.

A reumatologiai betegségek kezelési lehetdségeirdl, az Uj gyogyeljarasokrol, a kutatasok
eredményeirél minél tobb informacid, minél szélesebb korben valo elterjesztése.

A betegek oktatasa a betegséglikkel vald egyittélés, a sziikséges gydgytorna, az otthon
elvégezhetd kezelések és a segédeszkozok hasznalata tekintetében.

Naprakész tajékoztatas a betegek altal igénybe vehet6 kedvezmeényekrol.

Az MRBE feladatai:

egészségmegorzeés, betegségmegeldzés, gydgyito rehabilitacios tevékenység
szocialis tevékenység, csaladsegités, idoskoriak gondozasa

tudomanyos tevékenység, kutatas

nevelés, oktatas, képességfejlesztés, ismeretterjesztés

hatranyos helyzetl csoportok tarsadalmi esélyegyenlosségének eldsegitése
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BETEGSZERVEZET NEVE:
RIROSZ

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegség

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Dr. Pogany Gabor

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 20 7785565

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
pogany@rirosz.hu

A RIROSZ, a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élok Orszagos Szovetsége ernydszervezet,
mely 64 ritka betegekkel foglalkozo civil szervezetet fog 6ssze, problémaikat Ggy hazai, mint
eurdpai szinten képviseli. A RIROSZ megkerilhetetlen szerepldje a ritka betegekkel kapcsolatos
dontés elokészitd6i munkanak is. A szervezet azért kiizd, hogy az orszagban éld, tobb mint 700.000
ritka betegséggel él6, mas betegekkel 6sszehasonlitva is hatranyos helyzete megsz(injon és életik
konnyebbé, jobba valjon. A ritka betegséegekkel éléknek szamos rendkiviili, de kozos nehézséggel
kellszembenézniiik, melyekkelritkasaguk révén egy-egy csoport egyediil nehezen tud megbirkézni.

Mindehhez a céljaink:

« Aritka és velesziletett rendellenességgel él6 ember egyenjogu és teljes kor( tarsadalmi
beilleszkedésének elbsegitése, érvényesitése és védelme.

* A hazaiszervezeteik 06sszefogasa, tevékenységiik segitése, 6sszehangolasa.

« Aritka betegségekkel kapcsolatos ismertség és tudatossag novelése, népegészségiigyi
kérdésként torténd elismertetésik eldsegitése.

« KoOz0Os programok szervezése a ritka betegséggel él6k életének megkonnyitésére.

« A betegségekkel kapcsolatos tudomanyos és klinikai kutatasok tamogatasa.

« A betegek szocidlis hatranyainak kompenzalasara habilitacios és rehabilitacids szolgaltatasok
eldsegitése és létrehozasa.
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BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Williams
Szindroma Tarsasag
(MWSZT)

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegség

KAPCSOLATTARTO NEVE:

Bojtor Zsuzsanna

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:

+36 20 926 6663

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
zsuzsanna@williams.org.hu

A tarsasdgot 1999 elején érintett sziilék alapitottdk, az EFOESZ, és tdmogatd szakemberek
segitségével. Célunk az orszagban nagyrészt ellatatlan Williams szindromas gyermekek, fFiatalok
és csaladjaik teljes kord megsegitése, érdekeik képviselete, védelme, és szolgalata, tarsadalomba
legmagasabb elérhetd szinten élhessenek, hogy tarsadalmilag elfogadotta és onallo életvitelre
képessé valjanak és igy beilleszkedhessenek a tarsadalomba.

HasonloképpencélunkaTarsasagtagjainakegymastismerd éssegitd kozosségekké vald szervezése,
folyamatos tajékoztatasuk, osszejovetelek és tapasztalatcserék szervezése, a kelldé informaciok
kozreadasa. A sziukséges komplex orvosi, gyogypedagdgiai, mozgasfejlesztési hattér létrehoza-
sa, a Williams szindrémaval kapcsolatos kutatasok tamogatasa, egyiuttmikodve a kilfFoldon vagy
Magyarorszagon e téren mikodo szervezetekkel. E céljainkat szolgalja példaul a szelés kord segit-
ségnyujtas a halmozottan sérilt gyermekek fejlesztésével, asziilok és szakemberek informalasaval,
a gyogypedagdgia, a mozgasfejlesztés, a specialis nyelvoktatas, valamint a zeneterapia és zeneok-
lelki egészségét. Tevékenységiink az egész orszag, sot a kornyezo6 orszagok magyarlakta tertleteire
is kiterjed.
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Dravet Szindroma
Magyarorszag

BETEGSZERVEZET NEVE:
Dravet Szindroma
Magyarorszag Egyesiilet

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegséeg

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Kelemen Kristof

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:

+36 20 808 7960

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
dravethungary@outlook.com

A Dravet SzindroOma Magyarorszag Egyesiilet ritka, epilepszidval és értelmi fogyatékossaggal
jaré betegségben szenvedd gyerekeket és felndtteket képvisel. Célunk, hogy a csaladokhoz el-
juttassuk a legfrissebb informacidkat a terapias (gyogyszeres és fejlesztési) lehetéségekrol, és
tdmogatasokrél. Evente tartunk betegtalalkozét, ahol a csalddoknak lehetdségiik van egymassal
és meghivott vendégeinkkel eszmét cserélni, és a segitdk révén élményekben is gazdagodunk.

Az epilepszias rohamok miatti allandé készenlét, valamint a kapcsoldédo betegségelemek hatal-
mas megterhelést, emellett nagyfoku izolaciot is jelentenek. Megoldatlan az 6nallé életvitelre
képtelen fiatalok és feln6ttek ellatasa, de sokszor az iskolai, 6vodai elhelyezés is gondba utkozik.
A Dravet Szindromanak jelenleg nincs gyogymadja, de aktiv kutatasok, klinikai vizsgalatok zajla-
nak, amelybe lehetdségeinkhez mérten bekapcsolodunk.

Kis csoportként elemi érdekink, hogy megtalaljuk azokat a tarsszervezeteket és azokat a partne-
reket, akikkel céljaink eléréséért hatékonyan mikodhetiink egyutt. Jé kapcsolatunk van az orvosok-
kal, és a nemzetkozi Dravet Szindroma szervezetekkel, a RIROSZ tagszervezete vagyunk, nyitottak
vagyunk Uj kapcsolatokra!
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PWS

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Prader-Willi
Szindroma Egyesiilet

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegség

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Baloghné Liplin Tiinde

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:

+36 70 632 0673

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
info@praderwilli.hu;
tundeliplin@gmail.com

praderwilli.hu

A Magyar Prader-Willi Szindréma Egyesiilet (MPWS) 2019-ben alakult, hogy 6sszefogja a Prader-Willi
szindrémaval élé gyermekek és felnottek csaladjait Magyarorszagon. Célunk, hogy széles kord tamogatast
és informaciot nyujtsunk a szindromaval éléknek, valamint elésegitsiik tarsadalmi integracidjukat és élet-
minodséguk javitasat. A Prader-Willi szindroma egy ritka genetikai rendellenesség, amely az érintettek
szamara komplex, egész életre kihato kihivasokat jelent. Aszindromaval él6k gyakran kizdenek étkezési za-
varokkal, koros elhizassal, fejlédési késésekkel és viselkedési problémakkal. A diagnozis gyakran késleked-
het, és a megfeleld szakmai tdmogatas is hidnyos lehet, ezért fontos, hogy az érintett csaladok kozosség-
ben tamogassak egymast.

Egyesiiletiink tevékenységei kozott szerepelnek:
 Tamogatas: Informacios adatbazis létrehozasa és kozreadasa, valamint a Prader-Willi szindrémas
gyermeket neveld csalddok tdmogatasa.

« Kozosségépités: Csaladi napok, nyari taborok, fozokurzusok és egyéb kozosségi rendezvéenyek
szervezése, amelyek lehetdséget biztositanak a csalddok szamara a tapasztalatcserére és a kozosségi
kapcsolatok erdsitésére.

 Tudomanyos egyuttmikodés: Kapcsolatok kiépitése nemzetkozi szervezetekkel, szakmai konferenciak
szervezése és szakmai anyagok forditasa.

 Eletmindség javitasa: Felndtt PWS lakéotthonok létrehozasanak elésegitése, ahol az érintettek
megfeleld ellatasban részesilhetnek és mindségi életet élhetnek.
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ANGELMAN

www.angelman.hu

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Angelman
Szindroma Alapitvany

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegség

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Boros Timea

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 20 340 4530

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
angelmanalapitvany@gmail.com

A Magyar Angelman Szindroma Alapitvany 6sszekoti és tdamogatja az Angelman-szindrémaval (AS) éléket
és csaladjaikat, valamint a diagnozist keresdket. Az AS egy genetikai eltérés altal okozott idegrendszeri fej-
l6dési rendelleneséqg. El6Fordulasa 1/10.000-25.000 kozé tehetd. Az AS kivaltd oka az UBE3A génpar anyai
orokitbanyaganak torlédése vagy egyéb sérilése, az apai orokitdanyag ép.

Kiemelt figyelemmel kisérjik az AS-sel kapcsolatban jelenleg folytatott gén- és egyéb gydgyszeres
terdpidk kutatasait, eredményeit. Jelenleg harom amerikai, ASO technoldgidval végzett terapia van
human kutatasi fazisban, és most kapott engedélyt az els6é AS-re alkalmazanddé AVV technoldgia-
ju génterapia kifejleszt6je a human kutatasok megkezdésére, szintén az USA-ban. Ezeken kivil tobb
olyan nemzetkozi program van, amelyek még kordbbi kutatasi fazisban vannak. Célunk, hogy ezek-
ben a magyar kozosség is részt vehessen. Tarsult tagként részt vesziink az Angelman Syndrome Alliance
(ASA, szil6szervezetek nemzetkozi szovetsége) munkajaban. Az ASA palyazatokat hirdet kutatok szamara,
melynek célja az AS-re iranyulo terdapiak, orvostechnoldgiai eljarasok kifejlesztése. Hamarosan nyilvanossa
valik az ASA 2025. évi palyazati kiirasa, melyet szeretnénk propagalni a fFérumon.

Tovabbi tevékenységiink:

« Kozremikodésiunkkel 2023-ban elindult az orszagos lefedettséget biztositd, atFogo ellatast nyujto
Bethesda Angelman Centrum.

« Nembeszélo gyermekeink kommunikaciéjaval (AAK) kapcsolatban képzési programokat tartunk.

« Specidlis hordozd kerékparokat adunk hasznalatra a csaladoknak. Specialis bevasarldkocsit vezettink
be az Auchannal az 6sszes aruhazban.

« (Csaladi talalkozokat tartunk és sziildmentesitd programokat szervezink.
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ALAPITVANY

BETEGSZERVEZET NEVE:
Down Alapitvany

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Ritka betegség

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Czinege Bea

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 30 207 7378

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
czinegebea@downalapitvany.hu

A Down Alapitvany célja, hogy kozépsulyos értelmi fogyatékos és halmozottan sérilt gyermekek, fiatalok
és felnottek teljes kor(i tamogatast kapjanak, és lehetdségiik legyen teljesebb, emberhez méltd életet
élni. Fontos szamunkra, hogy a gyermekek lehetéleg sajat csaladjukban nohessenek fel, Felnéttként pedig
a lehet6 legnagyobb onallésagot érhessék el — akar segitséggel is. Ennek érdekében fejlesztést, nevelést,
oktatast, valamint szocialis és lakhatasi szolgaltatasokat nyujtunk.

Legfontosabb egységeink kozé tartozik a korai fejleszté kozpont, a Down Dada Szolgalat — ahol sorstars
szulok segitik tanacsokkal az Ujonnan érintett csaladokat —, a védett munkahelyeket biztosité foglalkoz-
tatdk, a tdAmogatott lakhatasi fFormak, valamint az dtmeneti otthon, amely atmeneti elhelyezést nyujt
sziikség esetén. Célunk, hogy segitsiik az értelmi sériléssel él6 embereket abban, hogy minél jobban be
tudjanak kapcsolédni a mindennapi életbe, és hogy elfogadébb, tdmogatébb kornyezet vegye 6ket koril -
a csaladjukban és a tdgabb kozosségben is.
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° Hermina Egyesiilete

BETEGSZERVEZET NEVE:
Vakok és Gyengénlatok
Hermina Egyesiilete

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Szemeszet

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Bukta Bence

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 30 506 4394

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
elnok@herminaegyesulet.hu

A Vakok és Gyengénlatok Hermina Egyesiilete 2005-ben alakult orszagos miikodési teriiletd kdzhasznu
civil szervezet, amely a latassérilt személyek érdekképviseletével foglalkozik.

Tevékenységink két f6 csoportba sorolhato. Egyik csoportba azok a szolgaltatasok tartoznak, amelyeket
kozvetlenil a latassérilt személyeknek nydjtunk, ezek kozott kiemelt jelentéségl az informacios szolgal-
tatasunk, az informatika oktatas, a segédeszkozok beszerzésének tamogatasa, a tanulmanyokat folytatd
latassériltek lehetéségeinekjavitasa, valamint a szabadidds és kulturalis programok szervezése és lebonyo-
litasa. Ez utobbi azért lényeges terilet, mivel a [atassérilt személyek jelentds része idds, az elmaganyoso-
das szélén alloé személy, akik szamara kiemelten fontos a kapcsolddas, kimozdulas lehetdsége.

Masik Fontos csoportja tevékenységiinknek a latd tarsadalom és a hozzatartozok felé haté szolgaltatasain-
kat Foglalja magaban. Ebbe a csoportba sorolhato akadalymentesitési tevékenységink, melynek keretében
nem csak az épitett kornyezet, hanem a kultdra, és az infokommunikacié hozzaférhetové tétele érdeké-
ben is dolgozunk. Ide tartozik tovabba a szemléletformalo foglalkozasok tartasa, amellyel a tarsadalmi
integracio eldmozditasat kivanjuk elérni, ennek keretében szamos el6adast tartunk cégeknél, iskolakban,
ovodakban.
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MAGYAR
SZERVATULTETETTEK
SZOVETSEGE

BETEGSZERVEZET NEVE:
Magyar Szervatiiltetettek
Szovetsége

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Transzplantacio

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Gyurko Alexandra

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 20 560 4700

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
gyurkoalexandra@trapilap.hu

A Magyar Szervatiiltetettek Szévetsége (MSZSZ) eqgy orszagos civil szervezet, amely a szervatiltetésen
atesett emberek érdekképviseletét, tamogatasat és rehabilitaciojat tizte ki céljaul. A szervezet f6 célja,
adomanyozas fontossagara és életmentd szerepére. Az MSZSZ aktiv kapcsolatot apol orvosi kozpontok-
kal, transzplantaciés intézményekkel, és szoros egyittmikodésben dolgozik mas hazai és nemzetkozi
szervezetekkel.

A szovetség szervez kulonféle programokat, mint példaul sporteseményeket, edukaciés el6adasokat
(Képzett Beteg Program), valamint egészségtudatos rendezvényeket, amelyek célja a testi-lelki felépiilés
tamogatdasa. Az MSZSZ tagjai kozé tartoznak vesetranszplantaltak, majatiltetettek, sziv-, tid6- és hasnyal-
mirigy-atultetésen atesett személyek, valamint hozzatartozoéik. A szovetség kiemelt figyelmet fordit arra,
hogy a tarsadalomban lebontsa a transzplantacidval kapcsolatos tabukat és tévhiteket, valamint novelje a
szervadomanyozasi hajlandosagot.

Az MSZSZ részt vesz nemzetkozi szinten is, példaul az Europai Szervatiiltetettek Szovetsége (ETDSF) munka-
jaban, és képviseli Magyarorszagot a Szervdtiiltetettek Vilagjatékain. A szervezet tevékenysége hozzajarul
ahhoz, hogy a transzplantalt emberek minél teljesebb életet élhessenek.
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OSSZEFOGAS A GYOGYULAS REMENYEBEN!

BETEGSZERVEZET NEVE:
Tidoeér Egylet

KEPVISELT TERAPIAS TERULET:
Tiidogyogyaszat

KAPCSOLATTARTO NEVE:
Csabuda Eszter

KAPCSOLATTARTO TELEFONSZAMA:
+36 20 337 1390

KAPCSOLATTARTO E-MAIL CIME:
csabuda.eszter@t-online.hu

Egyesiiletiink a Tidoér Egylet 2008 6ta a pulmonadlis hiperténidban (PH) szenved6 betegek és gondozéik
érdekében dolgozik. Segiti 6ket abban, hogy ezzel a ritka, progressziv, jelenleg nem gyégyithato betegséggel
minél teljesebb életet élhessenek. Az egyesilet célja, hogy a magas tidovérnyomasban szenvedd betegek
érdekeit képviselje, szamukra Felvildgositast nyujtson, szocidlis és egészségigyi ellatasukhoz segitséget
adjon, a betegséggel kapcsolatos ismereteket terjessze, a betegség kutatdsahoz tdmogatast adjon; annak
elérése, hogy a PH valamennyi gyogyszere elérhetd legyen az érintettek szamara Magyarorszagon, illetve,
hogy a tidoétranszplantacioé a raszorulo betegeknek minél konnyebben elérheto legyen.

Az egyesilet céljai érdekében taldlkozokat, el6adasokat szervez, ahol a betegség diagnosztizalasarol és
kezelésérdl szakemberek tartanak el6éadast és ahol az érintettek (betegek és gondozdik) talalkozhatnak
és tapasztalatot cserélhetnek. Fontos szamunkra az érintettek megfelel6 informaciéval torténd ellatasa, a
betegség okozta megvaltozott életkorilmények szocidlis és érzelmi terheinek enyhitése.

A PH nem gyogyithatd, de minél korabban diagnosztizaljak és kezdik meg a megfelelé6 gydégyszeres
terdpiat, anndl jobbak a betegek életkilatasai. Ezért fontos, hogy minél tobben ismerjék meg ennek a
ritka betegségnek a tineteit. Ezért figyelemfelhivo kampanyokat szerveziink a médidaban és Facebook
oldalunkon. Céljaink elérése érdekében palydzunk tamogatasokra és adomanyokat (pl.1%) gydjtink.
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