
XXXVIII. Győri 

Epileptológiai

Továbbképzés –

Civil szervezetek

Lépjünk, hogy 

léphessenek



BEMUTATKOZÁS
 ANGELMAN ALAPÍTVÁNY 

 http://angelman.hu/

 Kádár Réka +36-30-3435797 angelmanalapitvany@gmail.com

 DRAVET SZINDRÓMA – MAGYARORSZÁG

 http://www.dravet.hu/

 Kelemen Kristóf +36-20-8087960 dravethungary@outlook.com

 LÉPJÜNK, HOGY LÉPHESSENEK KÖZHASZNÚ EGYESÜLET

 https://lepjunkhogylephessenek.hu/

 Csiznier-Kovács Andrea +36-20-4458786  lepjunkegyesulet@gmail.com

 MOST ÉLSZ EGYESÜLET

 www.mostelsz.hu

 Farkas Árpád +36-20-9453977 autistakert@gmail.com

 MAGYAR RETT SZINDRÓMA ALAPÍTVÁNY

 https://rettszindroma.hu/

 Edinger Kata +36-30-2749947 rettszindromaalapitvany@gmail.com

http://angelman.hu/
mailto:angelmanalapitvany@gmail.com
http://www.dravet.hu/
mailto:dravethungary@outlook.com
https://lepjunkhogylephessenek.hu/
mailto:lepjunkegyesulet@gmail.com
http://www.mostelsz.hu/
mailto:autistakert@gmail.com
https://rettszindroma.hu/
mailto:rettszindromaalapitvany@gmail.com


Angelman Alapítvány



Most Élsz Egyesület



Most Élsz Egyesület



Most Élsz Egyesület



Most Élsz Egyesület



I. „Megmondási” protokoll

 Miért van szükség protokollra? Miben segíthet?

 A közlés körülményei

 Ki és kivel közölje a diagnózist?

 Hol?

 A közlésre szánt idő

 Mikor?

 Fontos részletek

 https://www.rirosz.hu/szakembereknek/prorokoll/
 Rossz hírek közlése 6 lépésben - Tamás Kata pszichológus 

(tamaskata.hu)
 http://www.downalapitvany.hu/node/1328

https://www.rirosz.hu/szakembereknek/prorokoll/
https://tamaskata.hu/rossz-hirek-kozlese-6-lepesben/
http://www.downalapitvany.hu/node/1328


II. Segítség / támogatás a családoknak –

1. Fejlesztések, terápiák

➢ Applied Behavior Analysis (ABA – ‚alkalmazott viselkedéselemzés’) 

https://aosz.hu/esoember/az-aba-terapiarol-es-a-terapias-kozpontrol/

➢ craniosacralis terápia http://www.upledger.hu/

➢ Dévény terápia https://www.deveny.hu/

➢ HRG https://bhrg.hu/

➢ hydroterápia – Pl.: https://mikuszi.hu/hidroterapia/

➢ konduktív terápia https://petointezet.hu/

➢ korai fejlesztés, komplex ellátás

➢ https://www.koraifejleszto.hu/
➢ https://eletrevalok.info

➢ lovasterápia - Pl.: http://www.sorilovi.hu/

➢ TSMT https://bhrg.hu/szuloknek/terapiak/tsmt-i-terapia/
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II. Segítség / támogatás a családoknak –

2. Szociális ellátások

 GYOD (Gyermekek otthongondozási díja)

 Emelt összegű családi pótlék

 Közgyógyellátás

 Parkolási igazolvány

Komplex, egész életútra kiterjedő tájékoztató a 

lehetőségekről, az ellátásokról: Életúttal kapcsolatos 

kérdések és válaszok 2021 – útmutató a fogyatékos gyermeket 

nevelő családok számára | KézenFogva Alapítvány (kezenfogva.hu)

http://kezenfogva.hu/node/2026


II. Segítség / támogatás a családoknak –

2. Szociális ellátások

Információs oldalak:

 https://www.efiportal.hu/

 http://info.kezenfogva.hu/

 https://www.nfszk.hu/kiadvanyok

 https://csaladitudakozo.kormany.hu/

 Tájékoztató a fogyatékossághoz és egészségkárosodáshoz kötődő 

ellátásokról és szolgáltatásokról 2021 (ÚJ)

 https://efoesz.hu/erdekvedelem-jog/szocialis-ellatasok/

 https://rettszindroma.hu/rett-syndrome/useful-information
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https://csaladitudakozo.kormany.hu/
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https://rettszindroma.hu/rett-syndrome/useful-information


II. Segítség / támogatás a családoknak –

3. Sorstársi közösségek, szervezetek
 Epilepsziával élők szervezetei:

 http://www.epilepszia.hu/cikkek/b-szervezetek-
programok/civil-szervezetek/233/onsegito-civil-
szervezetek

 Fogyatékos embereket segítő szervezetek országos listája:

 http://szulosegito.motivacio.hu/fogyatekos-embereket-
segito-szervezetek-orszagos-listaja

 Ritka betegek szervezete: RIROSZ – ernyőszervezetként 
több mint 50 sorstársi szervezetet képvisel

 https://www.rirosz.hu/

 Értelmi fogyatékos emberek szervezete: ÉFOÉSZ

 https://efoesz.hu/koronavirus-hirek/erdekvedelmi-
szervezetek/
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https://www.rirosz.hu/
https://www.rirosz.hu/
https://efoesz.hu/koronavirus-hirek/erdekvedelmi-szervezetek/


III. Céljaink - Mit szeretnénk elérni rövidtávon?

 Jogi kisokos + jogi tanácsadás sérült gyermeket nevelő szülőknek 
(szolgáltatásként)
 Jelenleg: Kézenfogva Alapítvány Jogsegély Szolgálata –

dr. Gazsi Adrienn (Jogsegély Szolgálat | KézenFogva Alapítvány (kezenfogva.hu)

 Kötelező intézményi ellátás:
oktatási intézményekben - óvoda, iskola; 
szociális intézményekben – bölcsőde, napközi otthon
Epilepsziás gyermek nem utasítható el  törvényi hivatkozás vagy 

állásfoglalás, majd kezelőorvosoktól: roham esetén egyedi kezelési 
ajánlás az intézményi dolgozóknak
(jó gyakorlat: diabéteszes gyermekek óvodai, iskolai ellátása)

 Zökkenőmentes átmenet a gyermekellátásból a felnőttellátásba

http://www.kezenfogva.hu/jogsegely-szolgalat
https://noivalto.hu/gyereksarok/vege-a-cukorbeteg-gyerekek-kirekesztesenek/


III. Céljaink - Mit szeretnénk elérni hosszabb távon?

 „Betegút” – protokoll kidolgozása

 Osztályokon, ambulanciákon: pszichológus, szociális munkás

 Önkormányzatoknál: „esetmenedzser”

 A betegek multidiszciplináris ellátása (orvosi, gyógypedagógiai, 
mozgásfejlesztési, szociális stb), a szakemberek együttműködése

 Betegszervezetek szövetsége, együttes fellépés közös ügyeinkben 
– orvosszakmai támogatással

 Az orvosképzés kommunikációs moduljában részvétel tapasztalati 
szakértőként



IV. Együttműködési lehetőségek orvosi szempontból

(avagy amit az orvosok várnak tőlünk, civilektől)

 Innovatív terápiák, eljárások külföldről – szülői 

információk megosztása

 Hiányzó gyógyszerek beszerzésében közös kiállás 

(akár a média bevonásával is)



KÖSZÖNJÜK A FIGYELMET!

VÁRJUK KÉRDÉSEIKET!

Lépjünk, hogy léphessenek


