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B Magamrdl

= Racz Rita, 42 éves, 20 eéve Crohn beteg

= MCCBE tarselnoke 2017-t6l, majd elnok 2022-t6l (tarsadalmi munka)
= Aktiv, féallasban dolgozom 17 eve egy multinal




B MCCBE céljai és tevékenysége \—

Az MCCBE a hazai IBD és Rovidbél Szindromas betegek Ej
képviseletét latja el hazai és nemzetkozi szinten, tamogatja a betegek
mindennapi eletét.

Hivatalosan:

= Crohn és Colitis Ulcerosa és Rovidbél szindromas betegségben szenvedd betegek helyzetének és
életmin6ségének javitasa

= Betegek erdekképviselete

= A magyarorszagi betegek képviselete a hasonlo céllal mikodd nemzetkozi szervezetekben

= Az IBD diagnosztizalasaval €s kezelésével kapcsolatos és egyeb kutatasok tamogatasa

= KoOzhasznu egyesuletként a szolgaltatasokbdl a tagokon kivul mas is részesulhet:
egészsegmegorzes, betegségmegelbzes, szabadidos tevekenyseg, jogvedo tevékenység

Talalkozok szervezése:

Orvosi el6adasok, konzultaciok
Eletmod, életviteli tanacsok
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Betegek kozotti tapasztalatcsere



B MCCBE - torténelem =

1994-t61 Crohn Klub (lelkes betegek és Dr. Kovacs Agota) a
= 1997-ben MCCBE megalakulasa

= 2003 ota kozhasznu szervezet

= havi klubfoglalkozasok, szabadidds tevékenységek; rendezvények; Bélbetegek napja
Nehany kép a multbal (2011 2012)




Bl MCCBE - a valtoztatok ‘

Lelkes betegek a fiatalabb korosztalybal: >

=  Forum (crohn-colitis.hu) és Facebook zart csoport 2005 ota

= Betegtalalkozok Budapesten és vidéken

=  Bukkszentkereszt: Crohn-Colitis.hu Barati kor 3 napos hétvége (2007 6ta 40-60 f6 részvételével)

= World IBD Day: 2015 6ta Budapest és videki nagyvarosok
LHE - O r




B _ World IBD Day — 19 May

= 2010 ota EFCCA koordinalasaval — legtobb orszagban figyelemfelkeltés céllal
- Kllénb6z6 kampanyok az évek soran = M A
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B _ World IBD Day — 19 May

2019 Bérelt hajoval Vacra eloadasok tanacsadas, varosnézes
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B _ World IBD Day 19 May

2022 Budakeszi Vadaspark
eldadasok, tanacsadas, vadaspark
latogatas




B _ World IBD Day — 19 May

2023 NKE Oktatasi Kozpont: eléadasok, kiscsoportos
beszélgetések, tanacsadas, szérakoztatdé programok

majus 19.
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B _ World IBD Day - 19 May 2024
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B MCCBE - a szamok

= Weboldal latogatottsag: 5.000-10.000 havonta

= Facebook oldal kovetbk szama: > 4.750
= MCCBE taglétszam: 450

= Ado1% - kampany minden évben,
egyre nagyobb hangsullyal

VICCBE

MAGYARORSZAGI
CROHN-COLITISES BETEGEK

TAMOGASD TE IS ADOSZAMUNK:
EGYESULETUNKET! 18232819-1-41
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B _ Nem tudok varni

Applikacio elerheto 2024. februar 9 ota
Tobb mint 2500 helyszin, ahol lehet mosddba menni
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B _ Nem tudok varni

= 18 év alatt szukseges a szul6i hozzajaruld nyilatkozat is!

M C C B E 1047 Budapest, Perényi Zsigmend u. 53. 1.Iph.3.em. 15,
01.02-0007684

Szervezet nylvaniartasi szama

Szakorvosi igazolas ,Nem tudok varni” kartya kiadasahoz

B OV . B R R R s s s s s s

Beteg szilete sl A . s S R R R R R R R R RS RREES

A beteg ,,Nem tudok vérni” kdrtydhoz jutdsét
egészségi allapotara valo tekintettel tdmogatom.

Az igazolas kiallitasanak datuma: ........ ... e

Az igazolast kiallitd szakorvos Neve: ...............cccceeeiiiiiiiiiiiiiiiiiens

az igazolast kiallité szakorvos alairasa

Kezelborvos

Jelen igazolas tizennyolcadik (18.) életévét NEM betoltott beteg esetében
kizarélag az 1. szami melléklet szerinti sziiléi hozzajarulé nyilatkozat sziiléi
kitoltését és alairasat kovetd csatolasaval érvényes.

Srervered mylvantartisi szama 01-02-0007884

ﬁ M c c B E 1047 Budapest, Perényi Zsigmond u. 53, 1.1ph 3em 15,

1. szamu melléklet: sz0l6i hozzajaruld nyilatkozat

HOZZAJARULASI NYILATKOZAT
kittitése csak 18 év alath gyermek eselén
Alulirott

Név:
Sziletési név:
Sziletési hely és idd:

Anyja neve:

Lakcim / Tartézkodasi hely /
Ertesitési cim*mgioiss slsnizands,

mint tdrvényes képviseldje (tovabblakban: , Szlil&")
Név:

Szilletési név:
Sziilatési haly és id&:

Anyja neve:
Lakeim I Tartézkodasi hely |

Ertositési cim®megtoioid alahczands
kiskori_gyermeknek (tovabbiakban: Gyermek), Jelen okirat alairaséval bnkéntesen,
és

Y

hozzdjdrulok

hogy Gyermekem a Magyarorszagl Crohn-Colitises Betegek Egyasulale (Székhely: 1047
Budapsst Perényl Zsigmond utca 53. 1. Iph. 3. em /15, Kazh fokozat: Kazh
Szervezel nyilvantartdsi szama: 01-02-0007 684, Addszam: 18232818-1-41; Statisztikal szamjel:
16232819-8499-529-01; Telefon: Telafon +36 (20) 9560805, E-mall: @info@mccbe.hu;
info@ dok 1.hut), mint adatk bbiakb MCCBE] az ltala uzemsllstsn ,,Ham
tudok varni” el ési mobil alkal dsdhoz (lovabbiakb
regisziriljon, -hasznilja az nppllkm:mnalc a mmummh,u mboldalon elérhetd,
dltalam elolvasott és eziton is elf és az Fdhaaznalasl
Feltételeinek rendelkezései, valamint az alibbiak szerint:
. Szigerdan tilos a Gyermek barmely személyes adatdnal

készitdse, meglartasa, kizzététele,
. Jelen hozzajaruldstdl fuggetlendl is, a felhasznald
infermacidk régzitéee é tartalma, kontextusa kizirdlag |
. MCCBE a felhasznaldé adatokat, Applikdcié-hasznalati
orvosmdcményl oktatds ésivagy fejlesziési célokl

SZE k felfedése nélkil felhasznalhatja,
. MCCBE Jogosull de nem kiteles anonimizalt adatbé2|s AS7] al elopbre vitele
i, a tud ésivagy szakpolitikal v 4g szamara

hozzdférhetdvé tenni a G } &l anak felfedé nélkl:ll
- MCCBE a felhasznald adatokat, Applikacid- has\znélan informacickat jogosult tarolni,

felhaszndlni, a Gyermek személyazoncsséganak Felfaclése nélkul kezzémnnl és harmadik

személyeknek dtadni az A
. MCCBE-\M szemben a fslhasznéld- datokkal, Applikidck lati informa kal és
fi Aldsukkal tsszefi lyen szerzdi jogi kdvetelds nem érvényesithetd.
Szerzil jogok kizardlages jogosultja a MCCBE, minden jog fenntartdsdval.
. Az adalok taroldsa és feldolgozdsa elektronikusan iriénik az Adatkezeld felhSalapd

elektronikus hirkoziési eszkozein.

2. oidal

M c c B E 1047 Budapest, Perériyi Zsigmend U, 53 1.1ph 3.m 15,
01020007884

Srerveret nyilvaniartasi szdma

Jelen okirat aldirdsdval kijelentem, hogy tudomdsom wvanm rdla, hogy a mindenkor hatdlyos
adatvédelemrdl szold jogszabalyok rendelkezésel szerint gyakorolhatok az érintetti jogok; kérhetd
a kezelt adatok helyesbitése, tdjékoztatds az adatok kezeléséwel kapcsolatban, illetve adatok
torlése vagy zaroldsa, miként adhatd eld titakozas avagy adathordozhatdsag irdntl kérelem
elektronikusan, postal dton, személyesen az Adatkezeld kizponti Ggyintézés helyeként megadott
cimén, informdacids telefonszamdn, e-mail cimén.

Kijelentem, hogy Jelen nyilatkozat kifej . Ingy , dij- és hermentes hozzajaruldsnak
mindsdl, melynek érvényessége hamadik személy hozzajaruldsatdl nem  fagg, ezen
kijelentésemért teljes kirlen jotallok.

Sziild
ElSttank, mint tandik elott:
Tanil. Tani2.
Mév: Név:
Lakeim: Lakcim:
Aldiras: Aldiras:
3. oldal
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B _ Szorodlap

« Kész a szorolapunk 4 fontos informacioval

Kedves Betegtarsunk!

Tudtad, hogy a Magyarorszagi Crohn-Colitises Betegek Egyesilete
25 éve az IBD betegekért dolgozik?

NEM VAGY EGYEDUL ¥

Tobbezer beteg mar megtalélta azt a kozosséget, ahol nyiltan
beszélhet a problémairdl!

VICCBE

MAGYARORSZAGI
CROHN-COLITISES BETEGEK
EGYESULETE

Ismerd meg egyesuletunket, Idtogass el a weboldalunkra,
vagy kovess minket a kbzosségi média fellleteken,
ahol mindig naprakész és hasznos informéacidkat osztunk meg.

Ne felejtsd el, hogy jogosult vagy sulyos fogyatékossag utani
személyl adékedvezményre, amennyiben van kereseted-

Részletekért latogass el honlapunkra.

NEM TUDOK VARNI!

Mosdb hozzaférési program betegeknek

Bejesentiezem

Allandé problémat jelent, hogy vasarlas kbzben,
munkaba menet vagy utazas soran
hova tudsz mosddba menni?
Félsz kimozdulni otthonrdl P
Hasznald Te is a NEM TUDOK VARNII alkalmazast!

www.nemtudokvarni.hu

Egyesiletiink minden évben

améjus 19-éhez kozeli hétvégén
I B D egész napos csaladi rendezvénnyel
- proébélja a tarsdalalom figyelmét
VILAGNAP ko o
felhivni a lathatatlan betegségunkre.

14



-

11 4

B Az évIBD névére

- HALAVAL TARTOZUNK AZ IBD NOVEREKNEK

» Megalapitottuk az év IBD novére dijat, amit minden évben meghirdetunk
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AZ EV IBD NOVERE&"}
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Bl  Fontos vagy nekiink kampany

« Kedvezményes vasarlasra jogosito kupon csak MCCBE tagoknak
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Sokat dolgozunk azon, hogy betegtarsainknak és az egyesileti
tagoknak a legjobbat nyajtsuk! ‘ @

B G Ia Elinditottuk a "Fontos vagy nekunk!" kar ‘.d":yl_i"“r\d", melyben az egyesuleti
BlOGala 10 d tagoknak nyujtunk kedvezmeényes lehetdségeket, partnereink altal.
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Keressétek az MCCBE Fiok Kuponok menupontjaban
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B Betegegyesiilet szerepe =

7

= Tevekenysegunkkel tamogatni a betegek mindennapi eletét!
= Hasznos, naprakész és validalt informaciok megosztasa a honlapon
= Betegedukacio — hogy a szakembereknek konnyebb dolguk legyen ©

= LehetOséget biztositani a betegeknek, hogy egymassal és szakemberekkel
talalkozhassanak, tapasztalatot csereljenek, kerdezzenek

Ondknek mire lenne sziiksége
gyermek IBD / Rovidbél szindromas betegek és szuleik tamogatasara?

= Edukacios videok?

= Nyomtatott kiadvanyok? (korosztalyonkent kulonbozd)

= |BD-s szinez0?

= Specialis probiotikum (akikkel érdemes lenne egyeztetni?)
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VICCOCBE

VMIAGYARORSZAGI
CROHN-COLITISES BETEGEK -
EGYESULETE -

Koszonom a figyelmet!
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