— A kék rozsa —

Ut(unk) a valédi diagnézisig

Magyarorszagon nagyjabol 400.000-600.000 ember €l
diagnozis nélkil, vagy ami még rosszabb:

rossz diagnadzissal.

En értiik és a jogaikért igyekszem sokat dolgozni!

Arany-Kovacs Rozalia (CSAK ROZIKA)

Ritka genetikai betegségek tapasztalati szakért6
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Edesanyam paranoid skizofrén beteg volt — amely egész életemre ranyomta
a bélyegét, nehezitve a diagnozis megszerzését is —, ezért 6 éves koromig
intézetben voltam. Az intézetbdl kapott papirokbol kideril, mar akkoriban
is sok id6t toltottem korhazban.
Nevel@szileim azonnal hordtak orvostol orvosig, de az dllandé
faradtsdgomra és felsd 1éguti problémamra nem taldltak magyardzatot.
14 évesen mar jarni és fogni is alig birtam, de a reumatoldgian a korom
miatt sem vettek komolyan.
Es mint addig is, minden leletem negativ volt!

Feln6ttként mar nagyon kordn meg kellett tanulnom, hogy magamra
maradtam. Nincs segitségem, dolgoznom és élnem kell!

De a fajdalmaim és a rosszulléteim egyre rosszabb egészségiigyi
allapotot okoztak.

Folyamatos vizsgalataim sorra negativ eredményt adtak, igy keriilt rdm is

a bélyeg: PSZICHIATRIAI BETEG.

De nem voltam az, és bar meggyotort az élet, sokan kihasznaltak, és sokszor
én akartam véget vetni az életemnek, tudtam:

Beteg vagyok, de a testemben van a hiba!

Eljott 2019. janudr 6. vasdrnap reggel:

A fels6testem mozdulatlannd valt, olyan gerincbél indulé fajdalmaim
voltak, hogy a legkisebb mozdulattdl is orditottam.

Végre az 1981-tél indult vizsgalatok utolso fazisaba értiink.

39 év alatt tobb tonna gyogyszerrel 2020. janudr 31-én egy izombiopszia
mérgeztek, minimum 25 fals vizsgdlat alapjan megkaptam
diagnozisom volt, és tobb szdz a valdédi diagnozist:

felesleges vizsgdlatnak vetettek ald. MITOKONDRIALIS MYOPATIA!

2020. november 18-an keriilt fel az els6 videém a YouTube-ra, amiben
a Mitokondridlis Myopdtidrdl, a diagnosztizalas nehézségeirdl beszélek.
Azébta ez az én munkam, aminek kgszonhetéen sokan kaptdk mar meg
a SAJAT RITKA GENETIKAI BETEGSEGUKROL A DIAGNOZIST!



Miben tudok segiteni onnek,

HA ON A BETEG:

Meg tudom adni a térténetemmel a hatteret, hogy kivizsgaldsa soran
beutalét kérhessen az orvosaitol a GENOMIKAI MEDICINA ES RITKA
BETEGSEGEK INTEZETEBE, ha tigy érzi, nem a megfelel§ diagnodzissal
kezelik, vagy évek 6ta nincs diagnozisa.

Nem tudok segiteni:
* diagnozis feldllitdsdban (nem vagyok orvos);
* anyagi segitségnyujtasbhan, a vizsgalatok kifizetésében;
* diagnosztizdlt ritka genetikai betegséggel él6knek (szamukra -
a Klinika és a RIROSZ tud segitséget nyujtani a diagndzis utan). ®€Yy )

Ha nem tudja az orvosanél elérni a beutaldt, irjon nekem
On vagy az orvosa a rozika@akekrozsa.hu e-mail-cimre,
és idém fliggvényében igyekszem segiteni!




Miben tudok segiteni onnek,

HA ON ORVOS:

Tisztelettel felhivom a figyelmét a ritka genetikai betegségek 1étezésére,
egyben megkérném Ont arra, hogy segitsen a betegének eljutni

a GENOMIKAI MEDICINA ES RITKA BETEGSEGEK INTEZETEBE,

ha a diagnoézisat nem vagy csak nehezen tudja biztosan megallapitani.
Szivesen beszélgetek Onnel, ha mint egy tapasztalati szakért6 véleményére
kivancsi (39 évig voltam rossz diagnézisokkal a rendszerben).

Szivesen tartanék el6adasokat is, ha erre mertl fel igény a minél jobb
egészségligyi ellatas érdekében!

Miben tudok segiteni 6nnek,

HA ON PROGRAMSZERVEZO:
(konyvtar, kozosségi hdz, tizleti vagy
egészségligyi programok, céges
rendezvények)

Szivesen tartok el6adast:
* prevencio
» diagndzisig vezetd ut
« kitartas
témakorében, vagy barmiben, amire ugy
gondoljak, hogy segitség lehet az aktudlis
hallgatésaguknak.
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