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A SWOT egy angol mozaiksz6, 4 sz6 kezddbetiiibsl all dssze:

®  Strengths - erésségek

e  Weaknesses - gyengeségek

®  Opportunities - lehet&ségek

o  Threats - veszélyek
Jelentése:

o  Erdsségek: belss tényezGSk: pozitiv dolgok, amik jol miikddnek és befolyasolhatdk, hogy még jobban miikédjenek.

®  Gyengeségek: belsé tényezbk: olyan dolgok, amik nem jol mikoédnek, de befolyasolhatdk, hogy jobb legyen.

e LehetGségek: kiilsé tényezdk: olyan adottsagok, amelyeket nem tudunk befolydsolni, de kedvezéek, és rajuk épitve
kihasznalhatjuk az erésségeinket.

o  Veszélyek: kiilsé tényezék: olyan korlatok, negativ tényez6k, amelyeket nem tudunk befolyasolni, és csokkentik a siker
esélyeit, kockazatot is jelentenek.

Amikor SWOT elemzést végziink a stratégia kiértékelése céljabol, akkor a hangstlynak nem azon kell lennie, hogy mindenféle erésséget,
gyengeséget, lehetdséget és veszélyt felsoroljunk, hanem inkabb azon, hogy felismerjiik azokat, amelyek kapcsolatban allnak a késziilé
stratégiaval. Ez még mindig nem elég, mert a stratégia épitésénél néhany erésség vagy gyengeség fontosabb lehet mint a tobbi, és
ugyanez vonatkozik a lehetéségekre és veszélyekre is. Fontos tehat, hogy a SWOT-listat kiértékeljiik abbél a szemponthdl, hogy milyen
kdvetkezményei vannak a stratégiara nézve, és a stratégia alkotasanal milyen tertileteket kell még feltarni.
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A Ritka Betegek ellatasanak jelenlegi helyzete

Eréssegek:

Léteznek és aktivitasra készek a Ritka
Betegségek kezelésével kapcsolatos
elkotelezett és magas szakmai szinvonalon 4ll6
egészségligyi, szocidlis és allamigazgatasi
szakemberek, kiterjedt nemzetkozi
kapcsolatokkal biztositva a RB-kel kapcsolatos
legfrissebb eredmények gyakorlati
alkalmazasat

Léteznek egyes Ritka Betegségek ellatasara
nemzetkozi mértékkel mérve is magas
szinvonalu ellatd kdzpontok

Folyamatban van a nem akkreditalt, de sokféle
Ritka Betegség ellatasat felvallalé egyetemi RB
SzakértGi Kozpontok és haldzataik kialakitasa
Az egyetemek egészségligyi intézményei
kiterjedt nemzetkozi kapcsolatokkal
rendelkeznek, kapcsolatban allnak a Ritka
Betegek specialistaival

Folytatédik a kapcsolatfelvétel az
allamigazgatas és a Ritka Betegek civil
szervezetei kdzott

Létezik koordinacids lehetGséget biztosito Ritka
Beteg civilszervezeti szOvetség (RIROSZ), ami
megkonnyiti az egylttmUkoédést a RB
képviseletek és a dontéshozdk, egészségligyi,
szocialis ellatok kozott

Az érintett civil szervezetek szévetségének

Gyengeségek:

A Ritka Betegségek magas szakmai szinvonalon allg, de
kevés szamu egészségligyi szakembere sokszor nem
rendelkezik hivatalos felhatalmazassal és pénzligyi
forrassal a RB-k ellatasara, kezelésére és kezelésuk
fejlesztésére. Nincsenek (kevés van) akkreditacidval
rendelkezd Ritka Beteg K6zpontok

Az egyes Ritka Betegek elldtdsara alkalmas, mar létez6
egészségligyi szervezetek jovéje és szakfellgyelete
nem biztositott

A Ritka Betegek ellatasanak allamigazgatasi, iranyitas
strukturaltsaga nem lathato at, a hatdskorok és
felel6sségek nem vildgosak

A Ritka Betegségek ismertsége alacsony szinvonalu az
egészségligyi intézményekben

Nem all rendelkezésre a Ritka Betegségekkel
kapcsolatos, magyar nyelven is elérhet6 informacios
rendszer a RB-kel kapcsolatba keriil§ haziorvosok,
védondk, jard beteg ellato, és egyéb egészségligyi
szakemberek részére

Nem alakultak ki a ,,Betegutak”, amelyek a RB-ek
hanyattatdsait leroviditenék, és az egészségigyi
dolgozdk dolgat megkdnnyitenék

Egységes diagnosztikai regiszter és megfeleld
min&ségbiztositds hidnyaban tul hosszu id6t vesz
igénybe a RB-ek diagnosztizaldsa, ami késlelteti a korai
fejlesztési és helyes kezelési eljarasok alkalmazasat,
kovetkezésképpen a RB egészségét, dllapotat sulyosan

§ képviselete biztositott a RB Szakértsi veszélyezteti
8 Bizottsagban A Ritka Betegek ellatasara képes gyermekgyogyaszati
A RIROSZ és sok RB civil szervezet jé szakmai intézmények a betegek véletlen megkeresése alapjan
stdbja adott és elkotelezett, megfelel6 latjak el, a feln6tt betegeket gyakran szivességhdl és
szakértelemmel a kiilonb6z6 szakteriileteken, nem rendszerszerlen kezelik
magas szint( vezet6i, iranyitasi, nemzetkozi A multidiszciplinaris kezelés nem biztositott, igy a RB-
tapasztalatokkal ek komplex problémait kilon-kilon betegségként,
A létezG jogszabalyok (biobank, genetikai, sokszor tévesen kezelik
diagnosztikai) megfelel6 alapot nyujtanak a A regionalis egyenlétlenségek rendkiviil nagyok
még hianyzok kidolgozasara (ellatasok, kutatas, stb.), egyes régiok Ritka Betegeinek
A felsGoktatas nyitott a ritka betegségek jobb ellatasa oridsi hatranyt szenved
megismerését célzo véltoztatasokra Toébb ,Arva gydgyszer” elérhetSsége nehéz, mivel
Léteznek magas szintl, nemzetkozi kutatoi beszerzésiik nem mindig a megfelel§ specialistak
egylttmikodések (BBMRI, ORPHANET, IRDIRC, tuddsan és megfelel6 szakmai targyaldsain alapszik
EUROPLAN, stb.) melyek biztosithatjak a A Ritka Betegek civil szervezetei nincsenek
bévithetGséget és a tovabbi kdzos palyazati kell6képpen bevonva az ellatasukkal kapcsolatos
részvételt Ugyekbe
Létezik RB Szakértdi Bizottsag, Ritka Egyes dontéshozdi forumokon (pl: Egészségligyi
Betegségek Kozpontja, és kinevezett Nemzeti Technoldgia-értékel Bizottsag - TEB), nincs
Terv Koordinator betegképviselet
Nincs elkilonitett, azonosithatd RB kutatasi tamogatas
A Ritka Betegek csalddja a hianyos egészségligyi és
szocidlis ellatas valamint a tarsadalmi elfogadottsag
miatt marginalizalddik
A korai fejlesztések elmaraddsa miatt a Ritka Betegek
Onallésaga, iskolazottsaga és életmindsége a
lehetGségei alatt marad, sulyos terhet jelentve a
csalddjanak, az egészségligynek és a tarsadalomnak
A fentiek kumulativ eredménye miatt alacsony a
foglalkoztatasuk, onellatasuk
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Kulsé

Lehetésegek:

Tarsadalmi szintl egészségnyereség a korai
diagnozis lehetbvé tételével és a megfeleld
kezelés id6ben vald rendelkezésre allasaval
Integracio a Ritka és nagyon Ritka Betegek
Nemzetkozi, ezen belll is eurdpai haldzataiba,
ami a draga és rendkiviil specialis ellatdsokhoz
vald hozzajutdst megkonnyitheti

Az arva gyogyszerek beszerzésének
racionalizaldsa tobb Ritka Beteg kezelésének
biztositdsat tenné lehet6vé, csokkentve a
gyogyszerkassza tovabbi RB-kel kapcsolatos
terheit, és biztositana a RB szélesebb korének
az életbiztonsagat és javuld vagy legalabb
stagnald allapotanak fenntartasat

Fokozott bekapcsolédas a Ritka Betegségek
nemzetkézi kutatasi projektjeibe, ami hazankat
kutatds szempontjabdl még aktivabb hellyé
tehetné, magasan kvalifikalt munkahelyeket is
teremtve

Megfelel§ kutatasi keretek és a kérnyezet
biztositdsa a hazai kutatasok szamdra — pl. jobb
koordindcid, az orszagos betegregiszterek
bévitése, szélesebb kor(i bekapcsolddas a
klinikai prébakba, egyéb ritka betegségekkel
kapcsolatos kilonleges informaciok terjesztése
A megfelel6 specidlis korai fejlesztésekkel
csokkennének a tarsadalom hosszu tavu terhei
A Ritka Betegségek tarsadalmi ismertségének
novelésével, elfogadtatasaval ndvelni lehetne a
prevenciét

A meglevé nemzetkozi protokollok honositdsa
A finanszirozasi rendszer racionalizélasa (pl.:
atcsoportositas a korszer( telemedicina,
genetikai diagnosztika, RB terdpia irdnyaba)

Az egészséglgyi, szocidlis, oktatasi, stb.
szakemberek széleskorl ismereteinek,
valamint a betegek képzésének fejlesztése

Fenyegetettségek:

A Ritka Betegek és csaladjuk (kb. 800 000 ember)
alapveté sziikségletei hianyosan kerllnek figyelembe
vételre és a lehet&ségekhez képest is hatranyos
egészségligyi ellatasban részesilnek

A Ritka Betegek és csaladjaik hatranyos tarsadalmi
megkiilonboztetésben részesiilnek, élethelyzetiik az
atlagnal rosszabba valik az életvitelliik szamos
teriletén alkotmanyos jogukkal ellentétben

Sok Ritka Beteg jogilag bizonytalan helyzetben van,
mely noveli a szocidlis ellatasi bizonytalansagot is
(Jelenleg a jogilag nem definialt ritka betegségek miatt
a jogszabdlyok széles kore lehetetlen helyzetbe hozza
a ritka betegeket)

A kialakulatlan adomdnyozasi kultura, és a Ritka
Betegek tarsadalmi elfogadottsaganak hianya
akaddlyozza a marginalizalédott Ritka Betegek és
csaladjaik mas forrasbdl valo tamogatasat

A hazai Ritka Betegek sokszor nem képesek
bekapcsolddni a meglevé Nemzetkézi, Eurdpai RB
haldzatokba, igy csokkennek részesiilési esélyeik a
Magyarorszagon nem létezs kezelésekben,
ellatasokban

Bizalmatlanok az ellatasban szerepl6k egymas kozt, és
bizalmatlanok a RB-k az ellaté rendszerrel szemben
Tarsadalmi érdektelenség, kozony csokkenti a
szolidaritast és a raszorultak esélyeit

A terileten miikod6 szakmak eltéré érdekei
befolyasoljak az ellatasok alakulasat (klinikus-
finanszirozd, diagnosztikai laboratérium-finanszirozg,
dontéshozod-finanszirozo, gydgyszergyar-kutato, stb.)
A rossz finanszirozasi, tamogatasi szerkezet miatt a
szlikséges fejlesztések maradhatnak el

Az alulfinanszirozottsag a korszer( technoldgiak
bevezetését, mikodtetését, s igy a szakemberek
|épéstartdsat is hatrdltathatja

Az Arva gyégyszerek limitalt hozzaférhetdsége
életeket, vagy a RB elviselhetd egészségligyi allapotat
veszélyezteti

Az, Arva gydgyszer’kel kapcsolatos bevételekre is
vonatkozik az extra add, ami még dragabba teszi a
beszerzést, és a felllrdl zart kassza miatt kevesebb
gyogyszer beszerzését teszi lehet6vé. A RB ellatasok
fejlédésének elmaradasa miatt, a sz(ikulé
egészségligyi és szocidlis forrasok csdkkenése
kovetkeztében a tarsadalom terhei nének, ugyanis a
fejlédés elmaraddsa miatt csokken a Ritka Beteg
Onallésaga, ellathatdsaga, ugyanakkor né a draga
intézeti ellatas széles kor(i igénybevétele

A tarsadalmi, politikai instabilizdl6das neheziti a
Nemzeti Terv kidolgozasat, megvaldsitasat

A névekvé gazdasagi és jogi bizonytalansag
ellehetetlenitheti a pozitiv eréfeszitéseket

Orszagos presztizsveszteség, amennyiben a vallalt
kotelezettségek nem keriilnek teljesitésre
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