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Az EURORDIS-rol (Rare Diseases Europe)

Az EURORDIS-Rare Diseases Europe egy olyan egyediilallo nonprofit szévetség, amely tobb mint 98o ritka
betegszervezetet tomorit, tobb, mint 70 orszagbdl. A szervezetek egyiitt dolgoznak azért, hogy javitsak az
Eurépaban él6, 30 millionyi ritka betegségtdl szenvedd ember életét.

A betegek, csalddok, betegcsoportok, valamint minden érdekcsoport Gsszekétésével, és a ritka betegséggel élok
kozésségének mobilizalasdval, az EURORDIS felerésiti a betegek hangjdt, irdnyt ad a kutatdsoknak, iranyelveknek,
betegszolgalatoknak.

Az EURORDIS az orszagok hatarain és betegségek felett ativelve végzi munkdjat, a ritka betegséggel élé
érintettek életének jobbitasa érdekében.

Az EURORDIS vizidja egy jobb élet és gyogymod elérése a ritka betegséggel élok szamara.
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Ebben a dokumentumban a "ritka betegséggel él6 emberek” elnevezés azokra a pdciensekre utal, akik kézvetlenil
érintettek ritka betegségben, illetve akik diagndzis nélkiili komplex/rokkantsdgot okozé allapottdl szenvednek, valamint
ide tartoznak mindkét csoport gondozéi. A, gondozok” sz6 haszndlata ebben a dokumentumban a csaladtagokra
vonatkozik.



Mirol szol ez a dokumentum?

Ez a dokumentum bizonyitékokat mutat be a ritka betegséggel él6 emberek és csaladtagjaik (gyakran a f6
gondozok) kielégitetlen mindennapi szikségleteirdl, valamint olyan alapelveket és ajanldsokat foglal 6ssze,
melyek holisztikus megkézelitést tesznek lehetové a ritka betegek gondozdsaban.

Az EURORDIS és tagjai, minden érintett bevondsaval, éveken dt tarto megbeszéléseket folytattak a gondozds
holisztikus megolddsainak kialakitdsdért. Tovabbra is részesei kivanunk lenni ennek a torekvésnek.

Az EURORDIS arra torekszik, hogy 2030-ig az Europaban él6 30 millio ritka betegséggel él6 ember
és gondozdi szamara a holisztikus gondozds elérheté legyen.

Célunk annak a napnak az elérése, amikor a ritka betegséggel él6 emberek integralédhatnak
egy olyan tarsadalomba, amely nem hagy hatra senkit.

Bizonyos, hogy a ritka betegséggel élék és gondozdik tovabbra is komoly mindennapi és szocialis
kihivdsokkal szembesiilnek. Siirgésen kezelni kell ezeket a kielégitetlen sziikségleteket. Minden
erdekelt fél eqyiitt dolgozva lesz képes elomozditani ezt a valtozdst, kézdsen létrehozva a szikséges
stratégidkat, politikdkat, ismereteket, eszkbz6ket és fenntarthatdsdgi kereteket e prioritdsok elémozditasahoz.
Ezzel az dllasfoglaldssal az a célunk, hogy 6sztonézziik ezt a folyamatot azaltal, hogy kiemeljik és ajanljuk e
stratégiak egy részét.

Mindezek mellett hisszik, hogy az elérendd fejlesztések nem csak a ritka betegséggel él6k és segitdik javdt
fogjak szolgadlni, hanem mas komplex, krdnikus betegségtdl/allapottol szenvedbkét is. Ezek a fejlesztések

egy rugalmasabb, hatdkonyabb egészségiigyi és szocidlis elldté rendszerhez fognak vezetni, ami
egyértelmd tarsadalmi elényt jelent.

Az e dokumentumban leirt javaslatokkal szandékozunk segiteni az Eurdpai orszagokat nemzeti terveik
gyakorlati megvaldsitasaban, amelyek a ritka betegségekkel, a szocidalis jogok eurdpai pillérével, a
fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szolé6 ENSZ-egyezménnyel és az ENSZ altal megfogalmazott
fenntarthato fejlédési célokkal kapcsolatosak.

Terkel Andersen Yann le Cam
President, Board of Directors Chief Executive Officer
EURORDIS-Rare Diseases Europe EURORDIS-Rare Diseases Europe
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1 Vezetdi 0sszefoglalo

Célunk a holisztikus gondozas elérése 2030-ig

Ma, a 30 millionyi ritka betegséggel é16 eurdpai dllampolgar, valamint csaladtagjaik (akik egyben gyakorta a gondozdk is)
marginalizalt és gyakran lathatatlan csoportot képeznek, és maguknak sincs sok informacidjuk a betegségikrél, jogaikrol,
kozUluk keveseknek létezik gyogymadd a betegségikre, és mindannyian lelkileg, szocialisan és gazdasagilag is sérilékenyek.

A holisztikus ellatas a ritka betegséggel éI6k és csaladtagjaik egészségigyi, szocidlis és a mindennapi szikségleteinek 360
fokos spektrumat fedi le.

Arra toreksziink, hogy a ritka betegséggel é16 betegeket és csaladtagjaikat integraljuk egy holisztikus ellatast nyujto
tarsadalomba, azaltal, hogy:

> tudataban vagyunk sziikségleteiknek és hatékonyan, idében, és magas szinvonalon ki is elégitjik azokat;

» lebontjuk az akadalyokat a gondozas, kezelés, oktatas, foglalkoztatas, szabadidd, lelki tamogatas és minden mas
olyan tényez6 el6tt, ami tarsadalmi integralodast nehézzé teszi;

> lehet6vé tesszik, hogy — minden mas allampolgarhoz hasonléan - a betegek és gondozaik teljeskorien élhessenek
és élvezhessék alapvet6 emberi jogaikat.

Aritka betegséggel él6k integralodhassanak egy olyan tarsadalomba, amely senkit nem hagy az Ut szélén.

Jelen allasfoglalassal 6sztonozni szeretnénk azokat a folyamatokat, melyek biztositjak a ritka betegséggel él6k szamara a
holisztikus ellatas elérhetdségét.

Dicséret illet minden résztvev6t az elmult évtizedben elért eredményekért. Ugyanakkor nyilvanvalo, hogy a ritka
betegséggel él6k és csaladtagjaik ma is komoly mindennapi kihivasokkal néznek szembe a tarsadalomba vald
integralodasuk terén.

A ritka betegek 85%-anak a betegség szdmos egészségigyi és és mindennapi életbeli problémat okoz. Nem meglepd, hogy 10 ritka

betegséggel é16 emberbdl, vagy gondozojabdl 7-nek részben, vagy egészben fel kell adnia szakmai tevékenységét, 69 %-uk anyagi
nehézségekkel is szembesul.

;;;*'*'.; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Miert most kell intézkedni?

Surget6 igény, hogy a ritka betegséggel él6k és csaladtagjaik kielégitetlen szikségleteivel foglalkozzunk. Ehhez multi
szektoridlis megkozelités kell, a kutatastol a diagnozisig, a kezeléshez, egészségigyi és szocialis gondozashoz valo
hozzajutasig, nemzeti és eurdpai szinten is. Minden érdekelt félnek fontos szerepe van.

Azért most, mert:

A Fenntarthato Fejlédési Célok hatékony globalis fellépést kovetelnek annak biztositasara, hogy senkit se hagyjunk
az Ut szélén;

A Szocialis Jogok Eurépai Pillére kikdvezi az utat az Eurdpai Unid és tagallamai szdmara ahhoz, hogy allampolgaraik
hatékonyabb szocialis jogokat, egyenld lehet6ségeket és tarsadalmi integraciot élvezhessenek.

A 24 Eurodpai Referencia Halozat és a Ritka Betegségek Eréforraskozpontjainak Eurdpai Halézata képes platformot
nyujtani az ellatds terén alkalmazott jo gyakorlatok és tudas dsszegyUjtésére és terjesztésére

25 EU tagallam nemzeti tervet fogadott el a ritka betegségeket érintéen, a tervek gyakorlatba iltetése
folyamatban van;

A ritka betegeket képvisel6 szervezetek, kozintézmények, egészségigyi és szocialis ellatasban résztvevok és mas
résztvevok is készek elkotelez6dni és egyiittmikodni az iranyelvek és szolgaltatasok kidolgozasaban.

Tegyuk a holisztikus megkozelitést realitassa a ritka betegseggel elok
szamara

nre
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» azellatas és a tdmogatas holisztikusan szervezett, a beteg személyét helyezi a k6zéppontba, multidiszciplinalis,
folyamatos és személyes részvétel(, a beteg és gondozoéja igényeit egyarant figyelembe veszi;

»  Akulonbozd ellatoé szektorok gondozai birtokaban vannak a tudasnak, a jé gyakorlaktoknak és a gondozas
koordinalasi stratégiaknak és képesek ezek alapjan a kilénbozé ritka betegségek eltérd specifikumait is figyelembe venni;

> Azintegralt ellatas hatékony és idejében érkezik, koordinalva az egészségigyi, szocialis és kozdsségi szolgaltatasokat és a
ritka betegek betegszervezeteinek tevékenységét is.

»  Olyan mechanizmusok, melyek valés beleszélast engednek a betegiill. a beteg képviseldi részére a ritka betegellatas
politkajanak tervezésébe, gyakorlati megvaldsitasanak és ellendrizhetéségének folyamataiba.

»  Aszocialis és fogyatékossagi politikak hatékonyan veszik tekintetbe a ritka és complex allapotok és betegségek és
fogyatékossagok eltérd igényeit.

> Aritka betegek és gondozéik jol informaltak és minden eszk6zik megadatott ahhoz, hogy képesek legyenek
menedzselni a betegségiket.

L Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Ajanlasaink

Felhivjuk az Eurdpai Unidt, az 6sszes eurdpai allamot és az 6sszes az egészségigyi és szocialis ellatasban résztvevo
szerepl6t, hogy terjesszék ezt a dokumentumot és az ebben foglaltak alapjan tegyék meg a szikséges |épéseket, az alabbi
ajanlasok figyelembevételével.

Csak egyutt vagyunk képesek elérni, hogy a 30 millionyi eurdpai ritka beteg k6zil senkit se hagyjunk magara. Ahhoz,
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hogy ezt a célt hatékonyan el tudjuk érni, az alabbiakat javasoljuk.

A holisztikus ellatas bevezetéséhez minden Europai Unids eszkozt és europai halézatot igénybe kell venni

El kell érni, hogy a politikai kozeg nemzeti szinten is segitokész legyen a ritka betegek holisztikus ellatasanak
megteremtésében.

Osze kell gyGjteni és széles kérben terjeszteni kell a tudast és a j6 gyakorlatokat, hogy a a speciilis és az
altalanosan elérhetd szolgaltatasok megfeleléen kielégithessék a ritka betegek és gondozoéik igényeit.

Olyan specialis mechanizmusokat kell teremteni, melyek biztositjak a ritka betegségek integralt ellatasat.

Garantalni kell, hogy a ritka betegséggel él6k, valamint a ritka beteg szervezetek képvisel6i érdemben részt
vehessenek az 6ket érint6 iranyelvek és szolgaltatasok megtervezésében és megvalositasaban.

Olyan specifikus intézkedéseket kell hozni, melyek biztositjak, hogy a ritka betegek és gondozéik
hozzaférjenek a megfeleld szocialis ellatasokhoz és segitséghez.

Biztositani kell a ritka betegséggel él6k fogyatékossagai felismerését és megfelel6 kompenzalasat.

Meg kell teremteni azokat a feltételeket, melyek a ritka betegek és gondozdik szamara szikségleteikhez
igazitott és fenntarthaté munkalehetéséget biztositanak.

Olyan sepcifikus mechanizmusokat kell teremteni, melyek lehetdvé teszik a ritka betegek és gondozoik
szerepének erdsitését, képessé tevését, hogy betegszervezeteket hozzanak létre.

. Mindenfajta diszkriminaciot meg kell szintetni, hogy a ritka betegséggel él6k a tobbi allampolgarral egyenlé

feltételek mellett férjenek hozza a szocialis, munkalgyi, oktatasi és szabadid6s lehetéségekhez.

o Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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2 A ritka betegségek mindennapi életre gyakorolt hatasa: a
specifikus kihivasok megertese

Egy ritka betegséggel valo érintettség az életet megvaltoztato és gyakran kihivasokat jelent6 esemény az érintett
személyek és a csaladjuk szamara egyarant.

Az Egészségigyi Vilagszervezet (World Health Organization) altal az egészség fogalmaként definialt* teljes fizikai,
mentalis és szocialis jolét egyértelmien veszélybe keril a ritka betegséggel é16 30 millié eurdpai allampolgar és
csaladtagjaik — gyakran a beteget gondozdk — szamara, akik mindennapi életére, jollétére és munkavallalasara
hatassal van a betegség.

A ritka betegség hatasa nem kevésbé jelentds, mint egyéb kronikus betegségé vagy fogyatékossagé. A gyakoribb kronikus
betegséggel 6sszehasonlitva, a ritka betegségben szenved6knek rosszabb az életminésége és 6k nagyobb
veszteségeket tapasztalnak az egészségiigyi ellatas, szocialis- és gazdasagi élet terén>. A ritka betegségek gyakorta
sulyosak, kronikusak, nagyon 6sszetettek, komoly rokkantsagot okozdk, degenerativ jelleglek és novelik a mas okbol
vald haldlozas esélyét34. Tobb, mint 6000 ritka betegség van és nagyon sokan ritka és 6sszetett egészségigyi allapotuk
mellett diagnozis nélkil maradnak.

Aritka betegséggel él6k nagy szazaléka motoros, hallasi és intellektualis érintettséget is tapasztal, melyek egyitt is jelen
lehetneks. Még ha a ritka betegség nem is jar egyutt fogyatékossaggal, a ritka betegség hatassal van az egyén egészségére és
korlatozza a mindennapi életben®. A legtébb ritka beteg szamara nincs gydgymaéd, a meglévé kezelések nem mindig
alkalmasak a betegség altal kivaltott komplex problémak megoldasara3. Ezért a ritka betegségek szamottevéen
korlatozhatjak a varhato élettartamot3 és jelentds részét adjak a korai halalozasi és élethosszig tarté fogyatékossagi
statisztikaknak az eurdpai népességben.

A ritka betegségek mindennapi életre gyakorolt hatasat vizsgald, els6 eurdpai Unids felmérésbdl? eredményei -
“Zsongl6rkodés az gondozas és a napi élet kozdtt a ritka betegségek esetében”® — megerésitik, hogy a ritka betegséggel
élés kovetkezményei mindenitt messze tUlmutatnak a egészségigy teriletén. A valaszadok 85%-a nyilatkozott Ugy,
hogy aritka betegség az egészségiik és mindennapi életik szamos aspektusara van hatassal.

A felmérés demonstralta, hogy a ritka betegségek kévetkezményei kiterjednek a mindennapi élet tevékenységeire®
szocio-6konomiai, csaladi, oktatasi, foglalkoztatasi és egyéb szocialis teriletekre is:

A ritka betegségnek komoly hatdsa van a mindennapi élet tevékenységeire

Aritka betegséggel él6k és az 6ket gondozdk szamara jelentds a betegségre és a kezelés
menedzselésére forditott id6 mértéke

A betegség erételjes hatast gyakorol a munkavallasra és a munka/maganélet egyenstlyra és
egyarant fontos gazdasagi terhet jelent

A gondozasi tervek komplexek és nehéz menedzselni azokat

A ritka betegséggel é16 emberek és az 6ket gondozdk informaciohianytdl szenvednek és
ugy érzik, hogy a szocialis szervek nincsenek a tamogatasukra kell6en felkésziilve

A ritka betegséggel é16 emberek és az ket gondozdk mentalis egészségére komoly hatast
gyakorol a ritka betegség

@ az EU-tdmogatott INNOVCare (www.innovcare.eu) projekten beliil 3000 ritka betegséggel él6 ember és gondozdja bevonasaval késziilt, az EURORDIS &ltal

kezdeményezett Rare Barometer Voices nevi telmeéreés:https://www.eurordis.org/voices, Atelies eredmény itt taldlhatd:http://bit.ly/SurveyRD.
ba mindennapi élet tevékenységei (ADL) ,a mindennapi élet alapvetd feladataira utalnak, mint példaul az evés, tisztalkodas, 6ltozkodés, tisztdlkodas és az

athelyezés, és ezeknek a feladatoknak a végrehajtaséra vald képtelenség bizonyos foku fligg8séget és segitségnyujtast jelez”?”.
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A betegség menedzselésével toltott idé jelentds: 42% azon ritka betegséggel élék és gondozéik aranya, akik azt
valaszoltak a felmérésben, hogy tébb, mint 2 6rat téltenek naponta a betegséggel kapcsolatos feladatokkal (pl. higiénés
feladatok, a kezelések) és a gondozdk egyharmada tébb, mint 6 orat foglalatoskodik naponta ezekkel a teendékkel.

Raadasul, a ritka betegséggel éléknek allapotfenntarto
kezelésekre és tamogatasra is szilksége van a legkilonfélébb
egészségugyi specialistaktdl, gyakran szamos, kilénb6zé orvosi

szakteriletrdl, de éppugy szocialis munkéasoktdl és egyéb Az apolasi utak tovabbra is
szocialis és helyi segit6 szervezetekt6l3. Ezek tobbek kozt nagyon dsszetettek és

magukba foglalhatjak akar a (re)habilitaciot, a napkozit, az otthoni
ellatast, a személyes segitést, a halaszthatatlan beavatkozasokat,
az atalakitott iskolai és munkahelyi tereket, a pszicholdgiai
tamogatast és a egyedi tamogatasu gyogyszer ellatast®.

szétaprozottak

Amig a gondozasi tervek nagyon dsszetettek és fragmentaltak maradnak az Eurdpai Unids orszagokban, addig jelentds
extra id6t igényel az otthonon kivili ellatas megszervezése (pl. talalkozot megbeszélni és részt vennirajta), amit a
valaszadok 64%-a tekintett nehezen menedzselhetének.

Nem meglep6, hogy 10-b6l 7 ritka betegséggel él6nek és gondozdjanak csokkentenie kellett vagy fel kellett hagynia
professzionalis tevékenységiikkel, mig 58%-uk hianyzott 15 napnal tébbet munkahelyérdl az adott évben a felmérés
kitoltésének idépontjaig.

A foglalkoztatottsaggal és a betegség kilonbozd kovetkezményeivel kombinalodo kihivasok miatt sulyosabb gazdasagi
terhekkel kell szembenézni: a valaszaddok 73%-a allitotta azt, hogy a betegséggel kapcsolatos kiadasai magasak, 69%-
uknak pedig bevétel csokkenéssel is szamolnia kell.

Sok, ha nem a legtdbb, ritka betegséggel é16 és gondozdja szamara az olyan allapot, mint a szegénység, munkanélkiliség,
stigmatizacid és szocialis kirekesztés tavolrol sincs messze a mindennapi realitastdl, és ezek kozvetlen kdvetkezményei az
egészségi allapotuknak.

Mindezen korilmények eredményeként a depresszio és boldogtalansag érzése haromszor gyakoribbnak mutatkozik a
ritka betegséggel élék és gondozoik korében az atlagos népességgel val6 6sszehasonlitasban.® A betegség és a
mindennapok kihivasai ily modon vilagosan latszo, erételjes hatast gyakorolnak a mentalis egészségre és jollétre, és limitalt
szocialis integracios kilatasokhoz vezetnek.

A ritka el6fordulas, a komplexitas és a célravezet6 kezelés hianya hozza magaval a holisztikus megkozelités kihivasait,
mivel a z dltalanosan elérheté ellatasi gyakorlat nem eléggé flexibilis ahhoz, hogy figyelembe lehessen venni a precedens
nélkili szUkségleteket.* Sok esetben jelentds orvosi, pszicholdgiai és szocialis szikséglet marad kelégitetlendil.

Manapsag, a ritka betegséggel él6k — gyermekek,
felnottek és idések és gondozoik (akik elsésorban
n6k®) — hattérbe szorulnak, és lathatatlan populaciét
alkotnak. Kevés informaciojuk van a betegségeikrol és
jogaikrdl, kevés a kezelés, jellemz6 a magas szintG
pszicholdgiai, tarsadalmi és gazdasagi
kiszolgaltatottsag.

Louis és Matthieu, Becker muscular dystrophy, Franciaorszdg

*

- '*‘.** Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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3 A megfelelo cselekvés jelentos javulast hozhat a ritka
betegseggel élo emberek millioinak életébe Europa-szerte

Az EURORDIS célja, hogy 2030-ra holisztikus ellatasban részesiljon Eurdpaban a ritka betegséggel é16 30 millio
ember és csaladja.

Arra toreksziink, hogy aritka betegséggel él6k és gondozdik integralédhassanak egy olyan tarsadalomba, amelyik
tudataban van a szUkségleteiknek, valamint hatékonyan és kell6 id6ben, személyre szabott, mindségi ellatast tud
nyUjtani nekik, csékkenteni képes az ket minden téren korlatozé akadalyokat, beleértve a szocialis vonatkozasokat
is.

Arra torekszink, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozdik integralédhassanak egy olyan tarsadalomba, amelyik
senkit nem hagy magara, lehetéséget ad nekik teljes mértékben élni alapvetd emberi jogaikkal, ugyanigy, mint a tobbi
allampolgarnak.

K6sz6njiok minden k6zremGkodonek az elmult évtizedekben elért eredményeket. A ritka betegségek ellatasaban elért
fontos el6relépéseknek kdszonhetGen - beleértve az Uj terapiak kutatasat és a diagnosztizalast és a egészségigyi specializaciot -
manapsag a ritka betegséggel él6k hosszabb életkilatasokkal rendelkeznek.

Azonban az még ma is érvényes, hogy ritka betegségek esetén tagallamtol és régiotol figgden jelentds kilonbségek
tapasztalhatok a kezelés, az ellatas és rehabilitdcio minGségét és hozzaférhetGségét illetéen™. Tovabb3a, bizonyitékok
tamasztjak al4, hogy a ritka betegséggel él6 emberek és gondozadik komoly, mindennapi és szocialis kihivasokkal
néznek szembe szerte Eurdpa orszagaiban.

Az Eurdpai Unio Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsaga (Commission Expert Group on Rare Diseases) megallapitotta,
hogy e sulyos kielégitetlen tarsadalmi szikségletek kielégitésének elmulasztasa érinti méltdsagukat, autonomiajukat és
az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozataban és a fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezményben3
kifejezett egyéb alapvet6 emberi jogaikat.

Surg6sen kezelni kell ezeket a kielégitetlen igényeket. A cselekvés ideje most van, mivel:

e Az ENSZ Fenntarthato Fejlédési Céljai hatékony globalis cselekvésres szdlitanak fel, a tarsadalmi
kihivasok lekizdésére és annak biztositasara, hogy senki ne maradjon le;

e A Szocialis Jogok Eurdpai Pillére megnyitja az utat az Europai Unio és tagallamai el6tt, hogy
hatékonyabb szocialis jogokat, esélyegyenléséget és tarsadalmi integraciot biztositsanak az unids
polgarok szamara;

e Létrejott a ritka betegségek 24 europai referenciahalozata és a Ritka Betegségek
Eréforraskozpontjainak Europai Haldzata, amelyek platformként mikédhetnek a ritka betegségek
holisztikus ellatasanak megszervezésével kapcsolatos ismeretek és bevalt gyakorlatok 6sszegyUjtésében;

e Az EU 25 tagallama nemzeti tervet vagy stratégiat fogadott el a ritka betegségekre vonatkozoan, és
ezek végrehajtasara és nyomon kovetésére 6sszpontosit. A kielégitetlen mindennapi szikségletekrol
sz6l6 megbeszélések tovabbra is napirenden maradnak a legtdbb nemzeti ritka betegségekkel foglalkozo
konferencian;

e Aritka betegséggel él6 embereket képvisel6 szervezetek a, koztestiletek, egészségiigyi és szocialis
szolgaltatok és mas érdekelt felek készek egyittmikodni olyan jo gyakorlatok kdzos létrehozasaban,
amelyek tdmogatjak a ritka betegséggel él6k holisztikus ellatasanak megvalositasat;

e Aritka betegséggel él6k szervezetei és képvisel6i er6s mozgalomban egyesilnek, készek egyenrangu
partnerként részt venni a szakpolitikak és szolgaltatasok k6zos kialakitasaban.

;;;";,'; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz

o = - hogy senkit se hagyjunk hatra 1;% /
F& EURORDIS .0 o 0139

e DISEASES EUROSE Az EURORDIS és tagszervezeteinek allasfoglaldsa| 2019 majus ,‘ﬁi’ofi



A ritka betegségek ellatasanak tamogatasara kidolgozasra kerilt a legfontosabb keretrendszer. MUkoddképességét fenn
kell tartani. Azonban 6nmagaban ez nem lesz elegendé. Minden résztvevétdl tobb aktivitas szikséges annak érdekében,
hogy az eurdpai orszagok hatékonyan kifejleszthessék és implementalhassak az alapelveket és szolgaltatasokat,
amelyek garantaljak a ritka betegségek holisztikus ellatasat.

A ritka betegséggel kiizd6k k6z6ssége az ebben a dokumentumban bemutatott ajanlasok alapjan cselekvésre hiv
minden résztvevét. Az eurdpai ritka betegséggel él6k millidibdl senkit sem hagyhatunk hatra. A cselekvés ideje most
érkezett el.

Minden résztvevének érdemes észben tartania azt, hogy — ahogy azt az EurdpaiBizottsdg is elismerte — sok “idében
diagnosztizalt és megfelel6en menedzselt ritka betegség 6sszeegyeztethet6 a normal életvitellel”**. Az egyéni
szikségleteket figyelembe vevd, idében és jol felallitott diagndzis és kezelési terv novelni fogja az érintett és
gondozoik 6nallésaganak és tarsadalmi részvételének szintjét.

A ritka betegséggel kiizdok ellatasi modelljei mintaul szolgalhatnak a gyakoribb mas, egyéb komplex, kronikus
allapotok és képesség vesztések ellatasanal. A ritka betegségekre kidolgozott ellatasi modellek igy rugalmasabb és
hatékonyabb egészségigyi és szocialis rendszerek kiépitéséhez jarulhatnak hozza. Mindez tarsadalmi hasznot is hoz,
megdvva allampolgarok milliéit attol, hogy tovabbi egészséglgyi és szocialis kiszolgaltatottsaggal nézzenek szembe, s
mindemellett névekvd szocialis részvételt és foglalkoztatottsagot eredményez.

Az ebben a dokumentumban Iévé javaslatokkal szandékozunk hozzajaruln i az Eurépai orszagok tamogatasahoz
abban, hogy megvaldsithassak a ritka betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Terveiket, a Szocialis Jogok Europai
Pillérét, az Egyesilt Nemzetek Fogyatékkal él6 személyek jogairdl sz6l6 Egyezményében foglaltakat és az Egyesult
Nemzetek Szervezete altal megfogalmazott Fenntarthatd Fejl6dés céljait.

4. .
Shelby és Taylor, Angelman szindroma, USA

;;;*'*'*; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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4 Ajanlasaink
Az EURORDIS és tagszervezetei emlékeztetnek:
v Az egyetemes emberi jogok nyilatkozatara;
Az Egyesilt Nemzetek Szervezetének Fogyatékkal él6 személyek jogairdl sz6l6 Egyezményére;
Az Egészségigyi Vilagszervezet (WHO) alkotmanyarsg;
Az ENSZ Fenntarthato Fejl6dés Céljaira;
Az Eurdpai Unio alapjogi chartajara;

A Szocialis Jogok Eurdpai Pillérére;

DN N N N NN

Az ENSZ globalis egészségiigyi és kiilpolitikardl szol6 allasfoglalasara: A legsebezhet6bbek egészségének
kezelése egy befogadd tarsadalom érdekében;

<\

A Ritka Betegségek Unids Szakértéi Bizottsaganak a ritka betegségek szocialis ellatasanak és alapelveinek
tamogatasara vonatkozo6 ajanlasaira;

V" Aritka betegségekre vonatkozé nemzeti tervekre és stratégiakra.

v' Es Udvozli az ENSZ politikai nyilatkozatat az egyetemes egészségigyi ellatasrdl, valamint az ENSZ
hatarozatot, mely a ritka betegek és csaladjaik gondjaival foglalkozik.

Az EURORDIS és tagszervezetei kérik az EU-t6l és minden EUROPAI ORSZAGtodl annak biztositékat, hogy a ritka
betegséggel él6k és gondozoik ne szenvedjenek hatranyt, 6sszhangban mindazon rendelkezéssel, ami ezekben a
fontos globalis, eurdpai és nemzeti kerettervekben le lett fektetve.

Valéban hisszik, hogy jelent6s fejlédés érhet6 el, amennyiben:

v Agondozas és tamogatas holisztikus, betegk6zpontu szemlélettel, multidiszciplinarisan, folyamatos és résztvevé
hozzaallassal szervezddik, figyelembe véve mind a ritka betegséggel él6ket, mind az 6ket gondozékat is;

v Agondozast ellatok a teljes ellato szektorban megfelel6 tudassal, gyakorlati tapasztalattal és koordinacios
stratégiakkal rendelkeznek, ami lehet6vé teszi szamukra a ritka betegségek sajatossagainak figyelembevételét;

v Azintegralt gondozas hatékonyan és kell6 idében torténik, az egészségigyi, szocialis és kbzdsségi szolgalatok
koordinaciojaval;

v Akialakitott mechanizmusok kelléen elkotelezik a ritka betegséggel él6ket és az 6ket képvisel6 szervezeteket
a kialakitott alapelvek és szolgaltatasok tervezése, implementalasa és monitorozasa mellett;

v Aszocialis és fogyatékosigyi politikak hatékonyan veszik figyelembe az Gsszetett allapotok és fogyatékossagok
sajatossagait, példaul a ritka betegségekét;

v Aritka betegséggel él6k és gondozoik batoritast kapnak arra, hogy megismerjék és menedzseljék sajat
allapotukat.

Mindezen térekvések megvaldsitasanak biztositasara az EURORDIS és tagjai az alabbiakat JAVASOLJAK:

1. A holisztikus ellatas bevezetéséhez minden Europai Unids eszkozt és eurdpai halézatot igénybe kell
venni.

v A Szocialis Jogok Europai Pillérébél eredé valamennyi torvényi javaslatnak és ajanlasnak figyelembe kell vennie
aritka betegséggel él6k és gondozoik és mas, Osszetett betegséggel/fogyatékossaggal élék sajatos szikségleteit;
a “szocialis eredményjelzé tablan” egyértelmd indikatorokat és ellen6rz6 eszkozoket kell alkalmazni a hatékony
politikai valtoztatdsok tdmogatasara;

;:;";,'; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Az elérhet6 EU-s mechanizmusoknak tamogatniuk kell a ritka betegséggel él6k, gondozoik, valamint mas,
komplex betegséggel/fogyatékkal él6k szocialis ellatasat és integralt gondozasat:

o Atobbéves pénzigyi keretben finanszirozasi sorokat és programokat kell biztositani az olyan unios szintG
halézatok és innovativ projektek tamogatasara, amelyek lehetévé teszik a tagallamok szamara, hogy
kozosen hozzanak létre és dtadjak a bevalt gyakorlatokat és innovativ gondozasi modelleket;

o Az Eurdpai Strukturalis Alapoknak hozzaférhetd és adekvat mechanizmusként kell tamogatniuk a
tagallamokat, hogy innovativ torekvéseik bekeriljenek az altalanos ellatasba. A hataron atnyulo
szolgaltatasokat, pl. az EU-s platformokat, pénziigyi programokkal kell tamogatni, az Eurépai Strukturalis és
Befektetési Alap keretein belil, amelyek a hataron atnyulé egyittmikodést tamogatjak.

o Az eurdpai szemesztert a megfelel6 nemzeti szintl szocialis és foglalkoztatasi politikak kidolgozasanak és
végrehajtasanak eszkézeként kell hasznalni;

o AzEurdpai Bizottsag egészségfejlesztéssel, betegségmegeldzéssel és nem fert6z6 betegségek
kezelésével foglalkozé iranyitocsoportjanak foglalkoznia kell a ritka betegségekkel é16 emberek és
gondozaik problémaival, és megoldast kell talalnia azokra.

A nemzeti és europai testileteknek pénzigyi és strukturalis alapot kell allokalniuk az eurdpai platformok
fenntarthatdsaganak biztositasara, amelyek 6sszesitik és megosztjak a ritka betegségekkel kapcsolatos tudast és
jo gyakorlatot, mint amilyen pl. az Eurépai Referenciahaldzatok, a Ritka Betegségek Er6forras Kézpontjainak
Europai Haldzata, és az Orphanet. Kedvez6 koérnyezetet kell teremteni e kezdeményezések nemzeti egészségigyi
és joléti rendszerekkel valé integralasahoz.

2. Nemzeti szinten a ritka betegek holisztikus ellatasat tamogato politikai kornyezetet kell teremteni

v

Minden, ritka betegségekkel kapcsolatos nemzeti tervnek és stratégianak tartalmaznia kell olyan
intézkedéseket, amelyek lehet6vé teszik, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozoik idoben és megfeleléen
hozzajuthassanak az integralt egészségigyi és szocialis ellatashoz, szocialis szolgaltatasokhoz és szocialis
tamogatashoz. Olyan mechanizmusokat kell beépiteni, melyek tdmogatjak a ritka beteg nemzeti szervezeteket,
mint olyan civil tarsadalmi szervezeteket, melyek résztvesznek a rendelkezések és szolgaltatasok megtervezésében,
megvalositasaban és ellendrzésében. Frissitésik és értékelésikkor a nemzeti terveket tarsadalmi ellen6rzésnek kell
alavetni;

Az eurdpai orszagoknak specialis mechanizmusokat kell bevezetniik a nemzeti szakpolitikai szektorok k6zotti
koordinacio biztositasara, multidiszciplinaris megkozelitésben, bevonva az egészségiigyi, szocialis,
munkaigyi, oktatasi és kutatasi minisztériumokat. Agazatkozi munkacsoportokat és minisztériumok kozotti
megosztott koltségvetést kell Iétrehozni és végrehajtani;

Fenntarthato, és az allami szervek, civil szervezetek és szocialis ellatok szamara elérhet6 mechanizmusokat kell
biztositani, hogy a holisztikus ellatas megvaldsulhasson.

Ossze kell gytijteni és széles korben terjeszteni kell a tudast és a jo gyakorlatokat annak érdekében, hogy

aritka betegségekkel él6 emberek és gondozoik sziikségleteit megfelel6en kielégitsék a specidlis és
altalanos szolgaltatasok.

v

v

v

wr

R

Az eurdpai orszagoknak el kell ismerniuk és tamogatniuk kell a mar létez6 ritka betegségek Szakért6i Kozpontjait,
nemzeti referencia halézatait, Eréforras Kozpontjait, a ritka betegségekkel €16 emberek betegszervezeteit, az

Orphanet csoportokat. Hasznositani kell jelentés szaktudasukat és gyakorlatukat, a specialis és altalanos
szolgaltatasok altal nyujtott ellatds javitasa érdekében. E szolgalatoknak megfeleld személyzettel és er6forrasokkal kell
rendelkeznilk ahhoz, hogy teljesithessék kildetésiket;

Az europai referenciahaldzatoknak és az 6ket alkoto egészségiigyi szolgaltatoknak tovabbra is platformként
kell mGkodniUk az egészségigyi ellatassal és a ritka betegségek integralt ellatasaval kapcsolatos adatok,
bevalt gyakorlatok és Gtmutatasok 6sszegyljtésére és terjesztésére, egyittmikodve a ritka betegségben
szenvedoket képvisel6 szervezetekkel;

Az egészségiigyi és szocialis szolgaltatok képzését a ritka betegségekre szakosodott szolgalatok és a ritka
betegségben szenveddket képvisel6 szervezetek szakértelmére épitve kell kidolgozni és lebonyolitani. Bévitenitk
kell a szakemberek kapacitasat és ismereteit a betegségekrdl, a ritka betegseggel él6k és gondozoik jogairdl, a
rendelkezésre allo forrasokrdl és a helyes ellatasi gyakorlatokral;

. Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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v Az EU-nak és az eurdpai orszagoknak tovabbra is tdmogatniuk kell a kisérleti projekteket, mint a j6 gyakorlatok
és innovativ szolgaltatasok generatorait. 1d6t kell adni a tervezésre, kivitelezésre, a hosszu tavu hatastanulmanyokra,
hogy minéségi bizonyitékokat lehessen gyUjteni a kdzvetlen tarsadalmi hatasokrdl.

v" Nemzeti és eurdpai szinten is 6sztonozni kell a ritka betegsékekre vonatkozé tarsadalmi-gazdasagi kutatasokat,
az egészségigyi, szocialis és integralt ellatasi reformokkal kapcsolatos déntéshozatal tamogatasa érdekében.

4. Olyan specialis mechanizmusokat kell teremteni, melyek biztositjak a ritka betegségek integralt
ellatasat.

v’ Az eurdpai orszagoknak el6 kell segiteniiik a koordinaciot és az interoperabilitast az elldtasban részt vevd
valamennyi fél kozott, beleértve az egészségugyi, szocialis és kdzosségi szolgaltatasokat, valamint a ritka betegségben
szenveddket és az érintett egyéneket/gondozokat képviseld szervezeteket. Erre a célra koordinacios protokollok,
eljarasok, informatikai és e-egészségigyi eszk6zok hasznalhatdk;

v" Aritka betegségeket és a nem diagnosztizalt komplex egészségiigyi allapotokat figyelembe kell venni az
egészségiigyi rendszerek altal alkalmazott kockazatelemzés soran az integralt ellatas biztositasara vonatkozo
dontések meghozatalahoz, a bevezetett kodifikacios rendszerek alkalmazasaval;

v Minden ritka betegséggel él6 ember jogosult egyénre szabott, személy-kdzpontu ellatasi tervre, amelyet
multidiszciplinaris, holisztikus megkézelitésben kell megvalésitani, az sszes szolgaltato kozott koordinalva;

v Kikell dolgozni a ritka betegségek és a nem diagnosztizalt allapotok nemzeti ellatasi Utvonalainak leirasat,
feltintetve a folyamatot és a kévetendd ellatasi lépéseket, azonositva a meglévd koordinacios mechanizmusokat és a
kilonboz6 ellatast végzok feleldsségi korét;

v Az esetkezelést, mint hatékony koordinacios mechanizmust be kell vezetni az 6sszes eurépai orszagban, hogy
tamogassa a ritka betegséggel kiizdéket, gondozoikat és a mas, komplex betegségtdl, fogyatékossagtol szenveddket.
Aritka betegségekkel kapcsolatos esetkezelés oktatasat ki kell dolgozni és az ,,életut koordinatori” (esetmenedzser)
szakmat el kell ismertetni a foglalkozasok nemzeti Egységes Osztalyozasi Rendszerében (FEOR).

Philipp, osteogenesis imperfecta, Németorszdg

;;;";,': Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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5. Garantalni kell, hogy a ritka betegséggel é16k, valamint a ritka beteg szervezetek képvisel6i érdemben részt
vehessenek az 6ket érint6 iranyelvek és szolgaltatasok megtervezésében és megvalositasaban.

v Az egészségigyi és szocialis ellatas feltételévé kell valnia, a kedvezményezetteknek a szolgaltatasok tervezésében,

megvaldsitasaban és nyujtasaban valo részvételének, a személykdzponty, részvételen alapuld ellatas garantalasa
érdekében;

A ritka betegségben szenveddk képvisel6i szamara tajékoztatast és képzést biztositoé eszk6zoket kell
rendelkezésre bocsatani, hogy tudasukat és kapacitasukat bévitsék az ellatassal kapcsolatos
dontéshozatalban valo6 részvételhez;

Aritka-betegszervezeteket, mint civil tarsadalmi szervez6déseket tdmogatni kell, és egyenl6 félként kell kezelni a
szakpolitikak és szolgaltatasok tervezése, megvalositasa és monitorozasa soran.

6. Olyan specifikus intézkedéseket kell hozni, melyek biztositjiak, hogy a ritka betegek és gondozoik
hozzaférjenek a megfelel6 szocidlis ellatasokhoz és segitséghez.

v Az eurdpai orszagoknak garantalniuk kell, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozdik jogosultak legyenek

szocialis munkassal valo egyittmUkodésre, valamint megfelel6 szocialis védelemhez és tarsadalmi
befogadashoz igazodo, egyéni szikségleteinek és megélhetési koltségeinek megfelel6 rendelkezésekhez.
Ezeknek a rendelkezéseknek az 6nallo életvitel tamogatasara kell irdnyulniuk, ugyanakkor fedezniik kell a stlyosan
érintett egyének szikségleteit is;

Nem szabad megfosztani a szocialis jogokhoz és a szocialis védelemhez vald hozzaféréstdl azokat, akiknek az
allapota olyan komplex, hogy nem all rendelkezésre szamukra megfelel6 diagnosis és/vagy a fogyatékossaguk
mértéke nem volt felmérve;

Aritka betegségek ellatasara specializalodott, meglévé szocialis szervezeteket, szolgaltatasokat, példaul az
Er6forras Kozpontokat el kell ismerni és tamogatni kell ahhoz, hogy a szakértelem és j6 gyakorlatok
kdzpontjaiként, valamint az egészséglgyi és szocidlis dgazat szakemberei szamara kozvetlen szolgaltatoként és
képzési szolgaltatoként mikaodjenek;

Az europai orszagoknak a ritka betegségben szenveddket képvisel6 szervezeteket is megfelel6 érdekelt
feleknek kell tekinteniik az ellatas biztositasara, mint a kdzszolgaltatasok kiegészit6 szolgaltatoi. Amikor a ritka

betegséggel él6ket reprezentald szervezetek nyujtanak szocialis és segit6 szolgaltatast, akkor pénzigyi
tamogatast kell nyUjtani szamukra e feladatok ellatasara.

7. Biztositani kell a ritka betegséggel él6k fogyatékossagai felismerését és megfelel6 kompenzalasat

v' Az Eurdpai Bizottsagnak és az eurdpai orszagoknak végre kell hajtaniuk a fogyatékossaggal él6 személyek
jogairadl sz6l6 ENSZ-egyezményt, figyelembe véve a ritka betegségben szenvedok sajatos szikségleteit;

v Az Eurépai Bizottsagnak gondoskodnia kell arrdl, hogy az EU 2020-2030 koz6tti id6szakra sz6l6 fogyatékossagigyi
stratégiajaban figyelembe vegyék a ritka betegségekben szenved6k k6zésségének igényeit;

v A nemzeti és eurdpai érdekelt feleknek térekedniik kell szakpolitikak,
eljarasok, szolgaltatasok és technolégiak kidolgozasara, hogy olyan
kornyezeteket épitsenek ki, amelyek célja a részvétel el6tt allo
akadalyok lebontasa minden terileten, egyUtt az autonomia és az 6nallo
életvitel elémozditasaval;

v Az eurdpai orszagoknak fejlesztenie kell a nemzeti fogyatékossag-
értékelési rendszereiket, hogy ne legyenek hianyok a fogyatékossagot
okozdk komplex betegségek integraciojaban. A ritka betegségben szenveddk funkcionalitasat vagy
cselekvoképtelenségét fel kell mérni, és megfelelé6 kompenzacids intézkedésekkel tamogatni kell ket;

v' A meglévé eszkozoket/halozatokat fel kell hasznalni a ritka betegségek funkcionalis kovetkezményeinek
megismerésére és az ismeretek terjesztésének tamogatasara. Ez magaba foglalja az Orphanet tobbnyelvy, online
eszkozeit és fogyatékossagrol szolo tajékoztatoit, az Eurdpai Referencia Halozatokat és a Ritka Betegségek
Er6forras Kézpontjainak Eurdpai Halozatat;

v' A nemzetiilletékes testileteknek a ritka betegségek funkcionalis kovetkezményeivel foglalkozo fogyatékossag-
felmérd csoportok szamara képzést kell nyUjtaniuk a ritka betegségek nemzeti szovetségeivel és a fent emlitett
haldzatokkal egyittmikodve;

v Annak érdekében, hogy a ritka betegséggel él6k és a fogyatékkal él6k 6nalld életet élhessenek és teljes mértékben
részt vegyenek az élet minden teriletén, az Eurdpai orszagoknak meg kell tenniik a megfelel6 intézkedéseket azért,
hogy a ritka betegséggel él6k masokkal egyenlé mértékben hozzaférhessenek az utazashoz, informacidkhoz,

L Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz ,
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kommunikacidhoz és egyéb, mas eszk6z6khoz és szolgaltatasokhoz, amelyek elérhetdk altalanossagban az
emberek szamara.

8. Meg kell teremteni azokat a feltételeket, melyek a ritka betegek és gondozoik szamara sziikségleteikhez
igazitott és fenntarthaté munkalehetéséget biztositanak.

v

*‘-.A
* w
**

i.

A magas min6ségl oktatashoz valé hozzaférést garantalni kell minden ritka és komplex betegséggel él6 ember
szamara. Amikor szikséges, akkor adaptalt iskolai kérilményeket kell elérhet6vé tenni szamukra, ami biztositja
minden egyes személynek, hogy elérhesse a benne rejl6 potencial maximumat;

Az eurdpai orszagoknak a Munka és Maganélet Egyensulyarol sz6l6 iranyelven és mas eszk6zokon keresztil
biztositaniuk kell a komplex betegségektdl/fogyatékossagtol szenved6k és gondozoik jogait mindazon specifikus
feltételek eléréséhez, amelyek tamogatjak munkahoz jutasukat és munkaban maradasukat:

o Rugalmassagot a munka feltételeiben, mint példaul rugalmas munkaidét és tavmunkat;

o Indokolt tavollétek megengedése, amelyek egészségigyi allapotuk/fogyatékossaguk és kezeléseik miatt
indokoltak;

o Személyre szabott segitség foglalkoztatasuk vagy 6nfoglalkoztatasuk javitasahoz, példaul
palyavalasztasi tanacsadas a kielégité szakmai utak feltarasahoz;

o Méltanyos elhelyezést a munkahelyen.

Amikor elhagyjak a munkaerdpiacot vagy a betegségik miatt részmunkaidés munkat vallalnak, a ritka
betegséggel él6knek gondozoiknak és mindazoknak, akik komplex betegségtdl szenvednek, hozza kell férnitk a
szocialis védelmi intézkedésekhez, a nyugdijjogosultsagokhoz és az apolasi tamogatashoz, amely lehetévé teszi
szamukra, hogy emberhez mélté életet éljenek;

Aritka betegséggel és fogyatékkal €16 embereket, akik tanulni kivannak és/vagy civil tarsadalmi szervezetek
onkénteseiként szeretnének tevékenykedni, semmilyen mddon nem foszthatok meg jogaik érvényesitésétal,
beleértve a fogyatékossagi juttatasokat és nyugdijakat;

Minden EU és nemzeti szintl jogszabalynak garantalnia kell, hogy nincs helye az egészségiigyi allapoton vagy
fogyatékossagon alapulé semmilyen diszkriminacionak, olyannak sem, ami foglalkoztatottsaggal kacsolatos,
beleértve a munkaer6-toborzast, munkakozvetitést, szakmai elémenetelt és a biztonsagos és egészséges
munkakoérilményeket.

Jorgeés Maria, Prader-Willi szindréma, Mexiko

o Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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9. Olyan sepcifikus mechanizmusokat kell teremteni, melyek lehetdvé teszik a ritka betegek és gondozoik
szerepének erdsitését, képessé tevését, hogy betegszervezeteket hozzanak létre.

v Az ellatast biztositoknak fel kell készilnitk arra, hogy nem iranyito jellegl segitséget nyujtsanak, az ellatottakat
megfeleld informaciokkal, eszkozokkel és tanacsadassal latjak el, valamint lehetévé tegyék, hogy az ellatottak
kifejezhessék kivansagukat, részt vehessenek az ellatasukkal kapcsolatos dontésekben, és ha ugy kivanjak, sajat
szolgaltatasaikat iranyitsak;

v" A nemzeti egészségigyi és joléti rendszerekben torténé eligazodashoz szikséges eszkdzkészleteket nemzeti
szinten kell kidolgozni, kilondsen a ritka betegségekre vonatkozoan;

v" Amennyiben van a ritka betegségekre létrehozott segélyvonal, akkor azt tamogatni kell. Minden eurépai
orszagnak torekednie kell egy ritka betegségek segélyvonalanak bevezetésére;

v Aritka betegséggel él6k és gondozoik jogosultak legyenek pszicholdgiai tamogatasra és atmeneti gondozasi
szolgaltatasokhoz, ha Ugy kivanjak. Evenkénti mentalhigiénés felmérést kell bevezetni a nyomon kévetés és a
megfelel6 beavatkozas biztositasa érdekében a kiégés és a depresszid elkerilése érdekében;

v Aritka betegséggel él6k egymassal val6 kdzvetlen kapcsolatait lehet6vé kell tenni és tamogatni kell. Ezek kozé
tartozhatnak a ritka betegségben szenveddket képviseld szervezetek ésfvagy egészséqugyi és tarsadalmi érdekelt
felek altal szervezett ,egymastol valo tanulas” szeminariumok.

10. Mindenfajta diszkriminaciot meg kell sziintetni, hogy a ritka betegséggel él6k a tobbi allampolgarral
egyenld feltételek mellett férjenek hozza a szocialis, munkaiigyi, oktatasi és szabadidés lehetéségekhez.

v" Osszhangban az Eurépai Unié Alapjogi chartajaval és a Szocialis jogok eurépai pillérével (3. cikkely), a ritka
betegséggel él6ket nem szabad diszkriminalni. Jogot kell kapniuk az egyenl6 banasmodhoz és az
esélyegyenldséghez a foglalkoztatas, a szocialis védelem, az oktatas, valamint a nyilvanossag szamara
elérhet6 valamennyi aruhoz és szolgaltatashoz valé hozzaférés tekintetében.

v Minden unids és nemzeti szintl jogszabalynak garantalnia kell, az egészségi allapoton vagy a fogyatékossagon
alapulé megkilonboztetés minden formajanak tiltasat.

;;;";,‘; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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5 Aritka betegsegek holisztikus ellatasanak atfogo
megkozelitésu keretrendszere

A ritka betegségben szenveddk és gondozaik kielégitetlen sziikségleteinek kielégitése tobb agazatra kiterjed6
megkozelitést igényel, a kutatastol a diagndzison at a kezeléshez vald hozzaférésig, az egészségiigyi és szocialis
ellatasig, nemzeti és eurdpai szinten egyarant. Minden szereplének megvan a maga jol behatarolhato feladatkore.

Ez a dokumentum 3 f6 pillérre, mint a valtoztatas f6 elé6mozditdjara fokuszal, hogy a ritka betegséggel élok és
gondozoik szamara a holisztikus megkozelitésa ellatas garantalhato legyen (lasd a lenti abrat). Ezeket az EURORDIS egy
kiterjedt konzultacios folyamat soran azonositotta, amelybe ritka betegséggel él6 embereket és gondozdikat, valamint az
Oket képvisel6 szervezeteiket, a dontéshozdkat és a szolgaltatokat is bevontak (lasd: ,Errél az allasfoglalasrol” fejezet, 35.
oldal).

v

A pillérek hatékony végrehajtasanak lehetdvé tétele érdekében meghataroztak az atfogoé prioritasok sorat is. Ezek a
prioritasok, amelyeket ebben az allasfoglalasban réviden ismertetink (lasd: , Alapvet6 prioritasok” fejezet, 33. oldal),
gyakran a ritka betegségek kutatasanak, kezelésének és gondozasanak minden teriletét szolgaljak.

A ritka betegséggel él6k és gondozéik mindennapi,
teljesitetlen szUkségleteinek ellatasaban szerepet kapnak:

r

Alapveto prioritasok

O
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;‘2 Mindsegi és Integralt ellatas: Egyenloség a
> adekvat osszekapcsolodo jogok es
L szocialis ellatas egészsegigyi és lehetosegek
N és szabalyozas szocialis ellatas terén

Ll

>

Ll

—

A nemzeti Elkotelezodes i i Tods 214 , adekvat és
- . vdasgeneralas
jogba valo a betegek Szisztematikus 9 adatmegosztas fenntarthato

integralas mellett adatgydjtés és megosztas és atjarhatosag pénziigyi alapok

v' Noévekvd életmindség a ritka betegséggel és mas, komplex
betegséggel/fogyatékkal él6k szamara, egyenlé mértékben
mas allampolgarokéval
v Széleskdri tarsadalmi haszon, névekvé szocialis és
munkaerdépiaci részvétel
v Rugalmasabb, hatékonyabb egészségiigyi és
egészségbiztositasi rendszer

Munka/ anélet . . -
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5.1. Elsé Pillér: Min6ségi és adekvat szocialis szolgaltatas és szabalyozas

Amint azt az EU Ritka Betegségek Szakértdi Bizottsagmak az Ajanlasa megallapitja, a szocialis szolgaltatasok
létfontossaguak a ritka betegségben szenveddk helyzetének megerdsitéséhez, valamint jolétik és egészségi
allapotuk javitasahoz. A ritka betegek ellatasanak ki kell terjednie szocidlis, pszicholdgiai és oktatasi fejlesztésre is3.

2009-ben, egy eurdpai szintl felmérés feltarta, hogy a tarsadalombiztositasi rendszerek a gyakori betegségekre vannak
kialakitva és nem elég rugalmasak ahhoz, hogy figyelembe vegyék a ritka betegségek altal el6idézett, példatlan
egészségigyi szikségleteket™®.

Ugyanabban az évben, az Europai Unié Tanacsa azt javasolta, hogy az eurdpai tagallamok tegyenek szert ismeretekre a
ritka betegségekrdl, hogy tamogassak a ritka betegségek diagnosztizalasaval, orvosi ellatasaval, oktatasaval és szocialis
ellatasaval kapcsolatos gyakorlatokat®2.

Azdta, a szocialis politikak és szolgaltatasok a ritka betegségekkel foglalkozo résztvevok napirendjén visszatér6 téma,
és elsédleges célla valt a ritka betegségekrdl szl eurdpai egyittes fellépés (RD-Action, 2015-2018) tamogatasaval
szervezett nemzeti munkaértekezletek tobbségében, a ritka betegségekre vonatkozo nemzeti tervek végrehajtasanak
elésegitésére.

A ritka betegségek tarsadalmi hatasairdl sz6l6 els6 eurdpai szintl felmérés valaszadoi sulyos kielégitetlen igényekrdl
adtak tanubizonysagot a szocialis és rehabilitacios szolgaltatasok teriletén?.

A csalddja jelenleg részesiil, vagy hozzafér-e... (n=3067)

Adaptilt iskola IS 15
Otthoni gondozas (apoldnd, sth.) I - 16
Személyi asszisztens énelldtashoz IEEEEEEEN——— 21
Nappali ellatas (napkozi, foglalkozasi tevékenységek) I 21
Segélyvonalas tamogatas I 2?2
Adaptalt kozlekedés I 23
Atmeneti gondozds I 25
Orvosi eszk6zok I 28
Szocialis munkds tamogatasa NN 30
Tamogatas a lakas igényekhez torténd igazitasiban IIEEEEEEENEENE———— 30
Haztartasi és napi feladatok tamogatasa I 40
Adaptalt Ginnepek vagy terapias kikapcsolodas I 43
Adémentesség II—— 45
Pszicholdgiai tAmogatas I a7
Rehabilitacios szolgaltatasok és terapiak I 48
Rokkantsagi ellatasok I 50
Dijtérités (ellatas, kezelések, szallitasok) I 55
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Kieléqgitetlen szukséqletek: Van, de nem eléq a szikséqleteim fedezésére; Nincs, de szikségem lenne ra

A kilonbozé szocialis és tamogatd szolgaltatasokhoz, ellatasokhoz valo hozzaférést hatraltathatja, hogy a ritka
betegséggel él6k egyharmada nem jut talalkozhat elégszer szocialis munkassal: a megkérdezettek 22%-a nem fér hozza
a szolgaltatasaikhoz, és szilksége lenne ra. 8%-a rendelkezik hozzaféréssel, de ez nem elegendd az igényeik fedezésére.

A szikséges szocidlis szolgaltatasokhoz és tamogatashoz valé hozzaférés hianyaban, a csaladtagoknak gyakran at kell
vallalni a ritka beteg csaladtag f6 apoldjanak szerepét.

;;,‘.*'*'.; Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Teljes munkaidds allast jelentett a gyermekem tamogatasa napi feladataiban, oktatasi és szabadidds tevékenységei
segitésében, 6nalldsagra nevelésében stb. (Gondozdond, Egyesult Kiralysag)

Ezek a bizonyitékok azt mutatjak, hogy tovabbi eréfeszitést kell tenni, amint azt a Ritka Betegségek Eurdpai Szakértoi
Bizottsaga javasolja, hogy a ritka betegségek sajatossagait az altalanos szocialis ellatasokba is épitsék be, holisztikus,
személy kézpontu megkozelitésben, az emberi jogok szempontjainak figyelembevételével3.

Kilon rendelkezéseket kell bevezetni annak biztositasara, hogy az altalanos szocialis szolgaltatasokba és a szocialis
védelembe vald beilleszkedés hatékonyan megtoérténjen, garantalva, hogy a ritka betegségben szenveddk és
gondozoik ténylegesen megfelel6 életszinvonalat, szocialis védelmet és befogadast kapjanak, ahogy azt a Szocialis
Jogok Eurdpai Pillére is el6irja‘.

Az olyan szolgaltatasok, mint az adaptalt szabadid6, az adaptalt lakhatas, az atmeneti gondozas, a nappali ellatas, a
személyes segitségnyujtas és az adaptalt iskola semmiképpen sem feleslegesek. Azaltal, hogy hozzajarulnak az
egészség és a jolét noveléséhez, kozvetlendl és jelentésen novelik a ritka betegséggel él6k, gondozdik és mas dsszetett
allapotu/fogyatékos emberek életmin6ségét és tarsadalmi integraciojat.

Az altaldnosan elérhetd szocialis ellatasok kiegészitéseként szamos EU orszagban specialis szocialis szolgaltatasokat
hoztak létre ritka betegséggel él6 paciensek segitésére, mint pl. a ritka betegségek eréforras kdzpontjai, tamogato és
terapias rekredcios programok és adaptalt lakhatasi lehet&ségek. Ahol ezek Iéteznek, ott bebizonyosodott, hogy fontos
tamogatast tudnak nyujtani a ritka betegséggel él6knek, javitjak az életminéségiket és szocialis és munkavallalasi
lehetéségeiket.

Emily és Mia, epeuti atresia, duodenum atresia, nyelécsé atresia (Long Gap/Il. tipus), exokrin
hasnyalmirigy-elégtelenség (Németorszdg)

¢ A szocialis jogok eurdpai pillére, amelyet 2017-ben hagytak jova az allamfék, az Eurdpai Bizottsag és az Eurdpai Parlament,
harom f6 prioritasra éplil: esélyegyenlGség és munkaerG-piaci hozzaférés, tisztességes munkakorilmények, szocialis védelem
és befogaddas. Most ez a referenciakeret a szocidlis és foglalkoztatasi reformok nemzeti szint( iranyitasahoz az euréévezeten
beliil. Tovabbi informacio a szocialis jogok eurdpai pillérérdl itt érhetd el:
https://ec.europa.eu/commission/priorities/deeper-and-fairer-economic-and-monetary-union/european-pillar-social-

rights en.

.-;*;‘*:k Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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https://ec.europa.eu/commission/priorities/deeper-and-fairer-economic-and-monetary-union/european-pillar-social-rights_en
https://ec.europa.eu/commission/priorities/deeper-and-fairer-economic-and-monetary-union/european-pillar-social-rights_en

Ajanlasaink

Specifikus intézkedéseket kell hozni és gyakorlatba iiltetni, hogy a ritka betegséggel é16k és
gondozoik szamadra hozzaférhetSek legyenek az adekvat szocialis és tamogato szolgaltatasok.

v A Szocialis Jogok Europai Pillérébél eredé valamennyi térvényi javaslatnak és ajanlasnak figyelembe
kell vennie a ritka betegséggel él6k és gondozoik és mas, Osszetett betegséggel/fogyatékossaggal élék
sajatos szUkségleteit; a “szocialis eredményjelz6 tdblan” egyértelmd indikatorokat és ellendrzé eszkozoket
kell alkalmazni a hatékony politikai valtoztatasok tamogatasars;

v Az eurdpai orszagoknak garantalniuk kell, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozéik
igénybevehessék a szocialis munkasok segitségét, hozzajussanak az igényeikhez és megélhetési
koltségeikhez igazitott szocialis tamogatasokhoz és munkavallalasi lehet6ségekhez. A
rendelkezéseknek az 6nallé életvitel tamogatasat kell célozniuk és foglalkozniuk kell a silyosan
érintettek igényeivel is.

v" Nem szabad megfosztani a szocialis jogoktol és a szocilis védelemtdl azokat a komplex allapotuakat,
akik szamara nem all rendelkezésre diagnozis és/vagy fogyatékossagi minésités.

v Az olyan létezé, ritka betegekre specializalt szocialis szolgaltatasokat, mint az Eréforras K6zpontok,
elismerni és tamogatni kell, hogy a szakértelem és a bevalt gyakorlatok kozpontjaiként, valamint
kozvetlen szolgaltatoként és képzési kzpontként mikodjenek az egészségiigyi és szocialis agazatban
dolgoz6 szakemberek szamara;

v’ Az eurdpai orszagoknak ugy kell tekinteni a ritka betegséggel él6k betegszervezeteire, mint a szocialis
ellatasok megfelel6 részvevéire, amelyek a kozszolgaltatasokhoz kiegészit6 szolgaltatast képesek
nyuUjtani. Amennyiben szocialis és tamogato szolgaltatasokat is nyuUjtanak az ilyen szervezetek, akkor
ezen szerepUkhoz anyagi tamogatast is kell kapniuk.
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5.2. Masodik Pillér: Integralt ellatas: hid az egészségligyi és szocialis
(és egyéb agazatok) ellatasi lehetdségei kozott

A ritka betegséggel él6knek utdgondozasra és tamogatasra van szikségik, kilonb6z6 egészségiigyi
szakembert6l, gyakran kilonb6z6 egészségigyi szakterileten mikodo specialistaktol, valamint szocialis
munkasoktdl és mas szocialis ellatoktol3. Ez magaban foglalhatja a rehabilitaciot, napkoziotthonos
gondoskodast, otthoni ellatast, személyi asszisztenst, atmeneti gondozast, a ritka betegek specidlis igényeikre
adaptalt iskolat és munkahelyet, pszicholdgiai és szocidlis tdmogatast®.

A ritkasag, komplexitas és a hatasos kezelés hianya egyittesen jelent tovabbi kihivast a holisztikus ellatas
nyujtasaban, hiszen az ellatas nem eléggé rugalmas, hogy figyelembe vegye a még soha elé nem fordult
szikségleteket. Sok esetben jelentds orvosi, pszicholdgiai és szocialis igények maradnak kielégitetlendl.

Europa orszagaiban az ellatasi utak széttoredezettek, igy tovabbra is kihivast jelent a helyes diagnozis
megallapitasa, a szUkséges szocialis ellatas, valamint a korhaz és az otthon, valamint a gyermekkor és a felnéttkor
kozotti atmenet kezeléséhez szikséges tamogatas™.

A ritka betegségek mindennapi hatasairdl sz616, egész Eurépara kiterjedd felmérés® eredményei azt mutatjak,
hogy aritka betegséggel él6k és gondozdik valdban 6sszetett kliensutakkal néznek szembe:
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Az ellatasi Utvonalak bonyolultsagat mas tanulmanyok is megerésitik, mint példaul a Danidban végzett ,Only
Strong Survive” (csak az erGsek élik tul), amelyben a ritka betegségekkel élket 10 és 30 szocialis és
egészségiigyi szakemberhez utaltak be, kapcsolati pontként*+. Ezek az érintett személyek és gondozdk arrol is
beszamoltak, hogy havonta atlagosan 25 orat kell egészségugyi és szocialis szakemberekkel vald kapcsolattartassal
toltenitk.

Gyakran az ellato szolgaltatok kozotti koordinacio hianya jelenti a legfébb kihivast a betegeknek és a
gondozoknak, akiknek ezért fel kell vallalni a szolgaltatas koordinalas kihivasokkal teli és id6rablo szerepét is:

Az agazatkozi kommunikacio csak bizonyos szakemberek egyéni jo szandékan és erdfeszitésén keresztil
muUkodik. Ez az egyik f6 nehézség a fogyatékkal él6 csaladok életében. Manapsag a részlegek elsésorban
magukon a betegeken vagy szileiken keresztil kommunikalnak egymassal. Ez azonban csak nagyon
elkotelezett embereknél mikodik. Nem mindenki képes vagy hajlando ezt megvaldsitani. (Férfi, Cseh
Koztarsasag®)

Az egészségiigyi rendszeren belili, valamint az egészségigyi, szocialis és egyéb agazati szolgaltatasok
kozotti integralt ellatas elengedhetetlen ahhoz, hogy a ritka betegséggel él6k lekizdjék gondozasi
kihivasaikat, és biztositsak a szamukra szikséges szolgaltatasokat és tamogatast. Ez lehet6vé teszi
szamukra, hogy mas polgarokkal egyenrangu életmindséget érjenek el, és noveljék részvételiket a
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tarsadalomban és a munkaerdpiacon®s. A legujabb tanulmanyok valéban azt mutatjak, hogy az integralt
gondozas kilondsen el6nyds a komplex szikségletekkel rendelkezé emberek szamara®®.

Az EU Ritka Betegségek Szakért6i Bizottsaga javasolja, hogy a
tagallamok intézkedésekkel segitsék el6 a tobb tudomanyagat
atfogo, az egész személyt, nem csak a tinetet kezeld, allando,
személyre szabott és részvételen alapuld ritka beteg ellatas
biztositasat és tamogassak 6ket alapvet6é emberi jogaik
teljeskorl megélésében.3

Az EU éltal finanszirozott INNOVCare projekt keretében kisérleti

promram valdsult meg a ritka betegek esetmenedzselésére. Ny,
(Romaniaban, 2017-2018, 18 honapon keresztil), mely szamos »
pozitiveredménnyel zarult a mindennapi élet és az ellatas m ¢ P
teriletén. A programban résztveve ritka betegségekkel élék és r
gondozdik jobban megismerték a betegségiket és

lehetdségeiket, a jogaikat és az igényelhetd szolgaltatasokat. Az &Santar;d &

ellatasuk iranyitasara valo képességik is n6tt, mikozben a
szolgaltatas csokkentette a gondozdkra nehezedé terheket (a
Zarit Gondozdi Terheket felmérd skala alapjan)*. Tovabba, az
esetmenedzsment folyamata hozzajarult az egészségigyi
ellatas és az allami szervek munkajanak jobbitasahoz,
fokozva az ellatasban résztvevok kozotti koordinaciot.

Az INNOVCare projekt keretében végzett tovabbi kutatasok
azonositottak azokat a kulcsfontossagu prioritasokat, Benjamin, neurofibromatosis tipus 1, Franciaorszdg
amelyekkel az eurdpai orszagoknak foglalkozniuk kell a ritka

betegségek integralt egészségigyi és szocialis ellatasanak biztositasa érdekében.

Ezek a strukturalis politika szintjén valé koordinaciot és egyittmGkodést, a multidiszciplinaris ellatas
koordinalasat és a ritka betegséggel él6k és gondozdik szerepvallalasanak erésitését is magaba foglalja.

Az Europai Bizottsag Ritka Betegségek Szakértéi Csoportjanak (Commission Expert Group) ajanlasai gyakorlati
megvaldsitasanak tamogatasara, az INNOVCare projekt (2015-2018) és a Ritka Betegségek Eurdpai Egyittes
Fellépése (RD-Action, 2015-2018) 2018-ban egy munkaértekezletet szervezett valamennyi érdekelt fél
képviselSivel. A mUhelymunka eredményeként kiemelték a kiillonb6z6 érdekelt felek szerepét a ritka betegségek
integralt ellatasanak tamogatasaban:

e Aritka betegségek Szakért6i Kozpontjai és Er6forras Kozpontjai kulcsfontossagu szerepet téltenek be
az integralt ellatds nemzeti szinty el6segitésében, mint az eurdpai haldzatokhoz kapcsolodé szolgaltatok
és szakértdi szolgaltatasok. Képesek informaciot terjeszteni a ritka betegségekrdl, az elérhet6
er6forrasokrdl, és jo gyakorlatokrol és nemzeti szinten képzési szolgaltatoként mikédhetnek mas
szakemberek szamara;

e Az Eurdpai Referencia Haldzatok és a Ritka Betegségek Eréforras Kézpontjai Eurdpai Haldzata, a
mogottik allo kritikus tomegy ritka beteggel és szakértdvel, felbecsilhetetlen értékl forrast jelentenek a
betegségekrdl és azok kdvetkezményeirdl, valamint a multidiszciplinaris bevalt gyakorlatokrdl valo
informaciogyUijtéshez.

e Egyéb eurdpai szintl platformok — pl. az Eurdpai Bizottsdg Egészségfejlesztéssel, Betegségmegel6zéssel
és Nem Fert6z6 Betegségek Kezelésével Foglalkozo Iranyitdcsoportja — rendkivil fontosak annak
biztositasaban, hogy a ritka betegségekre vonatkozd szolgaltatasok 6sszhangba keriljenek a fébb
egészségugyi és szocialis reformokkal. Biztositaniuk kell, hogy a ritka betegségek teriletén alkalmazott
gyakorlatok atkerUljenek mas ellatasi teriletekre Eurdpa szerte.

Az INNOVCare projekt és a Ritka Betegségek Europai EgyUttes Fellépése irdnymutatast és bevalt gyakorlatot
nyujtott a ritka betegségek holisztikus és integralt ellatdsanak megvaldsitasdhoz. Sokkal tobbet kell azonban
tenni annak érdekében, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozoik integralt egészségigyi és szocialis ellatasa
valdsagga valjon.
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Ajanlasaink
Nemzeti szinten a ritka betegek holisztikus ellatasat tamogato politikai kornyezetet kell teremteni.

v" Minden, ritka betegségekkel kapcsolatos nemzeti tervnek és stratégianak tartalmaznia kell
olyan intézkedéseket, amelyek lehet6vé teszik, hogy a ritka betegséggel él6k és gondozoik
id6ben és megfeleléen hozzajuthassanak az integralt egészségiigyi és szocidlis ellatashoz,
szocialis szolgaltatasokhoz és szocialis tamogatashoz. Olyan mechanizmusokat kell beépiteni,
melyek tamogatjik a ritka beteg nemzeti szervezeteket, mint olyan civil tarsadalmi szervezeteket,
melyek résztvesznek a rendelkezések és szolgaltatasok megtervezésében, megvaldsitasaban és
ellendrzésében. Frissitésiik és értékelésiikkor a nemzeti terveket tarsadalmi ellendrzésnek kell
alavetni;

v Az eurdpai orszagoknak specialis mechanizmusokat kell bevezetniik a nemzeti szakpolitikai szektorok
ko6zotti koordinacio biztositasara, multidiszciplinaris megkdzelitésben, bevonva az egészségigyi,
szocialis, munkaigyi, oktatasi és kutatasi minisztériumokat. Agazatkdzi munkacsoportokat és
minisztériumok kozotti megosztott koltségvetést kell Iétrehozni és végrehajtani;

v" Fenntarthato, és az allami szervek, civil szervezetek és szocialis ellatok szamara elérheté
mechanizmusokat kell biztositani, hogy a holisztikus ellatas megvaldsulhasson.

Ossze kell gytijteni és széles korben terjeszteni kell a tudast és a j6 gyakorlatokat annak érdekében,
hogy a ritka betegségekkel é16 emberek és gondozoik sziikségleteit megfelel6en kielégitsék a specialis
és altalanos szolgaltatasok

v" Az eurépai orszagoknak el kell ismerniuk és tamogatniuk kell a mar létez6 ritka betegségek Szakértéi
Ko6zpontjait, nemzeti referencia halézatait, Er6forras Kézpontjait, a ritka betegségekkel él6 emberek
betegszervezeteit, az Orphanet csoportokat. Hasznositani kell jelent6s szaktudasukat és gyakorlatukat, a
specialis és altalanos szolgaltatasok altal nyujtott ellatas javitasa érdekében. E szolgalatoknak megfeleld
személyzettel és eréforrasokkal kell rendelkeznilk ahhoz, hogy teljesithessék kildetésiket;

v Az eurdpai referenciahalézatoknak és az 6ket alkoté egészségiigyi szolgaltatoknak tovabbra is
platformként kell mGkodniUk az egészségigyi ellatassal és a ritka betegségek integralt ellatasaval
kapcsolatos adatok, bevalt gyakorlatok és Utmutatasok 6sszegyUjtésére és terjesztésére,
egyiUttmuUkodve a ritka betegségben szenvedéket képvisel6 szervezetekkel;

v Az egészséglgyi és szocialis szolgaltatok képzését a ritka betegségekre szakosodott szolgalatok és a
ritka betegségben szenveddket képvisel6 szervezetek szakértelmére épitve kell kidolgozni és
lebonyolitani. Béviteniuk kell a szakemberek kapacitasat és ismereteit a betegségekrdl, a ritka betegséggel
él6k és gondozoik jogairdl, a rendelkezésre alld forrasokrol és a helyes ellatasi gyakorlatokrol;

v Az EU-nak és az eur6pai orszagoknak tovabbra is tamogatniuk kell a kisérleti projekteket, mint a jo
gyakorlatok és innovativ szolgaltatasok generatorait. Id&t kell adni a tervezésre, kivitelezésre, a hosszu tavu
hatastanulmanyokra, hogy mindségi bizonyitékokat lehessen gyuijteni a kdzvetlen tarsadalmi hatasokral.

v" Nemzeti és eurodpai szinten is 6sztonozni kell a ritka betegsékekre vonatkozé tarsadalmi-gazdasagi

kutatasokat, az egészségigyi, szocidlis és integralt ellatasi reformokkal kapcsolatos dontéshozatal
tamogatasa érdekében.

Olyan specidlis mechanizmusokat kell megvalositani, melyek biztositjak a ritka betegek integralt
ellatasat

v' Az eurdpai orszagoknak el kell segiteniik a koordinaciot és az interoperabilitast az ellatasban részt vevé
valamennyi fél kozott, beleértve az egészséqugyi, szocialis és kdzosségi szolgaltatasokat, valamint a ritka
betegségben szenvedoket és az érintett egyéneket/gondozdkat képviseld szervezeteket. Erre a célra
koordinacids protokollok, eljarasok, informatikai és e-egészségigyi eszk6z6k hasznalhatok;
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v’ Aritka betegségeket és a nem diagnosztizalt komplex egészségigyi allapotokat figyelembe kell venni az
egészségigyi rendszerek altal alkalmazott kockazatelemzés soran az integralt ellatas biztositasara
vonatkozo dontések meghozatalahoz, a bevezetett kodifikacids rendszerek alkalmazasaval;

v Minden ritka betegséggel él6 ember jogosult egyénre szabott, személy-k6zpontu ellatasi tervre, amelyet
multidiszciplinaris, holisztikus megkézelitésben kell megvaldsitani, az 6sszes szolgaltato kézott
koordinalva;

v" Kikell dolgozni a ritka betegségek és a nem diagnosztizalt allapotok nemzeti ellatasi utvonalainak
leirasat, feltintetve a folyamatot és a kdvetendd ellatasi |épéseket, azonositva a meglévé koordinacios
mechanizmusokat és a kilonbo6z6 ellatast végzok feleldsségi korét;

v Az esetkezelést, mint hatékony koordinaciés mechanizmust be kell vezetni az 6sszes eurdpai orszagban,
hogy tdmogassa a ritka betegséggel kizdbket, gondozodikat és a mas, komplex betegségtdl, fogyatékossagtol
szenveddket. Aritka betegségekkel kapcsolatos esetkezelés oktatasat ki kell dolgozni és az ,.életut
koordinatori” (esetmenedzser) szakmat el kell ismertetni a foglalkozasok nemzeti Egységes Osztalyozasi
Rendszerében (FEOR).

Daniel és Ben, Tay-Sachs betegség, B varians, infantilis forma
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5.3. Harmadik Pillér: Egyenldség a jogok és lehet6ségek terén

A jogok és lehetdségek egyenl6sége a szocialis élet széles spektrumu terileteire kiterjed, ideértve a szocialis
szolgaltatasok és tamogatasok elérhetdségét, oktatast, munkat, szabadidot és épitett kornyezetet. Ezeknek
az egyenld jogoknak, lehetéségeknek a tagadasa sérti az emberi jogokat és gatolja a tarsadalomba valo
beilleszkedést.

Mint ahogy az EU Ritka Betegségek Szakértdi Csoportja megallapitotta, a ritka betegséggel él6k és csaladjuk
sulyos, kielégitetlen szocialis szikségletei kielégitésének elmulasztasa érinti méltésagukat, autondmiajukat
és mas alapvetd emberi jogaikat, melyek az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozataban és a Fogyatékossaggal EI&
Személyek Jogairdl szolé ENSZ egyezményben le vannak fektetve. (UNCRPD)3

Mint az UNCRPD tagjanak, az EU-nak jogi kotelessége, hogy segitse, védje és biztositsa az emberi jogok
teljeskori megvaldsulasat a komplex sziikségletekkel és fogyatékossaggal él6 személyek szamara. Mas
kotelez6 hatalyu eurdpai és nemzetkozi jogszabalyok tamogatjak az egészségigyi és szocialis
szolgaltatasokhoz val6 hozzaférést, és a diszkriminacio elleni védelmet. llyenek az Eurdpai Unids Szerzédés, az
Eurdpai Unio Alapjogi Chartdja, az EU FogyatékossagugyiStratégiaja és az Egyesilt Nemzetek Fenntarthato
Fejlédés Céljai (SDG).

Sajnalatos modon ezek az intézkedések még mindig messze vannak attdl, hogy a gyakorlatban érvényesiljenek és
reagaljanak a helyzetre. Ma, a ritka betegséggel él6k nagy tobbsége kihivasokkal és diszkriminacioval néz
szembe a tarsadalmi beilleszkedés terén.

5.3.1. Fogyatékossag, autonomia, elérhetdség

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) gyUjt6fogalomként értelmezi a fogyatékossagot, kiterjesztve a
karosodasra (problémak a test m6kddésében vagy anatomiajaban), tevékenységi latozottsagra (nehézségek a
feladatok vagy cselekvések végrehajtasaban) részvételi korlatozottsagra, (az egyénnek problémas a mindennapi
életben valo részvétel)®®. Mindenki kerGlhet olyan helyzetbe, hogy élete folyaman sebezhetévé valik és
megtapasztalja a fogyatékossagot.*

A ritka betegséggel él6k tobbsége valdoban fogyatékossaggal él, amely fogyatékossag, tevékenységi
korlatozas vagy részvételi korlatozas formajaban jelenik meg — és gyakran mindezen fogyatékosito tényezék
halmozddasaként.

A ritka betegséggel él6k nagy szazaléka érintett valamilyen mozgasszervi, érzékszervi vagy értelmi
karosodasban, amelyek egyidejileg is el6fordulhatnak3 2°. Az EURORDIS altal a ritka betegségek mindennapi
életre gyakorolt hatasarol sz6l6 europai felmérésében a résztvevok 72%-a, motoros- vagy érzékszervi
mUkodési nehézségekkel kiizd®.

Ugyanezen kozvélemény kutatas szerint a ritka betegséggel él6k komoly akadalyokkal néznek szembe a
mindennapi élet folyaman:
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Ezek az akadalyozottsagok és karosodasok, valamint a betegségnek az egészségi allapotra és a jollétre valé mas
kovetkezményei nem mindig lathatdak, és az id6k folyaman valtozhatnak is.

Lehetetlen a napi rutint folytatni. A probléma az, amikor egyik nap teljesen egészségesnek latszol, a kdvetkezd
nap meg beteg vagy és két nappal késébb megint teljesen egészségesnek tinsz. Nagyon sok embenek nehéz

A mindennapi életvitelUkben tapasztalt karosodasuk és korlataik kdvetkeztében a ritka betegségben
szenveddknek neheziikre esik a rutinjuk, és félreértésekkel szembesilnek a betegséggel kapcsolatban
mindennapi életiUk és tarsadalmi beilleszkedésik minden 6sszefiiggésében, beleértve az iskolat és a munkat is.
Ez sUlyosan befolyasolhatja autonomiajukat.

A fogyatékossag elismertetése jelenti a f6 kihivast szamukra: a rokkantsagi vizsgalaton atesett valaszadok 34%-a
tul alacsonynak talalja a hozzajuk rendelt fogyatékossag szazalékat, és a valaszadok 19%-a nem adott be
rokkantsagi kérvényt, annak ellenére, hogy szikségik van ra.

Még csak 51 éves vagyok, de joval kevesebbet tudok megtenni, mint sok 75 éves, de semmilyen allami segélyre
nem vagyok jogosult, mert az altaluk feltett kérdések nem tarjak fel az allapotom hatasat. Nem nézek ki
betegnek, de nagyon beteg vagyok, olyan allapotban, amit senki sem ért, vagy nem hallott rola, ezért nem
érzek egyUttérzés.® N6, (Egyesult Kiralysag)

A ritka betegséggel él6k szamara a fogyatékossag hivatalos elismertetése kihivast jelent és gatolja a
tamogatasokhoz vald hozzaférést. A ritka betegségben szenveddk gyakran nem részesilhetnek rokkantsagi
ellatasban. A valaszaddk 50%-a szerint a rokkantsagi kedvezmények elérhetdségét illetéen igényeik nincsenek
fedezve: a valaszadok 28%-a megkapja a rokkantsagi kedvezmények, de ezek nem fedezik a szikségleteiket;
mialatt 22%-uknak nincs hozzaférése ezekhez a kedvezményekhez, de szikségik lenne ra.

Az ENSZ fogyatékossaggal él6 személyek jogaival foglalkozé killonleges el6adoja, Catalina Devandas Aguilar
az Egyesilt Nemzetek K6zgyUlésének 2018. julius 16-an irt jelentésében megallapitotta, hogy a ritka betegek
fogyatékossaggal élnek egyiitt és arra 6sztonozte a tagallamokat, hogy tegyenek a ritka betegek igényeinek
medfelel6 1épéseket: “Az egészséglgyi rendszereknek meg kell felelnie a kilonb6z6 fogyatékossaggal él6k sokféle
igényeinek. Az allamoknak figyelnitk kell a fogyatékos kdzdsségen belil meglévé specidlisan azonos csoportokra.
(...). Az allamoknak fontoldra kell venniiUk a fogyatékkal él6k leginkabb marginalizalt csoportjait célzo
politikak és gyakorlatok kidolgozasat és végrehajtasat (példaul halmozottan vagy sulyosan fogyatékos
személyeket, ritka betegségeket vagy siketvakokat), hogy felgyorsitsak vagy ténylegesen egyenlévé tegyék az
egészséqugyi ellatashoz valo hozzaférést.” 22,

Az EU Bizottsag Ritka Betegségekkel Foglalkozé Szakért6i Csoportja azt ajanlja a tagallamoknak, hogy a ritka
betegségek sajatossagait integraljak a nemzeti rendszerekbe az egyén miGkodési szintjének értékelése soran,
6sszhangban a fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezménnyel3.

A ritka betegségek eurdpai referenciaportalja, az Orphanet fontos eszkdzoket fejleszt a ritka betegségek altal
okozott fogyatékossag felmérésének és felismerésének tamogatasara. Ezek kézé tartozik egy tobbnyelvl
online eszk6z, amely felsorolja az egyes ritka betegségek 6sszes fogyatékos vonatkozasat, 6sszhangban a
Funkcioképesség, Fogyatékossag és Egészség Nemzetkozi Osztalyozasaval (FNO), valamint egy sor adatlappal,
amelyek elmagyarazzak az egyes ritka betegségek gyakorlati és funkcionalis kovetkezményeit, valamint a
befolyasolasuk legjobb megoldasait. Ezek az eszk6z6k kulcsfontossagUak a ritka betegségek sajatossagainak a
nemzeti fogyatékossag-értékelési eljarasokba valo integralasanak tamogatasaban, valamint a szakemberek
azon képességének kiépitésében, hogy magas szinvonalt személykézpontu ellatast nyujtsanak.

Aritka betegeket képvisel6 szervezeteknek kiemelt szerepik van a fogyatékossag értékelési szolgalatok
informalasaban. Ahol ezek a szervezetek aktiv szerepet vallaltak a fogyatékossag értékelési szolgalat
szakembereinek képzésében, jelentds javulas volt elérhet6 ezen a téren. (pl. Spanyolorszagban, a FEDER, a
nemzeti ritka beteg szévetség altal vezetett kezdeményezéssel).

;;;*;,‘;* Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Ajanlasaink

Biztositani kell a ritka betegséggel él6k fogyatékossagai felismerését és megfelel6 kompenzalasat

v

Az Eurdpai Bizottsagnak és az europai orszagoknak végre kell hajtaniuk a fogyatékossaggal él6
személyek jogairol sz6l6 ENSZ-egyezményt, figyelembe véve a ritka betegségben szenved6k sajatos
szikségleteit;

Az Eurépai Bizottségnak gondoskodnia kell arrol, hogy az EU 2020- 2030 kozotti idészakra szélé

igényeit;

A nemzeti és eurdpai érdekelt feleknek torekedniik kell szakpolitikak, eljarasok, szolgaltatasok és
technoldgiak kidolgozasara, hogy olyan kornyezeteket épitsenek ki, amelyek célja a részvétel el6tt allo
akadalyok lebontasa minden terileten, egyUtt az autondmia és az 6nalld életvitel elémozditasaval;

Az eurdpai orszagoknak fejlesztenie kell a nemzeti fogyatékossag-értékelési rendszereiket, hogy ne
legyenek hianyok a fogyatékossagot okozok komplex betegségek integracidjaban. A ritka betegségben
szenved6k funkcionalitasat vagy cselekvoképtelenségét fel kell mérni, és megfelel6 kompenzacios
intézkedésekkel tamogatni kell 6ket;

A meglévo eszkozoket/halozatokat fel kell hasznalni a ritka betegségek funkcionalis
kovetkezményeinek megismerésére és az ismeretek terjesztésének tamogatasara. Ez magaba foglalja az
Orphanet tobbnyelvy, online eszkozeit és fogyatékossagrol szolo tajékoztatait, az Eurdpai Referencia
Halozatokat és a Ritka Betegségek Er6forras Kozpontjainak Europai Halozatat;

A nemzeti illetékes testileteknek a ritka betegségek funkcionalis kovetkezményeivel foglalkozé
fogyatékossag-felméro6 csoportok szamara képzést kell nyujtaniuk a ritka betegségek nemzeti
szovetségeivel és a fent emlitett haldzatokkal egyiittmikodve;

Annak érdekében, hogy a ritka betegséggel él6k és a fogyatékkal élék 6nalld életet élhessenek és teljes
mértékben részt vegyenek az élet minden teriletén, az Europai orszagoknak meg kell tenniik a megfelel6
intézkedéseket azért, hogy a ritka betegséggel él6k masokkal egyenlé mértékben hozzaférhessenek az
utazashoz, informaciokhoz, kommunikaciéhoz és egyéb, mas eszk6z6khoz és szolgaltatasokhoz,
amelyek elérhet6k altalanossagban az emberek szamara.

Alec, Sanfilippo szindréma, Ausztrdlia
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5.3.2. Az igényekhez igazitott és fenntarthatéo munkavallalas

A foglalkoztatas, mint a tarsadalmi befogadas és a gazdasagi figgetlenség eszkoze, rendkivil fontos a ritka
betegségben szenveddk és gondozdik szamara. Integracidjuk és munkaerd-piaci részvételUk teljes mértékben
osszhangban van az UNCRPD-vel, az EU Alapjogi Chartajaval és az ENSZ Fenntarthato Fejl6dési Céljaival.

A terdpids és egészségugyi ellatas fejlédésének kdvetkeztében a ritka betegséggel él6k varhatd élettartama né,
jobban teljesitenek, és nagyobb elvarasaik vannak az 6nallé és teljes élettel szemben. Szivesen dolgoznak, és
gyakran meg is vannak erre a képességik, feltéve, hogy a munkahely és a munkabeosztas igazodik az
allapotukbdl, gondozasukbol és kezelési modjukbdl adédoé specialis kihivasokhoz. Ugyanigy gondozoéiknak
személyre szabott tamogatasra van szikségiik ahhoz, hogy el tudjak latni gondozai szerepiiket, mikozben
munkaviszonyban maradnak.

Napjainkban a ritka betegséggel él6 emberek és gondozoik komoly kihivasokkal szembesilnek a munkaba
jutas, a munkahely megtartasa és a visszatérés terén, ami pusztito tarsadalmi-gazdasagi kévetkezményekkel
jar.

Az EURORDIS eurdpai felmérése® valaszaddinak jelentds foglalkoztatasi kihivasokkal kell szembenézniik: 70% -
uknak abba kellett hagynia, vagy csdkkentenie kellett szakmai tevékenységét, mig 58 %-uk tobb mint 15
napot hianyzott a munkabadl a felmérést megel6z6 évben.

A kovetkezményeket sulyosbitja, hogy azok, akik munkanélkiliek, tobb évig is azok maradnak, mialatt
diagndzisra varnak, vagy a gondozas koordinator szerepét toltik be:

Tobb mint 6 évet vartunk a diagndzisra. Egy év fizetetlen szabadsagot kértem — hogy megallapitsak a
diagndzisomat és hogy gondoskodjam a gyerekeimrdl, (egyikiknek hasonlo tinetei vannak), de a
munkahelyemen visszautasitottak. igy elhataroztam, hogy feladom a munkém és 4 évig munkanélkdli voltam.
Erésebbnek éreztem magam a diagnozisom és a betegségemrdl elérhetd informaciok megismerése utan,
(melyet a férjem és én kerestink meg) ezért elhataroztam, hogy Ujra munkaba allok. Egy évig részmunkaidét
vallaltam és feleannyit kerestem, mint el6tte. Késébb és mostanaig: még kevesebbet dolgozom, mint egy
részmunkaidOs és még kevesebbet keresek; de a jelenlegi munkdm az alommunka szamomra és a férjem az, aki
a kenyérkeresd. Ez a mddja annak, hogy megéljink.8 N6, (Luxemburg)

Mig a valaszaddk 76%-a szerint a ritka betegség limitalta szakmai lehet6ségeiket, a valaszadok 67%-ka szerint
szakmai elé6meneteliket gatolta a betegségik.

A korlatozott szamu munkahely lehetGség, az egészségugyi és szocialis szolgaltatasokhoz vald hozzaférés
kihivasaival egy(tt, a ritka betegeket és gondozoikat ingatag helyzetbe keriinek, mivel gazdasagi
sebezhetéséggel kiizdenek: a valaszadok 69%-anak a betegség miatt csokkent a jovedelme.

Az optimalis munkaer6piaci integracio lehetdségét a megfelel6 oktatashoz valé hozzaférés alapozza meg.
Sajnos aritka betegséggel él6k szamara ez is limitalt és ez sz{kiti
munkalehet6ségeiket is, ami tovabbi hatranyokat ad hozza a mas
terUleten mar tapasztalt diszkriminacidkhoz. Az iskolaskord
gyermekekkel rendelkez6 megkérdezettek 24%-a nyilatkozott
Ugy, hogy az iskola nincs a gyermek igényeihez igazitva.
Ezenkivil 46%-uk nyilatkozott Ugy, hogy gyermekiik tobb mint
20 napot hianyzott betegsége és ellatasi folyamata miatt.

Az Eurdpai Bizottsag Munka és Maganélet Egyensulya Iranyelve ajanlasai lehetéséget kinalnak a ritka
betegséggel él6k és gondozoik munkaerdpiaci jelenléte kihivasainak érdemi kezelésére, biztositva szamukra a
szikséges rugalmassagot és védelmet ahhoz, hogy gondozasi igényeiket és szakmai munkajuk adta
felel6sségiket kombinalhassak egy rugalmas és tamogato kérnyezeten belil.

A ritka betegségben szenveddk és gondozdik munkavallalasahoz val6 hozzajarulas és a munkalehet6ség
megtartasa szamos elénnyel jar a munkavallalok, a munkaadok, a gazdasag és a tarsadalom egésze szamara
is.

;;;";,‘;* Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Meg kell teremteni azokat a feltételeket, melyek a ritka betegek és gondozdik szamara
sziikségleteikhez igazitott és fenntarthaté munkalehetdséget biztositanak.

v" Amagas min6ségl oktatashoz val6 hozzaférést garantalni kell minden ritka és komplex betegséggel él6
ember szamara. Amikor szilkséges, akkor adaptalt iskolai korilményeket kell elérhetévé tenni szamukra,
ami biztositja minden egyes személynek, hogy elérhesse a benne rejl6 potencial maximumat;

v' Az eurdpai orszagoknak a Munka és Maganélet Egyensulyarol sz6l6 iranyelven és mas eszk6z6kon keresztil
biztositaniuk kell a komplex betegségektdl/fogyatékossagtol szenveddk és gondozéik jogait mindazon
specifikus feltételek eléréséhez, amelyek tamogatjak munkahoz jutasukat és munkaban maradasukat:

o Rugalmassagot a munka feltételeiben, mint példaul rugalmas munkaidét és tavmunkat;
o Indokolt tavollétek megengedése, amelyek egészségigyi allapotuk/fogyatékossaguk és kezeléseik
miatt indokoltak;

o Személyre szabott segitség foglalkoztatasuk vagy onfoglalkoztatasuk javitasahoz, példaul
palyavalasztasi tanacsadas a kielégité szakmai utak feltarasahoz;

o Méltanyos elhelyezést a munkahelyen.

v Amikor elhagyjak a munkaerépiacot vagy a betegségitk miatt részmunkaid6s munkat vallalnak, a ritka
betegséggel él6knek gondozéiknak és mindazoknak, akik komplex betegségtdl szenvednek, hozza kell
férnilk a szocialis védelmi intézkedésekhez, a nyugdijjogosultsagokhoz és az apolasi tamogatashoz,
amely lehetévé teszi szamukra, hogy emberhez mélto életet éljenek;

v' Aritka betegséggel és fogyatékkal él6 embereket, akik tanulni kivannak és/vagy civil tarsadalmi
szervezetek onkénteseiként szeretnének tevékenykedni, semmilyen médon nem foszthaték meg jogaik
érvényesitésétdl, beleértve a fogyatékossagi juttatasokat és nyugdijakat;

Minden EU és nemzeti szintl jogszabalynak garantalnia kell, hogy nincs helye az egészségiigyi allapoton vagy
fogyatékossagon alapulé semmilyen diszkriminaciénak, olyannak sem, ami foglalkoztatottsaggal kacsolatos,
beleértve a munkaeré-toborzast, munkakdzvetitést, szakmai el6menetelt és a biztonsagos és egészséges
munkakorilményeket.

Brian és Swen, velesziiletett melanocytds nevus, Hollandia

;;;."*';* Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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5.3.3. Diszkriminacié mentesséq: a lehetéségekhez valé egyenld
hozzaféres

Bar a ritka betegséggel él6k szamara nehéz lehet a napi rutin kialakitasa, vagy el6fordulhat, hogy a betegség miatt
megszakadnak a tevékenységeik legtobbiknek minden képessége rendelkezésre all ahhoz, hogy teljeskorien
részt tudjanak venni a tarsadalomban, feltéve, ha ehhez tamogaté kérnyezetet kapnak.

Ugyanakkor, az altalanos egészségigyi és szocialis szolgaltatasok, a munkaaddk, az oktatasi intézmények és a
tarsadalom még mindig korlatozott mértékben ismerik a ritka betegségeket és azok kovetkezményeit:

Sokan nehezen értik meg a betegséget és a folyamatot, valamint a szikségszer( tavolléteket.8 Spanyol
nébeteg

Emiatt a ritka betegek gyakran szembesilnek hatranyos megkilonboztetéssel és megbélyegzéssel egészségi
helyzetik vagy krénikus allapotuk miatt, és méltanytalanul bannak velik szamos terileten, mint példaul az
oktatas, foglalkoztatas, szabadid6s és mas alapvet6 tdmogatasi szolgaltatas teriletén. Sulyosbito tényezd lehet a
betegség lathatatlansaga vagy az allapot valtozasa®?, amely a ritka betegséggel él6k nagy szamat érinti.

Az EURODIS altal végzett kutatas bizonyitja, hogy a betegségek csokkentik annak a lehetéségét, hogy valaki
munkat (67%) és el6léptetési lehetéséget (60%) kapjon®. A valaszaddk a felvételi eljaras soran azt érezték, hogy
a munkaltatok meg sem fontoltak felvételUket.

Ereztem, hogy a munkaaddk"félnek"alkalmazni, de soha nem ez volt a hivatalos ok. 8 évet kellett vdrnom, mire
egy részmunkaidds allast kaptam. Férfi, Lengyelorszag.

Ha elmentem egy allasinterjura. minden egyes alkalommal, amikor a fogyatékossagom egyre nyilvanvalébba
valt, lehetett atni rajtuk, ahogy ramnéztek "csak az idejiket pocsékolom"8 Mas nemd, Egyesilt Kiralysag

A valaszadok 27%-at gatolta betegsége abban, hogy magasabb
szint{ oktatasban részesiljén. Hasonld volt a helyzet
Spanyolorszagban, a résztvevék diszkriminalva érezték magukat
az oktatas (30%), valamint a munkaerépiac (32%) teriletén,
vagy amikor munkat kerestek (17%) vagy a jelenlegi
munkahelyikon (15%).%3

Az Europai Betegforum EMPATHY projektje (2013)* keretében
megkérdezett kronikus betegségben szenvedd fiatalok fontos
akadalyként azonositottak az oktatasban és a munkahelyen
tapasztalhato diszkriminaciot és megbélyegzést, és
ravilagitottak arra a széles kor megbélyegzésre, amellyel a
mindennapi életben szembesilnek. Egy résztvevé azt mondta:
,Ugy gondolom, hogy ezzel a problémaval sok krénikus
betegségben szenvedd egyén szembesil, mivel dllapotuk miatt
folyamatosan sajnaljak, gyermekként kezelik, vagy rossz érzést
keltettel bennik.” Hasonlo helyzetek gyakran el6fordulnak ritka
betegségben szenveddknél.

Az egészségiigyi szolgaltatasokon belll is talalkozhatunk
diszkriminacidval. Egy eurdpai felmérés szerint a nyitott gerincg,
valamint vizfejiségben szenved6k 32%-a allitotta, hogy
diszkriminaltak 6ket az altalanos egészségigyi ellatashoz vald
hozzaférés soran. 42%-ukat figyelembe se vették, 31%-uknak
el6itéletekkel, és stigmatizalassal kellett szembenézni, és 27%- Lian, LMNA izomsorvadas, Dél-Afrika
ukkal tiszteletlenGl bantak.>s

Kulcsfontossagu, hogy felhivjuk a figyelmet a ritka betegségekre, és biztositsuk, hogy az egészségi allapoton
vagy a fogyatékossagon alapulé megkilonboztetés semmilyen kérilmények k6zott ne torténjen.

:;;"'*';* Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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Mindenfajta diszkriminaciot meg kell sziintetni, hogy a ritka betegséggel él6k a tobbi
allampolgarral egyenld feltételek mellett férjenek hozza a szocidlis, munkaiigyi, oktatasi és
szabadidés lehet6ségekhez.

v Osszhangban az Eurdpai Unié Alapjogi chartajaval és a Szocialis jogok eurdpai pillérével (3. cikkely), a
ritka betegséggel él6ket nem szabad diszkriminalni. Jogot kell kapniuk az egyenlé banasmodhoz és az
esélyegyenléséghez a foglalkoztatas, a szocialis védelem, az oktatas, valamint a nyilvanossag szamara
elérhet6 valamennyi aruhoz és szolgaltatashoz val6 hozzaférés tekintetében.

v Minden unids és nemzeti szintl jogszabalynak garantalnia kell, az egészségi allapoton vagy a
fogyatékossagon alapuléo megkilonboztetés minden formajanak tiltasat.

Laura, arthrogryposis multiplex congenital, Spanyolorszag
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5.4. Alapveto prioritasok

A ritka betegségben szenved6k ellatasanak és tdmogatdsanak hatékony javitdsahoz a harom pilléren keresztil
athuzodo atfogo intézkedésekre is szikség van. Ezek olyan strukturalis intézkedések, amelyek hatékony
végrehajtasa esetén, jotékony hatassal lesznek a ritka betegek életének problémaira, a diagndzistdl a terapiaig, az
egészséqugyi ellatastdl a szocialis ellatasig, és legféképpen, a holisztikus személykdzpontu ellatas
megvaldsulasaig.

v’ Szikséges a ritka betegségben szenvedék és gondozoik mindennapi szikségleteinek kielégitését
célzo egyedi intézkedések integralasa a ritka betegségekre vonatkozo nemzeti tervekbe és a nemzeti
fébb politikakba;

v Aritka betegeket és gondozéikat be kell vonni a szolgaltatasok és szakpolitikak tervezésébe,
kivitelezésébe és ellen6rzési folyamataba;

v Aritka betegséggel él6k és gondozoik szerepvallalasanak megerésitését célzo specialis
intézkedéseket kell hozni;

v Szikséges a tudasteremtés és tudasmegosztas az eurdpai orszagok, a nemzeti ellatok, az érdekelt
felek és agazatok kozott, a ritka betegekkel, az 6ket gondozdkkal, valamint az ket képvisel6
betegszervezetekkel egyittmUkodve;

v' Az egyetemi képzések, valamint a folyamatos szakmai tovabbképzések soran oktatni kell az
egészségigyi és szocialis szakembereket, hogy tudasuk és kapacitasuk novekedjen a betegségek, a
ritka betegek és gondozaik jogai, az elérheté eréforrasok, valamint a jo gyakorlatok teriletén;

v Szikséges a ritka betegségben szenved6k képzése, képességeik és tudasuk fejlesztése sajat ellatasuk
menedzseléséhez, valamint 6nbizalmuk fejlesztése a tarsadalomban valé részvételUk névelése
érdekében;

v’ Szocialis kutatasok, regiszterek, portalok és mas adatgy(jté modszerek alkalmazasaval
szisztematikus adatgyUjtést kell végezni egy olyan adatbazisok létrehozasara, amelyek a ritka
betegséggel él6k kielégitetlen igényeit, a sikeres jo gyakorlatokat és szolgaltatasokat tartalmazzak;

v Szikséges az adatmegosztas és
interoperabilitas agazatok és
szakemberek k6z6tt, valamint annak
lehetdvé tétele, hogy egy ritka
betegségben szenved6 személy
hozzaférjen és kezelje sajat
gondozasi dokumentumait;

v Szikséges a megfeleld és
fenntarthato finanszirozas nemzeti
és unios szinten az alapveté
szakpolitikak, szolgaltatasok,
strukturak és halézatok hatékony
kialakitasanak és

f hatésaganak ala . . ) e
enntarthatosaganak garantalasa Raife és Eddison, Xeroderma pigmentosum, Egyesiilt Kiralysdg

érdekében.

-

- * o Utmutaté a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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6 Kovetkeztetés: Eljott az ido a cselekveésre!

Az EURODIS szandéka, hogy 2030-ra holisztikus ellatasban részesiiljon Europaban egy ritka betegséggel él6
30 millié ember és csaladja.

A mi ambicionk az, hogy a ritka betegséggel él6 embereket és gondozoikat olyan tarsadalomba integraljuk,
amely senkit sem hagy hatra.

Ennek elérése érdekében sirg6sen foglalkozni kell a ritka betegséggel él6k és gondozaik sulyos napi és
tarsadalmi sziikségleteivel.

Ha az 6sszes érdekelt fél egyUtt dolgozik, képes elémozditani ezt a valtozast, kozosen létrehozva a szikséges
stratégidkat, politikakat, ismereteket, eszkdzoket és fenntarthatosagi kereteket, amelyek garantaljak a ritka
betegségek holisztikus ellatasat.

Az EURORDIS és tagjai ezért felszolitjak az EU-t és az 6sszes eurdpai orszagot, hogy biztositsak ezen
ajanlasok beépitését és hatékony végrehajtasat fontos eurdpai és nemzeti szint( keretrendszerek létrehozasa és
eszkozok alkalmazasa révén:

e Aszocialis jogok eurodpai pillérébdl szarmazo valamennyi jogalkotasi javaslatnak figyelembe kell vennie a
ritka betegséggel él6k, gondozadik és mas osszetett betegségben/fogyatékkal él6k sajatos szikségleteit;

o Arendelkezésre all6 uniés mechanizmusoknak tamogatniuk kell a ritka betegséggel él6k, gondozdik és
mas Gsszetett betegségben/fogyatékossaggal él6k szamara nyujtott szocialis szolgaltatasok és integralt
ellatas megvalositasat:

o AzEU Tébb Evre Kiterjedd Finanszirozasi Keretrendszerében (Multiannual Financial Framework)
finanszirozasi sorokat és programokat kell biztositani az olyan unios szint( haldzatok és innovativ
projektek tamogatasara, amelyek lehet6vé teszik a tagallamok szamara, hogy kézésen hozzanak létre és
adjak &t egymasnak a bevalt j6 gyakorlatokat és innovativ gondozasi modelleket.

o Az Eurodpai Strukturalis és Befektetési Alapnak hozzaférhet6 és megfelel6 mechanizmuskeént kell
mUkodnitk ahhoz, hogy hatékonyan tamogassak a tagallamokat abban, hogy a sikeres és innovativ
kisérleti projekteket beemelhessék az altalanosan elérhetd szolgaltatasok kézé. A hataron atnyulo
tevékenységeket — pl. EU-szint{ platformokat — az eurdpai strukturalis és beruhazasi alapokon belili
finanszirozasi programokkal kell segiteni, amelyek tamogatjak az orszagok kézo6tti egyittmUkodést;

o Az EUritka betegségekkel kapcsolatos El6rejelz6 Kutatasanak (Rare 2030) figyelembe kell vennie e
dokumentum ajanlasait a ritka betegségekkel kapcsolatos jovébeli szakpolitikai dontések
forgatokonyveinek kidolgozasakor.

e Az europaireferenciahalozatoknak és az 6ket alkoto egészségiigyi szolgaltatoknak tovabbra is

platformként kell mGkodnilk az egészségiigyi ellatassal és a ritka betegségek integralt ellatasaval
kapcsolatos adatok, bevalt gyakorlatok és Utmutatasok 6sszegyUjtésére és terjesztésére, egyittmuikodve a
ritka betegségben szenveddket képvisel$ szervezetekkel.

e Aritka betegségekre vonatkozo6 valamennyi nemzeti tervnek és stratégianak tartalmaznia kell olyan

rendelkezéseket, amelyek lehetdvé teszik a ritka betegséggel él6k és gondozoik szamara, hogy id6ben és
megfelel6 integralt egészségiigyi-szocialis ellatashoz, szocialis szolgaltatasokhoz és szocialis védelemhez
jussanak.

Ezek a keretrendszerek kritikus fontossaguak, de 6nmagukban nem elegendék. Minden résztvevének tébbet
kell még tennie, hogy az eurdpai orszagok képesek legyenek a ritka betegek holisztikus ellatasat garantalo
rendelkezések és szolgaltatasok hatékony kifejlesztésére és gyakorlatba Ultetésére.

Az EURORDIS és tagjai felkérik az egészségigyi és szocialis szektorban érdekelt feleket, hogy terjesszék ezt a
dokumentumot, és tegyenek lépéseket az ebben a dokumentumban megfogalmazott ajanlasok alapjan.

Csak egyitt leszink képesek biztositani, hogy a tobb millié eurdpai ritka beteg k6ziil senkit sem hagyunk
hatra. Most jott el a cselekvés ideje.

B Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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7 Errol az allasfoglalasrol

Ez az dllasfoglalas a ritka betegséggel él6k és gondozoik, az EURORDIS-tagszervezetek és munkatarsak, valamint
onkéntesek konzultacidja eredményeként jott létre egy sor kezdeményezésen keresztil, amelyek célja a ritka
betegségben szenved6k mindennapi kielégitetlen szikségleteinek azonositasa és kezelése. Ezek a
kezdeményezések a kovetkezoket tartalmaztak:

e Az EURORDIS eurdpai szintl felmérései: "12000 ritka beteg hangja, a ritka betegségek diagnosztizalasanak
és kezelésének tapasztalatairdl és elvarasaikrol Eurdpaban” (2009); "Zsonglérkodés az ellatas és a
mindennapi élet kozott: A ritka betekségek k6zosségének egyensulyozo cselekvése.” (3000 valaszado, az
EURORDIS Rare Barometer Voices felmérési kezdeményezésen keresztil) (2017);

e Konzultaciok az EURORDIS dnkénteseivel és tagjaival: Workshopok az EURORDIS Taggyulésen 2014
Berlinben és 2017 Budapesten; a Nemzeti Szovetségek és az Europai Szovetségek Tanacsainak Glései (2017-
2018); Webinariumok EURORDIS-tagokkal és dnkéntesekkel (2017-2018); Konzultaciok az EURORDIS
Szocialpolitikai Tanacsadd Csoportjaval, az EURORDIS Igazgatosagaval és az EURORDIS Eurdpai Kozigyi
Bizottsagaval (2017-2018);

e Az EURORDIS tdmogatasa a szakpolitikai dokumentumok kidolgozasaban és végrehajtasaban: Az EU
Bizottsag Szakértéi Csoportjanak ajanlasai a ritka betegségek szocialis politikdkba és szolgaltatasokba valo
beépitésének tdmogatasara (2016); EURORDIS hozzajarulasa az Eurdpai Bizottsagnak a Szocialis Jogok
Eurdpai Pillérérél szd16 konzultaciojahoz (2016);

e EURORDIS tudomanyos publikacidk koordinalasa: ,Ritka betegségek”, integralva az Integralt Ellatas
Kézikonyvébe (2017); ,A ritka betegségek egészséqigyi és szocialis ellatasa kozotti szakadék athidalasa:
kulcsfontossagu kérdések és innovativ megoldasok (2017);

e Az EURORDIS részvétele az EU altal finanszirozott projektekben: a ritka betegségek elleni eurdpai egyittes
fellépések: EUCERD egyUttes fellépés (2012-2015) és RD-akcio (2015-2018); INNOVCare, a ritka betegségek
és Osszetett allapotok integralt ellatdsa (2015-2018).

Koszonetnyilvanitas

Az EURORDIS szeretne kdszonetet mondani mindazoknak, akik hozzajarultak ehhez az allasfoglalashoz azzal,
hogy részt vettek az emlitett tanulmanyokban, projektekben és szakpolitikakban, ésfvagy hozzajarultak a jelen
allasfoglalas szerkesztéséhez és megirasahoz. Ide tartoznak, de nem kizardlagosan, a kdvetkezé csoportok és
szervezetek:

e 3000 ritka betegséggel él6 ember és gondozo, akik valaszoltak a ritka betegségek mindennapi hatasairdl
52010 elso unids szinty felmérésre, amelyet az EURORDIS Rare Barometer Voices felmérési
kezdeményezésen keresztil végeztek;

e EURORDIS Szocialpolitikai Tanacsado Csoport;

e Eurodis igazgatdsag;

e Nemzeti Szovetségek és a Ritka Betegségek Eurdpai szovetségei;

e EURORDIS 6sszes tagja;

e Az EU altal finanszirozott INNOVCare projektben és a Ritka Betegségek Eréforras Kézpontjainak Europai
Haldzataban (RareResourceNet) részt vevo partnerek és érdekelt felek;

e ARitka Betegségekre vonatkozo Eurdpai Egyittes Fellépésekben, a Bizottsag Ritka Betegségekkel
foglalkozd Szakért6i Csoportjaban és az Eurdpai Referenciahalozatokban részt vevd partnerek és érdekelt
felek;

e Az Eurdpai Bizottsag, az AFM Téléthon, valamint az sszes allami és maganfinanszirozo, akik az elmdlt 10
évben tamogattak az EURORDIS szocialis terileten végzett tevéekenységeit és az EURORDIS felmeéreéseit.

;;;";,‘;* Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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8 Szojegyzéek

Esetmenedzser vagy életUt koordinator: az a személy, aki segédkezik az ellatas tervezésében és koordinalasaban.
Az esetmenedzserek szerepe, feladatai a ritka betegségek esetén a kovetkezék: kdzponti kapcsolattartd az ellatasi
kérdésekben; a holisztikus, személykdzpontu ellatas tervezése és koordinalasa egyéni gondozasi tervek kialakitasanak
és megvalositasanak tdmogatasaval az ellatotttal és csaladjaval kdzdsen, a kilonboz6 szolgaltatokkal egyeztetve; a
kedvezmeényezettek és a szakemberek tajékoztatdsa, tamogatasa és megerdsitése. https://innovcare.eu/case-
managers-rare.diseases-roles-training-outlines/

Szakeértoi Kozpontok: a ritka betegséggel él6k ellatasanak és gondozasanak magasan specializalt egészségigyi
egysége, melynek célja magas szinvonalon biztositani a betegség id6ben torténd diagnosztizalasat, megfelel6
kezelését és utankovetését. Minden egyes Szakértdi Kdzpont egyetlen ritka betegségre, vagy a ritka betegségek
csoportjara specializalddik. https://www.eurordis.org/sites/default/files/publications/factsheet Centres Expertise.pdf

Az EU Ritka Betegségekkel foglalkozé Szakért6i Bizottsaga (EUCERD, 2010-2013) és a Ritka Betegségekkel
foglalkozo Bizottsagi Szakért6i Csoport (2013-2016): szakértGi csoportok, amelyek azzal a céllal jottek létre, hogy
tamogassak az Eurdpai Unio ritka betegségekre vonatkozd irdnyelveit, kilondsen azért, hogy szakpolitikai
irdnymutatast adjanak a 2008. évi torvény hatékony végrehajtasdhoz - az EU Bizottsag kdzleménye a ritka
betegségekrol: Eurdpa kihivasai és a Tandcs 2009-es ajanlasa a ritka betegségek terén tett fellépésrdl.

E szakértdi csoportok a munkajat két Eurdpai Unids Cselekvési Terv tdmogatta, az EUCERD EgyUttes Fellépés (2012-
2015) és a RD-ACTION (2015-2018), sszehozva képvisel6ket az EU minden tagallamabdl és Izlandrdl, Norvégiabdl,
Svajcbdl, az Eurdpai Bizottsagbol, az EMA Ritka Betegségek Gyogyszereivel Foglalkozo Bizottsagabdl, valamint az
ipar, a tudomanyos korok, egyéni szakértok és ritka betegségben szenveddk képviseldit.
https://www.eurordis.org/content/new-eu-committee-experts-rare-diseases.

Europai referenciahalézatok (ERN-ek): virtualis halozatok, amelyekben egészségigyi szolgaltatdk vesznek részt
Eurdpa-szerte. Az ERN-ek célja, hogy elésegitsék a rendkivil specialis kezelést, koncentralt tudast és eréforrasokat
igénylé 6sszetett vagy ritka betegségek és dllapotok megvitatasat. Az els6 ERN-ekben, amelyeket 2017 marciusaban
inditottak Utjara, tobb mint goo magasan szakosodott egészségigyi egység vesz részt 26 unids orszag tobb mint 300
korhazabol. A 24 megalakult ERN szamos tematikus kérdéssel foglalkozik, beleértve a csontbetegségeket, a
gyermekkori rakot és azimmunhianyt. Az ERN |étrehozdsanak és tagjai kivalasztasanak folyamatat és kritériumait
unids jogszabalyok hatarozzak meg. https://ec.europa.eu/health/ern en

Integralt ellatas: koherens mddszerek és modellek 6sszessége a finanszirozasi, adminisztrativ, szervezési,
szolgaltatasnyujtasi és klinikai szinten, amelyek célja 0sszekapcsolhatésag, 6sszehangolas és egyittmUkodés
kialakitasa a gyogyaszati és gondozasi szektoron belll és kézott. E mddszerek és modellek célja az életmindség, a
fogyasztdi elégedettség és a rendszer hatékonysaganak javitasa. https://ijic.org/articles/10.5334/ijic.2530/print/. Az
integralt ellatasi utak egy személykdzponty, multidiszciplinaris, holisztikus, folyamatos és részvételen alapuld
elldtason alapulnak, lehetévé téve az informacio/szakértelem cseréjét, valamint a nemzeti, regionalis és helyi szinten
elhelyezked6 egészséqigyi, szocialis és egyéb (fogyatékossagigyi, csaladigyi, oktatasigyi, munkalgyi agazati)
tamogato szolgaltatasok koordinaciojat.

Ritka betegségekkel foglalkozo Eréforras Kozpontok: a ritka betegségek eréforras kozpontjai egyablakos
szolgaltatasok, amelyek kiegészitik az egészséglgyi és szocialis gondozdi szolgaltatasokat, kifejezetten a ritka
betegséggel él6k és az 6ket gondozok szamara. Az eréforraskdzpontok holisztikus szolgaltatasokat és tdmogatast
nyuUjtanak, mikdzben hidat teremtenek a ritka betegségben szenveddk és gondozoik, valamint az egészségugyi,
szocialis ellatast és szocidlis tamogatast — beleértve a (re)habilitaciot, oktatast és foglalkoztatast — biztosito kilonb6z6
érintettek, szolgaltatdsok, agazatok és szakemberek kozétt. Példak a ritka betegségek forraskdzpontjaira: Agrenska,
Svédorszag; Frambu, Norvégia; NoRo, Romania. https://innovcare.eu/social-services/resource-centres-for-rare-

diseases/

Rare Resource Net- A ritka betegségek forraskézpontjainak eurdpai halézata: célja, hogy felgyorsitsa a
holisztikus, magas szinvonalu ellatasi utak kialakitasat és megvaldsitasat a ritka betegségben szenveddék szamara
Eurdpa-szerte. A haldzat a halozatépitésre és a kdlcsonos tanuldsra 6sszpontosit., 0sszegyUijtve és teljes korben
elterjesztve a jo gyakorlatokat és a szaktudast, a ritka betegséggel él6k és szakemberek képzésének kidolgozasara és
lebonyolitasara 6sszpontositva. https://innovcare.eu/social-services/rareresourcenet/

;;;";,‘; Utmutato a holisztikus, személyre szabott ellatas létrehozasahoz
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