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OSSZEFOGLALO

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EI6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ) 2030-
ig tarté stratégiai terve 6 fejezetbdl all.

1. fejezet

Bevezetés: a RIROSZ alakulasanak, 1étjogosultsdganak, az azt koriilvevo egészségligyi
kornyezetnek a leirasa; a stratégiai terv célja és az elkésziiléséhez vezetd folyamat
bemutatasa

2. fejezet
Tarsadalmi jovokép és kiildetés: a RIROSZ tarsadalmi jovoképének és kiildetésének
leirdsa

3. fejezet
Alapértékek: a RIROSZ alapértékeinek bemutatasa és definicidja

4. fejezet
Stratégiai célkitiizések: a RIROSZ stratégiai célkitlizései 2030-ig

5. fejezet
Cselekvési teriilletek: a stratégiai célkitlizések megvaldsulasat szolgalo
tevékenységek

6. fejezet

Indikatorok és monitoring: a stratégiai célok megvaldsuldsat méré indikatorok
felsorolasa, illetve annak leirdsa, hogy a szervezet miként fogja értékelni ezek
teljesiilését; mik a stratégiai terv finomhangolasanak stratégiai, figyelembe véve az
elért sikereket, a kihivasokat és a kiils6 kornyezet valtozasait



1. FEJEZET - BEVEZETES

1.1A RIROSZ BEMUTATASA

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élok Orszagos
r\,_u"ﬂl Szovetsége, a RIROSZ hosszu évek el6készité munkaja utan, 2006-
|

/J ban alakult, 8 alapit6 betegszervezet 6sszefogasaval.
_—
Yiro§Z A RIROSZ kozhasznu tarsasag, ernydszervezet, mely a ritka betegekkel
foglalkoz6 civil szervezeteket fogja 0ssze, problémaikat ugy hazai,
mint eurdpai szinten képviseli. A ritka betegségekkel él6knek szamos rendkiviili, de
ko6zo6s nehézséggel kell szembenéznitlik, melyekkel ritkasaguk révén egy-egy csoport
egyediil nehezen tud megbirkézni. Ezért jott 1étre a RIROSZ, mely egy érintettek,

szul6k altal 1étrehozott civil szervezet.

61 tagszervezetet tomorit, tagja a legfontosabb nemzetkozi szervezeteknek (pl.
EURORDIS - Rare Diseases Europe, IAPO - International Alliance of Patients’
Organizations), és megkeriilhetetlen szerepléje a ritka betegekkel kapcsolatos
dontéshoz6i munkanak. Aktivan részt vesz a Ritka Betegek Szakértdi Bizottsagaban
és a Ritka Betegségek Nemzeti Terveinek megalkotasaban.

A szervezet tevékenysége f6leg onkéntesek munkajan alapul. A szervezet vezetdi a
tagszervezetek szamanak novelésére, a szervezet ,lathatova” tételére és a kiilsd
kapcsolatok kiépitésére, a dontéshozokkal és nemzetkozi szervezetekkel vald
kapcsolatok felvételére is koncentral.

A Szovetség elkotelezett a ritka betegséggel é16k segitésében és az Oket szolgald
szervezetek tamogatasaban:

o Igyekszik a hazankban él6 kb. 700 000 ritka és velesziiletett rendellenességgel
él6 ember egyenjogu és teljes kor(i tarsadalmi beilleszkedését elésegiteni,
érvényesiteni és védeni.

e A hazai szervezeteiket 6sszefogni, tevékenységiiket segiteni, 6sszehangolni.

e A ritka betegségekkel kapcsolatos ismertséget és tudatossagot novelni,
népegészségiigyi kérdésként torténd elismertetésiiket el6segiteni.

o Ko6z6s programokat szervezni a ritka betegséggel él6k életének
megkonnyitésére.

o A betegségekkel kapcsolatos tudomanyos és klinikai kutatasokat tamogatni.

o Abetegek szocidlis hatranyainak kompenzalasara habilitacids és rehabilitacios
szolgaltatasokat el6segiteni és l1étrehozni.

1.2 EGESZSEGUGYI KORNYEZET

A magyarorszagi altalanos egészségiigyi helyzet leirasat az I. melléklet tartalmazza.



Mivel tobb, mint 6000 betegség tartozik a ritka betegségek korébe (ahol 1/2000-nél
kisebb az el6fordulasi arany), igy nem lehet a teljesség igényével leirni, mi jellemzd az
egyes betegségekre, hogy milyen jogokat élveznek a betegek.

Ritka betegségnek tekintik hivatalosan azokat, amelyek el6fordulasanak aranya
ritkdbb /kisebb, mint 1:2000 ember, azaz Magyarorszagon legfeljebb kb. 5000 f6t
érintenek betegségenként. Osszesen maximum 600 000 - 800 000 f6 koriil lehet az
érintettek szama. (Szamitasba veendd, hogy az idesorolt betegségek, allapotok igen
jelentOs része sulyos, velesziiletett, gyakran folyamatosan romlo allapot.)

A mindennapi gyakorlatban azokat a betegségeket, allapotokat soroljak ide,
amelyekkel olyan ritkan taldlkozik egy egészségiigyi szakember, hogy a felismerése is
gondot okozhat. Ezeknél a ritka, de ugyanakkor igen sulyos betegségeknél nehéz végig
jarni a diagndzishoz vezetd sok-sok éves utat.

Z6miik genetikai eredet(i, 6sszetettek, és a nehéz felismerés, a komplexitas gyakori
kovetkezménye, hogy a betegség helyett egy-egy tlinetét kezelik, ennek megfeleld
eredménnyel (bar gyakran nincs is masra esély). A genetikai betegségek jelentds része
fejlédési, neuroldgiai problémdakkal jar. Ezen kiviil lehetnek ritka raktipusok,
autoimmun  betegségek, fejlédési rendellenességek, toxikus és fert6z6
megbetegedések.

Magyarorszagon a Ritka Betegségek els6 Nemzeti Terve végrehajtdsa soran
kijelolésre keriiltek a Ritka Betegségek Szakért6i Kozpontjai, ahol a legtébbjlik
ellatdshoz szilikséges szakértelem és tapasztalat mar létezik. Rajtuk kiviil sajnos
altalanos, hogy legfeljebb néhany orvos specialista all rendelkezésre. Igazan
szerencse, hogy 6k tobbnyire elkotelezettek, évtizedeken at harcolnak a szinvonalas
ellatasért. A kezelések - ha vannak - dragak, tobbnyire nem gyogyulast, hanem
allapotstabilizalast hoznak. A kezelés olyan atfogd megkozelitést tesz szlikségessé,
amely a jelentds halanddsag vagy az elkertilhet6 idg eldtti elhalalozas megel6zésére,
valamint az életmindség javitasara vagy az érintett személyek tarsadalmi, gazdasagi
lehetdségeinek javitasara tett kiilonleges és egyesitett er6feszitésen alapszik.

Bar egy-egy betegség keveseket érint, a 6000-8000 féle ritka betegség Osszesen a
fentebb emlitett nagylétszdmu csoportot alkotja, de mégis ,lathatatlanok” a
statisztikaink szamara, mert csupan néhany szazalékuknak van kdédja a Betegségek
Nemzetkozi osztalyozasaban (BNO-10). Igy bar a ritka betegségek nagymértékben
hozzajarulnak a halanddsaghoz és az elhalalozasokhoz, az egészségiigyi informacios
rendszerekben nem talaljuk a zomiiket.

Ezért a sulyos ritka beteg driasi hatranyban van, még a gyakoribb betegségekhez
képest is. Az egyenként keveseket érint6 betegségek ismereteinek hidnya miatt kevés
a hozzaért6 szakember, igy sokaig nem kapnak diagnézist, ezért megfelel6 kezelést. A
sok felesleges kezelés hatalmas terhet jelent az egészségiigy szamara is! Nem
talalnak sorstarsakra, kevés a kutatas, a gydgyszer, az ellatas stb.

A sokféle betegség miatt olyan rengetegen vannak, hogy népegészségiigyi
prioritasként 6k jelentik az egyik legnagyobb stlyos betegcsoportot, valamint az
egyik legnagyobb fogyatékos csoportot is! Ez azt jelenti, hogy hazankban - a
csaladtagokkal egyiitt — kb. 2-2,5 milli6 ember életét befolyasoljak valamilyen
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formaban a ritka betegségek. Ennek ellenére sem szervezetiik, sem a szolgaltatasaik
nem kapnak koltségvetési soron tamogatast, ellentétben a tobbi régebbi, hasonlo
fogyatékos szovetséggel! Pedig a legtobbjiikh6z képest tobb embert képviselnek.

Az Eurépai Uniéban kériilbeliil 27-36 millié személy érintett vagy lesz érintett
valamely ritka betegség altal. Az orvosi szakirodalomban rendelkezésre all6 forrasok
szerint kevesebb, mint 100 ritka betegség, mint példaul a Brugada-szindréma, a
Guillain-Barré-szindroma, a scleroderma vagy a vel6cs6-rendellenességek
el6fordulasa kozeliti meg az 1/2000 fés kiiszobot. A legtobb ritka betegség
el6fordulasa nagyon ritka - 1/100 000 személyt vagy még kevesebbet érint; ilyen
példaul a vérzékenység, a Ewing-szarkéma, a Duchenne izomsorvadas vagy a Hippel-
Lindau betegség. Tobb ezer ritka betegség csak néhany beteget érint Eurépaban, mint
példaul a Pompe betegség, az alternalé hemiplegia vagy az ,Ondine atka”. A nagyon
ritka betegségekben szenvedd betegek és csalddjaik kiilonosen elszigeteltek és
kiszolgaltatottak.

Az az életkor, amikor az elsé tiinetek megjelennek, szintén nagy eltéréseket mutat:
a ritka betegségek fele sziiletésnél vagy gyermekkorban jelentkezhet (mint példaul a
Williams szindréma, a Prader-Willi-szindréma, a retinoblastoma). A ritka betegségek
masik fele felnéttkorban jelentkezhet (mint példaul a Hungtington-koér, a Creutzfeld-
Jacob-betegség, az amiotrofias lateralis szklerozis).

A ritka betegségek tobbsége orokletes betegség, de a terhesség alatt vagy a
késdbbiek soran a beteget éré kornyezeti hatasok is okozhatjak, gyakran genetikai
hajlammal parosulva. Némelyik valamely kozonséges betegség ritka formaja vagy
ritka szovédménye.

A ritka betegségek sulyossaguk és a megnyilvanulasuk tekintetében is
nagymértékben Kkiilonbéznek. A ritka betegségben szenved6 betegek varhato
élettartama jelent6sen lecsokken. Szamos betegség Osszetett, degenerativ és
maradandé karosodast okoz, mig masok 6sszeegyeztethet6k a normalis életvitellel -
amennyiben idében diagnosztizaljak és megfeleléen gondozzak és/vagy kezelik.
Hatassal vannak a fizikai képességre, a szellemi képességre, a magatartasra és az
érzékelési képességekre, valamint fogyatékossagot okoznak. Gyakran tobb
fogyatékossag egyiittesen létezik, sok funkcionalis kovetkezménnyel (amit
tobbszords vagy halmozott fogyatékossagként hataroznak meg). Az ilyen
fogyatékossagok fokozzak az elszigeteltség érzését, a hatranyos megkiilonboztetés
forrasai lehetnek, és csokkentik az oktatasi, szakmai és tarsadalmi lehet6ségeket.

Aranylag gyakori betegségek is rejthetnek mogottes ritka betegséget, példaul az
autizmus (f6 tliinet a Rett-szindroma, fragilis-x-szindréma, Angelman-szindroma,
feln6ttkori fenilketonuria, Sanfilippo-betegség stb. esetében) vagy az epilepszia
(sclerosis tuberosa, Shokeir-szindroma, Dravet-szindréma stb.). Sok, a multban
mentalis zavarnak, agyvérzésnek, autizmusnak vagy pszichézisnak mindsitett
betegség még le nem irt ritka betegség megnyilvanulasa. A rak sok fajtaja, koztiik
valamennyi, a gyermekeket érintd rak, ritka betegség, csakugy, mint a fejlédési
rendellenességek tobbsége.



Neheziti a differencidl diagnozist, hogy tobb ritka betegségnek is ugyanaz a
vezetOtiinete. Tovabbi jellemzék még:

e a korképek 80%-a genetikai eredetli a maradékot bakterialis vagy virusos
fertdzések, allergiak, illetve kornyezeti tényezdk okozzak

e 20% mogott kornyezeti expozicié huzodik meg

e majdnem mindig életveszélyes vagy kronikus leépiiléssel jaré betegségek,
magas szintli komplexitassal

e tObbségiik egyiitt jar valamilyen fogyatékossaggal - a betegek életmindségét
gyakran rontja az 6nall6saguk csokkenése vagy elvesztése

e erds fajdalom és szenvedés kiséri mind a beteg, mind pedig a csaladja szdmara

e csak 6 %-uknak van kurativ gydgymaddja; az esetek zomében, ha van, akkor is

csak tiineti lehet a kezelés

50- 75%-a gyermekeket érint

a betegek 30%-a meghal 6téves kor el6tt

nincs elegendd informacié roluk.

a kutatasi aktivitas is nagyon gyér

A ritka betegségekkel kapcsolatos kutatds nagyon hasznosnak bizonyult olyan
kozonséges betegségek mechanizmusanak jobb megértésében, mint az elhizas és a
cukorbetegség, mivel a ritka betegségek valamely bioldgiai folyamat diszfunkcionalis
modelljeként szolgdlnak. A ritka betegségekkel kapcsolatos kutatas alapvetd
fontossagu volt a legtobb emberi gén eddig tortént azonositasaban, valamint az EU-
ban piaci jévdhagyasban részesiilt innovativ gyogyszerkészitmények negyedének
esetében (ritka betegségek un. arva gyogyszerei). A ritka betegségekkel
kapcsolatos kutatasok azonban nem csupan ritkak, hanem meg is oszlanak az EU
egész terliletén taldlhaté laboratériumok kozott. Rendes piaci kortiilmények kozott a
gyogyszeripar nem szivesen ruhaz be a ritka betegségek gyogyszereibe és
orvostechnikai eszkoézeibe, mert az egyes betegségek piaca nagyon korlatozott. Ez
megmagyarazza, hogy a ritka betegségeket miért nevezik ,kiilénleges” (vagy ,arva”
betegségeknek is: e betegségek a kutatasi iranyok és a piaci érdekl6dés, valamint a
népegészségiigyi politikadk ,arvai”, diagnozis, kezelés és kutatas nélkiil kiizdve a
betegséggel.

A ritka betegségekre vonatkozé informacidk, és az egyedi egészségiigyi
politikak hidnya, valamint a szakértelem ritkasaga késedelmes diagnosztizalast és az
ellatashoz valé nehézkes hozzaférést eredményez. Ez tovabbi fizikai, pszicholdgiai és
intellektualis karosodast, néha érintett testvérek sziiletését, nem megfelel6 vagy akar
karos kezeléseket, valamint az egészségiigyi rendszerbe vetett bizalom
megrendiilését okozza - annak ellenére, hogy egyes ritka betegségek
Osszeegyeztethetk a normalis életvitellel, amennyiben azokat iddben
diagnosztizaljak és megfelel6en kezelik. E betegségek emlitett sajatossagai 6ket olyan
egyediilallo teriiletté teszi, ahol az uniés hozzaadott érték nagyon magas, és
legalabb kontinens méretii 6sszefogas sziikséges.



Milyen szocialis ellatas jar a betegeknek? Szinte lehetetlennek tlinik eligazodni ezen a
teriileten is, hiszen a rengeteg ide vonatkoz6 jogszabaly alland6 valtozasa még az
ligyintéz6knek is nagyon nehézzé teszi az eligazodast. Rdadasul az ellatasok igénylése
és megallapitasa is kiilonb6z6 szervek hataskorébe tartozik, és maga az ellatérendszer
is meglehet6sen szertedgazd. Sokszor hosszas kutatomunkat igényel, hogy az egyes
betegségek esetében mi illeti meg a beteget és csaladtagjait, de a kiilonb6z6
teriiletekre szakosodott szervezetek segitséget nydjthatnak ebben.

A ritka betegséggel diagnosztizalt betegeket sokszor tartdsan betegnek, vagy sulyos
fogyatékossaggal él6nek mindsitik, és mint ilyen ket vagy az ilyen gyermeket neveld
sziiloket, csaladokat az alabbi kedvezmények, tamogatasok illetik meg:

e addékedvezmény - a minimal bér 5%-a

e magasabb 0sszegli csaladi potlék - 23.300,- forint a csaladoknak, 25.900,-
forint az egyediilallo sziil6knek a beteg gyermek 18 éves koraig

GYES a gyermek 10 éves koraig

dijmentes utazas a BKK, 90%-os kedvezmény a MAV és a Volan jaratain
kozgyodgyellatas

apolasi dij, GYOD

fogyatékossagi tamogatas

tidiilési tAmogatas - palyazati rendszerben megszerezhets Erzsébet Udiilési
Kartya

A ritka betegségek helyzetével kapcsolatban fontos a 2009 juniusdban az Eurépai
Tanacs 4altal elfogadott ,Ajanlds a ritka betegségek teriiletén megvaldsitandd
fellépésrol” cimi dokumentum. (https://www.rirosz.hu/wp-
content/uploads/2020/09/rare rec vegleges hu.pdf) Ez a tagallamok szamara
Nemzeti Tervek és Stratégiak kidolgozasat és életbe 1éptetését ajanlja a ritka
betegségek teriiletén, 2013 vége el6tt. Ezt az Eurdpai Egészségiigyi Miniszterek
Tanacsan is elfogadtak, és hazank is alairta. Az ajanlasban megfogalmazottak lényege,
hogy csak az ilyen globalis, atfog6, tobb diszciplinat egybefoglalé megkozelitési mod
vezethet a sokszor gyégyithatatlan, és sok szenvedéssel jaro ritka betegségek betegei
problémainak megoldasahoz, és hatranyos helyzetiik mérsékléséhez!

Ennek megfelel6en tobb, mint négy éven at minden érintett szakma bevonasaval,
és széleskorli konszenzussal el is késziilt a Ritka Betegségek Nemzeti Terviink
(melynek angol verzi6jat a Miniszter Ur 2013 végén alairta, és kikiildésre is keriilt
Briisszelbe:https://health.ec.europa.eu/system/files /2016-

11 /national hungary en 0.pdf). Magyarul itt olvashatjuk:
https://drive.google.com/file/d /1HdcBmigo8YzdfcF24yx]-3d 2Dlhmve8/view

A tobb szektort egyben kezel6 Nemzeti Terv sziikséges ahhoz, hogy javitsunk a
ritka betegeket ellatd egészségiigyi szolgaltatasok rendszerének jelenlegi
szervezettségén és hatasossagan, hogy felkészitsiik az egészségiigyi, oktatasi, szocialis
szakembereket és a betegeket a legjobb ellatasi gyakorlatok biztositasara és
hasznalatara. Hazank els6 Nemzeti Terve 2020-ben lejart, ezért fontos annak
megujitasa 2030-ig Kiterjedden. Ezt célszeri harmonizalni az Eurépai Unid ,Rare
2030 el6retekint6 tanulmanyanak” ajanlasaival.

Szintén fontos teriilet az Gn. arva gyogyszerek kérdése. Arva gyogyszereknek nevezik a
ritka betegségekre alkalmazhato készitményeket, melyek kutatdsdban és forgalmazasaban
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a haszonelvli gyogyszergyaraknak nincs igazan érdekeltsége. Ezért kapnak az ilyen
gyogyszereket fejleszték tobbféle kiemelt figyelmet az FDA és az EMA részérél is. Igy
nagymértékben nétt e gyogyszerek kutatasdnak hajlandosaga. Azonban ezen innovativ
terapidk nagyon dragék, megnehezitve a betegek hozzajutasat mindentitt a vilagon.

Hazankban a térités sok esetben méltanyossagi alapon, kérelmezés utjan
vehetd igénybe. A kérelmek elbiralasa azonban gyakran nehézkes és elhuzédd
folyamat. Egyedi méltanyossag alapjan a térités mértéke egyedileg Kkertl
meghatarozasra a biztositott teherbir6 képességének megfeleléen.

1.3KRITIKUS TERULETEK

Magyarorszagon a probléma nagysaga ellenére ezeknek a betegeknek jelentds
hanyada nem kap megfelel§ ellatast. A betegeket kezeld rendszerek és strukturak
nem megfeleléen kidolgozottak és a NEAK-on beliil rendelkezésre all6 korlatozott
er6forrasok sem a leghatékonyabb médon kihasznaltak.

Az orszagban vannak jo-gyakorlatok, am sajnos ezek inkabb kivételes esetek.

Olyan koherens nemzeti stratégia tovabbvitelére van sziikség, amely integralt
modon 6tvozi a meglévd tudast, szakértelmet és biztositja, hogy minden ritka beteg
szlikséglete szerint igazsagos és magas szint{i szolgaltatasokhoz juthasson az orszag
barmely tertiletén.

e A betegség pontos és korai diagnodzisa lehet6vé tenné az id6ben megfelel
kezelést. A ritka betegségek esetében ez rendkiviil fontos, mert a legtobb ritka
betegség progressziv. Szamos ritka betegségnek nincs 0Osszehangolt,
specializalt ellatasa, ezért a legtobb beteg rossz diagndzist kap, vagy egyaltalan
nem kap diagnozist.

e Fontos, hogy az egészségiigyi szakemberek odafigyelésének és
tudatossaganak novelése

e Mivel 94 szazalékuk esetén az egészségligy csak korlatozottan segithet, ezért
sziikséges a tobbi human agazat (szocialisligy, fogyatékosligy, csaladiigy,
oktatasiigy, munkatigy) egyiittmiikodése, kozos, jobban koordinalt integralt
ellatas megvaldsitdsa a csaladok életmindségének, jollétének javitasa
érdekében. Ezért Keriilt az integralt ellatds hazank masodik Ritka

“- Betegségekkel foglalkoz6 Nemzeti Tervének kozéppontjaba. A
) L'A " nemzetkozi példak alapjan az integralt ellatds és Kkoordinacié f6
UNI-VERSUM letéteményese egy un. Nemzeti Erdforras Kozpont létrehozasa, mely
jelent6s terhet vesz le az ellatérendszerekr6l és a RIROSZ jelenlegi

legfontosabb célkitiizése.

o Sziikséges a specialis ellatasokhoz, kezelésekhez és arva gyogyszerekhez
valéo hozzaférés optimalizalasa is. Ez csokkentené a kezelések teljes
koltségét. Sok esetben az allam nem tudja tamogatni az arva gyogyszereket,
mivel ezek vagy nem felelnek meg a nemzeti egészségligyi ellatérendszer
koltséghatékonysagi kritériumainak, vagy nincs ra keret. Ha a timogatas mégis
megtorténik, legtobbszor egyedi alapon dél el.



A Szovetséglink hosszu tavu fenntarthaté miikodéséhez stabil pénziigyi forrasokra
van szlikség. Hatékonyabb menedzsment és megfeleld bels6 kommunikacié szintén
elengedhetetlen.

Lényeges, hogy minél jobban kihasznaljuk az unids egyiittmiikodések lehet6séget,
mint pl.: a részvételiinket az 6sszes Eurdpai Referencia Hal6zatban (ERN), és azokat
minél szervesebben integraljuk a hazai ellatérendszerbe! Az uniés informacidcsere
és egyiittmiikodés kialakitdsa jelent6s potencidlt teremt arra, hogy az unids
polgaroknak a ritka betegségekben szenvedd betegeket szolgdlé egészségiigyi és
szocialis ellatas biztositasa érdekében el6nyoket nyujtson a kovetkez6é médokon:

- a ritka betegségekkel szembesiil6 szakemberek  korlatozott
tapasztalataikon vald feliilemelkedése;

- az uniés polgarok kilonleges forrds Kkoncentraciot/osszevonast
(infrastruktura és tudas) vagy szakértelmet igénylé kezelésekhez vald
hozzaférésének javitasa;

- a szakértelem és forrasok megosztasan keresztiill a gyoégyulds lehetd
legnagyobb valdszinliségének kinaldsa a betegeknek;

- aforrasok megfelel6 6sszpontositasa altal koltséghatékony felhasznalas;

- a tudds megosztasanak és az egészségligyi szakemberek képzésének
elGsegitése;

- teljesitménymérdéként szolgalva a legjobb gyakorlatok kialakitasanak és az
egész Unidban torténd terjesztésének eldsegitése;

- az egészségligyi dgazatban elégtelen forrasokkal rendelkezd orszagok
segitése a kivalé mindségli, nagymértékben specializalédott szolgaltatasok
teljes skalajanak nyujtasaban.

Tobb mint 2000 ritka betegséget lehet bioldgiai (genetikai-enzimprofil alapu)
vizsgalattal diagnosztizalni. Figyelembe véve nagy szamukat, valamint mindegyik
esetében a kiilon diagnosztikai probak megtervezésének és validalasanak
szlikségességét, egyetlen orszdg sem lehet Onellat6 a bioldgiai vizsgalatok
szolgaltatasaban.

Az informacidhoz valé hozzaférés feltétlen jog. A tobb ezer ritka betegség
mindegyikérdl az egészségligyi szakemberek, valamint a betegek és csaladtagjaik
igényeihez hozzaigazitva a pontos informaciékat kozzétenni olyan kihivas, amit csak
EU szinten lehet megoldani, még ha a nemzeti nyelvekre térténé forditasokra és a
nemzeti egészségligyi keretrendszerekhez torténd kiigazitasokra sziikség is van.
Utobbi feladatot mar 160 onkéntes szakforditoval végzi a RIROSZ Ment6ov Kozpontja!

Sok ritka betegség nagyon ritka. Szlikség van arra, hogy az elszigetelt csaladok jobb
tajékoztatast kapjanak a megfelel6 elérhet6 szolgaltatasokrol.

Ezt csak unios szinten lehet jobban végrehajtani a megfelel6 —-\\
eszk6zok, mint példadul internetes szolgéltatisok és f-\ felp Hnes

for Rare
Diseases

segélyvonalak segitségével. Ezt valdsitja meg a Ment6ov
Kozpont és Segélyvonal, csatlakozva a Ritka Beteg
Segélyvonalak Eur6pai Hal6zatahoz.
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1.4 A STRATEGIAI TERV CELJA

E stratégiai terv célja, hogy a RIROSZ meghatarozza a sajat novekedését és hatékony
miikodését az elkovetkez6 években. Ahhoz, hogy kiildetésiinket és célkitlizéseinket
hatékonyabban elérjiik, a miikodés tartds fenntartasanak biztositasa érdekében
allando feladat a szervezet fejlesztése, a human er6forras hatékony felhasznalasa és a
miikddés hosszu tavu finanszirozasanak biztositasa. Sziikséges, hogy vildgos iranyt
mutasson a tagsag és az Ujonnan csatlakozok szamara. Ezen kiviil meghatarozo
dokumentuma annak, hogy mi a RIROSZ és hol vannak egyiittmiikodési lehetdségek
kilsé érdekeltekkel.

A tervezést megel6zbden elkésziilt egy szervezeti atvilagitas, elemzés. A stratégiai
tervezési folyamat soran elkésziilt a szervezeti kapacitasok felmérése, a fejlesztési
igények feltarasa javaslatokkal.

Ez a dokumentum nem kdébevésett, kozéptavu értékelésére a szervezet fejlédéseivel
és sikereivel parhuzamosan kertil sor.
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2. FEJEZET - TARSADALMI JOVOKEP ES KULDETES

TARSADALMI JOVOKEP

Almunk, hogy a ritka betegségekkel kiizdé emberek, teljes életet éljenek, legyen
esélyiik, lehet6ségiik a gyogyulasra.

KULDETES

A RIROSZ hazank olyan betegszervezeteit és egyéni tagjait tomoriti, akik aktivan
tevékenykednek a ritka betegségek teriiletén.

A Szovetség elkotelezett a ritka betegséggel é16k segitésében és az Oket szolgald
szervezetek tAmogatasaban.

3. FEJEZET- ALAPERTEKEK

ELKOTEZETTSEG
Minden helyzetben, valamennyi férumon a ritka betegek érdekeit képviseljiik.
NYITOTTSAG

Barmely ritka betegséggel €16 személy, illetve az ket segit6k felé nyitottak vagyunk
és nyiltan vallaljuk magunkat annak érdekében, hogy elérjiikk az elfogadast a
tarsadalom korében.

SEGITOKESZSEG

Megalakulasunk 6ta az esélyegyenl6ség és szolidaritas alapjan segitjiik a ritka beteg
tarsakat és tagszervezeteinket.

EGYUTTMUKODES

Valamennyi tagszervezet a kozos cél érdekében egytuttmiikodik és szolidaritassal
tekintlink a tarszervezetek problémaira. Ezzel egy idében elvarjuk, hogy minden
tagszervezet a képességeihez és lehetGségeihez képest aktivan részt vegyen a
munkaban, betartjuk és betartatjuk a kompetencia hatarokat és az eredményeket
egyenléen osztjuk meg.
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4. FEJEZET - STRATEGIAI CELKITUZESEK

A Szovetség az alabb felsorolt stratégiai célok elérésével torekszik valamennyi magyar
ritka és velesziiletett rendellenességgel €16 személy érdekeinek védelmére:

1. Egészségigyi ellatashoz valé hozzaférés

Harcolunk, hogy a ritka betegek szamara orszagszerte hozzaférhetdek legyenek a
specialis kezelések, az arva gyoégyszerek, az orvosi eszkdzok és a szocialis ellatas.

2. Egyenl6 esélyek

Elérjiik, hogy a foglalkoztatashoz, oktatashoz, és mobilitdshoz kapcsol6dé szabalyozas
elé6mozduljon azért, hogy a ritka betegek a tarsadalom egyenld tagjaiként élhessenek,
a gyakori betegségekhez képest tapasztalhaté hatranyaik csokkenjenek.

3. Figyelemfelkeltés

Felhivjuk a tarsadalom és az érdekeltek figyelmét a ritka betegségekre, magas
szinvonall, megbizhaté és folyamatos informacids szolgaltatassal.

4. Eroés Szovetség

Javitjuk a szervezetiink hatékonysagat és fenntarthatosagat.
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5. FEJEZET - CSELEKVESI TERULETEK

1. Egészségigyi ellatashoz valé hozzaférés

Aktivan szerepet vallalunk a Ritka betegségek els6 Nemzeti Tervének
folytatdsaban, a masodik Nemzeti Terv megalkotdsdban, megval6sitasaban.

Lobbizunk a szakértdi kdozpontok akkreditacids szempontrendszerének
javitasaért. Dolgozunk a veliik torténd informacidcsere és adatbazis fejlesztés
érdekében.

El kivanjuk érni, hogy az egészségligyi hatosagok és a koztestiletek
fektessenek be rehabiliticiés centrumok létrehozasaba, elséként az Uni-
Versum Erdéforras Kozpont megteremtésébe, és az errdl sz6lo informacio
széles korben elérhet6 legyen.

Kiizdiink a ritka betegségek preciz diagnosztizalasért; a szabatos betegség
meghatarozasért, a tudomanyos kutatdsok alapjan rendszeresen frissiilé BNO
kodok kiterjesztéséért (a BNO 11 miel6bbi bevezetéséért, vagy a BNO 10 Orpha
koédokkal  tortén6é  kiegészitéséért), altalanos  alkalmazhatésaganak
kialakitasaért, bevezetéséért, a ritka betegségek lathatova tétele érdekében.

Aktivan részt vesziink a , Betegség tajékoztatd protokoll”-ok kidolgozasaban és
terjesztésében (pl. az egyetemeken, orszagos védondi hal6zatban, haziorvosok
halézataban)

Formalis és transzparens kapcsolatokat épitink ki az egészségiigyi
hatdsagokkal és mas koztestiiletekkel, olyan platform létrehozasaért, ahol a
betegszervezetek befolyasolhatjak az eurdpai orvosi kdzpontok és referencia
hal6zataik miikodését.

Javitjuk az érdekérvényesitd stratégiankat, a mindenkori politikai helyzethez
alkalmazkodva.

2. Egyenl6 esélyek

Tovabbi eur6pai ernydszervezetekkel egylittmiikodve (pl.: Active Citizenship
Network - ACN) harcolunk, hogy az Eurdpai Betegjogi Kartadban is
megfogalmazott hozzaféréshez val6 jog, informaciéhoz valé jog, és a titoktartas
és a bizalmas adatkezelés biztositasanak joga valoban érvényesiiljon a tobbi
betegjog mellett.

Elérjik, hogy a munkahelyteremtd§ tamogatdsokat Kkiterjesszék a ritka
betegekre is, és legyenek alanyi jogon jaré tamogatasok (pl.: ritka beteg kartya
bevezetése), valamint ezekrél mindenki informal6dhasson.

Tovabbfejlesztjiik a tamogatasi rendszeriinket az, érintett csaladok részére
(tanacsadas, praktikus informacidk, ismeretek, adatbazisok)

Lobbizunk allami tAmogatasok elérése érdekében (a hasonlé szervezeteknek
jaré koltségvetési soron szerepld tamogatas elérése a RIROSZ részére is,
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megfelel6 palyazatok Kkiirdsa, kedvez6bb addzasi, tarsadalombiztositasi és
egyéb jogszabalyok ritka betegeket hatranyosan érintd vonatkozasinak
megvaltoztatasa stb.)

Lobbizunk az oktatasban az egyenld hozzaférésért, és a ,ritka beteg barat”
kornyezet eléréséért

Megterveziink tréningeket, e-egyetemet, videokonferencidkat a sziikséges
infrastruktaraval.

A potencialis egyetemekkel egyiittmiikodve létre hozzuk a ,Ritka betegek
életut koordinatorai” posztgradudlis képzést, és kiizdiink a megfeleld
foglalkoztatasi lehetdségeikért.

3. Figyelemfelkeltés

Specialis kampanyokat hozunk létre a tarsadalmi felelGsségvallalas, a
tudatossag novelése, a prevencids lehetéségek feltarasa, az alkalmazhaté
modszerek kidolgozasa és a minderrdl torténd informalas érdekében.

Aktiv részvétel a Nemzeti Beteg Forum és a Betegek Magyarorszagi Szovetsége
(BEMOSZ) munkajaban.

Evente megrendezziik a ,Ritka Betegségek Vilagnapjat”, média megjelenéseket
és kiadvanyokat biztositunk.

A ritka betegségek ismertségét noveld, megel6zését népszertisitd
eseményeket szerveziink.

4. Erés Szovetség

Az Uj stratégia tiikrében feliilvizsgaljuk a szervezeti struktirankat, a
tagszervezeteink leghatékonyabb tAmogatasa érdekében.

Bels6 munkacsoportokat hozunk létre (forras teremtés, kommunikacid,
tagsag) és kidolgozzuk ezek miikodési mechanizmusat.

Az operativ tervekkel 6sszhangban 0j projektterveket dolgozunk ki és ezekhez
uj, aktiv emberi eréforrasokat mozgositunk.

Javitijuk a stdbnak és az o©Onkénteseinknek kidolgozott motivacios
rendszeriinket.

Tovabb fejlesztjiik adomanyszervezési stratégiankat és adomanyszervezési
tréningeket tartunk a tagszervezeteinknek.
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6. FEJEZET - INDIKATOROK ES MONITOROZAS

6.1. INDIKATOROK

1.

Egészségiigyi ellatashoz val6 hozzaférés

A RIROSZ stratégiai prioritasai beépiiltek a Ritka betegségek Nemzeti
Tervébe és annak megvalositasa soran figyelemmel vannak rajuk.

Kialakult kapcsolat és aktiv kommunikaci6 van a betegek a
betegszervezetek és a ritka betegség kdzpontok kozott.

Elértiik, hogy az egészségiigyi hatésagok és koztestiiletek beruhaznak
ezekbe a kozpontokba, beleértve a Ment6ov Informaciés Kozpontot és az
Uni-Versum Kozpontot is.

. Egyenld esélyek

Moédositasokat eszkodzoltiink a ritka betegeket érintd jogszabalyokban.

Megvaltoztak a ritka betegeket hatranyosan érint6 adé-, TB- és altalanos
jogszabalyok.

Bizonyithatéan hatékonyan mikodik a ,Ritka betegek életut
koordinatorai” posztgradudlis képzés és elégedettek a résztvevok.

. Figyelemfelkeltés

Bizonyithat6, hogy a dontéshozok tajékozottabbak a ritka betegségek
kapcsan.

Sikeres médiakampanyok jottek létre a médiaarcok bevonasaval.

A Ritka Betegségek Vilagnapja évente megrendezésre keriil és nd a
latogatok / elért személyek szama.

Erds Szovetség

//////

szakértdi csoport bevonasaval dolgoznak, legalabb 2 fizetett alkalmazott
van.

A feladatok jobb elosztasaért kialakultak a munkatarsakkal egyeztetett,
mindenkinek megfeleld és szerethetd munkamegosztas, és a felelGsségi és
kompetencia hatarok.

A stabil és kiegyensulyozott bevételi portf6lion belil djabb tipusu
bevételeink vannak: allami, nagy magan adomanyok, kiilfoldi bevételek

A tagok minden &ket érint6 ligyrdl idében, megfelel6 mindségben és
mennyiségben tajékoztatva vannak az optimalizalt belsé informacids
rendszeriinknek koszonhetden.

Periodusonként kapacitds felmérést végziink a tagok korében a
hatékonyabb feladatmegosztas érdekében.
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6.2. MONITORING

Az elnok beszamol félévente az elndkségnek, évente a kozgy(ilésnek.
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1. SZAMU MELLEKLET

A MAGYARORSZAGI EGESZSEGUGYI SZEKTOR
ALTALANOS HELYZETELEMZESE

A mai magyarorszagi egészségiigyi szektor helyzetét tekintve roviden dsszefoglalva
azt mondhatjuk, hogy jelenleg szinte minden tertileten problémak tapasztalhatéak, és
egyre kevésbé fenntarthaté allapotban van. Ennek a folyamatos leromlasnak az
ereddit keresve els6sorban nem az 1989-es rendszervaltas el6tti problémakra kell
koncentralnunk, hanem inkabb a kozelmult eseményeit kell szamitdsba venniink. Azt
lathatjuk, hogy az amugy sem koénnyen megoldhatdé megorokolt infrastruktira
keltette helyzetet tovabbi nem kell6en atgondolt és mindig csak egy adott
részprobléma megoldasara fékuszal6é intézkedések, majd visszavonasuk (vizitdij,
intézmények Osszevonasa, megsziintetése) minden alkalommal csak tovabb
rontottak. A szektorban véghez vitt szabalyozasi modositasok vagy a latszélag atfogo
reformnak tlin6é tervek megvaldsitasanal csak az okozott nagyobb kart a magyar
egészségligynek, amikor a kiilonb6z6 nem feltétleniil szakmai érvek iitk6zése kapcsan
végiil is a reformnak indul6 terveket még megvaldsulasuk el6tt visszavontak.

A MAGYAR EGESZSEGUGY FORRASAI

Egészségbiztositas
o gyogyitod szolgalatok miikodési koltségei
e Allam
o népegészségligyi feladatok,
o (kiemelt) fejlesztések, beruhazasok,
o allampolgari jogon jaré egészségiigyi ellatasok
e Tulajdonos
o inveszticid (létesités, potlas)
e Allampolgar
o jarulékfizetés,
o Onrészvallalas biztositasi szolgaltatasoknal,
o készpénzfizetés a biztositason kiviil es6 szolgaltatasokért
e Munkaltato
o jarulékfizetés,
o foglalkozas egészségligy koltségei

GAZDASAGI HELYZET HATASAI AZ EGESZSEGUGYI SZEKTORRA

Magyarorszag gazdasagi helyzete a rendszervaltast kovet6en pozitiv iranyba
valtozott, stabilizaloédott a korabbi rendszertdl orokolt terhek ellenére. A szocialista
allamberendezkedés mesterségesen kolcsonokbdl és mas teriiletek rovasara
fenntartott joléte és szocidlis juttatdsai komoly adéssagokat hagytak utddaikra.
Ezeknek a terheknek a hosszu tava hatésait a lakossag nagy része még a mai napig
sem értettette meg és csupan az aktualis kormanyzo hatalom feleldsségét, vagy az azt
megel6z6 masik politikai er6é hibait emlegeti az éppen kialakult nehézségek miatt.
Sokaig a térségben a legigéretesebbnek tiint az orszag fejlddése, azonban a
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kormanyzo, illetve ellenzéki politika rendszeres szembenalldsanak koszonhet6en ez a
fejlodés lassulni kezdett, bizonyos teriileteken stagnalt. A fordulépontot a 2009-es év
jelentette, amikor is a nemzetkozi gazdasagi valsag, az amugy sem tul stabil hazai
helyzetet végképp kibillentette egyensulyabdl. A valsag hatdsait a kormdanyaink
kiilonféle intézkedésekkel probaltak ellensulyozni, amik az egészségiigy amugy is
alulfinanszirozott adllapotat még inkabb labilissa tették.

A kiilonb6z6 hazai és nemzetkozi statisztikai forrasok adatai alapjan megallapithato,
hogy az egészségligy finanszirozasa csokkend tendenciat mutat. Az 1990-es évekhez
képest mostanra kozel 30%-kal csokkent a korhazi agyak szama, ami az elmult
évtizedre nézve is tobb mint 10 000 dgyszamot jelent. Ugyanezen id6szakot tekintve
az éves egészségiigyi kiadasok novekedése alulmulta az éves GDP novekedés
mértékét. Az egészségiligyben dolgozok szamanak alakulasa a 2000-es évek elején
bekovetkezé emelkedés utdn mostanra ismét a husz évvel ezel6tti mértékre esett
vissza. Nem rég ezer fore 3,4 orvos jutott, mig ugyanennyi lakosra 7 kdrhazi agy.

Az egészségligy jelenlegi finanszirozasa azért is tarthatatlan, mivel a kozel 4 millié
jarulékfizet6 befizetéseibol kellene megoldani a kozel 10 millié magyar lakos ellatasat.
Ez a helyzet 5-10 éven beliil csak romlani fog a demografiai aranyok valtozasaval. A
60 év feletti korosztaly 1étszama az elmult két évtizedben a haromszorosara nétt, mig
a 14 év alattiak szama a harmadara csokkent. Varhatéan ez a tendencia a
tovabbiakban sem valtozik. {gy vagy a befizetk korét kell a kormanynak bévitenie,
vagy az alapszolgaltatasok korét sziikiteni.

A MAGYAR EGESZSEGUGYI RENDSZER HELYZETENEK ES A LAKOSSAG EGESZSEGI
ALLAPOTANAK VALTOZASAI, TENDENCIAI EUROPAI VISZONYLATBAN

Osszességében le kell szdgezniink, hogy szerencsére Magyarorszag a vilag
legfejlettebb orszagai kozé tartozik, igy egészségligylink is eurdpai egészségligy!
Eurdpai viszonylatban vizsgalva azonban a magyarorszagi egészségligyi rendszer
helyzetét, valamint a lakossag egészségiigyi allapotanak aktualis valtozasait, azt a
megallapitast kell tenniink, hogy a korabbi eredményekhez képest, amik felzarkézast
mutattak az eurdpai szintl egészségligyi sztenderdekhez, jelenleg a Balkan
orszagainak eredményeit éri el csupan a magyar egészségligy. Fejlddés természetesen
tapasztalhatd, de ez lassabb az Uni6 zoméhez viszonyitva, ezért a lemaradasunk nd!

Osszesitve az egészségligyi szektor kiillonb6zd indikatorai alapjan elért teriiletenkénti
értékeket a vizsgalt 34 eurodpai orszag kozil csupan a kovetkezd orszagok értékelése
volt rosszabb Magyarorszagénal: Albania, Macedonia, Lettorszag, Romania, Bulgaria,
Szerbia.

A kilonb6z6 betegségekbdl eredd haldlozasi ratdk rangsoraban szinte minden
esetben Magyarorszag a legrosszabb 3-5 helyezett kozott szerepelt, mindannak
ellenére, hogy ezeknél a betegségeknél (pl. IHD, stroke, egyes daganatos betegségek)
az Osszmortalitas folyamatosan csokkend tendenciat mutat. Az egészségligyi
rizik6faktorok valtozasai az eurdpai orszagok tekintetében is nagyon eltérd
tendencidkat mutatnak. Magyarorszagon a dohanyzék szama tovabbra is magas, bar
a kiilonb6z6 rendelkezések eredményeképpen, az alkoholfogyasztassal egyiitt
csokkenni latszik. Kiilonosen jelent6s a talsulyos népesség magas aranya, mely az
Eurépai Unio orszagai kozil az Egyesiilt Kiralysag és Magyarorszag esetében kirivéan
nagy.
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A COVID-19 pandémia ramutatott az egészségiigyi rendszerek torékenységére,
hibaira. Még nyilvanvalébba valt a rendszer fenntarthatatlansaga, a prevencid
hidnyossagai, a betegutak elégtelenségei, a digitalis megoldasok sziikségessége. A
tilzott centralizacié6 nem minden problémara nyudjt megoldast, s6t van, amikor a
gondok forrasava valik. A kovetkezd években varhaté valtozasok iranyat jelent6sen
befolyasoljak nem csak a gazdasagi életben bekovetkez6é valtozdsok, de a
tapasztalhaté human erdéforras krizis is. A fiatal orvosok, rezidensek tomeges
kiilfoldre telepiilése és az orvosok tdmeges nyugdijazasa mellett szorongatova valt a
szakdolgozdék hidnya is. Szerencsére az orvosbérek érdemi emelése lassitotta a
kilfoldre koltozés folyamatat, de ugyanakkor a szakdolgozék és az orvosok kozti
bérfesziiltséget novelte. Nagyszerli vivmany volt a paraszolvencia megsziintetése, ez
azonban a teljesitmények jelentds zuhanasat is eredményezte, egy megfelel6 6sztonzo
rendszer és teljesitmény mérési modszertan hianyaban. Az erds centralizacio
merevvé és lassuva teszi a rendszert. Mikozben az egyetlen el6nyt, az adatok
0sszehasonlithatdsagat egyeldre kevéssé hasznaljak ki.

Az orszagban megnovekedett nehézségek miatt, egyre tobben valasztottak a kiilfoldi
munkavallalast, amiben az els6 hullamot az egészségiigyi szakemberek inditottak el,
hiszen szakképzettségiik barhol értékesithetd.

A masik kockazatos teriilet volt a kormany koltségvetést csokkentd intézkedései
kozott a kozalkalmazottak kotelezd nyugdijaztatasa 62 éves kor felett. Ezzel az allam
egyfel6l a munkabér kiadasokon, masrészt a munkanélkiiliség mértékén probalt
csokkenteni, azonban a jelenlegi dllomanyt tekintve ez a 60 000 aktivan praktizalo6
orvos kozil 5000 nyugdijazasat jelentené. Ez mindenképpen orvoshianyt és ellatasi
anomalidkat jelentene az egész orszagban, de elsésorban a kistelepiiléseken. Ehhez a
szamhoz adédott még hozza az évenként kb. 2000 orvos elvesztése, akik kiilfoldon
vallaltak munkat.

Az egészségligyben dolgozdk bérjuttatasainak valtozasa, a kérhazak és ellato helyek
felszereltségének fejlesztésére és fenntarthatdosaganak biztositasara vonatkozo
stratégiai 1épések, és a betegszervezetek lehet6ségeinek valtozasa (pl. a magyar allam
altal létrehozott Nemzeti Beteg Forum miikodésén keresztiil.) tovabbi aktudlis
kérdéseket vetnek fel.

Az egészsegligyi ellatashoz vald hozzajutas lehetdségeit szerencsére mar tikrozi a
2012. évvégétol a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld (NEAK) honlapjan elérhet6
varoélista. Ez az orszadg Osszes egészségligyi ellatd intézményében régidkra és
intézményekre bontva mutatja az adott ellatasi teriileten a kiilonb6z6 beavatkozasok
varakozasi idejét és az aktualisan varakozok szamat.
(https://jogviszony.neak.gov.hu/varolista pub/. A pandémia utin az a paradox
helyzet valosult meg, hogy egyszerre iires a korhazi agyak 30-45 szazaléka és kozben
tobb mint negyvenezer ember van vardlistan. Bar a maganegészségiigy tobb helyen
lépett be ott, ahol az allami nem tudott megfelel6 id6ben vagy min6ségben
szolgaltatni, ez ritkdn terjed ki a magasabb progresszivitasi szint{i teriiletekre.
Raadasul csokkendben a fizet6képes kereslet. Lathatéo a torekvés, hogy az
egészségligyiek valtozasokkal szembeni ellenallasat a tulajdonformak atalakitasaval
prébaljak megtorni:

e amieddig magan volt, azt allamositjak;

e ami eddig allami volt, ott maganszolgaltatét vonnak be;

e amieddig 6nkormanyzati volt, ott az allam veszi at a feladatot.
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A BETEGEK JOGAINAK KERDESEI ES HELYZETE MAGYARORSZAGON

Az alapveté betegjogokat az 1997/CLIV. LAz egészségligyr6l” szo6lo torvény
szabalyozza. A torvény II. fejezetében talaljuk az alapvetd betegjogok felsorolasat.
o Az egészségligyi ellatdshoz val6 jog
e Az emberi méltésaghoz valo jog
e Akapcsolattartas joga
A gyogyintézet elhagyasanak joga
A tajékoztatashoz vald jog
Az dnrendelkezéshez valo jog
o Az ellatas visszautasitasanak joga
o Az egészségiigyi dokumentacié megismerésének joga
e Az orvosi titoktartashoz valé jog

A betegjogok deklaralasanak célja, hogy (re)humanizalja és elGsegitse az orvos-beteg
kapcsolatot, csokkentse a beteg és az orvos kiszolgaltatottsagat is.

A jogi szabdlyozas alapvetéen megadja a keretét a betegjogok gyakorlati
megvaldsulasanak, amelyért az Integralt Jogvédelmi Szolgalat (IJSZ) a felelds.

Az allami szervezet feladata a betegjogok érvényesitése, betegdokumentaciok
kezelése, a panaszjog gyakorlasanak el6segitése, a kiilonb6z6 jogi képvisel6k
jegyzékének vezetése, az elldtdshoz valé hozzaférésben mutatkozé problémak
feltarasa, és a hataron atnyulé egészségiigyi ellatas teriiletének koordinalasa. A
szervezet épiti ki a betegjogi jogvédelmi halézatot.

Az dtmeneti helyzetek sokasdga éves szinten tobb tizezer beteget érintett, mivel a
felmérések azt mutatjdk, hogy évente ennyi beteg jogai sériilnek, és fordulna
jogorvoslatért. 2010 6ta egymasutan szlint meg az Egészségbiztositasi Feliigyelet
(EBF), a Betegjogi, Ellatottjogi és Gyermekjogi Kozalapitvany, valamint a Nemzeti
Egészségiigyi Tanacs, melyek feladatait a Gyogyszerészeti és Egészségligyi Mindség-
és Szervezetfejlesztési Intézet (GYEMSZI), majd az OBDK, és annak jogutéja az IJSZ,
valamint a Nemzeti Betegforum (NBF) vette at. Sajnos utobbi tevékenysége teljesen
kiliresedett a torvényben leirt kotelezé allami fenntartas hianya miatt. A GYEMSZI
elnevezése Allami Egészségiigyi Ellaté Kézpontra (AEEK), majd Orszagos Kérhazi
Féigazgatésagra (OKFO) valtozott. Hasonlé ,kalandos” utat jart be a Ritka Betegségek
(koordinaciés) Kozpontja (RBK), mely az Orszagos Szakfeliigyeleti, Mddszertani
Kozpont (OSZMK) égisze alatt jott létre, majd a GYEMSZI-hez, az OEFI-hez, a NEFI-hez,
az NNK-hoz, majd most az NNGYK-hoz (Nemzeti Népegészségiigyi és Gyogyszerészeti
Kozpont) tartozik. Sajnos minden atszervezés atmeneti hatékonysag csokkenéssel jar,
ezért csak kell§ el6készités és megfeleld tervezés utan szabadna azokat megvalésitani.

,EGESZSEGES MAGYARORSZAG 2021-2027” EGESZSEGUGYI AGAZATI STRATEGIA

Ajelenleg érvényben lev dgazati stratégia kiemelt céljai nem valtoztak az el6z6ekhez
képest, s ezek az atlathat6sag és elszamoltathatdsag, a hatasossag, eredményesség, a
meéltanyossag, igazsagossag, a hatékonysag, valamint betegjogok érvényesitése. Csak
bizni lehet abban, hogy ehhez az egészségligy lejjebb csuszasa a politikusok prioritasi
listajan megall, megfordul. Ennek fontos jele lehetne, ha a felelds miniszterek,
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minisztériumok és f6leg az dllamtitkarok siir(i valtoztatasa helyett ismét lenne 6nallé
Egészségiigyi Minisztérium.

Az egészségiigyi finanszirozas jelenlegi rendszere megerdsitést igényel, hogy jobban
0sztonozze a mindségi betegellatast és a jo gazdalkodast. Ehhez sziikséges, hogy ezt a
tertiletet ne csokkentendd koltségként, hanem a jovObe tortén6 befektetésként
kezeljék.

Az elmult évtizedeket az egyre nagyobb szamu maganszolgaltatd megjelenése
jellemezte, amelyek azonban  Osszefonddasokat eredményezhettek a
kozfinanszirozott ellatdsokkal.

Neheziti a helyzetet, hogy az egészségiligyi reklamok a betegeket akar szamukra
elénytelen, szakmailag esetenként indokolatlan ellatas valasztasara motivalhatjak.
Az egészségligyi dolgozok elvandorlasa napjainkban mar megallt, ennek a fordulatnak
a tovabbi er0sitése is a stratégia része.

Ezekkel a célokkal a RIROSZ stratégiija teljesen harmonizal.
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