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1. EVFOLYAM,

SZAM

MEGJELENGOS

Koszonto

Tisztelt Betegtarsunk! Tisztelt
Erdekl3dé! Eletiink egyik alapvetd
KOMMUNIKACIO!
Mi, ritka betegek és hozzatarto-

eszkoze a

z6ink, faradhatatlanul vadaszunk
azokra az informacidkra, amelyek
rélunk tuddsitanak, befolyasoljak
és meghatarozzak jelenlinket és
jovénk kilatasait. Tisztaban va-
gyunk azzal, hogy az informacio-
aramlasnak kétiranydnak kell
lennie, érezzilkk a rank haruld
felelésséget, hogy ritkasagunkrol,
magunkrél, nekiink is informaciot
kell nydjtanunk érdekeink érvé-
nyesitésének javitasa céljabol.
Ezért szakadatlanul keressik a
PARBESZED lehet8ségét az In-
terneten, baratainkkal folytatott
beszélgetésekben, orvosainkkal
valé taldlkozasunkkor, minden
mas forumon. A RIROSZ ehhez
kivin egy Gjabb CSATORNAT
rendelkezésre bocsatani akkor,
amikor Gtjara indita a FEHER
HOLLO - RITKA LAP elektroni-
kus folyoiratat.

A folydirat alapvetden a beteg és
kornyezete kozotti
informacio-aramlast hivatott segi-

tarsadalmi

teni, amikor a vellink kapcsolatos
eseményekrdl, jogszabalyokrol,
tudomanyos eredményekrdl,
ellatasi koriilményeinkrdl, jellem-
z6 problémainkrdl, ugyanakkor a
jo gyakorlatokrol, betegszerveze-
teinkrdl, és magukrol a ritka be-
tegek életérdl szol: egyszoval
mindarrdl, amire az érdeklédé-
stink szamot tart, és ami egy ritka
beteg életében torténik. Az eléz-
ményekrdl annyit, hogy j6 néhany
kilhoni periodika forgatasa érlel-

RIROSZ
GONDOZASABAN
PERIODIKA

te az elhatarozast: a magyar
ritka-betegek is megérdemelnek
egy nivos Ujsagot! Forrasaink
egyelére csak elektronikus for-
mat tesznek lehetévé, de célunk,
hogy kézbe vehetd, nyomtatott
formaban megjelené lappal is
megjelenjiink. A lapot — és an-
nak tartalmat — a veliink foglal-
kozé ellatéknak és véleményfor-
maldknak is szanjuk: értesiilje-
nek elsé kézbdl a minket foglal-
koztatd kérdésekrdl és adjunk
Ujabb teret az életiinkbe valo

kozvetlen betekintéshez!

Ennek elsé szamat olvashatja a
http/feherhollo.rirosz.hu  olda-
lon, amelyet negyedévenként
fognak kovetni az Gjabb lapszam-
ok. Az irasaink, beszamoloink
hangvételt

valasztottuk, hiszen ez a lap

I’

nyelvezetéiil a ,,civi

nekiink szol, rélunk szol, értiink
sz6l. Nem célunk ezért a tudo-
manyos hangvétel, ez nem is

lehet feladatunk! Ugyanakkor

szeretnénk a szinvonalat a lehe-

tS legmagasabbra emelni, amely-
hez mi ritkak mindannyian hoz-
zajarulhatunk. Ezért él6 kapcso-
latot tartunk a ritka betegszer-
vezetekkel, rajtuk keresztil az
érintett betegekkel azért, hogy
az informaciéaramlas kétoldald
lehessen. 1d6rél-idére beszamo-
lunk a minket érinté egészség-
politikai dontések elSkésziiletei-
rél is, minden észrevételre nyi-
tottan, hiszen a Nemzeti Beteg-
forum  résztvevéiként hallatni
tudjuk hangunkat. Hirt akarunk
adni hazai- és nemzetkozi kuta-
tasi eredményekrdl, tudoma-
nyos rendezvényekrdl is, mivel
hissziik, hogy ezek nélkil az
elérelépés reménye is szerte-
foszlana.

Udvozlettel:
Fogarassy Karoly

(mb. fészerkesztd)
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Széchenyi dij atadasa
(foto: MTI)

A ,Fehér Holl6 Ritka
” interjusorozatot indit. A
megszoélaltatottak a ,A
ritka betegségek nagyko-
vetei”. Az embert és a
személyes hitvallast sze-
retnénk bemutatni, hogy
ez altal is kézelebb keriil-
jenek hozzank azok, aki-
ket aligha mernénk meg-
szélitani, mert vagy a tu-
domanyok ,,Elefantcsont
tornyaba” zarja a képzele-
tiink, vagy észre sem
vessziik, mennyit faradoz-
nak értiink, igy szamunk-
ra ,,sziirke eminenciasok”
maradnanak. E kitiinteté
cimet elsé izben Kosztola-
nyi Gyorgy Professzor
Urnak adomanyoztuk,
vele indul a rovatgazda,
Becskehazi-Tar Judit be-
szélgetése.

A februari els6 szerkesztdbi-
zottsagi  Ulésiinkon, amikor
donteniink kellett, hogy kivel
indulion ez a riportsorozat,
nem volt kétségiink afeldl,
hogy Kosztolanyi Gyorgy
Professzor Ur viselheti elsé-
ként a ,Ritka betegségek
nagykovete” cimet. Akkor
még nem tudhattuk, hogy
lapzartankra immar Széchenyi-
dijasként hivatkozhatunk r3,
marcius 14-én kapta meg a
magyar tudosokat kitiintetd
legrangosabb allami kitiinte-
tést. Benne van tehat e dijban
a nemzetlink sorsanak jobbra
forditasaért vivott kiizdelem-
nek is, a szakmai és az emberi
kivalosagnak is az elismerése.

Elindultam hat felfedezni ezt
az emberi kivalésagot. Mar az
»atikonyvek”  (a  szekszardi
Garay Gimnézium Evkényve, a
Magyar Tudomanyos Akadé-
mia tagjai 1825-2002 II. (-
P). kotete, a Mindentudas
Egyeteme honlapja és a

Orphanet magyarorszagi
2012. évi ritka betegségek
aktivitasi és publikacios jegy-
zéke) attanulmanyozasakor
kideriilt, hogy egyetlen beszél-
getésben lehetetlen osszefog-
lalni azt az életutat és szakmai
munkassagot, amit Kosztola-
nyi professzor bejart és amit
még bejarni tervez. Elsé be-
szélgetésiink alkalmaval ezért
egy beszélgetés-sorozatban
allapodtunk meg. Beszélgetd-
tarsam hozzdjarult, hogy az
elsé beszélgetés cimét tdle
kolecsonozzem.

BESZELGETES:
»VONZASOK -
VALASZTAsoOoK -
VELETLENEK?”

Ha valakinek ennyi szakmai
eredménye van, életdtjanak,
sikerességének bemutatasa
sem egyszerl. Vigyazni kell,
nehogy tulrajongjuk, vagy a
rovid terjedelmi korlatok
miatt nehogy alulértékeljik.
Aki kivalo, annak a tobbi em-
ber altali megitélése is tobb-
nyire sokféle.

A beszélgetésre készilve
Kosztolanyi professzor szama-
ra osszedllitottam és megkiild-
tem egy terjedelmes anyagot,
ami azokbdl az érdekességek-
bél és kérdésekbdl allt ossze,
melyeket egyrészt az életraj-
zabdl és rola szol6 irasokbdl,
masrészt néhany kollégajaval,
palyatarsaval, egykori tanitva-
nyaval, valamint néhany ritka
beteg tarsunkkal folytatott
beszélgetéseim alapjan fogal-
mazodtak meg bennem. Barkit
kérdeztem meg és a vélemé-
nyek szinte egybehangzdak:
valamennyien mély tisztelettel
beszélnek roéla, a humangene-
tika nagykoveteként emlitik.
Elegans, atléta alakja, kiilonos
udvariassaga, finom gesztusai
mind ezt a benyomast erdsi-

A RITKA BETEGSEGEK NAGYKOVETEI

-Becskehazi-Tarr Judit interjaja prof. Dr. Kosztolanyi Gyorggyel -

tik. Ugyanakkor mintha inkog-
nitdban élné a mindennapjait,
zavarba is jottem attdl, hogy
heteken 4t nem tudtunk sze-
mélyesen talalkozni.

Hosszas levelezést, talalkozo
egyeztetését kovetSen aprilis
24-én — ,véletlenll” éppen
Szent Gyorgy napjan — kerdiil-
hetett sor a beszélgetésiinkre.
Azt kértem Nagykovetiinktdl,
hogy a ,kérdés-csomagbdl” &
maga valasszon témat, mottot.
A taldlkozénk helyszinét is
rabiztam. gy - egy akadémi-
kussal hol mashol? - a Magyar
Tudomanyos Akadémian talal-
koztunk. A masodik emeletre,
egy, a Lanchidra nézé zsollyé-
be egyiitt megyiink fel. & —
korat meghazudtolva - gazella-
léptekkel szokell a termetes
granitlépcsékon, én — koro-
mat és nem létezd fittségemet
megszégyenitve — kapaszkod-
va tartom az iramot.

BTJ: lllenék tiszteletben
tartanom az akadémikusi
rejt6zkoédést, ugyanakkor
a tudés-lepel hajtasnyi
felemelésével az embert
is szeretném bemutatni
olvaséimnak. igy megra-
gadom az alkalmat, hogy
neve napjan igy koszont-
sem: Isten éltesse Koszto-
lanyi Gyorgy!
KGy: Nagyon koszonom,
igazan megtisztelve érzem
most magam. Késziilédve a
beszélgetésiinkre inspiraciot
kaptam - a Judit elézetes kér-
déseibdl is - mélyen elgondol-
kodni azon, hogy mint ember,
milyen személyes életutat
jartam be, honnan indultam,
hol voltak elagazasok, hova
jutottam, van-e szerepe a
véletleneknek?

BT]J: Professzor Ur hisz a
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,,véletlen miivében’’?

KGy: Nem feltétleniil, de mégis
lehet jelentSsége egy-egy véletlen-
nek. Osszegezve életutamat — a
Széchenyi-dij kapcsan is adodott
ez az atgondolas — arra a kovet-
keztetésre jutottam, hogy bar
lehettek volna, sét voltak is vélet-
lenek, az én palyam mégis egyenes-
nek mondhaté. Emlitek egy példat.

Az atlétika ifjuikoromban meghata-
rozé volt szamomra, jol is ment,
olyannyira szerelmese voltam,
hogy a valasztas is nehéznek bizo-
nyult: sport vagy orvostudomany-
ok? A pécsi orvostudomanyi egye-
temi éveim elején, 1962-ben tor-
tént egy versenysériilésem a 100
méteres sikfutas soran, jol emlék-
szem, éppen az Anatomiai vizsgam
elétt. A gyogyulas hetekig tartott,
volt tehat idém donteni. Akkor
raciondlis dontést hoztam, a ver-
senyszerl sportolast hagytam
abba. Azon csak most toprengtem
el, kicsit filozofiailag is nézve, a
jelentSséget is elemezve - amire
csak igy visszatekintve van lehetd-
sége az embernek -, hogy mi lett
volna, ha nem torténik ez a séri-
lés?

BT):
id6ézziink el életiinket nagyon

A véletlenek mellett

is meghataroz6 csaladi kor-
nyezetnél. Professzor Ur is
mindig kiemeli el6adasaiban,
hogy a kdrnyezet mar a mé-
hen beliil meghatarozza, hogy
az egyén milyen iranyban
fejlédik, késébb pedig jelentés
mértékben befolyasolja az
"egészséges" egyensulyt vagy
éppen a betegség megjelené-
sét.

A tehetség kibontakozasahoz
a genetikailag kodolt képessé-
gek, vagy ha jobban tetszik
Istenadta talentumok mellé
még sok mindent kell az em-
bernek magaval hoznia ott-
honrol, példaul a tudasszom-

jat, az idegen nyelvek, a zene,

a miivészetek szeretetét, a
motivaciot, az inspiraciot.
Kosztolanyi Gyoérgy mit ho-
zott otthonrol?

KGy: Valdban nagy jelentésége van
a csaladi hattérnek. A sajat életem-
ben is meghatarozo volt a csaladi
indittatas,
kovetkezetesség a
miivel6dés-sport terén, ugyanak-

értékrendbdl eredd

tanulas-

kor az 6nall6 valasztas lehetdségét
is megadva. Erés szerepe volt a
hitnek, a melegségnek humorral
fliszerezve. Ha mar ilyen anekdo-
taban kell most gondolkodnom,
egyet megemlitek. Volt egy, fiu
létemre szokatlan hobbim, nagyon
szerettem varrni, elég jol is csinal-
tam. Mivel lanytestvéreim vannak,
természetes, hogy ez lehetSséget
adott a ,heccelésre”. igy eléfor-
dult, hogy azzal vigasztaltak egy-
egy mas téren akkor éppen siker-
telenségként elkonyvelt kudarc
esetén: ,,Nem gond, j6 leszel sza-
bonak, abbdl majd megélhetsz!”.
Nos, Ggy alakult, nem lettem sza-
bémester [cinkos mosoly].

BTJ: Professzor Ur szakmai
onéletrajzat sok helyen olvas-
hatjuk, lexikonokban, a Ma-
gyar Tudomanyos Akadémia
vagy a Pécsi Tudomanyegye-
tem honlapjan. Feltiint sza-
momra, hogy mindig ki van
emelve, hol és mikor sziile-
tett, iskolait hol

Ezek szerint Szekszard, vagy

végezte.

akar a Garay gimnazium szin-

tén hasonléképpen fontos
ennek a tudés-életiutnak az
elinditasaban, mint a csaladi
hattér?

KGy: lIgen, Szekszard kedves ne-
kem, szilévarosomként emléke-
zem meg rola és valdban, a Garay
gimnazium is j6 alapot adott.

BT): Akkor mondhatjuk azt
is, hogy ,,tlike-szekszardi’’?
KGy [jot nevet]: Mindig szeretettel
gondolok a sziil8i hazra, az utcara,

ahol felnéttem. Tavaly tortént,

meghivtak Szekszardra a novembe-
ri Tudomany Unnepe nyitbesemé-
nyére. A rendezvényt a sziléha-
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DR.

KOSZTOLANYI GYORGY ROVID
ELETRAJZA

1942-ben sziiletett Szekszardon. Ott is érettségizett, 1966
-ban diplomazott a Pécsi Orvostudomanyi Egyetemen
(PTE). Kérboncnokként kezdett, a hetvenes évektd|
gyermekgyoégyasz, majd genetikus lett. 1994-ben
habilitalt, egyetemi tanari cimet szerzett. 1997-ben
megalapitotta az Orvosi Genetika és Gyermek-
fejlédéstani Intézetet. Professor emeritus, a PTE egy-
kori rektorhelyettese, az egyetemi integraciot kovetéen
Pécsi Tudomanyegyetem Orvostudomanyi és Egészség-
lgyi Centrumanak elnok-helyettese, majd elnoke volt
2005-ig. 1981-ben védte meg az orvostudomanyok kandi-
datusi, 1989-ben akadémiai doktori értekezését. 2001 -
ben megvalasztottak a Magyar Tudomanyos Akadé-
mia levelezd, 2007-ben pedig rendes tagjava, a Pécsi Aka-
démiai Bizottsagban tobb vezetd poziciot toltott be, jelen-

leg elnoke.

Az egyetemen gyermekgyogyaszatot és orvosi, illet-

ve humangenetikat oktat.

Felesége — Zsuzsanna -, valamint két gyermekiik - Rita

lanyuk, Szabolcs fiuk - is orvosok.

Szamos tudomanyos tarsasagban vallalt vezetd tisztséget:
1996 és 2001 kozott a Magyar Humangenetikai Tarsasag
elnoke, 1997 és 2002 kozott az Eurdpai Humangenetikai
Tarsasag vezetSségi tagja volt. 2001 -ben az Egészségiigyi
Tudomanyos Tanacs human reprodukciés bizottsaganak
vezetésével biztak meg, valamint 2004-t6l a Klinikai Gene-
tikai Szakmai Kollégium elnoke. Nemzetkozi szerepvallala-
kiemelkedik, hogy 2000 és 2007 kozott
az UNESCO Nemzetkozi

(International Bioethics Committee) valasztott tagja volt.

sai kozil
Bioetikai  Bizottsaganak
Tobb, ritka betegségekkel foglalkozé nemzetkdzi szakmai
szervezetben vagy programban tolt be ma is vezetSségi
vagy Tanacsado (EUCERD,
ORPHANET, E-Rare2), képviseli a magyar ritka bete-

Kutatasi

testlileti tagsagot

gek ligyét vilagszerte. teriilete

a humangenetika, a gyermekgyogyaszat genetikai kérdései.

Kozponti témaja a genetikailag sériilt csecsemdk
és kisgyermekek korfelismerése, vizsgalata és
azok gyogyitasa. Tobb mint kétszazhatvan tudomanyos

publikacio szerzéje vagy tarsszerzdje.
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sziiléhazunkkal szemben lévé
lllyés Gyula Féiskolai Kar
auldjaba szervezték, az eléadd
ablakai pedig éppen a volt
sziil6i hazra néztek. Ahogy ott
alltam, kitekintve az utcara,
egy érdekes érzés fogott el:
ifjukoromban a szobam abla-
kabol sokszor néztem ki ide,
ahol ma eléadast tartok; az
akkori 18 éves énem ezt még
elképzelni sem tudta volna.
BTJ: Kanyarodjunk akkor
vissza a maba. Egy hénap-
pal a Széchenyi-dij atvéte-
le utan vagyunk, talan
mar lecsendesedett a gra-
tulaciok 6zone, vélhetéen
a nyilatkozatot kéré uj-
sagirok sem allnak mar
sorban Professzor Ur
elétt. Mire a Fehér Holl6 -
Ritka Lapot olvaséink
keziikbe veszik, mar is-
mert lesz szamukra, hogy
Kosztolanyi Gyorgy a
Széchenyi-dijat, mint a
Magyar Tudomanyos
Akadémia rendes tagja, a
Pécsi Tudomanyegyetem
tanara, a pécsi klinika
orvos-genetikusa tobb
évtizedes, nemzetkozileg
is szamon tartott tudo-
manyos, kutatoéi és okta-
t6i munkassaganak, szak-
mai kozéleti tevékenysé-
gének elismeréseként
vehette at. Kivancsiva
tesz, hogyan tekint On
erre a rangos elismerésre,
miért kapta és mit lizen-
het a dij a ritka betegek
szamara?

KGy: A gyermekgyogyaszat
genetikai kérdései, a genetika-
ilag sériilt csecsemdk, kisgyer-
mekek korfelismerése és
gyogyitasa terén végzett tevé-
kenységemet ismerték el vele,
igyekeztem magam is ezt ki-
domboritani valamennyi inter-
ja soran. Annak ellenére, hogy
jelenleg a gyakori betegségek

eredetének és az utédokban
valé megjelenésiik elérejelzé-
sében latja az orvostudomany
az Uj, molekularis genetika
legnagyobb hasznat, az elmult
évek bamulatos fejlédése a
ritka betegek szamara is ]
lehetSségeket nyitott meg, Uj
reményeket kelt. Tovabbme-
gyek: a genetika fejlédése az
altalanos orvosi gondolkodas-
mod valtozasat hozza magaval.
Az én hitvallasom az, hogy a
genetika tobb mint egy orvosi
szakma; a genetika egy gon-
dolkodas-rendszer, filozofiai
tartalma van.

BT): Ez a valtozas feltéte-
lezheti az orvos-beteg
kapcsolat valtozasat is?
Ha visszagondol Profesz-
szor Ur hajdani gyermek-
gyogyasz multjara, miben
latja ennek a kapcsolat-
nak a valtozasat, a
genetikusok masként kell
beszéljenek a sziil6kkel?
Vannak ,,j6 fogasok’, sa-
jat jo gyakorlat?

KGy: Minden bizonnyal val-
toznia kell az orvos-beteg
kapcsolatnak. Tekintstink egy
egyszeri példat. Gyermekgyo-
gyaszként egy olyan terapia
esetén, mint példaul egy rutin
miitét, beszéliink a hozzatar-
tozéval. llyenkor a sziilok,
hozzatartozok felé inkabb a
kell” izeneteket tolmacsol-
juk, ,,ha elmarad a miitét”
kockazatat kidomboritva, és
van, hogy legtobb esetben
percek vannak csak a dontés-
re. A genetikus tevékenysége
mas jellegi. Egyelére kevés
esetben beszélhetiink szoros
értelemben vett genetikai
terapiarol, viszont nagyobb a
sulya a genetikai program altal
meghatarozott jovobeli ese-
mények kockazatbecslésének.
A genetikai vizsgalat soran
keletkezé informacié tobbnyi-
re a jovébe mutat, nem csak
az adott pillanatban fogja jelle-
mezni a beteg allapotat és
nem is csak egyedul vele kap-

csolatos: ravetiil az egyén
vérrokonaira. Ez nem hason-
lithaté ahhoz, amikor azt
mondjuk: ,,az On gyermeké-
nek vakbele van...”. Egy ilyen
genetikai adatban egyszerre
lehet ott egy teljes generacio,
nagyszuléktd| kezdve akar
unokatestvérekig mindenki,
ezért is hangsulyozzuk érzé-
keny voltat. Az orvos-beteg
kommunikaciodjat, kapcsolatat
leginkabb a rossz hir, a
,isszafordithatatlansag” alla-
potanak kozlése neheziti. Sajat
gyakorlatom igazolta, hogy a
,»nem jo6 hirnek” kozlése so-
ran mas — természetesen név
nélkiili - betegek, parok példa-
zata segiti az egyént az infor-
maci6 elfogadasaban. Ezért én
Kant etikajat érzem magam-
hoz kozelallonak: ,,a lehetSsé-
gek kozil megtaldlni a lehetd
legjobbat”.

BT): Ezek szerint a gene-
tikus fejében ott kell,
hogy legyen valamennyi
esete egy felcimkézett
fiokrendszerben? Ehhez
rendkiviili strukturalo,
ugyanakkor el6hivé ké-
pességre van sziikség, az
alapos felkésziilésrél mar
nem is teszek emlitést.
De vannak-e itt
,,véletlenek”, varatlan
helyzetek,?

KGy: Varatlan helyzetek allan-
ddan jelen vannak, receptet
nem lehet minden nehezen
kezelhetd orvos-beteg szitua-
cidohoz megadni. Megemlitek
egy régebbi, szamomra akkor
nagy kihivast és belsé feldol-
gozast igénylé esetemet: Egy
parkapcsolatban él6 ifju népa-
ciensiink genetikai vizsgalata-
nak eredménye kizarta a felté-
telezett, a csalad életét meg-
mételyezd kort, igy minden
kiilonosebb ,,rakésziilés” nél-
kil mentem neki a tanacsadas-
nak, a jo hir kozlésének. Ami-
kor megjelentek a rendelésen,
csupan abban leltem zavaro,

konfliktusra lehetéséget ado
tényezdt, hogy a holgy ragasz-
kodott az élettarsa jelenlét-
éhez. Ez koztudottan szintén
érzékeny kérdés, mivel a ge-
netikai adatot csak azzal ko-
zolhetnénk, akitél a DNS
minta szarmazik, de itt is biz-
tositani kell a kivételeket,
annak szakmai, jogi lehet&sé-
geit megteremteni. A ,,j6 hir
kozlése” - tudniillik, hogy nem
hordozza a kéros géneket -
annyira megviselte a paciense-
met, hogy — noha az el6készi-
t6 megbeszéléseken nem csak
rossz, hanem a j6 hir fogada-
sara is felkészitettem a hol-
gyet — heves siras tort ki rajta.
Ugy déntéttem, hogy magukra
hagyom a part a szobamban;
ekkor mar o6riiltem, hogy
beleegyeztem az élettars je-
lenlétébe. Tisztaban voltam
vele, hogy az évekig benne
feszllo kétségek aloli felszaba-
dulas konnyei ezek, melyek-
nek fel kell tornitik. Kozel egy
ora elteltével jutott el a holgy
az oromig. Itt a sziiken vett
orvosi segitség mellett tobb,
mas feladatot is meg kellett
oldani.

BT): Amikor a Human
Genom Program eredmé-
nyét kozzétették, ugy
tlint, hogy attorés tortént
az emberi gyogyaszatban.
Elkésziilt az emberi ge-
nom szekvencia, ma pe-
dig mar uton-utfélen ta-
lalkozunk olyan hirdetés-
sel, ami akciés genetikai
tesztvizsgalatokat rekla-
moz.

A tanulmanyokban olvas-
hatjuk, hogy itt is szamta-
lan rejtély van még. Hi-
szen sokszor hordozunk
magunkban apré geneti-
kai hibakat. Olyanokat,
amelyek mondjuk, négy
generacioé ota a csala-
dunkban vannak, és eset-
leg még harom generaci-

6n keresztiil adjuk tovabb
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anélkiil, hogy barmi jele lenne.
Lappang. Nincs semmi tiinete.
De egyszer csak valamilyen
sismeretlen tényez6” hatasara
ez a kis elvaltozas, aktivizalja
magat, és a kovetkezé genera-
ciéban ott a hiba.

Professzor Ur eléadasaiban
mindig kiemeli ennek az
»ismeretlen tényezének’ a
hétterében a kornyezeti té-
nyezdk vagy artalmak szere-
pét.

A ritka betegek szamara mi az
lizenete a kornyezeti tényezdok
felismerésének, vagy akar erre
iranyulo genetikai tanacsadas-
nak?

KGy: A kornyezeti artalmak helyes
értelmezésének - példaul
mikrobialis fertézések, taplalkozas,
dohanyzas, foglalkozasi artalmak,
kornyezetszennyezés, stb. — szintén
inkabb a gyakori betegségek kezelé-
sében van mar gyakorlati jelentSsé-
ge. A szivbetegségek, a daganatos
betegségek megel6zése komoly
népegészségiigyi kérdés is egyben,
aminek a hatterében gyakran olyan
kishatast genetikai eltérések allnak,
amelyek megtalalhatok az egyéb-
ként egészséges populacioban, de
halmozott jelenlétik hajlamositja az
egyén tlinetek kialakulasara, ha
Sket bizonyos kornyezeti artalmak
érik. A ritka betegek rendellenessé-
geit nagyhatasi mutaciok okozzak,
a betegség a kornyezettdl fiiggetle-
niil is kialakul. Szamukra ott van
jelentSsége ezeknek a kornyezeti
artalmak kivédésének, hogy a be-
teg életmindsége, allapota ezaltal
befolyasolhato, lehetdség nyilik az
adott keretek kozti lehetd legjobb
korlefolyas elérésére.

A genetikai ismeretek fejlédése
azonban nem csak korabban alig
remélt esélyeket kinal. Nagy prob-
lémat latok az otletszeriien végzett
genetikai tesztek kovetkezményei-
nek értékelése terén, ami egyarant
teher a vizsgalatot kéré laikusok és
az orvosok szamara is. Maganak a
vizsgalatnak a technika megbizhato-
saga ugyan nem kétséges, de ezek-
nek a genetikai eredményeknek a

kovetkezményeit tudni kell
meérlegelni: mit jelent az
adott laborlelet a testi, lelki
jellegzetességek vonatkoza-
saban, megjosolhato-e a
korlefolyas, fog-e oroklédni
az utédokba. Ez a minden-
napi gondolkodas (ebbe a
kevésbé gyakorlott labo-
roknak a tanacsadéi felké-
sziiltsége is beletartozhat)
szamara alig megoldhato
problémat okoz. Etikai
kérdés az, hogy kelthetiink-
e az emberekben betegség-
tudatot, félelmet? Példaul
egy daganathajlamot okozo
mutacié esetében elényt
jelent-e a betegnek, ha tud
rola, vagy éppen ellenkezd-
leg, egész életét megkeseri-
ti az ezzel kapcsolatos szo-
rongas, aminek kovetkez-
ményeként pedig pszicho-
szomatikus betegség is
kialakulhat?

BT): Szamomra ez
megerdsiti annak a
szemléletvaltasnak az
igényét, ami a genetikai
tanacsadast és az adott
paciens arra valo érett-
ségét, felkésziiltségét
nem 6nmagaban a ge-
netikus-orvosra hagyja,
hanem tarsadalmi fela-
datként is tekint ra. Az
a meglatasom, hogy
mit sem ér a tudomany,
a professzionalis geneti-
kai-diagnosztikai kollek-
tiva erofeszitése, ha a
genetikai tanacsadast
végzok nem elég empa-
tikusak, nem talaljak
meg a hangot a paciens-
sel, nem tudnak megfe-
lel6 lélektani, kdlcsonos
bizalmi kapcsolatot
kialakitani. Holott az
emberek tobbsége —
iskolazottsaguktol fiig-
getleniil - képes don-
tést hozni maguk és

csaladjuk sorsa felél, ha a
megfelel6é nyelvezeten, kellé
mennyiségli tajékoztatast,
egyiitt érz6 modon kapjak.
Egyet tud-e érteni Profesz-
szor Ur azzal, hogy a szemlé-
letvaltoztatasban szereplé
lehet a szerves egységben
megjelené tanacsado-team -
az orvos, a pszicholégus,
mentalhigiénikus, a védoné -,
a tarsadalmi tudatformalas-
ban a pedagégia, k6zoktatas,
népegészségiigy...?

KGy: ... és még sokan masok,
ezzel magam is egyetértek.
Olyankor, amikor masok is meg-
erdsitik a paradigmavaltasi lehetd-
séget, mindig kapok egy ujabb
toltekezést, hogy érdemes kiizde-
ni. A genetikai tanacsadas méd-
szerében, feltételrendszerének,
szinvonalanak javitasaban, a ta-
nacsadok attitlidjeinek valtoztata-
saban sok eredményt értiink el az
utobbi idében, de erésodnek a
kilonbozé iranyzatok kozotti
vitak is.

BT): Ahany, a betegek koz-
vetlen kozelében lévé gya-
korlé genetikus baratomat,
néhai kollegamat kérdeztem
a Kosztolanyi Gydrgy mun-
kassaga kapcsan, mind ugy
tekintettek Onre, mint aki a
genetikai adatok etikus keze-
lése, a genetikai torvény
megalkotasa terén a hazai
,,oroszlan-harcos”.

Bar vannak eredményei en-
nek a harcnak, sokat javult
az az orvosi és kutatéi szem-
lélet, amely érzékeny az eti-
kai szempontokra is, de ko-
rantsem tartom magam
»megérkezettnek”. Ha a
kolcsonos parbeszédre gon-
dolok példaul tudésok, politi-
kusok, jogaszok, teolégusok,
pedagogusok kozott, akkor
van még mit tenniink. Ha
fiatalabb lennék vagy har-

minc évvel, még nagyon sok
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feladatot fel tudnék vallalni,
igy foleg ebben a tarsadalmi
tudatformalasban, nevelésben
latnék tennival6kat.

BTJ: Bucsuzéul egy személyes
kérdéssel tegyiik kerekké
beszélgetésiinket. Egyik k6z-
kedvelt magyar operaénekes-
novel - aki j6 messze kolto-
zott a fovarostol -, a Prima
Primissa dija kapcsan a na-
pokban volt egy beszélgetés a
televizidban. A riporter az
iires és stresszes utazasok
hasznos eltoltésérdl érdekls-
dott. A miivészné bemutatta
a titkos retikiiljét, amit egy
konnyed mozdulattal szétte-
ritett a térdein és maris egy
digitalis zongoraklaviatara
lett bel6le. Szamara nincs
utazasi stressz, mert a taskaja
segitségével egész Uton, de
akar a piros lampanal is gya-
korolja a skalazast és kikap-
csol minden kiilsé artalmat.
Koztudott, hogy Professzor
Ur sem az atlag nyugdijas
koruak életét éli. Gyakran
megteszi a Pécs-Budapest-
Pécs utat, a kiilfoldi kikiildeté-
sekrél nem is beszélve. Az
utébbi idében tobb szakmai
rendezvényen volt szeren-
csém talalkozni Onnel Buda-
pesten, mindig pontosan és
frissen érkezik, figyelme a
késé délutanba nyulé tanacs-
kozasokon sem lankad.

Kosztolanyi professzor
,utazétaskajaban” mi talalhato, ami
segit fenntartani ezt a fiatalos len-
diilet, az alkotasi, a rendszerezési
kedvet, esetleg egy Ujabb hobbi?

KGy: Az utazasi vagy varakozasi
idSt én is hasznosan ki tudom
hasznalni, az én utazétaskamban
b&ven van megvalaszolnivalé levél
vagy SMS. Mostanaban pedig,
,»nyugdijasként” nekem is tobb
idém van leiilni a zongora mellé, a
konnyedebb darabok, a jazz valé-
ban feliidit.
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Mit adtak a romaiak?

... tényleg ennyit
kell adéként
fizetniink,
tényleg ennyit fel

kellett adni a

szabadsagunkbal,

tényleg megéri ez

nekiink?”’

Birodalom peremén

—Dupcsik Csaba irasa—

,,Es mit adott nekiink
a Romai Birodalom?” — tette fel
a kérdést a Roma-ellenes
dsszeeskiivok vezére. Zavarba
ejtd modon azonban tarsai
valaszokat kezdenek sorolni a
szonokinak szant kérdésre:
vizvezetéket, csatornazast,
ontozést, utakat, oktatast,

kodzbiztonsagot...

Mint minden j6 parddia, ez a
film is egy tanulsigos Ossze-
fliggést ragad meg: hajlamosak
vagyunk nem szeretni a
,»birodalmakat”, még akkor is,
ha ,,adomanyokat” kapunk
tdliik. S gyorsan tegyiik hozz3,
hogy nem csak halatlansagbol:
a birodalmak ugyanis jotéte-
ményeikért cserébe egyrészt
uralmuk elfogadasat és enge-
delmességet varnak el, mas-
részt a sajat fenntartasukhoz
valé hozzajarulast. Ez viszont
igazi csapdahelyzet, mert az
uralom — akar kényszerd, akar
,onkéntes” — elfogadasa utan
nehéz a ,tényleg ennyit kell
adoként fizetniink, tényleg eny-
nyit fel kellett adni a szabadsd-
gunkbdl, tényleg megéri ez
nekiink?” kérdéseket feltenni
anélkiil, hogy ne ,lazadasnak”
tlinjon mar a kérdésfelvetés
is, mikozben a birodalom
fenntartasanak anyagi és em-
beri koltségei hajlamosak a
végtelen felé tartani. Minél
hatalmasabb ugyanis a biroda-
lom, anndl nehezebb miikod-
tetni a szervezetét; minél
tobb ellenséget gydzott e,
annal tébb (potencialis) ellen-
séggel talilja szembe magat,
akik — félretéve ellentéteiket
— valészinitlen koalicidkat is
létrehozhatnak a birodalom
ellen; minél gazdagabb lesz a
birodalom, annal vonzoébb

célpontot jelent.

A modern egészségligyi ellato

rendszer tulajdonképpen
felfoghatéd egyfajta birodalom-
ként: napjainkban egészség-
ugyre koltik a vilag GDP-
jének 8,5%-at, s csak orvo-
sokbdl mintegy 9,17 millié
dolgozik szerte a vilagon. Elsé
pillantasra konnyen talalha-
tunk adatokat annak bizonyi-
tasara, hogy ez a ,birodalom”
roppant hatékony volt az
»ellenség”, azaz a sulyos be-

tegségek visszaszoritasaban
(1. diagram).

Ugyanakkor mas adatok za-
varba ejté tendencidkat mu-

tatnak (2. diagram).

Persze kihagytunk egy fontos
tényezét: a varhato élettar-
tam novekedését. Szamos
betegség kockazata ugyanis
egyenes aranyban né az élet-
korral — marpedig régen az
emberek sokkal kisebb hanya-
da élte meg az oregkort. Az
1870-es évtizedben Magya-
rorszagon az emberek — szin-
te mar alig hihetd moédon —
dtlagosan a huszas éveikben
jartak, amikor meghaltak, mig
manapsag a hetvenet is meg-
haladja az életkoruk. Raada-
sul, mikozben az emberek
egyre idésebb korban halnak
meg — a haldlokok koziil el-
tlint az oregség, mint olyan

(3. diagram).

Sarkitva: az orvostudomany
olyan sikeres volt a betegsé-
gek elleni harcban, hogy most
mar szinte mindenki beteg-

ségben hal meg.

Egyetlen birodalom sem ma-
rad fenn egy-két nemzedék
életénél tovabb, ha kizardlag
az erdszakra alapozza hatal-
mat. A birodalomnak tobbek
kozott ismeretekre, tudasra,
informaciokra is sziiksége van
— a szb titkosszolgalati értel-
mében vett informaciéktdl
(tehat hogy kik terveznek
lazadast a hatarokon beliil,
milyen potencidlis ellenség
gyiilekezik a hatarokon kiviil?
stb.) a szakismereteken ke-
resztil (hogyan kell utakat
épiteni, vizvezetéket létesite-
ni, oktatasi rendszert fenntar-
tani, stb.) egészen az altala-
nos, explicit csak részben
megfogalmazott elvekig, tehat

hogy hogyan lehet emberek
tomegét iranyitani. Embere-
ket, akiket gyakran szélsSsé-
ges kiilonbségek tagolnak és
ellentétek allitanak szembe
egymassal, illetve a birodalmi
struktdrakkal. Itt azonban a
birodalom ismét konnyen
beleeshet a tulterjeszkedés
csapdajaba: mivel a ,hasznos”
ismeretek mennyisége poten-
cidlisan végtelen, vagy legalab-
bis roppant nagy, speciilis
szakapparatusokat kell kiépi-
tenie, amelyek gondoskodnak
az ismeretek kezelésérdl
(begydjtésérdl, archivalasarol,
értelmezésérdl, mas appara-
tusok, a dontéshozok és a
végrehajtok szamara relevans
informaciok és értelmezések
kivalasztasarol, ha sziikséges,
,leforditasarol” és az illetéke-
sekhez vald eljuttatasardl). Ez
viszont egy paradoxont von
maga utan: mikozben a kiala-
kulé bonyolult rendszer az
informaciok hatékony feldol-
gozasahoz és cirkulaltatasahoz
nélkiilozhetetlen(nek  tlinik),
idével éppen ez a szerkezet
jelenti a legnagyobb, akadalyt
— vagy, fogalmazzunk finomab-
ban: kihivast — az informaciok
feldolgozasa és cirkulaltatasa
Utjaban.

Elhagyva egy idére a biroda-
lom-metaférat, az egészség-
lgyben az informaciok kétféle
tipusat kilénboztethetjik
meg: ,,igazgatdsi” ismereteket
(kapacitasrol, koltségekrdl,
betegségtipusok elterjedtsé-
gérdl, stb.), illetve ,,szakmai”
ismereteket (hogyan lehet
felismerni — diagnosztizalni —
és gyodgyitani adott betegsé-
get). Ha a szakismereteket
két részre bontjuk, beszélhe-
tink  -konkrét (elsédleges)
ismeretekrdl — ez egy adott
beteg egészségligyi allapotardl
sz6l6 ismereteinek egylittese,

llletve -altalanos (masodlagos)
ismeretekrdl — némi leegysze-
rlsitéssel ez az a tudas, ame-
lyet a gyogyitd személyzet a
képzése és munkaja soran
szerez.

Az orvosi utdpia az lehetne,
hogy a fenti értelemben meg-
hatarozott elsédleges ismere-
tek pusztan az orvos altal



2013.06.10.

birtokolt, illetve a vizsgalati
eszkdzokben materializalodott
altalanos ismeretek konkrét

esetre torténd alkalmazasaval
megszerezheték. A valdsigban
azonban nem ez a helyzet, s
nem csak azért, mert nincsenek
olyan kifinomult letapogatodink,
mint amilyet a Star Trek orvosa
(aki valojaban egy szamitogépes
program hologramja) csak vé-
gighliz a betegei el6tt, s azonnal
megjelenik a kijelz6jén a diagno-
zis; s még csak nem is azon
kozhely miatt, mely szerint ,a

valésag az mindig bonyolultabb”.

Az orvosi technoldgia bamula-
tos fejlédése ellenére ugyanis a
diagnozisban valtozatlanul meg-
kerilhetetlen kiindulopont a
tiinetek Osszegyljtése és értel-
mezése. Ez a gyakorlatban a
legtobbszor nagyon gyors folya-
mat: a beteg elmondja, hogy fij
a torka, az orvos megnézi, majd
meghallgatja a tiidejét, végiil
kijelenti: ,,Onnek tiiszés mandula-
gyulladésa van” — az egész a
recept és a betegallomany admi-
nisztralasaval egyiitt sem tart

tovabb 2-3 percnél.

valoszinliségszamitasi kalkulust
is bevon a folyamatba és ez
altalaban ,,bejon”. Az eljaras
gyengeségei az olyan hatarese-
tekben mutatkoznak meg,
mint amilyet pl. a ritka beteg-
ségek jelentenek. Arrol van
sz6, hogy a tiinetek szama
sokkal kisebb, mint a lehetsé-
ges betegségeké; a tiinetek
kombindcioi mar sokkal infor-
mativabbak, de minél bonyo-
lultabb tiinetegyiittesrél van
sz6, annal nagyobb az esélye,
hogy bizonyos tiinetek

,»eltakarnak” masokat, és/vagy

hogy adott orvos szakmai
gyakorlata soran nem is talal-
kozott a szoban forgd beteg-
séggel, amelyet diagnosztizalni

kellene.

A Dr. House c. sorozat nézéi
epizddonként 2-6 alkalommal
hallhatjak a magabiztos ,,akkor
ez és ez a baja, kezeljék tehat
azzal” kijelentést, hogy végiil
az utolsé percekben a boros-
tas doki hirtelen megvilago-
sodjon, s el6érantson egy nem
feltétleniil ritka betegséget. A
fenti példa azonban nem is
annyira a fiktiv jellege miatt

halalokok szerint, Magyaror-
szag, 1900-1995 (forras: KSH)

sat, majd sikerét dramaturgiai
szempontok diktaljak. Sokkal
inkabb figyelemre méltdé az
EurordisCare2 vizsgdlata,
amely szerint a ritka betegek
elsé tiinetei és helyes diagnoézi-
sa kozott tipikusan évek telnek

el.

Ennél is fontosabb azonban,
hogy az elsédleges egészség-
lgyi informaciok jellege olyan,
hogy azok létrehozasanal és
alakitasanal a pdciens nem pusz-
tan targya, hanem alkotdtdrsa
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mezése is sziikséges ahhoz, hogy
adott reakcio tiinetnek mindstl-
jon. Gondolhatunk itt az olyan
alapesetekre, mint érez-e a
beteg fiajdalmat, és ha igen, ak-
kor hol és milyen jelleglit —
ennek eléadasa ugyanis sokak
szamara korantsem olyan egy-
szer(i, mint ahogy azt az orvo-
sok (vagy a ,,rutinos” paciensek)
gondolhatjak.

Tegylik még hozza, hogy adott
beteg egészségiigyi allapotardl
sz6l6 elsédleges orvosi ismere-
tek nem pusztan egy iranyba, a
betegtdl az orvos felé aramla-
nak, hanem visszafelé is. Szamos
orvos szamara az ilyen iranyu
informaciéaramlas paradigmati-
kus esete az orvosi utasitdsok
kozlése (és ,,bonuszként” felvila-
gositas a betegség varhato prog-
nozisardl, a varhatd kezelések-
rél, az esetleges életmoddbeli
konzekvenciakrol). Holott nem
kizardlag a beteg emberi mélto-
saganak tiszteletben tartasa
miatt lenne sziikséges vele — és
hozzatartozoival — megosztani
az érdemi orvosi informaciokat,
hanem azért, mert legfeljebb az

NN
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I1l. diagram: 10.000 lakosra juté halalozasok szama végel-

gyengiilésben, Magyarorszag, 1900-1995(forras: KSH)

I. A szerzé az MTA Tarsadalomtudomanyi Kutatokozpont (Szociologiai Intézet) kutatdja.
2. A Brian élete (Monty Python’s Life of Brian, 1979, rendezte Terry Jones) c. filmben elhangzé kérdést irasunk céljai miatt némileg atfogalmaztuk.
3. World Health Statistics 201 I. Genf: World Health Organization. |36. és 124. o.
4. Egy nemzetkozi vizsgalat szerint, miutan a beteg elkezdte eléadni a panaszait, az orvosok atlagosan a 18 masodpercnél
félbeszakitjak (Pilling Janos: Az orvos-beteg kommunikacio, in: Pilling J. (szerk.) (2008) Orvosi kommunikacié. 2. atdolg.kiadas. Budapest: Medicina. 46-66.; 49. o.)

5. The Voice of 12,000 Patients. Experiences and Expectations of Rare Disease Patients on Diagnosis and Care in Europe. A report based on EurordisCare2 and EurordisCare3 Surveys.
Boulogne-Billancourt: Eurordis. 48-49. o. Hozzaférhetd: http://www.eurordis.org/IMG/pdf/voice_12000_patients/ EURORDISCARE_FULLBOOKr.pdf Letdltve: 2013-01-20.

6. Pilling i. m. 56. o.

8. Pilling i. m. 56-57. o.

9. The Voice of 12,000 Patients 48-49. o.
10. Pilling i. m. 52. o.

I'l. Pilling i. m. 52-54. o.

12. Pilling i. m. 57. o.

Az ilyen ,futd” diagndzisok . . intenziven magatehetetlenil
'by ” b 8 problematikus, hanem azért, (kellene, hogy legyen) az orvos- fekvd paci kg cében tud
- - I, ekvd paciensek esetében tudja
feslet(:1 en azonban 3Zd°r'V°,5 mert ebben az esetben a tiine-  nak. Tudniillik sok esetben nem paciensek € ‘| l
eltehetéen nem tudatositott . . o . az egészségligyi személyzet
. tek értelmezésének elhizdéda-  csak az orvos, de a beteg értel- g gugy Y
mo6don - egy
60
8 fert6z6 bet.* 40 daganat
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- gyomor*** 20 erészak™
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0
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: 60 . ..
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40 A\

szerint, Magyarorszag, 1900-1995
(forras: KSH)
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»A kezelés, a
betegség esetleges
kovetése és
rehabilitaciéja
szempontjabél

ugyanis

létfontossagu elem,

hogy a pdciens és
kornyezete
mennyire értette
meg, hogy mi volt a
betegség, illetve a

kezelés lényege. ”

teljes egészében maga kont-
rollalni a kezelési folyamat
egészét (vagy legalabbis: rin-
gathatja magat ebbe az illizio-
ba). A kezelés, a betegség
esetleges kovetése és rehabi-
litacidja szempontjabdl ugya-
nis létfontossagu elem, hogy a
paciens és kornyezete meny-
nyire értette meg, hogy mi
volt a betegség, illetve a keze-
lés lényege.

Itt Gjra visszatérnék a metafo-
ramhoz: ha az orvos 100%-
ban maganak tartja fenn a
tlinetek értelmezésének jogat,
s csak egyoldalu, visszajelzést
nem igénylé utasitasokat és
kijelentéseket kozol a paci-
enssel — akkor a birodalom
fenntartasanak katonai mo-
delljéet koveti. Ezen modell
erdltetésébe pedig progra-
mozva vannak a kudarcok —
soha sem maradt fenn sokaig
az a birodalom, amely csak a
hadseregére alapozta hatal-

mat.

Egy nemzetkozi vizsgalat sze-
rint belgyogyaszok az atlago-
san 20 perces (? vagy inkabb: !
DCs) konzultaciok soran
atlagosan | percet szantak a
beteg tajékoztatasara. Amikor
ugyanekkor az orvosokat arra
kérték, hogy becsiiliék meg,
hany percet szantak a betegek
tajékoztatasara, a valaszuk

szerint az atlag 9 perc volt.

Még érdekesebb, hogy milyen
informaciot adtak az orvosok
a betegeiknek a felirt gyogy-

szerrdl?

Az esetek

. 20%-aban semmit;

° 30%-aban nem ismer-
tették a gydgyszerelés
céljat;

. 80%-aban nem emli-

tették az adagolast;

. 90%-aban nem beszél-
ték meg a kezelés
idétartamat.

Nem csoda, ha a betegek

° 20-30%-a még az akut
betegségre felirt
gyogyszereket sem
vette be (prevencidra
szant  gyogyszereket
még nagyobb arany-
ban nem);

. 40-50%-aban nem
tartottak be az adago-
lasra vonatkozé el6-

irasokat;

U 60-70% figyelmen
kiviil hagyta az élet-
médra  vonatkozé

orvosi eléirasokat.

Az egészségligy birodalmanak
hatarait nem ,,csak” gydgysze-
rek, diagnosztikai és kezelésre
szolgalo eszkozok alkotjak,
nem ,csak” a szlikebb érte-
lemben vett gyogyitd tevé-
kenység, hanem bonyolult
kommunikaciés és informa-
ciogylijté aktusok tdmege is.
Az ebben a kommunikacioban
részvevé szereplék — az orvo-
sok és a paciensek
(hozzatartozoi) — kozott ter-
mészetesen alapvetd informa-
cids aszimmetria van az orvo-
sok javara. Idedlis esetben a
paciens tisztaban van azzal,
hogy kihagyhatatlan és lényegi
szerepet jatszik a kommunika-
cios folyamatban, mikozben az
orvos tisztaban van azzal,
hogy a paciens informacios
szerepe nem fenyegeti az &

poziciéjat, s6t, a munkajat
nagyban segit(het)i.

Gyanithatd, hogy e sorok
olvaséi nagyon is jol tudjik,
hogy milyen tavol dllunk ettdl
az idedlis esettél. De nem
csak Magyarorszagon. A mar
idézett EurordisCare2 vizsga-
latba bevont ritka betegek
18%-a maga sugallta orvosai-
nak a ritka betegség lehetSsé-
gét (amely ,,mindig meggyorsi-
totta a helyes diagndzis eléré-
sét”); a vizsgalt betegek 23%-a
maga deritette ki, milyen
diagnosztikai kézpontban vagy
laboratériumban tudjak meg-

erdsiteni ezt a diagnozist.

Csak a ritkak specidlis helyze-
térdél lenne szoé? Pilling Janos
korabban ugyancsak idézett
Orvosi kommunikdciéjaban mas
nemzetkozi  kutatasokat s
emlit, amelyek szerint a diag-
nézis felallitasahoz sziikséges
informaciok 60-80%-at az
anamnézis is tartalmazza, az
orvos azonban az ilyen infor-
macioknak atlagosan 50%-at
ismeri meg. Erdemes az atlag
mogé pillantani, hogy kideriil-
jon: az érték 9 és 85% (!)
kozott valtozott, ,,az orvos
kommunikacios  készségeitdl
fliggéen.” Az orvosok 94%-a

méri fel, milyen elképzelései
vannak a betegnek maganak
sajat allapotarol, noha az ese-
tek 10%-aban az ilyen elkép-
zelések lényeges informacio-
kat is nyujthatnak szamara a
helyes diagnézishoz. A nem-
egylittmi(ikodés még sulyo-
sabb olyan teriileten, ahol a
kommunikaciot egy Ujabb
tényezd torzithatja: a gyerek-
gyogyaszatban. Itt ugyanis a
sziiléknek kell kozvetits sze-
repet betdlteniiik a paciens és
az orvos kozott, gyakran még
a tiinetek kommunikalasaban
is, de a kezelés betartatasaban
feltétleniil. Egy felmérés sze-
rint az orvosi konzultacioval
elégedetlen sziilék 83%-a

eltért az orvosi utasitasoktol.

A sokszor idézett Pilling-
konyv egyetemi tankonyv, ami
természetesen jo hir, viszont
emlékeztetSll jelezném: az
orvosi kommunikaciot alig
néhany éve tanitjak a haza
egyetemeken, tehat a gyako-
rolé orvosok tilnyomé tobb-
sége korabban nem talalko-
zott ilyen tananyaggal. Gyanit-
haté azonban, hogy e tantargy
bevezetésének ilyen késedel-
mes volta nem annyira a
»kommunikaciés betegség”
oka, mint inkabb tiinete. S bar
ilyen rovid irasml keretei
kozott nem lehet alatamaszta-
ni a kovetkezd, az eddigiek
alapjan varatlannak t(iné kije-
lentést, mégis hangsulyoznam:
nem ,,az orvosokra”, hanem a
tarsadalmunk egészére jellem-
z6 ,betegség” tlinetérdl van
sz6. Ha a kommunikacios
készségiink az élet szinte
minden teriiletén fogyatékos-
nak tlinik, akkor miért var-
nank mast az egészségliggyel
kapcsolatos  kommunikacio-
ban?
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Egészség — Betegség — Betegjog — Jogvédelem

Egészség

Eletiink soran nagyon keveseknek adatik meg,
hogy ne taldlkozzanak a betegellatassal, akar
sajat egészséglik védelme, akar csaladtagjaik,
ismerdseik gyogykezelése miatt.

Még a leginkabb egészségtudatosan él6
,orvoskerilék” is kapcsolatba keriilnek az
egészségliggyel: tobbnyire koérhazban szilet-
nek (és bar remélhetdleg egészségesen szii-
letnek, de orvosi ellatasban, pl. védéoltasok-
ban részesiilnek), késébb védénd latja Sket,
idével varandoés gondozasra, fogaszati vagy
tlid6szliré vizsgalatokra jarnak, gyermeket
sziilnek. Iskolajuk iskolaorvoshoz, munkahely-
Uk ,,lizemorvoshoz” (ma gy mondjuk: foglal-
kozas-egészségligyi orvoshoz) kiildi ket
elézetes alkalmassagi vizsgalatok miatt. A
sportoldk sportorvostdl kapnak orvosi enge-
délyt, az esztétikai valtozast keresdk plaszti-
kai sebészhez mennek. Ha olyan a munkank
vagy a hobbink, repiiléorvosi vizsgalaton vagy
jarmilivezetdi vizsgalaton vesziink részt. |d6-
sodve raksziirésekre jarunk, és idds kori
véddoltasokat kapunk.

Pedig a fenti esetekben mind-mind egészsége-
sek vagyunk (és igyeksziink ezt megdrizni
minél tovabb).

Betegség

De mi van, ha megbetegsziink? Idedlis esetben
meggyogyitanak benniinket. Az egészségligy
elsédlegesen erre van kitaldlva. Ha mégsem
tud, apolva, gondoskodva végigkiséri a beteg-
ségiinket. Majd a végén a halalunkat (akarcsak
sziiletésiinket) allamigazgatasi aktus kereté-
ben orvos allapitja meg.

Bajaink, betegségeink szama szinte végtelen
lehet — ugyanakkor az ezekre fordithaté javak
meglehetésen sziikések. Ohatatlan, hogy
ilyen aranytalansig esetén lemondasokra
kényszeriiljlink, akar betegek, akar egészség-
ligyi déntéshozok vagyunk. Es mind a komp-
romisszum, mind a rendszer eldre lathato
tulterheltsége ,,boritékolja” a konfliktusokat
egy olyan teriileten, amelyre raadasul kiilono-
sen érzékeny mindenki, hiszen a sajat életé-
rél, egészségérdl (is) van szo.

- dr. Mina Andras irasa -

Betegjogok és kotelezettségek

Az egészségligyi teriileten el6fordulé konf-
liktusok kezelésérdl szdl a betegjogvédelem.
Jogszabalyi alapjat 201 1. évi Alaptorvényiink
alapjogi felsorolasa, az Egészségligyi torvé-
nylink (1997. évi CLIV. tv.) betegjogi listdja,
egyéb kapcsolédd jogszabalyok betegjogi
vonatkozasai adjak.

Alkotmanyos alapjogi védelemben részesiil:

® az emberi élet

® az emberi méltdsag

® 2 szabadsag és személyi biztonsag

e személyes adatok védelme

® 3 csaladi kapcsolattartas

e a lelkiismeret és a vallas szabadsaga, sza-
bad gyakorlasa

® alapvetS jogunk az egészséges munkafel-
tételekhez, munkank szabad megvalaszta-
sahoz valo jog

e a tulajdonjog

e kiilon kiemelt védelem illeti a gyermeket,
ndket, idoseket, fogyatékkal éléket

e deklarilt elvaras az esélyegyenlSség

® a szocidlis biztonsag

® az egészséges kornyezethez, lakhatashoz
valé jog

e valamint kiemelt érték a testi-lelki épség,
az egészségligyi ellatashoz vald jog.

Az Egészségligyi torvény altal tételesen fel-

sorolt betegjogok:

® Az egészségiigyi ellatashoz valo jog

® Az emberi méltdsaghoz valod jog

e A kapcsolattartas joga

e Az intézmény elhagyasanak joga

e A tijékoztatashoz valé jog

e Az dnrendelkezéshez valé jog

e Az ellatas visszautasitasanak joga

® Az egészségligyi dokumentacié megisme-
résének joga

® Az orvosi titoktartashoz valé jog

® Az orvosi kezeléssel, ellatassal kapcsolatos
panasz kivizsgalasanak joga

Betegkotelezettségek felsorolasa az Eiitv.-

bél: felelSsség a sajat és masok egészségéért

egylittmikodés, adatszolgaltatas

miikodési rend, hazirend betartasa

téritési dij megfizetése (amennyiben van)

A fentieken tul betegként (sét ilyenkor
kiilondsen is) megillet minket a fizikai és az
info-kommunikaciés akadalymentesitéshez,
az egyenlé banasmoddhoz, a betegbiztonsag-
orvosi

hoz, masodik

(konziliumhoz) valé jog, panaszunk kezelé-

véleményhez

séhez vagy annak jogorvoslatidhoz vald jog.
(Ezek megemlitett vagy levezethetd jogok.)
Nézziink egy-egy tipikus példat a betegjogi
sérelmekre, melyek soran gyakran tobb
jogunk is csorbulhat.

Emberi méltosagunkban sértenek minket
azok a helyzetek, amiben az orvosi vizsgalati
helyzet intimitasa vagy szeméremérzetiink
séril, ha bantéan, durva hangon, vagy
»csak” lekezelen, lelketleniil szélnak hoz-
zank. Ha egyuttal illetéktelen személyek is
halljadk az orvos-beteg kozti beszélgetést,
adatvédelmi jogsértés valosulhat meg.

Onrendelkezésiinket sérti, ha az orvos nem
tajékoztat minket a kivizsgalas részleteirdl, a
betegségiinkrdl, a kezelés varhatd eldnyei-
rél vagy rizikéjaroél, ha nem von be minket a
valaszthato dontésekbe, ha (bizonyos korla-
tok kozott) nem valaszthatnank szabadon
orvost, intézményt, ha a valasztott intéz-
ményt nem hagyhatnank szabadon el
(Persze, kiilonleges helyzetekben ezek a
jogok korlatozhatoak, pl. siirgésségi ellata-
kapacitas gondok, kotelezd
gyogykezelések veszélyezteté allapot vagy

sok, ellatoi

kozegészségligyi, jarvanyligyi érdek esetén).

Es ritkabban, de eléfordulhat, hogy az egés-
zségligyi ellatas szakmai mindségével van
gond, esetleg komolyabb orvosi hiba vagy
mulasztds okoz hatranyt vagy kart a beteg-
nek: ilyenkor beszél a szakzsargon
»mihibaral”.

Ezekben az esetekben pl. kérhetjiik a min-
den intézményben elérhet betegjogi képvi-
segitségét. (ElérhetSségét kotelezd
kifiiggeszteni, nevét, telefonszamat, fogado-
orajanak adatait megadni.)

selé

Betegjogvédelem

Magyarorszagon a betegjogi képviseleti
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»A ritka beteget
gondozé csaladok
ezrei szembesiilnek
stilyos nehézségekkel
az orvosi, oktatasi és

szocidlis segitséghez,

tamogatashoz valé

hozzdférés terén,
aminek kovetkeztében
a ritka beteget kezel6
csaladok

marginalizalédnak.

rendszer, az egészségligyi torvény-
ben foglaltaknak megfeleléen 2000.
jalius  I-6ta mikodik (kezdetben
kozalapitvanyi, majd kézponti agazati
hattérintézményként). Az egészség-
lUgyi intézményektd| fiiggetlen jogvé-
dék alkotjak az egészségligyi ellatod-
rendszer egyik kontrolljat, informa-
cios pontjat, panaszkezelési forumat.
Mara az Orszagos Betegjogi,
Ellatottjogi, Gyermekjogi és Doku-
mentacios Kozpont (OBDK) pro-
fesszionadlis jogvédd szervezet lett,
amely képes a megtortént betegjogi
sérelmeket artikulalni, a sérelem
bekovetkezte utan a megoldas érde-
kében eljarni. Ugyanakkor a jogvé-
delmi szervezet folyamatos jelenlé-
tével és elérhetSségével akar még a
panaszok bekovetkezte elétt is fi-
gyelmeztetni tudja az egészségiigyi
ellatét, ha a betegbiztonsagra vagy a

betegellitisra nézve helytelen
gyakorlatot, veszélyezteté ko-
rilményt, kornyezetet tapasztal.

A betegjogi képviselS segithet a
sérelmek tisztazasaban, segithet
a dokumentumokhoz valé hoz-
zaférésben, megoldast kereshet
és javasolhat az adott helyzetre.
Eljarasahoz igénybe vehet tars-
hatésigokat (ANTSZ, OEP,
GYEMSZI, stb.),
de sajat reagalasa a tarsszervek

Gyamhivatal,

lgyintézési eljarasaihoz képest
lényegesen gyorsabb. (Pl. amig
egy ,,mihiba” miatti birésagi ut
minimum 2-3 év ma Magyaror-
szagon, addig a betegjogi képvi-
selé altal kozvetitett, segitett
egyezség néhany hét vagy honap
alatt is eredményre vezethet.) A

felek altal megtakaritott energia-
rol és anyagiakrol nem is beszél-
ve.

A jogvédelmi képviselSk talan
legfontosabb érdeme azonban a
szolgaltatoktdl valo fiiggetlensé-
glikben, a gyors informacios
segitségnyujtasukban és szakte-
rileti jartassagukban rejlik, me-
lyet az egyre jogtudatosabb be-
tegek megkereséseinek emelke-
dé szama is igazol.

Ritka Betegségek Nemzeti Terve

- Brunner Katalin irasa -

A ritka betegségben szenvedd bete-
gekrél kevesen tudjak, hogy sulyo-
san és halmozottan hatranyos hely-
zetlik ellenére milyen nehézségekkel
jutnak diagnézishoz, majd megfeleld
kezeléshez. Betegségliket sok eset-
ben ,arva” gyogyszerekkel és speci-
alis terapiak alkalmazasaval kezelik,
amelyekhez hozzajutniuk is valosa-
gos erdproba. A ritka beteget gon-
dozd csalddok ezrei szembesiilnek
sulyos gondokkal az orvosi, oktatasi
és szocidlis segitséghez, tamogatas-
hoz valé hozziférés terén, aminek
kovetkeztében a ritka beteget keze-

16 csaladok marginalizalédnak.

Magyarorszag Kormanya az eurépai
kozosség ajanlasanak megfeleléen
vallalta, hogy harom évre szélo
Nemzeti Terv keretében gondosko-
dik a ritka és velesziiletett rendelle-
nességgel ¢él6 betegek megfeleld

kezelésérdl, legkésdbb 201 3-ig.

E hossz( tavl tervezés célja az Eu-
répa Tanacs ajanlasa szerint, hogy a
kormanyzat biztositsa az egyenld
esélyeket a jelenleg hatranyban lévé
ritka betegek szamara, megszervez-
ze és iranyitsa a sziikséges informa-
ciok aramlasat, tamogassa az ilyen
betegeket képviselé betegszerveze-

teket, és hogy szorosan egyiitt-
mikodjék a tudomanyos tevé-
kenységet végzd szervezetekkel.
A stratégiai terv fontos feladata,
hogy a ritka betegeket érinté
jogteriiletek szabalyozasa soran a
dontéshozok figyelembe vegyék a
ritka betegek sajatos sziikséglete-
it.

Az Emberi Eréforrasok Miniszté-
riumanak Egészségpolitikai Féosz-
talya iranyitasaval 2009-ben el-
kezdédott a tervezés, amelyben
aktiv szerepet jatszik Prof. Dr.
Kosztolanyi Gyorgy akadémikus,
a Nemzeti Terv kinevezett Koor-
dinatora. Az elmult év struktura-
lis és gazdasagi valtozasai ellenére
az el6készité munkak folyamato-
san zajlanak, koszonhetéen a
teriilet elkotelezett szakemberei-
nek és a betegszervezetek kitartd

munkajanak.

A terv elkészitésére létrehozott
Szakértdi Bizottsagban akadémi-
kusok, professzorok, az orvosi
egyetemek tanarai és az érintett
szakmak kit{iné szakemberei,
prominens képvisel6i dolgoznak,
kiegésziilve az érdekkorbe esé
tarsadalmi szervek, a gyogyszer-

illetve egészségipar és a beteg-
szervezetek delegaltjaival. Mun-
kajuk soran egyutt keresik a
megoldasi lehetéségeket a ritka
betegek gondjainak enyhitésére.
A ritka betegekért tett erdfeszi-
téseik koszonetet és nagyrabe-

cstilést érdemelnek.

A Nemzeti Terv megalkotasi
folyamataban a Rirosz, mint
betegképviseleti ernySszervezet
aktiv szerepet vallalt a dontés-
hozok és betegszervezetek
egylittmiikodésének keretében.
A Rirosz részt vesz a Szakértdi
Bizottsag munkajaban, elkészi-
tette és ismertette a Bizottsag-
gal a Ritka Betegek Helyzet-
elemzését, a betegek helyzetérdl
sz6l6 Hatastanulmanyt és a Be-
tegszervezetek SWOT analizi-
sét, amelyek megtalalhatéak a
http://www.rirosz.hu/
szovetsegrol/nemzeti_terv web-

oldalon.
A Rirosz a ritka betegek képvi-

seletében a kovetkezd javaslato-
kat fogalmazta meg a dontésho-

z6k felé:
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I. A Nemzeti Terv kidolgozasaba és megva-
|6sitasaba a szocidlis, rehabilitacios, oktatasi
és foglalkoztatasi teriiletek képviselit is
vonjak be a dontéshozok, az egészségligyi
agazaton feliil, mert a ritka betegek problé-
mainak komplexitasa ezt feltétleniil megko-

veteli.

2. A Nemzeti Terv elsérend(i feladatként
rogzitse a ritka betegek ellatasara alkalmas
szakértdi kozpontok kritériumainak megha-
tarozasat, illetve a kritériumoknak megfele-
16 intézmények mieldbbi kijelolését és akk-
reditalasat. Az akkreditalas soran feltétleniil
vegyék figyelembe az eurdpai akkreditacios
kritériumokat, annak érdekében, hogy a
ritka betegekkel kapcsolatos eurdpai tamo-
gatasok kihaszndlasa lehetévé viljon. A
Rirosz tamogatja a szakértdi bizottsag azon
javaslatat, hogy a szakértdi kozpontok halo-
zatat orvostudomanyi egyetemek egészség-
Ugyi intézményeire alapozva, az egyes be-
tegségekre specializalédott, a gyakorlatban
mar jol mikodé kozpontok bevonasaval

alakitsak ki.

A Rirosz tamogatja, hogy az egyetemeken
kialakitando Ritka Beteg Szakértéi Kozpon-
tok feladata és feleléssége legyen a kisebb
ellatd kozpontok becsatlakoztatasa, hogy
felépiilhessen a ritka betegségek egészség-
lgyi ellatasat szakmailag 6sszefogd kozpon-
tok nemzeti haldzata, elésegitve az orszagos
ellatas szakmai kontrolljat és szervezését.

3. A Rirosz javasolta, hogy a ritka betegek
esélyegyenl6ségének biztositasa érdekében
a jogalkotd torekedjen a ritka betegeket
érinté jogterlletek szabalyozasanak atfogd
feliilvizsgalatara. Hangstlyosan képviselte a
dontéshozok felé, hogy a ritka betegek
tamogatasi rendszere a fogyatékossaggal
élékéhez hasonléan keriiljon kialakitasra -
amihez sok esetben jogszabalyi kiegészités
sziikséges -, hogy a kedvezményeket azok a
ritka betegek is igénybe vehessék, akik egy-
értelmiien nem sorolhatéak a fogyatékosok
kategoriaiba, de betegségiik jellege miatt a
tamogatasok igénybevétele indokolt.

4. A szabalyozas elsédleges feladatai kozott
tartja szamon a Rirosz a ritka betegségek
pontos definicidjanak (fogalmanak) jogi
értelemben val6é kialakitasat, az eurdpai
Ajanlas alapul vételével, a jogszabalyi hivat-
kozasok pontositasa érdekében.

A Nemzeti Terv jelenleg kidolgozas alatt
all6 fejezetei az alabbi teriiletek hossz( tavd
terveire terjed ki:

ll.I. A ritka betegségek diagnosztikdjanak
javitasa

Ill. 2. Szakértdi kozpontok rendszerének
kialakitasa

Il1.3. Ritka betegségekre specializalt beteg
regiszterek fejlesztése

lll. 4. A ritka betegségekkel kapcsolatos
graudalis és postgradualis képzése

lll. 5. A ritka betegségek gyogyszer- és
eszkozellatasnak javitasa (sebészeti ellatas)

l11.6. Sziirések fejlesztése

I1.7. Ritka betegségekkel kapcsolatos kuta-
tas

lll. 8. Ritka betegségben szenveddk szama-
ra nyujtott szocialis szolgaltatasok fejlesz-
tése

Ill. 9. Egyiittm(ikodés civil szervezetekkel

Milyen hasznot hozhat a Nemzeti Terv
Magyarorszagnak?

A Nemzeti Terv el&segiti a hatékony egés-
zségligyi, szocialis raforditas és szolgaltatas
létrehozasat, mert:

segiti az elérhetd limitalt egészségligyi és
szocidlis forrasok leghatékonyabb felhasz-
nalasat;

elémozditja a korai és helyes diagnozist, ill.
az id6ben megkezdett kezeléseket, rehabi-
litaciot és habilitaciot, melyek javithatjak a
ritka betegek egészségligyi allapotat, élet-
mindségét, csokkentve a tarsadalom kolt-
ségeit;

egységes betegség-nyilvantartd rendsze-
rekkel segiti az egészségligyi szakemberek
munkajat, tdamogatja a kormany egészség-
Ugyi kutatasi programjat, beleértve a
transzlaciés kutatasok erdsitését;

biztositja, hogy orszagunk integralédjon az
EU tobbi orszaganak ritka beteg stratégia-
jaba, segitve a hataron atnyulé ritka beteg
ellatas kiépulését.

A minisztérium Egészségpolitikai Féoszta-
lya legkésébb majus végéig késziti el a
Nemzeti Terv elSterjesztését a dontésho-
z6k felé, amelyet nem ,,fehér konyv”, nem
»szakpolitikai stratégia”, hanem
»szakpolitikai program” keretei kozott

dolgoznak ki (lasd keretes irasunk).

Magyarorszagon hozzavetSlegesen 800-
.000 ritka betegségben szenvedd, illetve
hozzitartozoként  érintett  allampolgar
bizik abban, hogy az egészségligyben és a
szocialis ellatasban meglévé nehézségek
ellenére a Nemzeti Tervvel kapcsolatos
erdfeszitések eredményre vezetnek. Csa-
ladok tomegei remélik, hogy hatranyos
helyzetiik javitasara legalabb hosszabb
tavon esélyik van, és a Nemzeti Terv
megvalositasa soran, a sajat életmindségii-
kon érzékelhetd, kedvezd valtozasok ko-
vetkeznek be az életiikben.
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A fehér konyv egy szakpolitikai teriiletrdl

készitett atfogd, mas stratégiai

tervdokumentum megalapozasat szolgald

dokumentum, amely

J azonositja az adott szakpolitikai
teriilethez kothetd legfontosabb,
kormanyzati lépéseket igényld
problémakat;
bemutatja az adott szakpolitikai
teriileten elérendS rovid- vagy
kozéptavu célkitiizéseket és
konkrét problémakkal
kapcsolatban megoldasi
lehetSségeket vazol fel.

A fehér konyv és a szakpolitikai stratégia

kozotti kiilonbség, hogy a fehér konyv

koncepciondlis szintli dokumentum, igy

beavatkozasokat nem tartalmaz.

o3

A szakpolitikai  stratégia egy adott

szakpolitikai teriiletre vonatkozé jovékép

elérésének  kozéptavi  dokumentuma,

amely tartalmazza

[ az adott szakpolitikai teriilet
részletes helyzetelemzését és
helyzetértékelését;
a megvaldsitandé mérhetd

célokat;

a sziikséges beavatkozasokat és

eszkozoket;

a beavatkozasok személyi, targyi,

szakmai, anyagi és szervezeti

feltételeit, valamint

a megvaldsitas, a nyomon kovetés

és az értékelés alapelveit és

rendszerét.

3

A szakpolitikai program a vonatkozo
stratégiak megvalositasara  fokuszald
dokumentum, amely tartalmazza

o a vonatkozo stratégiakban kijelolt,
mérhetd célokat,

az e célok eléréséhez sziikséges
beavatkozasokat és azok részletes
meghatdrozasat,

a teljesitéshez sziikséges személyi,
targyi, szakmai, anyagi és
szervezeti feltételeket,

a feladatok megvalositasara
megallapitott  hataridéket és
feleldsoket, tovabba

a nyomon kovetés és az értékelés
alapelveit és ezek részletes tervét.




entres of expertise
in Sweden

Nemzetkozi kitekintés

— dr. Pogany Gabor irasa—

Ahogy a
lgyeiben érintettek szamara
koztudomasu, 2013 egy na-

ritka betegségek

gyon fontos év ezen a teriile-
ten! Sok lényeges nemzetkozi
program jut el olyan fontos
amelyek
lényegesen befolyasolhatjak a

mérfoldkdvekhez,

hazai ritka betegséggel él6k és
csaladjaik  mindennapjait is.
Mindehhez a keretet a ritka
beteg koncepcié folyamatos
fejlédése nyujtja mind Europai
Uniés, mind pedig tagallami
szinten (l. abra).

ECRD |
Copenhagen

g

Nagyobb esély van az elérelé-
pésre a ritka betegségek kuta-
tasaban is, ha kiilonb6zé nem-
zetiségli tobb szaz kutatobdl
allé csoportok egyiitt dolgoz-
nak, hogy megértsék a beteg-
séget és gyogymodot talalja-
nak ra. A kutatas finansziroza-
sat illetéen, minél tobb orszag
osztozik a koltségeken, annal
tobb pénziligyi tamogatas all
rendelkezésre. Ez az otlet all
a Ritka Betegségeket kutatd
konzorcium
htep://

nemzetkozi
(IRDiRC,

ben!

A Nemzeti Tervek kidolgoza-
sanak helyzete 2012 végén igy
allt (2. abra):

A fejlédés elSsegitésére az
EUCERD keretein beliil az EU
és a tagillamok kozos 3 éves
akciotervet dolgoztak ki, amit
Magyarorszag is alairt
(EUCERD Joint Action - EJA),
és amely osszefoglalja az alab-
bi, és egymassal is Osszefiiggd
feladatok nagy részét. A kez-
deményezés célja, hogy egysé-

ECRD ECRD
Krakow Brussals

|1 [ ECRD
f Lisbon

H
i i
|

Bulgarian || Lithuanian Plan
Plan i

= Swedish
| information centre

= < = Spanish
=  Danish Strategy
Information centre French

ortuguase
Plan

D office
of French
\ Ministry

Orphanet
France

ati Tagallami politikak
S ! EU politika megalkotésa
i Infrastruktirak iiafinidiasa
X megalapozésa
Az érdekesoportok
1990 ének fejlidése
Aancepclo Wimer ee 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012

Lathato, hogy az 1990-es évek

uttérdé  orszagait kovetve,
hogyan fejlédott ki az Unids
politika az Eurdpai Bizottsag
eléterjesztése,
majd a ritka betegségekrdl

sz6l6 Tandcsi Ajanlas nyoman.

konzultacids

Egyre felgyorsulva torténik a
tagallamokban a ritka betegsé-
gekkel kapcsolatos Nemzeti
Tervek kidolgozasa, és a
“Ritka Szakértsi Kozpontok”
valamint az Eurdpai Referen-
ciahalozatok kifejlesztése.
Ezeknek a torekvéseknek az

elésegitésére jott létre az
Unid Ritka Betegségekkel
foglalkozé és egyik legna-

gyobb Szakértdi Bizottsaga, az
EUCERD (www.eucerd.eu).

www.irdirc.org) felallitasa

mogott.

Két fontos hataridé kozeleg
tehat ebben az évben:

Az egyik a ,Hataron atnyuld
egészségiigyi ellatasrol szolod
EU direktiva” (011/24/EV)
hazai joggyakorlatba iiltetése
oktober végéig

A masik pedig a ritka betegsé-
gekkel kapcsolatos Nemzeti
Terv/stratégia kidolgozasa

december végéig.

Mindkett alapvetSen érinti a
ritka betegeket és csaladjai-
kat, ezért lényeges, hogy fo-
lyamatosan részt vegyiink a
veliik kapcsolatos események-

gesebbé tegye a ritka betegsé-
gek elleni fellépést nemzeti
szinten - egy kozos iranyter-
vet kovetve -, és aztan Ossze-
hangolja Sket eurdpai szinten
is. Az EJA 5 témakorre tago-
16dik:

A Nemzeti Tervek és Straté-
giak megvaldsitasa (Europlan
2)

A ritka beteg nomenklatira
standardizalasa (kodolas és
osztalyozas)

A specidlis szocialis szolgalta-
tasok elSsegitése

A nemzeti egészségiigyi kez-
deményezések feltarasa

(szakértdi kozpontok kijelolé-
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se) a mindségbiztositas hangsu-
lyaval

Az RB kezdeményezések integ-
ralasa a tematikus teriileteken,
tagallamokon és kapcsolodo
tevékenységeken keresztiil
(regiszterek, tematikus haléza-
tok)

Ezek koziil haromban a RIROSZ
-nak is konkrét feladatai vannak
az egyéb sajat feladatok mellett:

. A legfontosabb termé-
szetesen a Nemzeti Terviink
befejezése, amivel az EJA 4.
munkacsomagja (WP4) foglalko-
zik — ez lgyben a sajat NT Ko-
ordinaciés Bizottsagunknak
ismét sok a feladata.

Ehhez kapcsolédik az elére
lathatéan 2013. oktéber 25-26-
an megrendezendd kovetkezd
Euroterv konferenciank, ame-
lyet ismét nemzetkozi forgato-
konyv szerint rendeziink meg.

2. Nagyon fontos az EJA
6. munkacsomagja, amely a Spe-
cidlis Szocialis Szolgaltatasokrol
sz6l, mert ezen a terlileten még
az egészségligyinél is nagyobbak
a problémak (nem véletlen,
hogy a Nemzeti Tervnek ez a
fejezete a legkidolgozatlanabb).

A munkacsomag fontos része
a meglévé szocialis szolgaltata-
sok feltérképezése, ahova
varjak majd az adatokat (pl.
atmeneti gondozas, terapias
rekreacios programok, adap-
talt lakhatas, rehabilitacios
lehetSségek, erdforras koz-
pont, stb.). Ezen a teriileten is
fontos egyiittmiikodést épi-
tlink a Ritka Betegségek Koz-
pontjaval, a Szocialis Allamtit-
karsaggal és kiilonbozé szak-
mai kozpontokkal. Az ilyen
irany( orszagon beliili és nem-
zetkozi kapesolatépitést nagy-
ban elSsegiti, hogy a Rirosz
elndkeként megvalasztottak a
2014. majus 8-10 kozott Ber-
linben szervezédé 7. Eurodpai
Ritka Beteg Konferencia
(ECRD) hat témakore egyiké-
nek téma vezetésével, aminek
a neve ,,Az egészségligyi ellata-
son tul”, tehat a szocialis ella-
tasok is ide tartoznak.

3. Az EJA 8. munkacso-
magja foglalkozik a nemzeti és
uniés kezdeményezések integ-
ralasaval.

Ez a regisztereket, azaz a be-
tegségekrdl, az ellatokrdl, a
szakértékrdl, stb.-rél készild

nyilvantartasokat jelenti elsé-
sorban, a ritka betegeknél ki-
emelten jelentkezd informacio-
hiany megsziintetését, és igy a
megoldas kulcsat. Ennek az
évnek nagy attorése, hogy a
teriilet legfontosabb és legtobb
terliletre kiterjedé adatbazisa,
az ORPHANET mar egyre
béviilé informacié tartalommal
magyarul is hozzaférhetéveé
valt:  http://www.orpha.net/
national/HU-HU/index/honlap

Ezek a példik is jol mutatjik,
hogy a meglévd lehetSségeket
a ritka betegek esetében is
akkor tudjuk jol felhasznalni, ha
nemzetkdzi egylittm(ikddés
valosul meg a kutatas és a ke-
zelés terén is, hiszen ebben az
esetben oriasi az eurodpai hoz-
zaadott érték. igy egy-egy meg-
szallott orvos heroikus kiizdel-
me helyett egy specialistakbol
allé halézat végezhet kiegyen-
stlyozott munkat, s maris tobb
szaz szakember és segitd
egylittes erejét fordithatjuk a
ritka betegek és csaladjaik segi-
tésére. Ehhez a helyi nemzeti
egészségiigyi és szocialis mliko-
dés szabalyainak, de maganak
az egész kozvélemények és

kozgondolkodasnak is alakulnia
kell, ami nem lehetetlen.

[ Megvalosult Nemzeti Terv vagy Strategia

|| Elfogadott Nemzeti Terv vagy Stratégia |

! A Terv/Stratégia benyujtva a nemzeti hatosagokhoz |

Kozigazgatasi egyeztetés alatt

Szévegezd és erdekcsoport tlések

Dénteés Terv készitesérdl
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,»A Tabor az
akadalyok
lekiizdésérol a
magunkban rejloé
értékek
felfedezésérol,
képességeink
kibontakozasarél,
egymdas
megismeréséral,
onbizalmunk

novelésérél és

csapatmunkarél fog

sz6lni. ,,

Programok, taborok

- dr. Varga Gabor szerkesztésében -

Orszagos Integralt Gyermek és Ifjasagi Tabor

A Tabor az akadalyok lekiiz-
désérél a magunkban rejlé
értékek felfedezésérdl, képes-
ségeink kibontakozasardl,
egymas megismerésérdl, énbi-
zalmunk novelésérdl és csa-
patmunkarol fog szolni. Cé-
lunk, hogy taborozoéink felfe-
dezzék sajat lehetdségeiket
(és ne a korlataikat), onbizal-
muk, onértékelésiik megnove-
kedjen. Mindez hatassal van
fizikai, lelki allapotuk javulasa-
ra is. Mi, az onkéntesekkel
csak a feltételeket biztositjuk,
de mindezt a taborozdink
valtjak valora!

A somogyi megyeszékhelytdl,
Kaposvartdl 25 km-re, a lan-
kas somogyi dombok és gaz-
dag erddk olelésében fekszik
Igal, ebben a csodalatos kisva-
rosban, rendezziik meg idén
taborunkat. A teleplilés északi
hataran hazodik végig a So-
mogy-tolnai hatsag, amely itt
éri el a legmagasabb pontjat, a
305 méter magas cslcsos
»Kanya dombot”, ahonnan
tiszta idében gyonyori kilatas
nyilik északi iranyban egészen
a Balatonig, délen pedig Me-
csek és a Zengd vonulatdig.
Magyarorszag rendkiviil nagy
foldalatti termdlviz kinccsel és
szamos fiirdével biiszkélked-
het, Igal mégis egyediilallo a
maga nemében: hiszen mind a
telepiilés, mely hangulatos
utcaival, torténelmi emlékei-
vel, messze foldon hires
gyogyfiirdgjével, olyan kivéte-
les természeti kornyezetben
fekszik, amit talan egy masik
kisvaros, fiirdé sem mondhat
el magardl. Tobb domb illetve
volgy Olelésében védve, tavol
mindenféle forgalmas helytdl,
méltan valt népszerl uti célla
a gyogyulni és pihenni vagyo

turistak korében. Aki érintet-
len tijakat felfedezve szeret
kirandulni, Igal kornyékén
konnyen megteheti, hiszen a
kornyezé erddk, mezék szam-
talan taralehetSséget biztosi-
tanak. A tabor elhelyezkedése
idedlis egy valodi taborozas-
hoz, ahol biztositott a nyu-
godt pihenés.

Helyszin: Napsugar Haz és
Szabadidé Kozpont

Igal, Hegyi u.7

Idépont: 2013. julius 23-tdl
jalius 29-ig

Erkezés: 2013. julius 23-én
11:00-t8l folyamatosan.

Arak

Szallas: 3.000Ft/f6/éj + 300Ft/
fé/éj IFA

Osszesen:  18.000Ft/f6/éj +
1.800/f6/6 éj IFA

Firdébeléps:  1.900Ft/fé/nap
egésznapra

Gyermek belépé: 1.300Ft/f6/
nap egésznapra

Etkezés: Egyénileg, egyénre
szabottan.
Mindenki
koltépénzt!!!

hozzon magaval

Programok:

— Tarazasok, kirandulasok
— Akadalypalya lekiizdése
— Vetélkeddk

— Sport programok

— ljaszat

— Lovaglas

— Fedezd fel ligyességi képes-
ségeidet

— Bor-tara, Froccs-tara

— Kihivasok haza

— Szalonnaslités

— Bogracsozas, fézéverseny

— Flird&zés, éjszakai fird6zés

— Kaposvar felfedezése, kiallitas
— Ejszakai tura

— Varong kaktuszfarm megte-
kintése

— Stb. a tobbi meglepetés

Mindenki hozzon magaval:
tlrazashoz, kirandulashoz al-
kalmas zart ruhat, hosszi nad-
ragot, sportcipdt, esdkabatot
vagy vizlepergetés dzsekit,
vilagos szinli fejvédé (sapka,
kendd), zseblampat, sziinyog és
kullancsriasztot, kilon étkezés-
hez (miianyag tanyér, pohar,
kulacs, villa, kés, ka-
nal),flirdéruha, torolkozd.

Mindenki hozza magaval gyogy-
szereit!!!

Erdeklédni ezen a telefonszi-
mon lehet: +36-30/7136241
vagy +36-52/781-828; +36-
30/6839348

Jelentkezni és a jelentkezési
lapot erre a cimre kérjik:
attila.monil 2@gmail.com

http://kihivastabor.atw.hu/

Taborvezeté és taborvezetd
helyettes:

Toth Monika és Nagy Attila

monitl2@freemail.hu,
atesz1978@gmail.com
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Rett Csaladi és Terapias Tabor

A Magyar Rett Szindréoma Alapit-
vany minden évben megrendezi
nyari taborat, amelyre szeretettel
varunk minden rett szindromas
gyermeket és felnSttet valamint az
Sket nevel6-gondozé csaladokat.
Lehet6ség van arra hogy csak a
betegségben érintett gyermek
taborozzon, de a sziilékkel és
testvérekkel egyiitt is részt vehet-
nek a programokon.

Az idei esemény junius 30. és jalius
5. kozott kerll megrendezésre
Agardon, az Anna Vendéghazban.
(2484 Agard Chernel Istvan utca
50) A rett szindrémas lanyok
gondozasat onkénteseink fogjak
végezni.

A résztveviket terapias és szora-

koztatd programokkal, strandolas-
sal varjuk.

Az idei évben zeneterapia, kutya-
terapia, ponizas, vizi torna, mivé-
szetterapia szerepel a programban;
a testvéreknek kézmiives foglalko-
zas, labdajatékok is lesznek. A
sziiléknek és onkénteseknek mini
KoroKan masszazstanfolyamot

szervezink.

A tibor célja még, hogy a sziildk
kiszakadhassanak a hétkdznapok
megprobaltatasaibol, feltoltédhes-
senek ez alatt a par nap alatt; illet-
ve akik magan a tdboron is részt
vesznek megerdsitést kaphassanak
abban, hogy problémaikkal nincse-
nek egyediil, tapasztalatokat cse-
rélhessenek. De a f6 cél, hogy

mindenki jol érezze magat!

A férdhelyek ugyan mar beteltek
és jelentkezni mar nincs lehetdség,

de alapitvanyunk szivesen fogad
barmi nemi felajanlast, amely se-
githeti a tabor lebonyolitasat.
(Elelmiszer, jatékok, pénzbeli ado-

many,....)
http://www.rettszindroma.hu/

Szili Danijela

Williams szindrémasok nemzetkozi tabora a Visegradi orszagokkal

egyluttmikodésben

A mar hagyomannya valt nyari csaladi
fejleszté taborunkat a 4 visegradi or-
szaggal egylittm(ikodésben szervezziik
2013.07.07-14-én, Balatonfiireden, kb.
150 f& részvételével. Idén a Visegradi
Alapnak készonhetSen szlovak, cseh és
lengyel csapatok is érkeznek hozzank,
hogy egymas jobb megismerésével
erdsitsiik a mar meglévd kapcsolatokat,
felfedezziik, megtanuljuk egymas jo
gyakorlatait.

A tervezett gazdag program ezért ren-
geteg Uj elemmel bévill, ami lehetdvé
teszi, hogy élményeken keresztil fej-

I6djenek, tanuljanak a résztvevok.
Fantasztikus kalandokat élhetnek at
védett kornyezetben pl. geocaching
a tihanyi belsé tonal, kalandpark és
majomfa-maszas. Kozben lehetdsé-
get adunk, hogy megismerkedjenek
kulturalis és természeti kincseinkkel
pl. firedi reformkori séta, vetélkedd,
tihanyi Levendula Haz és az Apatsag.
Ezen programjaink nagy része nem
csak a kilfoldi vendégeinknek lesz
Ujdonsag, hiszen ezeken a helyszine-
ken mindezidaig a hagyomanyos
taboraink alakalmaval sem latogat-
hattunk el. A program megvaldsita-

saban szamos onkéntes onzetleniil segiti mun-
kankat. Részletekrdl érdeklédni lehet:

Boncz Bea,
Magyar Williams Szinréoma Tarsasag

0617883881, info@williams.org.hu és honlap-
jainkon  v4fcamp.williams.org.hu,
.williams.org.hu

www-
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Hemofilias nyari gyerektabor

A Magyar Hemofilia Egyesiilet
1992 ota szervez ingyenes
nyari rehabilitaciés  tabort
szenvedd
gyermekeknek. Taborunk
nagy népszerlségnek orvend,
eddig tobb mint 600 gyermek
nyaralt

vérzékenységben

egyesiiletiinkkel a
Balatonnal.

A taborban a vérzékeny gye-
rekek megtanuljak magukat
vénasan injekciézni és elsaja-
titjak a betegségiikre vonatko-
z6 mindazon fontos elméleti
és gyakorlati ismereteket,
melyek az otthoni és megel6-
28 kezeléshez elengedhetetle-

nek.

A tabor két hete alatt szak-
képzett gydgytornasz iranyita-
saval a gyerekek minden nap
gyogytornat végeznek, az
pedig
foglalkozo

orvosi ellatast

hemofiliasokkal

R § 7T

orvosok és névérek biztosit-
jak. A hemofilias taborban a
gyerekek hasonlé kord és
ugyanazon betegséggel ¢él6
sorstarsaikkal talalkoznak, s
ez a kozdsség egész életiik-
ben meghatirozé élmény
szamukra.

A gyerekeket gazdag prog-
varjuk:  sportolas,
furdés, Gszas, vitorlazas, sar-

rammal

kanyhajozas, bobozas, lovag-
las, kalandpark, kézmives
foglalkozasok, sok kozos jaték
és Balaton felvidéki kirandula-

sok, melyekkel szeretnénk

felejthetetlenné tenni az
egyiitt toltott napokat.

A tibor élete az egyesiilet
internetes tabori blogjan nap-
rol-napra nyomon kovethetd;
ezen az oldalon a tavalyi tabor
képei és videdi is megtekint-
hetdk: http://
hemofiliastabor.blogspot.com/

Az idei hemofilias gyerekta-
bor két turnusban keriil meg-
szervezésre: a 7-12 éves kor-
osztaly szamara jalius 27-tdl
augusztus 3-ig, a 13-20 éves
korosztaly szamara augusztus
3-tol 10-ig.

A tabor helyszine: a Zankai
Gyermek és Ifjisagi Centrum
vizparttol mintegy 50 méterre
elhelyezkedé Horgasztanysja.

Taborunk nemcsak a magyar
vérzékeny kozosség Osszetar-
tozasat, de a nemzetkozi
kapcsolatainkat erdsitését is
szolgalja. Minden évben ven-
dégil latunk erdélyi gyereket,
illetve harom éve lehetdséget
biztositunk arra, hogy két
kilfoldi — egy keleti és egy
nyugati — egyesiilet is kiildjon
néhany gyermeket a tabo-
runkba, igy az elmult években
vendégiil lattuk a lengyel, az
irr a roman és a német
hemofiliasokat. Idén az olasz
és a szlovak egyesiilet altal
kildott hemofilids gyermekek
érkeznek. Ugy véljiik, ezen
kezdeményezésiink hozzajarul
az eurodpai hemofilias egyesii-
letek kozti barati kapcsolatok
erésodéséhez és a kiilonféle
nemzetkozi  egylittmiikodési
lehetSségek boviiléséhez. A
tabor félidejében, 2013.
augusztus 3-an nyilt csaladi
napot tartunk, melyre sze-
retettel varunk minden
érintett csaladot. A csaladi
napon ingyenes lehet&séget
biztositunk az odalatoga-
toknak, hogy részt vegye-
nek egy kozos balatoni
hajokirandulason, majd
ebéd utan a zankai kaland-
parkba hivjuk a gyereket. A

csaladi napon rendszerint 130
-150-en vesznek részt, s ek-
kor keriil sor az egyesuletiink
altal alapitott Istvan Lajos Dij

Unnepélyes atadasara is.

A tabor hétvégéjére (aug. 4-
5.) meghivjuk az idds
hemofilias betegeket és csa-
ladjaikat, hogy szamukra is
kozdsségi lehetSséget bizto-
sitsunk, és kozos programja-
inkkal el6segitsiik a kiilonbo-
z6 generaciok kozti hidak
kiépitését és a tapasztalatok
atadasat.

Az ingyenes taborba minden
hemofilias, willebrandos,
hemofilia-hordozo6 vagy egyéb
vérzékenységben szenvedd
gyermeket — fitlkat és lanyo-
kat — szeretettel varunk. Je-
hataridé:  2013.

janius 15. A jelentkezési lap

lentkezési

az egyesiilet
(www.mhe.hu) letdlthetd, de
kérésre postan is elkiildjiik.

honlapjarol

Jelentkezési lap kérheté a
gondozé koézpontban is. A
taborba kizardlag a Magyar
Egyesiilet 1538
Budapest, Pf. 529 cimre levél-

Hemofilia

ben elkiildott, a gyermek és a
szulé altal alairt jelentkezési

lapon lehet jelentkezni.
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Hirszemle

- Boncz Beata és Csatd Zsuzsa Osszeallitasa -

EGESZSEGUGY

Evente 50-60 életet ment meg az Ujsziildttkori sziirvizsgilat

Egy csepp vérbdl 26 ritka betegség is megallapithaté. Az orszag ujsziilottjeinek felét a Semmelweis Egyetemen szrik.

Nem a betegnek kellene az orvost keresgélnie

A ritka betegségek kezelésére kidolgozott modell a XXI. szazadi betegellatas modellje. Magyarorszagon 6-700 ezer em-
ber szenved ritka betegségekben, kezelésiikre nemzeti program késziil egy unios vallalassal 6sszhangban.

A személyre szabott orvoslas a betegek és hozzatartozoik szemével

Célunk attekintést adni a személyre szabott orvoslas helyzetérdl és a betegszervezetek ebben jatszott szerepérdl. Min-
dezt igyeksziink bedgyazni az egészségligy atalakitasanak folyamataiba mind a magyarorszagi, mind pedig a nemzetkozi
tendencidkat réviden attekintve.

Megalakult a Nemzeti Betegforum

Hivatalosan is magalakult és megkezdte miikodését a Nemzeti Betegforum (NBF). Az 50/2012 (XII.19.) miniszteri rende-
let értelmében létrehozott civil érdekképviseleti forum az egészségligy teriiletén tevékenykedd betegszervezeteket fogja
Ossze, célja a szakmai egyiittmiikodés kialakitasa.

Egy intézet az orvosi tanacstalansag helyett...

Interju Prof. Dr. Molnar Maria Judittal a Ritka Betegségek Intézetének vezetdjével.

,w ARVA” GYOGYSZEREK

Mi lesz a gyogyszernek nem mindsilékkel?

A gyodgyszernek nem mindsiilé gydgyhatasu készitmények aprilis |-je utani forgalmazasarél.
EMA Arva Gyodgyszerek Bizottsaga: jobb egyiittmiikodés a betegekkel és a nemzetkézi partnerekkel

Az Eurdpai Gydgyszeriigynokség Arva Gyogyszerek Bizottsaga (Committee for Orphan Medicinal Products, COMP)
munkajanak Uj fazisahoz érkezett az elsé 12 évet kovetden a ritka betegségek — és az arva gyodgyszerek elemzése, értéke-
Iése terén" — emlitette Bruno Sepodes, a COMP Bizottsag elndke.

Ismét versengenek egyes bioldgiai gyogyszerek

A preferalt bioldgiai gyogyszer fogalmat a 201 1-es Sszi salatatorvény vezette be. 2013. marcius elsején eljaras indult a
preferalt biologiai gydgyszerek korének és a bioldgiai gydgyszerek csoportjaba tartozé készitmények tamogatasanak meg-
hatarozasara, olvashaté az OEP honlapjan.

SZOCIALIS UGYEK

Itt a valasz a rokkantaknak: nem sz(inik meg az orvosi ellatas

El kell latniuk az egészségligyi szolgaltatoknak azokat a betegeket, akiknek a Nemzeti Rehabilitaciés és Szocialis Hivatal
(NRSZH) megsziintette a rokkantsagi ellatasukat - valaszolta az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) a Pénzcent-


http://www.informed.hu/betegsegek/betegsegek_reszletesen/pediatrics/evente-50-60-eletet-ment-meg-az-ujszulottkori-szurovizsgalat-180346.html
http://www.weborvos.hu/lapszemle/nem_betegnek_kellene/200380/
http://www.otszonline.hu/cikk/a_szemelyre_szabott_orvoslas_a_betegek_es_hozzatartozoik_szemevel
http://weborvos.hu/egeszsegpolitika/megalakult_nemzeti_betegforum/204087/
http://supertv2.hu/musoraink/super_mokka/videok/3567_egy_intezet_az_orvosi_tanacstalansag_helyett....html?fb_action_ids=534359003289219&fb_action_types=og.likes&fb_source=timeline_og&action_object_map=%7B%22534359003289219%22%3A171592142996320%7D&action_type_
http://www.weborvos.hu/gyogyszerpiac/mi_lesz_gyogyszernek_nem/202026/#.UUjgOaC78VI.facebook
http://www.pharmindex-online.hu/hirek/ema-arva-gyogyszerek-bizottsaga-jobb-egyuttmukodes-betegekkel-es-nemzetkozi-partnerekkel-3677.html
http://www.weborvos.hu/gyogyszerpiac/ismet_versengenek_egyes_biologiai_gyogyszerek/201734/
http://www.penzcentrum.hu/ongondoskodas/itt_a_valasz_a_rokkantaknak_nem_szunik_meg_az_orvosi_ellatas.1035725.html?utm_source=hirkereso_es_kapu&utm_medium=penzcentrum_linkek&utm_campaign=hiraggregator
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rum.hu kérdésére.

lgazsagosabb, atlathatdbb szocialis ellatd és segélyezési rendszer

A Kormany dontése alapjan tobb fontos, a szocialis segélyeket, a megvaltozott munkaképességli személyek ellatasait és foglalkoz-
tatasat, a sulyosan fogyatékos, tartosan beteg gyermekiiket gondozok apolasi dijat, tovabba a banyasz dolgozok egyes ellatasait
érintd kérdésben kezdédik meg a modositasok elSkészitése. Kozlemény.

Aktualis hir - modositja a parlament a fogyatékossagligyi torvényt

2013. aprilis 12-én T/10476. szamon benyujtotta a Parlamentnek a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenlSségiik biztosita-
sarél szold 1998. évi XXVI. torvény modositasanak tervét az emberi eréforrasok minisztere.

Frissitett tajékoztatd a megvaltozott munkaképességl személyek ellatasairdl valamint a gyakran feltett kérdésekrdl

KUTATASOK

Ritka betegségek az EU 144 millid eurdt biztosit kutatasra - Sajtokozlemény

Ma, a ritka betegségek napjan, az Eurépai Bizottsag bejelentette, hogy 144 millid eurd Uj forrast biztosit 26, ritka betegségekre
iranyuld kutatasi projektre. Ezek mintegy 30 millio, ritka betegségben szenvedd eurdpai életén fognak javitani.

Orphanet J]elentés - Betegregiszteredck Euroéodpaban

2013. januarjaban publikalt jelentés eurdpai korképet ad a betegregiszterekrdl. (angol nyelvii)

POLITIKA

Milyen ritka betegségekkel kapcsolatos szakpolitikdk léteznek Eurdpaban?

Az Eurdpa-szerte indult orszagos kezdeményezésekrdl és az Eurdpai Bizottsag, az Eurdpai Unid, valamint a kornyezd orszagok
altal foganatositott 6sztonzdkrdl szolo leiras megtalalhatd a Ritka betegségek eurdpai unids szakértdi bizottsaganak honlapjan, a
Ritka betegségekkel kapcsolatos eurdpai tevékenységekre vonatkozé 2012. évi helyzetjelentésben.

RITKA BETEGSEGEK VILAGNAPJA 2013.

Immar hatodik alkalommal keriilt megrendezésre a Ritka Betegségek Vilagnapja. A sokcéll program az idén is 6romet és szora-
kozast nyujtott a ritka betegeknek és csaladjaiknak, de emellett ismét az egylittmiikodés megerdsitése, az osszefogas elSsegitése
volt a f6 cél, minden érdekcsoport bevonasaval. Az esemény mottdjahoz — Ritka betegségek, hatartalan lehetéségek! — hiven az
idei kezdeményezés szakmai konferenciaja is az egyiittmiikodésre koncentralt.

2008 o6ta minden év februar 28-a a Ritka Betegségek Vilagnapja, amikor a ritka betegséggel €l6k, a betegek szervezetei és partne-
rei osszefognak, hogy felhivjak a figyelmet a tobb mint 6000 ritka betegségre és a vilagszerte tobb mint 100 millié érintettre.

A ritka betegségek az életet veszélyeztetS vagy maradandé karosodast okozé kronikus betegségek. Alacsony eléfordulasuk ko-
vetkeztében a hozzaértd orvosi szakérték szama alacsony, a tudas kevés, az ellatasi lehet&ségek nem megfelelGek, és a kutatds
korlatozott. Ezért a rendelkezésre all6 eréforrasok csak az érdekeltek szoros egyiittmiikodésével hasznalhatok ki megfeleléen a
jobb ellatas érdekében. A vilagnap apropéjan megrendezett szakmai konferencian az EMMI, a magyar orvostarsadalom és a be-
tegszervezetek képviselSivel kozosen kerliltek attekintésre a ritka betegségekkel kapcsolatos aktualis kérdések, amelyek koziil a
legfontosabbak a 2013 végéig elkészitendd Ritka Betegségek Nemzeti Stratégidja, és ehhez kapcsoldddan a hatarokon atnydld
egészségiigyi ellatas eurodpai direktivajanak meghonositasa, és az egészségligyi ellatassal kapcsolatos biirokratikus akadalyok mér-
séklése.

Az Ssszefogast kivanta elésegiteni a szakmai konferencia harom szekcidja is:

A nemzetkozi Osszefogas szikségességét hangsulyozta a hatarokon atnyuld egészségiigyi ellatassal, az eurdpai direktiva fényében
foglalkozo szekcid


http://www.kormany.hu/hu/emberi-eroforrasok-miniszteriuma/szocialis-csaladi-es-ifjusagugyert-felelos-allamtitkarsag/hirek/igazsagosabb-atlathatobb-szocialis-ellato-es-segelyezesi-rendszer
http://fogytud.blogspot.hu/2013/04/aktualis-hir-modositja-parlament.html
http://nrszh.kormany.hu/frissitett-tajekoztato-a-megvaltozott-munkakepessegu-szemelyek-ellatasairol
http://europa.eu/rapid/press-release_IP-13-169_hu.htm
http://www.rarediseaseday.org/
http://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/GB/Registries.pdf
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/policy/index_en.htm
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A nemzeti egylittmiikodést segitette a 2013 végéig elkészitendS Ritka Betegségek Nemzeti Stratégia-
jat megtargyald Ulés

A szakmakozi kooperaciordl, azon bellll is az egészségligy és szocialisligy egylttm(ikodésérdl szolt a
szocialis kérdésekkel foglalkozo rész

Szintén az Gsszefogast tiikrozte Herczegh Anitanak, a koztarsasagi elnok feleségének a résztve-
v6khoz intézett lizenete, az él6 internetes kapcsolds az ugyanakkor zajlé pécsi rendezvényre,
valamint, hogy az érintett szakmak olyan Gjabb prominens szervezetei kapcsolddtak a rendez-
vényhez és a ritka betegek ellatasanak javitasaba, mint a Magyar Korhazszovetség, vagy a Magan-
gyogyszerészek Orszagos Szovetsége.

Természetesen a Ritka Betegségek Vilagnapjanak fontos célja 2013-ban a mellett, hogy felhivjak a
lakossag és a dontéshozok figyelmét a ritka betegségekre és a betegek életére, a nemzetkozi
Osszefogas elémozditasa, dsszhangban a kezdeményezés nemzetkdzi mottdjaval, ,,Ritka betegsé-
gek, hatartalan lehetSségek!”.

Hazankban a tudatos kommunikacionak és a tamogatok aldozatos munkajanak koszonhetden a
ritka betegséggel él6k kiléptek az ismeretlenség homalyabdl, azonban szamos siirgeté kérdés még
megoldasra var.

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EIGk Orszagos Szovetsége (RIROSZ) — érkezése utan
szinte azonnal — 6rokbe fogadta ,,Boki”’-t, a hangyaszsiint. Bokit nem mas, mint a Vilagnap joszol-
galati nagykovete, az Eurépa-bajnok térvivd, Mohamed Aida mutatta be ,élesben” a nagykozon-
ségnek koszontdje soran. A Févarosi Allatkert legtjabb lakéja a maga nemében ritka és kivételes,
emlSs létére nem elevensziild, hanem tojasraké.

. Mint azt Mohamed Aida elmondta, 6rokbefogadasa azt jelképezi, hogy a ritka betegséggel élék ugya-
Mohamed Aida - s e - I , .
nolyan értékes tagjai a tarsadalomnak, mint barki mas és nemcsak kérni, de adni is szeretnének és

elmondta, erejikhdz mérten Sk is szeretnének gondoskodni minden ritka kincsrdl, mint amilyen Boki is.

orokbefogaddsa azt A sokrétii programon kicsik és nagyok is jol érezhették magukat a Jaték téren, vagy a szérakoztatd

programokon. Megtekinthették a Ritka Szépségek Gyljteménye ciml képzémiivészeti kidllitast, illet-

jelképezi, hogy a ritka ve sok hasznos informéciot is gylijthettek a betegszervezetek bemutatkozé standjaindl is.

betegséggel élok Tovabbi informaciok a Ritka Betegségek Napjarol, a vilagnapi eseményekrdl a résztvevé orszagokban

ugyanolyan értékes valamint a kommunikaciés anyagokrol: http:/ritkanap.rirosz.hu, www.rarediseaseday.org.

tagjai a

e s EURORDIS Kildottgytlés
kérni, de adni is , R , ,

- Német Attila irasa-

szeretnének és

erejiikhoz mérten Sk is

szeretnének

gondoskodni minden

ritka kincsrol

A Ritka Betegségek Europai
Szervezete (EURORDIS) ma-
jus 30. és janius 2. kozott
tartotta éves kozgylilését a
horvatorszagi Dubrovnikban.

A szamos eurdpai orszagbdl,
valamint Libanonbél érkezé
kildottek, orvosok, szakér-
ték, sziilék és maguk az érin-
tett betegek egy hosszl hét-
végeén vitattak meg a ritka
betegségekkel és a ritka be-
tegségek (,,arva”) gyogyszerei-

vel kapcsolatos felvetéseket,
teenddket. Tobben szamoltak
be példaértéki eredmények-
rél, s osztottak meg gyakorlati
tapasztalataikat.

Az alabbi 6sszefoglalé ugyan
mellSzi a teljességet, viszont
néhany olyan érdekességre,
javaslatra, otletre hivja fel a
figyelmet, amelyek hasznalata,
alkalmazasa hazankban is segi-
tené az érintetteket.

A Plenaris Ulésen elhangzottak
osszefoglalva az Activity
Report 2012 and Work Plan
2013 c. dokumentumban ol-
vashatoak az alabbi linken:

http://www.eurordis.org/
sites/default/files/activity-
report-2012.pdf

{me néhany érdekesség a
Plenaris tlésrél:
- Horvatorszagban a TB kasz-

szatol elkiloniilt helyen keze-
lik az ,,arva” gyogyszereket.



- Uj EU-s kutatas indul a ritka betegségek miatti
mindennapi életviteli akadalyokrél Orpha
Disability project. Az esetleges részvétel lehe-
tSségét mi is vizsgaljuk; arrdl késébb adunk
majd tajékoztatast.

- Szintén U] iniciativa a funkcionalis hatasok
indexalasa, melyhez a
disability.orphanet@inserm.fr

e-mail cimen lehet csatlakozni. Ez a franciak
kezdeményezése.

http://www.eurordis.org/content/eurordis-
membership-meetings-general-assembly-
documents

EPIRARE

Lezarult a nagy nemzetkozi kérddiv, ami a
regiszterek allapotat, jelenét és jovéjét probalta
felmérni. Ezt magyarul is kitoltottiik és hazank-
bol 99 valasz érkezett vissza. Most még az
eredmények értékelése zajlik, valoszinlileg no-
vemberre lesz végleges eredmény. Néhany
elézetes grafikon itt lathato: htep://
www.epirare.eu/quest4c.html.

Az EU az adatvédelem érdekében tervezett
szigoritasai miatt fontos ismét a kozos és Ossze-
hangolt fellépés, ugyanis ennek értelmében
nagyon megneheziilne, adott esetben lehetet-
lenné is valna az adatgyiijtés, az adatok felhasz-
nalasa és igy a kutatasok is. Ennek érdekében
online alairasgyijtést kezdeményeztek, ami
tobb nyelven is elérhetd ezen a linken:

http://www.change.org/en-GB/petitions/don-t-
stop-research-on-rare-diseases-2

A program keretében szeptembertdl elindul-
nak a képzések is.

Ezek koziil a legfontosabbak:

Nemzetkozi nyari egyetem ,,Ritka betegségek
és ,,arva” gyogyszerek regiszterei” cimmel
(International Summer School "Rare Disease
and orphan drug registries") - Réma, 2013.
szeptember [6-20.

http://www.iss.it/cnmr/news/cont.php?
id=2179&lang=1 &tipo=3

Nemzetkozi workshop ,,Ritka betegségek és
»arva’’gyogyszerek regiszterei” cimmel: Réma,
2013. oktéber 21-22. http://www.epirare.eu/
_meet/20131021 .html

KOZOSSEGI MEDIA

Az EURORDIS a szokasos (Twitter, Facebook,
Youtube) csatornak mellett az amerikai ritka
szovetséggel (NORD) kozosen egy Uj kozosségi
felliletet nyitott. Ez a www.rareconnect.org
oldal, ahol betegségenként lehet nemzetkozi
kozosséget szervezni.

Ami miatt fontos ez az oldal:

|. Folyamatos a forditas, sziikség esetén biztosi-
tott 5 nyelven emberek altal, ellenérzott tarta-
lommal (nem gépi modul). A nyelvek szama
folyamatosan béviil.

2. A csoportokban a betegek kozosségét
probaljak tamogatni, de folyamatosan elérhe-
t6 ezzel parhuzamosan egy szakértdkbdl alld
testiilet, akiket folyamatosan lehet kérdezni.
Webinar szervezésére alkalmas feliilet is
rendelkezésre all.

3. Minden csapatnak képzett moderatorai
vannak, akik folyamatosan fenntartjak az
aktivitast, szervezik a forditasokat és elle-
ndrzik a tartalmakat. A moderatorok segéd-
anyagai hasznosak lehetnek mindenkinek. Ezt
probaljuk megszerezni és megosztani.

Uj kozosségek inditasara is van lehet8ség 3-
4 szervezet osszefogasaval. Sziikség esetén
segitenek a partnerkeresésben és a megjele-
né tartalmak kidolgozasaban.

Az EURORDIS tovabbi (j fellilete az
EURORDIS TV. Itt megtalalhatoak a vildg
minden tajarol osszegylijtott, a ritka beteg-
ségekkel foglalkozé mindségi kisfilmek. Ide
lehet kiildeni sajat anyagokat is. http:/

www.eurordis.org/tv?
vid=7411&cld=9601&wlId=181 | &mld=15095

SZOCIALIS SZOLGALTATASOK

A francia CNSA — National Center of
Solidarity and Autonomy for people disabled
and aging — 0j kezdeményezése olyan ritka
igények kielégitésére, amelyeken a létezd
szocidlis halé nem tud segiteni, pl. izombete-
gek korében. Az AFM- Telethon — francia
miopatias szervezet un. facilitatoron
(kapcsolattartd a betegek és az iskola, intéz-
mény kozott) keresztiil segit megtalalni és
mobilizalni az érintett csalad sajat forrasait,
ismeri a betegek jogait, targyalasokat folytat
a neviikben, tovabba segit a csaladoknak
felvallalni az egész életiiket meghatarozo
projektet.

A roman NoRo megtanitja az értelmi sérdil-
teket a mindennapi életre, igy mint a pénz-
zel valo banas, fézés, takaritas stb.

EUROPLAN PROJEKT

2013. oktober 25-én tartjuk az EUROPLAN
Konferenciat Budapesten. A dubrovniki
rendezvényen tobb, a konferenciaval kapcso-
latos fontos informacio is megerdsitést
nyert:

I. A nemzeti ritka szovetségek azonos for-
gatokonyv szerint rendezik meg a konferen-
ciat a Nemzeti Terv elSsegitése érdekében,
unios tamogatassal.

A Konferencia alapelvei az alabbiak:
Betegek altal vezetett program
Eredményorientalt

Integralt (EU/nemzeti)
Komprehenziv

Hosszu tavi (Iényeges az alulrél jov6 kezde-
ményezdkészség fenntartasa)

Minden érdekcsoportot bevon

A most késziilé uj EU dokumentumokra kon-
central, vigyazva, hogy azok érvényesiiljenek a
Nemzeti Tervben

2. A szervezd bizottsag Osszetétele az elézetes
tervek szerint a kovetkezdk szerint alakulhat:

Dr. Horvath lldiko féosztalyvezeté EMMI
(kormanyzati képviselet);

Prof. Dr. Kosztolanyi Gyorgy akadémikus (a
Nemzeti Terv koordinatora);

Dr. Lengyel Zsuzsanna igazgat6, OEFI-RBK
(kormanyzati képviselet);

Dr. Németh Gyorgy, MSzMT elnok, orvostudo-
manyi igazgato, Richter G. Nyrt. (ipar képvisele-
te);

Dr. Pogany Gabor Rirosz elnok (civil képviselet);

Dr. Sandor Janos tanszékvezeté DOTE
(EUCERD képviseld);

Dr. Szegedi Marta Orvos-szakmai Elemzé OEP
(szakmai képviselet);

Szy Ildiké szakértd, OEFI (szakmai képviselet);
Dorica Dan, EU tanacsadé (EURORDIS).

3. Annak érdekében, hogy ezt a kormanyzatok
komoly Ugyként tartsak szamon, tobb moédositas
is kertil a javasolt forgatokonyvbe. A folyamato-
san frissiil6 verziok letolthetdk innen: http://
www.eurordis.org/content/europlan-guidance-
national-plans-and-conferences — a leforditasuk
folyamatban van.)

Javasoljak, hogy a kezdé plenaris tilésre minden-
képpen hivjunk meg az Eurdpai Bizottsagtol egy
hivatalos képvisel6t.

Az Europai Bizottsag (EC) részérdl a finansziro-
zast végzé EAHC (Executive Agency for Health
and Consumers); az EUCERD Joint Action-t
(EJA) vezeté Newcastle-i Egyetem; az
EURORDIS; és az EJA negyedik munkacsomagjat
(ahova a nemzeti konferenciak is tartoznak)
vezetd olasz ISS (Istituto Superiore di Sanita)
képviselSi eldontotték, hogy a konferencia vé-
gén kell rendezni egy angol nyelvii zart (nem
publikus) beszamolé Ulést a minisztérium rele-
vans képviselSivel! Ennek részletei olvashatok
itt: http://www.europlanproject.eu/
_newsite_986989/events5.html.

Mindezeknek megfelelen tehat béviil a konfe-
rencia programja az elején és a végén is. Erre
mindenképpen figyelmet kell forditanunk a szer-
vezésnél!

A konferencia szervezésével kapcsolatban a
szervezdk szivesen fogadnak tovabbi segitséget.

2019-et Eurdpaban a Ritka Betegségek Evének
szeretnék nyilvanitani. Ennek érdekében a 2013-
at kovetd években a Ritka Beteg Nemzeti Ter-
vek, valamint a kdzdsségi akciok és Iépések fej-
lesztése, a feladatok gyakorlati végrehajtasa
kerl fokuszba.

Az EURORDIS 2014 majusaban Berlinben tartja
kovetkezd éves kozgylilését a kovetkezé6 ECRD
konferenciaval parhuzamosan.
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