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Koszonto

Itt a masodik szam

Kedves Olvasé! Mi sem igazabb
bizonyiték arra, hogy a Fehér
Hollo életképes, mint az, hogy
itt a masodik szam! Természete-
sen nem kell elbiznunk magun-
kat, mert kozel haromnegyed
évet kellett az Olvasonak varni
az Ujabb megjelenésig. De borit-
sunk erre a késedelemre fatylat,
amugy is elére kell tekinteni!
Amikor elvallaltam az elsé szam
felelés szerkesztésének felelSs-
ségét, ugy tettem, hogy CSAK az
szamot

elsé fogom

»f6szerkeszteni”. Akkor még
nem tudtam, hogy mint az ilyen
dolog lenni szokott, ez is ragasz-
kodni fog majd hozzam. De nem
baj, Osszedllt a masodik szam
tartalma is, a Szerkeszt8ség

most is segitségemre volt.

Mirdl is adunk hirt ebben a
szamban? Ugy gondoltuk, hogy
az elsé szam altalanos korképét
a masodik szamban egy szinttel
»elmélyitjik”. Na, ne gondoljak,
hogy a szinvonalra gondoltunk,
hanem arra, hogy bepillantast
engediink tagszervezeteink éle-
tében, munkajukba. Ez lenne a
mostani szam vezérfonala. Ezen
kivil tovabbra is szivesen adjuk
kozre a legujabb hireket, ame-
lyek valamennyi ritka beteg sza-
mara fontos lehet.

El6szor ezt a masodik szamot —
a Fehér Hollo életében el6szor —
nyomtatott formaban is kozre-
adjuk. Ugy gondolom, hogy ez a
tény egy sajtétermék (ne le-
életében

gylink  nagyképlek)

MEGJ)JELENSO

RIROSZ
GONDOZASABAN
PERIODIKA

A kiadvany online is megtekinthet6 a

feherhollo.rirosz.hu oldalon.

Javasoljuk, hogy a kiadvanyban talalhaté linkeket,

ezen a feliileten keressék.

fontos esemény! Reméljiik, hogy
azok szamara is elérhetévé
valunk, akikhez az elsd, elektro-
nikus szamunk nem jutott el. Ez
a nyomtatott lap, amelyet kezé-
be vesz az Olvaso, a februari
Ritka Napon jelenik meg. Ennek
megfeleléen megtalalhaté benne
a rendezvény teljes programja
is. Remélem valamennyi munka-
tarsammal egyiitt, hogy kedvi-
ket lelik az Gjsagban is és a ren-
dezvénylinkben is!

Engedjék meg, hogy mar most
megosszam Onokkel a harmadik
szamra vonatkozé elképzelése-
met: el6szor is szeretném bein-
ditani az ,,Olvasoink irtak” rova-
tunkat. Ugy gondolom, hogy az
elsé két szam elegendé munici-
ot ad Olvasdéinknak ahhoz, hogy
megfogalmazzak szamunkra,
egymasnak a véleményiiket.

Meggy6z6désem, hogy ez lesz

az egyik huzé rovatunk, mert a
parbeszéd — tdl azon, hogy alap-
vetéslinknek szanjuk — vonzza
leginkabb a tagsagunkat, mert a
legigazabb kozlés mindig a meg-
tapasztalt valoésag! Masodszor
hangstlyosabban szeretném
tovabbvinni a ,,betegtorténet”
rovatot, ahol valamennyi tag-
szervezetlink lehet8séget nyujt-
hat betegtarsaiknak ahhoz, hogy
megmutathassak magukat, nehé-
zségeiket, oromiiket, vagyis az
életiiket. Ez is egy olyan isme-
ret, amely ahhoz szlkséges,
hogy mi ritkak, megfelelé helyet
szoritsunk a sajat életlinknek a
tarsadalmon beliil. Ezekhez az
elképzelésekhez szeretném
kérni a Tisztelt Olvasé kozre-

miikodé tamogatasat.
Fogarassy Karoly

(foszerkeszt6)
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Korai fejlesztés — az elso 1épés

-Hegediis Kata interjaja Czeizel Barbaraval -

Mi mindannyian egy cip6ben
jarunk. Mi, akik ritka beteg-
séggel é16 gyermekiinket,
csaladtagunkat, ismerdsiin-
ket segitjiik a mindennapok-
ban. Amikor az els6 monda-
tok elhangzanak arrél, hogy
milyen — ismert vagy ismeret-
len — genetikai rendellenes-
ségrol van szo, sériilt, gyak-
ran fogyatékkal sziiletett
hozzatartozénk kapcsan,
leforrazva hallgatjuk a hire-
ket. El sem jut az agyunkig a
mondanivalé nagy része,
csak a lényeg kattog ben-
niink egyre hangosabban:
beteg!? Mire nagy nehezen
felocsudunk a rémalombol,
radébbeniink, hogy olyan
helyzettel allunk szemben,
amire nem vagyunk eléggé
felkésziilve. Hogyan tovabb?
- kérdezziik ilyenkor kétség-
beesetten. Milyen uton is
induljunk el ebben a kényel-
metlen, itt-ott a labunkat
feltord, ujjunkat 6sszenyomé
cipében?

Ha szerencsések vagyunk, mar
a gyermekorvosunk, védénénk
segit eligazodni ebben a sza-
munkra "idegen vilagban", de
nem mindenkinek jut tajékozott,
a problémaval érdemben fog-
lalkoz6 szakember. Az Internet
koraban sok informacioét nye-
riink a vilaghalérol, de hogyan
szlrhetjik annak hitelességét,
valédisagat? Tajékozodasra
valéban alkalmas, de sok a
bizonytalansag. A tapasztalati
Uton szerzett pozitivumok len-
diletet adnak az azokat atél6k-
nek, és reményt azoknak, aki
még a keresgélés fazisaban
vannak.

Ebben a cikkben a Budapesti
Korai Fejleszt6 Kézpont ki-
emelkedd szerepérdl szeretnék
beszélni, mely az elsé jelent6s
mérfoldkd volt gyermekem
életében.

Czeizel Barbarat, a Budapesti
Korai Fejleszt6 Kézpont alapi-

tojat és vezetdjét kértem fel
arra, hogy mutassa be részle-
tesen az intézmény mikodé-
sét, a fejlesztési lehet6ségeket,
a szlil6ket érint6 fontos téma-
kat.

Korabban nem volt ennyire
szem el6tt a korai fejlesztés,
a szilék nem minden eset-
ben értesiiltek arrél, hogy
létezne gyermekiik szamara
személyre szabott fejlesztési
lehetéség. Mennyiben valto-
zott ez az elmult években?
Mennyire jellemz6 a védéndk
és gyermekorvosok ilyen
iranyu tajékozottsaga - 6sz-
szehasonlitva mondjuk egy
tiz évvel ezelétti id6szakkal?

.Egyrészrél szerencsére meg-
nétt a kiildnb6z6 korai fejlesz-
téssel foglalkozé szolgaltatasok
és szakemberek szama, ami
ugyan még mindig nem elegen-
d6. Ezzel parhuzamosan a
szll6k sokkal tudatosabban
keresik gyermekeik szamara a
minél korabbi segitséget, ami
egyértelmien azt is jelzi, hogy
a szilék maguk is sokkal tajé-
kozottabbak és érzékenyebbek
sajat gyermekik eltér6 fejlédé-
sének észlelésében. Ebben
segitséguikre van a média,
véleményem szerint elsé sor-
ban az Internet. Nem szabad
azonban figyelmen kivil hagyni
azt a tényt, hogy egyre tébb
férumon igyeksziink a védé-
nékkel és hazi gyermekorvos-
okkal felvenni a kapcsolatot
annak érdekében, hogy 6k is
minél tajékozottabbak legyenek
a kora gyermekkori intervencio
és fejlesztés terén. Tehat 6k is
egyre tdbb gyermeket kiildenek
a kilénb6zé korai fejlesztd
kdzpontokba, illetve terapias
helyekre.”

Milyen életkorban érdemes
elkezdeni a fejlesztést és
meddig tudja figyelemmel
kisérni a korai fejleszt6 az
utjukat ?

,Erdemes felkeresni a korai
fejleszt6k barmelyikét abban az
esetben, ha a szil6 barmely
fejlettségi terlileten eltérést
tapasztal. Es minél hamarabb,
annal jobb. Ez akar
Ujszllottkort is jelenthet. Ter-
mészetesen bizonyos problé-
mak, igy az autizmusra utalo
tinetek, a megkésett beszéd-
fejlédés, illetve egyéb viselke-
désproblémak masfél-két éves
korban valnak egyértelmibbé,
tehat értelemszeriien az ilyen
tipusu problémakkal is mar
érdemes két éves kor el6tt
illetve korul jelentkezni. Idealis
esetben az altalunk ellatott
gyermekek 3-4 éves kor kordl -
allapotuktdl fliggéen - specialis
vagy integralé gyermekkdz0os-
ségbe tudnak menni. Amennyi-
ben ez kiilénbdz6 okok miatt
nem torténik meg, 5 éves korig
tudjuk vallalni a fejlesztésuket.
Sok esetben a gyermekkdzos-
ségbe valo keriilés mellett is a
szUlék igénylik, és valdban
indokolt is az egyéni fejlesztés
folytatasa. Ezt idealis esetben
az évente elvégzett kontroll-
vizsgalat kapcsan beszéljik at
a csaladokkal.”

Egy meghatarozé élményem
kapcsolodik ide. Az 6vodai
integralt nevelés kapcsan
esett meg veliink, hogy e
korai fejleszt6 kozvetitésével
felkerestiink egy specialis
fejlesztést ado, alapitvanyi
miikodtetésii 6vodat, ahol
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sajnos nem a megfelel6 fogadta-
tasban volt résziink. A visszajel-
zéslink nyoman a bolcsédei és
ovodai integracio elésegitését
tamogato kollégané
»feketelistara” tette az emlitett
6vodat, majd ujabb lehetéséget
kinalt egy masik intézménybe
valé bejutasra, biztositva ben-
niinket személyes tamogatasarol.
Ez az utébbi valéban ,,bevalt”, a
kisfiam felh6tlen harom évet tol-
tott el ott.

A ritka beteg gyermekek tobbnyi-
re konkrét diagnézissal érkeznek,
de akadnak kézelebbrdl nem
behatarolhaté (pl kromészéma
atrendez6dés) rendellenességek
is. Milyen médon allapithaté meg,
hogy milyen jellegii fejlesztésre
van sziikségiik? Kik végzik a
vizsgalatokat?

,Minden esetben
gyermekneurolégus (a beszéd,
viselkedés illetve szocialis kapcso-
latokban tapasztalt eltérések eseté-
ben gyermekpszichiater), gyogype-
dagdgus vagy pszicholdgus illetve
mozgasterapeuta végzik a komplex
diagnosztikai vizsgalatot. A Buda-
pesti Korai Fejleszté Kbzpont mun-
katarsainak az elmult kdzel 22 év-
ben nagy tapasztalata halmozodott
fel a kiilénb6zd szindromak, ritka
betegségek felismerésében, melyet
természetesen minden esetben
konzulens (kiils6) szakorvosok,
klinikak egyuttmikodésével igyek-
szlink pontositani. A komplex diag-
nosztikai folyamatot kdvetéen a
szul6kkel valé megbeszélés soran
ajanlunk a gyermek egyedi allapota-
nak, életkoranak megfelel6 fejlesz-
téseket, terapiakat. Amennyiben a
csalad tavolabbrol érkezik hozzank,

SZAM

igyekszunk a lakohelylkhdz kozel
megfelel6 szakembereket talalni.”

Milyen tipusu fejlesztési lehet6-
ségek vannak az intézményben?

+A komplex gyégypedagdgiai fej-
lesztés és tanacsadas mellett intéz-
ménytlinkben kilonféle mozgastera-
piakat (DSGM, TSMT, egyéni és
csoportos gyoégytorna), emellett
miivészet- és zeneterapias foglalko-
zasokat tudunk nyujtani. Sulyosan
halmozottan sériilt gyermekek sza-
mara mikodtetlink gyogypedagogi-
ai 6vodat is, autizmussal él6 gyer-
mekek szamara pedig specialis,
integraciot el6segit®, nappali cso-
portokat.”

A sziil6k kapnak esetleg valami-
féle segitséget a "gyaszuk" fel-
dolgozasahoz?

,rermészetesen a hozzank forduld
csaladoknak segitlink a feldolgo-
zasban szll6i konzultacid, tanacs-
adas keretében illetve — amennyi-
ben sziikséges és a csalad igényli —
egyéni vagy csaladterapia formaja-
ban, segitve akar a testvéreket is a
nehezitett csaladi helyzetben meg-
jelend problémaik feldolgozasa-
ban. Ezen kivil szervezink kulénfé-
le, tematikus szul6segitd szolgalta-
tasokat is, mint szllécsoportok,
szllétréningek, el6adasok...”

Léteznek-e otthon végezheto,
betanitott terapiak sulyos problé-
mak esetén? Van-e gyakorlat arra
nézve, hogy lakcimre jar ki a fej-
leszt6?

+Amennyiben a gyermek allapo-

ta kulénb6zé okok miatt nem teszi
lehetévé, hogy kézpontunkba jarja-
nak be fejlesztésre, ebben az eset-
ben lehet6ség van arra, hogy a
csalad otthonaban térténjen az
ellatas. Alkalmazzuk a Portage
utazotanari programot. Ugyanakkor
célunk, és reménylnk, hogy ezen
gyermekek is id6vel képesek lesz-
nek intézménytinkben igénybevenni
a szolgaltatasokat. Ez mind a gyer-

mek, mind a szUl6k szamara a szo-
cialis kapcsolatok szempontjabol
elénydsebb, valamint igy egysze-
ribben kivitelezhet6 a tébbféle
terapia igénybevétele is.

El6fordulnak olyan esetek,
amikor sajatos probléma
miatt tovabb kell iranyitani a
gyermeket egy specialis
intézménybe (pl. latassérii-
lés)?

,rermészetesen igyeksziink minden
terapiat illetve specifikus ellatast
nyujté szolgaltatoval jo szakmai
kapcsolatot tartani, kiépiteni, hiszen
az ellatast elsédlegesen a gyermek
allapota és a csalad igénye alapjan
prébaljuk meghatarozni. igy ameny-
nyiben egy sulyosan latas- vagy
hallassérult kisgyermekkel jelent-
keznek hozzank a csaladok, minden
esetben tajékoztatjuk dket a tarsin-
tézményekben elérhetd szakembe-
rekrél illetve fejlesztésekrdl. Nem
célunk minden csaladot
"megtartani”, ezt sem a csaladok
érdeke, sem a mi kapacita-

sunk korlatai nem indokoljak.”

Végiil érdeklédnék, hogyan lehet
jelentkezni az elsé, atfogo vizsga-
latra? Kihez lehet fordulni, ha a
vizsgalattal, fejlesztéssel kapcso-
latosan kérdés meriil fel?

,Az els6 atfogd vizsgalatra a gyer-
mek 3 éves koraig kdzpontunk iro-
dajan 06-1-363-02-70-es telefon-
szamon, vagy

a titkarsag@koraifejleszto.hu e-mail
cimen lehet jelentkezni. A jelentke-
zés alkalmaval egy kérdbivet kil-
diink a csaladnak, melynek kitoltése
utédn munkatarsaink jelentkeznek a
vizsgalat idépontjaval, valamint
tajékoztatast adnak annak meneté-
rél és az esetlegesen kapcsol6dé
téritési dijakrol.”

A segitség tehat var rank, tébbfé-
le formaban, sokféle problémara
nyujtva megoldast. A BKFK egy
kitaposott 6svényt ajanl a bozo-
tos erdében...
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Budapesti Korai Fejleszto
Kozpont
061363 0270

titkarsag @koraifejleszto.hu

www.koraifejleszto.hu
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Akinek a beteg 1s panaszkodhat

- nyilatkozo6: Készegi Judit -

,,Amivel kevesen vannak tisztaban, hogy az
egészségligyi intézményektd| fiiggetlendil
teszik a dolgukat, kormanytisztvisel6k-
ként” — mondja tapasztalatai alapjan K&szegi
Judit, aki 10 éve dolgozik betegjogi képvise-
I6ként, ez ido alatt azonban atalakult a be-
tegjogi képviselet.

Felvetettiik: a korabbi gyakorlathoz képest,
Ugy tudjuk, most kevésbé artjak bele magu-
kat a panaszos ligyek tovabbvitelébe, inkabb
csak jelzéseket tesznek az ellatérendszert
mikodtetdk felé.

,»Mi az egészségligyrdl szol6 torvényben
deklaralt betegjogok érvényesiilését segitjlk,
természetesen az ettdl eltérd panaszokat is
meghallgatjuk (gyakran keresnek meg a bete-
gek mas, példaul ingatlangondjukkal), am
ilyen esetben tisztazzuk, hogy ebben nem mi
vagyunk az illetékesek, és tanacsot adunk,
hogy hova lehet fordulni. Az is igaz: elsésor-
ban az 6t megilleté betegjogokrol igyek-
sziink felvilagositani a beteget: igy példaul
arrol, hogy ellatasa soran joga van elkérni
korhaztol a vele kapcsolatos betegdokumen-
tacidé masolatait, kérheti a kezelSorvosat
vagy a haziorvosat, hogy segitsen értelmezni
azt. S ha példaul olyan kezelést tiintettek fel,
amelyet nem is végeztek el nala, akkor a
kérhaz vezetdjéhez fordulhat. Ehhez mi is
minden segitséget megadunk, igy példaul
akar a beadvany megfogalmazasaban is segi-
tlink, vagy irasbeli meghatalmazasa alapjan
eljarunk iigyében. Amennyiben az ligyfélnek
kartéritési igénye van, informaljuk az egyéb
jogorvoslati lehetéségekrdl.”

Mint megtudtuk: az esetek 25-30 szazaléka-
ban a panaszosok csak széban szeretnék
jelezni az egészségligyi ellatas soran veliik
tortént sérelmeiket, nem is kivannak panasz-
szal élni. A leggyakoribb kifogas a nem kellé
tajékoztatasra vonatkozik, ami részben ter-
mészetes kovetkezménye annak, hogy keve-
sebb az orvos, a szakdolgozo, kevesebb idé
jut egy-egy betegre, illetve hogy a kifogaso-
16k szerint tiirelmetlenebbek, ingerlékenyeb-
bek a paciensekkel, illetve ezek alapjan vila-
gossa valik, hogy a beteg-orvos kommunika-
ci6 soran keletkeznek konfliktushelyzetek.

A tajékoztatas elégtelensége vonatkozik

arra is, hogy a beutald orvosok sem min-
dig kovetik az egészségiigyi rendszer atala-
kitasait, de nehezen igazodnak el a betegek
is egy-egy intézményben.

Masban halt meg

Munkaja sikerélményérdl is kérdeztiik a
betegjogi képviselSt. Elmesélte: egy hozza-
tartozo fajlalta, hogy elhunyt sziléjénél
olyan diagnozist is megallapitott a kezel6-
orvosa, amelyet & kizartnak tartott. A
boncolaskor vett szovettani mintak vizsga-
lata alapjan bebizonyosodott, hogy ez a
tiinet egy korabban diagnosztizalt betegség
szévédményekeént Iépett fel.

Ebben az esetben joggal kovetelhetett
volna kartéritést is a hozzatartozo, de az 6
szamara sajat igazanak bizonyitasa is elég-
tételt jelentett.

Egy masik esetben egy id6s nyugdijas
fordult hozza: a szamara magas Osszegért
elkészitett szemuveggel nem lat (a korabbi
pedig mar gyenge). Egy Ujabb vizsgalattal
kiderdlt: nem az optikus hibazott, hanem
rosszul allapitottak meg a szemészeten a
sziikséges dioptriat. Uj szemiiveg késziilt, a
lencsecsere koltségét az egészségligyi
szolgaltato allta.

Kotelességek is

A betegjogi képvisel§ arra is felhivta a
figyelmet (miként a hozza fordulokét is
szokta), hogy a betegeknek nem csak joga-
ik, kotelességeik is vannak: kotelesek
egylittm(kodni allapotuk javulasa érdekeé-
ben a kezelSorvossal.

Tovabba: nem 6k szabjak meg, hogy az
orvos milyen gyogyszert, terapiat irjon fel,
hanem az orvos, a megfelelé szakmai pro-
tokollok alapjan.

K

Nem ritka ugyanis, hogy azért fordul-
nak a betegjogi képvisel6hoz, mert 6k
nem ugyanazt kapjak, mint a szom-
széd, vagy a baratnd, hasonlénak itélt
tlinetek alapjan.

A jogvédelmi munka tehat egy ossze-
tett feladat, amelyben (gy a lakossag,
mint az egészséguigyi szakdolgozok
részére tartunk forumokat és tajékoz-
tatokat a betegek jogairdl és kotele-
zettségeirdl. A megkeresések alapjan
pedig javaslatokat tesziink az egészség-
lgyi szakmai munka minéségének
emeléséhez.

llyen lett az uj felallas

Annyit mindenképpen érdemes tudni:
a tavaly felallt Orszagos Betegjogi,
Ellatott jogi, Gyermekjogi és Doku-
mentaciés Kozpont (az OBDK) kozos
elvek és rendszer alapjan miikodteti a
nevében foglalt rendszert, regionalis
irodain keresztiil. Az Gj rendszerben
dolgozo képvisel6k magasabb mindségi
elvarasoknak tesznek eleget, és
,,ugyfélkozpontlibb” rendszerben dol-
goznak, fényképes igazolvannyal. A
megmaradt korhazi fogadéérak mel-
lett 2012 novemberétdl kdzponti,
ugynevezett elektronikus ,,panaszlada”
is miikodik, és régionkban ez év okto-
berétdl Uj, akadalymentes irodaban
fogadjak személyesen az ellatassal
kapcsolatos panaszokat.

(Forrés: Eszak-Magyarorszég napilap
2013.10.15. szdma nyomdn a
www.obdk.hu oldalrdl atvéve)

Orszagos Betegjoqi,
Ellatottjogi, Gyermekjogi es
Dokumentacios Kozpont
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A Ritka Betegségek Szakértoi

szerepe a ritka betegek minoségi ellatasaban
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Kozpontjainak

- Becskehazi-Tar Judit irasa -

A ritka betegségekkel foglalkozé
szakértoi kozpontok létrehivasanak
elé6zményei

A ritka betegségek esetében a legtobb
esetben nem létezik hatékony gyogy-
maod, viszont a megfelelé kezelés az
életmindség javulasahoz és a varhato
élettartam novekedéséhez vezethet.
Ezért a ritka betegségek ellatasa a gyako-
ri betegségek ellatoérendszerénél is spe-
cialisabb elvek alapjan felépitett szolgal-
tatasokat igényel.

A betegségek ritka el6fordulasa, az egyes
tagallamokban él6 betegek korlatozott
szama és a szakismeret szlikossége miatt
a betegségekkel kapcsolatos informaci-
Ok, a szaktudas nemzetkozi szinten tor-
ténd osszegylijtése elengedhetetlen a
ritka betegségben szenvedd betegek
gyogyitasa szempontjabol. Az elmult tiz
évben tandi lehettiink egy olyan orszag-
hatarokon, sét foldrészeken atnyulo,
halézatosodasi folyamatnak, amelynek
eredményeként létrejottek azok a tudas-
kozpontok, melyek a ritka betegek pon-
tos tajékoztatasaban, a megfelel és
idében torténd diagnosztizalasban és a
magas szinvonall ellatashoz vald egyenld
hozzaférés biztositasaban kiemelkedd
szerepet toltenek be. Mivel orszagon-
ként igen valtozatos képet mutatott és
mutat még napjainkban is ezeknek a
kozpontoknak a miikodése - a szervezo-
déstdl, a megnevezéstdl, a munkamod-
szerek kivalasztasan at, a rendelkezésre
allé eréforrasok és a tudas rendelkezés-
re allasaig még sok tényezd tekintetében
-, sziikségesnek latszott a szakmai- és
miikodési alapelvek és feltételek egysé-
gesitésének gondolata.

2004 juliusaban - létrejott egy, az
egészségligyi szolgaltatasokkal és
gyogyellatassal foglalkozé EU bizottsagi
magas szintli csoport (High Level Group
on Health Services and Medical Care),
melyben valamennyi tagallam szakértdi
részt vettek, hogy kidolgozzak az Euro-
pai Unidban létezé nemzeti egészségiigyi

rendszerek kozotti egyiittmiikodés
gyakorlati szempontjait. A magas szin-
tli csoport egyik munkacsoportjanak
volt az feladata, hogy elemezze a ritka
betegségekkel foglalkozoé intézmény-
rendszert és a kozottik lévé kapcsola-
tokat illetve javaslatot tegyen a ritka
betegségek lekiizdése tekintetében az
egylittm(kodést és ismeretmegosztast
elésegité modszerek és alapelvek
kialakitasara. Ekkor sziiletett meg a
ritka betegségek eurdpai referenciaha-
|6zatainak gondolata, és bizonyos
szakmai kovetelmények (kritériumok)
és alapelvek kidolgozasara is sor ke-
riilt, beleértve a ritka betegségek ke-
zelésében betoltott szerepliket is.
Elfogadtak azt az alapelvet, hogy az
eurdpai referenciahalézatok kutato-
és tudaskozpontként is szolgalhatnak,
ennek keretében kezelést nyujthatnak
a mas tagallamokbol érkezé betegek
szamara, és sziikség esetén biztosit-
hatjak a tovabbi kezeléshez sziikséges
struktdrak (pl. 1étesitmények, vizsgalo-
eszkozok, anyagok, erdforrasok, kép-
zés) rendelkezésre allasat.

Az europai referenciahalézatokra
tehat az Eurépai Unid olyan tudaskoz-
pontként tekint, mint ahol kozosségi
tobbletérték halmozodik fel a ritka
betegségek esetében.

2006 decemberében az Eurdpai Unid
ritka betegségekkel foglalkozé munka-
csoportjanak egyik szakértdi csoportja
,Hozzajarulas a politikaformalashoz:
eurdpai egylttmikodésért az
egészséglgyi szolgaltatasokban és a
gyogyellatasban a ritka betegségek
teriiletén” cimmel jelentést nyujtott
be az egészségligyi szolgaltatasokkal és
gyogyellatassal foglalkozd magas szinti
csoport részére. A szakértdi csoport
jelentése kiemeli tobbek kozott az
egyes tagorszagokban a szakértdi
kozpontok kijelolésének, valamint a
kozpontok altal betoltendd szerep
meghatarozasanak jelent&ségét. A
jelentés tobbek kozott megillapitotta,

hogy — elvben és amennyiben lehetséges
— a betegek helyett a szakértdknek (pl.
diagnosztikaban, genetikai tanacsadas-
ban, ritka betegségek gydgyitasaban,
pszichoszocialis segité funkciokban kép-
zett és jartas szakemberek) kellene
utazniuk, az ellatas terén pedig - a ritka
betegségek Osszetett és valtozatos kor-
képeinek megfelelé kezelése érdekében
- multidiszciplinaris megkozelitést kelle-
ne alkalmazniuk.

A jelentés hatasara a 2006—2009, illetve
220102011 kozotti idészakban a ritka
betegségekkel foglalkozé eurdpai unios
munkacsoportok (Rare Diseases Task
Force; RDTF) és a Ritka Betegségek
Eurépai Unids szakértdi bizottsaga
(European Commission’s Experts on
Rare Diseases; EUCERD) rendszeresen
foglalkoztak az eurépai szakért6i koz-
pontokkal és az eurdpai referenciahalo-
zatokkal kapcsolatos helyzetelemzéssel.
Az egyeztetések eredményeit jelenté-
sekben illetve ajanlasokban tették kozzé.
Ezek az ajanlasok barki szamara elérhe-
téek magyar nyelven is, példaul:

- RDTF Report: Overview of current
Centres of Reference on rare diseases
in the EU (RDTF-jelentés: Attekintés a
ritka betegségek jelenlegi referencia-
kozpontjairdl, 2005. szeptember):

http://www.eucerd.eu/upload/file/
Publication/RDTFECR2005.pdf

- EUCERD Workshop Report: National
centres of expertise for rare diseases

and networking between centres of
expertise for rare diseases (EUCERD

munkaértekezleti jelentés: A ritka be-
tegségekkel foglalkozé nemzeti

szakértSi kozpontok és a ritka betegsé-
gekkel foglalkozo szakértdi kdzpontok

kozotti halézatépités, 201 . marcius 21—
22.):

http://www.eucerd.eu/upload/file/
EUCERDReport22031 |.pdf



http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFECR2005.pdf
http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFECR2005.pdf
http://www.eucerd.eu/upload/file/EUCERDReport220311.pdf
http://www.eucerd.eu/upload/file/EUCERDReport220311.pdf
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Franciaorszagban 132
referenciakozpont és
tobb mint 500 kijelolt
szakértdi kozpont
miikodik, a kijelolést
egy fiiggetlen nemzeti
tanacsado bizottsag
(French Comité
national consultatif de
labellisation) bevona-
saval torténik, mely-
ben szakértdk, illeté-
kes hatésagok, tudo-
manyos tarsasagok,
ipar és a betegképvise-
I6k vesznek részt.
Daniaban 2006 ota,
Spanyolorszag 2007
ota jogszabaly rendel-
kezik a kijelolés min6-
ségi kritériumairdl és
felelésérdl
(szakminisztérium), az
Egyesiilt Kiralysagban
az NHS felelSs bizott-
saga felelSs a tervezés,
(hol, hany, milyen
betegségre), finanszi-
rozas, és a minéség-
monitoring tevékeny-

ségért.

- Az Eurépai Parlament és a Ta-
nacs 201 1/24/EU iranyelve a hata-
rokon atnyulé

egészségligyi ellatasra vonatkozo
betegjogok érvényesitésérdl:
http://eur-lex.europa-eu/
LexUriServ.do?

uri=0OJ:L201 1:088:0045:0065:HU:P
DF

A kozpontokrol osszeillitott hely-
zetkép nagyon sokszinli megolda-
sokrol, eltéré fogalmi értelmezé-
sekrdl szamolt be, a kijelolési gya-
korlattdl kezdve, a beteg utak
szervezésén at, a finanszirozas és
az ellatas eredményességéig a
mindség szempontjabdl. izelitdil
néhany példa:

Franciaorszagban 132 referencia-
kozpont és tobb mint 500 kijelolt
szakeértdi kozpont miikodik, a
kijelolést egy fiiggetlen nemzeti
tanacsado bizottsag (French
Comité national consultatif de
labellisation) bevonasaval torténik,
melyben szakértdk, illetékes hato-
sagok, tudomanyos tarsasagok,
ipar és a betegképvisel6k vesznek
részt. Daniaban 2006 6ta, Spanyo-
lorszag 2007 ota jogszabaly rendel-
kezik a kijelolés mindségi kritériu-
mairol és felelsérdl
(szakminisztérium), az Egyesiilt
Kiralysagban az NHS felel6s bizott-
saga felelSs a tervezés, (hol, hany,
milyen betegségre), finanszirozas,
és a minéség-monitoring tevékeny-
ségért.

A munkaértekezleteken az érde-
kelt feleknek - beleértve a beteg-
szervezeteket is - lehetSségiik nyilt
allaspontjuk kifejtésére. Az elem-
zésekhez a kiildnb6z4 ritka beteg-
ségekkel foglalkozo adatbazisoknak
(pl. OrphaNet), nemzetkozi kolla-
boracioknak (pl. Common
Infrastructures on Biobanks) ko-
szonhetden évrél-évre egyre pon-
tosabb adatok alltak rendelkezés-
re. A ritka betegségek ellatorend-
szerének mindség-értékelése irant
is megnétt mind a betegek, mind a
partnerek igénye, igy elindultak a
klinikai, gyogyulasi mutatéknak
(indikatorok), a j6 mikodési illetve
helyes diagnosztika és klinikai gya-
korlatoknak (best practice, good

laboratory, good clinical practice),
a genetikai vizsgalatok min&ségbiz-
tositasanak, az ellatasi problémak-
nak, nem vart eseményeknek,
betegbiztonsagi kérdéseknek,
betegpanaszoknak és elégedettségi
mutatoknak az elemzése. Minde-
zek ramutattak azokra a szem-
pontokra, amelyeket szlikséges
lenne egységes elvek szerint sza-
balyozni.

A szakértdi kozpontok eurdpai
dimenzidjanak meghatarozasat és
kozottiik az 6sszehangolast az
EUCERD a 201 |. oktober 24-25-i
talalkozojan elfogadott, ,,A ritka
betegségekkel foglalkozé tagallami
szakértSi kozpontok mindségi
kovetelményeirdl” szol6 ajanlas
kiadasaban (http://
www.eucerd.eu/?
post_type=document&p=2204)

latta célravezetdnek. Az ajanlas -
amelybe a korabbi jelentésekben
szorgalmazott intézkedések koziil
néhanyat szintén beemeltek -, arra
szolgal, hogy segitse a tagallamo-
kat a ritka betegségekre vonatko-
z6 nemzeti tervekkel és stratégi-
akkal kapcsolatos tevékenységiik
és szakpolitikajuk alakitasaban,
valamint a nemzeti szintii és az
europai beteg utak szervezési
kérdéseinek megoldasaban. Az
ajanlas a hatarokon atnyul6 egés-
zségligyi ellatasrol szolo iranyelv-
vel foglalkozo bizottsag munkajat
is segiti az eurdpai referenciahalé-
zat-épitéssel kapcsolatos javaslata-
ival.

Az ajanlas meghatdrozasa szerint
,»a tudaskozpontok szakértdi és
menedzsment rendszerek a ritka
betegek gondozasanak iranyitasa-
ban egy meghatarozott teriileten,
nemzeti és nemzetkozi szinten is
amennyiben sziikséges.” Bar az
ajanlas cimébdl arra engednénk
kovetkeztetni, hogy Utmutatast
kaphatunk arra vonatkozéan, hogy
milyen (min&ség)iranyitasi rend-
szert kell/javasolt miikodtetnie a
szakértSi kozpontoknak, ezt valo-
jaban nem targyalja.

A szakértéi kozpontok kijelolésé-
nek és miikodésének mindségkri-
tériumai bekeriiltek az

EUROPLAN - a ritka betegsé-
gekre vonatkozé nemzeti tervek
kifejlesztésének europai projekt-
je (Recommendations for the
development of National Plans
and Strategies for rare diseases:
Ajanlas a ritka betegségekkel
kapcsolatos nemzeti tervek és
stratégiak fejlesztésére: HU 4
HU

http://www.europlanproject.eu/

public/contenuti/files/
Guidance_Doc_ EUROPLAN_2

0100601 _final.pdf ) témakorébe

IS.

Az OrphaNet - ami id6kozben
olyan eurdpai konzorciumma
ndtte ki magat, amelynek 201 |-
tSl mar Eurdpan kiviili orszagok
is tagjai (pl. Kanada teljes jogu
tag, Dél-Amerika, Ausztralia,
Azsiai orszagai kollaboraciés
tagok) — a szakértdi kozpontok
minSségértékeléséhez sokféle
eszkozt és modszert vezetett be
az on-line kérddives és egyéb
adatszolgaltatasoktol kezdve a
kulonbozé korszerli minéségeér-
tékelési modszerig, az ez iranyu
képzéssel bezarolag. Az
OrphaNet ezeket a tobbszoro-
sen ellenérzott tudomanyos-
kutatasi- és a szakértdi kozpon-
tok miikodésével kapcsolatos
informacioit a specialis szolgalta-
tasainak biztositasahoz hasznalja
fel a 36 partner orszagaban.

Tobbek kozott informaciot
szolgaltat: specialis szakértdi
kozpontokrol, orvosi laboratori-
umokrél, kutatasi projektekrél,
klinikai vizsgalatokrol, regiszte-
rekrdl, halézatokrol, technologi-
ai platformokrol, betegszerveze-
tekrdl, kozzéadja a 3000 ritka
betegséget magaban foglalo
minSségértékelt szakirodalmat
(enciklopédia), az angol
absztraktok elérhetdk francia,
német, olasz, portugal és spa-
nyol nyelven, néhany kivalasztott
betegségre vészhelyzeti iranyel-
veket, arva gyogyszereket a
fejlesztés minden fazisaban a
kivalasztastol az engedélyezésig,
,»,Support-to-diagnosis-tool
(keresés tiinetek alapjan), hirle-


http://eur-lex.europa-eu/LexUriServ.do?uri=OJ:L2011:088:0045:0065:HU:PDF
http://eur-lex.europa-eu/LexUriServ.do?uri=OJ:L2011:088:0045:0065:HU:PDF
http://eur-lex.europa-eu/LexUriServ.do?uri=OJ:L2011:088:0045:0065:HU:PDF
http://eur-lex.europa-eu/LexUriServ.do?uri=OJ:L2011:088:0045:0065:HU:PDF
http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=2204
http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=2204
http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=2204
http://www.europlanproject.eu/public/contenuti/files/Guidance_Doc_EUROPLAN_20100601_final.pdf
http://www.europlanproject.eu/public/contenuti/files/Guidance_Doc_EUROPLAN_20100601_final.pdf
http://www.europlanproject.eu/public/contenuti/files/Guidance_Doc_EUROPLAN_20100601_final.pdf
http://www.europlanproject.eu/public/contenuti/files/Guidance_Doc_EUROPLAN_20100601_final.pdf
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veleket és beszamoldkat a tudomanyos és
szakpolitikai Ujdonsagokrol.

Hazankban a 2013-2020. évre vonatkozé
Ritka betegségek nemzeti tervének eléké-
szitésekor — melyet Kosztolanyi Gyorgy
professzor koordinalt allamtitkari kineve-
zéssel - tortént meg a szakértdi kozpon-
tokra vonatkozé helyzetfelmérés a szak-
minisztérium altal kijeldlt szakért&i mun-
kacsoportok, az Orszagos Egészségfejlesz-
tési Intézet keretein beliil miikodé Ritka
Betegségek Orszagos Kozpontja és ta-
nacsado testiilete altal. A stratégiai tervet
szakmai-tarsadalmi vitasorozatokban tar-
gyaltak meg hazankban is, a szakértdi
kozpontok mindségi kovetelményeird|
kiilon konferencia is elindult (DEMIN —
Debreceni Egészségligyi Minéségligyi Na-
pok Ritka betegségek szekcio 201 | évtdl )
az EUROPLAN konferencidk mellett.

A 2013. oktéber 25-én megrendezett
EUROPLAN konferencia IV. sz. munka-
csoportjaban workshop keretében keriilt
sor a Ritka betegségek nemzeti tervében
rogzitett szakértéi kozpontokra vonatko-
26 elvarasok kiértékelésére az EUCERD-
EURORDIS EUROPLAN projekt
workshop kritériumok ajanlasai alapjan
(EIndkei Molnar Maria Judit, Balogh Istvan,
Becskehazi-Tar Judit).

Megillapithato, hogy az értékelési kritéri-
umok a szakértdi kozpontok tovabbi atvi-
lagitasahoz illetve kialakitasahoz Gjabb,
rendkivil j6l hasznalhaté segédletként
szolgalnak. A szakértdi (tudas)kozpontok
és az Europai Referencia Halozatokkal
valé kapcsolddas feltételeit az alabbi kér-
déskorokben értékelte a workshop:

|. Tudaskozpontok kijelolése és értékelé-
se

I.1. A tudaskozpontok feltérképezése
I.2. A tudaskozpont kijelolési kritériumai
1.3. A kijelolés folyamata

|.4. A tudaskozpontok kiértékelése, ella-
tas-mindségi indikatorok és az értékelés
szereplSi

I.5. Infformaciok az elérhetd szakértelem
és a tudaskozpont esetében

2. Tudaskozpontok hataskore és miikode-
se

2.1. Minéségi kritériumok - meghataroza-
sok

2.2. hataskor

2.3. Betegek és betegszervezetek bevona-
sa

2.4. Magas szint(i szakértelem és annak mobilita-
sa

3. Multidiszciplinaritas, betegellatasi utak és a
kezelés folyamatossaga

4. Informacidelérés
5. Kutatasok a tudaskoézpontokban

6. )6 gyakorlatok és iranyelvek - a betegek és
rokonaik részvétele a fejlesztésekben

7. Vizsgalati és genetikai tesztek
7.1. )6 gyakorlatokra vonatkozé iranyelvek
7.2. Diagnosztika laboratériumok kérdései

7.3. Diagnosztikai anyagok és a telemedicina
szakértelem utaztatasa

7.4. Genetikai tanacsadas

8. Sziirési politikak, djszilottkori szlirések
8.1. Dontéshozatali folyamat

8.2 EU szintl egylittm(ikodés

8.3. Tudatossag, képzés

9. Eurdpai és nemzetkozi egylittmiikodés —
hatarokon atnyulé egészségiigy és eurdpai refe-
rencia halézatok, betegjogok

10. Tudaskozpontok fenntarthatosaga

A IV. workshop - szem el6tt tartja azt a platfor-
mot, miszerint a ritka betegségek kiilonbozé
szintl szakértSi kozpontjaiban valésuljon meg a
tudasalapu tevékenység, a fenntarthatosag eld-
segitése, az orszagon beliili egyenld-, valamint a
hatarokon tllnyulé hozzaférés, az ellatas holisz-
tikus megkozelitse, a szakterlletek-, valamint az
orvosok kozott megvaldsuloé aktiv nemzetkozi
egylittm(ikodés, a diagnozis, a kezelés, és a
rehabilitacio egyforma jelentéségének figyelem-
be vétele -, javasolta, hogy a platform elemeinek
mindegyikét korszer(i min&ségfejlesztési mod-
szerekkel kell megtervezni, miikodtetni, mérni
és értékelni, valamint gondoskodni a folyamatos
fejlesztésiikrdl. Ennek érdekében Szakértdi
kozpont mindségterv kidolgozasa sziikséges,
melynek részét képezhetné tobbek kozott a
kijelolési standardok kidolgozasa, a kijelolés és
vagy akkreditacié moédja és feltételrendszere, a
kijelolési folyamat meghatarozasa, az ellendr-
zés, visszavonas szabalyainak megfogalmazasa, a
mindség-indikatorok meghatarozasa, a kijelolést
és a rendszeres Ujraértékeléseket végzé szakér-
ték/auditorok képzése és értékelése, a megfele-
16 jogi hattér biztositasa.

A Nemzeti terv és az EUROPLAN konferencia
zaré tanulmanya alapjan az EMMI Egészségpoliti-
kai féosztalyanak kell elkészitenie a Ritka beteg-
ségek ellatasanak szakpolitikai programjat, mely-
nek egyik Iényeges eleme a szakértdi kozpontok
kialakitasanak és m(ikodési feltételrendszerének
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kidolgozasa lesz.

A program elsé alapkovét, a szakértdi koz-
pont kijeldlésre vald jogosultsag feltételeit
2013 év végén megjelent jogszabalyban
kozzétették:

,»Az emberi er6forrdsok minisztere 73/2013. (XII.
2.) EMMI rendelete az egyes egészségiigyi targyu
miniszteri rendeleteknek az egészségiigyi szolgdlta-
tds nyujtasahoz sziikséges szakmai minimumfeltéte-
lekkel 6sszefliggé modositasardl 2. pontja Az-
egészségligyi szolgdltatdsok nyujtdsahoz sziikséges
szakmai minimumfeltételekrél sz6l6 60/2003. (X.
20.) ESZCSM rendelet médositdsa

2. § Az egészségiigyi szolgdltatasok nyujtdsahoz
sziikséges szakmai minimumfeltételekrél szol6
60/2003. (X. 20.) ESZCSM rendelet (a tovabbiak-
ban: Szmr.) 5. § (1) bekezdése a kovetkezé

e) ponttal egésziil ki: (Az egészségligyi szolgdltato)
,amennyiben a ritka betegségben szenvedd betegek
diagnosztikai és terdpids ellatdsat végzé mds, ritka
betegségeket ellato jaré- és fekvébeteg-szakellatast
nyujté egészségligyi szolgaltatokkal egyiittmiikadik,
a betegutak megszervezését biztositja, specidlis,
multidiszciplindris szolgdltatast nydjt, a betegellatdsi
tevékenységen tul kutatdsi és oktatdsi tevékenységet
végez, valamint a ritka betegségben szenvedd

végzi, az egészségiigyért felelés miniszter kijelolése
alapjan a Ritka Betegségek Szakért6i Kozpont
elnevezés haszndlatdra jogosult.”

Ezzel Magyarorszagon is megnyilt az it a
ritka betegségek tudaskozpontjainak halo-
zataba vald ,,hivatalos” belépésre nem csak
a ritka betegek ellatasara alapvetéen az
orvostudomanyi egyetemeken mar miikodé
specializalodott intézeteknek, hanem az
orszagban szamos onallé egységként miiko-
dé specidlis ellatast biztositd szolgaltatok-
nak is. Ezekben a kozpontokban vagy
egészségligyi szolgaltatoknal kiilonbozé
mindségligyi rendszer miikodik, ami az
dsszehasonlithatésagot ugyan kevésbé ta-
mogatja, azonban j6 alapot ad egy harmoni-
zalt mindségprogram kialakitasahoz. Annak
érdekében, hogy a betegutak harmonizacio-
ja, a diagnozisig eltelt id6 lerovidilése, a
betegek életmindségének javulasa/,,nem
romlasa”, a hazai betegek sziikségszerinti
nemzetkozi szintl ellatasa, a hazai szolgalta-
tok nemzetkozi haldzatba integralasa valo-
ban hatékonyan valésulhasson meg, kévet-
kezé alapks kell, hogy legyen a szakért6i
kozpontok dsszehasonlithatdsagat és a
minSségértékelésiik homogenitasat biztosi-
t6 Ritka Betegségek Szakértdi Kozpont
Minéségmenedzsment Rendszerének, illet-
ve a kiilsé értékelési keretrendszer modell-
jét kidolgozni.
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€YUt élni egy
ritka betegséggel
kihatdssal van az
élet minden teriile-
tére csakugy az
iskolavalasztasra,
munkavallalasra, a
kikapcsolodasi lehe-
téségekre, a kozos-

ségi életre. Ez meg-

kiilonboztetéshez,
izolaciohoz, kire-
kesztéshez, diszkri-
mindciéhoz és gyak-
ran a szakemberek
korlatozott szama-
hoz is vezethet,”

Tarsadalompolitikail Tikor

- Boncz Beata irasa -

Ritka betegségek definici-
6ja, demografiai és epide-
miologiai jellemzoi

Ritka betegségeknek nevezziik
azokat az életet veszélyeztetd
vagy krénikus leépiiléssel jard
betegségeket, melyek eléfor-
dulasi gyakorisaga kisebb,
mint 1/2000 (Eurdpai defini-
cid). Noha ez az arany nagyon
kevésnek tlinhet, a kb. 6-8000
fajta betegség miatt Osszessé-
gében a lakossag 6-8%-a koz-
vetleniil érintett. Ez csak Ma-
gyarorszagon kb. 800 000,
Eurépaban 30 millio fét jelent.
Ha hozzatessziik a kozvetet-
ten érintett szlik csaladtago-
kat, mar tobb millié érintett-
nél tartunk hazankban! Gya-
korlatilag tehat nincs olyan
csalad, ahol nem volt, van,
vagy lesz ritka beteg! Ez para-
dox médon azt jelenti, hogy
noha a betegségek 6nmaguk-
ban ritkak, a ritka betegséggel
€él6k mar sokan vannak, tehat
,ritka betegségben szenvedni

nem rendkivuli”.

Ugyanakkor a ritka betegség-
ben szenvedd egyén gyakran
az ellatasi rendszerek arvaja,
sokszor diagnézis nélkdil,
kezelés nélkil, kutatas nélkul,
és ezért szinte minden re-
mény nélkiil kiizd a betegség-
gel és az ellatorendszerrel.
Tobbségiik egyiitt jar valami-
lyen fogyatékossaggal: a bete-
gek életmindségét gyakran
rontja, az onallésaguk csokke-
nése, vagy elvesztése (pl.
kiilonbozd szindromak, anyag-
csere betegségek, epilepszia-
val jaro, ritka daganatos meg-
betegedések). Mivel e beteg-
ségek 80%-a genetikai erede-
tl, az érintettek tobbségénél
a tlinetek mar gyermekkor-
ban megjelennek (75%), de
vannak felnéttkorban megjele-
né valtozatok is. (Boncz, Po-

ganyné, 2011.)

Sajnos az altalanosan elmond-
hatd, hogy a 8000 féle ritka

betegség barmelyikének meg-
jelenése hatalmas terhet ro6 a
csaladra tobb szempontbdl is,
melyeket az EurordisCare2,3
nemzetkozi kutatas adatai (is)
alatamasztottak (EURORDIS,

2011):

l. A helyes diagnozis
hianya: a tiinetek elsé megje-
lenésétdl a megfelel6 diagno-
zisig eltelt id6 az esetek 25%-
ban 5-30 évet is jelent, mely a
megnovekedett kockazatok
mellett sok esetben téves
kezelésekhez, felesleges mi-
tétekhez is vezet (16%). Ez
alatt az id6 alatt a csalad fo-
lyamatosan és kétségbeeset-

ten keresi az okokat.

2. Az informaciok
hianya: ha mar megvan a he-
lyes diagnozis, gyakran még
akkor is a sotétben tapoga-
toznak a csaladok, hiszen az
egyes ritka betegségekrol
520616 szakirodalom minimalis,
gyakran csak kiilfoldi adatba-
zisokban, honlapokon, vagy a
jol miikodé civil szervezetek-
nél talalhatdak meg. A szakér-
tok igy gyakran szinte semmi-
lyen felvilagositassal nem tud-
nak szolgalni, nincsenek kije-
I0lt betegutak és gyakran
akadozik a kapcsolat az
egészségligyi-pedagogiai-
szocialis ellatas kozott. Pl. a
80%-os genetikai eredet elle-
nére 50%-uknal nem volt
genetikai tanacsadas, 25%-nal
a betegség genetikai eredetét
sem ismertették!

3. A tudomanyos is-
meretek hianya: az el6bb is
emlitett okok miatt problé-
mat okoz a terapias eszkozok
kifejlesztése, a terapias straté-
gia meghatarozasa, az alkalma-
zott modszerek és gyogyasza-

ti termékek kivalasztasa.

4. Szocialis vonatkoza-
sok: egylitt élni egy ritka be-
tegséggel kihatassal van az
élet minden teriiletére csa-
kigy az iskolavalasztasra,
munkavallalasra, a kikapcsolo-
dasi lehet&ségekre, a kdzos-
ségi életre. Ez megkiilonboz-
tetéshez, izolacidhoz, kire-
kesztéshez, diszkriminaciéhoz
és gyakran a szakemberek
korlatozott szamahoz is ve-
zethet, kiilonosen, e komplex,
»szokatlan” betegségek eseté-
ben. A felmérésben a legrosz-
szabb volt a helyzetiink a
tagallamok kozott a szocialis
ellatasok elérhetSsége, és a

veliik valé megelégedettség
terén, ugyanakkor csak a
teljes korli megkozelitési mod
hozhat eredményt, aminek a
szocialis szolgaltatasok szer-
ves részét kellene, hogy ké-

pezzék.

5. A megfelel6 miné-
ségli ellatas hianya: a ritka
betegségek esetében a kiilon-
bozd teriiletek szakértSinek
egyuttmiikodése nélkiilozhe-
tetlen (pl. gyogytornasz,
pszicholégus, dietetikus, kii-
I6nboz6 szakorvosok). A
betegek évekig élhetnek a
megfeleld ellatas hianyaban,
kompetens orvosi figyelem
habilitacio/rehabilitacio és a
képességeiknek megfeleld
oktatas nélkiil, ami tovabbi
allapotromlashoz vezet. Ezen
a helyzeten sokat segitene, ha
sajatos nevelési igénylinek
nyilvanitanak a kroénikus ritka
betegséggel él6 gyermekeket.

6. A meglévé gydgy-
szerek és kezelések magas
koltségei: a betegségek jarulé-
kos koltségei rengeteg hozza-
adott kiadast jelentenek a
csaladok szamara: gyogysze-
rek, fejleszté foglalkozasok,
segédeszkozok, utazasok a
vizsgalatokhoz, kezelésekhez
stb. Ehhez hozzdjarul, hogy a
beteg gyermek folyamatos
apolast, gondozast igényel,
ezért az egyik csaladtag altala-
ban kiesik a munkaerdépiacrol.

7. A kezelésekhez és az ella-
tashoz valé hozzaférés egyen-
I6tlenségei: A megkiilonboz-
tetést eredményezd egészség-
ligyi, oktatasi és szocialis poli-
tika és a tapasztalatok hianya
okozza a megfelel6 diagnozis-
hoz jutas késedelmét és a
megfeleld ellatashoz valo
hozziférés nehézségeit. Meg-
lehetSsen nagy mindségi és
mennyiségi eltérések figyelhe-
téek meg a ritka betegséggel
¢él6k diagnosztikaja, kezelése
és gondozasa teriiletén mind
az orszagok kozott, mind
pedig az egyes orszagokon
beliil. Az eurépai allampolgar-
ok jelenleg nem egyenld
eséllyel juthatnak hozza a
sziikséges egészségligyi és
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egyéb szolgaltatasokhoz, vala-
mint a ritka (,,arva”) gyogysze-
rekhez. 25%-nak mas régioba,
2%-nak mas orszagba kellett
utazni a diagnozisért. A ritka

betegségek kutatasa igen gyér.

Az eredendden egészségligyi
probléma igy tarsadalompolitikai
szinten is megjelenik, amelyet az
alabbi abra is szemléltet (Simon

2007. In: Pogany 201 1.)
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tés legyen szakszerd,
eredményes és komp-

lex

. a kezelés, fejlesztés és
a lakohely minél koze-

lebb legyen egymashoz

o Javuljon a szocialis
tamogatasok elérhetd-
sége

(TARSADALOM]

prevencioé

5 Be]

)

53 8
g 2¢ z
(o] §% g

g0 b

az egészség feltételeinek biztositasa

egészség

Jelenlegi szocialpolitikai
helyzet hazankban

Magyarorszag a koltségvetés
viszonylag nagy részét kolti a
szocidlis biztonsag megterem-
tésére és a hatranyos helyzeti

csoportok megsegitésére.

Ez a teljes koltségvetés legna-
gyobb szelete, kozel egyharma-

da.
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Mire van/lenne tehat sziik-
ség a ritka betegek ellatasa-

hoz?

U a problémak minél ha-
marabbi észlelése

o tobb probléma egyideji
megjelenése esetén az
esetleges genetikai okok

feltérképezése

o a kezelés, fejlesztés
kezdédjon el minél ha-

marabb
. a kapott kezelés, fejlesz-
1033 1119 1329
mrd Ft y . -

1995 1996 1997

o rekreacios-, és gondo-
zasi programok
(csaladon beliili, atme-
neti, tartos)

Mindezen feladatok megolda-
saban és koordinalasaban, a
védondk és egyéb egészség-
ligyi és szocialis szakemberek
mellett, nagy feladat harul a
(gyogy)pedagodgusra is. Hiszen
bizonyos életkorban szinte 6
az egyetlen szakember, akivel
a gyermek és a csalad rendsze-
resen talalkozik, és akitdl rele-
vans, az életmindségliket javitd
praktikus tanacsokat kaphat.
(Boncz, Poganyné, 201 1.)

3741
3327
3012

oy 12201
1758 '9%3

ssdaddddddilin

1998 1999 2000 2001 2002

4183

Mégis, akkor mi a probléma?
Egyrészt egyre tobben, egyre
tobbféle formaban részesiilnek
ebbdl a keretosszegbdl, ami azt
jelenti, hogy az egy fére jutd
elérhetd tamogatasok &sszege
csokken, ill. atrendezddik, osz-
szevonoddik. A masik probléma,
hogy a ritka betegek sajnos
gyakran rendszeren kiviiliek,
ugyanis bar az osszetett, komp-
lex nehézségeik miatt szintén
hatranyos helyzetbe keriilnek,
a rendszer nem elég érzékeny
ezen nehézségek Osszetett
jellegének felmérésére és érté-
kelésére. Kiilonésen nehéz
helyzetben vannak az Ugyneve-
zett lathatatlan fogyatékossag-

gal élék (pl. koros faradtsag).

4723 4765 a753 4884 4766

4407

2008 2009 2010 2011 2012

2. abra: Szocidlis védelemre forditott koltségvetési keret alakulasa 1995-2012. (www.kozoskassza.hu)
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A fogyatékossagi definicio 2013-
as valtozasa azonban eldrevetiti
a fogalom tagitasanak lehet&sé-
geit és szlikségét. 2013. évi LXII.
torvény A fogyatékos személyek
jogairol és esélyegyenlSségiik
biztositasarol szolo 1998. évi
XXVI. torvény modositasarol 1.
§-a szerint ugyanis a torvény
alkalmazasaban a fogyatékos

személy fogalma megvaltozott:

“az a személy, aki tartésan vagy
véglegesen olyan érzékszervi,
kommunikacios, fizikai, értelmi,
pszichoszocialis karosodassal —
illetve ezek barmilyen halmozé-
dasaval — él, amely a kornyezeti,
tarsadalmi és egyéb jelentSs
akadalyokkal kolcsonhatasban a
hatékony és masokkal egyenld
tarsadalmi részvételt korlatozza

vagy gatolja.”

A ritka betegek tarsadalmanak
nagy részére ezek a kritériumok
illenek, és az elérhetd szolgalta-
tasok is sok esetben lefednék
igényeiket és sziikségleteiket. A
probléma viszont a mar emlitett
ordogi kor, ill. a legtobb eset-
ben BNO koéddal sem rendelke-
z6 betegségek esetében a nyo-
mon kovetés és a pontos sta-

tisztikak hianya.

Az elérhetd tamogatasokrol az
Emberi Eréforrasok Minisztéri-
um Szocialis és Csaladiigyért
Felelés Allamtitkarsag Szocialis
Lakossagi és Tajékoztatasi Osz-
talyanak tajékoztato fiizetei és
Csaladi Tudakozéja (http://
www.kormany.hu/hu/gyik/
csaladi-tudakozo-szocialis-
tajekoztatas-tanacsadas) teljes
listaja megtaldlhato. Itt most
csak azt a négy tamogatast
emelném ki, amik az elmult
idékben Gjdonsagként jelentek
meg, ill. a ritka betegségek

szempontjabdl valtoztak.

eMagasabb 6sszegli csaladi pot-
lék: a mindenki altal ismert be-
tegséglista kiegészité elemeként
a rendelet kiilon bekezdésben
rendelkezik a ritka betegségek-
rél, igy azok bar a listan nem
szerepelnek, jogosultak a tamo-

gatasra.

eEmelet &sszegli apolasi dij
emelése 2014-t8l nem vissza-
mendlegesen a sulyos fogyaté-

kossaggal él8k szamara.

eFogyatékossagi tamogatas: Az


http://www.kormany.hu/hu/gyik/csaladi-tudakozo-szocialis-tajekoztatas-tanacsadas)
http://www.kormany.hu/hu/gyik/csaladi-tudakozo-szocialis-tajekoztatas-tanacsadas)
http://www.kormany.hu/hu/gyik/csaladi-tudakozo-szocialis-tajekoztatas-tanacsadas)
http://www.kormany.hu/hu/gyik/csaladi-tudakozo-szocialis-tajekoztatas-tanacsadas)

a 18. életévét betoltodtt stlyosan fogya-
tékos személy jogosult, aki: latasi fogya-
tékos, hallasi fogyatékos, értelmi fogya-
tékos, autista, mozgasszervi fogyatékos,
vagy halmozottan fogyatékos és allapota
tartosan vagy véglegesen fennall, tovab-
ba onall6 életvitelre nem képes vagy
masok allandé segitségére szorul. 2012.
ota viszont azok is jogosultak, akiknek
az allapota kromoszéma-rendellenesség
miatt stlyosnak vagy kozépsulyosnak
mindsithetd, és allapota tartdsan vagy
véglegesen fennall, tovabba onallo élet-
vitelre nem képes vagy masok allando

segitségére szorul.

eAdokedvezmeény: a sulyos fogyatékos-
saggal él6 csaladtagok utan is jar ked-
vezmény.

A helyzet megoldasanak elsS, de nagy

lépésekeént tekinthetiink a 2013. oktébe-
rében Balog Zoltan Emberi Eréforrasok
Minisztere altal alairt és elfogadott Ritka
Betegségek Nemzeti Tervére, ami jelen-
leg tarsadalmi egyeztetésre var és kiilon
fejezet foglalkozik a szocialis védelem-

mel a nemzetkozi gyakorlattal és elvara-

sokkal osszhangban.

Nemzetkozi szocialpolitikai ténye-
z6k

A nemzetkozi szintli 6sszefogasnak és az
EURORDIS koordinalasaval végzett
érdekvédelmi munkanak koszonhetéen
szamos Eurodpai Unids kezdeményezés
indult utjara, amelyek hatasai a tagallami
szint(i dontéshozasban is érzédik. Ezek

koziil a legfontosabbak:

* Az Eurdpai Parlament és Tanacs Ren-
delete az ,,arva” gyogyszerekrdl (1999.

December 16.)

+ Az Eurépai Bizottsig KOMMUNIKA-
CIOJA: Ritka Betegségek, Kihivas Euro-
pa Szamara (http://ec.europa.eu/health/
ph_threats/non_com/docs/
rare_com_en.pdf) (2008. November

1)

« TANACSI AJANLASOK a ritka beteg-
ségek terén sziikséges cselekvésrol
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/
LexUriServ.do?
uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF

(2009. Janius 9.)

* Az EUCERD (az Eurépai Uni6 Ritka
Betegségek Szakértdi Bizottsaga) létre-
hozasa
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/
LexUriServ.do?
uri=0J:L:2009:315:0018:002 1 :EN:PDF

(2009. November 30.)

* EUROPLAN kimeneti indikatorok
meghatarozasa a RB teriileten torténd
elérehaladas mérésére

(europlan.rirosz.hu 2008. és 2013.)

* EUROPLAN ajanlasok kidolgozasa a
RB Nemzeti Tervek létrejottének elé-
segitésére. Megtargyalva |5 Nemzeti

konferencian, elfogadva 201 I. majusa-

ban Rémaban

+ DIREKTIVA a hatéron atnyilé egés-
zségiigyi ellatasrol (201 1. marcius 9.)

* EUCERD Koz6s Fellépése (Joint Acti-
on — EJA) az Eurdpai Bizottsag és a
tagallamok egyiittmiikodése (2012-
2015.)

Ez utdbbi célja a szocialis védelem
szempontjabdl is tobb szempontot

tartalmaz:

eA Nemzeti Tervek és Stratégiak meg-
valositasanak segitése

®A ritka beteg nomenklatira standardi-
zalasaval a nyomonkovethetdség és a

rendszerszint( ,,lathatosag biztositasa”

eSpeciilis szocialis szolgaltatasok elSse-
gitése

eNemzeti egészséglgyi kezdeményezé-
sek feltarasa, mindségbiztositasi szem-
pontok beemelése a rendszerbe

oA kiilonbozé specifikus kezdeménye-
zések integralasa a tematikus teriilete-
ken, tudatositasuk a tagallamokban
miikodé szolgaltatasi rendszerekben és
kapcsolodod tevékenységek tervezése-

kor

Legfontosabb feladatuknak tekintik
jelenleg a tagallamok szintjén meglevé
specidlis szolgaltatasok feltérképezését,
a feltart hianyossagok megsziintetésé-
hez sziikséges tréningek, oktatasi prog-
ramok kifejlesztését, valamint minde-
zek integralasat a mar meglévd szocialis
szolgaltatasok és politikai rendszerébe.
(In: Pogany, 2013.)

ElsS sorban, tehat nem egy teljesen Uj
ellatasi struktira kialakitasa a cél, ha-
nem a meglevdk felkészitése a ritka
betegséggel él6k specidlis komplex
sziikségleteinek ellatasara, esetlegesen
a tevékenységprofiljuk kiszélesitésére.
Ehhez nyuijt segédletet az EUCERD
kiadvanya, amelyet tobb orszag, koztiik
Magyarorszag képviselGivel kozosen
dolgoztak ki. Kiemelten foglalkoznak a

specialis szocialis szolgaltatasok
koziil is az atmeneti gondozas, a
terapias rekreacids programok, az
adaptalt lakhatas és az egyéb habili-
tacios szolgaltatasok kérdésével. A
szolgaltatasok, ellatasok koordinaci-
djat, a betegek segitését erdforras
kozpontok és komplex tigykezelést
segitd szakemberek képzésében és
foglalkoztatasaban keresi. Ezekre
szamos j6 példa, minta all mar ren-
delkezésre pl. Norvégiaban, Dania-
ban és Romaniaban. (EUCERD,

2012)

Nemzeti Terv- avagy a hazai
jovokép 2014-2020

A tarsadalmi vitara bocsatasat varo
Nemzeti Terviink szamos kulcsfon-
tossagu elemet tartalmaz az el6zé-
leg bemutatott problémak és meg-
oldasi javaslatok koziil. Ezek kozul a
ritka beteg szempontjabdl talan a
legfontosabb, hogy leszogezi, hogy a
fogyatékos személyek jogainak teljes
korl szabalyozasaba azon ritka be-
teg személyek jogainak szabalyozasa
is bele kell keriilnie, akik esetében a
betegség eléri a fogyatékossag szint-
jét. Ezért feladatként fogalmazza
meg a szocialis ellatasok biztositasa
érdekében a ritka beteg fogalmanak
olyan meghatarozasat, amelynek
alapjan beilleszthetévé valnak a
meglévé szocialis ellatérendszerek-
be. Kiemeli és elismeri ritka beteg
személyek komplex rehabilitaciohoz
valé jogat, amelynek eredménye-
ként a ritka beteg személyek esély-
egyenléségének, 6nalld életvitelének
és a tarsadalmi életben val6 aktiv
részvételének biztositasa megoldha-
t6. Az allami feladatok ellatasa soran
kiemelten kivanja kezelni a ritka
beteg személyek sajatos sziikségle-
teit, a ritka beteg személyeket érin-
t6 dontések soran figyelembe veszi,
hogy a ritka beteg személyek a tar-
sadalom és a helyi kozosség egyen-
rangu tagjai, ezért meg kell teremte-
ni azokat a feltételeket, amelyek
lehetdvé teszik szamukra a tarsadal-

mi életben vald részvételt.

Mindezek biztositasara ugyan
szerény, de elhatarolt koltség-
vetési keretet, cselekvési prog-
ramot és a monitorozast lehe-
tové tevo indikatorrendszert
rendelne. Viszont ahhoz, hogy
ez valésagga valjon, még talan
az eddiginél is nagyobb hazai és
nemzetkozi érdekvédelmi

>
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http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF
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munka sziikséges, melynek koordina-
ciojat a Ritka és Velesziiletett Rendel-
lenességgel él6k Orszagos Szovetsége
(www.rirosz.hu) végzi.
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A ritka betegségekkel é16 betegek
koltségei és egészséggel Osszefliggd
életminosége Europaban (BURQOL

-RD) nevil kutatas a betegek és

hozzatartozoik szemszogébol

- dr. Pogany Gabor és dr. Péntek Marta irasa -

Hattér

Az elmult években nyolc Rirosz tagszerve-
zet is részt vett egy nagy europai felmérés-
ben, melynek a zardjelentése most készil.
Ezért ebben a cikkben egyrészt tajékoztatast
szeretnénk adni, masrészt pedig osszefoglal-
ni az elézetes eredményeket, benyomaso-

kat.

Nagy orommel lidvozoltiik a részvétel lehe-
tSségét ebben a kutatasban is, hiszen a be-
csiilten 600 000 - 800 000 hazai ritka beteg
(Eurépaban kb. 27-36 millio) szinte teljesen
»lathatatlan” a statisztikaink szamara, mivel a
tobb, mint 6000 féle ritka betegségbdl csu-
pan kb. 250 félének van Ugynevezett. BNO
(betegségek nemzetkozi osztilyozasa) kodja.
Ritka betegségnek Europaban az olyan életet
fenyegetd vagy kronikus rokkantsagot oko-
26 betegséget nevezziik, melynek
prevalenciaja (el6fordulsi gyakorisaga)
olyan alacsony (<1/2000), hogy speciilis,
osszetett feladatot jelent a veliik valé foglal-
kozés [I, 2]. Osszességiikben a ritka beteg-
ségek tehat nem ritkak, ezért kezeli az Eu-
ropai Unid is kiemelt prioritasként a jogaik
és esélyegyenlSségiik biztositasat [3, 4].

A ritka betegek allapotuk, és az informacio-
hiany miatt hatranyos helyzetben vannak, és
a pozitiv példak mellett sajnos gyakran nega-
tiv megkiildnboztetésben részesiilnek szinte
az élet minden teriiletén. Esetiikben kifeje-
zetten csak a teljes kord, holisztikus megkd-
zelités és multidiszciplinaris, koordinalt
(egészségiigyi, szocialis, foglalkoztatasi stb.)
ellatasi mod hozhat eredményt, tehat gon-
dozasi rendszeriik kialakitasa egyben mo-
dellként is szolgal a pacienskozpontu egés-
zségligy kialakitasahoz is!

Adatok hianyaban sem a diagnosztika, sem
pedig az egészségligyi, vagy szociilis ellatas

gyakorlatilag nem tervezhetd szamukra!
Csak ezek az adatgydijtések teszik megvalo-
sithatova az elfogadott Ritka Betegségek
Nemzeti Tervét, mivel az igy nyert ismere-
tek teremtik meg a lehet&ségét az ellatasi
kapacitasok és szocialis halé readlisabb ter-

vezésére.

Szamos jo6 példat talalhatunk arra, amikor
sikeriilt a betegszervezeteket valodi part-
nerként bevonni a legkiilonbozébb teriile-
teken. Ahhoz, hogy a szolgaltatasok valéban
kielégitéek és igényekre szabottak legye-
nek, elengedhetetlen az érintett személy
partnerként torténd kezelése, és ebben a
folyamatban is segithetnek a betegszerveze-

tek.

Ezért ez europai vizsgalat alapvetéen a
betegszervezetekkel egyiittm{ikddve mérte
fel a betegek sziikségleteit, és terheit. Ugya-
nis az ismert un. kemény klinikai végpontok
(mortalitas, morbiditas hospitalizacio, stb.)
alkalmazasa mellett érdemes vizsgalni a
betegek sajat értékelése alapjan nyert ada-
tokat (patient reported outcome, (PRO)),
koztiik az egészséggel kapcsolatos életmi-
néséget (health related quality of life,
(HRQol)) is, hiszen sok tekintetben a be-
teg és gondozdja ismeri legjobban az adott
betegséget! A ritka betegségek magyaror-
szagi szovetsége (RIROSZ) ezért minden
lehetSséget kihasznal, hogy részt vegyen
olyan tényfeltaré kutatasokban, melyek
elésegitik a megfeleld ellatod rendszer létre-

hozasat.
A program

A BURQOL-RD egy 3 éves program volt,
mely a ritka betegségekkel kapcsolatos
életmindség és betegségteher kérdéseket
vizsgalta [5]. A kutatas tovabblépést jelen-
tett az addigi felmérésekhez képest, mert a
betegek és a gondozdinak - akik id6t és
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energiat forditanak a betegek
ellatasara - osszes (kozvetlen és
kozvetett) koltségeit és életmind-
ségét egyarant vizsgalta. [gy a
BURQOL-RD egy komplex és
megbizhato becslést adhat a ritka
betegséggel él6 betegek és gon-
dozoik tarsadalmi-gazdasagi és
egészséggel Osszefiiggs életmind-
ség terheirdl Eurépaban, sszeha-
sonlitdsokat is lehetévé téve.

A projekt nyolc eurdpai orszag-
ban zajlott parhuzamosan: a részt-
vevd orszagok Bulgaria, Egyesiilt
Kiralysag, Franciaorszag,
Németorszag, Magyarorszag,
Olaszorszag, Spanyolorszag és
Svédorszag voltak. Mivel a kozép-
kelet eurdpai régiobol mindossze
két orszag vett részt a vizsgalat-
ban, a magyarorszagi adatok ki-
emelkedé jelentSséggel birnak a

projekt szamara. (. abra)

A kutatast a spanyolorszagi
Canary Foundation of
Investigation and Health
(FUNCIS) vezette || tars-
kutatocsoporttal, 8 nemzeti szo-
vetséggel, 3 ernySszervezettel és
tobb szaz szakértdvel egyiitt. A
neves szakemberek egylittmiiko-
dése a jelentette biztositékot
arra, hogy a projekt olyan értékes
eredményekkel szolgiljon, ame-
lyek segitik a ritka betegségek
tarsadalmi kovetkezményeinek
meghatdrozasat, az Uj stratégiak
és beavatkozasok hatékonysaga-
nak felmérését, az uj terapiak (pl.
arva gyogyszerek) koltség-
hatékonysagi értékelésének ujfajta
megkozelitését.

A Magyarorszagi projekt-vezetést
a Budapesti Corvinus Egyetem
Egészségiigyi Kozgazdasagtan
Tanszék (elédje: Egészség-
gazdasagtani és Egészségiigyi
Technologiaelemzési Kutatokoz-
pont) két munkatarsa, Prof. Dr.
Guldcsi Laszlo és Dr. Péntek
Marta végezte, karoltve a Ritka
és Velesziiletett Rendellenesség-
gel El6k Orszagos Szévetségével
(Dr. Pogany Gabor, és Lukacs
Andrea).

A f8bb célkitlizések a kdvetkezdk
voltak:

o A betegséggel 6sszefiiggd
koltségek felmérése
(betegek és gondviseldik
egyarant)

U A ritka betegséggel él6k
és gondozoik életmindsé-
gének vizsgalata 10 ritka
betegségben

o A felmérés modellként
szolgaljon tovabbi ritka
betegségek felméréséhez.
(BURQOL Tool kit fej-

lesztés az interneten)

A programidészak elsé fele a
munkacsoportok szervezésével, a
sziikséges dokumentumok meg-
fogalmazasaval és leforditasukkal,
valamint a 10 célzott betegcso-
port kivalasztasaval telt. Utobbi
soran tobb modszer kombinala-
saval (két fordulos Delphi mod-
szer, Carroll diagram) és minden
résztvevé bevonasaval az alabbi
kritériumok alapjan sikeriilt kon-
szenzusra jutni, és a potencialisan
vizsgalhato ritka betegségek
hosszu listajat leszlkiteni 10-re
[6]. Az alkalmazott kritériumok a

kovetkezdk voltak:

U Sokféle ritka betegség
szerepeljen, az ultra rit-

kakat is beleértve

. A lehetd legtobb orszag-
ban legyen jol szervezett
betegszervezete

U Legyenek el6z6 kutatasi
eredmények

. Alljon rendelkezésre

valamilyen tamogato
ellatas

. Lehetdleg legyen valami-
lyen regiszer a betegség-

gel kapcsolatban

Ezek alapjan a kdvetkezd 10
betegcsoport keriilt kivalasztas-
ra: Duchenne Izom Disztrofia
(DMD), Szkleroderma (SCL),
Cisztas Fibrozis (CF), Hemofilia
(HEMO),
Mukopoliszaccharidozis (MPS),
Fragilis X Szindroma (FXS),
Prader-Willi Szindréma (PWS),
Epidermolysis Bullosa (EB),
Juvenilis Idiopathias Arthritis
(JIA) and Hisztiocitozis (H)

Sajnos kicsit szomorkodtunk e
végs6 dontés lattan, hiszen a
RIROSZ tobb nagyon aktiv be-
tegszervezete kimaradt a felmé-
résbdl, viszont bekerdiilt pl.: a két
utolsé betegcsoport, akiknek
hazankban nincs igazi betegszer-
vezetiik, igy végiil réluk nem is
sikeriilt adatot gydjteni Magya-

rorszagon.

A ,,toborzas”

A betegek megtaldlasa a
RIROSZ szervezésében tortént,
korlevelek, e-mail-es listaszer-
ver, tajékoztato iilések és telefo-
nos megkeresések segitségével
is. Ezeken tajékoztatas tortént a
programrol, és az internetes
felllet kérddiveirdl is. Tobb
esetben tajékoztattuk a kdzvéle-
meényt is Ujsagokban, honlapjain-
kon, a szocialis médiaban, vagy
kongresszusokon.

Az eredmények megmutattak,
hogy milyen kit(inéen egyiittm(-
kodé betegesoport a ritka bete-
gek csoportja, megfeleld tajé-
koztatas esetén! Nyilvanvalo,
hogy a beteg szamara a szubjek-
tiv érzés, érzet is fontos és a
terapia eredményessége és kolt-
séghatékonysaga mellett a beteg
véleménye is meghatarozo, mert
csak annak meghallgatasakor
fogja biztonsagban érezni magat,
bizalommal lenni az orvosa felé,
ami a gyogyulasba vetett hitét

eredményezi.

A Magyarorszagi kérddives fel-
mérésben a kovetkezd szerveze-
tek vettek részt, amiért sok

koszonet illeti Sket:

Orszagos Cisztas Fibrozis Egye-
stilet, Klub a Prader-Willi Gyer-



Beteg, <19
éves

Beteg, 219
éves

Nem hivata-
sos gondozd

Demogriafiai adatok
(életkor, nem, lakhely (megye), legmagasabb iskolai végzettség,

egy haztartasban él6k szama)

X

X

X

Foglalkoztatottsag
(alkalmazott, tanuld, munkanélkiili, betegallomany, rokkantnyugdijas, nyugdijas, haztartas-
beli egyéb

Munkavégzés korlatozottsaga az elmult 6 hénapban

(nem, igen (kevesebb munkadra vagy probléma a teljesitéssel)

Gondozas
(nem igényel gondozast, csaladtag, mas nem hivatasos gondozo
hivatasos gondozé (gondozas tartama o6ra/hét, koltségek

megoszlasa TB és beteg kozott)

Gondozo

(kapcsolata a beteggel (rokon v. egyéb), miota gondozza, gondozasi tevékenységek fajtai
és ideje, mas gondozok altal végzett tevékenységek

Csokkent munkaképességet vagy fogyatékossagot igazolé dokumentumok

(van; folyamatban van; nincs, nem kérvényezte; nincs, kérvényezte, de megtagadtak)

Gyogyszerek az elmult | honapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette)

Diagnosztikus vizsgalatok szama az elmult 6 honapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette igénybe)

Orvosi vizitek szama (ezen belil siirgésségi ellatasok) az elmult 6 honapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette igénybe)

Korhazi fekvibeteg felvételek szama és tartama az elmult 12 honapban

Egészségiigyi eszkozok és segédeszkozok igénybe vétele az elmult 6 honapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette igénybe)

Egészségiigyi eszkozokhoz és segédeszkozokhoz hozzajutas nehezitettsége

Kozlekedési eszkozok igénybe vétele eli.-i ellatasra utazashoz az elmult 6 hénapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette igénybe)

Egészségiigy és szocialis szolgaltatasok az elmdlt | hénapban

(TB fizette, TB részben fizette, sajat koltségen vette igénybe)

Egészségiigyi ellatassal valo elgédettség, |-10 skalan

Egészségi allapot EQ-5D

Korlatozottsag: Barthel Index

Eletmindség: Zarit skala
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Az egészségiigy dlla-
potfelmérése és dt-
alakitdsa nagy lehe-
toséget ad a hazai
ritka betegeknek,
hogy a rendszer ré-
szeseivé valhassa-
nak, a betegutak és
a szakértdi kozpon-
tok kijelolésre kertil-
jenek és javuljon a

diagnézishoz és meg-

felel6 min6ségii ella-

tashoz valé hozzdfé-

résiik az atfogod
Nemzeti Terv vagy

Stratégia keretein
beliil.

mekekért, Magyar Hemofilia
Egyestilet, Misko Alapitvany,
Gyogyitd Joszandék Alapit-
vany — lzombeteg Gyermekek
Alaitvanya, Epidermolysis
Bullosa Alapitvany (DebRA
Magyarorszag), Fragilis X
Barati Kozosség, Orszagos
Scleroderma Koézhaszn( Egye-
siilet, Magyar
Mukopoliszaccharidézis Tar-

sasag.
A kérddives felmérés

A kérddives vizsgalat online
zajlott (http://www.burqol-
rd.com), kiilon kérdéiv ké-
sziilt a 19 évesnél fiatalabb, és
a 19 éves vagy idSsebb bete-
gek, valamint nem hivatasos

gondozoik részére.

Az eredményeket a kovetke-
26 vizsgalt teriileteken gy(ij-

tottik:

J Beteg és gondozdja,
életmindsége: EQ-5D
kérddiv (felndtt és
gyermek)

U Beteg funkcionalis
korlatozottsaga:

Barthel Index

o Gondozdi teher: Zarit
skala
. Betegséggel kapcsola-

tos koltségek: direkt
egészségiigyi, direkt
nem egészségiigyi és
indirekt koltségek

Eredmények

Osszesen 3236 kitoltott és
értékelhetd kérddiv sziiletett,
ami oriasi szam a ritka beteg-
ségek tertiletén! Ezen beliil a
lakossagi aranyokat figyelem-
be vevé varhaté valasz szam-
hoz képest a legtobb kitoltott
kérd&ivet Magyarorszag érte

el a nyolc orszag koziil!

Ezt a kimagaslé relativ siker
ratat mutatja az elsé abra.

A kutatocsoport elkiildte a
kutatasi eredményeket tartal-
mazo jelentést az Eurdpai
Bizottsagnak, melynek értéke-
lése folyamatban van. Elfoga-
dasaig az eredmények bizal-
masak, ezért a hazai vizsgalati
eredményekrdl késébb tu-

dunk beszamolni.

Kovetkeztetés

Az ilyen, és ehhez hasonlo
adatok nyujthatnak alapot az
egészségligyi és szocialis ella-
torendszer javitasahoz. Kilon
figyelmet igényelnek a sok-
szor gyogyithatatlan, és sok
szenvedéssel jaro ritka beteg-
ségek betegei, akik nemcsak a
tarsadalom tobbségével, ha-
nem a tobbi beteggel szem-
ben is hatranyos helyzetben
vannak, az altalanos informa-
cidhiany és kovetkezményei
miatt. Ugyanakkor nekik is
joguk van a tobbiekével azo-
nos esély( gyogyulashoz az
igazsagossag, egyenlSség és
szolidaritas elve alapjan. Az
egészségiigy allapotfelmérése
és atalakitasa nagy lehetSsé-
get ad a hazai ritka betegek-
nek, hogy a rendszer részese-
ivé valhassanak, a betegutak
és a szakértdi kozpontok
kijelolésre kerdiiljenek és javul-
jon a diagnozishoz és megfele-
16 min&ségl ellatashoz valo
hozzaférésiik az atfogd Nem-
zeti Terv vagy Stratégia kere-
tein bellil. Csak az ilyen globa-
lis, atfogd, tobb diszciplinat
egybefoglalé megkozelitési
mod vezethet e bonyolult és
Osszetett probléma megolda-

sahoz!

A hazai egészségiigyi rend-
szer, az utébbi évek jelentds
erdfeszitései ellenére, esetle-
gesen, terliletileg szorvanyo-
san és tobbnyire egyoldaltan
latja el a ritka betegeket. A
ritka beteget gondozé csala-
dok ezrei szembesiilnek su-
lyos nehézségekkel az orvosi,
oktatasi és szocialis segitség-
hez, timogatashoz val6 hoz-
zaférés terén, aminek kovet-
keztében a ritka beteget ke-
zeld csaladok marginalizalod-
nak. Minderrél csak az ilyen

250
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felmérések segitségével kap-
hatunk betekintést! Csak egy
adatokkal alatamasztott, atfo-
g6 és hosszu tavu stratégia
biztosithatja, hogy a rendelke-
zésre all6 eréforrasok célori-
entalt szervezésével, fejleszté-
sével olyan rendszer alakuljon
ki, ami a korai diagnozishoz
valé hozzajutast biztositja, a
betegek allapotat multidiszcip-
linaris ellatassal javitja, az
élethez val6 jogukat biztositja,
mikozben az érintett csaladok
és a tarsadalom terheit racio-
nalizalja. Ezért tlizte ki célul
az Eurépai Unid, hogy 2013
végéig minden tagallamnak
létre kell hoznia egy ritka
betegségekre vonatkozo
Nemzeti Tervet / stratégiat
(71

Lényeges, hogy a most elké-
szilt ritka betegségekkel fog-
lalkozé hazai Nemzeti Ter-
viink is lehetSleg mindazon
kulcsfontossagl érdekcsoport
véleményére tamaszkodjon,
akik érdekeltek annak létre-
jottében. Igy a Tervnek ki kell
terjednie a ritka betegségek
minden aspektusara vonatko-
z6 kutatasokra, a ritka beteg-
ségek prevencidjara és diag-
nozisara, a kezelés legjobb
modozataira, a ritka betegsé-
gekre vonatkozé informacio
szétteritésére a kozvélemény,
a paciensek és az orvosi szak-

ma korében.

A Terv, a realitasokat figye-
lembe véve, nagyrészt a forra-
sok atszervezését, koncentra-
cidjat és szervezett miikodé-
sét igényli, a helyes ellatassal
Osszességében és hosszuta-
von csokkentve az egészség-
biztositas és szocialis ellatas
koltségeit. A forrasok sokkal
hatékonyabb felhasznalasaval
a kormanyzat minimalis rafor-
ditassal, a rendszerben meglé-

B Bulgaria

B Egyesiilt Kirdlysdg
Franciaorszag
Magyarorszag

W Németorszag

W Olaszorszag

W Spanyolorszdg

B Svédorszag

Orszagok

|.dbra: Az orszagok relativ részvételi sikerességének sszehasonlitasa
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vé forrasok racionalizalasaval maximalis
hasznosulast érhet el, kozelitve a rend-
szert a pacienskozpontl egészségligyi
modell iranyaba.

E program sikerének koszonhetden, valo-
szinlileg, hogy folytatodik és egyéb hasonld
felmérésekkel egylitt, tobb orszagra, és
tobb betegségre kiterjedve csokkenti to-
vabb a ritka betegeket hatranyosan érintd

informacié hianyt!

K&szonetnyilvanitas

Koszonetet illeti a RIROSZ és a felmérés-
ben résztvevé tagszervezetei képviselGit
és vezetdit, valamint természetesen az
adatokat szolgaltato betegeket és csaladja-

ikat!
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Programok, projektek

- Fogarassy Karoly szerkesztésében -

Képpel konnyebb! - sériilt gyermekek
fejlesztését segitd szolgaltatas

(Bencsikné Mayer Moénika)

A halmozottan vagy értelmileg sériilt gyermekek esetében gyakran
nehezitett vagy el sem sajatithato a beszéddel torténé kommunika-
ci6, ami mind fejlesztésiikben, mind szilikebb, csaladi kornyezetiikben
problémat jelent. Az alternativ kommunikaciés formakat az intézmé-
nyesitett oktatasban csak sériilés specifikusan (pl. autistaknal), érinté-
legesen vagy egyaltalan nem alkalmazzak. A Cri du chat szindréoma
egyik jellegzetes kisérd tiinete, hogy nem tanulnak meg beszéddel
kommunikalni a gyermekek. Ez az altalunk ismert csaladok mintegy

50 %-at érinti, ezért forditottuk figyelmiinket a probléma felé.

A Képpel konnyebb! program célja kettds. Egyrészt segitséget szeret-
ne nyujtani az otthoni fejlesztéshez a sziiléknek azzal, hogy megmu-
tatja: a konnyen hozzaférhetd képekre épiilé eszkozok is jol hasznal-
hatéak egyedi esetekben is. Masrészt szeretnénk felhivni a szélesebb
tarsadalom figyelmét az alternativ kommunikacioban rejlé lehetSsé-
gekre. Az altalunk létrehozott honlapon (www.keppelkonnyebb.hu)
olyan anyagok, jatékok, otletek, tanulmanyok és honlapok gy(jtemé-
nye talalhato, melyek ha eredetileg nem is mind az otthoni fejlesztés
céljabdl késziiltek, egy kis kreativitassal jol és konnyen alkalmazhato-
ak a mindennapokban. A honlaphoz kapcsolédoé szolgaltatas kereté-
ben a sziil6k kérhetik, hogy a gyermekiik fejlettségi szintje alapjan
altaluk kivalasztott fejleszt6 anyagokat, jatékokat nyomtatott foliazott
formaban téritésmentesen postan elkiildjiik részikre. A programhoz
kapcsolodo figyelemfelhivé kiadvany Cri du chat szindromas gyerme-
kek kommunikacios képességeirdl szold tanulmany mellett egy me-
sén keresztiil ismerteti meg a legfiatalabb korosztalyt a megszokottdl

eltéré kommunikacio lehetéségével.

Tapasztalataink szerint intézményi keretek kozott kozépsulyos értel-
mi vagy halmozott fogyatékossag esetén iskolakezdésig a beszédindi-
tasra koncentralnak, majd ennek elmaradasa esetén fokozatosan
megszlinnek a kommunikacioval foglalkozé logopédiai fejlesztések. A
beszédtanitas, korrekcié helyét nem veszi at a mindennapi életben
hasznalhaté alternativ kommunikacié megtanitasa. Ugyanakkor a
specialis modszerek esetén a képzések csak szakemberek szamara
elérhetéek, dragak, éppugy ahogy a hasznalhatd eszkdzkészlet is,
melyek gyakran ép értelmdi, fizikalisan nehezen kommunikalé sériiltek
részére vannak kifejlesztve. Hianyoznak az olyan egyszer(en elsajatit-
haté modszerek, eszkozok, mellyel egy a problémaval szembenézé
sziil6 akar otthoni elkészitéssel, gyakorlassal is tudna fejleszteni gyer-
meke kommunikaciojat, megkonnyitve ezzel a tagabb kornyezettel
valo kapcsolatteremtést is. A képek hasznalata az értelmileg sériilt,
irni-olvasni megtanulni nem képes gyermekek esetében minden terii-
leten kiemelt fontossagl. Az évoda, iskola falai kdzott megvaldsuld
fejlesztések zart rendszerben torténnek, melynek eszkozeit, modsze-
reit nem ismerik a sziilék és nem is tudjak adaptalni a mindennapok-
ra. Ugyanakkor a képzés, fejlesztés alapvetd célja az lenne, hogy az
intézményi ellatas mellett, illetve onnan kikeriilve a tanultakat a min-
dennapokban is hasznositani tudja az érintett és kornyezete. Adaptal-
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hatéva szeretnénk tenni a
sziilék szamara a masok altal
kidolgozott j6 gyakorlatokat,
melyek a mindennapi életiiket
konnyithetik meg. Hozzafér-
hetdvé tenni olyan szakmai
anyagokat, tanulmanyokat,
melyek ugyan alapvetéen mas
céllal késziiltek, de olyan gya-
korlati Utmutatast, otleteket
tartalmaznak, melyek a min-
dennapokban is jol alkalmaz-
hatéak. A honlapon keresztiil
kdnnyen hozziférhetdvé tett
modszer- és eszkozbazis segit
betolteni a fejlesztésekben
keletkezd (irt és a fejlédésben
megrekedd gyermekeknek és
csaladjaiknak azonnali segitsé-
get nyuijt. Ezzel a jelenleg még
fejleszthetd életkorban lévék
szamara megkonnyitjiik a
kommunikaciot és a fejlédést,
tanulast.

Természetesen nem célunk és
a lehetéségeink sem adottak
egy alternativ kommunikacios
eszkoztar kifejlesztésére vagy
a mar létezd, tobb ezer kép-
kartyas magas szinvonalq,
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jogvédett rendszerekhez valo
hozzaférés biztositasara. Csak
ajanlani tudjuk, hogy akinek
lehetésége adodik ra ismerje
meg, probalja ki és alkalmazza
a kiilonbozé modszereket,
rendszereket. Szeretnénk
viszont felhivni a sziil6k, segi-
tSk figyelmét arra, hogy akar
egy konnyen és olcson hozza-
férheté képdomino vagy me-
moriajaték képei is lehetnek
hivoképek a beszédinditashoz
vagy gyakorolhatjuk vellk a
kategoriakba sorolast, egye-
z6séget. Ugyanakkor eseten-
ként a mar specialis fejleszté
eszkozként forgalmazott ha-
sonl6 segédeszkozok beszer-
zése megterheld lehet a csala-
dok szamara, kiilonosen agy,
hogy nehezen mérhet? fel
el6re hasznosithatosaguk az
eltérd, egyedi korilmények
miatt.

Programunkban kulcsszé a
kép. Nem egy (j modszert
szeretnénk kifejleszteni, ha-
nem mindennapi hasznalatban
alkalmazhat6 eszkozoket a

Y
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grants grants”,
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sziil6k kezébe adni, fiiggetlendil
attol, hogy azzal a beszédet
lehet helyettesiteni, szamolni
tanulni, beszédet inditani, napi-
rendet késziteni vagy a szine-
ket megtanulni. Célunk a csala-
dok mindennapi életéhez tar-
tozo jatékos fejlesztés, tanulas,
szocializacié megkdnnyitése,
életiik élhetébbé tétele, pszic-
hés tehermentesitése.

A projekttel szeretnénk felhiv-
ni az érintett szakteriiletek
szakembereinek a figyelmét is
arra, hogy mennyire fontos a
beszéddel torténé kommuni-
kacio helyettesitése a sziilék
szamara, akik 6rommel élnek a
felkinalt segitséggel, fejlesztési
otletekkel és szivesen fejlesztik
otthon is gyermekeiket. Bizunk
benne, hogy egyrészt sok csa-
ladnak adhatunk otleteket és
segithetlink az otthoni munka-
ban, masrészt aktivizalhatjuk a
szakembereket is a sziil6kkel
valé szorosabb egyiittmiiko-
désre. Nem egy Uj, szertedga-
z6 médszer kidolgozasara
toreksziink, hanem mar bevalt,
konnyen hasznosithato otletek
és eszkozok Osszegylijtésére
és hozziférhetdvé tételére.
Hianypotlo szolgaltatast sze-
retnénk biztositani azzal, hogy
az interneten keresztiil a legki-
sebb telepiilésrdl is ratalalhat-
nak az oldalra és kérhetik a
fejlesztd kartyak legyartasat és
kikiildését, igy az intézményi
fejlesztést nehezebben igénybe
vevdk is segitséget kaphatnak.

Szarnyproba taborok az onallobb életvitelért
(MWSZT kozleménye)

M
IR
NN

A Magyar Williams Szindréma Tarsasag konferenciat szervezett 2013.11.30. 9:00-15:00 (ELTE
BGGYK Budapest, 1097 Budapest, Ecseri Gt 3.) a Norvég Civil Tamogatasi Alap tamogatasaval és
norvégiai FRAMBU Ritka Betegségek Eréforraskozponttal egyiittmiikodésében megval6sulé

Szarnyproéba projekt zarasaként.

A projekt soran 23 6, 14-35 év kozotti Williams szindroémaval vagy mas hasonlé fogyatékossaggal €16 fia-
talnak volt lehet&sége az innovativ terapias program kiprobaldsara onkéntes segiték bevonasaval. Az egyhe-
tes program keretében a fiatalok, 6nkéntesek és szakemberek segitségével tobbféle munkakorben kipro-
balhattak magukat: kertészkedés, erdégazdalkodas, allatgondozas, kreativ tevékenységek, konyhai teendék
stb. mikozben onellatasi képességeik fejlesztésére is nagy figyelmet forditottak. A program fontos része a
helybeli lakosokkal valé kozvetlen kapcsolatok kialakitasa, igy a projektnek otthont adé Szabadszallasra is
gyakran tettek kirandulasokat pl. cukraszda, bolt, posta, varosnap, piac stb., ahol a sajat zsebpénzzel valé

gazdalkodast is gyakorolhattak a fiatalok.
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A program célja volt ugyanis az iskolabol
kikeriil6 fogyatékkal él6 fiatalok (és csalad-
jaik) onallo életre és a munka vilagara vald
felkészitése 2x7 napos tabor keretében,
mely elsS Iépés a tamogatott lakhatasi felté-
telek kialakitasa teriletén. Cél tovabba
stratégiai fontossagu partnerségek kialakita-
sa a résztvevok lakohely szerinti ellatoi és
az egyeslilet kozott, melyek lehetdvé teszik,
hogy a célcsoport otthonahoz kozel is elin-
duljanak a mintaprojekt alapjan hasonlo
programok, és amig a tartos lakhatas feltét-
eleinek kialakitasa folyamatban van, addig
helyben is minél jobb ellatast kaphassanak a

célcsoport tagjai.

Ehhez tokéletes helyszint biztositott a sza-
badszallasi Strazsa Tanya, ami nem csak a
hazigazdak tiirelmének és teljes elfogadasa-
nak volt koszonhetd, hanem a varos nyitott,

befogado hozzaallasanak is.

A program megszervezését a fogyatékkal
¢lé személyek és csaladjaik halmozottan
hatranyos helyzete indokolta. Bar az esély-
egyenl8ségi és tarsadalmi integracids kezde-

ményezések egyre nagyobb teret kapnak,
eme csoportok mindennapi életmin&ségének
javulasat igy is nagyban korlatozza és rontja az
allapotukbdl, képességeikbdl adodo lehetdsé-
gek kiaknazatlansaga. Kiilonosen nagy problé-
mat jelent az iskolabdl kikerilé, a munka
vilagaban elhelyezkedni nem tudo sériilt fiata-
lok magas szama, akik bar képesek lennének
termeld, értékes munkara, nehéz, sok eset-
ben lehetetlen a speciilis sziikségleteik és
igényeiknek megfelel timogaté kornyezetet
talalni szamukra. Ennek kovetkeztében sajnos
az allam altal nyljtott tamogatasokra és segé-
lyekre szorulnak, legtobbszor az idésodé,
egyediilallé sziilék tartjak el Sket. Kiilon di-
lemmat jelent a sérdlt fiatalok/felnéttek adap-
talt lakhatasi feltételeinek megteremtése
biztositva ezzel, hogy a sziilok elvesztése,
sulyos betegsége esetén is megfeleléen gon-
doskodjanak réluk. A program ezért az egye-
stiletbe jard 14-35 éves sériilt fiatalokat cé-
lozta, akiknél a fent jelzett problémak most
élesednek. A sziil6k igénye, hogy gyermekiik
jovéjét biztositsak és el6készitsék az dnallobb
életet.

Fiilop Attila az Emberi Eréforrasok Miniszté-
riuma Csalad- és esélyteremtési politikaért
felelSs helyettes allamtitkaraként koszontébe-
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szédében elmondta ,, Magyarorszag az
elmult idészakban szamos intézkedést
tett a fogyatékos emberek tarsadalmi
Ezek korében kiemelendd, hogy atalaki-
tottuk a rokkantsagi és rehabilitacios
ellatasok teljes rendszerét. Ezzel az volt
a célunk, hogy a fogyatékos emberek
koziil is mindazok, akik dolgozni akar-
nak, azok dolgozhassanak. Ezt a kor-
manyzati torekvést jol szolgalta a most
lezarulé projekt, melynek soran a Willi-
ams szindromas fiatalok is megismer-
kedhettek a munka vilagaval, a hasznos
munkavégzés 6romével. Magyarorszag
kormanya gy tekint a fogyatékos embe-
rekre, mint akik kisebb-nagyobb segitsé-
get igényelnek ugyan, am, ha ezt meg-
kapjak, képesek a tarsadalom hasznos
tagjaként viszonylag teljes életet élni.

Az elhangzott el6adasok és a taborokrol
késziilt film megtekinthetd a
www.williams.org.hu oldal hirei kozott.

A Fabry-betegekért Alapitvany allapot meghatarozo6 és monitorozo

projektje (Fogarassy Karoly)

Az Alapitvany tdljutva az indulas masfél évén (2011 szeptemberében keriilt bejegyzésre), amire a magyarorszagi Fabry-betegek felkutata-

sa és elsé kapcesolatfelvétele volt a jellemzd, megismerte a betegek terapiahoz jutasanak fébb gondjait. Még mieldtt barki a ritkak tabora-

bdl legyintene, mondvan: milyen gondjaik lehetnek azoknak, akiknek kétféle gyogyszeriik is van a betegségiikre, azt kell mondjam, hogy

abbdl is eredhetnek problémak, ha van terapia.

El8szor, mint megannyi teriletén az egés- ez még csak egy lehetéség! Gondoljuk el,  tanom, hogy az eléz8 analdgia nem azt jelen-

zséglgynek, itt is jellemzd az informacié-  hogy mit lat a babu a jatékbol? Semmit. ti, hogy a betegekkel foglalkozé egészségligyi-

hiany. Ha valaki eljutott az igazolt diagné-  Kiildik ide, kiildik oda vizsgalatra, ha vala- ek (orvosok, névérek, asszisztensek) nem

zishoz — ami nagy dolog — elébb-utobb melyik valakinek nem j6, akkor ,,Iépj vissza  végzik a munkajukat jél és lelkiismeretesen.

gyogyszert is kap(hat). Az OEP biztositjaa kettdt”, Gjra dobnak...vizsgalnak, fogjdka ~ Nem errdl van szd! Persze, nekik is le van

terapiat, ha az indokolt. Es ezzel indul a babut, és Iépnek. Hogy mikor lesz ennek
nagy ,tarsasjaték”, amelyben a beteg a

babu a jatéktéren. Ahogyan az lenni szo-

téve egy jatékmezd, Sk is babuk egy jatékban,
vége, hogy milyen messze van a Cél, azt mint a betegek. De ez a ketté nem fligg 6sz-
csak azok tudjak (de érzésem szerint néha  sze. Vagyis dsszefligghet, de azt nem szeret-

kott, valakik dobnak, és lépnek vele a cél ~ azok sem), akik jatszanak. De elérted ném boncolgatni! Egyszoval tarthatatlan
végre a Célt: befogadtak terapiara. De
milyen gyogyszert kapsz? Ha ,,A”-t, azt

miért, ha ,,B”-t, azt miért? A valaszok

felé. Bizonyara ismeré&s gyermekkorunk
népszer( tarsasjatéka, amelyben voltak

azért, mert a ,,jaték” folyamata nem atlatha-
t6, nem megismerhetd! A beteg — és most
olyan mezdk, amelyre ha raléptél, mond- mar térjiink vissza a fizikai valésaghoz — ki-

juk kimaradtal egy vagy két dobasbdl, vagy pedig kimutatnak a jatéktablan, valahogy szolgéltatottsiga ebben a helyzetben na-

visszacsUsztal egy korabbi helyre, vagy gy mintha az valami ,Istenségtdl” eredne.
éppen eldreléphettél (ebbdl kevesebb
volt, hogy érdekesebb legyen a jaték).

Széval valahogy nalunk is igy van ez: a

gyobb, mint egy akut ellatasnal, mert itt talan
Mindenki azt sejteti a babuval (a beteggel), élethosszig tart a jatszma! Ratérve a lényeg-
hogy az istenség az OEP. Es itt be is feje- re: nem az a baj, hogy nincs a
z6dik a tovabbi kérdezdskodés, mert az

pozitiv genetika megfelel az indulé hatos Isten elérhetetlen (mint az OEP)!

dobasnak, amivel beléphetsz a jatekba. De Ez a helyzet tarthatatlan! Elére kell bocsa-
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Fabry-betegek ellatasanak elfogadott
protokollja, mert van, lennie kell!
Az a baj, hogy a beteg — atesve az
eléirt idészakos diagnosztikakon —
szinte semmiféle visszajelzést nem
kap a fejleményekrdl, ha pedig mé-
gis, az allapot rosszabbodasara nin-
csen semmiféle rahatasa. Viszont a
beteg szamara nem mindegy, hogy
az allapot valtozasa fiigg-e az alkal-
mazott terapiatol, esetleg bemutatta
-e neki barki, hogy az & allapotanak
bizonyithatéan ,,A” vagy ,,B” gyogy-
szer a megfelel&?

Sokat beszélgettiink errdl betegtar-
sakkal, és amennyiben nincsen adek-
vat informacio, uUtra kelnek a talalga-
tasok. Es ez nem jo! Senkinek nem
lehet célja, hogy a beteg talalgasson

arrol, hogy mi torténik vele. Jol
tudjuk, hogy elég baja az, hogy be-
teg. Ha nem kap informaciot a rend-
szertdl, akkor szerez maganak. In-
nen-onnan. Rendet kellene itt tenni!

ElSszor: legyen a beteghez rendelt
orvos, aki a kezelést, az 6sszes diag-
nosztikat osszefogja. Masodszor:
gyermekkoru betegekkel gyermek-
gyogyasz, felnétt koru beteggel
belgyogyasz foglalkozzon. Tudom,
hogy érzékeny teriiletet érintek
ezzel. Tudom, hogy aki a gyermek-
korban diagnosztizalt beteget kezeli
éveken keresztil, nem szivesen
mond le réla, amikor az kikerdl
korban a hataskorébdl. De az is
igaz, vagy legalabbis igaznak tlinik,
hogy a felnéttkorban jelentkezd
Fabry tiineteket, vagy az egyéb be-
tegségek és a Fabry-betegség egy-
masra hatasat a felndtt gyogyaszat
képviseldi tudjak értelmezni, kezel-
ni, gyogyitani. Harmadszor: a terapi-

anak — beleértve az allapot monito-
rozasat is — transzparensnek kell
lenni. Ez a beteg alapvetd joga is!

Mindezen bevezetd utan nem csoda,
hogy amikor tudomasunkra jutott,
hogy az egyik gyogyszergyar
,betegtamogatd” programra palya-
zatot irt ki, az Alapitvany benyujtot-
ta az elképzelését egy transzparens
beteg allapot meghatarozé és moni-
toring rendszer kialakitasara. Nem
vartak tudomanyos igényi palya-
munkat, csupan kozzétették azokat
a szempontokat, amelyeket figye-
lembe véve kellett osszedllitani az
anyagot (transzparens palyaztatas!).
Fabry kezel6orvosokkal konzultalva
azt latszott érdemesnek leirni, hogy
a kialakitandé rendszeriink egy tu-
domanyos igénnyel felallitott ponto-
zasi rendszerre épliljon, amelyben a
betegrdl kapott vizsgalati eredmé-
nyek alakitjak ki a pontokat, mig
végll megkapjuk a végsé pontered-
ményt, amely a betegre az adott
pillanatban érvényes. Ezen a pont-
rendszeren keresztiil bizonyithaté a
terapia szikségessége (hatarérték),
valamint jél kovethetd a beteg alla-
potvaltozasa, amely alapjan a beteg
is érzékelheti a sajat allapotat. Min-
dezt leirva 2013 tavaszan benyujtot-
tuk a harom oldalas(!) palyazatun-
kat. Az Alapitvany vallalt dnrészt a
projekt megvalositasaban, tehat
ezzel is alatdmasztottuk azt, hogy
hiszlink abban, amit leirtunk. Persze
lobbiztunk is: a RIROSZ elndkének
tamogato nyilatkozatat is mellékel-
tiik. Es nyertiink! Nyertiink 12500
dollart a projekt koltségeire, masik
nyolc palyazattal egyiitt az egész
vilagon! Kihuztuk magunkat, amikor
olvastuk, hogy a benyuijtott 48 pa-
lyazatbol a chilei, kinai, dan, Fiilop-
szigeti, Egyesiilt-kiralysagi és Egye-
siilt Allamokbeli palyazatok mellett
a mi magyar palyazatunkat tartottak
érdemesnek a timogatasra.

Jesszusom, nyertiink! Hozzakezd-
tlink a palyazat részletes tervezésé-
hez. A betegeinket tajékoztattuk egy
projekt inditd betegtalalkozén, és
kértiik, hogy amennyiben részt
akarnak venni a projektben, irasban
csatlakozzanak hozza. Felkértiink
olyan szakorvosokat, akik rendel-

keznek Fabry-betegséggel kap-
csolatos tapasztalattal a projekt
szakmai koordinalasara.

A célkitlizésiink: valamennyi
Fabry-beteget végigvezetni egy
olyan diagnosztikai vizsgalatsoro-
zaton, amelyek Fabry-betegségre
jellemzd eredményei egy algorit-
mus alapjan pontokat eredmé-
nyeznek. A férfi-néi és gyermek-
koru betegekre nézve kiilonbozé
sulyozasu értékek adjak a bete-
gek mérheté allapotat. A pontok
hatarértékei — a kiilonbozé szak-
teriileteken is — jol jellemzik az
allapot sulyossagat, és —ami a
leglényegesebb — a kronologia jol
reprezentalja az allapotvaltozast,
a romlast vagy adj'isten a javulast.
Azt reméljlik, hogy ez a rendszer
altalanosan bevezetésre keriil a
Fabry-koézpontokban, és az OEP
— istenségébdl leereszkedve — ez
alapjan hatarozza meg a terapiat.
Azt is reméljiik, hogy az alkalma-
zott terapias készitmények sze-
mélyre szabott hatékonysagat is
mérhetjlik ezzel a modszerrel.
Azt reméljlik, hogy a terapias
dontések megalapozottak és
atlathatoéak lesznek.

Tavaszra végezni szeretnénk az
allapotfelméréssel, valamint a
pontozasi rendszer finom bealli-
tasaval, utana egy informatikai
rendszert is terveziink az ered-
mények biztonsagos és megfelelé
hozzaférés( tarolasara. A projekt
zard eseményeként, szeptember
végén konferenciat tartunk (ha
addig marad még keretiink ra),
amelyen bemutatjuk a széles
szakmai kozvélemény elétt ered-
ményeinket. Bizunk a sikerben!
Amennyiben elnyerjiik a szakma
tamogatasat, szeretnénk a rend-
szeriinket kozkincsé tenni a nem-
zetkozi Fabry-kozosség szamara.

A koltségvetésbdl a
utaztatasat az Alapitvany fedezi, a
szallaskoltségek, a
munka tiszteletdijai, az informati-

betegek
szakértdi
kai fejlesztés és a nyito- és zaro

konferencia fedezete az elnyert
tamogatas.



Els6 Magyar Fogyatékossagtudomanyi Konferencia

(Varadiné Csap6 Judit)

Hol tart ma a fogyatékossagtudomany? cimmel

a Fogyatékossagtudomanyi Doktori M(hely, a
Magyar Szociologia Tarsasag és az MTA Szo-

ciologiai Kutatéintézete 2013 november 26-an

nagy érdeklédés mellett tartotta meg elsé
magyar fogyatékossagtudomanyi konferencia-
jat.

A szamos érdekl6dé kozott egyarant megta-
lalhato volt az érintettek kore, tudomanyos

kutatok, orvosok, szociologusok, betegszerve-

zetek kiildottei, valamint a megvaltozott mun-

kaképességlieket foglalkoztatd multinacionalis

vallalatok képviselSi is.

Gombos Gabor megnyitd beszédében a sokfé-

leség egyenl&sége mellett érvelt az egynemi-
ségre éplil6 egyenlSség helyett, melybe a fo-
gyatékos ember mar nem fér bele.

A fogyatékossagtudomanyi doktori miihely
képviseletében Konczei Gyorgy és Hernadi
llona inditottak az el6adassorozatot egy para-

digmavaltast siirgetd kialtvany szenvedélyessé-

gével és igazsagkeresésével boncolgatva a
»fogyatékossagtudomany domborzatait és

vizeit”, olyan kényes kérdésekeit sem
elhallgatva, hogy létezik e empatia empi-
rikus tudas nélkiil, kutathatja e a fogyaté-
kossagtudomanyt az, aki nem fogyatékos,
illetve mi a szerepe a fogyatékossagtudo-
manyban maganak a fogyatékos ember-
nek. Kitértek a hatalom problémajara,
mely megkérddjelezhetetlen normaalli-
tassal zarja ki a normaba nem féré fogya-
tékosokat. Zaré gondolatuk a fogyaté-
kossagtudomany kutatasi etikajanak alap-
elvét fogalmazta meg, mely szerint a fo-
gyatékos ember emberi mivoltanak do-
minans eleme az emberi méltosag, igy a
témajat a kutato koteles kellé megbecsii-
Iéssel és alazattal kezelni. Hangsulyoztak,
hogy a fogyatékossaggal €l6 ember nem
targya, hanem alanya a fogyatékossagtu-
domanynak. A fogyatékos ember nem
képtelen, hanem képes , alkotasra, adap-
taciora, olyan élettapasztalatok atadasara,
melyek sajatos egyedi helyzetébdl fakad-
nak. Stirgették a normalitas fogalmanak
Ujraértelmezését, és a sokszinliség érték-
ként valo elismerését.

A délelott tovabbi ket eléadasaban ket
fiatal doktorandusz beszélt kiilfoldi tanul-
manyutjuk tapasztalatairdl, arrél , hogy a
magyarorszagi fogyatékossagtudomany
indulasat a korabbi szocialista emberkép
akadalyozta, mivel abba a fogyatékosok
nem fértek bele. Laki lldikotol egy elgon-
dolkodtaté szocioldgiai eléadas is elhang-
zott a sokféle hatranyos megkiilonbozte-
tésrdl, azt is kozéppontba dllitva, hogy a
XXI szazadban a fogyatékosligy ember-
jogi kérdés.

A délutan Kérchy Anna tarsadalmi nem
és fogyatékossagtudomany metszéspont-
jairol szolo el6adasaval, majd ezt kovetd-
en workshopokkal folytatodott. Ezek
soran az érintettek tobbek kozott olyan
kommunikacioés hibakat is feltartak, hogy
az ,,épek” és ,,fogyatékosok” médiaban
gyakran hallott szembeallitasa banto és
mas elnevezéseket kellene talalni.

A hallgatoi visszajelzések egyértelmien
folytatast slirgettek, melyre a rendezék
igéretet is tettek.

Intézménykivaltassal a fogyatékos emberek tarsadalmai
befogadasaért (ELTE-BGGYK kozleménye)

2014. januar 30-an az ELTE Gydgypedagodgiai
Karan kerllt megrendezésre az Intézményi
Féréhelyek Kivaltasat Koordinalé Orszagos
Testiilet (IFKKOT) és az ELTE Barczi Gusz-
tav Gyogypedagodgiai Karanak kozos szerve-
zésében az a nemzetkozi konferencia, amely
a nagy intézmények megsziintetésére iranyu-
16 akciok elsé palyazati ciklusanak lezarasa-
hoz kapcsolodott.

A konferencia szocialis képzés keretében
akkreditalt volt, bar a hallgatésagnak csak
mintegy egyharmada kérte és volt jogosult a
képzésként torténd igazolasra. A téma fon-
tossagat és az eladasok jelentSségét bizo-
nyitja a nagyfokd érdeklédés, a konferenciat
megel6zéen egy héttel le kellett zarni a re-
gisztraciot a nagyszamu jelentkezés miatt.

A konferencia els6 részében, melynek leve-
zet6 elnoke Dr. Stefanik Krisztina dékan-
helyettes volt, Dr. Maria Bruckmiiller, a
kivaltas ausztriai zaszlovivdje levélben ko-
szontotte a jelenlevéket. Az Emberi Erdfor-
rasok Minisztériuma képviseletében Aszta-
losné Zupcsan Erika helyettes allamtitkar
asszony ,,Tamogatott lakhatas, mint 0j szol-
galtatasi forma” cimmel ismertette a politikai
elhatarozas legfébb elemeit, majd Farkas
Edit, az IFKKOT elnoke szamolt be a Testi-

let munkajarol. Dr. Zaszkaliczky Péter az
ELTE BGGYK dékanja nem pusztan vendég-
latoként koszontotte a konferenciat, hanem
mint a jelenlegi kivaltasi programot megel6-
28 idSszak torekvéseinek tanuja és aktiv
résztvevdje szamolt be az utdbbi évtizedek
magyarorszagi kezdeményezéseirdl.

Neves kiilfoldi eléadok igen hitelesen kozve-
titették, milyen formaban tortént naluk ez a
folyamat: Prof. Germain Weber a
Lebenshilfe Osterreich elndkeként az oszt-
rak, Christy Lynch, KARE Central Services
vezetdje az irorszagi helyzetrdl szamolt be.
Az eurdpai keretekrdl, szabalyozasrol, annak
megvalositasardl az European Expert Group
on Transition of institutional to community-
based care szakértdi tartottak érdekfeszité
eléadasokat: Dr. Jan Pfeiffer kiilfoldi, halaszt-
hatatlan elfoglaltsaga miatt skype-on mondta
el tapasztalatait és valaszolt a hallgatosag
kérdéseire, Petri Gabor szakérté az intéz-
ményi ellatasrol a kdzosségi ellatasra valod
attérésre vonatkozo kozos eurdpai Utmuta-
t6 legfontosabb elemeit ismertette.

A délutani kerekasztal beszélgetés soran
négy felvezetében szamoltak be a hazai ta-
pasztalatokrdl, j6 gyakorlatokrol, a megvalo-
sitas szempontjairél: Dr. Gruiz Katalin a

Down Alapitvany elnoke az Alapitvany altal
miikodtetett lakhatasi szolgaltatasokrol,
Horvathné Somogyi lldiké a tapolcai
EFOESZ elndke a Kulcs program tapasztala-
tairol, Pordan Akos elndk a Kézenfogva
Alapitvany altal generalt kozosségi alapu
szolgaltatasok eredményeirdl beszélt,
Szentkatolnay Miklos az FSZK programveze-
tSjeként a mentorhalozat kialakitasaval és
miikodésével kapcsolatos tapasztalatokat
ismertette. A beszélgetést Dr. Radvanyi
Katalin tanszéki csoportvezetd és Fodor
Valéria kulcsmentor vezette.

A konferencia nem véletleniil kapta a
»tandcskozas” elnevezést, mert a felvezetdk
utan a délutan is nagy szammal jelenlévé
hallgatosag igen érdekes, idénként pontosi-
tasra vagy megmagyarazasra szoruld kérdé-
seket tett fel, a magyar és kilfoldi eléadok
sorban valaszoltak ezekre a kérdésekre.

A kérdéseket le kellett zarni az id6keret
lejarta miatt, talan ezért is fogalmazddott
meg erdteljesen hasonlé témaja konferenci-
ak megrendezésének igénye az elkdvetkezd
idékben is. A délutani program levezetd
elndke Dr. Perlusz Andrea dékan-helyettes
volt.

Eldadisok letdlthetéek: www.barczi.elte.hu
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Ritka Betegségek Nemzeti Tervet a masodik

nemzetkozi EUROTERYV konferencian

A Ritka és Velesziiletett Rendelle-
nességgel EIGk Orszagos Szovet-
sége, ezuttal is az EMMI Egészség-
ligyi Allamtitkarsiggal karoltve,
megrendezte a IV. nemzeti
EUROTERYV konferenciat, mely
masodik alkalommal keriil nem-
zetkozi szinten megrendezésre. E
rendezvény az Eurépai Unids
iranyvonalak mentén, minden
érintett érdekcsoport képvisele-
tével torekedett a hazai 800.000
ritka betegségben szenvedd jobb
ellatasanak elSsegitésére.

Ezen a konferencian mutattak be
a Balog Zoltan emberi eréforras
miniszter altal alairt Ritka Beteg-
ségek Nemzeti Tervet, melynek
elkészitésével hazank is teljesitet-
te az Eurépai Unio felé vallale
kotelezettségét. A szektorkozi
egylittmlikodésnek és a kozos
munkanak kodszonhetden, a ritka
betegségekre vonatkozo 2020-ig
52016, egészségiigyi szakpolitikai
stratégia keretében fogjak biztosi-
tani e stlyosan, halmozottan hat-
ranyos helyzetii betegcsoportok
komplex, minéségi ellatasat.

A konferencian résztvevé dontés-
hozdk, finanszirozé hatésag, aka-
démikusok, az 6sszes orvosi
egyetem kiildottei, az érintett
szakmak (egészségligy, szocialis és
oktatasiigy) prominens képviseldi,
kiegésziilve a gyogyszeripar és a

Konyvajanlo

Radvanyi Katalin: A Legbelsé kor a csalad

betegszervezetek delegiltjaival
egyiitt keresték a Stratégia meg-
teriilet gondjainak megoldasara,
az EU Népegészségiigyi prioritasat
élvezd ritka betegségben szenve-
ddk életmindségének javitasara. A
hazai konferencian az Eurdpai
Bizottsag (EC) részérdl a finanszi-
rozast 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
vezetd olasz ISS (Istituto
Superiore di Sanita) képviseldi is
részt vettek.

A ritka betegséggel él6k sulyosan
és halmozottan is hatranyos hely-
zetliek. Nehezen jutnak diagnozis-
hoz, kevés az informacio, renge-
teg a félrekezelés, és sok esetben
nincs is megfelelé gyogymod. A
csaladok gyakran agyagilag is elle-
hetetlenednek, felbomlanak. Meg-
segitésiik és életmindségiik javita-
sa ezért komplex hazai és gyakran
nemzetkozi koordinaciot igényel.
Ennek a problémanak megoldasat
hivatott segiteni az EU Ritka Be-
tegségek Szakértdi Bizottsaga
(www.eucerd.eu), mely a 2009-
ben Gtjara inditott EUROPLAN
(Euroterv) projektet felkarolva
EU szint(i Cselekvési Programma

A csaladtagok a gyermek eltér fejlédése vagy krénikus egészségiigyi problémdi esetén az egyéni és kornyeze-

ti tényezdk fliggvényében a helyzetet igen kiilonboz6 szinteken képesek kezelni vagy kevéssé kezelni. Fontos

feladatunk, hogy a tdrsadalom érzékenységét ezek irant a csaladok irant megndoveljiik, hogy a csalddtagok

szamdra kell6 mérték, megfelelé idében nyujtott egyéni segitséget biztositsunk. A pozitiv folyamat indikdtorai

azok a szakemberek, akik a csaladdal kapcsolatba keriilnek, és akiknél tudatos felkésziilésre, felkészitésre

van sziikség ahhoz sziikség, hogy munkdjukat kitartéan, hatékonyan és sajat pszichés dllapotuk sériilése
nélkiil végezhessék. Megvdsdrolhaté a Kraszndr és Fiai Konyveboltban.

emelte.

Az EUCERD Magyarorszagrol
sz6l6 2013. évi jelentése is részle-
tesen beszamol6 az aktualis hely-
zetrdl, az elmalt évekhez képest
megvalosult eredményekrdl. Valo-
ban minden érdekcsoport foko-
zott egylittmiikodésére volt sziik-
ség ahhoz, hogy az elSirt hataridé-
ig (2013 végéig) hazank is jogrend-
jébe illessze a Hataron atnyulé
egészséglgyi ellatasrol sz6l6 EU
direktiva el8irasait, egyiitt e Nem-
zeti Terv megalkotasaval. Ennek
adott keretet a konferencia.

igy a sokszor gydgyithatatlan, és
sok szenvedéssel jaro ritka beteg-
ségek érintettjei — akik nemcsak a
tarsadalom tobbségével, hanem a
tobbi beteggel szemben is hatra-
nyos helyzetben vannak —, talan
kozelebb jutnak jogaikhoz, a tob-
biekével azonos esélyl gyogyulas-
hoz, az igazsagossag, egyenlSség és
szolidaritas elve alapjan.

Tovabbi informaciokat az alabbi
linkeken talalhatnak:

A program hazai és nemzetkozi
honlapjan:

http://europlan.rirosz.hu/,

www.europlanproject.eu

‘g. TLTE ROTYOS KIADX
BOTVOS LORAND TUDOMANYEGYETEM
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http://europlan.rirosz.hu/
http://www.europlanproject.eu
http://krasznaresfiai.hu/kinalatunk/ujdonsagok/radvanyi-katalin-legbelso-kor-a-csalad
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Hirszemle

- Boncz Beata és Csatd Zsuzsa Osszeallitasa -

EGESZSEGUGY

Tajékoztato a 2014. Januar |-jétdl érvényes betegéletut lekérdezési lehet&ségrdl. Link

Az Orszagos Betegjogi, Ellatottjogi, Gyermekjogi és Dokumentacios Koézpont (OBDK) 2013. oktober 25-t6l Nemzeti
Kapcsolattartd Pont (NKP) miikodtetésével segiti az unié allampolgarait kiilfoldi gyogykezelésiikkel kapcsolatos tajékozo-
dasukban. Link

Az unidés tamogatassal megvalosulé Koragyermekkori program keretében 1650 gyerek részvételével az orszag huszonegy
teleplilésén védondk és gyermekeket ellatd haziorvosok segitségével zajlott az Ugynevezett sziil6i megfigyelésen alapulo
kérddiv tesztelése. Link

ARVA GYOGYSZEREK ES SEGEDESZKOZOK

Online Segédeszkoz Jegyzék (SEJK) néven elérhetS egy internetes katalogus, amely a tarsadalombiztositas altal tamoga-
tott gyogyaszati segédeszkozoket tartalmazza. Link

Az Eurdpa Tanacs Eurdpai Mindségi Egészségiigyért és Gydgyszerellatasért FelelSs Igazgatdsaga (EDQM) olyan weboldalt
inditott, amely kifejezetten a gyogyszerhamisitas témajat allitja a kozéppontba. Link

Tajékoztatd gyogyaszati segédeszkdz egyedi méltanyossagi tamogatasahoz. Link

Tizenkét Uj gyogyszerrel béviil a tamogatott készitmények kore, és ennek koszonhetden kozel 25 ezer beteg esetében
valik elérhetdvé uj, hatékonyabb és korszer(ibb terapias lehetéség — errdl tartott sajtotijékoztatot Beneda Attila egés-
zségpolitikaért felelSs helyettes allamtitkar. Link

Aki rendelkezik TA] kartyaval, még nem biztos, hogy biztositott, igy nem szerezhet jogosultsagot a tarsadalombiztositas
ellatasaira. Tehat hidba van sziiletésiink 6ta a tarcankban a kartya, ha nem vagyunk jogosultak, mert példaul nem fizetik
utanunk a jarulékot, vagy nem jelentettiik be a valtozasokat. Link

Térképes keresénk segitségével, szakteriletnek, illetve szolgaltatasnak megfeleléen kereshet a lakohelyéhez legkozelebb
fekvé rendelések kozott. Link

SZOCIALIS ELLATAS

A kormany dontott arrdl, hogy az allamigazgatasi - vagyis jegyzdi, jarasi - hataskorben megallapitott raszorultsagtol fiiggd
szocialis és gyermekvédelmi ellatasok tekintetében egységes, orszagos nyilvantartast alakit ki. Link

Januar |-jétdl konnyebben juthatnak tamogatashoz a megvaltozott munkaképességliek.. Link

A januartdl bevezetett kiemelt apolasi dijat minden esetben kérni kell a jarasi hivataloknal, nem jar automatikusan. Link
Gyakorlati kisokos a "gyed extrahoz" Link

A kiemelt apolasi dij igénylésérdl Link

Agazati bérpotlékban részesiilnek a szocidlis dgazatban dolgozédk. Ennek készénhetéen 5,4 — | 1,4 szazalékkal névekedhet
az agazatban dolgozok bruttd bére. Link

Honlap 6sszegzi az otthoni apolas tudnivaloit. Link


http://www.obdk.hu/tajekoztato-a-2014-januar-1-jetol-ervenyes-betegeletut-lekerdezesi-lehetosegrol.html
http://www.obdk.hu/hataron-atnyulo-ellatas.html
http://www.gyemszi.hu/wps/portal/gyemszi/home/sajto2/kozlemenyek/!ut/p/a1/jZDBcoIwFEW_pQuXkIeYEJbRKkqHSosdJRsGJCAzGBxAaP36EqdbqW_3Zs7NPXmIowPiMu6KPG6LSsal2jmJNsyZGq4DrmNTCxilH567s8F5gwEIR4Dt9Lk8PBgG_-X3iI8iyuAO-M6aGfMB2K4Zhs0KEzNY2gYF-ANGHFzE87JKhnvs54h73-
http://sejk.oep.hu/
http://www.hamisgyogyszer.hu/uj-ingyenes-publikaciok-a-gyogyszerhamisitasrol/
http://www.oep.hu/portal/page?_pageid=35,21529239&_dad=portal&_schema=PORTAL
http://www.kormany.hu/hu/emberi-eroforrasok-miniszteriuma/egeszsegugyert-felelos-allamtitkarsag/hirek/uj-gyogyszerek-novekvo-gyogyulasi-esely-csokkeno-betegterhek
http://www.webbeteg.hu/cikkek/egeszseges/12828/ellatas-es-egeszsegugyi-szolgaltatas
http://www.webbeteg.hu/keresok
https://hirkozpont.magyarorszag.hu/sajtokozlemenyek/emmi20130909.html
http://www.weborvos.hu/hirek/valtoztak_a_rokkantasagi_ellatas_szabalyai/209722/
http://promenad.hu/cikk/ezrek-lehetnek-jogosultak-erre-az-osszegre-minden-esetben-kerni-kell-139022
http://www.oep.hu/pls/portal/docs/PAGE/LAKOSSAG/OEPHULAK_HIREK/SAJTOSZOBA/TAB60675155/GYED_EXTRA_KISOKOS.PDF
http://emmiugyfelszolgalat.gov.hu/aktualitasok/kiemelt-apolasi-dijak-igenylese
http://www.kormany.hu/hu/magyarorszag-jobban-teljesit/magyarorszag-jobban-teljesit#/hu/emberi-eroforrasok-miniszteriuma/szocialis-csaladi-es-ifjusagugyert-felelos-allamtitkarsag/hirek/berpotlekot-kapnak-a-szocialis-teruleten-dolgozok
http://www.kormany.hu/hu/emberi-eroforrasok-miniszteriuma/szocialis-csaladi-es-ifjusagugyert-felelos-allamtitkarsag/hirek/honlap-osszegzi-az-otthoni-apolas-tudnivaloit
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ERDEKVEDELEM
Megjelent az EUCERD két lj megszavazott ajanlasa a beteg regiszterekrdl és a Nemzeti Tervek alap indikatorairdl. Link
Fogyatékossaggal él6 gyermekek a vilagban. Elkésziilt az UNICEF jelentése, benne a magyar helyzetképpel. Link

Stiluskdnyvet kapnak a kuriai birdk, hogy az itéletek kdzérthetébbé valjanak. A kdriai hatarozatok szerkesztéséhez Gtmu-
tatéul szolgild kdtet megprobalja magyarabba, érthetdbbé, egyértelm(ibbé tenni a szaknyelvet, és a tobbszords zardjelek
ellen is hadba vonul. Link

2013. jalius |-t8l az egyenldbinasméd-referensi halézat miikodtetését a TAMOP-5.5.5 projekt helyett az Egyenld Banas-
mod Hatoésag biztositja. A referensek tevékenységérdl, elérhetSségeirdl valamint az ligyfélfogadasrol bévebben itt tajéko-
zbdhat. Link

Torvényben meghatarozott feladatai mellett az alapvetd jogok biztosa fontosnak tartja az ombudsmani jogvédé munka
sokrétli bemutatasat, hivatalanak emberjogi érzékenyitd, figyelemfelhivo, tarsadalmi tudatformald, szemléletalakitéd sze-
repkorét. Ennek Uj kezdeményezéseként inditjuk Gtjara az ,,Ombudsmani Esték” eléadassorozatot. Link

Mitdl lett fontos Eurdpanak a fogyaté-
kossaggal élék ligye? A Szabad Eurépa

\

Vitanapok keretében megrendezett,
2013. november 8-i rendezvény kiadva-
nya ezentll hozzaférheté és olvashato.
Link

CIVIL SZEKTOR

A szervezetek tobbsége tisztaban van
az Uj szabalyokkal, jogkoveté magatar-
tast tanusit, az (j tamogatasi mechaniz-
musok pedig mar rendben miikodnek —
mondta az Emberi Eréforrasok Minisz-
tériumanak nemzetiségi és civil tarsa-
dalmi kapcsolatokért felelés helyettes
allamtitkara év végi osszegzd interjuja-
ban. Link

Fogyatékkal él6 vagy sem? Ennél sokkal g™
fontosabb kérdés barkivel kapcsolatban, & 7l

hogy van-e csaladja, van-e munkadja, 3

megtalalta-e a boldogsagat. Nemrégiben [y 4=/ i RITKA GENETIRAT BETE&Sé&BEN S:ZE”VED.

tiv példat ado sorsrol. Link

Segitsen, hogy a sok kicsi ritka Sokra menjen!

Egészségiigyért Felels Allamtitkarsag
kidolgozza a Semmelweis Garancia

védjegyet a Nemzeti Betegforummal és ADJON 1 o/o-OT A RITKA BETEGSEGEKBEN

az Orszigos Betegjogi, Ellatottjogi i .
Gyermelog! és Dokumenticids Koz SZENVEDOKNEK ES CSALADJAIKNAK!
ponttal kozosen. A Semmelweis Garan-
cia védjegy kidolgozasara vonatkozé
munka januarban kezdédik. Link

odaaddészam:

e 18192328-1-42

B www.rirosz.hu


http://www.eucerd.eu/?page_id=13
http://unicef.hu/fogyatekossaggal-elo-gyermekek-a-vilagban
http://hvg.hu/itthon/20140208_Viszlat_birosagi_bonyolult_mondatszerkeze
http://www.egyenlobanasmod.hu/
http://www.egyenlobanasmod.hu/
http://www.kosaadam.hu/hir/kiadvany_mitol_lett_fontos_europanak_a_fogyatekossaggal_elok_ugye/
http://nonprofit.hu/hir/kozel-50-milliard-forint-tet
http://www.nlcafe.hu/ezvan/20140114/fogyatekkal-elok-munkaeropiac-kisfilmek/?utm_source=facebook&utm_medium=social&utm_content=nlcafe&utm_campaign=20140114
http://www.kormany.hu/hu/emberi-eroforrasok-miniszteriuma/egeszsegugyert-felelos-allamtitkarsag/hirek/semmelweis-garancia-vedjegy-a-transzparens-adomanyozasert

Ritka Betegségek Vilagnapja 2014.

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel EISk Orszagos Szdvet-
sége (RIROSZ) idén, immar hetedik alkalommal rendezi meg kozel
70 orszaggal parhuzamosan a Ritka Betegségek Vilagnapjat 2014.
februar 22-én a Magyar Mezdgazdasagi Mlizeumban. A rendezvény
févédndkei dr. Ader Janos Koztarsasagi EIndk Ur és felesége, dr.
Herczeg Anita Asszony. J6tékonysagi nagykovetként Mohamed
Aida térvivé Olimpikon is segiti a rendezvényt.

A Vilagnap idei kozponti témaja a ritka betegséggel él6k és csalad-
jaik gondozasi és ellatasi sziikségletei lesznek. A rendezvény soran,
szakmai konferencian tekintik at az aktualis kérdéseket, a parhuza-
mosan zajlé Csaladi Napon pedig szines programokkal és neves
fellépSkkel varjak az érdekléddket.

A ritka betegek tobb szempontbdl is segitséget igényelnek. Vannak
betegek, akik szamara hozzaférhetdek a gydgyszerek, masok sza-
mara nincs elérhetd kezelés. Vannak betegek, akik viszonylag 6nal-
l6ak, mig masok ellatasa intenziv fizikai asszisztenciat és felszere-
lést igényel. A gondozas dllhat specidlis felszerelésekbdl, orvosi
szakértdi konzultiaciobdl, fizikoterapiabdl, szocialis szolgaltatasok-
bol, gydgyszerekbdl, csaladtagok pihenésének biztositasabol és
még sok minden masbdl. A legtobb ritka betegséggel él6 gyermek
és felndtt elsédleges gondozasat a csaladtagok latjak el.

Mindazon betegeknek és csaladtagjaiknak, akik kirekesztve érzik
magukat a betegségiik ritkasaga miatt, tudniuk kell, hogy tdbb mint
6000 kiilonbozd betegség tobb, mint 60 millié embert érint csak
Eurdpaban és Eszak-Amerikaban valamint tovabbi millidkat a vilag
minden tajan. Ezen betegségek nagy része genetikai okokra vissza-
vezethetd, sulyos, kronikus és leépiiléssel jar. Minden betegség
kiilonbozik, de hasonlé médon befolyasolhatja az emberek életét.

Az 6sszefogas segit a betegeknek és a csaladtagjainak a gondozas- A d b i 5
sal kapcsolatos kozos megoldasok keresésében és emlékezteti % e ra *’
e -

Sket arra, hogy nincsenek egyediil. virosz Hungary Skt Rermpeny
A 2014-re valasztott téma arra hivja fel a figyelmet, hogy bar a

ritka betegségek ellatasanak, gondozasanak szamos tényezdje van, _a‘- OMI

a betegek és csaladtagjaik sziikségletei és igényei univerzalisak Sétalj veliink a Varosligeti té kériil az
vilagszerte. Nélkiilozhetetlen helyi és nemzeti szinten érvényesite- Epidermolysis Bullosa betegséggel él6kért!

ni a ritka betegséggel él6k és csaladtagjaik érdekeit, életmindségiik
javitasaért.

Az eseményt a RIROSZ rendezi 40 tagszervezetével karoltve. A
Vilagnap apropdjabdl a tagszervezetek szines ,,ruhaba” oltoztetik a

Mezd&gazdasagi Muzeum elétti kandelabereket. A lampak feldiszité-
sével is szeretnék kifejezni Osszetartozasukat, a sokféle szinnel

jelképezni a sokféle ritka betegséget, és lizenni szeretnének a vilag-

nak, hogy ugyan ritkak, de itt vannak, koztiink élnek. NEVEZESI DiJ: 1000 FT/FELNOTT - 500 FT/GYEREK
. . .y A BEFOLYT OSSZEGET AZ ALAPITVANY

Az Epidermolysis Bullosa Alalapitvany (dEBra Hungary) —a A BETEGEK JAVARA FORDITJA.

RIROSZ egyik tagszervezete — jotékonysagi, figyelemfelkeltd sétat MINDEN RESZTVEVO AJANDEKOT KAP!

szervez a Varosligeti t6 koriil a Vilagnap kapcsan. A befolyt 6ssze- Varosliget. Vaidah dva
get a ritka betegséggel él6k ellatasara, életmindségiik javitasara Indulss a N{g:bg:z'da:lag.l l‘:lxﬁ‘zv:unr b:a]aratﬂtél
forditjak a szervezdk. www.debra-hungary.com
info: debra.bor@med.semmelweis-univ.hu
Epidermolysis Bullosa Alapitvany
Alapitviny adoszama:

;13158543 42

Tovabbi infé: http://ritkanap.rirosz.hu; www.rirosz.hu 2014. februdr 22. 11:30

Ajéndékozzunk mosolyt!
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