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Orszagos Betegjogi,

o ..
SS Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentacids Kozpont

Jogvédelem jovoje
tajckoztatas az OBDK megalakulasarol

Mina Andras dr.
FOvarosi es Pest megyei betegjogi kepviselo
OBDK betegjoqgi referens



Orszagos Betegjogi,

[&]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kézpont

2012. November 1.
megalakult az OBDK

OBDK Foigazgatoja: Dr. Novak Krisztina

Jogvedelmi-, Jogi- és Modszertani féosztaly
Dr. Kiss Laszlo foosztalyvezetd

Dokumentacios foosztaly
Dr. Trocsanyi Sara PhD. foosztalyvezeto



Orszagos Betegjogi,

(6]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kozpont

Az OBDK letrehozasarol a 214/2012. (VII. 30.)

Korm. rendelet rendelkezett.

ElsGdleges célja segiteni a Kormany altal
tamogatott, az egeszsegugynek uj iranyt ado

Semmelwels Terv megvalosulasat.



Orszagos Betegjogi,

I 5 i vt
A hivatal feladata osszetett:

1. Jogvedelmi

2. Dokumentacio-kezeles

3. Modszertani feladatok

4. Nemzetkozi, hataron atnyulo feladatok

9. Hatosagi nyilvantartas vezetésere szolo
hataskorbol all.



Orszagos Betegjogi,

@]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentacids Kozpont

1. A jogvedelmi képviselet ellatasa:

« gondoskodik a betegek, ellatottak es gyermekek
torvenyben meghatarozott jogainak vedelmerol

* a jogvedelmi képviselOk foglalkoztatasaral,
munkajuk szervezeserol es szakmai, szervezeti
iranyitasarol

* a jogvedelem teruleten modszertani feladatokat
vegez es vezeti a jogvedelmi képviselok
nyilvantartasat



Orszagos Betegjogi,

@]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentacids Kozpont

2. Dokumentacios feladatok ellatasa:

OBDK latja el az adatkezel6i feladatokat a jogutod nelkul
megszunt egészsegugyi intezmenyeknél keletkezett
egészsegugyi dokumentacio tekintetében;

a megszunt egeszsegugyi intézmenyekrol nyilvantartast
vezet, biztositja a beteg szamara az iratbetekintes jogat,

iratot, dokumentaciot oriz és archival, fenntartja a

feldolgozott dokumentacio olvashatosagat.



Orszagos Betegjogi,

@]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentacids Kozpont

3. Modszertani feladatokat vegez:

Mind a jogvédelem, mind az adatvédelmi és
dokumentacios feladatkor tekintetében

E korben eljarasrendeket dolgoz ki, modszertani leveleket
készit a szolgaltatok szamara a jo gyakorlatok
meghonositasa erdekében, kulonos hangsulyt fektet a
permegel6z0b / per elkeruld megoldasok kidolgozasara

Az egészsegugyben alkalmazhato uj elektronikus
eljarasok (e-Health) elterjesztesere.



Orszagos Betegjogi,

@]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentacids Kozpont

4. Nemzetkozi, hataron atnyulo feladatok

« Az unios jogharmonizacio kereteben a 2011/24/EU
iranyelv szerint a hataron atnyulo egeszsegugyi ellatas
nemzeti kapcsolattarto pontja egyben

* Az unios jogharmonizacio kereteben az iranyelv

hazai jogrendbe ultetesének hatarideje: 2013. okt. 25.



Orszagos Betegjogi,

SS.S Ellitsgioni;jg/:r'(rg:ﬁi és
Nemzeti Kapcsolattarto Pontként az OBDK

 tajékoztatast nyujt a betegek, egészsegugyi
szakemberek szamara;

» kapcsolatot tart az EU orszagok kapcsolattarto
pontjaival, betegszervezetekkel, egészségugyi

szolgaltatokkal és az illetekes hazal
szervezetekkel (pl. GYEMSZI, ANTSZ)



Orszagos Betegjogi,

&S.S El(l)itj::?nﬁigc(?g/::(rz:g)ri i és
5. Hatosagi nyilvantartas vezetése

Jogvedelmi kepviselOok regisztralasa
- szakkepesitese

- szakmal gyakorlata

- tovabbkepzese

- (szemelyes es szakmai adatok,
munkahelyek, erkolcsi bizonyitvany)



Orszagos Betegjogi,

K, & s e
OBDK hatosagi partnerei

Emberi Er6forrasok Minisztériuma Egéeszsegugyert FelelOs
Allamtitkarsag

Allami Népegészséglgyi és Tisztiorvosi Szolgalat
Alapveto Jogok Biztosanak Hivatala

Gyogyszereszeti és Egeszsegugyi Min0ség- es
Szervezetfejlesztési Intézet

Egyenlo Banasmod Hatosag
Nemzeti Fogyasztovedelmi Hatosag
Orszagos Egészségbiztositasi Penztar



Orszagos Betegjogi,

(6]
S.S. Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kozpont
OBDK feladatal

a betegek, ellatottak eés gyermekek torvéenyben
meghatarozott jogainak vedelme

iInformacioval szolgal a betegeknek vélt vagy valos
sérelmeik kivizsgalasahoz, orvoslasahoz

egeszsegtudatossag, egészsegkulturalis misszio

a jogvedelmi képviselok szakmai munkajanak segitéese
a jogvedelem teruletén modszertani feladatokat vegez,
helyes gyakorlatok gyuljtese, megosztasa



Orszagos Betegjogi,

[&]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kézpont

1997. évi CLIV torvény az Egészségugyrol

Betegjogok
Az egeszsegugyi ellatashoz valo jog
* Az emberi méltosaghoz valo jog
* A kapcsolattartas joga
* Az intézmeény elhagyasanak joga
« A tajékoztatashoz valo jog
Az onrendelkezéshez valo jog
« Az ellatas visszautasitasanak joga
* Az egészsegugyi dokumentaciéo megismerésének joga
« Az orvosi titoktartashoz valo jog

* Az orvosi kezelessel, ellatassal kapcsolatos panasz kivizsgalasanak
Joga



Orszégos Betegjogi,

SSS S L
1997. évi CLIV torvény az Egészsegugyrol

Betegkotelezettsegek:

 felelésseg a sajat €és masok egészsegeert
* egyuttmukodes, adatszolgaltatas
 mukodesi rend, hazirend betartasa

o teritési dij megfizetése



Orszagos Betegjogi,

@]
[ ]
SS‘ Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kozpont
Adatvedelem

*1997. évi XLVII. torvény
az egeszségugyi €s a hozzajuk kapcsolodo
szemelyes adatok kezeléserol és védelmeral

«2011. évi CXII. torvény
az informacios onrendelkezési jogrol es az
informacioszabadsagrol



Orszagos Betegjogi,

[&] o,
SS Ellatottjogi, Gyermekjogi és
S Dokumentécios Kézpont

Szeretettel varjuk kovetkezo
rendezvenyunkre

Europai Betegjogi Nap
az OBDK szervezesében
2013. Aprilis 16.

A rendezveny részletes programja megtalalhato:
http://www.obdk.hu/index.php/a-jogokrol-a-gyakorlatban/245-
europai-betegjogi-nap-2013



Orszagos Betegjogi,

KK 3 s i
Kdszondm figyelmiiket!

» Zoldszam: 80/620-055
» Honlap: www.obdk.hu
 E-malil: obdk@obdk.hu
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Rare Diseases Europe

BETEGEK ELLATASANAK
EZETE MAGYARORSZAGON, A

VNAS A @l

NEMZETITERV

,Elobb csinald azt, ami szukseges, utana azt, ami lehetseges,
es maris azt fogod csinalni, ami lehetetlen”

Pogany Gabor Ph.D.
A RIROSZ elnoke, az NBF Elokészito Valasztmany tagja
Az EUCERD és az Orphanet International Advisory Board tagja

www.rirosz.hu, www.eurordis.org, www.eucerd.eu

Assisi Szent Ferenc

European Union Committee of Experts

on Rare Diseases

Fabry nobetegek Napja, Budapest, 2013. 04. 06.


http://www.rirosz.hu/
http://www.eurordis.org/
http://www.eucerd.eu/

Mi a ritka betegseg?

El6fordulasi gyakorisaga kisebb, mint 1/2000 (Europai definicio).
Eletveszélyes, vagy krénikus leépuléssel jaré betegségek, magas szint0
komplexitassal.

6000 - 8000 fele ilyen betegseget azonositottak mar (definiciotol
fuggoen).

Tobbseguk egyutt jar valamilyen fogyatekossaggal: a betegek
eletminoseget gyakran rontja, az onallosaguk csokkenése, vagy
elvesztese.

Eros fajdalom es szenvedes kiseri mind a beteg, mind pedig a csaladja
szamara.

Szinte nincs letezo hatasos gyogymod.

75 %-uk gyermekeket érint.

A betegek 30 %-a meghal ot eves koruk elo6tt.

E betegsegek 8o %-a genetikai eredetd. -
A maradékot bakterialis, vagy virusos fert6zések, allergidk, illetve
kornyezeti tényezok okozzak.

Nincs elegend6 informacio roluk.

A kutatasi aktivitas is nagyon gyer




A ritkasag paradox volta:

m 6000 - 8000 fele ilyen betegséget azonositottak mar
(definiciotol fiiggden).

m A be:teg,fseI gek ritkan fordulnak elG, de a ritka
betegségben szenved6k mar sokan vannak.

m Hazankban 800 000, az EU-ban 27-34 millié beteg (a
lakossag 6-10 %-a)!

A ritka betegseg mindenkit
erint!
m kozvetlenul vagy

m kozvetve csaladtagjain

m kozvetve a tarsadalmon
at!




Ugyanazok a kihivasok a vilag
minden tajan

Hozzaférés a helyes diagnozishoz (Genetikai tesztelés,
ujsziilott szilirés)
Informaciohiany (Kodolas és besorolas, telemedicina)

Osszetett tudomanyos ismeretek hianya (regiszterek és
adatbazisok, nemzetkozi kutatasi platformok)

(Specializalt szocialis
szolgaltatasok)

Megtelel6 minGségii egészséguigyi ellatas hianya
(Szakértoil kozpontok nemzetkozi referencia halozata)

A kevés létezo gyogyszerek és ellatas magas koltségei
(Arképzés és visszatérites, egészségiigyi reform)

Egyenlotlenség a kezelés és gondozas elérhetGségében

(a betegek és a csaladok tamogatasa és
erositése, a kapcsolati halo és kozosségépités)



A Ritka Beteg koncepcio
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A koncepcid felmeriilése




A helyzetet felmero europai
tanulmanyok

®m EurordisCare 2

A diagnozishoz jutas koriilményei
2003-2006 (hazankban 2010-2011) The Voice of

12,000 Patients

6189 beteg és csalad
8 ritka betegség, 76 betegszervezet
17 orszag, 13 nyelv

= EurordisCare 3
Egészségugyi €s szocialis szolgaltatasokhoz valo
jutas kortilményei

= 2006-2008
5995 beteg és csalad
16 ritka betegség, 130 betegszervezet
22 orszag, 15 nyelv




77 m

A diagnozishoz jutas jellemzoi:

m Korai jelektol a diagnozisig: 25%-ban 5-30 €v
telik el
= A végleges diagnozis el6tt 40%0-nal 10SSZ
diagnozis - Emiatt indokolatlan kezelés:
= 16%-nal sebészeti beavatkozas
= 33%-nal egyeb orvosi kezelés
= 10%-nal pszichologiai kezelés
m 26%-nak mas régioba, 2%-nak mas

orszagba kellett utazni a diagnozisért

m Az un. ,megmondasi koriilmények” rosszak voltak
33%-nal , elfogadhatatlanok 12,5%-nal

m A betegség genetikai természetét nem magyaraztak el
25%-nal

m Genetikai tanacsadas 50%-nal nem tortént

m A betegek 28 %-a kért megerGsité diagnozist.



Az Eurordis Care 3 felmeres
eredmenyei.

A betegek kezeleset sokszor visszautasitjak a betegséeg
,,szokatlansaga" (a beteg furcsa kulseje, viselkedese, v.
kommunikacios nehezsegei) es komplex volta miatt

Csak a teljes kord, holisztikus megkozelites és
multldlszapllnarls koordinalt (egeszsegugyi, szocialis,
foglalkoztatasi stb.) ellatasi mod hozhat eredmenyt

Hazank a legrosszabb helyen all az elso vizitig eltelt ido
hosszat tekintve

Tul magas a korhazban eltoltott ido is.

A legrosszabb a tagallamok kozott a helyzetunk a
szocialis ellatasok elerhetosege, es a veluk valo
megelegedettseg teréen is



Europai politikai keretek, torvenyi hatter
Az Eurépai Parlament és Tanacs Rendelete az ,,arva” gyégyszerekrol

Az Europai Bizottsag KOMMUNIKACIOJA: « Ritka Betegségek, Kihivas Eurépa
Szamara » http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf

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

Az EUCERD létrehozasa
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF

EUROPLAN kimeneti indikatorok meghatarozasa a RB teruleten torténé
elérehaladas mérésére

EUROPLAN ajanlasok kidolgozasa a RB Nemzeti Tervek létrejottének
elésegitésére

DIREKTIVA a hataron atnyulé egészségiigyi ellatasrol



Ezert alakitottuk meg a RIROSZ-t 2006-ban!

Hogy elerjunk egy kritikus tomeget a dontéshozok és
a tarsadalom szempontjabol

Hogy a lehetseges maximalis szamu kulonbozo ritka
beteget kepviselhessuk

Kooperacio, forrasok koncentralasa, jobb
munkamegosztas

Egyseg, mersekeltebb verseny
Megnovekedett befolyas a nemzeti hatosagokat és
politikusokat tekintve

Tapasztalatok, informacio es jo gyakorlatok
megosztasa

A ritka betegsegekkel kapcsolatos ismeretek
terjesztese

Hazank ritka betegeinek nemzetkozi képviselete




A ritka betegek es a fogyatekosok

viszonya
1. A ritka betegek hany szazaléka lehet vagy valik
fogyatékossa:

A RB-ek rendkiviil nagy heterogenitasa, de
ugyanakkor a mindannyiukra jellemz6 ,lathatatlan”
volta ¢€s a sziikséges adatok hianya miatt nehéz a
valasz!

“A ritka betegségek az esetek tobb mint 65 %o-
aban eredményeznek a mindennapi életet
jelentésen megnehezito fogyatékossagot. 9 %-ban
az onallosag teljes elvesztését okozzak. 80%-uk
megtroviditi a varhato élettartamot”

(lasd: http://www.sante.gouv.fr/les-maladies-rares-qu-est-ce-que-c-est.html)
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Hazai adatbecsles

Fogyatékosok A becsult
szama 2001 evi 0sszes szam az

.% aranyban

R _ % aranyban
nepszamlalas adatai irodalom

Fogyatekossag tipusa

szerint szerint

Mozgaskorlatozott 251 560 43,6 300 000 36

Latassérilt 83 040 14,4 80 000 10

Ertelmi fogyatékos 56 963 9,9 300 000 36

Hallasserilt,
beszédhibas

Autizmus spektrum

60 865 10,5 61 000

100 000
betegek

Egyeb -
Osszesen 841 000

Ritka betegek 800 000




A ritka betegek es a fogyatekosok

viszonya

2. A ,lathato” fogyatékosok kozott mennyi a ritka

beteg:

7 éves sulyos fogyatékos
gyermekek (FNO
besorolas szerint
mentalis, idegrendszert,
érzékelési €s ideg-, csont,
izomrendszeri,
mozgashoz kapcsolodo

fogyatékossaggal
rendelkez6k - MSN1)

Guillem P. et. al., Rare diseases in
disabled children: an epidemiological
survey. Arch Dis Child 2008;93:115-
118.)

Fogyatekossag tipusa

Mozgaskorlatozott
Latasserilt

Ertelmi fogyatékos

Hallasserilt

Sulyos pszichiatriai
rendellenesség

Egyeb

Osszesen

ismeretlen eredety (ami

kesobb diagnosztizalasra
kerUlhet esetleg RB-ként)

A fogyatekosok
kozti RB %
41,2
81,1
16,0
37,2

3:3



AZ EGESZSEGUGY
TARSADALMI
BEAGYAZOTTSA-
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TARSADALOM
reszocializacio

Leegyszerisitve, az emberek

prevencio rehabilitacio

egészségét 20%-ban a

%J
egészségiigy
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R g e 29 % , r e e rox
§ C 583 ban az egészségiligyi ellatas
Y N hatarozza meg (Simon Tamas

Orvostovabbképzdé Szemle 2007
14(9):13-16)

betegség egyiittélés a betegség kdvetkezményeivel

egészség




Az ernyoszervezet letrehozasanak
nehezsegel 1.
Ido es energia hianya - orultekre van szuksegunk!

Meg kell kizdenunk a betegseggel

Helyt kell allnunk a munkahelyiunkon, a karrier épitésben
Torodnunk kell a csaladi eletunkkel

Es ha még van szabadidénk — szervezhetiink egy betegség-
specifikus betegszervezetet

Aztan ,maradek” idonkben — elkezdhetjuk az

ernyoszervezet letrehozasat!
Vegul a ,,megmarado” energiankat es idonket felhasznalva
— dolgozhatunk egy nemzetkozi szervezet érdekében is ©.
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Az ernyoszervezet letrehozasanak
nehezsegei 2.

Penzhiany, financialis bizonytalansag ‘
A human eroforrasok hianya: ritka a féfoglalkozasu” #
alkalmazott, nehez az onkenteseket aktivizalni
Tul sok adminisztracio es burokracia

A ,beteg barat” tarsadalmi kornyezet hianya

A ,civil barat” szocialis kornyezet hianya
Politikai akarat es tamogatas hianya gy
A szervezetek kozti kooperacio nehezsegei - konfliktusok,
szethuzas, versengeés

A palyazati rendszer gondjai - tul nagy munka, tul sok onero,
szemeélyes kapcsolatok fUggvenye, atlathatatlan elbiralas,
igazsagtalan rendszer, nem jol célzott, stb.

Tagok alacsony aktivitasa, reszvetele
Szocialis hatranyok, szegényseg
Konfliktusok egyéb szolgaltatokkal, szakemberekkel




Hosszu tavu vizionk es tapasztalatunk

A ritka betegségek népegészségtligyi prioritast jelentenek, ami
komplex és %osszfl tavu: 800 000 beteg érintett (vagy lesz) a
kb. 8000 fele betegség egyikével. A megoldas megtalalasa
tobb generacion atnyulo feladat!

Ezért az egyetlen lehetséges kozpolitikai megkozelitési
mod = kozos stratégia minden ritka betegség szamara:
kollaboracio minden érintett fél ko6zott, EU integralt,
infrastrukturalis eszkozok és adatok megosztasa — az
Europai hozzaadott érték optimalizalasa nemzetkozi
perspektivaval. Cselekedj helyben és rovid tavon, de
mindig globalis és hosszu tava nézéponttal!



Eddigi eredmenyeink:

A ritka betegsegekkel
kapcsolatos konferenciak
szervezése, meédia kampannyal
egyutt.

Egyre ismertebb interaktiv,
dinamikus internetes portalunk
uzemeltetese, web-alapu
informacios szolgaltatassal:
WWW.rirosz.hu

A ritka betegsegekrol sz616 kozos
konyv, kiadvanyok kiadasa.

Bovulo tagsag

Koz0os tematikus taborok

A szervezetek kozti jobb egyuttmuikodes
Az aktiv resztvevok nagyobb onbizalma

Tobb ismeret szervezeten belul es kivul, egymas betegsegeéral,
helyzeterol

Hatalmas media hatas
Gyarapodo kormanyzati es szakmai lepesek


http://www.rirosz.hu/

Folyamatban a kerdes kezeleséenek
hazal , Intezmenyesulese”

Megszuletett a Ritka Betegsegek (Koordinacios)
Kozpontja az Orszagos Szakfelugyeleti és Modszertani
Kozpont -> OEFI keretein belul, most a formalodo
Neépegeészsegugyi Kozpontban.

Letrejott a Ritka Betegsegek Nemzeti Koordinalo
Kutatocsoportja a Pecsi Tudomanyegyetemen.

Megalakult a Ritka Betegsegek Szakertoi Bizottsaga

Elkeszuloben a magyar nyelvl adatbazis a ritka
betegsegekrol, gyogyszereikrol, diagnosztikai es ellato
helyeikrol, kutatasukrol es betegszervezeteikrol.

Varhato az Orphanet teljes rendszeréenek magyar
nyelven torteno elerese



A RIROSZ nehany programja:

* Euroterv I-IV (Joint Action) projekt

(http:// euroEIan.rirosz.hu)
* Polka projekt (http://polka.ritosz.hu)

* Burqol-RD projekt (www.burqol-rd.com)
* EurordisCare2 projekt
* Ritka Betegségek Vilagnapja
(http:/ /ritkanap.rirosz.hu) 2
* A diagnozis kozlését segit protokoll M=
(http:/ /protokoll.rirosz.hu) »
* Csaladi fejleszt6 taborok

* Uni-Versum Kozpont létrehozasa
(http:/ /ritkanap.rirosz.hu/az-uni-versum-koezpont)




Polka

A program az Eurordis es a Tudomanyos Muzeumok Europai
Halozata (ECSITE) altal inditott nemzetkozi POLKA projekt
keretében kerul megszervezésre.

Tarsfinanszirozasban valosul meg a 2008-2013 kozotti EU
Kozegeszsegugyi Programjaval, DG Sanco-val. A 3 évre tervezett
projekt 2008 szeptemberetol 2011 szeptembereig tart.

A projekt soran innovativ, kiscsoportos vitaforumok teszik lehetove
a ritka betegséggel eloket is erinto, megoszto etikai kérdésekrol
valo informalodast, velemenycseret és konszenzushozatalt.

A terv szerint a projekt kereteben 600-1000 forumot szervezink
Europa szerte, 27 orszag bevonasaval, 21 nyelven, orszagonkeént
minimum 8o resztvevovel!

Kozvelemeny-kutatasi adatok




2. temakor
netikai kerdesek

Diagnozis,

informaciohoz jutas,

genetikai konzultacio
egészséqgigyiellatds  ~ UjszUlGttek szirese

+ Meghatarozhato-eaz Ossejt kutatas

egy betegre kolthets ~ * Beultetes elott:i

koltségvetési limit? genetikai
diagnosztika



BUQOL-RD kutatas ok

ECONOMIC BURDEN AND HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE
IN PATIENTS WITH RARE DISEASES IN EUROPE (BURQOL-RD)

RITKA BETEGSEGGEL ELO BETEGEK KOLTSEGEI ES
EGESZSEGGEL OSSZEFUGGO ELETMINOSEGE EUROPABAN

- A projekt celkituzesei:

- A betegseggel osszefuggo koltsegek felmeérese
(betegek es gondviseloik egyarant)

- Ritka betegseggel elok eletminosegenek vizsgalata
- 10 ritka betegsegben

- A felmerés modellkent szolgaljon tovabbi ritka
betegsegek felmeresehez.

http:/ /www.burqol-rd.com



Ritka Betegsegek

Vilagnapja 2011.
56 resztvevo orszag

2011. februar 26., Magyar Mezogazdasagi Muzeum
Celjaink:
A ritka betegsegekre, es a betegekre gyakorolt

hatasukra iranyulo figyelem es tudatossag
novelese.

A hazai ellatorendszer tokeletesitese.

Tamogatas szerzese a leend6 Ritka Betegségek
(Re)Habilitacios Kozpontja szamara!

www.rarediseaseday.org http:/ /ritkanap.rirosz.hu

tgy ritka nap o nagyow kilonleges emberekért




A résztvevo orszagok 2008-11




Ritka Betegsegek Vilagnapja 2011.

A Magyar soros elnokseg hivatalos esemeénye, az
EU informalis kozponti esemeénye

Ingyenes belepes a Muzeumba és a programokra
is minden erdeklodonek

Kb. 900 résztvevo
Kb. 30 stand + poszter
lgazi csaladi program

Parhuzamosan tobb program

Nagy sajtofigyelem (237 megjelenés, bsszevont
eleres (REACH) 18.591.762 f0, reklamegyenertek
(AVE) 22.833.713 Ft)



Programok

Szakmai Konferencia - on line
egyenes video kozvetites

Szorakoztato programok
Jatszosarok

Kéezmuives muUhely

Ritka Szepsegek Gyljtemenye
kiallitas

Gergely Alexandra emlékdij
atado

Standszekcio

Mediavonzo esemeny (szines
tenyerek) + sajtokampany

Bufe



EUCERD Joint Action EUCERD

Joint Action

Ko6zos fellepes az EUCERD munkajanak tamogatasara:

A Nemzeti Tervek es Strategiak megvalositasa
A ritka beteg nomenklatura standardizalasa
A specialis szocialis szolgaltatasok elosegitese

A nemzeti egeszseqgugyi kezdemenyezeések feltarasa
a minosegbiztositas hangsulyaval (Szakért6i Kozp.)

Az RB kezdemenyezesek integralasa a tematikus
teruleteken, tagallamokon és kapcsolodo tevekeny-
segeken keresztul (regiszterek, referencia halézatok)



—

Felepites

é e )
WP7 Minoseég

biztositas és
nemzeti
szakertoi

WP6 Specialis
Szocialis
Szolgaltatasok

r

WP5 Kodolas és
osztalyozas

WP4 Nemzeti
Tervek
tamogatasa

EUROPLAN-2

!

R
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kozpontok
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.

WP8 A nemzeti és
Unios
kezdeményezések
integralasa
(regiszterek,

referencia halézatok

LELELETe] 4
segitése a
minoségi RB
ellatashoz

EUCERD

Joint Action




Attekintés EUCERD

Joint Action

A 42 honapos futamido 14. honapjanal tartunk
Az elso idokozi jelentes keszul (cselekvesi es penzugyi)

Elkeszult az EUCERD honlap uj EJA szekcioja
(http://www.eucerd.eu/?page_id=54)

Az elso, fuggetlen, kulso szakertoi, tartalmi kiertekeles
keészul (INSA - National Institute for Applied Sciences, Fr)

Egyuttmukodes egyeb relevans szervezetekkel - EPAAC
(European Partnership for Action Against Cancer), EUnetHTA (European network for
Health Technology Assessment), PARENT Joint Action (PAtient REgistries
iNiTiative), EUROCAT (European Surveillance of Congenital Anomalies), RD-
Connect (Integrated Platform Connecting Databases, Registries, Biobanks),

IRDIRC (International Rare Diseases Research Consortium), EPIRARE (European
Platform for Rare Diseases Registries)



WP6 fo elemei: Specializalt szocialis
szolgaltatasok es a RB-ek integralasa
a szocialis politikaba

a meglevo specialis szolgaltatasok
felterkepezese (sok van hazankban is, csak
esetleg ok maguk sem tudnak rola, hogy azok
a ritka betegeknek is szolgaltatnak).

a feltart hianyossagok megszuntetesehez
szukseges treningek, oktatasi programok
kifejlesztese

vegul mindezek integralasa a meglevo szocialis
szolgaltatasok és politika rendszerebe



Specializalt szocialis szolgaltatasok

Atmeneti gondozas - roévid tavu segitség, amikor a
gondviselo kikapcsolodhat.

Terapias rekreacios programok — szervezett udules
(nyari tabor, kirandulas), amikor a beteg
kikapcsolodhat, pihenhet, boldog lehet.

Egyeb rehabilitacios szolgaltatasok / adaptalt
lakhatas — otthon segit betegen, hogy onallobb
legyen, ahelyett hogy intezetbe kerulne.

Eroforras kozpont — treninget, informaciot,
dokumentaciot, napi terapiat, orvosi és
pszichologiai segitseget biztosit, elosegiti a kutatast



A RITKA BETEGSEGEK ORSZAGOS,
INFORMACIOS, HABILITACIOS, FEJLESZTO
ES SZOLGALTATO CENTRU MANAK
LETREHOZASA

Nagy hianyt potolna egy olyan
multidiszciplinaris ellato kozpont, mely
skandinav peldara a kulonbozo fejleszto
modszerek es lehetosegek tarhaza lehetne.

A lassan tert nyero korai fejlesztok mellett
itt a szinte teljesen kielegitetlen korhatar
nelkuli fejlesztes is folyhatna.

A diagnozis kezhezveétele utan az érintett
csalad par hetre a tervezett kozpontba
koltozve, teljes koru életvezetesi
felvilagositasban reszesulne. K5zpont a Ritka Betegekart




Euroterv (WP4)

A ritka betegsegek az EU népegészsequgyi
prioritasa, mert nekik is joguk van a tobbiekével
azonos eselyl gyogyulashoz az igazsagossaqg,
egyenloseg es szolidaritas elve alapjan.

Megszuletett az EU Tanacsi Ajanlas, melyben
hazank is vallalta, hogy 2013-ig lesz nemzeti
terv/strategia minden tagallamban!

Az EUROPLAN program soran kidolgozott
konkret ajanlasok es indikatorok eszkozt
nyujtanak a tagallamok szamara a sajat tervuk és
stratéegiajuk kidolgozasahoz, az eurdpai szinti
kozos halozat keretein belul.




Fontos lepesunk a nemzeti terv

==7s 1012
Cl

ember 7-
Szervezo

teg szervezet

Brunner Kata il o vezetbje, Rirosz 6nallé tag, MWSZT Feliigyel6 Bizottsaganak
elnoke

Dr. Pogany Gabor Ph.D. - RIROSZ elnoke, az NBF El6készité Valasztmany, az EUCERD és az
Orphanet International Advisory Board tagja

Dr. Baksa Sarolta - jogasz, egyetemi tanar, tanacsado

Fogarassy Karoly a Fabry Alapitvany elnGke

Romanné Hegybir6é Zsuzsanna — MPS Tarsasag alapitoja és kozel 18 éven at elnoke,
Siuiliné Dr. Vargha Helga - RIROSZ alelnoke, VHL Tarsasag elnoke

Varadiné Csap6 Judit - RIROSZ alelnoke, Angyalszarnyak Magyar Izomdistrophia Tarsasag
vezetoje

Boncz] Beata - Rirosz koordinator, gyogypedagogus

Nagy Istvan — HANO elnoke



Eddigi tevekenysegeink

A Rirosz NT Bizottsaga elkészitette és ismertette a
donteshozokkal:

- Ritka betegsegek hatastanulmanyat

- Aritka betegsegek helyzetenek SWOT analiziset

- Aritka betegszervezetek SWOT analiziset

- Javaslatot tett a donteshozok fele a Nemzeti Terv
szocialis, oktatasi es rehabilitacios kiterjeszteséere

- Javaslatot dolgozott ki a Nemzeti Terv lll.g.
,Betegszervezetek bevonasa a donteshozatalba” cimu
fejezetehez

- A Nemzeti Terv valamennyi fejezetet attanulmanyozva
eszreveteleket es javaslatokat tett a ritka betegek
szempontjainak figyelembevetele erdekében



Tovabbi NT-vel kapcsolatos
celkitUzeseink
EgyUttmukodes a donteshozokkal, Betegkepviselet a

Szakertoi Bizottsag munkajaban

A NT betegoldali prioritasainak meghatarozasa, a
prioritast elvezo elemek mielobbi megvalositasanak
tamogatasa

Aktiv reszvetel a Nemzeti Terv veglegesitéseben es
megvalositasaban

Betegszervezeti reszvetel az EUROPLAN 2012-2015
projektben (Rirosz)

Jo hir: az eddig megalkotott szoveg nem Feher konyy,
hanem Agazati szakpolitikai program lesz, hatarid
05.01!



Koszonom a figyelmet!

WWW.rirosz.hu, www.eurordis.org, www.eucerd.eu

Rare Diseases Hungary
e-mail: pogany@rirosz.hu
Cim: H-1082, Budapest, Ulléi Ut 82.
Tel: (36-1) 326-7492, Fax: (36-1) 438-0739




