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Bevezetés: A ritka betegséggel €16k ellitisiban fontos elérelépések torténtek az elmult években. Egy kovetkezd 1épés
lehetne hazdnkban a Ritka Betegségek Nemzeti ErSforrds (Uni-Versum) Kozpontjdnak (a tovabbiakban: Kozpont)
létrehozasa, amely az egészségligyi, szocialis és koznevelési szolgaltatdsokat 6sszehangolva és kiegészitve személykoz-
pontu ellatdst nyGjtana a betegek és timogatoik részére.

Célkitiizés: Célunk az volt, hogy egy nemzetkozi tudomanyos modszertan alapjan javaslatokat tegyiink arra, hogy
milyen eszkdzokkel lehet feloldani a Kozpont megvalositisanak lehetséges korldtozé tényezdit.

Modszer: A Kozpont megvaldsithatésiganak értékelésére interdiszciplindris szakmai egyeztetést szerveztiink kilon-
boz6 érintett érdekesoportok részvételével, a SELFIE H2020 kutatdsi projekt altal kidolgozott médszertan alapjan.
Az el6zetesen rangsorolt legfontosabb korldtozé tényezbkre lehetséges megoldasi javaslatokat tettiink.

Eredmények: A lehetséges korlitozé tényezdket a résztvevdk relevinsnak tartottik a Kézpont létrehozasival kapcso-
latban, és ezekre Osszesen 17 olyan konkrét javaslat sziiletett, amelyben a résztvevok kozott egyetértés alakult ki.
A javaslatok kiterjedtek az elldtds tartalmdra, az alkalmazott technoldgidk timogatd szerepére, a humdaner&forras-kor-
litok megolddsdra, a hatékony vezetés és szervezés kialakitdsdra, az Osszetett finanszirozdsi struktira kialakitdsara és a
kutatdsi lehetGségek megteremtésére is.

Megbeszélés: A Kozpont megvaldsitasa esetén a ritka betegséggel €16k ellitisa az egészségligyi, szocidlis és koznevelé-
si tevékenységeket integralé megkozelités felé mozdulna el. A kutatds sordn megfogalmazott javaslatok hozzdjarul-
hatnak a Kozpont létrehozasahoz, amennyiben megvan az ehhez sziikséges szakpolitikai timogatas is. Ezen talmuta-
tdan, a lefrt munkamaodszer mas integralt ellatdsi modellek bevezethetdségének elemzéséhez is mintaként szolgédlhat.
Kivetkeztetés: Osszefoglalva megallapithatjuk, hogy a Kézpont létrehozdsahoz szamos, elézetesen is lithat6 korlato-
26 tényezGt kell feloldani. Az érdekcsoportok k6zos javaslatai alapjin kialakithat6 egy olyan miikodési forma, amely
az cllatérendszerek kiegészitésével és dsszehangolasaval jelentds tarsadalmi értéktobbletet eredményezhet.
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Implementation of evidence-based health policy in the field of integrated care

The planning process of the Hungarian National Resource Centre for Rare Diseases

Introduction: In Hungary, significant achievements have been made in the care of patients with rare diseases in recent
years. A next step could be the establishment of the National Resource Centre for Rare Diseases (hereinafter: Centre)
to facilitate patient-centered complex care by the integration and supplementation of existing health, social and edu-
cational services.
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Objective: This research aimed to develop recommendations based on international scientific methodology to over-
come potential implementation barriers of the aforementioned Centre.

Method: To evaluate the feasibility of the implementation, we organized an interdisciplinary workshop with repre-
sentatives of different stakeholder groups, adopting the methodology developed in the SELFIE H2020 research
project. During the workshop, we discussed the previously ranked, most significant implementation barriers and
made recommendations for potential solutions.

Results: The potential implementation barriers were considered relevant by the participants and, reflecting on these
barriers, altogether 17 recommendations were developed by consensus. These recommendations were related to the
content of service delivery, use of supportive technologies, overcoming workforce issues, establishing effective leader-
ship, implementing a complex financing structure and creating research opportunities.

Discussion: Implementation of the Centre would shift the care of rare diseases towards personalized and integrated
health, social and educational services. Our recommendations will contribute to the establishment of the Centre,
subject to positive policy decision. Furthermore, our methodological approach could support the feasibility assess-
ment of future integrated care solutions and programs.

Conclusion: Several predictable barriers must be overcome to establish the Centre. Recommendations developed by
representatives of relevant stakeholders could support successful implementation and societal value generation.

Keywords: rare diseases, integrated care, patient pathway management
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Roviditések

BNO = Betegségek Nemzetkozi Osztilyozasa; RIROSZ =
Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszigos Szo-
vetsége; taj = tarsadalombiztositisi azonosito jel

A ritka betegségek jellemzGen fokozatosan romlé egész-
ségi allapottal jard koérképek, amelyek tizezer lakosbél
legfeljebb 6tot érintenek. A gyakran nehezen felismerhe-
t6 betegségek a testi és szellemi képességek progressziv
csOkkenéséhez vezetnek, és akar korai halalt is okozhat-
nak [1]. A ritka betegséggel él6k szdmdara szimos egész-
ségiigyi és szocidlis probléma jellemzGen stlyosabban
jelenik meg a gyakori betegségekben szenved6khoz ké-
pest. Egyrészrdl a felismerésig és a pontos diagnoézisig
hosszabb id§ telik el, valamint gyakoriak a tévesen diag-
nosztizalt korképek, amelyek indokolatlan kezelésekhez
vezethetnek [2]. Masrészrdl a ritka betegségek tobbsége
a helyes diagnozis birtokdban sem gyogyithato, igy a cél
mindossze a betegek képességeinek, valamint életming-
ségének javitasa vagy fenntartdsa lehet [3]. A ritka beteg-
ségek alapvetSen véltoztatjdk meg a betegek és csalad-
tagjaik helyzetét, hiszen a diagnézis laikusként nehezen
érthet6 meg, a kezeléssel jaré bizonytalansig remény-
vesztettséghez vezethet, valamint az ellatas biztositasa
anyagi nehézségekkel is jarhat. Az érintettek szocialis
élete szintén megvaltozik, és tarsadalmi kapcsolataik be-
szlikiilnek [1]. A ritka betegségek betegségterhével,
koltségével, valamint az Osszetett finanszirozasi kér-
désekkel szamos kordbbi hazai tanulmany foglalkozott
[4-71].

Az Eurépai Unid fontos népegészségiigyi prioritas-
ként kezeli a ritka betegségben szenvedd egyének jogai-
nak és esélyegyenlGségének biztositdsat. A tagillamok
szdmadra erre a célra nemzeti tervek és stratégiak kidolgo-
zasat és életbe Iéptetését ajanlotta [8]. Hazdnkban a Rit-
ka és Velesziiletett Rendellenességgel Elsk Orszigos
Szovetsége (RIROSZ) civil szervezet és tagszervezetei
ennck megfelelGen tzték ki célul azt, hogy 1étrejojjon
egy ritka betegségekre vonatkozé Nemzeti Terv minden
érintett (betegszervezetek, klinikusok, kutatok, gyogy-
szeripar és az egészségligyi kormdnyzat) bevonasaval
[3]. A Nemzeti Terv strukturilt megkozelitésmodot hi-
vatott elsegiteni, amelynek célja, hogy a ritka betegsé-
gekkel kapesolatos egészségiigyi és szocidlis raforditdsok
hatékonyan legyenek felhasznalva. Az els6, 2013-ban
elfogadott Ritka Betegségek Nemzeti Terve 2020-ig
sz0l, és kitér a szakemberek megfelel6 képzésére, a sziik-
séges diagnosztikus eszkozokkel, személyi és technikai
hattérrel rendelkezd szakért6i kozpontok létrehozasara
és a racionalizalt betegutak kialakitasara is [9].

A Nemzeti Tervvel 6sszhangban a ritka betegségek
szakértdi kozpontjai is kialakultak hazankban, amelyek a
kiilonbozé ritka betegségek ellatasaval foglalkozd gyo-
gyitéintézményeket fogjik 6ssze, valamint csatlakoztak a
ritka betegségek eurdpai referenciahdlézataihoz is. A ha-
zai kozpontok célja, hogy az érintett ellitéhelyek a bete-
gek szamara jobban ldthatéva valjanak, és segitsék az
ellatoéhelyek kozotti betegutak folyamatossiganak meg-
szervezését. Az eurdpai haldzat célja pedig a tagorszagok
kozotti ellatasbeli kiilonbségek csokkentése a tapasztala-
tok és a tudds megosztasaval [9], valamint a hatirokon
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atnyulo betegellitis megvalésitasival [10]. Fontos ered-
mény hazankban, hogy 2021-re vagy teljes jogt tagként,
vagy affilidlt partnerként minden eurépai referenciahal6-
zathoz (Osszesen 24 halézat) van magyar csatlakozds.
A hal6zatok részletes miikodésérdl kilon tanulmanyok
szamoltak be [11]. Szintén fontos fejlesztésnek tekint-
het§ ezen a teriileten az elmult években miikodtetett
Ment6ov Informacios Kozpont és Segélyvonal, amely-
nek célja, hogy a ritka betegséggel él6k és kornyezetiik
hozzijusson szakszer(i informaciékhoz.

A ritka betegséggel ¢él6k ellitasiban egy kovetkezd,
fontos tovabblépés lehetne hazankban a Ritka Betegsé-
gek Nemzeti Eréforras (Uni-Versum) Koézpontjanak
(a tovabbiakban: Kozpont) létrehozasa, amely ,,egyabla-
kos”, személykozponta ellatast nygjtana a ritka beteg-
séggel él6k és timogatdik részére a meglevd egészség-
tigyi, szocidlis és koznevelési szolgaltatasok kiegészitésére
[12]. A javasolt Kozpont célja kielégiteni a ritka beteg-
séggel €16k azon igényét, hogy holisztikus szolgaltataso-
kat és timogatast kaphassanak, megkonnyitve a kiilon-
b6z6 szakmak és szakemberek egytittmtkodését a
komplex és személyre szabott ellatasi folyamatban [13].
Kiemelten fontos eleme a megvaldsitisnak az esetme-
nedzsment koncepcidja, képzett intenziv esetmenedzse-
rekkel. Az esetmenedzsment olyan, személyre szabott,
egyittmiikodésre alapulé Dbetegtatszervezs folyamat,
amely kommunikaciéval és az erGforrasok mozgositasa-
val segiti a betegeket és hozzdtartozoikat a teljes egész-
ségiigyi ¢és szocidlis ellitds soran. A folyamat sorin a
tamogatas egyénileg iranyitott, és magiban foglalja az
ellitds szakmai tartalmdnak tervezését és litemezését,
valamint monitorozdsat. Az intenziv esetmenedzseri te-
vékenység a betegség nyoman kialakuld, a beteget és az
St gondoz6 csalidot érintS pszichoszociilis nehézségek
komplex segitésében nyugjtott hosszua tava és folyamatos
tdmogatds. Ez a segité munka hangstlyosan tdmaszko-
dik a szocialis szektorban mobilizalhato forrasokra és ti-
mogat6 hatterekre, mikdzben strukturalt keretek kozott
kiterjed a beteg és a gondoz6 csaldid megkiizdési stra-
tégidinak és életviteli képességeinek megerdsitésére és
tejlesztésére. Ez a fajta esetvitel hossz tavir személyes
kapcsolatot igényel a beteggel és csaladjaval. Az esetme-
nedzser erre timaszkodva nagy esetviteli autonémidval
rendelkezik, ugyanakkor ellitdsi koordinatorként hidsze-
repet jatszik a csalad és a gyogyitdteam kozott. Mindez
azt feltételezi, hogy az intenziv esetmenedzselés felada-
tait ellatd szakember megfelel§ szakmai felkésziiltséggel
rendelkez$ — a nemzetkozi gyakorlatban elsGsorban kva-
lifikalt, posztgradualis programban felkészitett — szocidlis
munkas, akinek munkaja megfelel6 esetviteli kompeten-
cidra és a tarsszakmakra val6 egytittm@ikodési képességre
épiil.

Eurépiban szamos hasonlé kezdeményezés jott 1étre
az elmult években [14], mindegyik azzal a céllal, hogy
informacids és koordinaciés csomépontot hozzon létre
az egészségligyi és szocidlis elldtdsi, kutatdsi és oktatasi
tertiletek kozott. Néhdny erGforraskozponttal mélyreha-
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téan foglalkozott a 2015 és 2018 kozott megvalosult
INNOVCare kutatasi program [15]. Ennek keretében
részletesen bemutattik a Romanidban megvaldsitott, rit-
ka betegséggel él6k esetmenedzselésére fokuszald prog-
ramot [16], valamint értékelték annak eredményességét
az értékelésbe bevont 120 beteg tobbdimenzids szem-
pontrendszere alapjan [17]. A Koézpont megvaldsitisa
els@sorban a tarsadalmi és szocidlis tényez6k szempont-
jabol birt jelentSs és mérhetd el6nyokkel a pdaciensek
szamara. Az integralt ellatds betegcentrikusabbd vilt, a
paciensek informaltabbak és tudatosabbak lettek a beteg-
ségiikkel kapcsolatos teendékben.

Annak érdekében, hogy a hazai Kézpont megtelelGen
illeszkedjen a magyarorszagi egészségiigyi és szocidlis
dgazat rendszerébe, sziikséges atfogéan megvizsgilni a
modell bevezetését befolyasold tényezdket. A jelen kuta-
tds célkitzése az volt, hogy kiillonb6z6 szektorokbdl ér-
kez§ szakemberek bevonasival, nemzetkozi tudoményos
modszertan alapjan javaslatokat tegytink arra, hogy mi-
lyen eszkozokkel lehet feloldani a Kézpont megvaldsitd-
sanak lehetséges korlitozo tényezdit.

Moébdszer

A Kozpont megvalositiasanak értékelésére és timogatasa-
ra interdiszciplindris szakmai egyeztetést szerveztiink
kiilonboz8  érintett  érdekcsoportok részvételével, a
SELFIE Horizon 2020, eurdpai unids finanszirozasa
nemzetkozi kutatasi projekt keretein beliil. A SELFIE
Horizon 2020 konzorcium a krénikus multimorbid be-
tegek tobb egészségligyi és szocidlis szolgiltatd egytitt-
mukodésével megvalosuld integralt ellitdsi modelljeit
vizsgilta Eurépa nyolc orszagaban [18]. Hazdankban két,
mar meglévé ellatasi modellkisérlet esetén végeztiink
részletes elemzéseket [19, 20]. Ugyanakkor a projekt
keretein beliil arra is kisérletet tettiink, hogy egy, ha-
zankban még meg nem valésult, de nemzetkozi példak
alapjan létrehozhat6 specidlis ellatdsi program imple-
mentacidjanak a kérdését vizsgaljuk.

A szakmai egyeztetés témadit a SELFIE Transzferabili-
tds kérdGiv alapjan hatiroztuk meg. Az ennek alapjaul
szolgdlé kutatds célja az volt, hogy felmérje a kiilonboz4,
szektorokon dtnyulé, integralt ellitdsi modellek beveze-
tését akadalyozé vagy korlitozé tényezSket. A kutatds
soran online kérdbivet fejlesztettiink ki, amelynek kere-
tében 5 kozép-kelet-eurdpai orszag szakértéi (Horvator-
szag, Lengyelorszag, Magyarorszig, Romania és Szer-
bia) rangsoroltik a lehetséges korlitozé tényezdket.
A kérdbivvel kapcsolatos toviabbi mddszertani részletek
és a kutatds eredményei kilon tanulmanyban kertiltek
lefrasra [21]. A magyarorszagi szakért6k kérdSiveredmé-
nyei alapjan valasztottuk ki azt a legfontosabb 10 korla-
tozé tényezdt, amelyet a szakmai egyeztetés keretein
beliil részletesen megvitattunk. Ezeket a SELFIE kon-
zorcium daltal kialakitott szempontrendszer alapjin [18]
az alabbiak szerint rendeztiik:
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Az ellatas tavtalmi szempontini: 1) Az egészségiigyi és

szocidlis szektor kozti integracié megvaldsitisa az ella-

tasban; 2) A szolgaltatok hozzaadott értékének méré-
se, min$ségbiztositas és finanszirozas céljabol.

— Az alkalmazott technoldgidk szempontjai: 3) A betegek
altal hasznilt eHealth és mHealth technolégidk integ-
racioja az ellatasi folyamatba.

— A humaneriforvas szempontjni: 4) Elegends egészség-
igyi és mds dgazatokhoz tartozé szakdolgozdé az ell-
tas megvalositisihoz; 5) Elegendd orvos és egyéb
szakért6 az ellitds megvaldsitasahoz; 6) Az 0 szakmai
szerepek és felelGsségek kolesonos elfogadasa.

— A vezetés és szervezés szempontini: 7) Az egyittmiiko-
dés és a kommunikacié kultarija az egészségiigyi és a
szocidlis ellitok kozott.

— A finanszirozis szempontiai: 8) Az ellitds hosszt tava
finanszirozasa; 9) Az ellitis nemzeti vagy teriileti/6n-
korményzati szintd finanszirozasa.

— Ertéhelési és kutarisi szempontok: 10) Megfelel$ kuta-
to1 kapacitas és tudas az ellatas teljesitményének rend-
szeres értékelésére.

A szakmai egyeztetés sordn a fenti témdkat vitattuk
meg az aldbbi kérdések mentén: 1) Relevins-e az adott
korlatozo tényezd a Kozpont bevezetése kapesan? 2) Ha
igen, akkor mennyiben korlatozza a Kézpont megvaldsi-
tasat? 3) Milyen konkrét javaslatok johetnek széba a
probléma megoldasara a Kozpont bevezetésével kapcso-
latban?

1. tiblazat
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Az eseményt 2019. mijus 14-én rendeztiik meg a
Semmelweis Egyetem Gydgyszerésztudomanyi Kardnak
targyal6jaban. Osszesen 20 f8 vett részt, a résztvevék 5
t6 érintett csoportba sorolhatok: betegszervezetek kép-
visel6i: 7 £6; egyetemi kutatdkdzpontok képviselsi: 5 £6;
egészségiigyi és szocidlpolitikai kozintézmények képvise-
16i: 4 16; finanszirozo szervezet képviseldi: 2 {6; orvos-
szakmai tertilet képvisel6i: 2 6.

Az egyeztetés keretein beliil elhangzott javaslatokat és
egyéb informdcidkat a SELFIE-munkacsoport hirom
kutatdja egymastél fuggetlentl jegyzetelte. Az esemény
utdn az informdacidkat szintetizaltuk és megyvitattuk.
A jegyzetek sszefoglaldjat a javaslatokkal egytitt elkald-
tik a résztvevSknek véleményezésre, majd a visszajel-
zések alapjan véglegesitettiik. A jelen kozleményben a
kozosen véglegesitett javaslatokat és véleményeket tesz-
sziik kozzé.

Eredmények

A szakmai egyeztetés keretein beliil felvetett 10 korlato-
706 tényezG6t mind relevansnak tekintették a résztvevék a
Kozpont létrehozasa kapcesan, és agy vélték, hogy mind-
egyikre célzott javaslat megfogalmazasa sziikséges, hi-
szen ezek nélkdl a jelenlegi egészségiigyi, egyéb dgazati
rendszereken belill nem képzelhet§ el a megvaldsitas.
A jelen kozleményben arra toreksziink, hogy a problé-
makra olyan javaslatokat mutassunk be, amelyek az

| A kutatas soran vizsgilt korlatozé tényezdk és a hozzijuk tartozé javaslatok rovid dsszefoglaldja

Szempontok — Korldtozd tényezik

A javaslatok rovid sszefoglaldja

Az elltds tartalmi szempontjai:

1) Az egészségiigyi, szocidlis és oktatastigyi szektor kozti integracid
megvaldsitasa az ellitasban

2) A szolgiltatok hozzaadott értékének mérése, minéségbiztositas,/
finanszirozas céljibol

* A Nemzeti Eréforrds Kozpont miikodési koncepcidjanak pontos
meghatdrozdsa

e Az integrici6 formalizaldsit segits feltételek megteremtése

e A Kozpontban mikodd interdiszciplindris team teljesitményének
mérése az egyéni ellitdsi terv megvaldsuldsa alapjan

Az alkalmazott technolégiak szempontjai:
3) A betegek dltal hasznalt eHealth és mHealth technoldgiik
integricidja az ellatdsi folyamatba

e A betegek dltal haszndlt eHealth és mHealth technologidk validaldsa
és terjesztése

e Standardizdlt adatgy(ijtés tervezése és kialakitdsa (az adatvédelmi
szabdlyozds figyelembevételével)

A humdnerdforrds szempontjai:

4) Elegendd egészségligyi és mds dgazatokhoz tartozé szakdolgozé az
elldtds megvaldsitisihoz

5) Elegend6 orvos és egyéb szakértd az ellitds megvaldsitisihoz

6) Az 0j szakmai szerepek és felel@sségek kolesonos elfogadasa

* Esetmenedzserek és egyéb szakemberek képzése és alkalmazasa,
versenyképes javadalmazdsa

* Az esetmenedzser és az elldtisban részt vevs szolgaltatok kompe-
tenciahatdrainak pontos leirdsa és elfogadtatdsa

e Az ¢rintett csaladtagok bevondsa a beteg integralt ellitdsiba

* A betegtarsak és csalidtagok bevondsa 4 betegek ellitdsiba

A vezetés és szervezés szempontjai:
7) Az egytittmiikodés és a kommunikacié kulttarija az egészségiigyi ¢s
a szocidlis ellatok kozott

e A bizalom javitdsa az integralt ellatas szerepl6i kozott

e A kommunikicio javitasa az integralt ellitds résztvevaivel

e Az érintett intézmények vezetSinek elkotelez8dése az integralt
cllitds megvalositasira

A finanszirozds szempontjai:

8) Az integralt ellitds hosszt tavia finanszirozasa (a kezdeti finansziro-
zast kovetSen)

9) Az integrilt ellatds nemzeti vagy tertileti/6nkormdnyzati szint(
finanszirozasa

e A program induldsi koltségeinek fedezete

e A miikodés fedezete kiszamithato finanszirozasra épiiljon

e A fenntarthatésagot elGsegits tovabbi célzott finanszirozasi elemek
bevondsa

Ertékelési és kutatdsi szempontok:
10) Megtelels kutatdi kapacitds és tudds az integralt elldtds teljesitmé-
nyének rendszeres értékelésére

e A kutatdsi kapacitds megteremtése
e Az adatok elérhetSségének biztositasa kutatasi célokra
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egyeztetésen jelen 1évg érintett csoportok véleménye
alapjan megvaldsithatok. A javaslatokat a kordbban meg-
nevezett hat szempont mentén mutatjuk be. A javaslatok
rovid osszefoglaléjit az 1. tablazat tartalmazza.

Javasiatok az ellatis tartalmi szempontjnira

A Kozpont mikodési kereteit pontosan meg kell hata-
rozni. Célszeri ennek kapcsan rugalmas mikodést biz-
tosito szervezeti format definidlni (példaul civil szervezet
vagy egyesiilet), amely konnyen alakit ki egytittmkodést
az allami szféran tal mas szervezetekkel is (példaul egy-
hazi szervezetekkel, civil szervezetekkel vagy gazdasagi
tarsasigokkal). Fontos, hogy a szocidlis és egészségiigyi
szektor szerepldi a kezdetektdl fogva részt vegyenek a
mikodési feltételrendszer kialakitasiban, hogy a kiilon-
b6z6 szektorok specidlis jellemzdit figyelembe lehessen
venni. Ennek megfelelGen az egészségligyi és a szocidlis
szolgaltatdsi szektort érintd, integralt miikodést kell ki-
alakitani. Ugyanakkor a betegek jellemz6 életkora miatt
a koznevelési szektort is érdemes bevonni a kozos kere-
tek kialakitisaba, hiszen a ritka betegséggel é16k igényei
alapjan a specidlis koznevelési feltételek megteremtését is
gyakran ki kell alakitani. Mindehhez az intenziv esetme-
nedzselési modell bevezetése sziikséges, amelynek kiin-
dulasi alapja a betegek kockazatfelmérése az ellitdsi igény
meghatirozasihoz, majd az egyéni ellatasi terv definid-
lasa.

A Kozpontban létrehozott interdiszciplinaris csapat
teljesitménymérésének rendszerét az egyéni ellatasi terv
megvalésulasa alapjan sziikséges kidolgozni. Ehhez elen-
gedhetetlen, hogy a szektorok el6zetesen és egytittesen
allapodjanak meg abban, hogy az interdiszciplindris team
altal nygjtott egészségiigyi, szocialis és pedagodgiai ellatd-
si elemek milyen szerepet jatszanak a beteg terveiben, és
ezek hogyan viszonyulnak egymdshoz. Az egyéni ellatasi
terv létrehozdsit kovetGen a megvaldsitis betegszinti
monitorozasa is sziikséges.

Ezen tal meg kell teremteni az integracié formalizala-
sat segitd feltételeket is. Technikai szempontbdl lénye-
ges, hogy melyik az a kozos egyedi személyi azonositd
kod, amely minden érintett szektor részérdl kezelhetd és
hasznalhat6 az ellitds sordn (ahogy a tajszam az egész-
ségiigyi és szocidlis ellatisban). Az ellitist dokumentild
informatikai rendszerek kozotti kommunikdcié elenged-
hetetlen, végiil pedig nagy hangstlyt kell fektetni arra is,
hogy ne legyen sziikség pirhuzamos dokumentaldsra a
szektorokon ativelS szolgaltatasok esetén.

Javaslatok az alkalmazott technologiak
szempontjaira

Az alkalmazott technolégidkkal kapcsolatban elsGsorban
a betegek altal hasznalt, elektronikusan elérhetd egész-
ségiigyi szolgaltatasok és technolégidk (a tovabbiakban:
c¢Health), valamint ezen beliil a mobil eszkozokkel hasz-
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nalhat6 szolgiltatdsok és technolégidk (a tovabbiakban:
mHealth) validdldsinak és terjesztésének igénye mertilt
tel. Fel kell térképezni és azonositani kell a megbizhaté
és a ritka betegséggel é16k szempontjabol hasznos tech-
nolégidkat, amelyeket a betegek kozott széles korben
lehetne terjeszteni. Ez azt a ¢élt is szolgdlja, hogy minél
tobb beteget lehessen elérni, és minél tobben tartsik a
kapcsolatot a Kozponttal. A hozzaférés javitisa mellett a
betegiranyitas és a szolgaltatisszervezés érdekében is cél-
szer( olyan eHealth-eszkozoket és mHealth-technolégi-
dkat bevonni az cllitisba, amelyek az egészségiigyi ¢és
szocidlis szektor szamara hasznosak, kozvetlentil a beteg-
tél szdrmazo6 informacidkat gydjtenek. Ehhez csaladta-
gok aktiv bevondsa és oktatdsa is nélkiilozhetetlen.

Az ellatds timogatisa érdekében sziikséges a standar-
dizalt adatgyjtés megtervezése és kialakitisa. Ezt timo-
gatna egy kozos, ritka betegségekre fokuszald betegség-
regiszter fejlesztése és a mar meglévs ilyen jellegd
regiszterek Osszekapcsoldsa. Az 0 regiszter a Kozpont-
ban barmely specidlis ritka betegség korképével diag-
nosztizalt beteg ellitasahoz tamogatast tud adni. Ki kell
alakitani egy felhasznalébarat platformot a beteg és a csa-
ladtagok dltal kozvetleniil szolgaltatott adatok szamara.
Az adatvédelmi aggilyok eloszlatisa érdekében kiilon fi-
gyelmet kell szentelni a betegtdjékoztatasra és az adatok
megosztasarol szol6 hozzajarulds biztositasira. A szigo-
ra adatvédelmi el6irdsok kialakitdsa és betartdsa alapvetd
teltétel az eHealth és mHealth rendszerszint( alkalmaza-
sidhoz. Ennek kovetkeztében létfontossagh az adatvédel-
mi jog megfelelS ismerete és egy annak megfelel6 adat-
védelmi szabdlyzat kialakitasa is.

Javasiatok o humdaneroforras szempontjnira

Megkeriilhetetlen az ellatisban részt vevé kiilonboz6
szolgaltatok kompetenciahatirainak pontos leirdsa és el-
fogadtatisa. Ehhez sziikséges az egészségiigy, a szociilis
¢és oktatdsiigy iranyaiba a kompetenciatérképek meghati-
rozasa, osszehangoldsa, majd kommunikiciéja. A kom-
petenciak meghatarozasakor az agazatok kozotti folya-
matokat egyértelmden kell rogziteni. Ehhez a javaslathoz
szorosan kapcsolodik az intenziv esetmenedzseri pozicid
kialakitasa, az atfogd képzés megszervezése és a mikod-
tetéshez sziikséges létszam felmérése. A képzés sorin
fontos lenne a hazai egyetemi ritkabetegség-kozpontok
és az egészségiigyimenedzsment-képzést nyajtd helyek
bevondsa. Célszer( lenne tovabba, ha az esetmenedzse-
rek koordinaciés csoportokat alakitandnak ki annak érde-
kében, hogy hatékonyan segitsék az ellatisban részt
vevGk munkajat, és specidlis kompetencidikat egymas ko-
zOtt megosszak.

A Kozpontnak kiilon tervet kell készitenie arra, hogy
minél hatékonyabban tudja bevonni az érintett csalddta-
gokat a betegellatasi folyamatba. Egyrészrél ehhez elen-
gedhetetlen a csalddtagok és az ellatist végz6 kiilonbozs
szakemberek kozotti j6 kapesolat, az ehhez sziikséges
hatékony kommunikaciét az esetmenedzser segitheti.

2021 m 162. évfolyam, 45. szam

ORVOSI HETILAP

Unauthenticated | Downloaded 08/01/22 01:29 PM UTC



Masrészrél biztositani kell az ellitdsban részt venni kiva-
nok szamdra a képzési lehetGségeket. Harmadrészt pedig
lehet&séget kell adni arra, hogy a csalaidtagok meg tudjik
osztani egymadssal hasznos mindennapi tapasztalataikat.
Ehhez kapcsoléddan a humineréforras-gondokat enyhi-
teni lehetne azzal, ha betegtirsakat és csaladtagokat be
lehetne vonni mds betegek ellitisinak szervezésébe is.
A betegek és a csaladtagok kozotti empatidra alapozva
— egymas tdmogatisihoz — egy formdlisabb keretrend-
szert is ki lehet alakitani (példdul tuddsitadas mentor-
programon keresztiil). Meg kell teremteni a gyakorlati
tandcsok megosztasanak forumat is, lehetSleg mind a vir-
tualis térben, mind pedig személyes talilkozasok kereté-
ben. Végezetiil pedig azon csaladtagok, akik id6vel meg-
felel6 képzettséget kapnak, és hatékonyan tudjik atadni
tapasztalataikat, akar formdlis szerepet is vallalhatnak a
Kozpontban (példaul esetmenedzserré vilhatnanak).

Javaslatok a vezetés és szervezés szempontjaira

Az egyeztetés résztvevlinek véleménye szerint a vezetés
és szervezés szempontjabol a legfontosabb kérdés a biza-
lom javitdsa a ritka betegségek ellatdsit biztositd, kiilon-
b6z8 szektorokban mtikdds szereplSk kozott. Ahhoz,
hogy a bizalom fejlédhessen, a terapids célokat és az elld-
tasi terveket minden érintett szektor bevondsaval kozo-
sen kell kialakitani, és minél tobb személyes kapcsolatot
kell 1étrehozni az ellitisban részt vevlk kozott. Ennek
egyik gyakorlati megvalésuldsa lehet a kozos képzéseken
valé részvétel és a koordindciés csoportban torténd
egylittes aktiv részvétel az esetmenedzser irdnyitdsaval.
A szereplSk kozotti hatékony kommunikicié kozos eset-
megbeszélések alkalmaval tud megvalosulni, ehhez olyan
kornyezetet kell biztositani, ahol toérekedni tudnak a ko-
z0s nyelv kialakitasara és a kiilonboz6 szakmakban el6-
fordul6 szakzsargonok kolcsonos megtanuldsara.

A Kozpont és a Kozponttal egyiittmikodd intézmé-
nyek kapcsan sziikség van az illetékes intézmények veze-
t6i részérdl elkotelezbdésre az integralt ellatds megvalo-
sitasara. A Kozpont szakmai vezetGségében sziikség van
olyan szakemberekre, akik az integralt ellitds szemléletét
megfeleléen tudjik képviselni. Tovabba javaslatként fo-
galmazédott meg, hogy a Kozpont szakmai vezetésén
kiviil célszer(i lenne egy tandcsadé testiilet Iétrehozdsa is.
Ez lehet&séget adna arra, hogy kiilonboz6 ellatisi szek-
torokbdl és kiilonbozs szintekrdl érkezs személyeket
lehessen bevonni (példaul minisztériumokbdl, egyete-
mekrél, dnkormanyzatbdl), illetve lehetSséget teremte-
ne arra, hogy szakmai kollégiumi tagozatok, valamint
orvosi és egészségiigyi szakmai tudomdnyos tarsasigok
iranyaban aktiv kapcsolat j6jjon létre.

Javasiatok o finanszirozds szempontjnira

Finanszirozasi szempontbdl az elsé fontos megoldando
kérdés a Kozpont indulasi koltségeinek fedezete. Ehhez
hazai és curdpai unids forrds is bevonhaté. A célzott fi-
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nanszirozdsnak hiarom f6 tertletet kell lefednie: infra-
struktara kialakitdsa, az esetmenedzseri képzés kezdeti
koltségeinek fedezése, valamint a bérkoltségek dtmeneti
célzott finanszirozasa.

Ezek utin masodik [épésként elengedhetetlen, hogy a
mikodési koltségek fedezete biztositva legyen, ehhez
hosszti tava, kiszamithaté finanszirozis sziikséges. El
kell érni azt, hogy egy 0j finanszirozasi tétel legyen kiala-
kitva az esetmenedzseri tevékenységhez (példaul fejkvo-
taalapt finanszirozis + interdiszciplindris esetmegbeszé-
és finanszirozasa, példdul betegenként havonta egyszer
jelentheté kéddal). Ezt kiegészitve a Kozpontban meg-
jelenhetnek részben allamilag timogatott szolgiltatasok
is (példaul gyogypedagbdgia, gydgytornisz, pszichologia,
specialis oktatasi igények kielégitését célz6 tevékenysé-
gek). Szintén javaslatként meriilt fel, hogy az esetmene-
dzserek munkaidejét és tevékenységeit — példaul félalla-
sok formdjiban — gy lehessen megosztani, hogy tobb
szektorbol is kaphassanak finanszirozast (példaul az
egészségiigyi szektorbdl a dietetikusi tandcsadiasért és a
szocidlis szektorbdl a szocialis munkaért).

A fenntarthat6sig érdekében tovabbi célzott finanszi-
rozdsi elemek bevonadsa is sziikséges lehet. Ilyen forrasok
lehetnek az 6nkorményzati timogatisok, a kutatdsi for-
rasok bevonzisa (példaul eurdpai unids palyazatok vagy
gyogyszeripari kutatdsok), a kapcsolédd maginszolgal-
tatdsok bevételei (példiul konferenciaterem, kivéhiz,
jatsz6hdz, uszoda bérbeaddsa), egyhdzi timogatisok
(példdul koznevelési célt timogatas) és a haztartisok
onkéntes hozzdjaruldsai. Szerencsés lenne, ha ezek a for-
rasok nem a mtkodési koltségek fedezetéiil szolgilna-
nak, hanem a fejlédést segits, kiegészité programok
koltségeit fedeznék.

Javaslatok az értékelési és kutatisi szempontokra

A Kozpont hosszt tava hatékony miikodéséhez fontos a
kutatasi kapacitis megteremtése, ebben segithet az allan-
do egyittmiikodés kialakitisa az egyetemek kapcsol6dd
képzéseivel és doktori iskoldkkal. A Kézpontnak nyitott-
nak kell lennie kutaték fogadasara, és képesnek kell len-
nie érdemben timogatni a kutatisokat. Ezenfelil célsze-
rd egytittmiikodnie mds, a ritka betegségekkel foglalkozé
hazai és nemzetkozi kutatéi halézatokkal is. A Kozpont
a regiszterckben gytijtott adatokbdl kutatasi céla adatva-
gyont alakithat ki, melynek felhaszndlisihoz meg kell
teremteni a megfelelS jogi szabdlyozast. Célszert lenne
strukturdlt adatgydjtési kornyezetet létrehozni, valamint
biztositani az adatok megfelel$ anonimizildsat is. Vége-
zetiil gondoskodni kell arrdl, hogy a betegek hozzajirul-
janak az adatok kutatasi céla felhasznilasahoz.

Megbeszélés

Magyarorszig elsé Ritka Betegségek Nemzeti Terve
2020 végén lejirt, és jelenleg napirenden van a mdso-
dik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének kialakitisa.
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A RIROSZ alapvetd céljanak tekinti, hogy az elsé Nem-
zeti Tervben domindnsan megjelens orvosszakmai né-
z6pont a kovetkezs tervezési idGszakban elmozduljon a
szocidlis, koznevelési, csaladiigyi és munkaiigyi ellitiso-
kat is hangstlyosan kezel§ és integrald, kiegyensulyozot-
tabb megkozelités felé. A Kozpont létrehozasa éppen ezt
a célt tamogatja. A SELFIE Horizon 2020 konzorcium
hazai partnere altal szervezett szakmai egyeztetésen ki-
alakitott és megvitatott javaslatok kozzététele hozzdji-
rulhat a Kozpont létrehozasanak tervezéséhez. Ameny-
nyiben megvan az chhez sziikséges szakpolitikai szindék
és tamogatas, a Kozpont megvaldsitisara és miikodteté-
sére vonatkozo, itt leirt javaslatok helyet kaphatnak a
miésodik Ritka Betegségek Nemzeti Tervének célkitizé-
sei kozott. Ezen tilmutatdan, a leirt munkamodszer mas
integralt ellitdsi modellek bevezethetdségének elemzésé-
hez is mintaként szolgilhat. A bemutatott modszertan
otvozi a nemzetkozi szakirodalomban és a SELFIE-pro-
jektben kikristalyosodott tudasanyagot az integralt ell-
tasi modellek keretrendszerérdl, 6sszetevoirdl és értéke-
1ésérél. Ehhez sziikséges az érintett szakmai csoportok
egy asztalhoz iiltetése és konstruktiv egyiitt gondolko-
dasa.

Annak érdekében, hogy a Kozpont kialakitdsihoz mi-
nél tobb szempontbdl tudjunk javaslatokat megfogal-
mazni, a jelen kutatds keretein belil egy nemzetkozi
keretrendszert kovettlink, amely az integralt ellatasi
programok értékelését hivatott elésegiteni [18]. Bemu-
tatott tanulminyunk nemzetkozi terminoldgiival élve
transzferabilitasi elemzésként is értelmezhetd. Az integ-
rlt ellatdsi programok transzferabilitisinak értékelése
soran azt kell strukturalt keretek kozott megvizsgalni,
hogy egy mads orszagban/régiéban miikodé programot
be lehet-e vezetni adott helyi keretek kozott, és ha igen,
akkor azt hogyan érdemes megvaldsitani. A transzfera-
bilitas vizsgalatinak kérdése Kozép-Kelet-Eurdpa orsza-
gaiban kiemelten fontos, hiszen egy mdshol (példaul
Nyugat-Eurépaban) jol miikodé program bevezetése
kevesebb riforditdssal megval6sulhat, mint egy 4j prog-
ram kialakitasa, az egészségiigyi rendszer szempontjabol.
Ehhez viszont elengedhetetlen a transzferabilitas vizsga-
lata. Ehhez a SELFIE hazai munkacsoportja részletes
utmutatot alakitott ki [22], melynek elsé 1épéseit végez-
tik el: 1) a korlatozé tényez6k azonositisa, majd 2) a
korldtozé tényezok priorizalasa az adott program szem-
pontjabdl; 3) a korlitozéd tényezdk feloldasira vonatko-
z0 javaslatok megfogalmazasa kiillonbozé érintett érdek-
csoportok véleménye alapjan.

Tanulminyunk az elméleti alapokon kiviil konkrét
gyakorlati tandcsokkal is szolgilt a Kozpont létesitésé-
hez. Fontos megjegyezni azonban, hogy nem képezte a
kutatas targyat az, hogy a Kozpont hogyan illeszkedjen
be a dontéshozatali struktariba, milyen betegkorre £6-
kuszaljon, és mekkora koltségvetéssel miikodjon. Ezek
olyan fontos kérdések, melyeket a Kozpont létrehozasa-
hoz sziikséges megvaldsithatésidgi tanulmdnynak kell
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taglalnia. A fenti eredmények szintén 16kést adtak egy

dgazatkozi operativ bizottsig feldllitisihoz, melyben az

érintett dllamtitkarsigok (Egészségiigyi, Szocidlis, Koz-
nevelési, Csalddiigyi, valamint a FelsGoktatasért, Innova-
cidért és Szakképzésért Felel6s Allamtitkarsag) képvise-

161 a létesitésben részt vevé szervezetekkel kozosen

tfoglalkoznak majd a felmeriil6 operativ kérdésekkel.
Osszességében bizunk abban, hogy eredményeink

kozzététele hozza tud jarulni a Kozpont létrehozasahoz,
amely megoldast tudna nytjtani az egyik legnagyobb,

stlyos betegséggel és fogyatékkal él6 csoportnak [23],

a ritka betegséggel él6knek a legfontosabb problémaira:

— Az agazatkozi informécié és koordinacié javitasaval a
Kozpont eldsegitheti az integralt ellitds megvalosuli-
sit, hiszen a tiineti kezelések gyors fejlédése ellenére
sajnos napjainkban a ritka betegségek toredéke gyo-
gyithat6 véglegesen, ezért a tobbséy szamdara gyakrvan
mar csak az egészséqiigyon kiviili 10bbi dgazat képes az
érintett csalaidok életmin@ségén javitani, melyek sza-
mara sokszor 4j a ritka betegség fogalma.

— A Kozpont a betegek kovetésével, adatbazis épitésével
segithet o vitha betegségek Jlathatatlansiginak” gond-
jan. A Magyarorszigon alkalmazott BNO-10-rend-
szerben csupdn kb. 500 kiilonboz6 ritka betegségnek
van egyedi kodja, ezért a tobbi, sok ezer betegség sta-
tisztikdja nem kovethetd, a finanszirozasi rendszerek
szamdra lathatatlan, akadalyozva az optimalis elldtds-
szervezést és dontéshozatalt [9].

— A Kozpont képes lehet az dgazati forrasok felhasznala-
sanak batékonysagit novelni a betegutak racionalizald-
saval, csokkentve a sokszor évtizedes diagnosztikai
késedelmet és ezaltal a felesleges, duplikalt kezelések
mennyiségét [1]. Mindez mérsékelbeti a csaladok min-
dennapi tevheit is.

Anyagi tamogatis: A kozleményhez kapcsolédo kutatod-
munka anyagi timogatisban részestilt az Eurdpai Bizott-
sdg altal finanszirozott SELFIE Horizon 2020 kutatasi
projekt keretein beliil (a timogatasi megallapodas azo-
nositoja: #634288). A Syreon Kutaté Intézet munkatdr-
sai a SELFIE Horizon 2020 konzorcium tagjai voltak a
2015 ¢és 2019 kozotti idGszakban.

Szerzdi munkamegosztdas: A kutatds koncepcidjanak kiala-
kitdsa: Cs. M., P. J. Gy., Z. A. T., K. Z. A szakmai egyez-
tetés megszervezése: P. G., B. Zs., Cs. M., P. J. Gy,
Z. A. T, K. Z. A szakmai egyeztetésen val6 részvétel:
P. G, B. Zs., B. E., K. J., Cs. M., P. J. Gy, Z. A. T,,
F.-F. P, Sz. L., K. Z. A kozlemény elsG verzidjanak elké-
szitése: Cs. M., P. J. Gy, Z. A. T., K. Z. A kozlemény
atnézése és javitasa: P. G., B. Zs., B. E., K. J, F-F. D,
Sz. L. A kozlemény végleges valtozatit valamennyi szer-
26 elolvasta és jovihagyta.

Erdekeltségek: A szerzGknek nincsenek érdekeltségeik.
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Koszonetnyilvanitas

A szerzGk koszonetiiket fejezik ki a SELFIE Horizon 2020 konzorci-
um minden tagjanak, akik hozzajarultak a kutatdsi hattér megteremté-
s¢hez. Koszonet illeti a kozlemény hétterét ad6 szakmai egyeztetés
résztvevdit a tapasztalatok megosztasiért és a konstruktiv javaslatokért.
Név szerint, koszoneti illeti az alabbi résztvevéket, akik nem szerepel-
nek a jelen kozlemény szerz6i kozott: dr. Bagi Krisztina, Becskehizi-
Tar Judit, drv. Bervencsi Andrea, Csicklinszki Zsanett, dr. Endrei Déra,
Jakab Ivett, dr. Markus Eszter, dv. Radvinyi Katalin, Péteri Jinos,
dr. Schultheisz Judit, Simon Sara, Zalatnai Klara, dr. Zelei Tamas.
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