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ABSZTRAKT A 6000-8000 féle ritka betegség Gsszességében népegészségiigyi és szocialpolitikai prob-
|émat jelent. Jelen tanulmanyban bemutatjuk a ritka betegségek kiilonleges helyzetét, ezen belil a ma-
gyarorszagi allapotot és a javitasanak lehetoségeit. Egy Nemzeti Eréforras Kozpont sziikséges ahhoz,
hogy javitsunk a ritka betegeket ellatd, kiilonb6z6 agazatokhoz tartozd szolgaltatasok rendszerének
jelenlegi szervezettségén és hatasossagan, hogy felkészitsiik az egészségiigyi, oktatasi, szocialis szakem-
bereket és a betegeket a legjobb ellatasi gyakorlatok biztositasara és hasznalatara. A tervszer(i ellatas
célja, hogy minden ritka beteg a lehet6 legrovidebb id6 alatt kapjon diagnozist annak érdekében, hogy
idében hozzaférhessen a sziikséges ellatashoz és tamogatashoz, végeredményben csokkentve a beteg
és csaladja megprobaltatasait és a tarsadalom terheit. A sziikséges szemléletmdd-valtozashoz fontos a
betegszervezetek szerepe, amire szintén jo példat szolgaltathat a ritka betegségek teriilete és a RIROSZ
vallalt szerepe.

Kulcsszavak: ritka betegségek, Nemzeti Er6forras Kozpont, Uni-Versum Kozpont, Ritka Betegek Szévet-
sége — RIROSZ
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The social policy significance of rare diseases, the aspirations of RIROSZ

ABSTRACT The 6000-8000 type of rare diseases means a public health and socio-political problem ove-
rall. In this paper we introduce the special situation of rare diseases, especially the situation in Hungary,
together with the possibilities of improvement. A National Resource Centre is needed to improve the
current fragmentation of services belonging to different sectors, and enable patients and health, social
and educational professionals to provide and use best practice care. This will ensure that all patients
with rare disease can not only be diagnosed quickly, but also have timely access to the care and support
that they need, resulting a decreasing burden of families and society. The role of patient organizations is
vital for the necessary changing of attitude, and the area of rare diseases including the role of HUFERDIS
are also good example for this.

Keywords: rare diseases, National Resource Centre, Uni-Versum Centre, Federation of Rare Diseases
Patients — HUFERDIS

* Koszonet illeti a RIROSZ és a tagszervezetei képviselit és vezetdit, valamint az Eurdpai Ritka Beteg Szovetség
(EURORDIS) szocialis politikaval foglalkozé akcidcsoportja (sPAG) tagjait.
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BEVEZETES

,EIGbb csindld azt, ami sziikséges,
utana azt, ami lehetséges, és maris azt fogod csindlni,
ami lehetetlen.”

Assisi Szent Ferenc

Az eurdpai definicio szerint egy ritka betegségként diagnosztizalt allapot legfeljebb egy em-
bert érint 2000 fobol (Aymé — Rodwell 2012), azaz Magyarorszagon legfeljebb kb. 5000 fot —
tipikusan lényegesen kevesebbet — érinthet betegségenként. Ugyanakkor az Orphanet adat-
bazisa alapjan 6172 ritka betegség létezik (Wakap et al. 2020: 165). S bar a szakirodalomban
évtizedeken at elfogadottnak tekintett becslés szerint az 6ssznépesség 6-8%-a érintett, lasd pl.
Schieppati et al. 2008, Berman 2014: 3, vagy az alapvetd kézikonyvnek szamitd Springer-féle
Rare Disease Epidemiology javitott kiadasat is, Groft — Posada de la Paz 2017: 5, tobb szakért
ramutatott arra, hogy e becslés nincs érdemi adatokkal alatamasztva.' Egy frissnek szamitd
tanulmanyban Stéphanie Wakap és nyolc szerzétarsa ,vitatja” (challange) a fenti becslést, 6va-
tosan legaldbb 3,5-59%-ra téve a ritka betegségekben szenveddk globalis prevalenciajat
(Wakap et al. 2020: 169).2

Mar pusztan a kovetkezd paradoxon szemszogébdl érdemes belemertilni ebbe a ,szamha-
boruba”: egyrészt a ritkasag nem csokkenti, hanem rendkiviili mértékben fokozza az egyéni
szinten megjeleno problémakat; masrészt a ritka betegségek nagy szama miatt az egész-
ségligyi és szocialis problémak az o6ssztarsadalmi szinten is hatvanyozottan jelentkeznek.
Visszatérve az abszolut szamokhoz: a legfrissebb becslések alapjan a 27 tagt Eurdpai Unidban
15,6-26,4 millio ritka beteg?® élhet, a foldrajzi értelemben vett Eurépaban pedig 26,2-44,1 mil-
li6. (Ez utolsd megkiilonboztetésnek van jelentsége, mivel a ritka betegek ellatasara szakoso-
dott unids ellatohelyeken gyakran taldlkozhatunk az EU-n kiviilrél érkezé paciensekkel is.)
Magyarorszagon a szlikebb értelemben vett érintettek’ szama legalabb 342-576,4 ezer. A ritka
betegségek nagy tobbsége (pontosan: 69,9%-a) kizarolag gyermekkorban jelentkezik el6szor
(Wakap et al. 2020: 165), illetve a ritka betegek mintegy negyede (pontosan: 25,7%-a) nagy
eséllyel meghal még otéves kora el6tt, s tovabbi, joval tobb mint egyharmaduk (pontosan:
36,8%) pedig az atlagnal rovidebb élettartamra szamithat (EURORDIS 2005: 32) — kovetkezés-
képpen aritka betegséggel él6k kozott fellilreprezentaltak a gyerekek és a fiatalabb korosztaly.
Minden esettanulmany azt mutatja, hogy egy csaladtag — féleg, de nem kizardlag, ha gyerek-
r6l van sz6 — ritka betegsége tipikusan erdsen befolyasolja a kozvetlen csaladtagok életét is.
Egy kutatas szerint a ritka betegséggel él6k csaknem kétharmada (pontosan: 62%-a) naponta
atlagosan tobb mint 2 6ranyi idot kénytelen a betegségébdl vagy az abbdl adodé maradando
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" A becslés feltételezhetd eredetét jelenté mult szazadi amerikai jelentés az Egyesiilt Allamok akkori népessé-
gének 4-8%-at sorolta a ritka betegségben érintettek csoportjaba (NCOD 1989: xiii). Két évtizeddel késébb a
Committee on Accelerating Rare Diseases Research and Orphan Product Development kotete még mindig le-
szovegezi ugyan, hogy ,nem dllnak rendelkezésiinkre jol alatamasztott adatok a ritka betegségekben érintett
emberek szamadrol”, ezt kdvetGen azonban ismerteti és hivatkozza a ,szokasos” adatokat. Igaz, végiil megismétli:
,a becsléseket nem kisérték a forrdsok elemzése vagy érdemi hivatkozdsa” (Field — Boat 2010: 51).

2 Avilag legtekintélyesebb orvosi szaklapja, a The Lancet Child & Adolescent Health mar az emlitett cikk publikala-
sanak évében ugyanezt a becslést emlitette, igaz, a mifaj — szerkesztdségi cikk — miatt hivatkozas nélkiil (2020).

> A ,ritka betegségben szenvedSk” lenne a pontos megnevezés, de a tovabbiakban, stilisztikai okokbdl szinonima-
nak tekintjiik a ,ritka beteg” kifejezést is.

* A megszoritas jelentéségét lasd késébb.

50 | POGANY G., DUPCSIK CS.



Vol. 32. (2021) No. 1. | DOI 10.48007esely.2021.1.4 E S é | y

www.esely.org

problémakkal kapcsolatos tevékenységekkel tolteni, 30%-uknal pedig ez az id6 tobb mint
6 6ra — naponta, atlagosan (Rare Barometer 2017: 11). Nyilvanvalo, hogy a leterheltség az
esetek jelentOs részében a hozzatartozodkat is érinti. Ha az egyszer(iség kedvéért abbdl indu-
lunk ki, hogy Magyarorszagon a nem egyf6s haztartasokban atlagosan 3,4 ember él, tilnyomo
tobbségében egymas csaladtagjai, akkor a fenti Osszefiiggések azt implikaljak, hogy a ritka
betegségekben — a sz6 tagabb értelmében vett — érintettek kore potencialisan 1,1-1,9 millié
embert is jelenthet. Ezért létezik az a paradox helyzet, hogy a sokféle betegség miatt szamuk
olyannyira jelentés, hogy 6k jelentik az egyik legnagyobb sulyos betegcsoportot, és ezért nép-
egészségligyi prioritast, valamint az egyik legnagyobb fogyatékos csoportot is. Ugyanakkor szd-
mottevé hatranyt szenvednek a gyakoribb megbetegedésekhez képest a ritkasagbol ered6 plusz
terhek miatt. Elég csak arra gondolni, hogy a ritkasagbdl kovetkezéen egy-egy konkrét beteg-
séggel az egészségligyi dolgozok donto tobbsége palyafutasa soran soha nem talalkozott, igy
nem csoda, ha az elsé tiinetek észlelése és a helyes diagnézis megsziiletése elétt dltaldban
évek, akar évtizedek telnek el (The Voice 2009: 43). Nyilvanvalonak tlinik, hogy egy Magyar-
orszag méretl orszagban a 6172 ritka betegség jelentGs részében a szakért6nek tekinthetd
orvosok szama a néhany és a nulla kozétt mozog, ami gyakran logisztikai problémakat vagy
példaul a szakérték életrajzi eseményeinek (sziilés és gyes, nyugdij, kiilfoldi munkavallalas stb.)
valo fokozott kiszolgaltatottsagot is implikalhat.

A ritka betegségben szenveddk és csaladjaik tehat az esetleges tarsadalmi diszkriminacio-
tél fuggetlentil is egy hdtrdnyos helyzetii kisebbség tagjainak tekintheték. S mint altalaban
minden hatranyos helyzetli kisebbség esetében, itt is azt latjuk, hogy veliik kapcsolatban a
teljes népességet kiszolgal6 intézményrendszer minden gyengesége — gyakran kiélezett for-
maban - jelentkezik, mikdzben annak esetleges erGsségei itt érvényesiilnek a legkevésbé. Ezért
egy a ritka betegséggel él6 kliensekért dolgozd civil szervezet szamara els6dleges cél az esély-
egyenlGséglik javitasa. Az altalanos gyakorlat szerint az esélyegyenl6ség az emberek specifikus
szlikségleteinek kielégitését jelenti gy, hogy megsziintetjiik a gatakat, melyek megakadalyoz-
zak a tarsadalomban torténd teljes részvételiiket. A ritka betegséggel él6 emberek esetén ez
olyan szocialis lehet6ségeket jelent, amikor biztositjuk szamukra az egyenlé hozzaférést a di-
agnozishoz, az egészségligyi és szocialis ellatashoz, kezeléshez, gondoskodashoz.

Egy ritka betegséggel él6 klienssel szembeker(il6 szakember vagy szervezet sokszor érezhe-
ti gy, hogy a lehetetlenre vallalkozik, amikor segiteni probal. Nehéz a dolga a dontéshozok-
nak is az altalanos informaciéhiany miatt, ha megalapozottan szeretne dontéseket hozni, ella-
tast szervezni. Hasonld médon maga a beteg és csaladja is szinte lehetetlen dolgokkal birkozik,
mig megtanul ,térkép nélkiil kozlekedni egy sivatagban”.

Mindennek ellenére az utobbi évtizedekben a szivos hazai és nemzetkozi egylittmikodés
eredményeként jelentds haladas tortént ezen az el6zéekben elhanyagolt teriileten is. Igy bar a
sivatagba kertilést” nem tudjuk elkertilni, de térképet, szotart és tulélo felszerelést mar sok-
szor tudunk adni. Ezért tevékenykedik a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k Orsza-
gos Szovetsége, a RIROSZ is.
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A KIHIVAS: PROBLEMAK AZ EGESZSEGUGY
ES A SZOCIALIS UGY TERULETEN

Aritka betegségek (RB) olyan életet fenyeget6 vagy kronikus rokkantsagot okozé betegségek,
amelyekkel valé foglalkozas specialis, sszetett feladatot jelent. Hidba szenvedhet egy-egy be-
tegségben nagyon kevés érintett, dsszességiikben a rendkivil heterogén, stlyos, multisziszté-
mas ritka betegek tehat nem ritkak, ezért kezeli az Eurdpai Unio is kiemelt prioritasként a jo-
gaik és esélyegyenldségiik biztositasat (Aymé — Rodwell 2012).

Sajnos az Eurdpaban alkalmazott BNO-10 rendszerben (Betegségek Nemzetkozi Osztalyo-
zasa) csak kb. 500 kiilonbozd ritka betegségnek vagy csoportnak van egyedi kddja, ezért a
tobbi sok ezer a statisztikdink és finanszirozasi rendszereink szamdra ldathatatlan, akadalyozva
az optimalis ellatasszervezést (Pogany 2017). igy sem a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkeze-
16 (NEAK, régen OEP) sem a Nemzeti Népegészségiigyi Kézpont (NNK, régen ANTSZ), sem
pedig a Kézponti Statisztikai Hivatal (KSH) adatbazisaiban nem szerepelnek.

A tlineti kezelések gyors fejlodése ellenére sajnos napjainkban a ritka betegségek csupdn
6%-a gyogyithato véglegesen, azaz az oki terapia az esetek tobbségében nem megoldott
(Orphanet Report Series 2020). Ezért sok esetben az egészségiigy csak egy bizonyos pontig
tud segiteni, azutan mar csak a tobbi dgazat (szocialis, csaladiigyi, oktatasi, fogyatékossagugyi,
munkatigyi) képes az érintett csaladok életmindségén javitani. Az EC3 nevii dsszeuropai felmé-
rés alapjan megallapithattuk, hogy az egészségiigyre vonatkozé hazai adatok — néhany kivé-
teltdl eltekintve — az eurdpai atlag kozelébe esnek (Pogany 2010). Nem ez a helyzet a szocialis
Ugyek terén, ahol a ritka betegséggel é16 kliensekre vonatkoztatva egyik legrosszabb a helyze-
tiink a tagallamok kozott, mind a szocialis ellatasok elérhet6sége, mind a veliik val6 megelé-
gedettség vonatkozasaban. Sajnos a beteg és csaladja gyakran érezheti tgy, hogy a kiilonb6z6
agazati labirintusokban (egészségtigy, szocialis szolgaltatasok, oktatas, foglalkoztatas stb.) és
kozottiik, pingponglabdaként pattogtatjak a kiilonb6z6 szolgaltatok. A ritka betegséggel él6k
még a hasonlé gondokkal kiizd6 gyakori kronikus betegekkel szemben is hatranyban vannak,
mivel az ellaté rendszerek végfelhasznaloit (a betegek és csaladjaik) vizsgald tanulmany szerint
a gyakori kronikus betegek problémas ellatasaval valé megelégedettség is 70%-ban jobb volt,
mint a ritka betegséggel él6k esetén (Rare Barometer 2021).

A szocidlis tigy terén a fentiek ellenére még sokszor ismeretlen a ritka betegséggel é16 kliens
fogalom. A szocialis ellato rendszer a klasszikus fogyatékos kategoriakkal foglalkozik, igy a ritka
betegséggel él6 kliensek okozta kihivasokra nem mindig ad valaszt. A szocidlis ellatasok tobb-
sége is BNO-hoz kotott (az tigyvitel gyorsitasara), ezért a sok ezernyi ritka betegséggel é16 elsé
korben automatikusan elesik a lehetséges juttatasoktdl. Mindezekért sziikség van egy dgazat-
kozi informacios és koordindcios kézpontra, hogy betegek és csaladjaik eligazodhassanak az
egészségligyi és szocialis stb. szolgaltatasok labirintusaban, és megkaphassak a sziikséges sze-
mélyre szabott ellatast.

Az egyenként keveseket érinté betegségek ismereteinek hianya miatt kevés a hozzaérto
szakember, a betegek egyaltalan nem, vagy késon (akar 30 év eltelte utan) kapnak diagnozist,
ezért megfelel6 kezelésre sincs mod (Foldvari et al. 2012). A sok felesleges kezelés hatalmas
terhet jelent a tarsadalom szamdra, mig a ritka betegséggel kiizd6k életét kiilonosen a sorstar-
sak, a megfelel6 gyogyszerek, és az ellatds hianya is neheziti. A betegeknek rosszak az életkilata-
saik, jelentésen alacsonyabb a varhato élettartamuk. Sok esetben 6nellatasra képtelenek, fo-
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lyamatos felligyeletet és apolast igényelnek, a felnéttkort megérk szamos esetben képtelenek
munkat vallalni. A stlyossag és gyogyithatatlansdg reményvesztettséghez vezethet, ezért a
csaladok sokszor felbomlanak, nehéz gazdasagi helyzetbe sodrddnak, elszigetel6dnek, a tarsa-
dalom periféridjara szorulnak (Gétz, I. — Gétz, M. 2000). Igy jelentds tdarsadalmi terhek jelent-
keznek minden dgazat ellatérendszerében, valamint az ellatorendszereken kiviil (Linertova et
al. 2017).
Ezért a problémak ilyen sokasagara esetiikben csak az integrdlt ellatds, azaz a teljes kord,
holisztikus megkozelités és multidiszciplinaris, koordinalt (egészséguigyi, szocialis, oktatasi,
foglalkoztatasi stb.) ellatasi mod hozhat eredményt. Azért is sziikséges a jobb agazatkozi koor-
dinacio, mert az egyik agazatban végzett j6 munka a masik agazatban eredményezhet megta-
karitast (Rashdan — Brodszky 2020). Ezért keriilt az integrdlt ellatas hazank masodik Ritka Be-
tegségekkel foglalkozé Nemzeti Tervének kozéppontjaba (melynek a kidolgozasa most zajlik). A
nemzetkozi példak alapjan az integrdlt ellatds és koordindcié f6 letéteményese egy tin. Nemzeti
Erdforras Kozpont létrehozdsa, mely a RIROSZ jelenlegi legfontosabb célkitlizése.
Aritka betegséggel él6 kliensekre jellemz6 egyenlétlenségnek és az emberi jogok sériilésé-
nek felismerése a nemzetkozi jogalkotasban is nyomon kovethet6. Michelle Bachelet (2019),
az ENSZ Emberi Jogi Fébiztosa jelentésében kiemeli: ,,...az egészségligyi ellatas és szolgaltata-
sok elérhetdsége tovabbra is alacsony, és mindségiik gyenge, kiilonosen a kapcsolddo karoso-
dasok tekintetében. A ritka betegségek gyakran megbélyegzést és megkiilonboztetést vonza-
nak, és sok ritka betegségben szenvedd személyt kizarnak a foglalkoztatasban valé részvétel-
bél, valamint a tarsadalomba torténd teljes és produktiv beilleszkedésbdl.” Az alabbi felsorolas
mutatja az utobbi évek fontosabb dokumentumait ezen a teriileten a teljesség igénye nélkiil:
— Az EU Bizottsag kozleménye a hatékony, hozzaférhetd és alkalmazkodoképes egészség-
Ugyi rendszerekrdl, 2014;

— Eurdpai fogyatékossagligyi stratégia (2010-2020): egy megujitott elkotelezettség az
akadalymentes Eur6pa megvaldsitasa irant, 2010;

— ENSZ 17 fenntarthato fejlesztési célja, 2015;

— Ritka betegségek: az egyik legjelentésebb kielégitetlen egészségiigyi sziikséglet, EU-
publikacio, 2017;

- Szocialis Jogok Eurépai Pillére, 2017;

— Tokidi ENSZ nyilatkozat az egyetemes egészségligyi ellatasrol, 2017;

— Az EU Bizottsag kozleménye az egészségiigy és az ellatas digitalis atalakitasanak a digi-

talis egységes piacon valo lehetévé tételérdl, 2018.
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Az integralt ellatas sikeréhez sziikséges tényezéket mérte fel az Europai Unid Egészséguigyi
Rendszerek Hatékonysagat Felméré Szakért6i Csoportja 2017-ben, melyeket az elsé abra fog-
lal Gssze.
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1. abra Az integralt ellatas sikeréhez sziikséges tényez6k

Forras: BLOCKS. Tools and methodologies to assess integrated care in Europe. Report by the Expert
Group on Health Systems Performance Assessment. https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/
systems_performance_assessment/docs/2017_blocks_en_0.pdf

Tekintettel a téma fontossagara, a kronikus multimorbid betegek tobb szolgaltato egyiitt-
mukodésével megvaldsuld integralt ellatasi modelljeit vizsgald Gjabb eurdpai unios projekt, a
SELFIE 2020 program sziiletett https://www.selfie2020.eu/. Ennek keretében tobb hazai work-
shop is lezajlott, megvitatva az értékelhet6 magyarorszagi programokat vagy modellkisérlete-
ket, valamint a SELFIE konzorcium tébbi orszagaban azonositott projekteket és azok relevan-
cidjat a hazai egészségiigyi rendszerben. Igy a RIROSZ kezdeményezésére megvitatasra keriilt
a Ritka Betegségek Nemzeti Eréforras (Uni-Versum) Kézpontja létrehozasanak lehet8sége is.
A program keretén beliil azonositottak az integralt ellatas f6 gatjait az EU kozép- és kelet-
eurdpai orszagai érintett érdekcsoportjainak kozremiikodésével, amit a kovetkez6 abra mu-
tat.
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A gondozasi folyamatban
az E-health eszk6zok
alacsony elfogadottsaga

2. abra Az integralt ellatas f6 gatjai az EU kozép- és kelet-eurdpai orszagaiban
Forras: Pitter, ). et al. 2019
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Az EurédpaiRitka Beteg Szovetség (EURORDIS) szocidlis politikaval foglalkozd akcidécsoport-
ja megfogalmazott egy ajanlast a ritka betegek holisztikus, személykdzpontu ellatasarol. Eb-
ben a ritka betegséggel él6k és gondozdik mindennapi teljesitetlen sziikségletei ellatasahoz
harom f6 pillért kiilonitettek el:

Aritka betegséggel élok és gondozoik mindennapi,

kielégitetlen szikségleteinek ellatasaban szerepet kapnak:

N

Alapveto prioritasok

9 Mindségi és Integralt ellatas: Egyenldéség a
> adekvat osszekapcsolodo jogok és
w szocialis ellatas egészségigyi és lehetdségek
\ és szabalyozas szocialis ellatas terén

L

>

L

=

A nemzeti Elkotelezodes adekvités
jogba valé a betegek
integralas mellett

fenntarthato
penzigyi alapok|

es megosztas és atjarhatosag

3. abra A ritka betegséggel él6k ellatasanak pillérei
Forras: Achieving Holistic Person-Centred Care to Leave No One Behind. A position paper by
EURORDIS and its Members | May 2019. https://www.eurordis.org/carepaper
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foglalkoztatottsag duplikacié prevencio

4. abra A ritka betegséggel él6k integralt ellatasanak varhatd eredményei
Forras: Achieving Holistic Person-Centred Care to Leave No One Behind. A position paper by
EURORDIS and its Members | May 2019. https://www.eurordis.org/carepaper
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A
T Ha a fenti tevékenységeket sikeriil megvalositani, akkor a holisztikus integralt ellatasnak a
1 kovetkezé eredményei varhatok:
U v' Novekvoé életmindség a ritka betegséggel és mas, komplex
S betegséggel/fogyatékkal élok szamara, egyenl6é mértékben
mas allampolgarokéval
T v’ Széleskord tarsadalmi haszon, névekvé szocialis és
munkaerdpiaci részvétel
A v" Rugalmasabb, hatékonyabb egészségiigyi és
I\ egeészségbiztositasi rendszer
L Munka/ maganélet - i Kevesebb )
M egyensulya & Oktatas .ll)'efogdadla's \:Z:IZ:: szolgaltatas- Tercier
A
Y

Sajnos az integralt ellatas megvaldsitasahoz sziikséges agazatkozi egylittm(ikddést szamos
gatlé tényezd neheziti:

- Rengeteg a biirokratikus akadaly;

— Nem kompatibilis és nem interoperabilis adatbazisok, regiszterek stb,;

— Nem felhasznalobarat programok (pl.: CPMS Clinical Patient Management System);

- Elkiilonilt informacios, finanszirozasi silok.

Ezért is fontos a tervezett Er6forras Kozpont informacios és koordinacios szerepe.

A RITKA BETEGSEGEK NEMZETI EROFORRAS (UNI-VERSUM)
KOZPONTJA A MEGOLDASI RENDSZER LEGFONTOSABB ELEME

A fentiek alapjan, a nemzetkoézi gyakorlatnak (Council Recommendation

F° 2009) és a Ritka Betegségekre vonatkozd Nemzeti Terviinknek megfelel6-

’ L'A " en, Romania és Horvatorszag utan hazankban is fontos cél ennek a Koz-

UNI-VERSUM pont,n?k'a Iétrehozé}sa. A nemzet érdeke, hogy m’fvelljijk a Kd'rpét—'medfzr?cé—

ben él6 ritka betegségben szenved6é magyarok esélyét a koraibb diagnozisra

és megfelel6 ellatdsra, ezaltal jelentdsen javitva mind ezen egyének és csaladjaik helyzetén,

mind pedig a tarsadalom egészségiigyi forrasainak felhasznalasanak hatékonysagan. F6 cél,

hogy megfelel6 szakmai gardaval, a sériilt vagy hianyzoé funkciok minél korabbi felismerésre,

gyogyitasra, (re)habilitaciora kertilhessenek. Az integralt megkozelitési modot Gn. koordinaci-
0s csoport esetmenedzselésével valositja meg.
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Az EU t6bb éves InnovCare programjaban (https://innovcare.eu) a gyakorlat soran hata-
roztak meg az intenziv esetmenedzser szerepeit az Er6forras Kézpontban dolgozé koordinaci-
s csoport tagjaként:

- Egyedi, stabil kapcsolat

— Meghallgat, informal, megerdsiti a beteget és csaladjat

+ Tudast, eszkozoket ad, létezd er6forrasokhoz vezet
« ElGsegiti az egészségligyi miveltséget és a kezelések betartasat
+ Csokkenti a gondozasi terheket

— Felméri, monitorozza, megfigyeli a sziikségleteket

- Holisztikus, betegkdzpontt gondozas-tervezés és koordinacio:

« EgyszerUsiti a kliensutakat, folyamatos tamogatast nyUjt a betegnek, a csaladnak és a
szakembereknek

- Az informacio és a tudas kézéppontja — jellemz6 a magas szakmai kovetelményszint

(képzettségi szint, felkésziiltség, az adott klienscsoportra vonatkozo specialis tobblet-
tudas, kompetencia)

- Tajékoztatja, tamogatja és meger0siti a gondozasban résztvevé szakembereket

- A szolgaltatdk kozotti koordinacié megkonnyitése, szolgaltatoi halozatok szervezése

— Az elkerllheté magas kockazatu helyzetek megel6zése és az egészségiigyi szolgaltata-

sok tulzott, sziikségtelen igénybevételének korlatozasa

- Olyan munkamadszerek kidolgozasa, amelyek tamogatjak a betegek és csaladok meg-

erdsitését

A Kozpont tevékenységével jelentis terhet vesz le az ellatorendszerekr6l, biztositva a betegek-
nek a megfelel6 belépési pontok, kliensutak kivdlasztasat. Részt vesz az egészségligyi és a szoci-
alis, a helyi és a nemzeti, eurdpai szolgaltatasok kozotti rések athidalasaban, javitva a ritka vagy
komplex betegségekkel él6k szamara nyujtott szolgaltatasokat, ahogy az alabbi abra mutatja:

.’

P’ O
e’ 0 A

réforré K

!Eur;rp:i ﬁ?f ::t? :mm ...

Sorstdrs szervezetek

Ritka kliens és eul‘d.jl. e 's
A
=K

Helyi szolgéltaték
(munkahely, iskola, adézés,
nyugdf(j, kozl:écdh, pihenés,
Eurépai Referencia SzakértSi '

4l6zatok Kdzpontok

Intenzlv esetmenedzser
5. abra Az er6forras kdzpontok helye a ritka betegséggel él6k integralt ellatasaban
Forras: Presentation: Bridging the gaps between health, social and local services to improve care of
people living with rare and complex conditions (2018).
https://innovcare.eu/innovcare-project-presentation/
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Az Er6forras Kozpont jellemzéi:

— aKozpont célja egy egyablakos, személykozpontd, integralt szolgaltatas nyujtasa a meg-
levé emberi eréforrdasokhoz tartozé (egészségiigyi, szocidlis, csalddiigyi, oktatdsi, foglalkoz-
tatdsi stb.) szolgaltatasok kiegészitésére és dsszehangoldsara.

— Agazatkézi informdcids és koordindciés csomépont az egészségiigyi és szocilis ellatasi,
kutatasi és oktatasi teriiletek kozott, a legtjabb digitalis eszkozoket hasznalva.

— Csokkenti a hatastalan vagy nem megfelel6 kezelések szamat, redukalja a diagnosztikai
késedelmet, mérsékli a tobbszoros, ismételt, szitkségtelen egészségligyi kezelések gya-
korisagat s igy jelentésen néveli a kéltséghatékonysagot.

— Holisztikus és specifikus szolgdltatdsokat és tamogatasokat nyujt, hidat képezve a bete-
gek és csaladjaik, valamint a kiillonbo6z6 érintett szakmak, szolgaltatasok és szakembe-
rek kozott, javitva a kliensut szervezést.

— Részt vesz az iranyelvek, jo gyakorlatok, képzések, oktatasi lehetdségek kidolgozasaban.

— Tréningeket és oktato6 kurzusokat szervez, lebonyolit, mint tuddskezelési csomopont.

— A jé gyakorlatokat alkalmazza, megosztja, valamint részt vesz a harmadlagos megel6-
zésben iranymutatasok révén.

- Mindehhez egylittmiikodik az 6sszes dgazat minden kapcsoldédo érdekcsoportjaval és
szervezetével hazai és nemzetkozi téren egyarant. E kapcsolatrendszer részei lehetnek
pl. a 6. abran lathaté intézmények, szervezetek.
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Fogyatékossag-

( gyi - 3
Erintett Tanécsaddk ) ( Erintett civil
Allamtitkdrsagok ) Halézata szervezetek )

" Integralt
Ritka ( Jogvédelmi )
Beteg§egek Szolgélat
SzakeértSi )
Kozpontjai
: Tudomanyos
Ritka testiiletek )
( Betegségek
Szakért8i )
Bizottsaga
Transzlacids
[ )
e kozpontok
Fejleszt6k )

Uni-Versum
Er6forras -
Egyhazi )

Kf)Zpont intézmények
( Egészségfejlesz-
tési Irodak )
Szocialis és
( Gyermekvédel
Haziorvosi mi
( praxisok, ’ Féigazgatdsag
praxiskdzosségek
Nemzeti
,Népegészségugyi ’
Kozpont

Védéndi
Szolgélat )

7 Potagi Calid s W ( olzegtszsés.
Szakszolgalatok )/ Gyermekjoléti peviizolgdiato
Kozpontok és
Szolgalatok

6. abra Az eréforraskozpont kapcsolatrendszere
Forras: Sajat szerkesztés
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A Kozpont jelenleg legvaldszin(ibb helyszine az Orszagos Koranyi Pulmonolégiai Intézet,
ahol z6ldmez6s beruhazasként valdsulna meg (1121 Budapest, Koranyi Frigyes ut 1.), melyet
az Intézet és az EMMI vezetése is tamogat.

A Kozpont létesitéséhez szlikséges Megvalosithatdsagi Tanulmany elkészitése most folyik.
A Kdzpont (j modszereket, szemléletet vezet be a meglevo rendszerek kiegészitésére, ezért tn.
diszruptiv innovacionak tekinthetd. Ez az egészségiigyben olyan tipust innovacid, amikor Uj
halozatokat és Uj szervezeteket hozunk létre, Uj értékkészleten alapulva, Uj szerepl6k bevona-
saval, ami lehetOvé teszi az egészségligyi eredmények javitasat, és egyéb értékes célok jobb
elérését, mint pl. az esélyegyenlGség vagy a hatékonysag.

Az intézmény része egy akadalymentes, 20 agyas szallohely a megfelel6 kiszolgal6 egysé-
gekkel (specialis étkez6 diétazoknak stb.), ahol a csaladok a fejlesztések mellett iranymutatast
kapnak az integralt ellatasi lehet6ségekrdl, helyekrol. Egyhetes ,tanfolyamon” a csalad minden
tagja személyre szabottan azt is megtanulja, hogyan kell egyiitt éIni az adott beteggel/beteg-
séggel.

A Kozpont azonnal belépne a RareResourceNet-be, az Europai Ritka Betegségek Er6forras
Kozpontjai Halbzataba, mely az egészségligyben tevékenykedd Eurdpai Referencia Haldzatok
széles értelemben vett szocidlis teriileten m(ikod6 partnerhalézata.

T
E
M
A
T
1
K
U
S
T
A
N
U
L
M
A
N
Y

KOVETKEZTETES

Az attekintett adatok bemutattak, hogy mind hazai, mind pedig eurdpai téren stlyos nehéz-
ségekkel kell a ritka betegséggel él6knek megkiizdeniiik, ramutatva a beavatkozast igényld
terliletekre. A sokszor gyogyithatatlan és sok szenvedéssel jaro ritka betegségek érintettjei
nemcsak a tarsadalom tobbségével, hanem a tobbi beteggel szemben is hatranyos helyzetben
vannak, az altalanos informacidhiany és kdvetkezményei miatt. Ugyanakkor nekik is joguk van
a tobbiekével azonos esélyli gyogyulashoz az igazsagossag, egyenlGség és szolidaritas elve
alapjan.

A szamukra szlikséges holisztikus, integralt ellatas és koordinacio f6 eleme a nemzetkozi
tapasztalatok alapjan is a Ritka Betegségek Nemzeti Er6forras (Uni-Versum) Kézpontjanak
létrehozasa. Ez a személykdzpontd, ,egyablakos” Uj szolgaltatas kiegésziti a meglévé emberi
er6forrasokhoz tartozd (egészségligyi, szocialis, csaladuigyi, oktatasi, foglalkoztatasi stb.) szol-
galtatasokat. Az agazatkozi koordinacio javitasaval csokkenti az egészségbiztositas és szocialis
ellatas koltségeit. A forrasok sokkal hatékonyabb felhasznalasaval a kormanyzat minimalis ra-
forditassal, a rendszerben meglévé forrasok racionalizalasaval maximalis hasznosulast érhet el.
Ehhez a RIROSZ és tagszervezetei minden teriileten a leheto legnagyobb mértékben igyekszik
hozzajarulni.
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