KLINIKUM  KONFERENCIABESZAMOLO

Beszamolo a masodik EUROTERYV -

ritka betegsegek konferenciarol

2011. november 16-an masodik alkalommal keriilt
megrendezésre a Ritka és Velesziiletett Rendellenes-
séggel EI6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ) altal és az
Egészségiigyi Allamtitkarsag tamogatasaval szervezett
nemzeti EUROTERV konferencia. A rendezvény célja az
Eurdpai Unids iranyvonalak mentén az érintett érdek-
csoport képviseleték segitségével a ritka betegségekkel
kapcsolatban széleskorii ismeretterjesztés, valamint a
hazai mintegy 800 000 ritka betegségben szenvedd be-
teg jobb ellatasanak el6segitése.

Hazanknak Eurdpai Uniés 0Osszehasonlitasban nincs
szégyellnivaldja a ritka betegségek kezelése, a terapiak
hozzaférhetGsége és finanszirozasa tekintetében. Készén-
het6en a terllet szakembereinek és betegszervezetek aldo-
zatos munkajanak is, az 6sszehasonlité eurdpai felmérések
alapjan hazankban is az Unids atlaghoz hasonléan alakul-
nak a diagnosztikai késedelem, a ritka betegeket sujté fébb
egészségulgyi problémak, vagy a ritka betegségek tarsadal-
mi ismertségének mutatoi. Mindazonaltal ez azt is jelenti,
hogy a magyar betegek ugyanazokkal a sulyos nehézsé-
gekkel szembesulnek, mint eurdpai sorstarsaik, és a teen-
dék is hasonléak. A konferencian tdbbszér is elhangzott,
hogy a ritka betegségek felismerése az egyik legnagyobb
probléma. A haziorvosok, hazi gyerekorvosok és gyakran a
szakorvosok sem rendelkeznek elég informacioval ahhoz,
hogy képesek legyenek az egyes ritka betegségek idében
valé diagnosztizalasara, igy azok sokszor nem, vagy csak
késoén kerllnek felismerésre, ennek minden terapias kdvet-
kezményével egyltt.

Az Eurdpai Unié un. EUROPLAN programjahoz csatla-
kozva a konferencian résztvevé dontéshozok, a finansziro-
z6 hatésag, akadémikusok, az &sszes orvosi egyetem kdl-
doéttei, az érintett szakmak (egészséglgy, szocidlis és okta-
tasltigy) prominens képviselGi, kiegészilve a gyogyszeripar
és a betegszervezetek delegaltjaival egyutt keresték a meg-
oldast ezen elhanyagolt terllet gondjainak megoldasara, a
ritka betegségben szenveddk életminGségének javitasara.
Magyarorszag szamara Unids feladat, hogy az Eurdpai és
vilagtrendekhez illeszkedve megalkosson egy Ritka Beteg-
ségekkel kapcsolatos Nemzeti Tervet 2013 végeig. A konfe-
rencia plenaris el6adasainak és f6bb blokkjainak témai is
ezen feladatok koré éplltek. A ritka betegségek tekinteté-
ben az egyik ilyen témakér a ritka betegségek felismeréseé-
hez, korai diagnoézisahoz kapcsolddik.
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Az els6 plenaris Ulésen Horvath lldik6 ismertette a ma-
gyarorszagi ritka betegség politika kidolgozasanak lépéseit.
Egy szekcio foglalkozott a labordiagnosztika, a sz(irés, a korai
intervencio kérdéseivel. A labordiagnosztikai specialitdsokon
tul az orvosokrol sem feledkeztek meg a szervezSk: bemuta-
tasra kertlt egy, az orvosok munkajat a ritka betegségek diffe-
rencidl diagnosztikajaban tdmogaté szamitdgépes program is.
Sz6 esett a személyre szabott orvoslasrol, hiszen a ritka be-
tegségek jelenthetik azt a tertletet ahol a személyre szabott
gyogyitasnak létjogosultséaga van. Egy masik telies szekcid
foglalkozott a ritka betegségek terapiajaval. Elétérbe kertinek
a genetikai kutatasok, és ennek eredményeként a génterapia
jelent igéretes lehet6séget a ritka betegségek ellatasaban. A
ritka betegségek kezelése koltséges, és a betegek szama fo-
lyamatosan né a korai diagndzisnak és a javulé ellatasnak ko-
szOnhetden. Mindez egyre nagyobb terhet r6 a tarsadalombiz-
tositasi rendszerekre, és igy van ez Magyaroszagon is. Ha-
zank szamara szlkségszer(, hogy kialakitasra keriljon egy
Ritka Betegségekkel kapcsolatos Nemzeti Terv. A betegeknek
és szervezeteiknek reményt adhat, hogy most a Semmelweis
Terv is lehetGséget kindl arra, hogy Magyarorszag is megal-
kossa ritka betegségek stratégiajat 2013 végéig.

A kdzponti allami iranyitds megjelenése a betegut szer-
vezésében most megteremtheti az egységes mindségbiz-
tositas lehetdségét is. A ritka betegeket eddig is kézpontok-
ban igyekeztek ellatni, de a centrumokba t6rténd eljutas
esetleges volt, és a kézpontok mindségbiztositasa sem volt
megoldott. Most lehetéség nyilik ra, hogy az EU ajanlasai-
nak megfelelSen kialakuljon a ritka beteg ellatas szakértdi
kdézpontokra, és azok egyUttmikdédS haldzatara alapuld
rendszere. Ehhez az alapokat a miniszter altal kinevezett
Nemzeti Koordinator altal iranyitott, és még kidolgozando
Nemzeti Tervink adja.

Ugyanakkor minden érdekcsoport fokozott egyuttm(iko-
dése szikséges, hogy az eldirt hataridéig (2013 végéig) ha-
zank is jogrendjébe illessze a Hataron atnyuld egészségugyi
ellatasrdl szolé EU direktiva elSirasait, egyltt a Nemzeti
Terv megalkotasaval. Ennek adott keretet a konferencia, a
legfrissebb tudomanyos eredmények és tendenciak bemu-
tatasaval egydtt. igy a sokszor gydgyithatatian, és sok szen-
vedéssel jaro ritka betegségek érintettjei — akik nemcsak a
tarsadalom tébbségével, hanem a tébbi beteggel szemben
is hatranyos helyzetben vannak — talan kdzelebb jutnak jo-
gaikhoz, a tdbbiekével azonos esélyl gydgyulashoz, az
igazsagossag, egyenléség és szolidaritas elve alapjan.
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