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Ellatasunkat erinté gondolatok

az ,,Elsé Pécsi Ritka Vilagnap” kapcsan

A vidéki varosok koziil elsoként 2012. februar 25-én
rendeztilkk meg varosunkban a Ritka Vilagnap rendez-
vényt, melynek az (j, az Eurépa Kulturalis Fovarosa
projekt keretében kialakitott Zsolnay Kulturalis Negyed
adott otthont.

A Ritka Betegségek Vilagnapja (Rare Disease Day) vi-
lagszerte minden év februarjanak utols6 napja. Hazank
2008-t6l csatlakozott a vilagrendezvényhez, a kdzpontositott
hazai eseményeket az elmult 4 évben a Ritka és Veleszile-
tett Rendellenességgel El6k Orszagos Szdvetsége (RIROSZ)
szervezésével Budapesten, a Magyar Mez6égazdasagi Mu-
zeumban hagyomanyosan februar utolsé szombatjan tartot-
tak. Idén el6szor betegszervezetek oldalarél megfogalmazo-
dott kezdeményezés nyoman sziletett dontés arrdl, hogy
Budapesten kivul is kerlljon sor a rendezvényre. Ez az
Eurépai Human Genetika Tarsasag egy korabbi ritka-bete-
geket érintd, tobbféle kontexusban is értelmezhetd jelmon-
dataval is harmonizal: ,Ne a beteg utazzon”.

Pécs mindig is szerette az egyéni megkéozelitéseket. Mig
sokan befoglaljak a ritka betegség definicijaba azt, hogy
sulyos, életveszélyes éllapot is legyen egyben, meglatasunk
szerint a nem életveszélyes ritka beteg, vagy ritka allapot,
ugyanugy egyedi megkozelitést és korultekintd ellatast igé-
nyelhet. Ezért mi nem ,Ritka Betegségek Vilagnapjat”,
hanem ,Ritka Vilagnapot” tartottunk, és ezt szeretnénk a jo-
vOben is ebben a szellemben folytatni.

A ritka betegségeknek a vilag orszagaiban tébb megha-
tarozas is elfogadott, némi egyszer(sitéssel elég azt megje-
gyeznlnk, hogy a ritka betegségek azok a betegségek, me-
lyek ugyan nagyon sokan vannak egyedi betegség-tipus-
ként, de a kiilébnb6zé tipusok 6Gnmagukban nem fordulnak el
gyakran. Magyarorszagon azt a szamszer(i meghatarozast
fogadjuk el egyébként, ami az 5/10000 fében adja meg az
el6fordulast az egyes betegségek el6éfordulasi gyakorisaga-

Folytatas a 31. oldalrél

nak felsé hataraként. Miutan az el6forduld entitasok szama
a mai elképzelések szerint 8000 korul van, melyek kozdl
egyesek esetenként ultra-ritkak is lehetnek, csak becsilni
tudjuk, hogy ez hany beteget is jelent hazankban, de egyut-
tes szamuk elérheti az egymilliés nagysagrendet, azaz a la-
kossag majdnem 10%-at. Ezek a betegségek nagy tébbsé-
glkben, hozzavetdlegesen 80%-ban genetikai betegségek.

A 10% talan nem is tlinhet nagy szamnak, azonban né-
hany kérilmény nyomatékositja még ezt a szdmot is, és kel-
I6képpen ravilagit arra, hogy a ritka gy nem csak a ritkak
Ugye: ellatasi rendszerlnk tébb szintjéig nem is képzink
olyan orvosokat, akik az emlitett 8000 betegséget egyalta-
lan ismerhetik. Ennen megfeleléen a lelkiismeretes orvos
segiteni akarasa, a megkért laboratériumi, vagy esetleg
képalkot6 vizsgalatok sajnos nem biztos, hogy a beteg
hasznara lesznek, de esetleg indokolatlanul terhelik a bete-
get és a rendszert is. Egységesitett elemeket tartalmazo,
kdzponti koordinalast magéba foglalé nemzeti szinti straté-
gia kialakitdsa elengedhetetlen, ritkdk és nem ritkak vilagos
érdeke. Szikséges a modern genetikai ismeretek és szem-
lélet terjesztése, aminek egy fontos eleme lehet a klinikai
genetikai licenszvizsga bevezetése, az erre éplilé ,szinten-
tartok” folyamatos megszervezése is.

A rendezvényen nagy szamban vettek részt magyar,
német és angol évfolyamos orvostanhallgatok is. A vissza-
jelzések szerint a civil szervezetek képvisel6i szamara
6rémteli tapasztalat volt, hogy a hallgatosag aktivan érdek-
16d6tt a képviselt betegségek, a betegszervezetek tevé-
kenységi kore fel6l, ami részben azt az lizenetet hordozta,
hogy a hallgaték is ezt a forumot tekintették a ritkdk megis-
meréséhez vezet6 Ut egy gyakorlati elemének.

Mindenkit varunk j6vére is, keressenek a Facebookon.

Dr. Melegh Béla

A jogszabaly elfogadasaval a korabbi gyakorlattal ellentétben — miszerint az orszagban intézményenként eltérd
gyogyszer-kdzbeszerzési médszertan miikddott — a korhazak beszerzései egységessé valnak. A k6zds beszerzés fel-
tételeinek és eljarasrendjének megteremtése lehetéséget nyuijt a kdltséghatékonysag névelésére, igy a mas célra fel-

hasznéalhat6 forrasok felszabaditasara is.

A GYEMSZI eljarasa soran a kézbeszerzés targyanak meghatarozasakor figyelembe veszi az OGYTT altal felallitott
orszagos korhazi gyogyszer-alaplistat, illetve az egészséglgyi szakmai kollégium illetékes tagozata altal Iétreho-
zott orszagos orvostechnikai eszk6z alaplistat, amelyek folyamatosan béviilnek. Kézbeszerzést a GYEMSZI olyan
alaplistan szereplé hatbanyagokra vagy eszkodzcsoportokra ir ki a jovében, amelyek az intézményi szintl beszerzé-
seknél kdltséghatékonyabbak és hozzajarulnak az ellatas biztonsagahoz is.

Az allami, 6nkormanyzati fenntartadsban lévé kérhazak szamara a kdzpontositott beszerzés hasznalata kotelezd,
ugyanakkor 6nkéntes alapon mas egészségugyi szolgaltatok is csatlakozhatnak hozza. A kdzpontositott kézbeszer-
zés a Kormanyrendelet hatalybalépését kdvetden induld kdzbeszerzési eljarasokat érinti, igy a jelenleg hatalyos szer-
z6dések alapjan torténd beszerzéseket nem befolyasolja. Ugyanakkor az ilyen szerz6désekben résztvevd intézmé-
nyek részére is lehetség van az Uj rendszerhez torténd 6nkéntes csatlakozasra.
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