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Ritka betegségek Vilagnapja 2020:

az esélyegyenléség és méltanyossag jegyében

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElGk Or-
szagos Szovetsége (RIROSZ) idén a Semmelweis Egye-
temmel kéz6sen rendezte meg februar 29-én, a Vajda-
hunyad-varban a Ritka Betegségek Vilagnapjat. A rendez-
vény fovédnoke Dr. Herczeg Anita, a kdztarsasagi elndk
felesége, védnoke Prof. Dr. Horvath lidiké egészségiigyért
felelos allamtitkar volt.

Az (nnepélyes megnyiton kdszéntét mondott Dr.
Sebestyén Beata, az EMMI Egészségiigyi Allamtitkarsag
Egészségpolitikai Féosztalyanak vezetdje, ramutatva, hogy a
ritka betegséggel él6knek nemcsak orvosi ellatasra, hanem a
tarsadalom nagyobb odafigyelésére, gondoskodasara is szlk-
séglk van. A gyogyitas akkor lehet igazan hatékony, ha olyan
egyuttmikddés keretében torténik, amelynek részesei az
egészségugyi ellatérendszer szerepl6i, a betegszervezetek és
maguk a betegek is. Kdlcsonds felelésségvallalassal jobb ming-
ségl ellatas valosulhat meg — emelte ki az EMMI fosztalyanak
vezetbje. A Ritka Betegségek Vilagnapjanak joszolgéalati nagy-
kéveteként Mohamed Aida térvivo olimpikon elmondta, boldo-
gan vallalta a RIROSZ felkérését. Aldhuzta, hogy a tarsadalom
szemléletvaltasara van szlkség az esélyegyenléség és mélta-
nyossag megteremtéséhez, ami a szocidlis, egészségugyi és
oktatési szféra 6sszefogasaval valésulhat meg. Mohamed Aida
kifejezte abbéli reményét, hogy a mindenkori politika felismeri a
ritka betegséggel él6k specidlis igényeit, és megteremti annak
feltételeit, hogy az egészségesekkel egyenld esélyt kapjanak a
boldog felnétté valashoz.

Az egész napos csaladi programmal parhuzamosan zajl6
szakmai konferencian sz6 esett tdbbek kdzétt a ritka betegségek
kutatasanak és ellatasanak fejlédésérdl, az innovativ egészség-
Ugyi technologiak egészség-gazdasagtani kihivasairdl, a ritka
betegséggel él6k pszichés tamogatésarol, a nem invaziv prena-
talis tesztek és az Ujszildttkori szlirprogramok szerepérdl, vala-
mint arr6l, hogy a tdbbi dgazat hogyan segitheti az egészség-
Ugyet a ritka betegséggel él6 kliensek integralt ellatasaban.

A 2006-ban megalakult RIROSZ jelenleg 57 ritka betegség-
gel foglalkozo civil szervezetet fog 6ssze, és problémaikat hazai
€s eurOpai szinten egyarant képviseli. A szervezet azért kiizd,
hogy a ritka betegséggel él6k hatranyos helyzete megsz(injon,
és életlik kdnnyebbé, jobba véljon. A Ritka Betegségek Vilag-
napjat a korulbeldl 30 milliés eurbpai betegtabor ,sz6cséve-
ként” mikédé, EURORDIS (European Organisation for Rare
Diseases) elnevezésli nemzetkdzi szervezettel k6zdsen kezde-
ményezte és koordinalja minden évben. Az idei esemény koz-
ponti nemzetkdzi témaja az esélyegyenléség és a méltanyos-
sag — mondta el Dr. Pogany Gabor, a RIROSZ elndke a Ritka
Betegségek Vilagnapja alkalmabdl tartott sajtotajékoztaton.
E betegségek — immar kutatassal is bizonyitottan — vilagszerte
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minimum 300 milli6 embert, és hazankban is kérllbellil 700 ezer
embert érintenek, a betegek 50-75 szazaléka gyermek. E beteg-
ségek gyakran jarnak életveszélyes allapotokkal vagy az allapot
folyamatos rosszabbodasaval. Gyakori, hogy a test tébb szer-
vét, tobb terlletét érintik, ezért felismerésik is nehéz, és az ese-
tek 94 szazalékdban a betegségnek nincsen oki terapiaja, tobb-
nyire tineti kezelést alkalmaznak. E kérképek ritka mivoltuk
miatt kevéssé ismertek, ltalanos az informacidhiany. A betegek
sokszor diagnozis és/vagy kezelés nélkil, szinte reménytelendl
klizdenek a betegséggel, igy az nemcsak maguk az érintettek,
hanem rajtuk keresztiil a csaladjuk, barataik, ismerdseik életére
is hatassal van. Ezért e betegek nemcsak a tarsadalom tébb-
ségével, hanem a t6bbi beteggel 6sszehasonlitva is hatranyos
helyzetben vannak. Ugyanakkor a ritka betegségekben szen-
veddknek is joguk van a tdbbiekével azonos esélyl gyogyulas-
hoz az igazsagossag, egyenléség és szolidaritas elve alapjan.
A RIROSZ a korméany tamogatasat kéri abban, hogy folytatodjon
a minden érintett szakma bevonasaval, széleskorl konszenzus-
sal kidolgozott Ritka Betegségek Elsé Nemzeti Tervének meg-
valésitasa, és készlljon el a 2020-2030 évekre sz6l6 Masodik
Nemzeti Terv a gyakori betegségekhez képest is tapasztalhatd
hatranyok tovabbi csokkentésére. Sirgeté lenne a Nemzeti
Er6forras Kézpont létrehozasa, amely — a tdbb eurdpai orszag-
ban mar Iétezd kézpontokhoz hasonléan — ,egyablakos”, sze-
mélykdzpontlu szolgaltatast nyujtana a ritka betegek és gondo-
z6ik részére a meglevd egészségigyi és szocidlis szolgaltata-
sok kiegészitésére. A kdzpont feladatai kozé tartozna a ritka
betegségekhez kapcsolddod specifikus szocidlis szolgéaltatasok,
fejlesztd modszerek és informéacio nyujtasa, beleértve a rehabi-
lithcio, oktatas, kutatas és foglalkoztatas terlleteit is. A felalli-
tanddé multidiszciplinaris ellatd kdzpont nagy hianyt pétolna és
a kilénbozo fejleszté modszerek tarhaza lehetne, informaciés
és koordinaciés csomopontként az egészséglgyi, szocialis,
kutatasi és oktatéasi terlletek kdzott.

A Semmelweis Egyetem, mint az egyetlen kifejezetten
orvos- és egészségtudomanyi egyetem Magyarorszagon, a
klasszikus feladatok — igy a gyogyitas, kutatds és oktatas —
mellett fontosnak tartja, hogy a tarsadalmi felelésségvallalas
vonatkozasaban is kiemelkedd szerepet toltséon be hazank-
ban. Prof. Dr. Banhidy Ferenc, a Semmelweis Egyetem élta-
lanos rektorhelyettese elmondta, hogy a fennélladsanak 250.
évét Unneplé Semmelweis Egyetem szamara fontos minden,
a ritka betegségekkel kapcsolatos tevékenység és intézke-
dés, mert ezek is részét képezik az egyetem kuldetésének,
vagyis a gyogyitas, oktatas és kutatas harom pillérének. A
Semmelweis Egyetem Ritka Betegségek Intézetének munka-
tarsai mindent megtesznek annak érdekében, hogy a ritka
betegségekkel kapcsolatos ismeretek eljussanak az orvos-
tanhallgatokhoz.
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Prof. Dr. Molnar Maria Judit egyetemi tanar, a Sem-
melweis Egyetem Ritka Betegségek Intézetének igazgatoja
kiemelte: mindent meg kell tenni azért, hogy minél korabban
sikerdljon felismerni a ritka betegeket és a lehetd legkorabban
megfeleld terapidhoz jussanak. Az intézet szoros kapcsolatot
apol a betegszervezetekkel annak érdekében, hogy kdzdsen
talaljak meg az idedlis megoldasokat az egyének szintjén.
Fontosnak tartjak a nemzetkozi 6sszefogast, aminek szinterei
az Europai Referenciahalozatok. Ezek kozul hat halézatnak
tagja a Semmelweis Egyetem, és t6bb referenciahalézathoz
csatlakozott mar a Debreceni Egyetem, a Szegedi Tudomany-
egyetem, a Pécsi Tudomanyegyetem, valamint az Orszagos
Onkolbgiai Intézet is, illetve folyamatban vannak tovabbi, tag-
sagra iranyul6 palyazatok. A referenciahal6zatok azzal a céllal
létesiltek, hogy a ritka betegek — akarhol is lakjanak az
Eur6pai Unidban — hasonl6 ellatasban részesilienek, azonos

szakmai iranyelvek mentén térténjen a kivizsgalasuk és a
terapiajuk. A tagok szamara mod nyilik arra, hogy egy-egy
esetben — példaul ha a diagnozis felallitasa nehézségbe Utko-
zik — virtualis konziliumot hivjanak 6ssze a kontinens mas-
mas kdzpontjaiban dolgozé specialistak k6zremikddéesével.
Dr. Molnar Méaria Judit professzor arr6l is tajékoztatott, hogy
a ritka betegségeknek minddssze 6-8 szazalékara létezik oki
— egyben igen koéltséges — terapia. Ezért az egészségpolitika
fontos feladata az optimalis finanszirozasi médszerek megta-
lalasa. A ritka gyogyszerek fejlesztésében Magyarorszag is
részt vallal — mutatott ra. Az U készitmények hatékonysagat
és biztonsagossagat vizsgalo klinikai vizsgalatokban részt-
vevl betegek értékes megfigyeléseikkel még arra vonatko-
z6an is tampontot adhatnak az orvosoknak, hogy milyen vég-
pontokban érdemes megitélni az adott készitmények hata-
sossagat.

Boromisza Piroska

Mar lehet palyazni az ,,Ev Medikusa” dijra

A korabbi évekhez hasonléan a Magyar Orvostanhallgatok Szévetsége, a Magyar Egészségligyi Menedzsment
Tarsasag tamogatasaval idén is palyazatot ir ki ,,Ev Medikusa” cimmel. A 400 000 forintos pénzjutalommal jaré
dij célja elismerni a sikeres egyetemi tanulmanyaik mellett kiemelked6 kozéleti teljesitményt nyujté orvostan-
hallgatdkat, akik legtébbet tesznek az emberekért és a kozosségért.

Az idén nyolcadik alkalommal jelenik meg az Egészségligyért Felelés Allamtitkarsag, a Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezel6, a Magyar Korhazszévetség, a MOTESZ, az Orvos Szakmai Kollégium és a Magyar Egészséglgyi
Menedzsment Tarsasag tamogatasaval az egészséglgy egészét atfogd és értékelé Medicina TOP évkonyv.

A kényvhoz kapcsolddoan ,Ev Medikusa” cimmel palyazatot irt ki a kiadvany zs(rije és szerkesztdbizottsaga. A dij célja
elismerni az egyetemi tanulmanyaik soran kiemelked6 tudomanyos, tanulmanyi és kozéleti teljesitményt nyujtdé orvos-

tanhallgatokat.

Olyan orvostanhallgatok jelentkezését varjuk, akik a 2019/2020-as tanévben tanulmanyaikat folyatjak valamelyik orvos-

egyetemen és legalabb két lezart félévvel rendelkeznek.

Az Ev Medikusa Dij nyertese 400 000 Ft pénzjutalomban részesil.

A zslri elndke:

Prof. Dr. Kovacs Arpad egyetemi tanar, a Kéltségvetési Tanacs elndke

A zs(ri tagjai:

Prof. Dr. Kosztolanyi Gyérgy egyetemi tanar, az MTA orvosi osztalyanak elndke

Prof. Dr. Filesdi Béla tanszékvezetd egyetemi tanar, az Egészségligyi Szakmai Kollégium elnéke
Prof. Dr. Szokd Eva, a Magyar Gyogyszertudomanyi Tarsasag elndke

Dr. Velkey Gyorgy, a Magyar Kérhazszovetség elndkségi tagja

Dr. Gaal Péter, a Magyar Egészségligyi Menedzsment Tarsasag elndke

A palyazashoz a palyazati adatlapot itt lehet elérni!

A pélyazatokat a szukséges mellékletekkel egyutt kérjik, hogy az evmedikusa@memt.hu cimre

kildjék el 2020. szeptember 30-ig.
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Budapest, 2020. augusztus 13.
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