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EUROPAI BIZOTTSAG o ) o
EGESZSEGUGYI ES FOGYASZTOVEDELMI FOIGAZGATOSAG

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Orszagos Szovetsége allaspontja a Bizottsag

crer

RITKA BETEGSEGEK: KIHIVAS EUROPA SZAMARA

Osszefoglaldan szerintiink egy kitiinéen, és koriiltekintéen megirt, a témakdort kelld mélységben
atgondol6 dokumentumot ismerhettiink meg! Az aldbbiakban néhany feltett kérdéshez fiiziink
gondolatokat:

1. Kérdés: Szerintlink érdemes a jelenlegi europai definiciot (1/2000) megtartani egész Europa
szdmara, hiszen ezt hasznaljdk mar sok eurdpai intézményben és dokumentumban, valamint szdmos
tagallamban is. Ezért zavard lenne, ha most megvaltoztatnank a definiciot ebben a fontos szdvegben.

2. Kérdés: Igen, Egyetértiink azzal, hogy siirgetd sziikség van ezen a teriileten a kodolas és az
osztalyozas tokéletesitésére. Feltétleniil jo lenne, ha a most kidolgozas alatt levé BNO-11-ben
(Betegségek Nemzetkdzi Osztalyozasa) minél tobb ritka betegség kapna 6nalloé kédot, megkonnyitve
az orvosok ¢és a betegek helyzetét.

3. Kérdés: Valoban, a ritka betegségek eurdpai jegyzéke sok szempontbol segiti mind a civil
szervezetek, mind pedig az ellatok munkdjat a ritka betegségekkel valo foglalkozas soran.

4. Kérdés: Igen, szerintiink az Eurdpai Referencia Haldzat, a Referencia Kozpontok iigye elsddleges
fontossagu a ritka betegek szdmara. Azonban nem csupan az egészségiigyi diagnosztika és ellatas
terén fontosak ezek a kdzpontok, és halozatuk, hanem sok ritka betegség esetén a habilitacio,
rehabilitacio teriiletén is! Mind a tuddsatadas, mind pedig a betegek mobilitdsa fontos. Az, hogy
melyikiik élvezzen eldnyt, azt az adott eset hatdrozza meg.

5. Kérdés: Igen, az on-line és elektronikus eszkozok alkalmazéasa ezen a teriileten elsddleges, hiszen
ezek a betegek szétszortan, egymastol rendszerint tdvol élnek.

7. Kérdés: Igen, sziikség van a ritka betegségek lehetséges lakossagi sziirésének unids szintli
felmérésére.

8. Kérdés: Mivel a megfeleld tapasztalat csak EU szinten 1étezik, és nem nemzeti szinten, ezért
fontos lenne az EU szerepe a ritka betegségek gyogyszereinek hozzaférhetdségével kapcsolatos
probléma megoldasaban.
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9. Kérdés: Egyetértiink a kérdéshez flizott gondolatokkal.

10. Kérdés: Nagyon fontos a betegek €s csaladok specializalt szocialis €s oktatasi ellatasa, mivel az
valdoban megvaltoztathatna ¢és javitand a mindennapi életiiket! K6zép Eurdpaban kiilondsen
hianyoznak a skandinav példakhoz hasonlé Ritka Betegségek (Re)Habilitacios kdzpontjai.

11. Kérdés: Fontos, hogy magukat a betegeket is vonjak be a betegregiszterek és adatbazisok
kezelésébe. Tobbek vagyunk, mint egyszerii ,,anyagszolgaltatok™, és jogunk van a minket
kozvetleniil érintd dontésekben részt venni.

13. Kérdés: Igen, fontos lenne, hogy Magyarorszagon is kidolgozasra keriiljon a Ritka Betegségekkel
foglalkoz6 Nemzeti Terv!

14. Kérdés: Igen az Eurdpai Ritka Betegségek Irodéja biztosithatna a ritka betegségek terén
sziikséges tevékenységek fenntarthatdosagat és hossza tavh finanszirozasat.

A meglevo kérdésekhez fiizott €szrevételek mellett tigy érezziik, hogy hianyzik a ritka betegségek
terén végzett kutatasi tevékenység prioritadsanak hangsulyozasa.

Ugyancsak nagyon fontos lenne, hogy a betegszervezetek tamogatasanak és megfeleld
jogosultsagokkal valé felhatalmazasanak kérdése is bekeriiljon a végsé dokumentumba, hiszen mind
a nemzeti mind pedig az eurdpai szintli egyiittmiikodésiik 1ényeges.
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