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Subject: The Opnion of the Hungarian Society of People with GOlden Heart

Our opnion of the Rare Diseases Consultation
NYILVANOS KONZULTACIO
RITKA BETEGSEGEK: KIHIVAS EUROPA SZAMARA"

1. kérdés: Kielégit-e az EU jelenlegi, a ritka betegségekre vonatkozo
fogalommeghatarozésa?

a. Egyetértiink a dokumentum véalaszéaval.

b. Végiggondolandd, hogy a genetikai betegségek okainak feltarasaval egy ehhez is
alkalmazkod6 kategoria rendszert érdemes kidolgozni.

2. kérdés: Egyet ért-e On azzal, hogy siirgetd sziikség van ezen a teriileten a kodolas és az
osztalyozas tokéletesitésére?
Igen

3. kérdés: Segitheti-e a ritka betegségek eurdpai jegyzéke az Ondk nemzeti/regionalis
rendszerét

a ritka betegségek gyogyitasaban?

Igen, de csak ha nemzeti egészségiigyon beliil biztositott, hogy a ritka betegségek felismerése,
diagniiozisa utan ellatasokat is kapjanak.

4. kérdés: Az eurdpai referenciahalozatok részesitsék-e elényben a tuddsatadast? A betegek
mobilitasat? Mindkett6t? Hogyan?

Egyetértiink mindkét prioritassal

Varhatdan oriasi nehézséget jelent majd a szakember sajat kutatoi, cikkiroi érdekeinek és az
informdcio megosztasanak kivanalma. Ezért javasoljuk ezt a teriiletet igen alaposan,
részletesen kidolgozni.

5. kérdés: Sziikséges-e on-line ¢és elektronikus eszkdzoket bevezetni ezen a teriileten?
Természetesen, mas teriiletekhez képest itt kiilonos jelentdsége van az online kapcsolatnak.

6. kérdés: Mit lehet tenni a mindségi vizsgalatokhoz vald hozzaférés tovabbi javitasa
érdekében

a ritka betegségek terén?

Az informdaciok hozzaférésén tal, a klinikai vizsgalatok etikai kodexének ismertetése és
betartatasa sokat segithetne.

Biztositando, hogy a vizsgalatok soran a pozitiv hatasa szerek tovabbra is ingyenesen, vagy az
adott orszagban olcson megfizethetd mdédon hozzaférhetdk legyenek.

7. kérdés: Lat-e jelentds igényt a ritka betegségek lehetséges lakossagi szlirésének unios
szintli

felmérésére?

Magyarorszagot alkalmasnak tartjuk az uniés szintli szirdvizsgalatokban val6 részvételre

8. kérdés: A ritka betegségek gyogyszereinek hozzaférhetéségével kapcsolatos probléma



megoldasat nemzeti vagy unios szinten képzeli-e el?

9. kérdés: Sziikséges-e egy unids rendelet a ritka betegségek orvostechnikai eszkozeirdl és a
ritka betegségek diagnosztizalasarol?
Unids szinten

10. kérdés: Milyen jellegli specialis szocialis és oktatasi szolgaltatasokat kell a ritka
betegségben szenvedd betegek szamdara unids és nemzeti szinten ajanlani?

Komplex rehabilitacios, holisztikus szemléleti lehetdségek biztositasa. Egyénre szabott
fejlesztés, kiilonos tekintettel a ritka halmozottan sériilt gyermekekre.

A komplex rehabilitacié elemei: egészségligy, oktat.as-fejlesztés, foglalkoztatas, mentalis
segitségnyujtas, megélhetés( jaradék és munkajovedelem) biztositasa, lakhatasi és rekreacios
feltételek biztositasa

A ritka betegséggel ¢l0k csaladtagjai szamara segitd foglalkozasok, a pihenés, a lelki segitség,
a foglalkoztatas, a megélhetés terén.

11. kérdés: A nyilvantartasok, adatbazisok és biobankok szdmara az iranyitas és a
finanszirozasi
rendszer milyen modellje lenne megfelel6?

12. kérdés: Miként latja a partnerek (ipar és karitativ szervezetek) szerepét egy ritka
betegségek

elleni unids fellépés soran? Milyen modell lenne a legmegfelelobb?

Természetesen a betegek képviseletének helyzetbe hozésa igen fontos, de onmagaban nem
elég.

13. kérdés: Egyetért-e On azzal a gondolattal, hogy legyenek cselekvési tervek? Ha igen,
akkor

az On orszagaban nemzeti vagy regionalis szinten legyenek?

Elsdsorban nemzeti szinten legyenek cselekvési tervek, és csak ennek elkésziilte utan
regiondlis tervek. Ugyanakkor legyenek azonos elven mitkodo biztonsagos szinvonalu
regionalis kozpontok.

Csatd Zsuzsa
Csupaszivek Tarsasaga

Hungarian Society of People with GOlden Heart
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