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2012.11.30. 2012.11.30. 

Jogv®delem jºvŖje 

 t§j®koztat§s az OBDK megalakul§s§r·l 

Mina Andr§s dr. 

FŖv§rosi ®s Pest megyei betegjogi k®pviselŖ 

OBDK betegjogi referens 



2012.11.30. 2012.11.30. 

2012. November 1. 

megalakult az OBDK 
 

OBDK FŖigazgat·ja: Dr. Nov§k Krisztina 

 

Jogv®delmi-, Jogi- ®s M·dszertani fŖoszt§ly 

 Dr. Kiss L§szl· fŖoszt§lyvezetŖ 

 

Dokument§ci·s fŖoszt§ly 

 Dr. Tr·cs§nyi S§ra PhD. fŖoszt§lyvezetŖ 



2012.11.30. 2012.11.30. 

Az OBDK l®trehoz§s§r·l a 214/2012. (VII. 30.) 

Korm. rendelet rendelkezett. 

 

ElsŖdleges c®lja seg²teni a Korm§ny §ltal 

t§mogatott, az eg®szs®g¿gynek ¼j ir§nyt ad· 

Semmelweis Terv megval·sul§s§t. 



2012.11.30. 2012.11.30. 

A hivatal feladata ºsszetett: 

 

1. Jogv®delmi 

2. Dokument§ci·-kezel®s 

3. M·dszertani feladatok 

4. Nemzetkºzi, hat§ron §tny¼l· feladatok 

5. Hat·s§gi nyilv§ntart§s vezet®s®re sz·l· 

hat§skºrbŖl §ll. 



2012.11.30. 2012.11.30. 

 

1. A jogv®delmi k®pviselet ell§t§sa: 

 

Ågondoskodik a betegek, ell§tottak ®s gyermekek 

tºrv®nyben meghat§rozott jogainak v®delm®rŖl 

Åa jogv®delmi k®pviselŖk foglalkoztat§s§r·l, 

munk§juk szervez®s®rŖl ®s szakmai, szervezeti 

ir§ny²t§s§r·l 

Åa jogv®delem ter¿let®n m·dszertani feladatokat 

v®gez ®s vezeti a jogv®delmi k®pviselŖk 

nyilv§ntart§s§t 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

 

2. Dokument§ci·s feladatok ell§t§sa:  
 

Å OBDK l§tja el az adatkezelŖi feladatokat a jogut·d n®lk¿l 

megszŤnt eg®szs®g¿gyi int®zm®nyekn®l keletkezett 

eg®szs®g¿gyi dokument§ci· tekintet®ben;  

Åa megszŤnt eg®szs®g¿gyi int®zm®nyekrŖl nyilv§ntart§st 

vezet, biztos²tja a beteg sz§m§ra az iratbetekint®s jog§t, 

Å iratot, dokument§ci·t Ŗriz ®s archiv§l, fenntartja a 

feldolgozott dokument§ci· olvashat·s§g§t. 



2012.11.30. 2012.11.30. 

 

3. M·dszertani feladatokat v®gez: 
 

ÅMind a jogv®delem, mind az adatv®delmi ®s 

dokument§ci·s feladatkºr tekintet®ben 

 

ÅE kºrben elj§r§srendeket dolgoz ki, m·dszertani leveleket 

k®sz²t a szolg§ltat·k sz§m§ra a j· gyakorlatok 

meghonos²t§sa ®rdek®ben, k¿lºnºs hangs¼lyt fektet a 

permegelŖzŖ / per elker¿lŖ megold§sok kidolgoz§s§ra 

 

ÅAz eg®szs®g¿gyben alkalmazhat· ¼j elektronikus 

elj§r§sok (e-Health) elterjeszt®s®re. 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

4. Nemzetkºzi, hat§ron §tny¼l· feladatok 

 

Å Az uni·s jogharmoniz§ci· keret®ben a 2011/24/EU 

ir§nyelv szerint a hat§ron §tny¼l· eg®szs®g¿gyi ell§t§s 

nemzeti kapcsolattart· pontja egyben 

Å Az uni·s jogharmoniz§ci· keret®ben az ir§nyelv 

hazai jogrendbe ¿ltet®s®nek hat§rideje: 2013. okt. 25. 



2012.11.30. 2012.11.30. 

Nemzeti Kapcsolattart· Pontk®nt az OBDK 
 

Åt§j®koztat§st ny¼jt a betegek, eg®szs®g¿gyi 

szakemberek sz§m§ra;  

Åkapcsolatot tart az EU orsz§gok kapcsolattart· 

pontjaival, betegszervezetekkel, eg®szs®g¿gyi 

szolg§ltat·kkal ®s az illet®kes hazai 

szervezetekkel (pl. GYEMSZI, ĆNTSZ) 

  

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

5. Hat·s§gi nyilv§ntart§s vezet®se 

 

Jogv®delmi k®pviselŖk regisztr§l§sa 

- szakk®pes²t®se 

- szakmai gyakorlata 

- tov§bbk®pz®se 

- (szem®lyes ®s szakmai adatok, 

munkahelyek, erkºlcsi bizony²tv§ny) 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

OBDK hat·s§gi partnerei  

 

ÅEmberi ErŖforr§sok Miniszt®riuma Eg®szs®g¿gy®rt FelelŖs 

Ćllamtitk§rs§g 

ÅĆllami N®peg®szs®g¿gyi ®s Tisztiorvosi Szolg§lat 

ÅAlapvetŖ Jogok Biztos§nak Hivatala 

ÅGy·gyszer®szeti ®s Eg®szs®g¿gyi MinŖs®g- ®s 

Szervezetfejleszt®si Int®zet 

ÅEgyenlŖ B§n§sm·d Hat·s§g 

ÅNemzeti Fogyaszt·v®delmi Hat·s§g 

ÅOrsz§gos Eg®szs®gbiztos²t§si P®nzt§r 



2012.11.30. 2012.11.30. 

OBDK feladatai 

 

Åa betegek, ell§tottak ®s gyermekek tºrv®nyben 

meghat§rozott jogainak v®delme 

Åinform§ci·val szolg§l a betegeknek v®lt vagy val·s 

s®relmeik kivizsg§l§s§hoz, orvosl§s§hoz 

Åeg®szs®gtudatoss§g, eg®szs®gkultur§lis misszi· 

Åa jogv®delmi k®pviselŖk szakmai munk§j§nak seg²t®se 

Åa jogv®delem ter¿let®n m·dszertani feladatokat v®gez, 

helyes gyakorlatok gyŤjt®se, megoszt§sa 



2012.11.30. 2012.11.30. 

1997. ®vi CLIV tºrv®ny az Eg®szs®g¿gyrŖl 

 

Betegjogok: 
Å Az eg®szs®g¿gyi ell§t§shoz val· jog 

Å Az emberi m®lt·s§ghoz val· jog 

Å A kapcsolattart§s joga 

Å Az int®zm®ny elhagy§s§nak joga 

Å A t§j®koztat§shoz val· jog 

Å Az ºnrendelkez®shez val· jog 

Å Az ell§t§s visszautas²t§s§nak joga 

Å Az eg®szs®g¿gyi dokument§ci· megismer®s®nek joga 

Å Az orvosi titoktart§shoz val· jog 

Å Az orvosi kezel®ssel, ell§t§ssal kapcsolatos panasz kivizsg§l§s§nak 
joga 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

1997. ®vi CLIV tºrv®ny az Eg®szs®g¿gyrŖl 

 

Betegkºtelezetts®gek: 

ÅfelelŖss®g a saj§t ®s m§sok eg®szs®g®®rt 

Åegy¿ttmŤkºd®s, adatszolg§ltat§s 

ÅmŤkºd®si rend, h§zirend betart§sa 

Åt®r²t®si d²j megfizet®se 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

Adatv®delem 

 
Å1997. ®vi XLVII. tºrv®ny 

az eg®szs®g¿gyi ®s a hozz§juk kapcsol·d· 

szem®lyes adatok kezel®s®rŖl ®s v®delm®rŖl 
  

Å2011. ®vi CXII. tºrv®ny 

az inform§ci·s ºnrendelkez®si jogr·l ®s az 

inform§ci·szabads§gr·l 
 

 



2012.11.30. 2012.11.30. 

Szeretettel v§rjuk kºvetkezŖ 

rendezv®ny¿nkre 

 

Eur·pai Betegjogi Nap  

az OBDK szervez®s®ben 

2013. Ćprilis 16. 

 

A rendezv®ny r®szletes programja megtal§lhat·: 

http://www.obdk.hu/index.php/a-jogokrol-a-gyakorlatban/245- 

europai-betegjogi-nap-2013 



2012.11.30. 2012.11.30. 

Kºszºnºm figyelm¿ket! 
 

 

ÅZºldsz§m: 80/620-055 

ÅHonlap: www.obdk.hu 

ÅE-mail: obdk@obdk.hu 

http://www.obdk.hu/
mailto:obdk@obdk.hu
mailto:obdk@obdk.hu
mailto:obdk@obdk.hu


Pog§ny G§bor Ph.D. 
A RIROSZ elnºke, az NBF ElŖk®sz²tŖ V§lasztm§ny tagja 

Az EUCERD ®s az Orphanet International Advisory Board tagja 

Fabry nŖbetegek Napja, Budapest, 2013. 04. 06. 

www.rirosz.hu, www.eurordis.org, www.eucerd.eu  

ȵ%ÌěÂÂ ÃÓÉÎÜÌÄ ÁÚÔȟ ÁÍÉ ÓÚİËÓïÇÅÓȟ ÕÔÜÎÁ ÁÚÔȟ ÁÍÉ ÌÅÈÅÔÓïÇÅÓȟ  
ïÓ ÍÜÒÉÓ ÁÚÔ ÆÏÇÏÄ ÃÓÉÎÜÌÎÉȟ ÁÍÉ ÌÅÈÅÔÅÔÌÅÎȱ 

Assisi Szent Ferenc 

http://www.rirosz.hu/
http://www.eurordis.org/
http://www.eucerd.eu/


Î %ÌěÆÏÒÄÕÌÜÓÉ ÇÙÁËÏÒÉÓÜÇÁ ËÉÓÅÂÂȟ ÍÉÎÔ ΧȾΨΦΦΦ ɉ%ÕÒĕÐÁÉ ÄÅÆÉÎþÃÉĕɊȢ 
Î OÌÅÔÖÅÓÚïÌÙÅÓȟ ÖÁÇÙ ËÒĕÎÉËÕÓ ÌÅïÐİÌïÓÓÅÌ ÊÜÒĕ ÂÅÔÅÇÓïÇÅËȟ ÍÁÇÁÓ ÓÚÉÎÔĴ 
ËÏÍÐÌÅØÉÔÜÓÓÁÌȢ  

Î 6000 - ήΦΦΦ ÆïÌÅ ÉÌÙÅÎ ÂÅÔÅÇÓïÇÅÔ ÁÚÏÎÏÓþÔÏÔÔÁË ÍÜÒ ɉÄÅÆÉÎþÃÉĕÔĕÌ 
ÆİÇÇěÅÎɊȢ 

Î 4ĘÂÂÓïÇİË ÅÇÙİÔÔ ÊÜÒ ÖÁÌÁÍÉÌÙÅÎ ÆÏÇÙÁÔïËÏÓÓÜÇÇÁÌȡ Á ÂÅÔÅÇÅË 
ïÌÅÔÍÉÎěÓïÇïÔ ÇÙÁËÒÁÎ ÒÏÎÔÊÁȟ ÁÚ ĘÎÜÌÌĕÓÜÇÕË ÃÓĘËËÅÎïÓÅȟ ÖÁÇÙ 
ÅÌÖÅÓÚÔïÓÅȢ  

Î %ÒěÓ ÆÜÊÄÁÌÏÍ ïÓ ÓÚÅÎÖÅÄïÓ ËþÓïÒÉ ÍÉÎÄ Á ÂÅÔÅÇȟ ÍÉÎÄ ÐÅÄÉÇ Á ÃÓÁÌÜÄÊÁ 
ÓÚÜÍÜÒÁȢ 

Î 3ÚÉÎÔÅ ÎÉÎÃÓ ÌïÔÅÚě ÈÁÔÜÓÏÓ ÇÙĕÇÙÍĕÄȢ 
Î 75 %-ÕË ÇÙÅÒÍÅËÅËÅÔ ïÒÉÎÔȢ 
Î A betegek 30 %-Á ÍÅÇÈÁÌ ĘÔ ïÖÅÓ ËÏÒÕË ÅÌěÔÔȢ 
Î % ÂÅÔÅÇÓïÇÅË ήΦ ϻ-Á ÇÅÎÅÔÉËÁÉ ÅÒÅÄÅÔĴȢ  
Î ! ÍÁÒÁÄïËÏÔ ÂÁËÔÅÒÉÜÌÉÓȟ ÖÁÇÙ ÖþÒÕÓÏÓ ÆÅÒÔěÚïÓÅËȟ ÁÌÌÅÒÇÉÜËȟ ÉÌÌÅÔÖÅ 
ËĘÒÎÙÅÚÅÔÉ ÔïÎÙÅÚěË ÏËÏÚÚÜËȢ  

Î .ÉÎÃÓ ÅÌÅÇÅÎÄě ÉÎÆÏÒÍÜÃÉĕ ÒĕÌÕËȢ 
Î ! ËÕÔÁÔÜÓÉ ÁËÔÉÖÉÔÜÓ ÉÓ ÎÁÇÙÏÎ ÇÙïÒ 

A ritka betegségben szenvedő egyén gyakran az egészségügyi rendszerek 

árvája, sokszor diagnózis nélkül, kezelés nélkül, kutatás nélkül, és ezért szinte 

minden remény nélkül küzd a betegséggel. 



ÂËĘÚÖÅÔÌÅÎİÌ ÖÁÇÙ 

ÂËĘÚÖÅÔÖÅ ÃÓÁÌÜÄÔÁÇÊÁÉÎ  

ÂËĘÚÖÅÔÖÅ Á ÔÜÒÓÁÄÁÌÍÏÎ 
ÜÔȦ 

Â 6000 - 8000 f®le ilyen betegs®get azonos²tottak m§r 
(defin²ci·t·l f¿ggƉen). 

ÂA betegs®gek ritk§n fordulnak elƉ, de a ritka 
betegs®gben szenvedƉk m§r sokan vannak. 

ÂHaz§nkban 800 000, az EU-ban 27-34 milli· beteg (a 
lakoss§g 6-10 %-a)! 

! ÒÉÔËÁÓÜÇ ÐÁÒÁÄÏØ ÖÏÌÔÁȡ 



ÅHozz§f®r®s a helyes diagn·zishoz (Genetikai tesztel®s, 
¼jsz¿lºtt szƣr®s) 

ÅInform§ci·hi§ny (K·dol§s ®s besorol§s, telemedicina) 

Å¥sszetett tudom§nyos ismeretek hi§nya (regiszterek ®s 
adatb§zisok, nemzetkºzi kutat§si platformok) 

ÅSzoci§lis kºvetkezm®nyek (Specializ§lt szoci§lis 
szolg§ltat§sok) 

ÅMegfelelƉ minƉs®gƣ eg®szs®g¿gyi ell§t§s hi§nya 
(Szak®rtƉi kºzpontok nemzetkºzi referencia h§l·zata) 

Å A kev®s l®tezƉ gy·gyszerek ®s ell§t§s magas kºlts®gei 
(ćrk®pz®s ®s visszat®r²t®s, eg®szs®g¿gyi reform) 

ÅEgyenlƉtlens®g a kezel®s ®s gondoz§s el®rhetƉs®g®ben 

ÅElszigetelƉd®s (a betegek ®s a csal§dok t§mogat§sa ®s 
erƉs²t®se, a kapcsolati h§l· ®s kºzºss®g®p²t®s) 

5ÇÙÁÎÁÚÏË Á ËÉÈþÖÜÓÏË Á ÖÉÌÜÇ 
ÍÉÎÄÅÎ ÔÜÊÜÎ 





ÂEurordisCare 2 
Á A diagn·zishoz jut§s kºr¿lm®nyei 

Á 2003-2006 (haz§nkban 2010-2011) 

Á 6189 beteg ®s csal§d 

Á 8 ritka betegs®g, 76 betegszervezet 

Á 17 orsz§g, 13 nyelv  

ÂEurordisCare 3 
Á Eg®szs®g¿gyi ®s szoci§lis szolg§ltat§sokhoz val· 
jut§s kºr¿lm®nyei 

Á 2006-2008 

Á 5995 beteg ®s csal§d 

Á 16 ritka betegs®g, 130 betegszervezet 

Á 22 orsz§g, 15 nyelv 



ÂKorai jelektƉl a diagn·zisig: 25%-ban (27,4%) 5-30 ®v 
telik el 

ÂA v®gleges diagn·zis elƉtt 40%-n§l (33,1 %) rossz 
diagn·zis - Emiatt indokolatlan kezel®s: 

Á 16%-n§l (5,9 %) seb®szeti beavatkoz§s  

Á 33%-n§l (48,3 %) egy®b orvosi kezel®s 

Á 10%-n§l (3,9 %) pszichol·giai kezel®s 

Â 26%-nak (34 %) m§s r®gi·ba, 2%-nak (1,9 %) m§s 
orsz§gba kellett utazni a diagn·zis®rt 

Â Az un. ămegmond§si kºr¿lm®nyekó rosszak voltak 
33%-n§l (24,1 %), elfogadhatatlanok 12,5%-n§l (9,4 %) 

ÂA betegs®g genetikai term®szet®t nem magyar§zt§k el 
25%-n§l (27,5 %) 

ÂGenetikai tan§csad§s 50%-n§l nem tºrt®nt 

Â A betegek 28 %-a (37,2 %) k®rt megerƉs²tƉ diagn·zist. 

(H)  



Î! ÂÅÔÅÇÅË ËÅÚÅÌïÓïÔ ÓÏËÓÚÏÒ ÖÉÓÓÚÁÕÔÁÓþÔÊÜË Á ÂÅÔÅÇÓïÇ 
ȵÓÚÏËÁÔÌÁÎÓÜÇÁȱ ɉÁ ÂÅÔÅÇ ÆÕÒÃÓÁ ËİÌÓÅÊÅȟ ÖÉÓÅÌËÅÄïÓÅȟ ÖȢ 
ËÏÍÍÕÎÉËÜÃÉĕÓ ÎÅÈïÚÓïÇÅÉɊ ïÓ ËÏÍÐÌÅØ ÖÏÌÔÁ ÍÉÁÔÔ 

Î#ÓÁË Á ÔÅÌÊÅÓ ËĘÒĴȟ ÈÏÌÉÓÚÔÉËÕÓ ÍÅÇËĘÚÅÌþÔïÓ ïÓ 
ÍÕÌÔÉÄÉÓÚÃÉÐÌÉÎÜÒÉÓȟ ËÏÏÒÄÉÎÜÌÔ ɉÅÇïÓÚÓïÇİÇÙÉȟ ÓÚÏÃÉÜÌÉÓȟ 
ÆÏÇÌÁÌËÏÚÔÁÔÜÓÉ ÓÔÂȢɊ ÅÌÌÜÔÜÓÉ ÍĕÄ ÈÏÚÈÁÔ ÅÒÅÄÍïÎÙÔ 

Î(ÁÚÜÎË Á ÌÅÇÒÏÓÓÚÁÂÂ ÈÅÌÙÅÎ ÜÌÌ ÁÚ ÅÌÓě ÖÉÚÉÔÉÇ ÅÌÔÅÌÔ ÉÄě 
ÈÏÓÓÚÜÔ ÔÅËÉÎÔÖÅ 

Î4ĭÌ ÍÁÇÁÓ Á ËĕÒÈÜÚÂÁÎ ÅÌÔĘÌÔĘÔÔ ÉÄě ÉÓȢ 
Î! ÌÅÇÒÏÓÓÚÁÂÂ Á ÔÁÇÜÌÌÁÍÏË ËĘÚĘÔÔ Á ÈÅÌÙÚÅÔİÎË Á 
ÓÚÏÃÉÜÌÉÓ ÅÌÌÜÔÜÓÏË ÅÌïÒÈÅÔěÓïÇÅȟ ïÓ Á ÖÅÌİË ÖÁÌĕ 
ÍÅÇÅÌïÇÅÄÅÔÔÓïÇ ÔÅÒïÎ ÉÓ  



ÅAz Eur·pai Parlament ®s Tan§cs Rendelete az Ă§rvaò gy·gyszerekrŖl 
ÁElfogadva 1999 December 16-§n 

 

ÅAz Europai Bizotts§g KOMMUNIKĆCIčJA: ç Ritka Betegs®gek, Kih²v§s Eur·pa 
Sz§m§ra è http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf 

ÁElfogadva 2008 November 11-®n 

 

ÅTANĆCSI AJĆNLĆSOK a ritka betegs®gek ter®n sz¿ks®ges cselekv®srŖl 
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF 

ÁElfogadva 2009 J¼nius 9-®n 

 

ÅAz EUCERD l®trehoz§sa  
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2009:315:0018:0021:EN:PDF 

ÁKihirdetve 2009 November 30-§n 

 

ÅEUROPLAN kimeneti indik§torok meghat§roz§sa a RB ter¿leten tºrt®nŖ 
elŖrehalad§s m®r®s®re 

ÅEUROPLAN aj§nl§sok kidolgoz§sa a RB Nemzeti Tervek l®trejºtt®nek 
elŖseg²t®s®re 
ÁMegt§rgyalva 15 Nemzeti konferenci§n, elfogadva 2011 M§jus§ban R·m§ban  

 

ÅDIREKTĉVA a hat§ron §tny¼l· eg®szs®g¿gyi ell§t§sr·l 

ÁElfogadva 2011 M§rcius 9-®n         Nagyon kem®nyen dolgoztunk J é 

 



Î(ÏÇÙ ÅÌïÒÊİÎË ÅÇÙ ËÒÉÔÉËÕÓ ÔĘÍÅÇÅÔ Á ÄĘÎÔïÓÈÏÚĕË ïÓ 
Á ÔÜÒÓÁÄÁÌÏÍ ÓÚÅÍÐÏÎÔÊÜÂĕÌ 

Î(ÏÇÙ Á ÌÅÈÅÔÓïÇÅÓ ÍÁØÉÍÜÌÉÓ ÓÚÜÍĭ ËİÌĘÎÂĘÚě ÒÉÔËÁ 
ÂÅÔÅÇÅÔ ËïÐÖÉÓÅÌÈÅÓÓİË 

Î+ÏÏÐÅÒÜÃÉĕȟ ÆÏÒÒÜÓÏË ËÏÎÃÅÎÔÒÜÌÜÓÁȟ ÊÏÂÂ 
ÍÕÎËÁÍÅÇÏÓÚÔÜÓ 

Î%ÇÙÓïÇȟ ÍïÒÓïËÅÌÔÅÂÂ ÖÅÒÓÅÎÙ  
Î-ÅÇÎĘÖÅËÅÄÅÔÔ ÂÅÆÏÌÙÜÓ Á ÎÅÍÚÅÔÉ ÈÁÔĕÓÜÇÏËÁÔ ïÓ 

politikusokat tekintve  
Î4ÁÐÁÓÚÔÁÌÁÔÏËȟ ÉÎÆÏÒÍÜÃÉĕ ïÓ Êĕ ÇÙÁËÏÒÌÁÔÏË 
ÍÅÇÏÓÚÔÜÓÁ 

Î! ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÅËËÅÌ ËÁÐÃÓÏÌÁÔÏÓ ÉÓÍÅÒÅÔÅË 
ÔÅÒÊÅÓÚÔïÓÅ 

Î(ÁÚÜÎË ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÅÉÎÅË ÎÅÍÚÅÔËĘÚÉ ËïÐÖÉÓÅÌÅÔÅ 



1. A ritka betegek h§ny sz§zal®ka lehet vagy v§lik 

fogyat®koss§: 

 A RB-ek rendk²v¿l nagy heterogenit§sa, de 
ugyanakkor a mindannyiukra jellemzƉ ăl§thatatlanó 
volta ®s a sz¿ks®ges adatok hi§nya miatt neh®z a 
v§lasz! 
òA ritka betegs®gek az esetek tºbb mint 65 %-
§ban eredm®nyeznek a mindennapi ®letet 
jelentƉsen megnehez²tƉ fogyat®koss§got. 9 %-ban 
az ºn§ll·s§g teljes elveszt®s®t okozz§k. 80%-uk 
megrºvid²ti a v§rhat· ®lettartamotó 
(l§sd: http://www.sante.gouv.fr/les-maladies-rares-qu-est-ce-que-c-est.html) 
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&ÏÇÙÁÔïËÏÓÓÜÇ ÔþÐÕÓÁ 

&ÏÇÙÁÔïËÏÓÏË 

ÓÚÜÍÁ ΨΦΦΧ ïÖÉ 

ÎïÐÓÚÜÍÌÜÌÜÓ ÁÄÁÔÁÉ 

szerint   

ϻ ÁÒÜÎÙÂÁÎ 

! ÂÅÃÓİÌÔ 

ĘÓÓÚÅÓ ÓÚÜÍ ÁÚ 

irodalom 

szerint 

ϻ ÁÒÜÎÙÂÁÎ 

-ÏÚÇÜÓËÏÒÌÜÔÏÚÏÔÔ 251 560 43,6 300 000 36 

,ÜÔÜÓÓïÒİÌÔ 83 040 14,4 80 000 10 

OÒÔÅÌÍÉ ÆÏÇÙÁÔïËÏÓ 56 963 9,9 300 000 36 

(ÁÌÌÜÓÓïÒİÌÔȟ 

ÂÅÓÚïÄÈÉÂÜÓ 
60 865 10,5 61 000 7 

Autizmus spektrum 

betegek 
- - 100 000 12 

%ÇÙïÂ 124 578 21,6 - - 

vÓÓÚÅÓÅÎ 577 006 100 841 000 100 

Ritka betegek - - 800 000   



2. A ăl§that·ó fogyat®kosok kºzºtt mennyi a ritka 

beteg: 

  
&ÏÇÙÁÔïËÏÓÓÜÇ ÔþÐÕÓÁ 

! ÆÏÇÙÁÔïËÏÓÏË 

ËĘÚÔÉ 2" ϻ 

-ÏÚÇÜÓËÏÒÌÜÔÏÚÏÔÔ 41,2 

,ÜÔÜÓÓïÒİÌÔ 81,1 

OÒÔÅÌÍÉ ÆÏÇÙÁÔïËÏÓ 16,0 

(ÁÌÌÜÓÓïÒİÌÔ 37,2 

3ĭÌÙÏÓ ÐÓÚÉÃÈÉÜÔÒÉÁÉ 

ÒÅÎÄÅÌÌÅÎÅÓÓïÇ 
3,3 

%ÇÙïÂ 21,6 

vÓÓÚÅÓÅÎ 26 

ÉÓÍÅÒÅÔÌÅÎ ÅÒÅÄÅÔĴ ɉÁÍÉ 

ËïÓěÂÂ ÄÉÁÇÎÏÓÚÔÉÚÜÌÜÓÒÁ 

ËÅÒİÌÈÅÔ ÅÓÅÔÌÅÇ 2"-ËïÎÔɊ 

36 

7 ®ves s¼lyos fogyat®kos 

gyermekek (FNO 

besorol§s szerint 

ment§lis, idegrendszeri, 

®rz®kel®si ®s ideg-, csont, 

izomrendszeri, 

mozg§shoz kapcsol·d· 

fogyat®koss§ggal 

rendelkezƉk - MSN1)  

Guillem P. et. al., Rare diseases in 

disabled children: an epidemiological 

survey. Arch Dis Child 2008;93:115-

118.) 



!: %'O3:3O'­'9 
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GA 

Leegyszerƣs²tve, az emberek 

eg®szs®g®t 20%-ban a 

velesz¿letett tulajdons§gok, 

35%-ban az ®letm·d, 30 %-

ban a term®szetes ®s 

t§rsadalmi kºrnyezet, 15%-

ban az eg®szs®g¿gyi ell§t§s 

hat§rozza meg (Simon Tam§s 
Orvostov§bbk®pzƉ Szemle 2007; 

14(9):13-16)  



1. )Äě ïÓ ÅÎÅÒÇÉÁ ÈÉÜÎÙÁ ɀ ěÒİÌÔÅËÒÅ ÖÁÎ ÓÚİËÓïÇİÎËȦ 

Í -ÅÇ ËÅÌÌ ËİÚÄÅÎİÎË Á ÂÅÔÅÇÓïÇÇÅÌ 

Í (ÅÌÙÔ ËÅÌÌ ÜÌÌÎÕÎË Á ÍÕÎËÁÈÅÌÙİÎËĘÎȟ Á ËÁÒÒÉÅÒ ïÐþÔïÓÂÅÎ 

Í 4ĘÒěÄÎİÎË ËÅÌÌ Á ÃÓÁÌÜÄÉ ïÌÅÔİÎËËÅÌ 

Í OÓ ÈÁ ÍïÇ ÖÁÎ ÓÚÁÂÁÄÉÄěÎË ɀ ÓÚÅÒÖÅÚÈÅÔİÎË ÅÇÙ ÂÅÔÅÇÓïÇ-
specifikus betegszervezetet 

Í !ÚÔÜÎ ȵÍÁÒÁÄïËȱ ÉÄěÎËÂÅÎ ɀ ÅÌËÅÚÄÈÅÔÊİË ÁÚ 
ÅÒÎÙěÓÚÅÒÖÅÚÅÔ ÌïÔÒÅÈÏÚÜÓÜÔȦ 

Í 6ïÇİÌ Á ȵÍÅÇÍÁÒÁÄĕȱ ÅÎÅÒÇÉÜÎËÁÔ ïÓ ÉÄěÎËÅÔ ÆÅÌÈÁÓÚÎÜÌÖÁ  
ɀ ÄÏÌÇÏÚÈÁÔÕÎË ÅÇÙ ÎÅÍÚÅÔËĘÚÉ ÓÚÅÒÖÅÚÅÔ ïÒÄÅËïÂÅÎ ÉÓ J. 

De meg®ri az erƉfesz²t®st! 



2. 0ïÎÚÈÉÜÎÙȟ ÆÉÎÁÎÃÉÜÌÉÓ ÂÉÚÏÎÙÔÁÌÁÎÓÜÇ 
3. ! ÈÕÍÜÎ ÅÒěÆÏÒÒÜÓÏË ÈÉÜÎÙÁȡ ÒÉÔËÁ Á ÆěÆÏÇÌÁÌËÏÚÜÓĭ 

ÁÌËÁÌÍÁÚÏÔÔȟ ÎÅÈïÚ ÁÚ ĘÎËïÎÔÅÓÅËÅÔ ÁËÔÉÖÉÚÜÌÎÉ 
4. 4ĭÌ ÓÏË ÁÄÍÉÎÉÓÚÔÒÜÃÉĕ ïÓ ÂİÒÏËÒÜÃÉÁ 
5. ! ȵÂÅÔÅÇ ÂÁÒÜÔȱ ÔÜÒÓÁÄÁÌÍÉ ËĘÒÎÙÅÚÅÔ ÈÉÜÎÙÁ 
6. ! ȵÃÉÖÉÌ ÂÁÒÜÔȱ ÓÚÏÃÉÜÌÉÓ ËĘÒÎÙÅÚÅÔ ÈÉÜÎÙÁ 
7. 0ÏÌÉÔÉËÁÉ ÁËÁÒÁÔ ïÓ ÔÜÍÏÇÁÔÜÓ ÈÉÜÎÙÁ 
8. ! ÓÚÅÒÖÅÚÅÔÅË ËĘÚÔÉ ËÏÏÐÅÒÜÃÉĕ ÎÅÈïÚÓïÇÅÉ ɀ konfliktusok, 

ÓÚïÔÈĭÚÜÓȟ ÖÅÒÓÅÎÇïÓ  
9. ! ÐÜÌÙÜÚÁÔÉ ÒÅÎÄÓÚÅÒ ÇÏÎÄÊÁÉ ɀ ÔĭÌ ÎÁÇÙ ÍÕÎËÁȟ ÔĭÌ ÓÏË ĘÎÅÒěȟ 

ÓÚÅÍïÌÙÅÓ ËÁÐÃÓÏÌÁÔÏË ÆİÇÇÖïÎÙÅȟ ÜÔÌÜÔÈÁÔÁÔÌÁÎ ÅÌÂþÒÜÌÜÓȟ 
ÉÇÁÚÓÜÇÔÁÌÁÎ ÒÅÎÄÓÚÅÒȟ ÎÅÍ ÊĕÌ ÃïÌÚÏÔÔ ȟ ÓÔÂȢ  

10. 4ÁÇÏË ÁÌÁÃÓÏÎÙ ÁËÔÉÖÉÔÜÓÁȟ ÒïÓÚÖïÔÅÌÅ 
11. 3ÚÏÃÉÜÌÉÓ ÈÜÔÒÜÎÙÏËȟ ÓÚÅÇïÎÙÓïÇ 
12. +ÏÎÆÌÉËÔÕÓÏË ÅÇÙïÂ ÓÚÏÌÇÜÌÔÁÔĕËËÁÌȟ ÓÚÁËÅÍÂÅÒÅËËÅÌ 

De mi megcsin§ltuk J! 



Å A ritka betegs®gek n®peg®szs®g¿gyi priorit§st jelentenek, ami 
komplex ®s hossz¼ t§v¼: 800 000 beteg ®rintett (vagy lesz) a 
kb. 8000 f®le betegs®g egyik®vel. A megold§s megtal§l§sa 
tºbb gener§ci·n §tny¼l· feladat! 

ÅEz®rt az egyetlen lehets®ges kºzpolitikai megkºzel²t®si 
m·d = kºzºs strat®gia minden ritka betegs®g sz§m§ra: 
kollabor§ci· minden ®rintett f®l kºzºtt, EU integr§lt, 
infrastruktur§lis eszkºzºk ®s adatok megoszt§sa ð az 
Eur·pai hozz§adott ®rt®k optimaliz§l§sa nemzetkºzi 
perspekt²v§val. Cselekedj helyben ®s rºvid t§von, de 
mindig glob§lis ®s hossz¼ t§v¼ n®zƉponttal! 

Å => 2008-2013 = 2. EU N®peg®szs®g¿gyi Program + 7. 
Kutat§si Keretprogram + Bizotts§gi Kommunik§ci· 
+Tan§csi Aj§nl§sok + Nemzeti Tervek a tag§llamokban 

Å => 2014-2020 = 3. EU N®peg®szs®g¿gyi Program + 8. 
Kutat§si Keretprogram + EUCERD aj§nl§sok + 2. 
gener§ci·s Nemzeti Tervek az EU-n bel¿l ®s k²v¿l 



Á! ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÅËËÅÌ 
ËÁÐÃÓÏÌÁÔÏÓ ËÏÎÆÅÒÅÎÃÉÜË 
ÓÚÅÒÖÅÚïÓÅȟ ÍïÄÉÁ ËÁÍÐÜÎÎÙÁÌ 
ÅÇÙİÔÔȢ  
Á%ÇÙÒÅ ÉÓÍÅÒÔÅÂÂ ÉÎÔÅÒÁËÔþÖȟ 
ÄÉÎÁÍÉËÕÓ ÉÎÔÅÒÎÅÔÅÓ ÐÏÒÔÜÌÕÎË 
İÚÅÍÅÌÔÅÔïÓÅȟ ×ÅÂ-ÁÌÁÐĭ 
ÉÎÆÏÒÍÜÃÉĕÓ ÓÚÏÌÇÜÌÔÁÔÜÓÓÁÌȡ 
www.rirosz.hu  
Á! ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÅËÒěÌ ÓÚĕÌĕ ËĘÚĘÓ 
ËĘÎÙÖȟ ËÉÁÄÖÜÎÙÏË ËÉÁÄÜÓÁȢ 
 
 

Â "ěÖİÌě ÔÁÇÓÜÇ 
Â +ĘÚĘÓ ÔÅÍÁÔÉËÕÓ ÔÜÂÏÒÏË 
Â ! ÓÚÅÒÖÅÚÅÔÅË ËĘÚÔÉ ÊÏÂÂ ÅÇÙİÔÔÍĴËĘÄïÓ 
Â !Ú ÁËÔþÖ ÒïÓÚÔÖÅÖěË ÎÁÇÙÏÂÂ ĘÎÂÉÚÁÌÍÁ 
Â 4ĘÂÂ ÉÓÍÅÒÅÔ ÓÚÅÒÖÅÚÅÔÅÎ ÂÅÌİÌ ïÓ ËþÖİÌȟ ÅÇÙÍÜÓ ÂÅÔÅÇÓïÇïÒěÌȟ 
ÈÅÌÙÚÅÔïÒěÌ 

Â (ÁÔÁÌÍÁÓ ÍïÄÉÁ ÈÁÔÜÓ 
Â 'ÙÁÒÁÐÏÄĕ ËÏÒÍÜÎÙÚÁÔÉ ïÓ ÓÚÁËÍÁÉ ÌïÐïÓÅË  

 

http://www.rirosz.hu/


Â-ÅÇÓÚİÌÅÔÅÔÔ Á 2ÉÔËÁ "ÅÔÅÇÓïÇÅË ɉ+ÏÏÒÄÉÎÜÃÉĕÓɊ 
+ĘÚÐÏÎÔÊÁ ÁÚ /ÒÓÚÜÇÏÓ 3ÚÁËÆÅÌİÇÙÅÌÅÔÉ ïÓ -ĕÄÓÚÅÒÔÁÎÉ 
+ĘÚÐÏÎÔ  -І /%&) ËÅÒÅÔÅÉÎ ÂÅÌİÌȟ ÍÏÓÔ Á ÆÏÒÍÜÌĕÄĕ 
.ïÐÅÇïÓÚÓïÇİÇÙÉ +ĘÚÐÏÎÔÂÁÎȢ 

Â,ïÔÒÅÊĘÔÔ Á 2ÉÔËÁ "ÅÔÅÇÓïÇÅË .ÅÍÚÅÔÉ +ÏÏÒÄÉÎÜÌĕ 
+ÕÔÁÔĕÃÓÏÐÏÒÔÊÁ Á 0ïÃÓÉ 4ÕÄÏÍÜÎÙÅÇÙÅÔÅÍÅÎȢ 

Â-ÅÇÁÌÁËÕÌÔ Á 2ÉÔËÁ "ÅÔÅÇÓïÇÅË 3ÚÁËïÒÔěÉ "ÉÚÏÔÔÓÜÇÁ 

Â%ÌËïÓÚİÌěÂÅÎ Á ÍÁÇÙÁÒ ÎÙÅÌÖĴ ÁÄÁÔÂÜÚÉÓ Á ÒÉÔËÁ 
ÂÅÔÅÇÓïÇÅËÒěÌȟ ÇÙĕÇÙÓÚÅÒÅÉËÒěÌȟ ÄÉÁÇÎÏÓÚÔÉËÁÉ ïÓ ÅÌÌÜÔĕ 
ÈÅÌÙÅÉËÒěÌȟ ËÕÔÁÔÜÓÕËÒĕÌ ïÓ ÂÅÔÅÇÓÚÅÒÖÅÚÅÔÅÉËÒěÌȢ 

Â6ÜÒÈÁÔĕ ÁÚ Orphanet ÔÅÌÊÅÓ ÒÅÎÄÓÚÅÒïÎÅË ÍÁÇÙÁÒ 
ÎÙÅÌÖÅÎ ÔĘÒÔïÎě ÅÌïÒïÓÅ 

 



ÅEuroterv I -IV (Joint Action) projekt 
(http://europlan.rirosz.hu)  

ÅPolka projekt (http:// polka.rirosz.hu) 

ÅBurqol-RD projekt (www.burqol-rd.com) 

ÅEurordisCare2 projekt 

ÅRitka Betegs®gek Vil§gnapja 
(http://ritkanap.rirosz.hu)  

ÅA diagn·zis kºzl®s®t seg²tƉ protokoll 
(http://protokoll.rirosz.hu)  

ÅCsal§di fejlesztƉ t§borok 

ÅUni-Versum Kºzpont l®trehoz§sa 
(http://ritkanap.rirosz.hu/az -uni-versum-koezpont) 



Î A program az Eurordis ïÓ Á 4ÕÄÏÍÜÎÙÏÓ -ĭÚÅÕÍÏË %ÕÒĕÐÁÉ 

(ÜÌĕÚÁÔÁ ɉ%#3)4%Ɋ ÜÌÔÁÌ ÉÎÄþÔÏÔÔ ÎÅÍÚÅÔËĘÚÉ 0/,+! ÐÒÏÊÅËÔ 

ËÅÒÅÔïÂÅÎ ËÅÒİÌ ÍÅÇÓÚÅÒÖÅÚïÓÒÅȢ  

Î 4ÜÒÓÆÉÎÁÎÓÚþÒÏÚÜÓÂÁÎ ÖÁÌĕÓÕÌ ÍÅÇ Á ΨΦΦή-ΨΦΧΩ ËĘÚĘÔÔÉ %5 

+ĘÚÅÇïÓÚÓïÇİÇÙÉ 0ÒÏÇÒÁÍÊÜÖÁÌȟ $' Sanco-valȢ ! Ω ïÖÒÅ ÔÅÒÖÅÚÅÔÔ 

ÐÒÏÊÅËÔ ΨΦΦή ÓÚÅÐÔÅÍÂÅÒïÔěÌ ΨΦΧΧ ÓÚÅÐÔÅÍÂÅÒïÉÇ ÔÁÒÔȢ 

Î ! ÐÒÏÊÅËÔ ÓÏÒÜÎ ÉÎÎÏÖÁÔþÖȟ ËÉÓÃÓÏÐÏÒÔÏÓ ÖÉÔÁÆĕÒÕÍÏË ÔÅÓÚÉË ÌÅÈÅÔěÖï 

Á ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÇÅÌ ïÌěËÅÔ ÉÓ ïÒÉÎÔěȟ ÍÅÇÏÓÚÔĕ ÅÔÉËÁÉ ËïÒÄïÓÅËÒěÌ 

ÖÁÌĕ ÉÎÆÏÒÍÜÌĕÄÜÓÔȟ ÖïÌÅÍïÎÙÃÓÅÒïÔ ïÓ ËÏÎÓÚÅÎÚÕÓÈÏÚÁÔÁÌÔȢ  

Î ! ÔÅÒÖ ÓÚÅÒÉÎÔ Á ÐÒÏÊÅËÔ ËÅÒÅÔïÂÅÎ άΦΦ-ΧΦΦΦ ÆĕÒÕÍÏÔ ÓÚÅÒÖÅÚİÎË 

%ÕÒĕÐÁ ÓÚÅÒÔÅȟ Ψέ ÏÒÓÚÜÇ ÂÅÖÏÎÜÓÜÖÁÌȟ ΨΧ ÎÙÅÌÖÅÎȟ ÏÒÓÚÜÇÏÎËïÎÔ 

ÍÉÎÉÍÕÍ ήΦ ÒïÓÚÔÖÅÖěÖÅÌȦ 

Î +ĘÚÖïÌÅÍïÎÙ-ËÕÔÁÔÜÓÉ ÁÄÁÔÏË  

 



ΧȢ ÔïÍÁËĘÒ 

+ÅÚÅÌïÓÅËÈÅÚ ïÓ ȵÜÒÖÁȱ 
ÇÙĕÇÙÓÚÅÒÅËÈÅÚ ÖÁÌĕ 

ÈÏÚÚÜÆïÒïÓ 

Î4ÕÄÜÓËĘÚÐÏÎÔÏË 

Î(ÁÔÜÒÏÎ ÜÔþÖÅÌě 
ÅÇïÓÚÓïÇİÇÙÉ ÅÌÌÜÔÜÓ 

Î-ÅÇÈÁÔÜÒÏÚÈÁÔĕ-e az 
ÅÇÙ ÂÅÔÅÇÒÅ ËĘÌÔÈÅÔě 
ËĘÌÔÓïÇÖÅÔïÓÉ ÌÉÍÉÔȩ  

 

ΨȢ ÔïÍÁËĘÒ 
'ÅÎÅÔÉËÁÉ ËïÒÄïÓÅË 

 
 

Î$ÉÁÇÎĕÚÉÓȟ 
ÉÎÆÏÒÍÜÃÉĕÈÏÚ ÊÕÔÜÓȟ 
ÇÅÎÅÔÉËÁÉ ËÏÎÚÕÌÔÜÃÉĕ 

ÎªÊÓÚİÌĘÔÔÅË ÓÚĴÒïÓÅ 
ÎyÓÓÅÊÔ ËÕÔÁÔÜÓ 
Î"ÅİÌÔÅÔïÓ ÅÌěÔÔÉ 

genetikai 
diagnosztika 

 



· ECONOMIC BURDEN AND HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE 
IN PATIENTS WITH RARE DISEASES IN EUROPE (BURQOL-RD) 

·2)4+! "%4%'3O''%, O,y "%4%'%+ +v,43O'%) O3 
%'O3:3O''%, v33:%&­''y O,%4-).y3O'% %52s0<"!. 

 

 

 

http://www.burqol -rd.com 

·! ÐÒÏÊÅËÔ ÃïÌËÉÔĴÚïÓÅÉȡ 

- ! ÂÅÔÅÇÓïÇÇÅÌ ĘÓÓÚÅÆİÇÇě ËĘÌÔÓïÇÅË ÆÅÌÍïÒïÓÅ 
ɉÂÅÔÅÇÅË ïÓ ÇÏÎÄÖÉÓÅÌěÉË ÅÇÙÁÒÜÎÔɊ 

- 2ÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÇÅÌ ïÌěË ïÌÅÔÍÉÎěÓïÇïÎÅË ÖÉÚÓÇÜÌÁÔÁ 

- ΧΦ ÒÉÔËÁ ÂÅÔÅÇÓïÇÂÅÎ 

- ! ÆÅÌÍïÒïÓ ÍÏÄÅÌÌËïÎÔ ÓÚÏÌÇÜÌÊÏÎ ÔÏÖÜÂÂÉ ÒÉÔËÁ 
ÂÅÔÅÇÓïÇÅË ÆÅÌÍïÒïÓïÈÅÚȢ 

 



ÎΫά ÒïÓÚÔÖÅÖě ÏÒÓÚÜÇ 

ÎΨΦΧΧȢ ÆÅÂÒÕÜÒ ΨάȢȟ -ÁÇÙÁÒ -ÅÚěÇÁÚÄÁÓÜÇÉ -ĭÚÅÕÍ 

#ïÌÊÁÉÎËȡ 

ÎA ritka  ÂÅÔÅÇÓïÇÅËÒÅ, ïÓ a betegekre gyakorolt  
ÈÁÔÜÓÕËÒÁ ÉÒÜÎÙÕÌĕ figyelem ïÓ ÔÕÄÁÔÏÓÓÜÇ 
ÎĘÖÅÌïÓÅ. 

Î! ÈÁÚÁÉ ÅÌÌÜÔĕÒÅÎÄÓÚÅÒ ÔĘËïÌÅÔÅÓþÔïÓÅȢ 

Î  4ÜÍÏÇÁÔÜÓ ÓÚÅÒÚïÓÅ Á ÌÅÅÎÄě 2ÉÔËÁ "ÅÔÅÇÓïÇÅË 
ɉ2ÅɊ(ÁÂÉÌÉÔÜÃÉĕÓ +ĘÚÐÏÎÔÊÁ ÓÚÜÍÜÒÁȦ  

 

Egy  ritka  nap a nagyon  különleges  emberekért  

www.rarediseaseday.org            http://ritkanap.rirosz.hu  




