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Kikbdl all a Ritka Betegseg Kozpont ?

M1 a kiildetése ?

Milyen a konkrét feladatal vannak ?

Kik segitik a munkaban?

Hogy meérjuk a kozos munka eredményet ?
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A Ritka Betegseg Kozpont (RBK) Kiildetese

* Az Orszagos Egészsegfejleszteési Intézet kerete1r kozott
miikodod Ritka Betegsegek Kozpontjanak (RBK)
kiildetése hogy nemzeti szinten 6sszehangolja ¢s
segitse a ritka betegsegek, velesziiletett allapotok
diagnosztikajara, kezeleésére, kutatasara, a
szakemberek ¢s laikusok képzésere, az erintettek,
valamint csaladjuk szocialis tamogatasara iranyulo
szakpolitikai torekveseket €s celkitizeseket.
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A Ritka Betegseg Kozpont Kiuldetese

» Feladata, hogy a nemzetkozi €s hazai
tudomanyos eredményekre tamaszkodva, a
szakmai €s civil szervezetekkel valamint a
dontéshozokkal valo egytlittmukodéesben
tevekenysegevel hozzasegitse az ¢rintetteket a
korai diagnozis felallitasahoz és a kezeléshez
valo hozzaféréshez, ezzel biztositva szamukra
a jobb életminoség eléréset.
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A Ritka Betegseg Kozpont Kiuldetese

» Tevekenysegevel tamogatja a szakpolitikai
celkitizések megvalosulasat, a ritka betegségek
cllatasanak megszervezeset, a szakmai
tapasztalatok, eszk0zok kozpontositasat, a
korkepek jobb megismeréset valamint a szocialis
tamogatast celzo feladatok nemzeti szinti
megvalosulasat.
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A Ritka Betegseg Kozpont koordinacios szerepe

7 RB Szakértéi
- Bizottsag /

,/ Gyogyszeripar -
[ .

Kutatas
fejlesztés

.[ GYEMSZI- !

OGYI .
RB Szakmai
y Kozpontok

Orszagos
@ Egészségfejlesztési
Intézet




Az RBK feladatai/ 1

Tevekenysegi teriiletén bekapcsolodik a ritka
betegsegekre vonatkozo szakpolitika kialakitasaba,
informaciokkal segit1 a dontéshozok munka;jat.

Koordinalja a ritka betegségekkel kapcsolatos
szakpolitikalr dontésekhez sziikséges informaciok
osszegyujteset €s azok alapjan javaslatokat készit az
erintett tarcak részere.

Elore meghatarozott EU kritériumoknak megfeleld
indikatorok Utjan nyomon koveti a ritka betegségek
ellatasanak javitasat c€lzo programok ¢s celkitiizések
megvalosulasat.
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Az RBK feladatai / 2

* Az indikatorok mérese ¢€s értekelése céljabol megszervezi ritka
betegségek adatgyiijtéset illetve egylittmiikodik mas adatgytjtést
vegzd szervezetekkel.

 Tamogatja a Ritka Betegségek Szakérto1 Bizottsaganak
munkajat.
« Kialakitja, fenntartja és elérhetdve teszi a ritka betegsegekre

vonatkozo nemzeti szakertelem 0sszegyujtesevel foglalkozo
rendszereket €s adatbazisokat.
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Az RBK feladatai / 3

* Segiti ¢s a szakertO1 csoportokkal egyuttmukodve
kialakitja a Ritka betegsegeket ellato kozpontok €s
diagnosztikai laboratoriumok EU kritériumoknak
megfeleld mindsitési rendszeret.

« Reészt vesz a Ritka Betegség Ritka betegsegeket ellatod
kozpontok ¢€s diagnosztikai laboratoriumok
mindsegiranyitasi rendszerének kialakitasaban €s
miuikodteteseben.

« Kezdemenyezi €s koordinalja a ritka betegsegekkel
kapcsolatos orvosi kommunikacios protokollok

kidolgozasat
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Az RBK feladatai / 4

« Nyilvantartast vezet a ritka betegségek szilirés1 gyakorlatarol
valamint a Szakérto1 Bizottsaggal egylittmikodésben kialakitja
az ertekelési kritériumokat, valamint kidolgozza az ertekelés
metodikajat.

* A Ritka Betegségek Szakeérto1 Bizottsagaval valo
egyuttmukodésben segiti a betegsegekre vonatkozo ellatasi

protokollok fejlesztését a betegség specifikus betegut
menedzsment kialakitasaval.

 Tamogatja €s 0sszehangolja a hatarokon ativelo diagnosztikus €s
terapias egyuttmiikodest, kutatast €s fejlesztést az EU szakmai
erOforras-potencialjanak maximalis kiaknazasa erdekeben.
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A hatarokon atnyulo 0sszefogas megvalositasa esszencialis:
...hogy attorjuk a betegek 1zolaciojat

..hogy a kutatastejlesztes felgyorsuljon
..hogy fejlodjunk a szocialis ¢s egeszsegpolitika tertleten
..hogy egyesitsiik a szakmai tudast ¢s terapias lehetosegeket

......

hogy mindenki a megfeleld 1doben a megfelelo

informaciohoz ¢€s segitséghez jusson
A mai nap celkitiizésével osszhangban:
Szdz millional tobb ember ¢l ritka betegséggel erintetten a foldon !

Bontsuk le a hatdrokat és fogjunk ossze az érdekiikben !
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Az RBK feladatai / 5

« Tamogatja ¢s feliigyeli a Ritka Betegségekkel kapcsolatos informaciok
elektronikus kozzétételet az ORPHNET projekt keretein beliil:

 atevekenysegen keretében biztositja €s felligyeli a magyar adatok
¢s eredmények mindségbiztositott, ellendrzott kozzetételet a magyar
nemzeti oldalon,

* biztositja a nemzetkozi adatok, eredmények forditast kovetod
elérhetove tételét,

* biztositja nemzetkozi programmal valo kapcsolattartas utjan a
nemzetkozi adattar elerését.

« Kezdeményezi €s koordinacioval segiti a ritka betegségekkel kapcsolatos
legijabb 1smeretek szakmai €s laikusoknak sz616 kiilonb6z6 szintl

oktatasat.
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Az RBK feladatai / 6

Javaslatokkal segiti a ritka betegségek kezelés¢hez sziikseéges
gyogyszerekhez, orvostechnikai eszkozokhoz vald hozzaféres
javitasat.

Kezdeményezi ¢s tamogatja ritka betegségekkel kapcsolatos
kutatasokat kiilonos tekintettel az egészseg gazdasagtani
kutatasokra az ) beavatkozasi ¢€s terapias lehetosegek
bevezetésével kapcsolatban.

Kezdemenyezi €s koordinalja a Magyarorszagon futd nemzetkozi
klinikai vizsgalatok™ €s nem kereskedelmi célu **vizsgalatok
nyilvantartasanak létrehozasat

Segitséget nyujt a Ritka betegségeket ellatd kozpontok részere a

nem kereskedelmi célu vizsgalatok kezdeményezésehez.

észitmeny. . Bie
fi@éﬁ@}gﬁ@ﬂﬁéuﬁﬂalat az olyan klinikai kutatas, amelyet a gyogyszeripartol fliggetlen kutatok folytatnak le, a gydgyszeripar részvétele nélkiil.

@1 k@yWrmely olyan emberen végzett orvostudomanyi kutatasnak mindstild, egy vagy tobb vizsgalati helyen végzett vizsgalat, amelynek célja egy vagy tobb vizsgalati
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Az RBK feladatai / 7

Biztositja a Szakért01 Bizottsag részere az ,,arva gyogyszerekkel”
kapcsolatos napra kész informaciok elérhetdsegét.

Segiti a betegek, tamogatok ¢€s a betegszervezetek hatekony €s
felelOs egylittmiikodési lehetosegeinek megteremtését.

Kezdeményezi ¢s tamogatja azokat a szakmai ¢s civil
programokat, amelyek bovitik az ismereteket a ritka
betegségekrol €s a terlilet tarsadalmi megitélésének javitasat
tlizik ki1 célul.

Tamogatast nyujt a ritka betegségek ellatasaval kapcsolatos
palyazati lehetdsegek felkutatasahoz

Orszagos
Egészségfejlesztési
Intézet




Kik segitik a celok megvalosulasat
nemzetkozi szinten ?
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Nemzetkozi Osszefogas

(2011-2013)

7

Eurapean Project for Rare Diseases National Plans Development

Coordinated by the l1alian Matonal Centre for Rare Diseases
[talian Matiomal Institute of Health

2012-201 -

Haowme THE PROIECT ParTHERS Events Manorar Prans Onsoiie ACTVITIES DocumenTs MEMEERS 2RES Conract Magyar képVi Selet aZ
News r_r r

EUROPLAN 2012-2015 EMMI me gblzasaval

Italian National Plan for Rare
Diseases consultation launched.
The closing date for responses is
Monday 4 February 2013.

[see the consultation documents]

provides technical and scientific
suppart to Countries

in ordet to develop and implement
National Pians and Strategies

for Rare Diseases

The Czech government adopted on
August 28/2012 in its Decree 633
The Czech National Plan for Rare
Diseases 2013-2016

[see the document in £eftinal

see the document in english

EUROPLAN 2012-2015

' SO NG NN - three-year project, embedded in the EUCERD
\ Ve GB[@)z) ot /ctionas WorkPackage 4, it is coordinated
LN

X by the Italian National Institute of Health - Italian
N

Mational Centre for Rare Diseases.
INCEPFTION WORKSHOP Its main goal is to establish an international and m—

» ON NATIONAL PLANNING
FOR RARE DISEASES

interactive network of stakeholders (mainty policy ty |
makers) to speed up the elaboration and the "'"_"”'*-"P_L_AN |
impltementation of Rare Diseases HNational :
Plans/Strategies, through scientific and technical
i Workshops i ]
ROME asmslta.nce., ork;.h{:p: and the active = =
participation of patients Groups (EURCRDIS and
10-11 Seprember 2012 . :
Mational Alliances). [recd more]

¥
Download the EUROPLAM flyer

www.europlanproject.eu



Nemzetkozi Osszefogas

EUROCAT JA -2011-2013

Map of EURGCAT Full and Associate Membsr Registriss

¢¢¢¢¢¢¢¢¢¢
Egesasiafelleszbes
Incezet



Nemzetkozi Ossze
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' €3 EURORDIS - The voice of Ra % % )
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EA Az oldal myalve | angol » | Kivanja leforditaniz |Ford|’tés‘ INem | | Soha ne fordisa le az) angol myakd sztiveget‘

| Bealitisok » | x

g EURORDIS
|

Haome

RARE DISORDERS %
WITHOUT BORDERS %

When it comes to rare diseases, it's a small world
after all!

Featured Patient Organisation
|

Huntington disease

Featured Event
b |

Watch EURORDIS Chief
Executive Officer Yann

Read inspiring stories from people Le Cam deliver his Rare

14 Start % Microsoft Excel i 2 WWindows Intézd

@ e ining conference, .

EUCERD Reference Netwark
Recormmendations adopted

Wyatch the Rare Disease Day
2013 viden

EURDRDIS active partner in RD-

Connect project

Transparency Directive revision
to speed up medicine access

Members' Corner

XVIl Basketball Game to
benefit the Cystic
Fibrosis Association of

T Ritka Betegse

£ Nevtelen - Uzenet (...,

EURORDISTY  ContactUs

i

The Voice of Rare Disease Patients in Europe

Who we are

EURDORDIS is a non-governmental patient-
driven alliance of patient organisations
represetiting 5671 rare disease patient
organisations in 51 countries covering over
4000 diseases.

b Qurmembers

v Qurmission statement

What are you looking for;

“

Rare Disease Day2013

D.Dn a{e -2

561 ritka beteg
szervezet 51 orszagban
30 milli6 ritka
betegségben ¢rintett
hangja




Nemzetkdzi Osszefogas

Magyar szakmai €s
betegszervezeti kepviselet

E_‘@ Az aldal nyel;fe | angolv|K|'vénja leforditani? |Ford|’tés‘ l@| |Soha ne forditsa le a(z) angol nyel(i szoveget Beélll’tésokv| % , .
o . - -wemm - Prof Dr Kosztolanyi

P | ' " Gyorgy
Dr Sandor Janos

4 About EURORDIS - Rare Disi %/ [1] EUCERD

C | [ www.eucerd.eu

Harre About EUCERD EUCERD Jdaint Action Actiities Recommendations Repotts Fress releases Contact

EUCERD.

The European Union Committee of Experts on Rare Diseases is charged with aiding the European Commission with the preparation and implementation of Comrmunit
activities in the field of rare diseases, in cooperation and consultation with the specialised bodies in Member States, the relevant European authorities in the fields of rese:
and public health action and other relevant stakeholders acting in the field. Read more

28 zeeucy 2013 |EE




Kik segitik a kitizott celok megvalosulasat hazai

szinten ? =
 RB Szakeérto1 Bizottsag

* A Nemzetkoz1 Szervezetekben hazankat keépviseld
szakertok

» Szakerto1 Kozpontok ¢€s a betegeket ellatdo minden
egeszsegigyl dolgozo

Ritka Betegség Szakmai Munkacsoportok

EMMI

Betegszervezetek

Orphanet Tanacsado testiilet ( megalakuloban)
digi, segitségiiket és kitartasukat eziton is KOSZONJUK!

Egészségfejlesztési
Intézet
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Hogy merjuk a kozos munka eredmeényet ?

* Objektiven : elore meghatarozott EU indikatorok
utjan kovetjiik a Nemzeti Tervben / Szakpolitikai
Programban kittizott celok megvalosulasat

» Szubjektiven: az érintettek ¢rzekelik az eredmenyt a
diagnozis korai felallitasaban , a javulast a kezeléshez
/ eszk0z0khoz vald hozzaférésben ¢s ezzel
eletminOsegik jelentOsen javul. A szakemberek
erzekelik a tamogatast szakmai munkajukhoz a magas
szinvonalu betegellatashoz, a kutatastejleszteshez es |
valamint a forrasok elérhetose¢gehez. ﬂ 1/

e | Orszagos F -
Egészségfejlesztési ..

Intézet
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Egyuttmukodes: szerzodesek

« GYEMSZI-OGYI Farmakovigilancia
Osztaly:adatcsere + tud.

* Nemzet1 Rehabilitacios €s Szocialis Hivatal:
kommunikaci0s ¢€s oktatas

* Orszagos Betegjogi, Ellatottjogi,
Gyermekjogi ¢s Dokumentacios Kozpont:

RB jogait ¢rintd informacioatadas



Egyuttmukodes: szerzodesek 11.

» Ritka ¢s Veleszilletett Rendellenesseggel
elok Orsz. Szov. (RIROSZ):ligykezelési €s
kommunikaci0s

» Karitativ szervezetek: Maltar Szeretetszolg.
Karitasz

» Bator Tabor: kronikus beteg gyerekek
elmenyterapias kozpontja — szerz. ?



.Ritka szepseg” muveszeti
alkotasok gyujtemenye

- Uveg vitrinben cserélhetd gytijtemény
(OEFI ,, T” ¢p. III. em.)
- Barczi Gusztav Specialis Iskola diakjai
Kapcsolattarto: Cr1 Du Chat Barati Tarsasag
- Terv: Arculat - RBK logo



Nemzet1 Terv

* Donteshozokkal egyeztetes

« Kompetenciak kijelolése: szerepeljen irott
formaban a Nemzeti Tervben

* Orphanet mukodtetesének hosszu tavu

forras biztositasa



Osszeallitotta

Dr. Béres Judit PhD
humangenetikus
OEFI RBK ¢s VRONY munkatars
Ritka Betegségek Szakeérto1 Bizottsaganak tagja (2009-t01)
EUROCAT Joint Action 2011-2013 hazai vezetdje
Dr. Lengyel Zsuzsanna
OEFI-RBK osztalyvezeto
(2013. 01.01. 2013-07.31.)
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Koszonom a megtisztelo figyelmiiket!

Orszagos E-mail cim:
Egészségfejlesztési

Intézet OEFI honlapja: http://www.oefi.hu




