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Mi®rt volt/ van sz¿ks®g a vizsg§latra? 

Åhossz¼ v§rakoz§s a helyes diagn·zisra ®s 

kezel®sre 

Åt®ves diagn·zisok 

Åhelytelen kezel®sek 

Årossz kºzl®si kºr¿lm®nyek 

Åt§j®koztat§s hi§nya 

 

EurordisCare2 Survey 



EurordisCare Survey Programme 

EurordisCare2 Survey (2003.09-2006.06) 

C®l: 

- diagnosztikus k®sedelem 

- kºvetkezm®nyei 

- t§j®koztat§si kºr¿lm®nyek 

16 eur·pai orsz§g 

12 nyelvre leford²tott k®rdŖ²v 

8 vizsg§lt betegs®g: 

Ciszt§s fibr·zis (CF), Crohn-betegs®g (CD), 

Duschenne-f®le izomdisztr·fia (DMD), 

Ehlers-Danlos szindr·ma (EDS), Fragilis X 

szindr·ma (FRX), Marfan szindr·ma (MFS), 

Sclerosis Tuberosa (TS), Prader-Willi 

szindr·ma (PWS) 
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EurordisCare2 magyarorsz§gi megval·s²t§sa 

Az EURORDIS enged®ly®nek megszerz®se: 

Prof. Dr. Kosztol§nyi Gyºrgy, Korai Fejleszt®s®rt - Napsug§r Alap²tv§ny 

Dr. Tigyi Zolt§nn® Pusztafalvi Henriette, Napsug§r Alap²tv§ny 

A vizsg§lat megszervez®se: 

Dr. S§ndor J§nos (EUCERD magyarorsz§gi k®pviselŖje) 

Dr. Pog§ny G§bor (EUCERD magyarorsz§gi k®pviselŖje, RIROSZ elnºke) 

Dr. Moln§r Zsuzsanna (OSZMK fŖigazgat·ja) 

Fºldv§ri Anett (DE ĂEg®szs®gtudom§nyok Doktori Iskolaò 

PhD kutat§si t®ma: Ritka betegs®gek epidemiol·gi§ja) 

A tansz®k ®s a betegek kºzºtti kapcsolat biztos²t·i: 

BETEGSZERVEZETEK 



A vizsg§lat magyarorsz§gi jellemzŖi 

Å vizsg§lat kezdete: 2010. november 

 

 

 

Betegs®g neve Kapcsolattart·k ®s a  

betegszervezet neve  

Kik¿ldºtt 

k®rdŖ²vek sz§ma 

Ciszt§s fibr·zis Feczer Tiborn® 

Orsz§gos Ciszt§s Fibr·zis Egyes¿let 

290 

Duchenne-f®le 

izomdisztr·fia 

Oberrecht Gabriella 

Gy·gy²t· J·sz§nd®k ïDMD- Izombeteg 

Gyermekek Alap²tv§nya 

Retinitis pigmentosa Hundzsa Gyula 

Retina Magyarorsz§g Egyes¿let 

98 

Retinitis pigmentosa Holl J·zsefn® 

L§t§sunk®rt Alap²tv§ny, Magyar RP betegek 

k®pviselete 

Sclerosis Tuberosa Nagy Zsuzsanna 

Sclerosis Tuberosa Bar§ti T§rsas§g 

25 

Williams szindr·ma Dr. Pog§nyn® Bojtor Zsuzsanna 

Magyar Williams Szindr·ma T§rsas§g 

72 



Å485 darab kik¿ldºtt k®rdŖ²v    209 db 

®rt®kelhetŖ 

 

   V§laszad§si ar§ny: 43,1%. 

 

Åvizsg§lati minta: nem reprezentat²v 

(ºsszet®tel®t ®s tartalm§t illetŖen) 

A vizsg§lat magyarorsz§gi jellemzŖi 



A betegek h§ny sz§zal®k§nak kellett tºbb mint 5 orvost 

felkeresnie a helyes diagn·zis meg§llap²t§s§hoz? 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 

Magyarorsz§g: 

20,8% 13-20% 

41.5%

37.7%

14.5%

6.3%

<3 orvos

3-5 orvos

6-10 orvos

>10 orvos



A betegek h§ny sz§zal®k§n§l §llap²tottak meg a 

v®gsŖ diagn·zis elŖtt t®ves diagn·zist? 

41% 

Magyarorsz§g: 

33,1% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 



A t®ves diagn·zisokat milyen ar§nyban kºvett®k 

indokolatlan mŤt®ti, valamint pszichol·giai kezel®sek? 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 

Magyarorsz§g: 

5,9% 

Magyarorsz§g: 

3,9% 10% 

16% 



A betegek h§ny sz§zal®k§nak kellett tºbb mint 5 ®vet v§rnia  

az elsŖ t¿netek megjelen®s®tŖl a diagn·zis fel§ll²t§s§ig? 
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diagnosztikus k®sedelem napokban kifejezve 
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Magyarorsz§g: 27,4% 

EU: 25% 



H§ny sz§zal®kban voltak eg®szs®g¿gyi 

kºvetkezm®nyei a diagnosztikus k®sedelemnek? 

Magyarorsz§g: 

48,3% 

 

33,3% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 



A betegek h§ny sz§zal®k§nak kellett m§s r®gi·ba 

utaznia a helyes diagn·zis meg§llap²t§s§hoz? 

26% 
Magyarorsz§g: 

34% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 

35.8%34.0%

1.9%

28.3%

ugyanabban a v§rosban

ugyanazon a vid®ken/r®gi·ban

m§s r®gi·ban

m§s orsz§gban



A betegek h§ny sz§zal®k§nak volt sok vagy 

nagyon sok kºlts®ge a diagn·zis keres®se sor§n?  

10% 

Magyarorsz§g: 

18,6% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 

42.9%

38.5%

18.6%

nem/kev®s
elviselhetŖ
sok/nagyon sok



A betegek h§ny sz§zal®k§n§l  voltak ºsszess®g®ben 

rosszak vagy elfogadhatatlanok a diagn·zis 

kºzl®s®nek kºr¿lm®nyei? 

35% 
Magyarorsz§g: 

24,1% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 

36.5%

14.8%

9.4%

39.4%

mindent megtettek

elfogadhat· volt

rossz volt

elfogadhatatlanul rossz

volt



H§ny sz§zal®kban nem kaptak a betegek teljes kºrŤ 

inform§ci·t betegs®g¿krŖl a v®gleges diagn·zis 

fel§ll²t§sa ut§n? 

25% 

Magyarorsz§g: 

27,5% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 



A betegek h§ny sz§zal®ka k®rt megerŖs²tŖ diagn·zist? 

Magyarorsz§g: 

37,2% 

 

20-30% 

*EURORDIS: Voice of 12,000 Patients 



Az eur·pai ®s magyar indik§torok ºsszehasonl²t§sa 

EU > Magyarorsz§g EU = Magyarorsz§g Magyarorsz§g > EU 

t®ves diagn·zisok ar§nya 

indokolatlan mŤt®ti ®s 

pszichol·giai kezel®sek 

ar§nya 

diagnosztikus k®sedelem diagnosztikus k®sedelem 

diagnosztikus k®sedelem 

eg®szs®g¿gyi 

kºvetkezm®nyei 

utaz§s m§s r®gi·ba 

kºlts®gek 

kºzl®s kºr¿lm®nyei 

t§j®koztat§s t§j®koztat§s 



A felm®r®sbŖl levonhat· kºvetkeztet®sek 

Kiemelt figyelem az al§bbi ter¿leteken: 

ïeg®szs®g¿gyi szolg§ltat· el®r®se 

ïa betegek anyagi terhei 

ïdiagnosztikus k®sedelem kºvetkezm®nyei 

 

Kritikus pontok, hossz¼ folyamat eredm®nyek®pp lehet v§ltoz§st el®rni. 

A vizsg§lat pozit²vuma: 

 - a betegszervezetek ®s az egyetem   

 egy¿ttmŤkºd®se (tºbb bizony²t®k is igazolja a 

 sikeress®get) 



A felm®r®s r®sztvevŖi 


