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A ritka betegségek terén varhato
hazai |épések a nemzeti terv
|étrehozasa felé

Dr. Horvath lldikod
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Az elbadas céljai

* Jelenlegi nemzetkozi és hazai helyzet
attekintése egészségpolitikai szempontbol
— Ellatas hozzaférhetGsége
— Biztonsaga

* Ritka betegségek ellatasaval kapcsolatos
szempontok

e |dorend
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Nemzetkozi hattér clte

Making Global Health A Priority

* Egészsegugyi by
ellatérendszerek
kihivasai

« Hatdrokon atnyulé e o
ellatd rendszer
kialakitasanak ' A iy
tervei Dl

NORD:

1. funding for research
2. access to treatments
3. fair and reasonable

insurance and
reimbursement options



Jelenlegi hazai helyzet

* Népegészséglgyi katasztrofahelyzet
 Semmelweis-terv

* Ritka betegségek ellatasa kapcsan
— Nemzetkozileg is elismert centrumok
— Szabalyozasi, finanszirozasinehézsegek

— jelentds el6relépések (DEOEC Tanszék, Ritka
betegségek Kozpontja)
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Hazai lépések

Ritka Betegségek Kozpontjanak mikddeése

_CENTRUM” — ,KOZPONT” - szakmai
kollégiumok megkérdezése

KATETER MONIKA

Szakmai iranyelvek-protokollok-finanszirozasi
protokollok attekintése
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Hazai lépések

e Oktatas-kutatas- gyogyitas alappilléreken a
ritka betegségek legmagasabb szintl
ellatashoz szukséges konkrét |épések
megfogalmazasa



Egyluttmikodeés

e QOktatas
— Egészségugyi dolgozok

— Kozoktatas, fels6oktatasban egészségligyi
alapképzés

— Feln6ttkepzés
— Szemléletformalas



Egyluttmikodeés

e Kutatas
— Nemzetkozi egylittmikodések
— Hazai kutatasi prioritasok megfogalmazasa
— Forrasteremteés
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Egyluttmikodeés
— Egészségugyi- szocialis ellatorendszer

Prevencio-gyogyitas- apolas, gondozas
Fogyatékossag
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Egyuttmuakodeés

* Egészségligyon beluli ellato egységek
— Differencialdiagnosztikai kérdések
— Kezelési lehetdségek
— Betegbiztonsagi aspektusok
— Szocialis integracio kérdései

* Human és targyi feltételrendszer ’




Egyluttmikodeés

,Legyen el6tted mindig ut,
Fujjon hatad mogul a szél,
S mig Ujratalalkozunk,

Hordozzon tenyerén az Isten”

e (kelta-ir koszontés)
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K6szonom megtiszteld figyelmuiket
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