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A ritkasag paradoxona: egyenileg
kevesen, kollektiven tomegek
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Az eurdpai ritka betegség Erintett ember Magyarorszagon Kiilonb6zd, rendkivdil 80%-uk genetikai eredet(;
definicidja. (a lakossag ~7-8%-a). heterogén korkép. 50-75%-uk gyermekeket érint.

« Oriasi a diagnosztikai késedelem (akar tobb évtized is lehet);

* A A statisztikai lathatatlansag: R
A betegségek csupan néhany szazalékanak van sajat kodja a ]elenlegl
- (BNO-10) rendszerben. Kod hianyaban a betegek a hazai egeszsegugyu

és szocialis ellatorendszer radarja alatt maradnak. —

‘—

Mindossze 6%-uknak létezik kurativ (oki) terapiaja.



A ritka betegek 70%-a egyutt él valamilyen
fogyatékossaggal

Eurod P aban https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-
cene » reference-networks/rare-diseases hu
100 millio 27-36 millio
fogyatékkal élé ~21 millio
RB-gel és
ember fogyaték- 30 millio ritka
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?cat /| s 4
Id=1137&langld=hu kal élé b9t9859889|
ember élé ember

* A ritka betegek kozossege hazank egyik legnagyobb megis legkevésbé megértett
fogyatekos csoportjat alkotja (kb. 500000 f6 Magyarorszagon)
° A fogyatekosugyl és szocialis szakemberek szamara is sokszor ismeretlen a ,ritka

kliens” fogalma, mig az egészsegugy gyakran csak az alapbetegseget latja, a
komplex szocialis szuksegletet nem.


https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catId=1137&langId=hu
https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catId=1137&langId=hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/rare-diseases_hu

A toredezett ellatorendszer és az idG, mint legnagyobb

ellenfel
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A lathatatlan szakértelem Késedelmes diagnozis

A ritka betegséggel él6k (RB) Gtvesztében
bolyonganak, mert a specializalt tudas
rejtve marad az ellatérendszerben.

A megfelel szakértok, intézmények és

ccccccc

betegek, a szakorvosok és az egészséglgyi
dontéshozok szamara egyarant.

A JELENLEGI RENDSZER

Kritikus kovetkezmények

A késlekedeés sulyos, sziikségtelen
terheket r6 a betegekre, a csaladokra és
az egészsegugyi kasszara.



‘é‘ ARITKA BETEGSEGGEL ELOK VISZONTAGSAGAI ELETUK SORAN . 4 Rt

YIA sokféle betegség miatt 6k jelentik az egyik legnagyobb stlyos betegcsoportot, és az egyik legnagyobb fogyatékos csoportot is, b . DISEASES
ugyanakkor szamottevd hatranyt szenvednek a gyakoribb megbetegedésekhez képest! ®» | INTERNATIONAL

'ZI‘VO S):’D 7 . . Az iskolarendszerek gyakran rosszul
Szamos ritka betegség szllletéstdl fogva jelen van. Q alkalmazkodnak a ritka betegségben szenved6 gyerekekhez
Hatasuk egész életen at. és az egész csaladban érezhetd.

mikézben 94%-ban nincs az okot megsziintetd terapia
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Az els6 finetek mar gyermekkorban jelentkezhetnek és
megkezdddik az egészségiigyi kalvaria a diagnoézisért és
a kezelésért. 5-30 évig tarthat mig megsziiletik a helyes diagnozis.

Folyamatos kihivast jelent a munkaho:
yiutéstomegta\:tés T Afiiggetienség elérése és a felndtt ellatasra,

&_‘\\éleﬂe valé &téllas buktatokkal teli Gt. Acsalédon beldl gyakran a nék az els6dleges

— (s /\ gondozok, és aranytalanul nagy mértékben
YT ) _} SN érintik 6ket a ritka betegséggel j4rd élet kihivésal.
el

TU / '\ Q‘;

A tarsadalmi életben valo6 teljes korl részvétel és a
tarsadalomba val6 beilleszkedés terei és lehet6ségei
korlatozottak lehetnek.

A megfeleld ellatas és tamogatas mellett azonban a
ritka betegségben szenveddk is letehetik terheiket és
egyre hosszabb, teljesebb és jobb életet élnek.

A csaladalapitas Uj kihivasokat jelenthet, beleértve e A csaladoknak gyakran tdbb kiadasuk, kevesebb bevételiik van,
betegségek BNO kdd hianya okozta lathatalanséagat is. nagyobb az elszegényedés kockéazata, valamint fokozottabb az
elszigeteltségilk és kirekesztésiik a tarsadalmi és gazdasagi életbdl.



A dilemma: pattogunk a kulonbozd agazati ellaté rendszerek
kozott és bennuk

Ritka betegek és csaladjaik

Egészsegugy, Szocialis és
Oktatasi és Csaladugy,

Gyermekugy, Fogyatékosugy,
stb. Munkaugy...

Bizonyitja a RIROSZ Mentbov Kozpontja és Segélyvonala onkénteseinek évtizedes tapasztalata.
De ez csepp a tengerben!



Ezért van szukség életut-koordinatorra!

A ritka betegseggel €10 szemelyek és csaladjuk szamara

 Diztositott szolgaltatasok 6sszehangoltak legyenek
(egeszsegugyi, szocialis, kbznevelési, gyermekvedelmi, stb.) OKTATAS

« Megvalosuljon az esetmenedzsment

- Legyen egy agazatkozi informacios és koordinacios
csomopont az egészségugyi és szocialis ellatasi,
fogyatekosugyi és csaladugyi, kutatasi és oktatasi teruletek
kozo6tt, a legujabb digitalis eszkdzoket hasznalva.

« Kulcs-szerepl6: az életut-koordinator

EILVIE] BUOVIS




Ritka Beteg Eletut koordinator (RBEK)

Tudas, készsegek és attitiidok

e KEPZES

Szakmai tudas

Fogyatékossagugyi, rehabilitacios, gyermekjoléti és ritka betegségekkel kapcsolatos alapismeretek
Konfliktuskezelés, mediacid, coaching szemlélet és problémamegoldasi technikak

Beteg-, gyermek- és ellatottjogok, valamint a hazai és nemzetkozi jogi kornyezet ismerete
Koénnyen érthetd kommunikacio (KEK), augmentativ és alternativ kommunikacié (AAK) alkalmazasi
alapjai

Egészségugyi, szocialis, oktatasi és munkaugyi ellatérendszerek mikodésének ismerete

Digitalis és informatikai kompetenciak, kiegésmegelbzeési és Onismereti ismeretek

Fejlesztett képességek

ELTE BGGYK - SE EMK és AOK, RIRO
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4 félév, 120 kredit, levelez6 képzés
Ritka betegséqqgel él6 személyek és

csaladjaik életut-koordinatora

ELTE és a SE EMK
Az els6 szakemberek 2026-ban

\ végeztek

2024-ben indult, felvaltva inditja az

J

Komplex és rendszerszint(i gondolkodas Kiemelt attitiidok

Kliensek és csaladok szikségleteinek felmérése

Adaptiv, személyre szabott timogatas nyujtasa e Empatia, érzékenyseg és klienskdzpontu szemlélet
Hatékony kommunikacié kiilénbdzd igényii célcsoportokkal e Kritikus és reflektiv gondolkodas

Konfliktushelyzetek elemzése és kezelése e Sajat kompetenciahatarok tudatos kezelése
Multidiszciplinaris egyiittmiikddés és koordinacio e Feleldsségteljes, etikus szakmai mikodes
Erdekérvényesités és szolgaltataskdzvetités tamogatasa o Elkotelezettség az esélyegyenldség és az inkluzid irant

EILNE] BOIOIS
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Az eddig kijart prébalkozasok (SE GRI,

A képzés elindul, az igény egyértelmd, de Az RBEK eii. statuszhoz kapcsolhaté (dipl. edl. ) —
még nem latszik, hol lesz forras és hol dolg./ kl.-i vizsg.-i koord.), az esetmenedzsment Sopron, P TE' -)_ nem "tel:emtettek valodi
nyilnak szamunkra statuszok. pedig OENO/NEAK rendszerben kodolhato. foglalkoztatasi lehetoseget.

2024. szept 2026.szept

Modositott 1/2000. (I. 7.) SzCsM rendelet 3. szamu melléklete szerint
szocialis intézményekben: Szocialis munkatars /Fejleszté6 pedagégus
/ Szocialis segit6, terapias munkatars.

A 15/1998. (IV. 30.) NM rendelet szerint: a személyes gondoskodast diplomaval kikerijl.+
nyujté gyermekjoléti, gyermekvédelmi intézményekben +

Az els6é RBEK évfolyam

Kijart lehet6ségek valéojaban nem hoztak attorést, mert:
Szocialis szféra, CSSKp (Csaladsegité és Szocialis Kozpont):
o ahova fejlesztépedagogust keresnek, oda egy RBEK nem lesz segitség.
e vannak CSSKp, ahova eljutnak a ritka betegek, de vannak, ahova egyaltalan nem és nem is tudjak, keriilt-e hozzajuk mar ilyen csalad.

Egészségiigy: “A statuszt a munkahelynek ki kell tudni gazdalkodni.” A statuszt intézeti/klinikai szinten nem tudjak és szabalyozas nélkiil
(nagy intézményi szinten) nem is akarjak kigazdalkodni. Hianyzik a keret: hol, milyen esetszam mellett, milyen feladatkorben, kinek az
iranyitasa alatt és milyen finanszirozassal alkalmazhaté a RBEK.



Egyeztetni kell, ki biztosit forrast az uj A RBEK-t be kell illeszteni egy meglévé struktiraba: Informator, “hid” az érintettek és az

poziciokra. Ez onmagaban tobbéves szakmai iranyitas, ellenorzés, szupervizi6 és uj szakember kozott > sziikségesek
folyamat: tervezés és forras-elkiilonités felelésségi keret sziikséges. Jelenleg nincs egységes ahhoz, hogy a kereslet megtalalja a
sziikséges. etikai, min6ségbiztositasi és dokumentacids hattér. kinalatot, ennek formalé er6i.

VAR

Egyeztetés az Egyeztetés a Egyeztetés az
agazati képzési agazati
dontéshozdkkal felel6sokkel jogaszokkal

- g

Egyeztetés a
civilekkel

Az eszkoz megfelelo volt, az idozités azonban nem: a képzés Mivel a legtobb érintettel 6k talalkoznak, fontos
megelozte annak strategiai rendezeset, hogy az uj szakemberek potencialis felvevépiacot jelentenek; véleményiiknek
hol és milyen statuszban helyezkedhetnek el. alakitania kell a foglalkoztatasi lehet6ségeket.

A koncepcio adott, de hianyzik a befogadasahoz sziikséges stratégia és Osszehangoltsag, a foglalkoztatashoz kialakitandé strukturalis
kornyezet.

AHOL MI A GYAKORLATAINK, TAPASZTALATAINK ALAPJAN LATJUK a RBEK-t:

e egészségiigy: szakértoi kozpontok (SE, DE, PTE, SZTE, OKPI, 00I), pl. SE GRI, SE Gy.klinika, Szt. Janos Kh Gyermek-Neurorehab, MRE
Bethesda Gyermekrehab; Heim Pal OGyl;
koznevelés: pedagodgiai szakszolgalatok (megyei, orszagos szint), korai fejleszté kozpontok;
szocialis szféra: tamogato szolgalatok / CSSK (akar tobb egyiittmiikodésében);

. ! I .. . ) e e 10
e civil szféra: alapitvanyok, egyesiiletek, ritka betegek ellatasat tamogato szervezetek (akar tobb egyiittmiikodésében).



Mit mondanak az érintettek? — Kérdoiviink legfontosabb tanulsagai

Elakadasok Elvarasok

69,0% — szakellatas megtalalasa

65,6% — tamogatasok/

. . 68,2% — rendszerben valo
jogosultsagok eligazodas

17105 = A G Sl ] 61,2% — tamogatasok, szocialis

ellatas ellatasok
47,2% — fejlesztés/rehabilitacio 58,9% — érzelmi tamogatas

. ]
39,2% — oktatas 55 8% —» hosszii tavi kisérés

96,1%
fontosnak tartja az életut-koordinatorokat!




A megoldas kdzpontja: Nemzeti Er6forras Kozpont

https://www.rirosz.hu/projekt/nemzeti-eroforras-uni-versum-kozpont/
( 4 : n - y _wr P L
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KIiensutak menedzselése
a labirintusban.

Rehabilitacio és l
>, Pszichoszocialis tamasz: <.

)

Segitség a juttatasok és jogok
érvényesitésében.

Nemzeti
Eroforras Kozpont

qu09

Mentalhigienés gondozas szakemberek (pedagogusok, szocialis
csaladoknak.

munkasok) osszekotése és képzese.
Addig is szilkség van: 1. A RBEK valés elhelyezkedési lehetéségeire (5

2. Interszektorialis koordinaciora — Il. RBNT végrehajtasara ,
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