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A ritkaság paradoxona: egyénileg kevesen, 
kollektíven tömegek

• Óriási a diagnosztikai késedelem (akár több évtized is lehet);
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A ritka betegség mozgalom 
Létrejöttét a következő tényezők tették lehetővé:

• Az informatika fejlődése – lehetővé tette a szétszórt ritka 
betegek és szakértőik egymással történő kapcsolat tartását

• A genetikai forradalom – lehetővé tette az addig ismeretlen 
betegségek pontos leírását, megnevezését

Célja:

• A véletlenszerűség, esetlegesség megszűntetése, rendszerszintű megoldásokkal
• Nem csak a társadalom többségével, hanem a többi beteggel összehasonlítva is 

tapasztalható hátrányos helyzetük enyhítése, hiszen nekik is joguk van a 
többiekével azonos esélyű gyógyuláshoz az igazságosság, egyenlőség és 
szolidaritás elve alapján. 3
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A diagnosztizálás évtizedes kálvária lehet
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A dilemma: pattogunk a különböző ágazati ellátó 
rendszerek között és bennük 

?

Egészségügy
Szociális & helyi 

gondozás és 
támogatás

Ritka betegek és családjaik
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A ritka betegek és a fogyatékosok 
viszonya

1. A „látható” fogyatékosok között mennyi a ritka beteg:

Fogyatékosság típusa
A fogyatékosok közti 

RB %

Mozgáskorlátozott 41,2

Látássérült 81,1

Értelmi fogyatékos 16,0

Hallássérült 37,2

Súlyos pszichiátriai 

rendellenesség
3,3

Halmozottan fogyatékos 26

Összes vizsgált (n=459/1739) 26,4

ismeretlen eredetű (ami 

később diagnosztizálásra 

kerülhet esetleg RB-ként)

Nem RB fogyatékos 

csoportban

36

7 éves súlyos fogyatékos 
gyermekek (FNO besorolás 
szerint mentális, 
idegrendszeri, érzékelési és 
ideg-, csont, izomrendszeri, 
mozgáshoz kapcsolódó 
fogyatékossággal 
rendelkezők - MSN1) 

Guillem P. et. al., Rare diseases in
disabled children: an epidemiological
survey. Arch Dis Child 2008;93:115-
118.)
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Hazai adatbecslés

Fogyatékosság típusa

Fogyatékosok száma 

2011 évi népszámlálás 

adatai szerint  

% arányban

A becsült összes 

szám az irodalom 

szerint
% arányban

Mozgáskorlátozott 232 206 39,0 300 000 36

Látássérült 82 484 13,9 80 000 10

Értelmi fogyatékos 42 779 7,2 300 000 36

Hallássérült, beszédhibás 100 288 16,8 61 000 7

Autizmus spektrum 

betegek
5 120 0,9 100 000 12

Egyéb 132 310 22,2 - -

Összesen 595 187 100 841 000 100

Ritka betegek köztük ? 600 000
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A ritka betegek és a fogyatékosok 
viszonya

2. A ritka betegek hány százaléka lehet vagy válik fogyatékossá:

A RB-ek rendkívül nagy heterogenitása, de ugyanakkor a 
mindannyiukra jellemző „láthatatlan” volta és a szükséges 
adatok hiánya miatt nehéz a válasz!
“A ritka betegségek az esetek több mint 65 %-ában 
eredményeznek a mindennapi életet jelentősen megnehezítő 
fogyatékosságot. 9 %-ban az önállóság teljes elvesztését 
okozzák. 80%-uk megrövidíti a várható élettartamot”

(lásd: http://www.sante.gouv.fr/les-maladies-rares-qu-est-ce-que-c-est.html)
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Első európai szintű felmérés a RB mindennapi életre 
gyakorolt hatásáról

• A ritka betegségek súlyos hatással vannak a mindennapi életre;

• 6/10 számára a gondozás nehéz és (7/10) a ráfordított idő jelentős terhet jelent, megnehezítve a 
napi tevékenységek elvégzését;

• A ritka betegségek erősen befolyásolják a munka és a magánélet közötti egyensúlyt: hiányzás a 
munkahelyről, a szakmai tevékenység akadályozása (1/2), gazdasági terhek;

• A betegek és a gondozók összetett és nehezen kezelhető ellátási útvonalakkal szembesültek, 
amelyek magukban foglalják a különböző szolgáltatások rövid időn belüli igénybevételét (65%) és a 
szolgáltatók közötti kommunikáció hiányát (67%)

• A betegek és a gondozók úgy érzik (7/10), hogy nem elég tájékozottak jogaikkal kapcsolatban és úgy 
érzik, hogy a szociális szolgáltatások nem elég felkészültek, hogy támogassák őket;

• A ritka betegségek jelentős hatást gyakorolnak a betegek és gondozók mentális egészségre (3 x 
annyian boldogtalanok és/vagy depressziósak).
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Az integrált egészségügyi és szociális, oktatási ellátás alapvetően 
fontos a családoknak!

Az ehhez vezető úton a legfontosabb segítség a Ritka Betegségek 
Nemzeti Erőforrás Központjának létrehozása!



Megértés és tanulás

ImpactofRareDiseasesonActivities ofDailyLiving (ADLs).
Survey “Jugglingcareanddaily life: Thebalancing actof the rarediseasecommunity”, 2017.

d Kommunikáció 
másokkal

A viselkedés 
szabályozása

Pénzügyek intézése 
és a mindennapi 
adminisztrációs 

feladatok ellátása

Személyes gondozási 
tevékenységek

Több mint
10-ből 7-nek
nehézségei 
vannak …

Napi tevékenységek
és feladatok

Motoros/érzékelő 
működés (72%)

Társadalmi élet
/kapcsolatok

A ritka betegséggel élők mindennapi tevékenységeik 
során komoly korlátokkal szembesülnek

Több mint
10-ből 4-nek
nehézségei 
vannak …

Több mint
10-ből 5-nek
nehézségei 
vannak …
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Európában   
100 mill ió 

fogyatékkal élő 
ember 30 millió ritka 

betegséggel 
élő ember

~21 millió 
RB-gel és 
fogyaték-

kal élő 
ember

A ritka betegek 70%-a együtt él valamilyen 
fogyatékossággal

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

27-36 millió
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• A ritka betegek közössége hazánk egyik legnagyobb mégis legkevésbé megértett fogyatékos 
csoportját alkotja.

• A fogyatékosügyi és szociális szakemberek számára is sokszor ismeretlen a „ritka kliens” 
fogalma, míg az egészségügy gyakran csak az alapbetegséget látja, a komplex szociális 
szükségletet nem.
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Halmozott fogyatékosság a ritka betegek 
körében
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• Az előbb említett tanulmány szerint a 7 éves súlyos fogyatékos gyermekek 26,4%-a ritka 
beteg;

• A ritka betegségek multiszisztémás jellegük miatt gyakran egyszerre okoznak mozgás-, 
értelmi- és érzékszervi sérülést;

• Ez a csoport a legsérülékenyebb: az „átlagos betegre” kalibrált ellátórendszerben a 
komplex igényeik a radar alatt maradnak;



Miért „kétszeresen láthatatlanok”? A rendszer vakfoltjai
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• Az új tüneteket a meglévő állapotnak tulajdonítják!



1. és 2. akadály: Kommunikációs gátak és Diagnosztikus 
elhomályosítás
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3. és 4. akadály: Széttagoltság és Fizikai korlátok
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A „láthatatlanság” pszichoszociális és gazdasági ára
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A véletlenszerűség felszámolása: II. RBNT 2024-2030
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A benne létrehozandó legfontosabb változtatások
o Priorizálás a döntéshozók munkájának megkönnyítésére

• Minél korábbi, gyorsabb és pontosabb diagnózis
• Jobb hozzáférés az ellátásokhoz, megfelelő minőségbiztosítással
• Ágazatközi integrált ellátás jobb koordinációval, Erőforrás Központ 

létesítése
• Jobb képzés, oktatás, figyelem felkeltés

o A 9 beavatkozási terület számának bővítése a körülmények ismeretében
o A hazai és nemzetközi stratégiákhoz való illeszkedés részletes leírása
o A stratégia egészségügyi-gazdasági elemzése – a 2. RB Nemzeti Terv 

értékajánlatai
o A keretstratégia mellett rövid távú cselekvési terv kidolgozása konkrét 

akciókkal, felelősökkel, határidőkkel, mutatókkal és költségvetéssel

A 2. RBNT új útjai

19

Megtekinthető itt: https://europlan.rirosz.hu/ , vagy itt: https://www.eurordis.org/rare-disease-
policy/national-policy/national-plan-for-rare-diseases-hungary/
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Ágazatközi integráció: „Egészséget minden szakpolitikába”
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Integrált RB ellátás
rendszere

Szociális hatás
Gazdasági 

hatás & 
költség-haszon 

elemzés

Jó gyakorlatok
A képviselet 

és támogatás 
kulcs-

személyei

A modell 
kiterjeszté-

sének
ütemterve
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Kliensutak a 
tagországban

A betegek és 
családjaik 

szükségletei

Fontos összetevő a Ritka Betegségek 
Nemzeti Erőforrás Központja!

http://ritkanap.rirosz.hu/_/rsrc/1547797355636/az-uni-versum-koezpont/logokiskek.jpg

http://ritkanap.rirosz.hu/az-uni-versum-koezpont/logokiskek.jpg?attredirects=0


A RIROSZ Mentőöv Információs 
Központja segíti

• A helytálló, szakszerű, naprakész információk eljuttatását a betegekhez és 
környezetükhöz,

• Egészségügyi, szociális és oktatási ellátásokhoz való út megkönnyítését,

• a sorstársak egymásra találását  - új betegszervezetek megalakulását, 
közösségépítés

• a már létező szolgáltatások javítását,

• a betegszervezetek együttműködését,

• a szakmai anyagok fordításával és rendszerezésével a szakemberek és az 
érdeklődők tájékozódását,

• A betegek állapotuk önmenedzselésében segítségadás.

• A RIBETÉR adatgyűjtéshez és a betegút-elemzésekhez inputot szolgáltat.

• Erre alapozva szükséges a 2. RBNT-ben is megfogalmazott Ritka Betegségek 
Nemzeti Erőforrás Központjának létrehozása, intenzív esetmenedzsereket –
életút koordinátorokat alkalmazva és a betegszervezetekkel együttműködésben. 22



A megoldás központja: Nemzeti Erőforrás Központ

23



24

• Az ágazatközi információ és koordináció javításával a Központ elősegíti az integrált ellátás 
megvalósulását, hiszen a tüneti kezelések gyors fejlődése ellenére sajnos napjainkban a ritka 
betegségek csupán 6 %-a gyógyítható véglegesen, és ezekben az esetekben már csak az 
egészségügyön kívüli többi ágazat képes az érintett családok életminőségén javítani, melyek számára 
sokszor új a ritka kliens fogalom.

• A Központ a betegek követésével, az adatbázisuk építésével segít a ritka betegségek „láthatatlansága” 
gondján. Ugyanis az Európában alkalmazott BNO-10 rendszerben csupán kb. 500 különböző ritka 
betegségnek van egyedi kódja, ezért a többi sok ezer a statisztikáink és finanszírozási rendszereink 
számára láthatatlan, akadályozva az optimális ellátásszervezést és döntéshozatalt.

• Az Erőforrás Központ képes az ágazati források felhasználásának hatékonyságát növelni a kliensutak 
racionalizálásával, lecsökkentve a sokszor évtizedes diagnosztikai késedelmet és ezáltal a felesleges, 
duplikált kezelések mennyiségét. Ugyanis a sok felesleges kezelés hatalmas terhet jelent a társadalom 
számára, miközben a ritka betegséggel küzdők életét is rendkívül megnehezíti.

Az Erőforrás Központ válasz a ritka betegek 
legfontosabb problémáira

• Jelentős a családok mindennapi terheit csökkentő hatás is, rövidítve az ellátó 
rendszerek labirintusaiban történő bolyongást, tudáskezelési csomópontként 
növelve a szükséges információt, javítva az ágazatok közötti koordinációt és 
biztosítva a betegeknek a megfelelő belépési pontok, kliensutak kiválasztását.



Az útvesztők mesterei: az Életút koordinátorok
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Az életút koordinátorok képzése

• Posztgraduális szakirányú képzés az ELTE, a SE több kara és a RIROSZ együttműködésében 
megvalósítva, Európában egyedülálló

• Széles körből jelentkezhetnek szakemberek, pl.: szociális munkás, nővér, konduktor, 
védőnő, pszichológus, gyógytornász, betegjogi képviselő, jogi tanácsadó, genetikai 
tanácsadó, pedagógus, gyógypedagógus stb.

• 4 félév, 120 kredit, hibrid-oktatás, levelező képzés 
• Gyakorlat-orientált, modul-rendszer, korszerű oktatási módszerek (interaktív, 

csoportmunka, learning-by-doing, esettanulmány, projektek)
• Ágazatközi, inter- és multidiszciplináris, participatív oktató-csapat,

tudásmegosztás a hallgatók között
• Előzetes tudás beszámítása, kreditelismerés
• A képzést legközelebb a SE indítja 2027. tavaszán, keresztféléves képzésben.



Az alapok újraépítése: Diagnosztika és Adatvezérelt Ellátás
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1. Újszülöttkori szűrés bővítése

(Korai felismerés)

A szűrőpanelek kiterjesztése 

innovatív és költséghatékony 

tesztekkel, hogy a kezelés még a 

visszafordíthatatlan károsodás 
előtt megkezdődhessen.

2. Új kódolási rendszer

(Statisztikai láthatóság)

Az Orpha kódok bevezetése a kórházi informatikába 

(átmenet a BNO-11 felé). Aki kódot kap az megjelenik 
a rendszerekben.

3. Nemzeti regiszterek

(Adatvezérelt jövő)

A szigetszerű 

adatbázisok 

összekapcsolása egy 

egységes Nemzeti Ritka 

Betegség Regiszterré, 
EESZT integrációval.



A ritka betegségek esetén nem csak a betegek, hanem 
a szakmai ökoszisztéma is sokszor „láthatatlan”

• Országos interaktív térkép a ritka betegségek ellátói 
és kutatói hálózatáról

• Szakemberek, intézmények és civil szervezetek 
feltérképezése

• Nemzeti és európai kezdeményezésekkel való 
harmonizáció (ERDERA - Nemzeti RB Kutatói Tükörhálózat 

szervezése, JARDIN - Nemzeti RB ellátói Referencia Hálózat 

létrehozása)

• A Mentőöv Központ munkájának és a 2. RBNT 
megvalósításának támogatása
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Megoldás lehet a RIROSZ „RIBETÉR” programja:
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Köszönöm a figyelmet!
www.rirosz.hu,       www.bemosz.hu

e-mail: pogany@rirosz.hu
Cím: H-1089, Budapest, Orczy út 2.
Tel: (36-1) 790-4532, Fax: (36-1) 438-0739 
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