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A szemelyre szabott orvoslas
a betegek és hozzatartozoik szemével

Pogdny Gdbor

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel E16k Orszagos Szévetsége, Budapest

Célunk dttekintést adni a személyre szabott orvoslds helyzetérél és a betegszervezetek ebben jdtszott szerepérél. Mindezt
igyeksziink bedgyazni az egészségligy dtalakitdsdnak folyamataiba mind a magyarorszdgi, mind pedig a nemzetkdzi tenden-
cidkat réviden dttekintve. Bemutatjuk a ritka betegségek, koztiik a ritka rdkok kivételes szerepét, kiilonleges helyzetiiknek
koszonhetden, és a kdzelmult nemzetkozi és hazai felméréseinek néhdny eredményét. A hazai egészségligy sziikséges dtala-
kitdsdhoz a taglalt vildgtendencidk nyujtjdk a keretet. Az egészségiigyiink orszdgspecifikus gondjainak megolddsa mellett
ndlunk is hatnak a 21. szdzadi orvoslds Uj paradigmdjdnak f6 alapelvei: személyre szabott, részvételen alapuld, preventiv és
proaktiv, mely intervenciok sora helyett folyamatos kapcsolatot tart a pdciensekkel. Az ezek térnyeréséhez sziikséges szem-
(életmod-vdltozds a tdrsadalom orvosi elldtdsdnak donté fontossagu alapja, melyben fontos a betegszervezetek szerepe is.
A lakossdgi rdforditdsok dtstrukturdldsaval még a globdlis gazdasdgi vdlsdg idején is lehetséges a fejlesztés a pdcienskoz-
pontu egészségligyi modell irdnydba, amihez ismét a tdrsadalommal torténé szorosabb egyiittmiikidés sziikséges. Ennek
jo példdit ldthatjuk a személyre szabott orvoslds felé vezetd uton uttéréknek szdmito ritka betegségek esetén, melyek un.
»drva” gyogyszerei a személyre szabott orvoslds eléfutdrainak tekinthetdk. Az egészségligyi elldté szolgdltatdsok jelenlegi
rendszerének a személyre szabott orvoslds irdnydba torténd sziikséges dtalakitdsa és a szemléletmdd megvdltoztatdsa nem
nélkiilozheti a betegek és szervezeteik szorosabb bevondsdt. Magyar Onkoldgia 57:11-15, 2013
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Our goal was to overview the situation of personalized medicine, especially to characterize the role of patient organizations.
We embedded this process into the on-going procedures of the transformation of health care system, outlining the Hungarian
and international tendencies. We introduce the exceptional role of rare diseases, among others the rare cancers, thanks to their
special status. Some results of the recent Hungarian and international surveys are also demonstrated. The presented global
tendencies give the frame for the necessary alteration of the Hungarian health care system. Beside the solution of the country-
specific problems of our health care system, the main principles of the new paradigm of 21st century medicine are also influencing:
personalized, participatory, preventive, predictive and proactive. The new medicine is continuously associated with the patients,
instead of separated interventions. The changing of attitude is necessary for spreading these principles and also gives the basis
of future medical service of society. The role of patient organizations is vital during this progress. The development is possible
to the direction of patient-centred health care model by changing the structure of residential expenditure, even during the time
of global financial crisis. However, a stronger community involvement is required. Good examples of this patient organization
involvement are presented in the case of rare diseases, which can be, together with orphan drugs, the precursors to personalized
medicine, paving the path to this direction. A closer participation of patients and their organizations is essential to transform
the present health care system to the route of personalized medicine and to alter the public outlook.
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BEVEZETES ES CELKITUZES

»EI6bb csindld azt, ami sziikséges, utdna azt, ami lehetséges,
és mdris azt fogod csindlni, ami lehetetlen.”
Assisi Szent Ferenc

A XX. szazadi orvostudomany eredményezte a varhato élet-
tartam legnagyobb aranyt megnovelését az emberiség torté-
nelme folyaman. Most a XXI. szdzadi orvostudomdny el6tt
nemcsak ennek a tovabbi meghosszabbitasa jelenti a kihivast,
hanem az életmindség javitasa is, a stlyos krénikus és hala-
los betegségek megel6zésével és gydgyitasaval. Ezt a szinte
lehetetlen feladatot még megneheziti a gazdasagi vilagvalsag,
vagy az olyan 4j problémdk felmeriilése, mint a népesség el-
oregedése vagy a rohamtempdban jelentkezé 0j technoldgiak
miel8bbi ,,hadrendbe allitdsa”. Ezeknek a kihivasoknak a je-
lenlegi betegségorientalt, reaktiv és generalizald orvoslas mar
nem tud megfelelni. A jelen tanulmanyban rovid attekintést
nydjtunk a megolddst jelenté Gj paradigmardl, melynek 6
alapelve a személyre szabottsag, valamint a betegeknek és
szervezeteiknek ebben az dtalakulasi folyamatban betoltott
szerepérdl, példakkal illusztralva.

ADATOK ES MODSZEREK

A betegszervezetek szerepének bemutatdsara adatokat hasz-
naltunk fel a Myeloma Euronet 2009-ben szervezett felmé-
résébdl (1), mely szubjektiv tapasztalatok nem reprezentativ
jelleg®i eurdpai felmérésérél szolt.

Hasonloképpen felhasznaltuk a személyre szabott orvos-
14s felé vezet Gton uttdr6knek szadmito ritka betegségek ma-
gyarorszagi szervezetének, a Rirosznak kozremiikodésével
megvalosult néhany nemzetkozi tényfeltard vizsgalat ered-
ményét. [gy példaul a betegek és csalddjaik egészségiigyi gon-
dokon tuli terheit felmérd BURQOL-RD programét (2), vagy
a betegek ellatasat illetGen kiemelten fontos etikai kérdésko-
rokkel kapcsolatos alldaspontok felmérését végzé POLKA pro-
jektjét (3). Ugyancsak érdekes adatokkal szolgalt 2012-ben az
Eurépai Uni6 RARECARE programja (4).

EREDMENYEK ES MEGBESZELES

Az egészségiigy és az orvoslds dtalakuldsa
a XXI. szazadban

Az egészségligy jelenlegi helyzetét mindannyian jol ismer-
jik. Ez a fajta orvoslds reaktiv mddon, vizitekre alapoz-
va kezel, de csak akkor, ha a tiinetek mar megjelentek és
a normdlis funkcid elvész, vagyis a rendszer csak a sziik-
ségletekre valaszol. A kezelést a professzionalis autonémia
vezérli, amikor csak szakemberek ellendrzik a gondozdst.
A dontések tapasztalatra és tréningre alapozva sziiletnek,

és a titoktartas kotelez6. Az egyik legnagyobb gond, hogy
a betegséghez vezet6 molekularis és sejtszinti események
a legtobbszor még nem ismertek. A masik pedig, hogy fi-
nanszirozasi szempontbdl a koltségcsokkentés az elsddleges
igény, ami Osszességében silyos pénziigyi és rokkantsagi
koltségeket eredményez, meghaladva a lehetdségeket.

Ezeket a mindeniitt a vilagon megtaldlhat6 gondokat tetézi
itthon még a régota tapasztalhatd financialis krizis és bizony-
talansag, egytitt a humaneréforras-krizissel. A nem kielégito,
nem megfeleld, és nem elegendé egészségiigyi struktura és
funkci6 a jelenlegi formajaban fenntarthatatlan egészségiigyi
rendszert eredményez. Ezért abban teljes az egyetértés, hogy
ez a rendszer atalakitasra szorul, amihez konzekvens, kohe-
rens, empatikus gondolkodads és cselekvés sziikséges.

Ezzel szemben, mar e szdzad elején, vezet$ kutatok meg-
fogalmaztak az orvoslas 4j paradigmajanak alapelveit (5-7).
Eszerint az Gjabb megkozelitési mod intervenciok sora he-
lyett folyamatos gydgyité viszonyt jelent, mely proaktiv mo-
don mar a tiinetek megjelenése el6tt beavatkozik, megériz-
ve a normalis funkciét, mivel el6re latja a sziikségleteket.
A gondozést a beteg sziikségletei, értékei iranyitjak, amikor
a betegek az elsédleges kontrollalok. Ebben az esetben a be-
tegbiztonsdg egy rendszertulajdonsdg. A dontések f6leg bizo-
nyitékokon alapszanak és az atlathatosag a fontos. Mindezt
az teszi lehet6vé, hogy ebben a posztgenomikus korszakban
mdr ismertek a preklinikai molekuldris események (8), azaz
a betegség kockdzata. Ekkor els6dleges a gyogyitd teamek
kozti kooperacid, aminek is koszonhetben a rendszer nagy-
sagrendekkel hatékonyabb, és financidlis szempontbdl a fe-
lesleges pazarlas folyamatos elkeriilése a legfontosabb.

Ennek a medicindnak tehat a legfébb jellemzdje a sze-
mélyre szabottsag, a betegkozpontusag (9, 10), ezért sokkal
szorosabb, és mas mindségli kapcsolatot tételez fel a paciens-
sel, figyelembe véve annak kognitiv, pszicholdgiai és szocidlis
eréforrasait, adherencidjat, kornyezeti dimenzidit, a tudat és
a test kozotti kapcsolatot. Ezt nemcsak a szakembereknek,
hanem a (leendd) betegeknek is tanulniuk kell, és egyebek
mellett ebben is sokat segithetnek a betegszervezetek (11)!

A Magyar Egészségkommunikacios Egyesiilet szerint
az egészségligylink legtobb orszagspecifikus problémaja
visszavezetheté a tarsadalom attitdjére, aminek a meg-
valtoztatasdban fontos kell, hogy legyen a betegszervezetek
szerepe! Nem szabadna, hogy sziikségszertségként fogad-
juk el az egészségiigy problémait, hogy a beteg csak az or-
vos utasitasaira varjon, de ugyanakkor azokat gyakran ne
tartsa be! Sajnos az egészségiinket nem értékeljik olyan
eréforrasként, amit folyamatosan és tudatosan fejleszteni
kell. Az kellene, hogy tudatos fogyasztéi legytink az egész-
ségligyi szolgaltatasoknak, aktivan befolyasolnunk kellene
a gydgyuldsunkkal kapcsolatos folyamatot, dllanddan és
tudatosan fejleszteni kellene az egészségiinket, és bdviteni
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a tudasunkat az egészségmeg6rzésrél. Tarsadalmi és nem-
zetgazdasagi szempontbdl is elényos, ha a paciensbdl az
egészségszektor felel6s, kompetens és cselekvé alanya (igy-
fele) lesz, ahelyett, hogy az egészségiigy passziv, felkésziilet-
len, ,nemtér6dom” targya maradna (12)!

A kétezres évek els6 évszazada tobbek kozott az egészség-
gazdasagforradalmalesz, amely ezt a teriileteta vilaggazdasag
motorjavd teszi, mint a soron kovetkez6 hatodik Kondratyev-
konjunkturaciklus fellendit6 ereje (13, 14). Ezt mutatjak azok
a tények is, melyek szerint 2006 és 2011 kozott tobb mint 6t-
szOrosre nott a személyre szabott gyogyszerek, kezelési mo-
dok és diagnosztikai termékek szama (15). Mindennek alapja
egyrészrél a technologia fejlédése — kiilondsen a genetika,
biotechnoldgia, az idegtudomanyok és a pszicholdgia ered-
meényei révén —, masrészrél a fogyasztdi igények teljes egész-
ség irdnti erGs0dése, a test-lélek-szellem egység elérése. Utdb-
bit titkrozik azok a friss adatok, melyek szerint a magyarok is
egyre tobbet koltenek az egészségiikre, még a mostani valsag
idején is (16), azonban ezek zome az ,alternativ’ mddszerek
vildgaban keriil elkoltésre, melyek rendszerint nem kontrol-
14lt és mindségbiztositott szolgaltatast nyujtanak, sét szamos
kifejezetten kdros példardl is tudunk.

A betegszervezetek szerepe

Az el6bbiek miatt nagyon fontos az egész tarsadalom figyel-
mét felhivni a fent emlitett veszélyekre, megfelelé oktatdsi
moddokon! Ebben a nagy feladatban esszencidlis a beteg-
szervezetek szerepe. Ugyancsak fontos lenne a részvételitk
abban, hogy sikertiljon az egészségiigyi raforditasi strukta-
rat racionalizalni. Sziikséges, hogy fogyaszto-kozpontusag-
gal valoban oda keriiljenek a lakossagi forrasok, ahol a leg-
nagyobb a sziikség rajuk, természetesen a kozfinanszirozas
forrasainak ésszeriisitésével pairhuzamosan, elGsegitve a pa-
cienskozpont egészségligy modelljének megvaldsulasat
(12). Ez az egyén és tarsadalom szdmadra nydujtott leghaszno-
sabb, személyre szabott egészségszolgaltatas csak integralt
modon valodsithatd meg, ,befektetés az egészségbe” megko-
zelités{i nyitott halozattervezés utjan!

Szamos jo példat talalhatunk arra, amikor sikertilt a be-
tegszervezeteket valédi partnerként bevonni a legkiilon-
boz6bb teriileteken. Ahhoz, hogy a szolgaltatdsok valéban
személyre szabottak legyenek, elengedhetetlen az érintett
személy partnerként torténd kezelése, és ebben a folyamat-
ban is segithetnek a betegszervezetek.

Példaul a Myeloma Euronet szervezésében lebonyolitott
europai vizsgalat igyekezett felmérni a betegek kielégitetlen
sziikségleteit, és a szdmukra legfontosabb mellékhatasokat
(1). Ezzel hozzdjarultak a kiilonb6z6 terapias modszerek ha-
tékonysaganak dsszevetéséhez, és e kronikus betegség kime-
netelének elemzéséhez. Ekkor ugyanis az ismert un. kemény
klinikai végpontok (mortalitds, morbiditas, hospitalizicio,

Személyre szabott orvoslas betegszempontbol

stb.) alkalmazdsa mellett érdemes vizsgalni a betegek sajat
értékelése alapjan nyert adatokat [patient reported outcome,
(PRO)], koztiik az egészséggel kapcsolatos életmindséget
[health related quality of life, (HRQoL)]. Az eredmények
azt mutattak, hogy a szakemberek és a betegek véleménye
nagymértékben eltérhet! Nyilvanvalova valt, hogy a beteg
szamadra a szubjektiv érzés, érzet is fontos, és ezért szamuk-
ra mas mellékhatas bizonyult a legrosszabbnak, mint ami
a szakemberek szerint a legnegativabb hatasu. Marpedig
a terapia eredményessége és koltséghatékonysdga mellett
a beteg véleménye is fontos, mert csak annak meghallgata-
sakor fogja biztonsagban érezni magat, bizalommal lenni az
orvosa felé, ami a gydgyuldsba vetett hitét eredményezi.

Szintén kitinden egytittm(ikodé betegesoport a ritka be-
tegek csoportja. A ritka betegségnek Eurdpaban az olyan éle-
tet fenyegetd vagy kronikus rokkantsdgot okozd betegséget
nevezziik, melynek prevalencigja olyan alacsony (<1/2000),
hogy speciilis, dsszetett feladatot jelent a veliik valo foglal-
kozas (17, 18). A t6bb mint 6000-8000-féle ritka betegség kb.
800 000 embert érint hazankban (Eurépaban kb. 27-36 mil-
liot). Osszességiikben a ritka betegségek tehat nem ritkék,
ezért kezeli az Eurdpai Unio is kiemelt prioritdsként az ilyen
betegek jogainak és esélyegyenldségének biztositasat (19, 20).

A ritka betegek allapotuk és az informdciohidny miatt
hatranyos helyzetben vannak, gyakran negativ megkiilon-
boztetésben részesiilnek szinte az élet minden teriiletén.
Esetitkben csak a teljes kord, holisztikus megkozelités és
multidiszciplindris, koordinalt (egészségiigyi, szocialis, foglal-
koztatasi stb.) ellatasi méd hozhat eredményt, tehat gondozasi
rendszeriik kialakitédsa egyben modellként is szolgal a paciens-
kozpontu egészségiigy kialakitdsdhoz is. Magyarorszagi szo-
vetségiik (Rirosz) ezért minden lehetdséget kihasznal, hogy
részt vegyen olyan tényfeltar6 kutatasokban, melyek eldsegitik
a megfelel6 ellatorendszer létrehozasat. A kovetkezékben pél-
daként bemutatott két nemzetkozi kutatoprogram is bizonyit-
ja, hogy a tajékozott beteg valdban kiting partner is lehet:

o A BURQOL-RD kutatas (2) 10 kivalasztott ritka beteg-
csoport esetén kivanja a betegséggel osszefiiggd koltségeket
felmérni a betegek és gondvisel6ik szempontjabodl egyarant,
egylitt az életmindségiik vizsgalataval. Esetében a magyar
valaszok szama tobb mint kétszerese lett az elvartnak!

o A POLKA projekt (3) soran innovativ, kiscsoportos vi-
taférumokat szerveztek mindentitt Eurépdban, a ritka be-
tegséggel él6ket is érintd, megosztd etikai kérdésekrol valo
informalodasért, véleménycseréért és konszenzushozata-
lért. Itt az EU-tagorszdgok versenyét a magyar ritkabeteg-
szervezetek nyerték oridsi folénnyel!

A ritka betegek és szervezeteik nemcsak mint a kuta-
tasban vagy az egészségpolitika alakitdsaban részt vevé
partnerek fontosak, de a személyre szabott orvoslas eléfu-
taraként is tekintheték (21, 22). Ugyanis a ritka betegségek
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kutatasa 0j felfedezéseket eredményez (multidiszciplinaris
és innovativ megkozelitést kivan), biologiai alapelvek meg-
értéséhez, és innovativ, személyre szabott terapidk kifej-
lesztéséhez vezet. Az individudlis beteg sziikségleteinek
megfelelden kialakitott diagndzist és kezelést eredményez
genomjanak egyedi jellemzéire alapozva. Ezeket a kifejlesz-
tett Uj eszkozoket, mddszereket vagy termékeket gyakran
alkalmazni lehet gyakoribb betegségeknél is, igy a tagabb
tarsadalom szamara is hasznosithato, megtériilé befektetés
lehet, annak ellenére, hogy eredetileg csak egy sziikebb be-
tegcsoport szdmara keresték a megoldast. A személyre sza-
bott orvoslas és a ritka betegségek helyzetét 6sszehasonlitva
elmondhatjuk, hogy:

o Mindkét esetben jellemz6 a magas betegcentrikusség,
hiszen kicsik a célzott betegcsoportok.

o Mindketté kielégitetlen gyogyaszati sziikségletet elégit
ki, kiilonleges vagy szignifikdns el6nyt nyujtva, és magat
a betegséget modositva.

« Jellemz6jiik, hogy szoros a kapcsolat a terdpia és a diag-
noézis kozott, és a kutatasi koltségek nagyok.

o Eseteikben a kis vagy célzott betegpopulacionak fontos
hatdsa van a klinikai prébakra, és a dozirozds individuali-
zalt lehet.

o Mindkét esetben a regiszterek nagyon fontosak, melyek
lényeges részét képezik a betegek sajat értékelése alapjan nyert
adatok (PRO), a hidnyz6 informdciok 6sszegytjtéséhez.

o Mindkett6 csak konszenzusépitéssel fejlédhet, ami-
hez minden érdekelt fél egytittmuikodése sziikséges. Ennek
lényegi része az Osszes résztvevd oktatdsa, amibe alapvetd
a betegszervezetek bevonasa.

Tablazatos Gsszehasonlitast nydjt a ritka betegségek, il-
letve azok un. ,arva” gyogyszerei, valamint a személyre
szabott orvoslas jellemzéit tekintve az I. tdbldzat. Kovéritve
emeltiik ki azokat a tulajdonsdgokat, amelyekkel kapcsola-
tosan lényeges a betegszervezetek bevondsa és szerepe.

A hazai egészségligyi rendszer, az utdbbi évek jelentds
erdfeszitései ellenére, esetlegesen, teriiletileg szorvanyosan
és tobbnyire egyoldalian latja el a ritka betegeket. A rit-
ka beteget gondoz6 csalddok ezrei szembesiilnek sulyos
nehézségekkel az orvosi, oktatasi és szocialis segitséghez,
tamogatashoz vald hozzaférés terén, aminek kovetkezté-
ben a ritka beteget kezelé csaladok marginalizalédnak.
Csak egy dtfogd és hosszu tavu stratégia biztosithatja, hogy
a rendelkezésre allo eréforrasok célorientalt szervezésével,
fejlesztésével olyan rendszer alakuljon ki, ami a korai di-
agnozishoz vald hozzajutast biztositja, a betegek allapotat
multidiszciplindris ellatassal javitja, az élethez vald jogukat
biztositja, mikozben az érintett csaladok és a tarsadalom
terheit racionalizdlja. Ezért tlizte ki célul az Eurdpai Unio,
hogy 2013 végéig minden tagédllamnak létre kell hoznia egy
ritka betegségekre vonatkozd nemzeti tervet/stratégiat (23).

1. tablazat. A ritka betegségek, illetve azok ,arva” gyogy-
szerei, valamint a személyre szabott orvoslas jellemzGinek
Osszehasonlitasa

Ritka betegségek / Arva gydgyszerek  Személyre szabott orvoslas

A definicié EU-rendeletben Definicié harmonizdcidja folyik
A tarsadalom keveset tud réla
Kevés orvosi gyakorlat

Tandcsaddssal egytitt kell kozolni
a diagnézist

A diagnozissal egyiitt infor-
malni kell a beteget

Biomarkereket hasznal

Kis betegpopulacio: kihivas a klinikai
probak és az adatgyiijtés szamara

Kis megcélzott betegpopula-
cio: kihivas a klinikai probak
és az adatgyiijtés szamara

A minél kordbbi és pontos diagndzis esszencidlis

Egészségiigyi ellatas: a megfeleld beteget a megfeleld dozissal
a megfeleld idében kezeljiik

Az értéke bizonyitott, de nehézségekkel Az értékétigyekeznek optimali-
kiizdve zdIni

A ritka betegségek egyik jol elkiilonithetd csoportjat al-
kotjak a ritka rakok. Esetiitkben az a veszély fenyeget, hogy
a sok orszagban mar életbe Iéptetett, daganatos betegségek-
kel foglalkozé nemzeti stratégiak (pl. hazankban a Nemzeti
Rékellenes Program) megvaldsitasa soran kevés figyelem
fordul feléjiik a ritkasdguk miatt, ugyanakkor a most for-
malodé ritka betegségekkel foglalkozd nemzeti tervekb6l/
stratégiakbol is kimaradhatnak, mondvan, hogy mar léte-
zik a rosszindulatt betegségekkel foglalkoz6 program.

Rajuk is ugyanugy jellemzéek az egyéb ritka betegségek
esetén is megfigyelheté gondok:

o A kés6i vagy helytelen diagnoézis

o A megfelel§ terapiak és klinikai tapasztalat hianya

o A nagyon korlatozott szamu klinikai proba, a kis beteg-
létszambol adédodan

o Az Uj terdpiak kifejlesztésére iranyuld kis érdeklédés,
a korlatozott piac miatt

o Valamint a kevés elérheté biobank és regiszter

Hasonloan a tobbi ritka betegséghez, itt is egy-egy ritka
rakban kevesen szenvednek, de 186-féle rakbetegség felel
meg a ritka betegség definicidjanak, és ezért 6sszesen az Eu-
répai Unidban évente diagnosztizalt 4j rakos esetek 22%-4t
teszik ki, ami 541 000 uj esetet jelent (4). Osszesen kb. 4,3
milli6 ritka rdkbeteg van az Eurépai Unidban, ami a teljes
daganatos prevalencia 24%-at jelenti. Raadasul az 6téves re-
lativ talélés rosszabb a ritka rakok esetén (47%), mint a gya-
kori rdkoknal tapasztalhat6 (65%). Tehat ebben az esetben
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is igaz, hogy a ritka betegségek népegészségiigyi problémat
jelentenek a neviik ellenére!

Ezért inditotta az EU a fenti adatokat megallapité RARE-
CARE programot (24), és ezért 6szténzi az unio ritka beteg-
ségekkel foglalkozo bizottsaganak (EUCERD) és a rakkal fog-
lalkozo szervezeteknek a kozeledését. Lényeges, hogy a most
késziil6, ritka betegségekkel foglalkozo hazai nemzeti terviink
is lehet6leg mindazon kulcsfontossagt érdekcsoport vélemé-
nyére tdmaszkodjon, akik érdekeltek annak létrejéttében. Igy
a tervnek ki kell terjednie a ritka betegségek minden aspek-
tusara vonatkozo kutatasokra, a ritka betegségek prevencidjara
és diagnozisdra, a kezelés legjobb modozataira, a ritka beteg-
ségekre vonatkozé informacié szétteritésére a kozvélemény,
a paciensek és az orvosi szakma korében. A ritka rdkok speci-
alis gondjainak kezelésére alakult meg a Rare Cancers Europe
szervezddés is (25), melyben a professzionalis szervezetek mel-
lett szintén alapvetd szerepet jatszanak a betegszervezetek (26).

KOVETKEZTETES

Az attekintett példak tobbréttien mutattak be, hogy mind
hazai, mind pedig nemzetkozi téren sziikség van a sze-
mélyre szabott orvoslas felé mutaté paradigmavaltasra. Az
egészségligylink szitkséges atalakitasat ennek figyelembe-
vételével kell elvégezniink. Ennek a folyamatnak minden
szakaszaban alapvetd a betegek és szervezeteik egyenrangu
partnerként torténé bevondsa, amit a megfeleld, felkészité
oktatasi programokkal kell elésegiteni.

Kilon figyelmet igényelnek a sokszor gyogyithatatlan, és
sok szenvedéssel jard ritka betegségek betegei, akik nemcsak
a tarsadalom tobbségével, hanem a tobbi beteggel szemben is
hatranyos helyzetben vannak, az altalanos informaciohiany és
kovetkezményei miatt. Ugyanakkor nekik is joguk van a tob-
biekével azonos esélyli gydgyulashoz az igazsagossag, egyen-
16ség és szolidaritas elve alapjan. Az egészségiigy allapotfel-
mérése és dtalakitdsa a Semmelweis Terv szerint halad, ami
nagy lehetéséget ad a hazai ritka betegeknek, hogy a rendszer
részeseivé valhassanak, a betegutak és a szakért6i kozpontok
kijelolésre keriiljenek, és javuljon a diagnozishoz és megfele-
16 mindségt ellatashoz val6 hozzaférésiik egy atfogd nemzeti
terv vagy stratégia keretein beliil. Csak az ilyen globalis, atfo-
g0, tobb diszciplinat egybefoglalé megkozelitési mod vezethet
e bonyolult és Gsszetett probléma megoldasahoz!

A terv, a realitasokat figyelembe véve, nagyrészt a forra-
sok atszervezését, koncentracidjat és szervezett miikodését
igényli. Egyiitt a helyes elldtassal, hosszu tdvon csokkentheti
az egészségbiztositds és szocialis ellatas koltségeit. A forrdsok
sokkal hatékonyabb felhasznalasaval a kormanyzat minima-
lis raforditassal, a rendszerben meglévé forrasok racionaliza-
lasaval maximalis hasznosuldst érhet el, kozelitve a rendszert
a pacienskozpontu egészségiigyi modell iranydba.

Személyre szabott orvoslas betegszempontbol
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