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Bejelentések

A Nemzeti Egészségiigyi Tandcs allasfoglalasa:

A NET megtargyalta a ritka betegségek ellatasat, melynek kapcsian az alabbi
allasfoglalast teszi:

A ritka betegségek definicioja ismeretében az orvosok és laikusok képzésének
tamogatasa rendkiviil fontos. Az orvosképzés curriculumaba indokolt a témat
felvenni.

A civil képviselok részvételének biztositasa fontos a ritka betegségek ellatasaban
résztvevo orvosok mellett a felelés dontések meghozatalaban.

A ritka betegségek ellatasahoz specialis felszereltségii infrastruktura sziikséges. A
jelenlegi finanszirozasi rendszer nem ismeri el a specialis ellatasi sziikségleteket.
Ezért a ritka betegségek diagnosztikajanak és terapiajanak finanszirozasanal ezt
figyelembe Kkell venni, kiilonos tekintettel arra, hogy az egyes korképek eseten mas a
diagnosztika és a terapia koltsége.

A hazai eréforrasok nemzetkozi rendszerekbe integralasahoz a hazai diagnosztika
minéségbiztositasi rendszerének kialakitasa és tamogatasa sziikséges.

A ritka betegségek kezelését egyre nagyobb szamban sziikséges a betegek szamara
elérhetové tenni. Elofeltétel a biokémiai és/vagy molekularis genetikai diagnozis
felallitasa. Ez teszi lehetové a Kkovetkezo terhességekben a prenatalis genetikai
diagnosztikat is.

Sziikséges allamilag tamogatott ritka betegségek biobank halézat kialakitasanak
tamogatasa.



