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Az Orszaggytilésrdl szolo 2012. évi XXXVI. torvény 28. §-anak (4) bekezdése alapjan ,,A ritka
betegségek tamogatasi rendszerének feliilvizsgalatarél” cimmel a mellékelt hatarozati javaslatot
kivanom benytjtani.



..... /2019. (.....) OGY hatarozat

Aritka betegségek tamogatasi rendszerének feliilvizsgalatarél

Az Orszaggytilés — felismerve azt, hogy az Alaptorvényben rogzitett élethez, testi és lelki
egészséghez vald jog biztositdasa, valamint a népegészségiigyi célok megvaldsulasa érdekében
sziikségessé valt a kozel 800.000 embert érintd ritka betegségekre kiemelt figyelmet forditani — a
kovetkez6 hatarozatot hozza:

1. Az Orszaggytilés felhivia a Kormanyt, hogy intézkedjen a ritka betegségekkel kapcsolatos
ismertség és tudatossag novelése érdekében.

2. Az Orszaggytlés felhivja a Kormanyt, hogy kezdeményezzen konzultaciét a valamely ritka
betegséggel érintett kézel 800.000 emberrel, az egyes ritka betegségek szakértivel, valamint a
betegszervezetekkel, és jobban vonja be ket a dontéshozatalba.

3. Az Orszaggylilés felhivja a Kormanyt, hogy intézkedjen az egyes ritka betegségek gyogyitasara
alkalmazott kezelések befogadasi gyakorlatanak feliilvizsgalasa érdekében.

4. Az Orszaggylilés felhivja a Kormanyt, hogy biztositson megfeleld finanszirozast arra a célra,
hogy a Spinraza nevii gyogyszer els6 négy adagja - és amennyiben a beteg allapotaban javulas
kovetkezik be a kezelés hatasara, gy a tovabbi kezelések is - minden SMA beteg szamara
téritésmentesen igénybe vehet6 legyen.

5. Az Orszaggyiilés felhivja a Kormdanyt, hogy vizsgalja feliil az egyes ritka betegségekkel
kapcsolatos méltanyossagi eljarast, és intézkedjen annak rugalmasabba tételérdl.

6. Az Orszaggyiilés felhivja a Kormanyt, hogy vizsgilja meg a kordabban elfogadott Ritka
Betegségek Nemzeti tervének eddigi eredményeit, és maradéktalanul teljesitse a dokumentum altal
elvart kormanyzati feladatokat.

7. Az Orszaggyllés felhivja a Kormanyt, hogy teremtsen az egyes ritka betegségek kezelésére
alkalmazott in. "arva gyogyszerekre” vonatkozé arképzési és finanszirozasi dontések esetén teljes
atlathatésagot.

8. Az Orszaggytilés felhivja a Kormanyt, hogy az egységes egészségiigyi informatikai térben, az e-
profil részeként megtalalhato Orpha kodok hasznalatat 6sztondzzék. Gondoskodjon tovabba a
Kormany arrél, hogy az 4j Szakért6i Kozpontok, a szakemberek és a civil szervezetek lathatéva
valjanak az Eurdépai Orphanet rendszerben és ellat6 munkajuk soran hasznaljak az Orpha kodokat.

9. Ez a hatarozat a kozzétételét koveto napon lép hatalyba.



Altalanos indokolas

Az egyes ritka betegségek dnmagukban kevés embert érintenek, azonban ez egy olyan orvosi
kategoria, amely alatt tobb ezer kiilonb6zd betegséget kell érteni. Ma Magyarorszagon kozel
800.000 f6 szenved valamilyen ritkdnak mindsiil6 betegségben, ezt a szamot latva pedig
egyértelmiivé valik, hogy foglalkozni kell ennek a népegészségiigyi vonzataival.

Hangsulyt kell fektetni a megfelel6 tdjékoztatasra és a prevencidra, valamint a diagnosztizalt
betegek segitésére. Az egyes intézkedések kapcsan ki kell kérni és figyelembe kell venni az
érintett személyek, szervezetek véleményét is. Innen szarmazoé igény tobbek kozott, hogy az
elavult BNO kodrendszer (amely mindossze 250 ritka betegséget 1at el kéddal) helyett a sokkal
tobb betegséget lefed6 Orpha kodok hasznalata terjedjen el.

Feliil kell vizsgalni és atlathatéva kell tenni a befogadasi gyakorlatot, valamint a méltanyossagi
eljarast, hogy a betegek érdekeit a jelenleginél sokkal nagyobb mértékben vegyék figyelembe. A
ritka betegségek kezeléseire és gyogyszereire tobbletforrast kell biztositani, mellyel szamos élet
megmenthet6vé vélik. Az allam feladata az allampolgarair6l gondoskodni, az Alaptérvényben
rogzitett élethez, testi és lelki egészséghez vald jogot biztositani. Nem lehet megfelel6
finanszirozasi hattér hidnyara hivatkozni, mikozben Magyarorszag egy évig finanszirozza harom
sziriai korhaz miikodését.

A magyar allamnak elkotelezettnek kell lenni ugyanigy a hatéves izomsorvadasos kislany,
Noémi iigyében, aki azért nem gyogyulhat, mert nem kap tamogatast a sziikséges kezelésre, mint
a tobbi sok ezer ritka betegségben szenvedd polgartarsunk iigyében, akiknek élete megmenthetd
lenne.



