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A szakeért6i ellatas elérhetéségének javitasa

Szakeért6i kdzpontok létrehozasa, megfelel finanszirozasa és fenntartasa, valamint a helyi egészségulgyi rendszerekbe vald integralasa:

e Nagy volumenil szakért6i kdzpontok- amelyek személyzetét olyan multidiszciplinaris csoportok képezik, amelyek a pulmonalis
hipertonia (PH) ellatasa terén képzett és tapasztalt orvosokbdl allnak- kellene hogy biztositsak a PH betegek diagnoézisat és ellatasat

. Szakert6i kdzpontok szikségesek annak érdekében, hogy a jelenleg elérhetd gydgyszereket megfelelSen irjak fel és hasznaljak.

e  Azolyan betegeket, akiknél PAH vagy CTEPH gyanuja merl fel, haladéktalanul szakért6i kozpontokba kellene utalni.

A hatarokon atnyulé egészségligyi ellatasrol sz6l6 iranyelv végrehajtasanak biztositasa és megkonnyitése érdekében a nemzeti és EU-s

politikak rendszeres felllvizsgalata a valos kornyezetben keletkezett adatok alapjan

A transzplantaciéhoz valé hozzaférés novelése a szervdonorokra vonatkozd szabalyozas életbe |éptetésével és rendszeres

felllvizsgalataval, valamint a szervtranszplantaciokat lehetévé tevé eljarasok fenntartasaval. Az EU valamennyi tagallamanak olyan

atfogd és humanus szervdonacios politikakat kellene kidolgoznia és fenntartania, amelyek biztositjdk az arra jogosult PH-betegek

szamara az els6bbségi statuszt a varodlistan

A PH klinikai gyakorlatra vonatkozo iranymutatasok kidolgozasa és rendszeres frissitése

Biztositani kellene, hogy a PH-betegeknek szant gyogyszereket vagy gyogyszerkombinaciokat szakértd orvosok irjak fel, és hogy a beteg

szamara a hozzaférést ne korlatozzak a nemzeti eléirasok.

Olyan nemzeti szabalyozas kialakitasa, rendszeres frissitése és fenntartasa, amely biztositja az ellatashoz valé folyamatos hozzaférest

még a kulonleges helyzetekben is

. A figyelemkeltés és a szlirés fejlesztése

PH figyelemfelkelt6 kampanyok kezdeményezése a szakemberek és a nyilvanossag szamara egyarant
A PH-val kapcsolatos képzési programok |étrehozasa egészségligyi szakemberek szamara
Nemzeti sz(irési és diagnosztikai programok létrehozasa a PH-betegek alcsoportjaira szabva

A krénikus thromboembolias pulmonalis hiperténia (CTEPH) esetében a gyogyité miitét és az angioplasztika lehetéségének tudatositasa,
valamint a figyelem felhivasa a CTEPH-betegek megfelel6 értékelésének szilkségesseégeére.

A klinikai kutatas és az innovacio osztonzese

Tobb jogszabalyi és tudomanyos tdmogatas, finanszirozas és 0sztoénzé biztositasa a kdvetkezék szamara:

I

Alapvetd, alaptudomanyi, PH-kutatasok

Olyan kutatomunka, amely a PH minden formajanak hatékony kezeléséhez es végsé soron a gyogymodhoz vezet.
A meglévé kdzpontok kapacitasa a klinikai kisérletek és vizsgalati kutatasok tamogatasara

A tid6 vérnyomas és a szivteljesitmény mérésére szolgalé nem invaziv modszerek kidolgozasara iranyulo kutatas.

. A betegszervezetek szerepének erositese

Annak elésegitése, hogy a PH-betegek egyestletei és a politikai dontéshozok parbeszédet folytassanak a valos kornyezetben keletkezett
informaciokrol kerekasztal-beszélgetések, munkacsoportok és egyéb tevékenységek keretében annak érdekében, hogy meghallgattasék
a betegek hangja és azt figyelembe vegyék a dontéshozatal soran.

A betegszervezetek bevonasa az egészségugyi politikarél szolo vitakba, a korai fazisu klinikai vizsgalatok tervezésérél szolo
megbeszélésekbe, a gydgyszerekre vonatkozo szabalyozoi tevekenysegekbe és a relevans dontéshozatali folyamatokba

A betegek képessé tétele arra, hogy proaktiv, inkluziv megkdzelités révén jaruljanak hozza, hogy a PH-ban szenvedék beszélni tudjanak
a tapasztalataikrol és kezelésukrél, biztositva ezzel a szlikséges informaciokat a PH-val élék élete szempontjabdl alapvetd fontossagu
dontések meghozatalahoz.

A betegszervezeteket jobban alkalmassa tenni a betegek hatékonyabb kiszolgalasara, féleg a pontos, bizonyitékokon alapuld,
rendszeresen frissitett informaciok biztositasa révén

A betegszervezetek kiegyensulyozott anyagi tamogatasanak Osztdnzése, beleértve a kormanyzati finanszirozast is, hogy tovabbra is
fuggetlenek maradhassanak.

./A pszichoszocialis tamogatas biztositasa

Annak biztositasa, hogy a PH kezelése magaban foglalja az "egész" beteg kezelését. Nemzeti integralt ellatasi rendszereket kellene
létrehozni, amelyek kiterjednek a betegek és gondozoik orvosi, pszichoszocialis, taplalkozasi és rehabilitacios tdmogatasanak minden
aspektusara.

Biztositani kellene, hogy a betegszervezetek megbizhatd, fenntarthaté finanszirozasi forrasokkal rendelkezzenek, hogy azok, akik a
legjobban ismerik milyen a PH-val élni, tamogathassak a PH-val él6ket, tébbek kozott telefonos segélyvonalakon keresztul

Fogyatékos statusz biztositasa a PH sulyos stadiumaiban szenvedék szamara, hogy hozzaférhessenek a legfontosabb szolgaltatasokhoz,
és onallobb életet élhessenek.



Miért van szukség erre a "Cselekvési Felhivasra" Pulmonalis
Hiperténiaban?

A pulmonalis hiperténia (PH) egy sulyos, fogyatékossagot okoz6 és halalos kimenetelli betegség. Sulyosan
befolyasolja a mindennapi élet legalapvetébb tevékenységeinek elvégzését. ElSidézheti szamos kiilénbdzé allapot
(példaul tidé- vagy szivbetegség, vérrdgok), de eléfordulhat ismeretlen okbdl is. Bizonyos esetekben orokletes,
mas esetekben nem. Tébbféle formaban jelentkezik, amelyek kdzll néhany ritka allapot. Nem tesz kiilénbséget,
kortdl, fajtél vagy etnikai hovatartozastdl fiiggetlentil 1ép fel, és érintheti az On szomszédait, baratait, csaladtagjait,
kollégait vagy akar Ont is.

Az, hogy olyan automatikus és az élethez nélkilozhetetlen dologért kelljen kiizdeni, mint a 1égzés, egyszerre
félelmetes és elkeserité. A PH-val él6k szamara ez az egyszer( tevékenység is kihivast jelent, amit a legtdbben
természetesnek vesznek, és nem is gondolnak ra. Ezért kritikus fontossagu, hogy a PH-val él6ket id6ben és
megfeleléen diagnosztizaljak, hogy az aktudlisan elérhet6 kezeléseket csak azoknak a betegeknek irjak fel, akiken
az valdban segit és hogy az Uj és jobb kezelésekre iranyulé innovativ kutatasok folytatédjanak, amig a gyégymédot
meg nem taléljak. Ezeket az célokat két viszonylag egyszerli megoldassal lehet elérni, gy, hogy nem csak a PH-
betegek életminéségét javitjdk, hanem egyulttal az egészségugyi rendszerek és a tarsadalom szamara is
koltségmegtakaritast eredményeznek.

Megfeleléen finanszirozott és fenntartott, a helyi egészségiigyi rendszerekbe integralt szakértéi koézpontok
létrehozasa révén biztosithatd, hogy a PH kockazatanak kitett és azzal él6 személyeket a PH terén jelentds
tapasztalattal rendelkez6 egészségligyi szakemberek lassak el, megfeleléen diagnosztizaljak és kezeljék, akik
egyben Ugyelnek arra is, hogy a koltséges gyodgyszereket csak azoknak irjak fel, akiknek valdban sziikségiik van
ra. Az innovativ kutatasok tamogatasa és finanszirozasa, valamint tovabbképzések és kilonféle 6sztdnzdk révén
kellene biztositani, hogy Uj és jobb kezelések kerlljenek kifejlesztésre, amig a gyégymodot meg nem taldljak. A
Iégzés nem olyan tevékenység, amelyet a PH-val él6k magatdl értetédének tartanak. A szakért6éi kdzpontok és az
innovativ kutatasok segithetnek visszaallitani a normalis életviteliiket. Nem szabad a lélegzetiinket visszatartva
varnunk, hanem tovabb kell haladnunk el6re.

A pulmonalis hipertonia attekintése

Vilagszerte t6bb mint 20 millican szenvednek PH-ban, egyes becslések szerint akar 70 millidan is lehetnek.! A
betegségnek szamos lehetséges oka van, néha csaladon beliil 6roklédik, de idénként nyilvanvalé vagy ismert ok
nélkil is eléfordul. PH esetén az artériak, amelyek a szivbdl a tidébe szallitjak a vért, nem teljesen tisztazott okokbadl
Osszeszlkilnek. A sziv kiiszkédik, hogy atpumpalja a vért a besziikilt artériakon, ami magas vérnyomashoz vezet
a tidében és a sziv megnagyobbodasat okozza. Végll a tulterhelt sziv kimerll, ami szivelégtelenséghez és
halalhoz vezethet.

A PH tinetei k6zé tartozik a nehézlégzés és a faradtsdg, néha a szédilés és az ajulas is. Ezek a tlnetek
fokozatosan jelentkezhetnek, ami viszont késlelteti a pontos a diagnoézis felallitasat és a kezelés megkezdését. A
PH el6rehaladtaval a legegyszeriibb feladatok elvégzése is egyre nehezebbé valik. A betegek korlatozottak a
mindennapi tevékenységeikben, és jelentésen romlik az életminéségiik.?

A betegségnek 6t kilonb6z6 formaja létezik, ezek kozdtt vannak nagyon ritka, vannak gyorsan progrediald,
gyengeséget okozo és életveszélyes formak. Ezek a kdvetkezdk:

1. A PULMONALIS ARTERIAS HIPERTONIA (PAH) ritka, krénikus, progressziv allapot, amely fogyatékossagot
jelent, koltséges a tarsadalom szamara, és halalhoz vezethet. A PAH lehet idiopatias (azaz ismert ok nélkul
bekovetkezd), vagy tarsulhat velesziiletett szivbetegségekhez, kétészoveti betegseégekhez, HIV-fertézéshez vagy
mas betegségekhez és allapotokhoz. Tobb eurdpai orszagra vonatkozoan kozzétett becslesek alapjan a PAH
incidenciaja (Uj diagnoézis) 1,1 és 7,6 millid 6 kdzott mozoghat, mig a.prevalencia 6,6 és 26,0 millio f6 kozott lehet
Europaban.?

2. A BAL KAMRA-BETEGSEG MIATTI PH-t a bal szivfelet érinté rendellenességek okozzak, mint példaul a mitralis
billentyli betegsége vagy a hosszu ideje fennallé magas vernyomas. A bal szivfél betegsegét tartjak a pulmonalis
hipertonia leggyakoribb okanak.

3. A TUDOBETEGSEG ES/VAGY HIPOXEMIA MIATT KIALAKULO PH a PH egy altipusa, amely olyan
tudébetegségekhez tarsul, mint a COPD. Okozhatjak olyan betegségek is, amelyek a tudészévet hegesedését
eredmeényezik, az ugynevezett pulmondlis fibrozist.

4. A KRONIKUS THROMBOEMBOLIAS PULMONALIS HIPERTONIAT (CTEPH) a tiidében kialakulé vérrégok,
vagyis véralvadasi zavar okozza. Ezt a betegséget gyakran nem megfelel6en kezelik, €s a betegek nem mindig
rendelkeznek elegendd informacidval a javallt mitéti vagy beavatkozasi lehetésegekrdl, illetve nem jutnak hozza
azokhoz. Bar a CTEPH prevalencidgja nem ismert, a bizonyitékok arra utalnak, hogy a betegséget
aluldiagnosztizaljak.*

5. TISZTAZATLAN VAGY MULTIFAKTORIALIS (AZAZ TOBBSZOROS) OKOK MIATTI PH: A pulmonalis
hiperténiat mas betegségek és allapotok is okozhatjak, beleértve a vér-, metabolikus vagy az egész testet érintd
rendellenességeket vagy allapotokat, példaul a tidbartériakra nyomast gyakorld tumorokat vagy vesebetegséget.

Mintegy 25 évvel ezel6ttig a PH-betegek prognézisa kedvezétlen volt, mivel nem léteztek PH-specifikus kezelési
modok. Még napjainkban is a romld, alkalmanként stabil életmindség, a masokra utaltsag, végil a rokkantsag és a
legyengiilés a jellemzd. Ugyanakkor, kilondésen az elmult évtizedben, a betegek kezelése javult, mivel Uj
gyogyszerek kertiltek bevezetésre. Az Uj terapiak ellenére még sok a tennivald, és még nincsenek gyéogymaodok.
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A PHA EUROPE BEMUTATASA

A PHA Europe 34 nemzet tagszervezetét tomorité erny8szervezet, amely a pulmonalis hipertoniaval kapcsolatos
tudatossag és ismeretek bévitésén dolgozik Eurdpa-szerte, és egyedulallé helyzetben van ahhoz, hogy megértse
e kétségbeejtd betegséggel él6k szikségleteit, aggodalmait és reményeit. 2021. februarjaban a PHA Europe
Osszehivott egy kerekasztal-beszélgetést gyakorld klinikusok, kutatdk, szabalyoz6 szervek, gydgyszergyartok
képviseldi és betegszervezeti képviseldk részvételével — akik mindannyian kiemelkeddek ezen a terileten —, hogy
felllvizsgaljak és frissitsék ,A pulmonalis hipertoniaval él6k kielégitetlen igényeinek kezelése: Cselekvési felhivas”
anyagot annak érdekében, hogy a betegek a sziiréshez és diagnodzishoz jobban hozzaférjenek, és hogy a szakértdi
kdzpontok integralt és megfeleld ellatast valamint pszichoszocialis tamogatast nyujtsanak.

Bar Eurdpara koncentral, de mivel a PH-betegek az egész vilagon hasonld problémakkal kiizdenek és
ugyanazokkal a kihivasokkal néznek szembe, ez a frissitett cselekvési felhivas mégis altalanos érvényd, és ativel
a féldrajzi hatérokon. Cselekvési céljaink nem feltétlenll a forrasok ndvelését, hanem ink&bb a jelenleg elérhetd
forrasok atcsoportositasat igénylik, mert ahogy a betegek a megfeleld diagnézisnak és id6ben kapott kezelésnek
kdszdnhetéen hamarabb visszatérhetnek a munkaba és kézel normalis életet élhetnek, ezzel egyidejlleg csdkken
az akut egészségligyi és tamogato szolgaltatasok iranti igényik.
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