Méltanyossag, esélyegyenl6ség — a ritka betegek csaknem 700 ezres
taboranak

Idén 16. alkalommal rendezték meg a Ritka Betegségek Vilagnapjat, aminek hagyomanyos
idépontja minden év februarjanak utolsé hétvégéje. A ritka betegekkel foglalkoz6 60 civil
szervezet -és ernyGszervezetik a RIROSZ- vendégeként vett részt a PEF is a Semmelweis
Egyetemen tartott egész napos szakmai 6sszejovetelen, ahol az egészségpolitika, a dontéshozok
és a civilek kozosen osztottadk meg tapasztalataikat. Az idei el6adasok elsésorban az
esélyegyenléséget és a méltanyossagot helyezték a fokuszba.

Az idei Ritka Vilagnapnak kiilonés jelent6séget adott, hogy a nemzetkozi kozponti téma az
»Esélyegyenléség, méltanyossag”. E betegségek — immar kutatassal is bizonyitottan — Eurépaban
minimum 30 millié embert, és hazankban is kb. 700 000 embert érintenck. A ritka betegek 94%-a
sajnos még nem gyogyithatd véglegesen, ezért esetilkben kiemelten fontos az esélyegyenlSség és a
méltanyossag. Az err6l készult -2030-ra id6zitett- Eurdpa orszagaira nézve elfogadott akcioterv
adta a nap sulypontjat, amely mar 24 orszagban referenciahaldzattal segiti az érintettek minél
hatékonyabb diagnosztikajat, ellatasat, életkérilményeik javitasat.



