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SZAKMAI FORUM
2017.04.29.

Ritka Betegségek Vilagnapja ,,2017. 02. 25.”
»Elménybeszdmolo betegszemmel”

A RIROSZ (Ritka ¢és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos Szovetsége) szervezésében,
2017.02.25-én, immar tizedik alkalommal keriilt megrendezésre a Ritka Betegségek Vilagnapja. 2008 6ta a
Ritka Napot, minden év februar honap utolsé szombati napjan tartjdk, az Eurdpai Ritka Betegségek
Szovetségének (EURORDIS) koordinalasaval, 54 orszaggal kdozdsen szervezve a vilagnapot.

A ritka betegségek vildgnapja, a Debreceni Egyetem Ritka Betegségek Szakért6i Kozpontja, és a Debreceni
Akadémiai Bizottsdg Genetikai és Ritka Betegségek Munkacsoportjdnak kozremiikodésével valosult meg.
A jubileumi évfordulé miatt, az eddig Budapesten tartott rendezvényt, ezentul, az orszag kiilonbdz6 pontjain
szervezik meg a jovében. A jubileum alkalmaval, a f6 hazai eseményeket decentralizaltak, igy az orszag két
pontjan rendezték meg a Ritka Napot.

Idén, a debreceni egyetemmel egyiittmiikddve, a Debreceni Tudomanyegyetem fOépiiletének aulajaban, és a
Pécsi Tudomanyegyetem Orvosi Genetikai Intézetének szervezésében, a Zsolnay Kulturélis negyed, pécsi
A Debreceni Egyetem foépiiletének auldajaban megrendezésre keriilt Ritka Napon, a PIBE képviseletében:
Boéna Timea, Borosi Agnes, Katona Julia, PIBE tagok vettek részt. A pécsi rendezvényen: Kiss Zsoltné Agi
(PIBE elnok) és Laszlo Ibolya ESZSZK Gyermek Haematologiai és Immundefektus Ambulancia
asszisztense ,,a mi Ibolyank”, képviselték a Primer Immunhianyos Betegek Egyesiiletét. A rendezvény
lehetéséget  teremtett  szamunkra, hogy megismerkedjink betegegyesiiletekkel-szervezetekkel,

betegtarsakkal.

Ritka Betegségek Vilagnapjanak program ismertetdje:
Helyszin: Debreceni Egyetem Foépiiletének Aulaja és diszudvara (4032 Debrecen, Egyetem tér 1.)
Idépont: 2017. februar 25., 0:00-16:40 oraig

A rendezvény védnokei:
% Dr. Onodi- Sziics Zoltan egészségiigyért felelés allamtitkar
¢ Czeizel Barbara korai fejlesztésért felelds miniszteri biztos

+» Mohamed Aida olimpikon, jészolgalati nagykovet
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Unnepélyes megnyito és kiszonts beszéd a diszudvarban:

% Dr. Pogany Gabor a RIROSZ elndke

% Dr. Pfliegler Gyorgy Debreceni Egyetem Klinikai K&zpont, Ritka Betegségek koordinatora
«» Mohamed Aida olimpikon, joszolgalati nagykovet
¢ Dr. Papp Laszl6 Debrecen mjv. Polgarmestere
% Prof. Dr. Matyus Laszl6 DE AOK dékan
A Ritka nap programjai:

¢ Szakmai konferencia, tudomanyos eléadasok, a ritka betegségekkel él6k magyarorszagi és eurdpai

helyzetérol!
» Kerekasztal beszélgetés a dontéshozokkal!
s ,Ritka betegek boldog pillanatai” cimi fotokiallitds (,,Ritka Szépségek Gylijteménye” cimil

miivészeti palyadzatra beérkezett alkotasokbol, fotokbol, képekbdl rendezett kiallitas!)
s Szoérakoztatd programok (zenészek, szinészek, el6adomiivészek fellépésével, kézmiives

foglalkozasok, jatszosarok csaladok, gyerekek szamara)
% Sajtotajekoztato, sajtokonferencia
A ritka betegséggel éloket dsszefogd szervezetek, egyestiletek bemutatkozésa sajat standjaiknal!
Szakmai konferenciak kiemelt teriiletei:

% A ritka betegségek ellatasanak aktualis kérdései!

A ritka betegségek kutatdsanak sokoldalusaga és intézményesitett ellatasanak fejlédése!
« Ritka betegségben szenveddk ellatasa és diagnosztikai tapasztalatai!
« A kutatas fontossaga, a betegek ¢és a tarsadalom szempontjabol!
A betegek aktiv részvétele a kutatasban!

% Genetikai tanacsadas specialis szempontjai, a ritka betegségek esetén!

% A ritka betegséggel €16k és hozzatartozoik veszteség feldolgozasa!

A rendezvény kiozponti témdi:
A ritka betegségek kutatasai!
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A betegek aktiv részvétele a kutatasban!
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Ritka Betegségek Vilagnapjan megjelent egyesiiletek, szervezetek (teljesség igénye nélkiil):
++ PIBE (Primer Immunhianyos Betegek Egyesiilete)

s MIBE (Magyarorszagi Immunhidnyos Betegekért Egyesiilet)

¢ Neurofibromat6zisos Betegek Egyesiilete

« Orszagos Cisztas Fibrozis Egyesiilet

% Magyar Williams Szindroma Térsasag

% Magyar Angelman Szindroma Alapitvany

% Tudoér Egyesiilet

% Lisztérzékenyek Erdekképviseletének Orszagos Egyesiilete

» Haemophylias Betegek egyesiilete

% Lyme Betegek Egyesiilete

A Ritka Betegségek Vilagnapjanak célkitiizése, hogy vildagszerte felhivja a tarsadalom és a dontéshozok
figyelmét, a ritka betegségekre és a betegek életére gyakorolt hatisara. A program célja, hogy a ritka
betegségek vilagnapja, olyan forumot teremtsen, ahol az érintett érdekcsoportok kozosen tudjik
megvitatni a ritka betegségekkel élok helyzetét, terveit!
Az esemény idei fo iizenetei:
% A ritka betegségekkel kapcsolatos kutatasok eredményei!
% Milyen el6relépést sikeriilt elérni vilagviszonylatban, és idehaza, a feltaras, kezelés, és a gyogymod
szempontjabol!
Célok megfogalmazdasa:

« Fokozni kell a ritka betegségekkel kapcsolatos tudatossagot, a dontéshozok, valamint az

egészségligyi szakemberek ¢és a tarsadalom korében!
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% Az informdci6 a kulcs, a ritka betegségben szenveddk életkoriilményeinek javitasahoz! Az ismertség
novelése, informacio6 atadasa!

« A ritka betegséggel ¢l0k €és hozzatartozoik veszteség feldolgozéasa, szakember segitéségével!

«» Az eurdpai ritka betegek szamara is biztositva legyen, a gondozashoz, kezelésekhez vald egyenld
hozzéférés!

¢ A kutatasok és az ellatasi rendszer nagyobb anyagi tdimogatast igényelnek!

« A ritka betegek érdekében tobb kutatdsra €s nagyobb erdfeszitésre van sziikség!

«» Sziikségiink van 0sszehangolt politikai akcid programokra, nemzeti és nemzetkdzi szinten!
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Ritka Betegségek Vilagnapjanak konkluzidja:
A Ritka Betegségek Vilagnapjdra mindig sziikség van és lesz!

A ritka betegségekre fokuszalo nap, reményt és informdciot hozhat, a ritka és velesziiletett betegséggel élo
embereknek, és csaladjaiknak!

A jovobeni kozos célok elérése érdekében, osszehangoltan kell egyesiteni az erdinket, mert folytatnunk
kell a harcot a primer immunhidanyos betegekért...!

Bo6na Timea
PIBE tag

Levelezeési cim: 9700 Szombathely, Nagy LaszIo utca 10. 1V/10.
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