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Egy ritka nap

Az Eurépai Nemzeti Szdvetségek Tanacsaban elhataroztuk, hogy az elsé Ritka
Betegségek Napja a ritka februar 29-én legyen. A rendezvény-sorozat sikerrel
mutatta be e népegészségligyi prioritast. Rogtdn tul is terjedt az Eurdpai Unid
hatarain, csatlakozott tdbbek kéz6tt Kanada, Horvatorszag, és Oroszorszag is.

Tovabbi kontinensek is csatlakoznak

,AZ egészségugyi ellatas — mindannyiunk tgye” volt a kampany témaja, amihez
csatlakozott az USA, Kolumbia, Argentina, Ausztralia és Kina is. Eurépaban tobb
mint 600 betegszervezet vett részt veliink egyutt.

Hid a betegek és kutatok kozott — Partnerség az életért

Célunk volt az eurdpai szinten koordinalt kutatasok elésegitése, hiszen a ritka
betegséggel éléknek a tébbi beteghez hasonldéan ugyanolyan joguk van az
egészséges élethez és az uj kezelések realis reményéhez. Mar tébb mint 40
orszag csatlakozott a Vilagnaphoz.

Ritkak, de egyenjoguak

A ritka betegségek és az egészséguigyi egyenlétlenségek témajaval foglalkoztunk.
Mig az egészség atlagos szintje a vilag legnagyobb részén folyamatosan javult,
addig az egészségugyi szolgaltatasok kozotti kilonbségek mélylltek az egyes
orszagok kozott és az orszagokon beliil. Az EU Soros Elndkségiink kdzponti
esemeényeként rendeztik 3 minisztérium tdmogatasaval (Kuliagy, NEFMI, KIM)

Ritkak, de egyiitt er6sek

A Szolidaritas lett a 2012-es kampany témaja, fokuszba helyezve az egyiitt-
mikodés fontossagat és sziikségességét a ritka betegségek tertiletén, mivel a
betegek és a szakértdk ritkasagabdl adéddan az érintetteknek hasonld
kihivasokkal kell szembenézniiik. A NEFMI 6 f6osztalya vezetdje is eldadott.

Ritka betegségek, hatartalan lehetéségek

Ismét a szolidaritas fontossagara hivtuk fel a figyelmet, attekintve a ritka
betegségek és a hataron ativel6 egészségugyi ellatdsanak helyzetét az EU
transzparencia direktiva tikrében. Hangsulyoztuk, hogy elengedhetetlen az
orszagok kdzotti egyittmikdodés.

Egyiitt a minéségi ellatasért

A gondozasra hivtuk fel a figyelmet és 6szténoztink mindenkit a ritka betegséggel
¢él6k tarsadalmaban, hogy fogjon dssze a mindségi ellatas érdekében. Unnepeltiik
az USA torvény és testvérszervezet 30. évforduldjat is. Mar 84 orszag vett részt.

Ritka betegséggel élni

Annak a sok millié csaladtagnak és baratnak addztunk tisztelettel, akiknek
mindennapjaira ezek a betegségek kihatnak, és akik nap, mint nap, kéz a kézben
élnek a ritka betegséggel élékkel. Szeretettel koszontik az ellatasban végzett
hatalmas munkajukat, egyutt a nekik segité betegszervezetekével.

A betegek hangja - Beszélj Te is a ritka betegségekrol!

Arra koncentraltunk, hogy a ritka betegséggel él6k hangja hallhatéva valjon.
Batoritottuk a betegeket, hogy adjanak hangot a sziikségleteiknek, valamint olyan
valtozasra buzditottunk, ami jobba teszi a betegek és csaladjaik, apoloik életét.
Indonézia csatlakozasaval mindezt szélesebb kérben tettiik, mint valaha.

Kutatassal a lehetéségek hatartalanok

A ritka betegségekre irdnyuld kutatas nélkul6zhetetlen a betegek szamara
szlkséges valaszok és megoldasok megtalalasahoz, legyen az kezelés,

gyogymaéd vagy jobb egészséglgyi ellatas. A kézponti eseményt el6szor rendeztik
vidéken a Debreceni Egyetemmel k6zdsen.

Kutatas ismét

A tavalyi év sikerének, és a gyors tudomanyos fejl6désnek kdszénhetéen megint a
kutatas a f6 téma. Ez teszi lehetévé a diagnosztika, a kezelés és ellatas fejlédését
az egészsegugyi s szocialis gondozas terén. A betegeknek és a kutatdknak
egyarant szukséguk van egymasra.




