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le, a kivizsgalas és kezelés koltsége szempontjabdl alapve- 30% kortli —, a kérhazaknak jelentds koltségtdbbletet okozo
t6 fontossagu, hogy van-e bakterémia, hogy a bakterémiat nozokomidlis infekcidk jelentds része a higiénés szabalyok
okoz6 primer goc eltavolithato-e, kialakultak-e szekunder ta- szigoru betartasaval elkeriilhet6 lenne.

lyogok és veégul, de nem utols6 sorban, hogy az infekciot

MRSA okozza-e. A betegek szamara nem kis kockazattal Az dsszefoglalot beklildott absztraktok
jar6 — a Staphylococcus aureus bakterémiak halalozasa alapjan ésszeéllitotta: Taméas Eva

Ki hallja meg a betegek hangjat?

2016-ban mar a kilencedik, egymast koveto évben rendeztei meg a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel
El6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ) 45 tagszervezetével kardltve februar 27-én a Ritka Betegségek
Vilagnapjat. A korabbiakat folytatva, az idei rendezvény is arra koncentralt, hogy a ritka betegséggel élok
hangja hallhatéva valjon.

Napjainkig kézel 7000 kiilonboz6 ritka betegséget azonositottak, ami tobb mint 30 milli6 ember napi életére
van koézvetlen hatassal csak Eurépaban. Hazankban 6sszességében tébb mint 600.000 ember szenved vala-
milyen sulyos ritka betegségben. Az érintettek tobb mint a fele kisgyermek, igy a ritka betegségek a pacien-
seken kiviil a csaladtagok, hozzatartozok életét is nagyban befolyasoljak.

2016. februar végeén, a Ritka Betegségek Vilagnapjan, ismét a betegek, a csaladtagok, a betegszervezetek, a politi-
kusok, az apoldk, az egészségugyi szakemberek, a kutatok és a kapcsolodd egészségipar egymassal szolidaritasban
hivtak fel a figyelmet a ritka betegségekre.

A 2016-0s Ritka Betegségek Napjanak nemzetkézi targya, a ,,Betegek hangja”, arra batoritja a betegeket, hogy adjanak
hangot a szukségleteiknek, valamint olyan valtozasra buzdit, ami jobba teszi a betegek és csaladjaik, apoloik életét.

A Vilagnap idei kdzponti szlogenje, a ,,Beszélje Te is a ritka betegségekrol!” volt, mely egy nagyobb kdzénséghez
szolt, mégpedig azokhoz, akik maguk nem érintettek egy ritka betegségben. Felkéve 6ket, hogy csatlakozzanak a
ritka betegséggel él6k k6zosségéhez, hogy a betegségek hatasat megismertessék masokkal. A ritka betegséggel él6k
és csaladjaik ugyanis gyakran a tarsadalombol kirekesztve élnek, és a szélesebb kdzdsség segithet az izolaltsag
megszintetésében. Reméljik, hogy igy valaszt kaphatunk a felmeril6 a kérdésekre:

Ki hallja meg a betegek hangjat? Ki tud valaszolni az aktualis gondokra?

Kérjliik a Kormany segitségét, hogy:

20

a mindennemd eréforrashiany széls6séges esetét példazo, és ezért kildndsen sériilékeny betegcsoport helyzete
elismert népegészségulgyi prioritas legyen hazankban is.

a statuszuk (melyet a teljes egészségugy allapota érzékeny indikatoraként is tekintenek) javitdsara kidolgozott
modszertan elérhetévé valjon az dsszes beteg betegbiztonsaganak javitasara is.

a tébb, mint négy éven at minden érintett szakma bevonasaval, és széleskorl konszenzussal elkészitett Ritka
Betegségek Nemzeti Tervének (melynek angol verziéjat a Miniszter Ur 2013 végén alairta, és kikiildésre is kertilt
Brlsszelbe) megvaldsitasa folytatodjék a gyakori betegségekhez képest is tapasztalhatd hatranyok csékkentésére.
utébbihoz az OTH-hoz most atkeriilt Ritka Betegségek (Koordinacios) Kézpontjanak koordinaciés szerepe eré-
s6dhessen.

a betegeknek, a szakembereknek és a dontéshozoknak egyarant segitségul szolgaldo, nemrég megalakult
Ment6dv Informéaciés Kézpont és Segélyvonal, megfeleld finanszirozassal tovabbra is folytathassa munkajat a
ritka betegségek terén tapasztalhat6 altalanos informéaciohiany csékkentésére.

a nemrég kinevezett Ritka Beteg Szakért6i K6zpontjaink segitséget kapjanak a most alakul6 Eurépai Referencia
Halbzatokhoz t6rténd csatlakozashoz, lehetévé téve, hogy a magyar betegek és szakembereik is részesulhesse-
nek a kontinens szintl eréforras megosztas elényeibdl.

az Uj Szakért6i Kézpontok, a szakemberek és a civil szervezetek lathatéva valjanak az Europai Orphanet rend-
szerben és ellatd munkajuk soran hasznaljak az un. orpha-kédokat. Jelenleg megkdzelitéen csak 250 ritka be-
tegség rendelkezik BNO (Betegségek Nemzetkdzi Osztéalyozasa) kdddal, igy az ezzel nem rendelkez6 betegsé-
gek zéme lathatatlan a statisztikak és finanszirozasi rendszerek szamara.

a betegszervezeteket jobban vonjak be a déntéshozatalba, hogy e téren is javulhasson a frissen publikalt
EuroHealth Consumer Index-ben leirt szomoru magyar helyzet.
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