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Ritka betegségek vilagnapja a TIK-ben

2019. februdr 25.

A Szegedi Tudomanyegyetem volt a hdzigazdaja idén a Ritka Betegségek Vilagnapjanak, amelyet
2019. fFebrudr 24-én rendeztek meg az SZTE Jozsef Attila Tanulmanyi és Informaciés Kézpontban. A
rendezvényen részt vett Horvath Ildiké, az Emberi Eréforrasok Minisztériumanak egészségiigyért
felelés dllamtitkara, valamint a rendezvény jészolgalati nagykdvete, Mohamed Aida térvivé olimpikon
is.
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— Toébb mint Félmillié embert érint valamilyen ritka betegség Magyarorszagon — mondta Prof. Dr.
Horvath Ildikd, az Emberi Eréforrdsok Minisztériumdanak egészségiigyért felelds allamtitkara a
rendezvényt megeléz6 sajtétdjékoztatdn. Hozzatette: mintegy 6-8 ezer betegséget sorolnak ebbe a
kategéridba, és bar egy-egy korképben viszonylag kevesen szenvednek, Magyarorszagon
Osszességében tobb mint félmillié paciens érintett.
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Aritka betegségekben szenveddk gydgyszerelldtdsdra évente mintegy 500 millidrd forintot forditanak.
Aritka betegségekben szenveddk minél magasabb szint( elldtdsat célozza meg az Eurdpai Referencia
Halozat, amely a ritka betegségekkel él6k kezelésében részt vevé szakembereket is seqiti.

Arendezvényt befogadd Szegedi Tudomanyegyetem nevében Prof. Dr. Széll Marta, az egyetem
stratégiai rektorhelyettese elmondta: az SZTE vezetésével, eqgylttmikoddve a pécsi és a debreceni
egyetemmel, valamint a Magyar Tudomanyos Akadémia Szegedi Bioldgiai Kutatékdzpontjdval két éve
inditottak kutatdsi programot, amelyben Uj diagnosztikai eszkdzoket és terdpids eljarasokat dolgoznak
ki a ritka betegségek tekintetében. Az eurdpai uniés tdmogatas segitségével kialakitanak egy magyar
klinikai exom adatbankot, amely nélkilézhetetlen az egyénre szabott diagnosztika és gydgyitas,
valamint a genetikai alapokon nyugvé modern alap- és gydgyszerkutatdsok megtervezéséhez.

Csatlakozva az eurdpai uniods direktivakhoz, a ritka betegségben szenveddk elladtdsdnak minél magas
szint( biztositdsa hazankban is Ggynevezett Ritka Betegség Kézpontokban koncentralédik. 2016-ban a
Szegedi Tudomanyegyetem is elnyerte a Ritka Betegség Kozpont mindsitést. A Szegedi
Tudomanyegyetem Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont egységeiben évtizedek 6ta folyik a ritka
betegségekben szenveddk elldtdsa, az egyes orvos szakmak multidiszciplinaris megkozelitésével. A ritka
betegségek négyotodét kitevd genetikai betegségek szlirése és diagnosztikaja két szervezeti
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egységben, az Orvosi Genetikai Intézetben és a Gyermekgydgydszati Klinika és Gyermekegészségigyi
Kézpontban torténik. Ennek oka elsésorban az, hogy a ritka betegségek 50-75 szazalékban
gyermekeket érintenek.

e, Pozany Goabaor

e Ssarell MVarta

Pogdny Géabor, az 54 betegszervezetet tdémoritd Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel ElSk
Orszdgos Szovetsége (RIROSZ) elndke elmondta, a rendezvényhez kapcsolddd konferencidn
bemutatjdk a legUjabb kutatdsi eredményeket, a masik f6 téma pedig a hidépités az egészségigy és a
szocidlis ellatas kozott. Hamarosan létrejohet a nemzeti eréforrds kozpont, amely segiti a ritka
betegséggel él6k csalddjainak eligazodasat az egészségligyben, szocialis elldtdsdban és oktatdsban,
jelentésen javitva ezzel az érintettek életmindségét.

A rendezvény joszolgalati nagykdvete, Mohamed Aida térvivé olimpikon arrél beszélt, hogy egyik
gyermekuk ritka betegségben szenved, és anyaként szdmara a legfontosabb, hogy mindkét
gyermekének egyenld esélye legyen a boldogsagra.

A programsorozat — workshop, szakmai konferencia, jdtszohaz, szinpadi el6adasok és koncertek —
vasarnap egészen estig tartott a TIK-ben, a rendezvényre tobb szadzan ldtogattak el.
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