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Tisztelettel és szeretettel
szervezett programjainkra,
Rendellenességgel El6k

meghivjuk a
melyeket a
Szovetsége

Ritka Betegségek Vilagnapja alkalméabdl
RIROSZ, a Ritka és Velesziiletett
rendez 37 tagszervezetével kardltve.

A program célja, hogy olyan férumot teremtsen, ahol az érintett érdekcsoportok kozdsen tudjak megvitatni a
ritka betegségekkel élék helyzetét, terveit.

Idén a f6 témank: A ritka betegségek magyar nemzeti terve és szocidlis helyzete.
Mindezt a ,Ritkak, de egyiitt erések!” nemzetkozi jelmondat égisze alatt, mellyel a szolidaritas fontos-
sagara kivanjuk felhivni a figyelmet!
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prof. Dr. Réthelyi Miklés, Nemzeti Eréforras Miniszter és felesége Dr. Szentagothai Klara
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10:00 Bevezetd idvozletet mond Prof. Dr. Réthelyi Miklés Nemzeti Eréforras Miniszter

Zenél az Andante Kamarazenekar.

P

L SZAKMAI KONFERENCIA

16:00 Kerekasztal a ritkabeteg-kartya bevezetésérdl - Lehetséges-e olyan ritkabeteg-kartya létesitése, ami
valddi elénydket is nyujt?

Dr. Surjan Gyérgy (GYEMSZI ) - Allampolgari kartya, eletronikus TAJ —kartya tervezetei

Dr. Tasnadi Gyongyi (Magyar Porphyria Egyesiilet) — Porphyria kartya

Nagy Istvan (Magyarorszagi Angio-6démas Betegek Egyesiilete) - HANO kartya

Kovacs Melinda (Ertelmi Fogyatékossaggal Eldk és Segitéik Orszagos Erdekvédelmi Szévetsége)
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10:30 Internetes kapcsolas a parhuzamosan zajlé Pécsi rendezvényre
10:40 Andante Kamarezenekar
11:00 Szeged Linedance Klub — countrytanc bemutaté

11:30 PeTimi Tarsasag — Magyar Népmesék interaktiv szinhaz
12:30 Kaszanyi Roland blivész

13:30 Ritka Szépségek Gy(jteménye dijkioszt6
14:00 Ebédsz(inet

14:30 Erds Zsolt — A rehabilitaciotdl a Himalajaig c. eléadas vetitéssel

15:00 Romvari Anna- tancbemutato6 és tanctanitas
15:30 Lackfi Janos — mesefelolvasas és zenélés
16:30 Tombola

-

10:10 A ,Ritka Szépségek Gyujteménye 2012” cim(i kiallitas megnyitdsa a RIROSZ és a CDC Barati Tarsasag altal
meghirdetett mlivészeti palyazat alkotasaibdl.

1 szekcio: A Magyar RB Nemzeti Terv  (iléselnok: Dr. Kosztolanyi Gyorgy

10:45 Dr. Pogany Gabor (RIROSZ) - Rovid bevezetés, témafelvetés

10:55 Sajtotajékoztatoval egybekotott vitaforum — Dr. Balogh Tamas, (NEFMI), Dr. Jakus Aniké (NRSZH), Dr.

Sandor Janos (DE), Dr. Horvath lidikd (NEFMI), Dr. Kosztolanyi Gydrgy - moderator Dr. Oberfrank Ferenc

11:55 Dr. Sandor Janos (DE) Néhany jellemzd, elkésziilt ritka betegség nemzeti terv dsszehasonlitasa, finan-
szirozésa

12:25 Dr. Horvath lidiké (NEFMI) - Hol tart a Magyar Nemzeti Terv?

12:55 Dr. Kosztolanyi Gydrgy (a NT Koordinatora) — Melyek a hazai Nemzeti Terv készitésének kdvetkezd
lépései?
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10:00-11:00 Kakaos csiga reggeli

11:00-12:00 Kupongydijto jaték, az elsé 16 jelentkezének, hatalmas ajandék csomagokért.

12:00-13:00 Pizzas ebéd

13:00-17:00 3D épitds jaték kiprobaldsa

Emellett rengeteg jaték, rajzolas és vetélkedd!

A nap folyaman ellatogatnak hozzank a Minimax bab animatorai és terapias kutyusokkal is lehet majd jatszani.

2. szekcio: A ritka betegségekkel élok szocialis helyzete iléselndk és a kerekasztalok modera-
tora: Dr. Tausz Katalin (ELTE)

14:20 Csat6 Zsuzsa (RIROSZ) — Mit nyuijt a jelenlegi szocidlis ellatas a ritka betegek és csaladjaik szamara?
14:50 Kerekasztal a szocialis rendszer varhaté valtozasairdl:
Dr. Szbke Laszlé (NEFMI) — Milyen valtozasok varhatok a szocialis rendszerben?

David Istvan (NEFMI) - Milyen valtozasok varhatok az egészségkarosodott (kronikus betegséggel
és/vagy) fogyatékossaggal él6 emberek foglalkozasi rehabilitaciéjaban?

( EGESZ NAP LATOGATAHATO PROGRAMOK )—
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Kiallitas a Ritka Szépségek Gy(jteménye alkotoi palydzatra beérkezett miivekbdl (Cri du Chat Baréti Tarsa-
saggal egylttm(kodésben), standszekcio a RIROSZ tagszervezeteinek bemutatkozasaval., kézmiives fog-
lalkozasok (Narkolepszia Klubbal egyiittmiikddésben), Jaték-Tér (Neurofibromatozisos Betegek és Segitdik
Tarsasagaval egyittmikdédésben), és biifé (Magyar Williams Szindréma Tarsasaggal egyittmikddésben)!

A Mazeum latogatasa is dijtalan.




