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Meghívó a Ritka Betegségek Világnapja 2011. eseményeire 
A Ritka és Veleszületett Rendellenességgel élők Országos Szövetsége immár 4. alkalommal rendezi meg 
hazánkban 44 országgal összhangban a Ritka Betegségek Világnapját 2011.02.26-án a Magyar 
Mezőgazdasági Múzeumban (Vajdahunyad vár, XIV. ker., Budapest, Városliget) 10:00-17:30 között. 

A Ritka Betegségek Világnapjának fő célkitűzése az, hogy felhívjuk a társadalom és a döntéshozók figyelmét a ritka 
betegségekre és a betegek életére gyakorolt hatásukra. 

A rendezvény olyan fórumot teremt, ahol az érintettek, a szakemberek (egészségügyi, szociális, oktatási) és az ipar 
képviselői együtt gondolkodhatnak a ritka betegséggel élők elkeserítő helyzetének javításán. 

ȵ-ÉÎÄÅÎËÉÎÅË ÊÏÇÁ ÖÁÎ Á ÍÅÇÅÌěÚě ÅÇïÓÚÓïÇİÇÙÉ ÅÌÌÜÔÜÓ ÉÇïÎÙÂÅ ÖïÔÅÌïÈÅÚȟ ÊÏÇÁ ÖÁÎ ÔÏÖÜÂÂÜ ÁÚ ÏÒÖÏÓÉ 
ËÅÚÅÌïÓÈÅÚ Á ÎÅÍÚÅÔÉ ÊÏÇÓÚÁÂÜÌÙÏËÂÁÎ ïÓ ÇÙÁËÏÒÌÁÔÂÁÎ ÒĘÇÚþÔÅÔÔ ÆÅÌÔïÔÅÌÅË ÍÅÌÌÅÔÔȢȱ     
        (35. cikkely, Emberi Jogok Európai Nyilatkozata) 

Ez különösen aktuális, hiszen míg az egészség átlagos szintje a 
világ legnagyobb részén folyamatosan javult az elmúlt 
évtizedekben, és hatalmas haladást értek el a tudományos 
kutatásban és az orvosi technológiák terén, az egészségügyi 
szolgáltatások közötti különbségek mélyültek az egyes 
országok között és az országokon belül, különösen a 
társadalom legveszélyeztetettebb csoportjainak esetében. 

2011-ben a Ritka Betegségek Világnapja a 2010.10.15-16-án 
szervezett Euroterv konferencia alapján elkészült ország-
jelentés bemutatására és az azóta, a ritka betegségek nemzeti 
tervének előkészítésére tett lépésekre fókuszál. Különösen a 
következőkért szólal fel: 

¶ egyenlő hozzáférést a ritka betegséggel élők számára az 
egészségügyi és szociális szolgáltatásokhoz; 

¶ egyenlő hozzáférést az alapvető szociális jogokhoz: 
egészségügy, oktatás, foglalkoztatás, lakhatás; 

¶ egyenlő hozzáférést az árva gyógyszerekhez és 
kezelésekhez. 

 
Külön megtiszteltetés, hogy  a „A Ritka Betegségek Világnapja 
2011” hazai rendezvényét, hazánk Európai Uniós Soros 
Elnökségének alkalmából az Európai Unió informális központi 
eseményeként rendezhetjük meg. Ez a három érintett 
minisztérium támogatásával valósulhatott meg 
(Külügyminisztérium, Nemzeti Erőforrás Minisztérium és a 
Közigazgatási és Igazságügyi Minisztérium).  

 
Várjuk Önt és kedves családját, kollégáit, hogy közösen gondolkozzunk a hazai lakosság 6-8%-át, azaz 
800 000 embert közvetlenül érintő nehézségek megoldásán! 
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Program 

 

9:30-t·l  Regisztr§ci· 

10:00 ¦nnep®lyes Megnyit·: Kod§ly Zolt§n Magyar K·rusiskola,  Jubil§te K·rusa, ®s ¿tŖs zenekara, vez®nyel Ifj. Sapszon Ferenc 
Liszt-, N²v·- ®s Magyar ¥rºks®g d²jas karnagy. 
Bevezetŗ ¿dvºzletet mond Prof. Dr. R®thelyi Mikl·s Nemzeti ErŖforr§s Miniszter 

10:20 A Ritka Sz®ps®gek GyŤjtem®nye 2011 c²mŤ ki§ll²t§s megnyit§sa a RIROSZ §ltal meghirdetett mŤv®szeti p§ly§zat alkot§saib·l. 

Csal§di Nap, 
Sz·rakoztat· programok 

MŤsorvezetŖ: Barab§s £va 
 

10:30 Csillagf®ny zenekar (az MWSzT 
zenekara) 

Konferencia 
A ritka betegs®gek ®s az eg®szs®g¿gyi egyenlŗtlens®gek 

ăRitk§k de egyenjog¼ak!ó 
Megnyit·: Dr. Sz·cska Mikl·s eg®szs®g¿gyi §llamtitk§r, NEFMI; Mr. Stefan Schreck, 
Head of Unit  "Health Information", European Commission 

 

11:00 Boh·cdoktorok 

11:30 Szalay Kriszta sz²nmŤv®sz 

12:00 Hrisafish G§bor artista 

 
10:45 Dr. S®gol¯ne Aym® (az EUCERD elnºke) ï Az eur·pai fejlŖd®s ir§nyai, k¿lºnºs 
tekintettel az EUCERD szerep®re. 
11:05 Yann Le Cam (az EURORDIS igazgat·ja) - A ritka betegs®gek ®s az 
eg®szs®g¿gyi egyenlŖtlens®gek. 
11:25 Dr. Domenica Taruscio (EUROPLAN Koordin§tor, ISS) - Az elsŖ EUROPLAN 
program eredm®nyei. 
11:45 Dr. Moln§r Zsuzsanna (az OSZMK igazgat·ja) ï A ritka betegs®gek hazai 
helyzete az Euroterv program f®ny®ben. 
12:05 Dr. A§ry-Tam§s Lajos (az Oktat§si Jogok Biztosa) ï A ritka betegs®gek ®s a 
saj§tos nevel®si ig®nyŤ (SNI) gyermekek viszonya. 

12:25 "Ritka sz®ps®gek" d²jkioszt· 
13:10 Gergely Alexandra Eml®kd²j 
§tad§sa 

Eb®dsz¿net / Sajt· konferencia 
12:25 "Ritka sz®ps®gek" d²jkioszt· 
13:10 Gergely Alexandra Eml®kd²j §tad§sa 

 

13:30 Napsug§r Anna, jelt§nc csoport 

14:00 Romano Glaszo, hagyom§nyŖrzŖ 
zenekar  

14:30 N®meth G§bor, Mad§ch Sz²nh§z sz²n®sze 
musical dalokat ®nekel  

15:00 Chi Kung bemutat·  

15:30 Jenei Szilveszter, zen®sz ®s zeneszerzŖ 
sz·l·git§ros elŖad§sa  

16:00 BŤv®szek var§zslatos elŖad§sa  

17:00 Kormor§n Memory Band koncert 

 
13:30 Dr. S§ndor J§nos (DE) ï A magyar ORPHANET regisztr§ci·s rendszer elind²t§sa. 
13:50 Dr. SzŖnyi L§szl· (SE)  ï Haz§nk r®szv®tele az EUNENBS (European Union 
Network of Experts on Newborn Screening) programban. 
14:10 Szy Ildik· (NEFMI) ï Priorit§si list§k k®sz²t®se protokoll fejleszt®s eset®n. 
14:30 Fºldv§ri Anett (DE) ï Az EurordisCare2 felm®r®s magyarorsz§gi eredm®nyei. 
14:50-16:10 A Ritka Betegs®gek Szak®rtŖi Bizotts§g§nak n®gy egyetemi koordin§tora: 
Hogyan zajlik a betegutak szervez®se, a konzult§ci·s rendszer fejleszt®se, stb. az 
egyetem¿kºn. 

14:50 Dr T¼ri S§ndor (SZTE) 
15:10 Dr. Melegh B®la (PTE) 
15:30 Dr. Pfliegler Gyºrgy (DTE) 
15:50 Dr. Moln§r M§ria Judit (SE) 

16:10 Dr. Horv§th Ildik· (NEFMI) - A ritka betegs®gek ter®n v§rhat· tov§bbi hazai 
l®p®sek a Nemzeti Terv l®trehoz§sa fel®. 
16:30 Dr. Szabados M§rta (OEP) ï A szak®rtŖi v®lem®nyez®s, a m®lt§nyoss§gi 
k®relmek elb²r§l§sa, ®s a felhaszn§l§s m·dja monitoroz§s§nak gyakorlata. 
16:50 Dr. Laki Ildik· (MTA Szociol·giai Kutat·int®zet) - A fogyat®koss§g, t§rsadalmi 
egyenlŖtlens®gek, az integr§ci· es®lyei. 
17:10 Dr. Farkas Henriette (SE) - Egy megval·sult terv - a HANO-s betegek ell§t§sa. 

 17:30 Z§r· gondolatok (Dr. Pog§ny G§bor, a RIROSZ elnºke) 

Közben folyamatos programok: 
¶ Ki§ll²t§s a ritka betegs®gekben ®rintettek alkot§saib·l  

¶ A ritka ®s genetikai betegs®ggel ®lŗk szervezeteinek bemutatkoz§sa: standjaikon, poszter szekci·val 

¶ k®zmťves foglalkoz§sok, arcfest®s, j§tsz·sarok eg®sz nap 

 


