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Tisztelt Betegeink!

Orémmel tajékoztatjuk Ondket arrdl, hogy Intézetiink az alapitvanyén keresztiil még ebben a
hdonapban megpalydzza az Emberi Eréforrasok Minisztériuma altal kiirt "Sziilé 2017" cimd
palyazati felhivasat.

A palyazati program célja a fogyatékos gyermekeket és feln6tteket nevel6 sziil6k, csaladok,
valamint a fogyatékos sziil6k részére, az 6 igényeikre reagdld szolgaltatasok tamogatasa.

Intézetlink alapitvanya a komplex szlilGsegit6 projektek kategdriaban nyujtja be palyazatat,
melynek keretein belil a megvaldsitas id6szakaban, 2017. szeptember 1. és 2018. junius 30.
kozott sziilosegitd kapcsolatépité workshopokat szervez és azokhoz

kapcsolodé kiadvanyokat készit.

Nyertes palyazat esetén a fenti id6szakban elére lathatdlag 3 alkalommal kertl majd

sor kapcsolatépité workshopra.

Ezeken a rendezvényeken szakembereink, egészségligyi alkalmazottaink el6adasai
mellett helyzetbemutatasokat tartunk, azaz konkrét (videdra felvett) betegszituacidkat
mutatunk be, mely szakmai tajékoztatas és segitségnyujtas mellett lehet6séget biztosit a
kérdések, vélemények felvetésére, tapasztalatok és javaslatok cseréjére is.

A rendezvények az alabbi témakat érintik majd:

1. Aritka betegség definicidja, ezen belil a neurogenetikai betegségek definicidja és
ismérvei

2. Betegségek bioldgiai alapja és 6roklése

3. Hogyan vegyem észre, hogy a gyermekem ritka beteg, honnan tudjam, milyen
szakorvoshoz forduljak?

4. Kezelésilehet6ségek, klinikai vizsgalatok

5. Mi torténik a genetikai tanacsaddson? Mit varhatunk a genetikai diagnosztikatél?
Miért kell varni a genetikai leletre?

6. A klinika vizsgalatok (gydgyszerkiprébalds) jelent&sége egy ritka beteg életében

7. Uj tipusu terdpias lehetSségek napjainkban (génterapia, 6ssejt-terapia,
biotechnoldgiai lehetdségek), diétds megkozelitések

8. Mozgasfejlesztési lehetGségek: gydgytorna, egyéb mozgasok jelentGsége — mit,
mikor, kinek?

9. Eletmindség kérdSivek szerepe a betegség természetes lefolydsanak megfigyelése és
az alkalmazott terapia kdvetése soran

10. A hatéaron ativel6 betegellatas lehetGségei

11. Rehabilitacios lehetGségek Magyarorszagon
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12. Lehetséges-e egészséges csalad dinamikat fenntartani beteg gyermek nevelése
esetén? Kihivasok és lehetdségek.

13. Betegszervezetek szerepe a szlil6k mentori statuszanak tamogatdsara

14. A kozOsségi médidk szerepe a ritka betegek menedzsmentjében

15. Az iskola szerepe a beteg gyermek életében

16. A beteg ember is lehet sikeres

17. Csaladsegités: a pszicholdgus, a szocialis munkas, a jogszabalyok ismertetése

18. Megvaltozott munkaképességlek allaslehetfségei, segitségnyuljtas a munkakeresés
soran

Amennyiben szivesen részt venne barmelyik, de akdr valamennyi el6adasunkon, ugy azt
kérem, hogy a kerekes.petra@semmelweis-univ.hu email cimen jelezze az

érdekelt téma/témak megjeldlésével. A visszajelzéseket 2017. junius 23. péntek 12.00 6raig
varjuk.

Varjuk tovadbba csaladtagjaik, ismerGseik jelentkezését is, igy szivesen vessziik, ha levellinket
a lehetséges érintettek részére tovabbitjak.

Koszonjik szépen egyuttmikodésiiket, és bizunk abban, hogy a palyazat elnyerése esetén
minél tobb csalad szamara tudunk segitséget nyujtani.

Budapest, 2017. junius 16.

Udvozlettel,

Dr. Molnar Maria Judit
Intézetigazgatd
Alapitvanyi kuratoriumi elnék



