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EUROPAI BIZOTTSAG
EGESZSEGUGYI ES FOGYASZTOVEDELMI FOIGAZGATOSAG

A Magyar Williams Szindroma Tarsasag megjegyzései a Bizottsdg Nyilvanos

crey

RITKA BETEGSEGEK: KIHIVAS EUROPA SZAMARA

Nagyon koszonjiik mindazok munkajat, akik részt vettek ennek a nagyszertien
Osszedllitott dokumentumnak a kidolgozaséban!

Csupan néhany megjegyzést szeretnénk hozzaflizni:

1. Magyarorszagon, és a kornyezd Kozép-Eurdpai térségben a diagnosztikus, €s
egészségiigyi ellatasi gondok mellett hatalmas problémat jelent, a sikeres korai
diagnoézist kovetden érdemben fejleszthetd szamos ritka betegségek esetén, a
habilitacids-rehabilitacios lehetdségek sziikos volta. Ezért kivanunk széleskorii
Osszefogasban, sok-sok civil és szakmai szervezet 6sszefogasaval, illetve
Unids tamogatasok bevonasaval 1étrehozni egy ilyen kdzpontot a térségben.
Ezért nagy segitséget jelentene, ha ilyesmire is lehetne palyazni az Unids
palyazati rendszerekben.

2. Ehhez szorosan kapcsolddik az a kérésiink, hogy a végsé dokumentumba
keriiljon be az ellendrizhetden magas szinvonalon mitkkdé betegszervezetek
¢és egylttmiikddéslik timogatasanak sziikségessége, a megoldasi lehetéségek

vazoléasaval egyiitt.
3. Ugyancsak Iényeges lenne nyilvanvalobba tenni a szovegben az ezen a
terlileten végzett kutatdi munka fontossaganak kiemelése.
A lehetdséget megkdszonve,
Tisztelettel:

Pné Bojtor Zsuzsanna
elnok, MWSzT

Member organization of the Hungarian Federation for Persons with Mental Handicap and Rare Diseases Hungary B et 24

Mailing address: H-1022 Budapest, Pajzs u. 5. Tax No.: 18249255-1-43 e-mail: pogany@williams.ngo.hu



Budapest, 2008-02-13.



This paper represents the views of its author on the subject. These views have not been adopted or in any way approved by the Commission
and should not be relied upon as a statement of the Commission's or Health & Consumer Protection DG's views. The European Commission
does not guarantee the accuracy of the data included in this paper, nor does it accept responsibility for any use made thereof.





