ANTSZ Orszagos Szakfeliigyeleti
Moédszertani Kozpont
Foigazgato
1138 Budapest, Vaci Gt 174.

Telefon: (1) 465-3813  Telefax: (1) 465-3811
E-mail: titkarsag(@oszmk.hu
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Tisztelt Tandrnd! / Tisztelt Tanar Ur! / Tisztelt Professzor Ur!

Az Orszagos Szakfeliigyeleti Modszertani Kézpont, amely:

- a Velesziiletett Rendellenességek Orszdgos Nyilvantartdsanak mukodtetdje, kidolgozta a fejlodési
rendellenességek bejelentésének elektronikus rendszerét. A papir alapt jelentést 2009, oktéber 1-jétdl valtja
fel az (ij modszer.

- megalakitotta a Ritka Betegségek Kozpontjat; megalakitotta a Pécsi Tudoményegyvetemmel a Ritka
Betegségek Nemzeti Koordindld Kutatéesoportjat (RBNKK) a Pécsi Tudoméanyegyetem Orvosi Genetikai
intézetében. Kidolgozta az Eurépai Uni6 (ritka betegségek laboratoriumi diagnosztikajaval, kutatisaval,
cllatasival foglalkozé egészségligyi szolgaltatok, illetve civil szervezetek regisztrcidjara kialakitott)
Orphanet projekt magyarorszagi adatgytijtési rendszerének elektronikus formdjat.

A fenti két (www.oszmk.hu honlapon elérheté) on-line szolgéltatéds csak akkor lehet sikeres, ha a fejlédési
rendellenességekkel és ritka betegségekkel foglalkozo kollégdk egyiittmiikodnek az Orszagos Szakfeliigyeleti
Modszertani Kozponttal. Ennek érdekében a Debreceni Egyetem, Orvos- és Egészségtudomanyi Centruméban/ a
Pécsi  Tudomanyegyetem Altalanos Orvostudoményi Karan/a Szegedi Tudoményegyetem Altalénos
Orvostudomanyi Kardn/a Semmelweis Egyetemen Altalanos Orvostudomanyi Karan a fejlédési
rendellenességekkel és ritka betegségekkel foglalkozd kollégdk szamdra egy olyan tdjékoztatdt szeretnénk
tartani, ahol bemutathamndnk az uj on-line szolgéltatdsokat. A demonstraciét a Debreceni Egyetem, Orvos- és
Egészségtudoményi Centruméban 2009. oktober 8-an 14 o6rdra/a Péesi Tudomanyegyetem Altalanos
Orvostudoményi Karén oktéber 15-én 16.30 6rara/a Szegedi Tudoméanyegyetem Altalanos Orvostudomanyi
Karan oktéber 19-én 14 érdra/a Semmelweis Egyetemen Altalanos Orvostudomanyi Karéan oktdber 26-an
14 6réra szervezzik. Elozetes elképzeléseink szerint a megbeszélések az aldbbi napirend szerint zajlanénak:

Pécsi Program: Pannon Lézer Kézpont — 7632 Pécs, Mdra F. u. 72/A
2009. oktéber 15. 16.30

16.30  Dr. Béres Judit, Dr. Métneki Julia: Az eVRONY - a fejlodési rendellenességek on-line rendszere
16.45  Dr. Hangay Istvan: Az eVRONY gyakorlati bemutato

17.15  Dr. Sandor Janos: Ritka betegségek ellatdsaban résztvevok eurdpai regisztracidja

17.30  Dr. Hangay Istvan: Orphanet gyakorlati bemutato

17.45  Kérdések, észrevételek, javaslatok

18.00  Prof. Dr. Melegh Béla: Zarszo javaslatok

Természetesen 6rommel vennénk, ha javaslataival segitené az eVRONY miiktdését!

Egylittmitkodését elore is koszonve,

Pécs, 2009. szeptember 30.
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