Magyar Mukopoliszaccharido6zis Tarsasag

EFOESZ www.mpstarsasag.hu Elnok: Dr. Katé Norbert
RIROSZ mpstarsasag@gmail.com Cim: 2600 Vac, Jokai u.5.

Tagja Telefon:+3620-472-9005
m p S Szamlaszam: 11705008-20421250
Adoszam: 18250286-1-13

Korlevél 2014. szeptember

Tisztelt Tagtarsak! Kedves Sziilok és Csaladtagok!

EzGton  szeretettel  meghivunk  minden  tagtarsat,  csaladtagot ¢és  érdeklédét a
20. Magyar Mukopoliszaccharidozis és tarsult betegségek konferenciara és terapias napokra,
amelyet 2014. oktéber 3-5. kozott rendeziink meg Godollé-Mariabesnyén a Mater Salvatoris
Lelkigyakorlatos Hazban (2100 Godoll6-Mariabesnyd, Kapucinusok tere 3., honlap:
http://www.matersalvatoris.hu/).

A lelkigyakorlatos hdz fest6i kornyezetben taldlhatd, parkolasi lehetdséggel, sétdkra is alkalmas
nagyobb kerttel rendelkezik. A lelkigyakorlatos haz tobbnyire akadalymentes, a bejaratanal par 1épcso
vezet az eldtérbe, onnan lifttel jutunk az elsd emeletre, ahol a szobdk, a konferenciaterem és a
gyermekeknek kialakitott jatszoszoba is talalhatd. A rendezvényen parhuzamosan tartjuk a szakmai
eldadasokat és a gyerekprogramokat. A hdz adottsdgainak kdszonhetéen gyakorlatilag egy szinten
tudnak tartézkodni a gyermekek ¢és a sziil6k, valamint az orvosok, amelynek koszonhetéen még
csaladdiasabba valhat konferenciank. Ennek kdszonhetden reméljiik az eldadasokon még tobb sziild tud
majd részt venni.

Rendezvénylink idén pénteken 2014. oktéber 3-an 19:00-kor vacsoriaval kezdédik, és vasarnap
ebéddel ér véget.

Vasarnap, 2014. oktober 5-én kozgyiilést tartunk 10 orai kezdettel. Hatarozatképtelenség esetén a
kozgytilést valtozatlan napirenddel 11 orakor ismételten Osszehivjuk. Felhivom a figyelmet, hogy a
megismételt kozgyllés a megjelentek szamatdl fliggetlentil hatarozatképesnek mindsiil.

A kozgytilés napirendje:

Elndki megnyito

Elnoki beszdmolo a Téarsasag 2014. évi eddigi tevékenységérdl

Az alapszabaly mddositasaval és a kozhaszni mindsitéssel kapcsolatos feladatok
Egyebek

Az utikoltség elszamolasa érdekében a vonattal vagy autdbusszal érkezdk kérjenek szamlat a Tarsasag
nevére €és cimére. A gépkocsival érkezOknek a NAV 4ltal engedélyezett dron szdmoljuk el az
lizemanyagkoltséget. Adoszamot mindenki hozza magaval.

Az Elelmiszerbankkal kotott szerz6dés értelmében remélhetdleg lesz lehetdségiink élelmiszersegély
kiosztasara raszorultsagi alapon. Egyelére még nem ismert, hogy milyen élelmiszert és mennyit
oszthatunk szét tagjaink kozott. Az tekinthetd raszorultnak, aki esetében az egy fore jutd
jovedelemszint a létminimumhoz kozeli, illetve akik szocidlisan hatranyos helyzetli gyermekek
nevelésében vesznek részt és az élelmiszersegélyt ezen gyermekek ellatasara forditjak. Téjékoztatasul
a létminimum Osszege: 1 felndtt 83 941 Ft, 1 felndtt 1 gyermekkel 138 503 Ft, 1 felndtt 2
gyermekkel 180 473 Ft, 2 felndtt 146 897 Ft, 2 felnétt 1 gyermekkel 201 458 Ft, 2 felndtt 2
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gyermekkel 243 429 Ft, 2 felndtt 3 gyermekkel 277 005, egyediilallo nyugdijas 75 547 Ft, két
nyugdijas 130 109 Ft. Az élelmiszersegélyre valo jogosultsigot nem kell igazolni, de eléfordulhat,
hogy késobb ellendrzik.

Kérem, hogy a konferencian val6d részvételi szandékat, valamint az élelmiszersegélyre valo igényét
minden kedves érdeklddd levélben (MPS Tarsasag 2600 Vac, Jokai u. 5.), vagy e-mail-ben
(mpstarsasag@gmail.com) jelezze 2014. szeptember 15-ig a mellékelt jelentkezési lap
visszakiildésével, hogy a szallast ¢és az étkezést biztositani tudjuk. Figyelem, €lelmiszersegélyt csak
annak tudunk adni, aki azt el6zetesen igényli!

Azok a sziildk, akik igénylik, hogy beteg gyermekiikre kiilon onkéntes feliigyeljen, irjanak egy fél-
egyoldalas jellemzést a gyermekiikrdl, hogy tudjak az dnkénteseink, mire kell odafigyelnitik.

Mindenki hozza magaval a didk, nyugdijas, mozgaskorlatozott stb. igazolvanyat, ha esetleg
muzeumba megyiink, kedvezményes belépdt tudjunk véltani.

Sok szeretettel varunk mindenkit a 20. MPS Konferenciara!
Addig is mindenkinek j6 egészséget kivanunk és viszontlatasra!

Viac, 2014. szeptember 1.

Ny oy (ede

Katé Norbert Papp Eszter Sziics Csaba
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20. ’Magyar Mukopoliszaccharidozis és tarsult betegségek’ konferencia

Datum: 2014. oktober 3-5.

Helyszin: Mater Salvatoris Lelkigyakorlatos Haz (2100 G6dollé-Mariabesnyd, Kapucinusok tere 3.)
http://www.matersalvatoris.hu/

Ellatas: teljes panzio, a konferencia alatt kavésziinet

Részvételi dij: a részvétel ingyenes. Szallast és étkezést minden résztvevd szamara biztositunk, az erre

vonatkozd igényt a jelentkezési lapon kérjiik feltlintetni.

Jelentkezés: a mellékelt jelentkezési lapon

Tervezett eloadasok:

MPS és tarsult betegségek diagnosztizalasanak, kezelésének tapasztalatai
enzimterapia eredményei

legtijabb kutatasi eredmények ismertetése

ujsziilottkori szlirés kérdései €s lehetdségei

preimplantécios €s prenatalis diagnozis

ritka gyogyszerek finanszirozasa

egyéni problémak megbeszélése, megoldaskereseés

egyeb, az MPS-sel és tarsult betegségekkel kapcsolatos téma

Tervezett program:

Oktober 3. (péntek) érkezés délutantol
kotetlen vacsora (betegek, csaladtagok, szakmai el6adok egyiitt)

Oktober 4. (szombat) reggeli
regisztracio

szakmai konferencia, ezzel parhuzamosan a gyerekeknek, betegeknek kiilon
szabadid6s programok

ebéd

szakmai konferencia, ezzel parhuzamosan a gyerekeknek, betegeknek kiilon
szabadidds programok

szakmai konzultacié a betegek részére

kotetlen vacsora (betegek, csaladtagok, szakmai eléadok egyiitt)

Oktober 5. (vasarnap) reggeli

szakmai konferencia, ezzel parhuzamosan a gyerekeknek, betegeknek kiilon
szabadidds programok

gondozasi-apolasi tanacsok, jogi tanacsadas
MPS Tarsasag éves kozgyiilése
ebéd



