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Pro Rare Austria Tag der seltenen Erkrankungen 2022 
 

Programm  
 

 

Share your Colours! Zeige deine Farben! 
Aufbruch in eine neue Dekade 

 
 

Termin: Samstag, 26. Februar 2022, 13:00 bis 15:00 Uhr  
Ort: Virtuell mit Live-Übertragung der Vorträge 
  
13:00 – 13:05 Begrüßung 
 Ulrike Holzer, Obfrau Pro Rare Austria 
 

13:05 – 13:10 Videobotschaften 
 

13:10 – 13:25 10 Jahre Pro Rare Austria – Wofür stehen wir 
Vorstandsmitglieder Pro Rare Austria 
 

13:25 – 13:30 EURORDIS Film 
 

13:30 – 13:45 10 Jahre Pro Rare Austria – Vom Pionier zum anerkannten Partner 
 Dr. Rainer Riedl 
 

13:45 – 14:10 10 Jahre Pro Rare Austria – Unsere Vision 2030  
Ulrike Holzer, Mag. Dominique Sturz 
 

14:10 – 14:15 Pause 
  

14:15 – 15:00 Best Practice-Beispiele – Mutmacher für Menschen mit seltenen 
Erkrankungen, Impulse für das Gesundheitssystem 

 

14:15 – 14:30 Warum ist eine gesicherte Frühdiagnose bei seltenen 
 Erkrankungen so wichtig? Am Beispiel Usher Syndrom  
 Mag. Dominique Sturz 
 

14:30 – 14:45 EB Haus Austria – Von der Idee zum international anerkannten 
 Expertisezentrum 
 Dr. Rainer Riedl 
 

14:45 – 15:00 Enzymersatztherapie patientengerecht erhalten – Ein steiniger 
 Weg am Beispiel MPS 
 Michaela Weigl 
 

15:00 Zusammenfassung und Verabschiedung 
 Claas Röhl 
 

Moderation: Pamela Grün              Stand: 16.02.2022 
DFP-approbierte Veranstaltung (2 Punkte) 
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Wir danken unseren Sponsoren: 
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