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Pro Rare Austria Vernetzungstreffen 2024 
Gemeinsam im Dialog und Austausch zu seltenen Erkrankungen 

 
 

Programm  
 
Termin: Samstag, 13. April 2024, 14:00 bis 19:00 Uhr  
Ort: Veranstaltungszentrum Catamaran im ÖGB, Johann-Böhm-Platz 1, 1020 Wien

  

  
13:30 Einlass 
 

14:00  Begrüßung 
 Ulrike Holzer, Obfrau Pro Rare Austria 
 Mag. (FH) Patrick Berger, Leiter ÖGB Chancen Nutzen Büro  
  

14:10 – 14:50 Best Practice Beispiele 

• Transition – Chance und Herausforderung 
Elisabeth Jodlbauer-Riegler und Anna Jodlbauer (Cystische Fibrose Hilfe OÖ) 
 

• Junge Selbsthilfe: Vernetzung 2.0 
Barbara Annerl (Marfan Initiative Österreich) 

 

14:50 – 15:10 Lesung und Präsentation: Yvonne Otzelberger (Angelman Syndrom) 
 aus ihrem Buch „SUPERMOM – Wenn dich das Leben zwingt, eine Heldin zu sein….“ 
 
15:10 – 16:10 Kaffeepause mit Vernetzungs-Inseln  
 

16:10 – 16:40 Best Practice Beispiel 
• Österreichweite einheitliche Standards für die Versorgung von Menschen 

mit Neurofibromatose Typ 1 
Claas Röhl (NF Kinder) 

 

16:40 – 17:00 Pro Rare Austria Botschafter Cornelius Obonya 
 

17:00 – 19:00  Networking 

 

 

13:30 – 19:00  Informationsstände 

 

Moderation: Pamela Grün              DFP-approbierte Veranstaltung (3 Punkte)     Stand: 27.3.2024   
 

Eintritt frei / Anmeldung erforderlich / Präsenzveranstaltung, keine Aufzeichnung 

mailto:rainer.riedl@debra-austria.org
http://www.prorare-austria.org/


   

Pro Rare Austria, Schottenring 14, Ebene 2, 1010 Wien 
 +43 664 456 9737 | office@prorare-austria.org | www.prorare-austria.org 
ZVR 066216826 | IBAN: AT30 3258 5000 0101 5700, BIC: RLNWATWWOBG  

 
 

 

Wir danken unseren Sponsor:innen, Unterstützer:innen 
und Kooperationspartner:innen: 
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