Calendar Activitati Mini Debra 2007

Data

09 August 2007

Persoane participante

2

Activitate

Participare la sedinta extraordinara a membrilor pentru constituirea
ANBRaRo si aprobarea statutului Aliantei.

Locatie Zalau

Rezultate Obtinerea calitatii de membru fondator al ANBRaRo
Data Septembrie 2007

Activitate Demersuri pentru infiintarea Asociatiei MiniDebra
Rezultate Obtinerea personalitatii juridice a Asociatiei Mini Debra
Data Octombrie 2007

Persoane participante

Membrii Asociatiei

Activitate

Completarea unui chestionar privind experientele si asteptarile
pacientilor privind accesul la servicii de sanatate in Europa.

Locatie http://www.rarediseaseday.org/2009/article/the-voice-of-12000-
patients

Rezultate Prezenta minoritatii de E.B.din Romania in publicatia “’The voice of
12000 patients >’ in EURORDIS CARE 3

Data 2/3 Noiembrie 2007

Persoane participante

1

Activitate

Conferinta Nationala ‘’Bolile Rare —de la evaluarea nevoilor la
stabilirea prioritatilor *’

Locatie Zalau
Rezultate Participare la dezvoltarea planului National de Boli Rare-PNBR
Data 2-5 Noiembrie 2007

Persoane participante

1

Activitate

Congresul International de E.B

Locatie AVIGNON-Franta

Rezultate Recunoasterea de catre Debra International a comunitatii pacientilor
cu E.B. din Romania.

Data Decembrie 2007

Persoane participante 1

Activitate

Sponsorizari cu produse medicale din partea firmelor Hartmann,
Sanrotex si Hipocrate

Locatie

Turda

Rezultate

Expedierea de colete postale catre membrii Asociatiei.
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