
                                
 

               
Инициатива „Действие за Редките“ се изпълнява в рамките на проект „Права и ценности“ 

 и е финансирана от Европейския съюз и фондация „Институт Отворено общество - София“. 

Инициатива  „Действие за Редките“ 
 

 
ОБУЧЕНИЕ  

 

за лидерите и членовете на ръководните органи на организациите  

на пациенти, отстояващи правата на хората с редки болести , насочено към 

"Укрепване на капацитета на мрежа от граждански правозащитни организации  

на хора с редки болести" 
 

Модул #4 

Тема: „  Настояща и предстояща политическа програма на институциите  

на ЕС в сектори здравеопазване, наука и социален; политически искания   

на европейската общност на хората с редки болести“  
 

Онлайн, в платформата Zoom 

25 януари 2024 г., 18.00 - 19.30 ч. 
 

ПРОГРАМА 
 

18.00 – 18.05 Откриване. Цели и очаквани резултати от обучението 
 

д.б.н Петя Стратиева - ръководител на Инициативата; председател 

на сдружение „Ретина България“ 

18.05 – 18.30 Настояща и предстояща политическа програма на институциите на 

ЕС в сектори „Здравеопазване“ и „Научни изследвания“ от 

значение за хората с редки болести  
 

д-р Петя Стратиева - експерт "Застъпничество за правата на 

пациентите, здравни политики и политики за наука" 

18.30 – 18.50 Настояща и предстояща политическа програма на институциите на 

ЕС в сектор „Социален“ 
 

Наталия Григорова - експерт "Застъпничество за правата на 

пациентите, социални политики и работа с уязвими групи"; 

председател на УС на Българска Хънтингтън Асоциация 

18.50 – 19.10 Политически искания на европейската общност на хората с редки 

болести 
 

Наталия Григорова - експерт "Застъпничество за правата на 

пациентите, социални политики и работа с уязвими групи"; 

председател на УС на Българска Хънтингтън Асоциация 

19.10 – 19.20 Въпроси и отговори  

 

19.20 – 19.30 Следващи стъпки. Закриване  

 

 


