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Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie z siedzibg w Gloskowie
zaprasza na Xll Europejskg Konferencje Choréb Rzadkich. Konferencja odbedzie sie w Spale (Centralna
Polska) w dniach od 04 do 06 lipca 2014r. i jest oddolng inicjatywa pacjentéw na rzecz podniesienia
Swiadomosci o chorobach rzadkich.

Podopieczni Stowarzyszenia chorujg na rzadkie choroby genetyczne wystepujace niezwykle rzadko. Na
Swiecie im cos jest rzadsze, unikatowe tym jest cenniejsze i bardziej pozgdane. Kazdy unikat odpowiednio
do swojej wyjatkowosci przebywa w ekskluzywnych warunkach i jest odpowiednio chroniony. Tym samym
Pacjent z chorobg rzadka jako pacjent unikatowy powinien by¢ leczony w wysokospecjalistycznych
osrodkach przez odpowiednio wykwalifikowang grupe lekarzy.

W przypadku naszych podopiecznych im choroba rzadziej wystepuje tym czesciej chorzy spotykajg sie z
niedostateczng wiedzag na temat choroby, brakiem skutecznych metod leczenia, alienacjg i cierpig z powodu
niezrozumienia, odrzucenia i osamotnienia w cierpieniu.

Tegoroczng Konferencje Choréb Rzadkich zatytutowano "Zyé z chorobg rzadkg". Celem przedsiewziecia
jest przyblizenie wieloaspektowej problematyki choréb rzadkich, rozpowszechnianie wiedzy i najnowszych
osiggnie¢ naukowych w tej dziedzinie oraz podniesienie Swiadomosci spoteczne;.

W konferencji biorg udziat unikatowi specjalisci z catego $wiata, ktérzy od wielu lat zajmuje sie bardzo
rzadkimi przypadkami: lekarze, naukowcy, liderzy organizacji pacjenckich oraz przedstawiciele administracji
panstwowej. W ramach konferencji prowadzone bedg wyktady i seminaria dla lekarzy, naukowcow i
terapeutéw, debata z Urzednikami Administracji Panstwowej oraz konsylia i konsultacje.

Podczas Xll Europejskiej Konferencji Choréb Rzadkich w Spale, zgodnie z rozporzadzeniem Ministra
Zdrowia w sprawie sposobéw dopetniania obowigzku doskonalenia zawodowego lekarzy i lekarzy
dentystéw uczestnikowi przystuguje 36 punktéw edukacyjnych.

Diagnostom laboratoryjnym przystugiwa¢ bedzie 31 punktéw edukacyjnych przyznawanych przez
I Krajowg Izbe Diagnostéw Laboratoryjnych (KIDL).

zaproszenia i ankiety zgtoszeniowe dostepne sa na: www.chorobyrzadkie.pl
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Dotychczas uzyskane patronaty i udziat w konferencji
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