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Do Uczestnikow
XII Miedzynarodowej Konferencji
+~Zyc¢ z Choroba Rzadka”
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Ciesze sie, ze Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Rzadkie organizuje po raz dwunasty Miedzynarodowa Konferencje ,Zy¢ z Choroba
Rzadka”.

Z duzym uznaniem odnosze si¢ do tej wazniej inicjatywy dla srodowiska osob
cierpiacych na rzadkie choroby, dlatego 2z przekonaniem 1bez wahania
patronowalam zeszlorocznej edycji tej konferencji. Chorzy na choroby rzadkie
zashuguja na poprawe jakosci leczenia i zycia zardwno w Polsce, jak i na sSwiecie.
Osiagniecie tego celu jest mozliwe dzieki organizowaniu roznych spotkan
miedzynarodowych, podczas ktérych naukowcy, lekarze oraz organizacje pacjentow
maja mozliwo§¢ wymiany doswiadczen i wspolnego wypracowania nowych,
koniecznych rozwiazan dla dobra oséb dotknietych rzadkimi schorzeniami.

Zycze zatem, by tegoroczna konferencja byla rownie udana jak poprzednie, by
w konsekwencji los pacjentow odmienil sie, by wieloletnie starania Stowarzyszenia
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie zaczely przynosi¢ konkretne
owoce m.in. dzieki zaciesnieniu wspoélpracy z organizacjami pozarzadowymi,
instytucjami rzadowymi, osrodkami badawczymi, placowkami medycznymi,
terapeutycznymi i rehabilitacyjnymi. Jestem pewna, ze wspolny wysilek przyniesie

pozadane zmiany w sposobie leczenia i traktowania chorych.



