Informacje dla uczestnikéw konferencji

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie, po raz osiemnasty organizuje Miedzynarodowg
Konferencje na temat Chordb Rzadkich Pt. «Pacjenci z chorobami rzadkimi - naszym priorytetem»

Konferencje: organizowane przez nas trwale wpisaty sie w miedzynarodowy kalendarz spotkan edukacyjnych,
przyciggajac wielu uczestnikdw z catego Swiata. Organizowane dotychczas konferencje zaowocowaty wymiang
doswiadczen, nawigzaniem kontaktéw i miedzynarodowg wspdtpracg pomiedzy srodowiskami naukowymi i
medycznymi. Znaczacg grupe wsrdd nich stanowig Swiatowe] stawy naukowcy, eksperci reprezentujgcy
osrodki i organizacje zajmujace sie chorobami rzadkimi i Swiadczeniem ustug medycznych.

Konferencje, ktére organizujemy majg na celu: poszerzenie wiedzy oraz poznanie i zrozumienie choréb
rzadkich, dajg réwniez mozliwos¢ wymiany doswiadczen oraz prowadzenie wspdlnych projektéw i badan.
Nierzadko postawienie diagnozy wymaga wielu konsultacji i rady kolegéw w tym procesie niezwykle wazna
jest pomoc w przeprowadzeniu wielu skomplikowanych badan genetycznych i biochemicznych.

Na konferencje corocznie zapraszamy wybitnych specjalistdw i naukowcoéw z catego $wiata, aby umozliwic¢
poznanie najnowszych osiggnie¢ w dziedzinie chordb rzadkich, rozbudzi¢ pasje i zintegrowac te niezwykle
rzadkg grupe lekarzy i pacjentéw, aby wykorzystujgc wtasne doswiadczenia wspdlnie prowadzili dziatania w
kierunku poprawy jakosci ich zycia pacjentéw z chorobami ultra rzadkimi.

W ramach konferencji Stowarzyszenie zapewni uczestnikom:

uczestnictwo w obradach,

publikacje i materiaty konferencyjne,

broszury i informacje na temat chordb rzadkich,

punkty edukacyjne dla lekarzy i diagnostéw laboratoryjnych,
profesjonalne ttumaczenia symultaniczne w trzech jezykach,

dla chetnych udziat w konsyliach i konsultacjach z udziatem pacjentow,
udziat w uroczystosciach zorganizowanych przez cztonkéw stowarzyszenia,
nocleg i wyzywienie: przerwy kawowe, $niadania, obiady, kolacje.
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Konferencja organizowana i obstugiwana jest nieodptatnie przez: (podopiecznych Stowarzyszenia) osoby
chore, ich opiekundow, wolontariuszy i przyjaciot.

Gosci XVIII Miedzynarodowej Konferencji Choréb Rzadkich prosimy o jak najszybsze przesytanie ankiet
zgtoszeniowych w celu zarezerwowania odpowiedniej iloSci miejsc w pobliskich hotelach (pokoje w hotelach
rezerwuje organizator).

Wyktadowcy tegorocznej konferencji proszeni sg o przestanie ankiety zgtoszeniowej, notki biograficznej,
streszczenia prelekgcji, fotografii najpdzniej do 1 maja 2020 r. na adres e-mail: biuro@chorobyrzadkie.pl.

Dodatkowe informacje mozna uzyskac¢ pod numerem telefonu # +48 601300452 LF +48/22/ 757 8197 @
Zaproszenia i formularz zgltoszeniowy online dostepny jest na stronie:
"+ Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie - http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2020pl!

™ formularz zgtoszeniowy http://chorobyrzadkie.pl/txt/konf karta 2020.php
@ Federacji Pacjentdw z Chorobami Rzadkimi - http://frd-cee.org/pl/?s=aktualnosci,

Pytania w sprawie konferencji mozna réwniez kierowac¢:

@ e-mail:biuro@chorobyrzadkie.pl lub numer telefonu ;' +48 601 300 452

30-lecie

Z wyrazami szacunku dziafalnosci na rzecz
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