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Stowarzyszenia Chorych
na Mukopolisacharydoze
i Choroby Rzadkie

fp«mmm RO. Q\ow Qrve WS

Serdecznie dziekuje¢ za bardzo cieply list oraz zaproszenie na VIII
Wschodnioeuropejska  Konferencje  Choréb  Rzadkich  , Wyzwania
i problemy z dostepem do specjalistycznej opieki medycznej i terapii choréb
rzadkich w Europie Wschodniej”. Mialam nadzieje, ze uda mi si¢ wziac¢ udzial
w tym bardzo waznym dla nas wszystkich spotkaniu. Powodem planowane;j
wizyty byl nie tyle bardzo wzruszajgcy list Pani Prezes, ale szczera cheé
spotkania z przedstawicielami coraz liczniejszych i Swietnie dzialajacych
organizacji zrzeszajacych pacjentow z chorobami rzadkimi. Niestety, jak to
si¢ zdarza, wazne obowigzki shluzbowe zmusily mnie do pozostania
w Warszawie. Niezmiernie mi przykro, ze tak wiele oséb oczekujacych na
spotkanie ze mna bedzie zawiedzionych. Ja tez. Mam nadzieje,
ze w czasie nastepnej konferencji bedziemy obradowac¢ wspélnie.

Choroby rzadkie stanowia jeden 2z priorytetéw programu zdrowia
publicznego Unii Europejskiej. Wyréznia je ich ograniczony zasieg
i dotychczasowa niewielka wiedza na ich temat, w tym takze wiedza
specjalistyczna. Zalecane przez Uni¢ Europejska dzialania powinny by¢ wiec
ukierunkowane na powickszenie doswiadczenia przedstawicieli zawodow
medycznych co do problematyki rzadkich stanéw chorobowych, poprawe

dostepu chorych do leczenia specjalistycznego oraz skutecznosci terapii.



Ze swej strony pragne zapewni¢ o poparciu dla wszelkich dzialan
zmierzajacych do poprawy opieki nad chorymi na mukopolisachar};dom
i inne choroby rzadkie.

VIII Wschodnioeuropejska Konferencja Choréb Rzadkich dobrze
uzupelnia dzialania Ministerstwa Zdrowia w tym zakresie. Swiadomosé
probleméw zwiazanych z chorobami rzadko wystepujacymi jest w naszym
kraju wciaz niewielka. Mimo jeszcze zbyt niskiej wykrywalnosci tych choréb,
obserwowany jest jednak postep w ich leczeniu. Ogromna role w opiece nad
pacjentami z chorobami rzadkimi wypelniaja grupy wsparcia oraz
stowarzyszenia. Pragne wyrazic moje uznanie dla os6b podejmujacych
trudna 1 pelna determinacji prace, ktorej zadaniem jest niesienie
wszechstronnej pomocy chorym na mukopolisacharydoze i choroby rzadkie
oraz ich rodzinom. Zorganizowana przez Panstwa konferencja jest
przykladem inicjatywy umozliwiajacej rozwijanie spolecznej Swiadomosci
I umiejetnosci podejmowania dzialan na rzecz poprawy zdrowia pacjentow
doswiadczonych tak ciezkimi schorzeniami.

Pragne zlozy¢ wyrazy szacunku organizatorowi konferencji
— Stowarzyszeniu Chorych na (MPS) Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
oraz wszystkim stowarzyszeniom w niej uczestniczacym.

Przesylam serdeczne pozdrowienia. Zycze Panstwu udanych obrad.




