SZEF i
KANCELARII PREZYDENTA
RZECZYPOSPOLITE] POLSKIEJ

Jacek Michatowski )
Warszawa, 6 lipca 2012 roku

Organizatorzy 1 Uczestnicy
X Europejskiej Konferencji Choréb Rzadkich
Cedzyna

o\u\,ot«/\‘, 30‘/\-‘»)}(\,}0/

w imieniu Prezydenta  Rzeczypospolitej Polskiej pragng przekaza¢  serdeczne
pozdrowienia organizatorom oraz wszystkim uczestnikom odbywajacej sie¢ w Cedzynie
X Europejskiej Konferencji Choréb Rzadkich.

Zainaugurowane spotkanie, w ktérym uczestnicza wybitni naukowcy, lekarze i terapeuci
oraz przedstawiciele organizacji pacjentéw z Polski i zagranicy, stanowi dogodna plaszczyzne
do wymiany wiedzy i doswiadczed na temat schorzen genetycznych, do zaprezentowania
najnowszych wymkow badan oraz osiagnie¢ naukowych w dziedzinie ich diagnostyki i lecznictwa.

Choroby rzadkie, chociaz dotykaja niewielkiej cz¢sci spoleczenstwa, stanowia powazny problem
zdrowia publicznego i sa duzym wyzwaniem dla wspélczesnej nauki. Mimo wysitkow medycyny
i postepu w rozwoju metod diagnostycznych i terapeutycznych, dla wielu z nich nie udalo sic
jeszcze wynalez¢ skutecznych lekarstw i terapii. Tym wickszy podziw budzi dzialalnos¢
1 zaangazowanie chorych i ich rodzin ztzeszonych w organizacjach, ktore troszcza si¢ o potrzeby
swoich podopiecznych i zapewnienie im prawa do godnego zycia.

Pragne przekaza¢ wyrazy szacunku i uznania organizatorowi konferencji — Stowarzyszeniu
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie oraz wspolorganizatorom spotkania —
Stowarzyszeniom pacjentéw cierpiacych na choroby genetyczne, za upowszechnianie
w naszym spoleczenstwie wiedzy na temat tych schorzen oraz naglasmame problemow
dotkmgt\ /ch nimi oséb. Slowa wdzigcznosci k1eru]¢ takze do wszystkich lekarzy, pielegniarek

1 terapeutéw, ktorzy na co dzien wspieraja Padstwa w tych dzialaniach 1 pomagaja
w opiece nad bliskimi.

Zycze wszystkim uczestnikom konferencji, aby spelnita Panstwa oczekiwania, odpowiadajac
na wiele pytan zwiazanych z diagnostyks 1 leczeniem choréb rzadkich oraz na potrzeby chorych
oczekujacych na coraz skuteczniejsze metody terapeutyczne. Zagranicznym gosciom konferencji
zycze, aby wizyta w naszym kraju pozostawila jak najlepsze wspomnienia.
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