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Organizatorzy i Uczestnicy
X Europejskiej Konferencji
pt. ,Przyblizy¢ Choroby Rzadkie”

bardzo dzigkuje za zaproszenie na X Europejska Konferencje Choréb Rzadkich
pt. ,Przyblizy¢ choroby rzadkie”, organizowana przez Stowarzyszenie Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie.

Osoby zmagajace si¢ ze schorzeniami okreslanymi jako ,.choroby rzadkie” wymagaja
nie tylko specjalistycznego leczenia, ale takze duzej troski w zyciu codziennym. Zaspokojenie
potrzeb i zapewnienie im jak najlepszego komfortu Zycia jest rownie wazne jak potrzeba
terapii. Dlatego tak istotna jest rola organizacji pozarzadowych, ktére w swoich zadaniach
majg udzielanie pomocy malym pacjentom nie tylko w trakcie leczenia, ale réwniez po
powrocie ze szpitala. Takie wlasnie dziatania podejmowane sa m.in. przez Zespét ds. Choréb
Rzadkich funkcjonujacy w Instytucie ,,Pomniku — Centrum Zdrowia Dziecka”. Badania nad
diagnostyka tych choréb oraz nowymi sposobami ich leczenia sg wielkim wyzwaniem dla
wspolczesnej medycyny. Jestem przekonany, ze organizowana przez Panstwa konferencja
bedzie Swietng okazja do wymiany doswiadczen pomiedzy ekspertami oraz osobami na co
dzien pracujacymi z chorymi dzieé¢mi.

Bardzo zaluje, ale wczesniejsze zobowigzania uniemozliwig mi udzial w Panstwa
przedsigwzigciu. Wszystkich Organizatoréw 1 Uczestnikow spotkania serdecznie

pozdrawiam, zyczac pomy$lnych i owocnych obrad.
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