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ZAPROSZENIE

29 lutego 2016 r. po raz szésty w Polsce odbeda sie obchody Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich. Polska jest
jednym z niemal 100 krajéw na swiecie, ktéry cyklicznie angazuje sie w zorganizowanie tej wyjgtkowej
uroczystosci. Tegoroczny Dzien bedzie okazjag do podsumowania wydarzed zwigzanych z chorobami
rzadkimi, ktore miaty miejsce na przestrzeni minionego roku oraz zaprezentowania planéw na najblizszy
czas. W tym szczegdlnym Dniu pragniemy zwrdci¢ uwage nie tylko na osoby chore, ale takze na ich bliskich.
Przede wszystkim jednak obchody bedy okazjg do spotkania w szerokim gronie pacjentéw, decydentéw
oraz lekarzy. Dzierh Choréb Rzadkich 2016 przebiega pod hastem:

Dotacz do nas, aby gtos os6b z chorobami rzadkimi byt styszany

RAREDISEASEDAY.ORG

Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chordéb Rzadkich - ORPHAN

skupiajace organizacje pacjentow z chorobami rzadkimi

SERDECZNIE ZAPRASZA

na wspolne obchody

Dnia Chordb Rzadkich - Warszawa - 29 lutego 2016 roku

w tazienkach Krolewskich w Warszawie w Patacu na Wyspie
o godzinie 11:00

Zapraszamy do zgtaszania udziatu w w/w wydarzeniu do 26 lutego 2016 na mail rdd2016@rzadkiechoroby.pl
UWAGA!! 7 uwagi na ograniczong ilo$¢ miejsc zapraszamy wszystkich tych, ktérzy po zgtoszeniu uzyskali zwrotne
potwierdzenie udziatu od organizatora. Prosimy réwniez przedstawicieli organizacji pacjenckich o podanie ilosci
przewidywanych delegatdw wraz z ich nazwiskami.

Program wydarzenia:

godz. 10:00 - 10:45 - rejestracja uczestnikow

godz. 11:00 - Mirostaw Zielinski - Prezes Krajowego Forum ORPHAN,

godz. 11:30 - dr Krzysztof tanda - Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia
godz. 12:00 - wystapienia ekspertow

godz. 12:40 - koncert fortepianowy w wykonaniu Zuzanny Catki

godz. 13:15 - lunch

Prowadzenie - Stanistaw Mackowiak - Wiceprezes Krajowego Forum ORPHAN
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Akcja spoteczna #MojaChwila

Szczegdblne chwile w zyciu to motyw przewodni tegorocznych obchodéw. Zycie kazdego z nas — zaréwno 0s6b
zdrowych jak i dotknietych chorobg - sktada sie z magicznych momentéw, do ktérych wracamy z radoscia.
Okazuje sie, ze wspominamy bardzo podobne wydarzenia, a znacznie wiecej nas faczy niz dzieli. Niech
nadchodzacy Dzien Choréb Rzadkich bedzie okazjg do wspomnien i kolejng wazng chwilg, ktérg zapiszemy w
pamieci, wspdélnie wspierajgc polskich pacjentéw.

Z okazji Dnia Chordb Rzadkich 2016 r. w mediach spotecznosciowych ruszy akcja spoteczna #MojaChwila
Do udziatu w inicjatywie zapraszamy wszystkich chetnych.

Aby wigczy¢ sie w inicjatywe wystarczy:

1. Wydrukowac i wypetni¢ mape marzen, ktérg pobraé mozna ze strony
http://www.nadziejawgenach.pl/aktualnosci/59-Dzien Chorob Rzadkich 2016 .html
2. zrobic jej zdjecie

3. opublikowaé fotografie na portalu Facebook lub Instagram oznaczajacja #MojaChwila
#WspieramDzienChorébRzadkich

Akcja potrwa do 6 marca 2016 r.
Organizacje pacjenckie podczas Dnia Choréb Rzadkich 2016
Organizacje pacjentdw zapraszamy takze do nadsytania zdje¢ ze szczegdlnych chwil, spotkan itp. Wraz z

logotypem Organizacji (najlepiej w formacie PNG) na adres mailowy media@rzadkiechoroby.pl. Nadestane
zdjecia beda wyswietlane podczas konferencji z okazji Dnia Chordb Rzadkich.

Zywa Wystawa

Zywa Wystawa to juz tradycja Dnia Chordb Rzadkich. Uczniowie jednego z warszawskich licedw stworzg
ruchomg wystawe, prezentujgcg nazwy chordb rzadkich oraz ilos¢ pacjentéw dotknietych poszczegdlnymi
schorzeniami w Polsce. Dlatego zapraszamy organizacje do nadsytania nazw choréb, ktérymi zajmuja sie w
codziennej dziatalnosci wraz z liczbowym wykazem pacjentéw, ktéry udato im sie zgromadzié. Informacje
prosimy przesytac¢ na adres mailowy media@rzadkiechoroby.pl

Zaangazuj sie i Ty, wejdz na nasz profil www.facebook.com/DzienChorobRzadkich

FILM - RARE DISEASES DAY 2016

RAREDISEASEDAY.ORG

Informacje i szczegéty zwigzane z obchodami dostepne s3 na stronie

www.dzienchorobrzadkich.pl
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