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Serdecznie zapraszam Panstwa na | Konferencje Choréb Rzadkich z perspektywy polskiego
systemu opieki zdrowotnej. Konferencja ta organizowana jest przez Szpital Uniwersytecki
w Krakowie przy wspotudziale Collegium Medicum UJ. Jest ona adresowana do lekarzy
i przedstawicieli innych zawodéw medycznych, ktdrzy organizujg i sprawujg opieke nad
pacjentami z chorobami rzadkimi w naszym kraju. Mimo, ze z definicji kazda z choréb rzadkich
dotyka jedynie nieliczne osoby, to w sumie cierpi na nie setki tysiecy osob w naszym kraju,
stanowigc wyzwanie diagnostyczne, terapeutyczne, organizacyjnie i finansowe dla catego
systemu ochrony zdrowia. Chcemy, zeby Konferencja ta stafa sie spotkaniem cyklicznym, ktére
stanowi¢ bedzie ptaszczyzne wymiany praktycznych, istotnych klinicznie informacji — stad
dobdr tematéw wyktaddw zorientowanych na najwazniejsze aspekty kliniczne i organizacyjne
opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi. Potrzeba organizacji Konferencji jest wynikiem
uczestnictwa Szpitala w Europejskiej Sieci Referencyjnej Rzadkich Chorob Metabolicznych
(MetabERN) oraz Europejskiej Sieci Referencyjnej Rzadkich Choréob Neurologicznych
(ERN-RND).

Spotykamy sie w dniu 14 wrzesnia 2019 w Krakowie w Centrum Dydaktyczno-Kongresowym
Wydziatu Lekarskiego. Krakdw zawsze stanowit wiodgcy osrodek na medycznej mapie Polski;
jest takze obecnie waznym centrum w zakresie diagnostyki i leczenia chordb rzadkich.
Cieszymy sie, ze zaproszenie Komitetu Naukowego konferencji przyjeto grono znakomitych
naukowcow i wybitnych lekarzy, z kraju i zagranicy, a takze przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia oraz Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Mam nadzieje, ze Konferencja spotka sie z Pafistwa zainteresowaniem a prezentacje stanowic
beda przyczynek do zywej dyskusji i wymiany doswiadczen.

Szczegoty dotyczace programu Konferencji, prelegentow jak rowniez mozliwos¢ rejestracji
znajdg Panstwo pod adresem:

http://www.chorobyrzadkie-su.pl/
Serdecznie pozdrawiam,
ﬁau@z }@/Q%Z
Pr{)f. Maciej T. Matecki
Kierownik Oddziatu Klinicznego Choréb Metabolicznych
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