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bardzo dzigkuj¢ za zaproszenie do udzialu w konferencji nt. ..Choroby rzadkie
a zagrozenie wykluczeniem”. Zaplanowane obowiazki i podjgte zobowiazania uniemozliwiaja
mi jednak wziecie w niej udziatu.

Osoby dotknigte choroba rzadka niestety bardzo czgsto narazone s3 na wykluczenie
spoleczne. Poswigcenie uwagi temu zagadnieniu to cenne dzialanie w kierunku
wypracowania 1 wprowadzenia rozwigzan skierowanych do os6b dotknigtych taka chorobg.
Jest 10 0 tyle wazne, ze zmieniajgc postrzeganie tych 0s6b przez otoczenie i przede wszystkim
przez siebie samych, tworzy si¢ warunki do ich w miar¢ normalnego funkcjonowania
W rodzinie i spoleczenstwic. Aby taka sytuacja mogla mie¢ miejsce, w kregu podejmowanych
dzialan powinna si¢ znalez¢ nie tylko mozliwo$¢ skorzystania z bezposredniej pomocy,
ale rowniez wsparcie materialne i prawne.

Zorganizowana konferencja jest cenng plaszczyzng wymiany doswiadczen. Jestem
przekonany, Ze spotkanie w szerokim gremium profesjonalistow. teoretykow i praktykow
pozwoli na szeroka dyskusje i zaowocuje cfektywnymi rozwiazaniami, ktére wplyng

na jakos$¢ zycia i postrzeganie osob dotknietych chorobami rzadkimi.
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