, %, WARZEGZTERIP 28 LUTY 2023

$347 clondBRzACH #DZIENCHOROBRZADKICH

DZIENC

-

HOROBRZADKICH.ORG / RAREDISEASEDAY.ORG

W

RARE DISEASE DAY®

Krajowe Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich ORPHAN
w imieniu organizacji cztonkowskich oraz wtasnym
zaprasza na wspolne obchody

Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich,
ktére odbeda sie 28 lutego 2023 r. tazienkach Krélewskich w Warszawie
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W ostatnim dniu lutego od lat na catym $wiecie obchodzony jest Swiatowy Dziers Choréb Rzadkich.
Swieto to ma na celu zwrécenie uwagi na problemy oséb cierpigcych na choroby rzadkie. W tym
wyjatkowym dniu miliony ludzi na catym swiecie podkreslajg solidarnosé z chorymi na choroby rzadkie
i ich rodzinami. My rowniez bierzemy udziat w akcji #shareyourcolours i zachecamy wszystkich
Panstwa do opublikowania w mediach spotecznosciowych hasta solidarnosci z chorymi na choroby
rzadkie.

W Polsce obchody odbedg sie po raz trzynasty z inicjatywy Krajowego Forum na Rzecz Terapii Choréb
Rzadkich ORPHAN, skupiajgcego 52 organizacje pacjentéw. Wydarzenie odbedzie sie tradycyjnie we
wnetrzach Patacu na Wyspie w tazienkach Krélewskich w Warszawie.

Konferencja bedzie miata charakter hybrydowy, a jej przebieg bedzie transmitowany online.
Serdecznie zapraszamy do wziecia udziatu w tym wydarzeniu w wybranej przez Paristwa formule.

W konferencji wezma udziat przedstawiciele stowarzyszen pacjentdw z chorobami rzadkimi, klinicysci,
przedstawicieli parlamentu i administracji rzadowej, eksperci i decydenci z obszaru medycznego.

Wszystkich zainteresowanych udziatem w Konferencji uprzejmie prosimy o rejestracje na portalu:
https://dzienchorobrzadkich.org/rejestracja/

Konferencja bedzie transmitowana online na platformie zoom.
Link bedzie dostepny na portalu http://www.dzienchorobrzadkich.org w zaktadce Konferencja.

Informacja o obchodach w 2023 roku bedzie aktualizowana na portalu
http://www.dzienchorobrzadkich.org
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Serdecznie zapraszamy

Stanistaw Mackowiak
Prezes Krajowego Forum Orphan
s.mackowiak@rzadkiechoroby.org
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