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7 pazdziernika w godz. 9.30 — 15.30 w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich przy al. Solidarnosci 77 w
Warszawie odbedzie si¢ konferencja pt. "Choroby rzadkie a zagrozenie wykluczeniem", organizowana
przez Rzecznika Praw Obywatelskich we wspolpracy z Uczelnig Lazarskiego. Spotkanie bedzie
poswigcone zagadnieniu wykluczenia spotecznego osob z chorobami rzadkimi oraz przeciwdziataniu ich
dyskryminacji.

Istnieje pilna potrzeba wprowadzenia odpowiednich rozwiazan systemowych skierowanych do tej grupy,
jak réwniez odpowiedniego wsparcia materialnego, spotecznego i prawnego, ktére daloby gwarancje
realizacji zasady rownego traktowania. W konferencji wezma udziat reprezentanci organizacji pacjentow,
instytucji odpowiadajacych za oswiate, opieke spoteczna i ochrong zdrowia, a takze przedstawiciele
Swiata nauki.

Zgodnie z definicja Parlamentu Europejskiego, choroby rzadkie to takie, ktorych czgstos¢ wystepowania
nie przekracza progu pigciu chorych na 10 tysigcy; wszystkie te choroby majg charakter powazny,
przewlekly 1 czgsto zagrazaja zyciu. Chordb rzadkich jest okoto 8000, z czego wynika, ze cho¢ kazda z
nich jest rzadka, razem stanowig istotny problem spoteczny, dotykajacy nawet ok. 1,5 - 2% populacji.
Wedle szacunkow Komisji Europejskiej w UE chorych takich moze by¢ od 27 - 36 milionéw, w Polsce
zas$ — ok. 2-3 milionow.
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