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Pani Renata Machaczek
Prezes
PolskieStowarzyszenie Chorych na Miastenię 
Gravis „Gioconda”

Szanowna Panie Prezes, 

Bardzo dziękuję za zaproszenie na konferencję z elementami edukacji Polskiego Stowarzyszenia 
Chorych na Miastenię Gravis „Gioconda” Ze względu na wcześniejsze zobowiązania poza Warszawą 
nie mogę niestety wziąć udziału w spotkaniu prasowym. 

Konferencja jest elementem kampanii edukacyjnej pt. „Otwórz oczy na miastemię- rzadką chorobę 
nerwowo-mięśniową”. Chciałbym podkreślić, że Rzecznik Praw Pacjenta wspiera wszelkie akcje 
edukacyjne, które maja wpływ na poprawę bezpieczeństwa pacjentów, niezależnie w jakim wieku 
chorują. W przypadku miastenii to osoby w wieku dorosłym 
i podeszłym. 

Z doświadczeń Rzecznika wynika, że pacjenci chorujący na choroby rzadkie oraz ich bliscy zmagają 
się z różnego rodzaju problemami – napotykają wyzwania nie tylko medyczne, ale też np. socjalne. 
Potrzebna jest więc szeroka edukacja wszystkich zainteresowanych środowisk, w tym grona 
interesariuszy. 

Mam nadzieję, że dzięki tematom poruszonym podczas konferencji prasowej, przekazanych podczas 
niej wiedzy i informacji, chorzy oraz ich bliscy otrzymają tak potrzebne wsparcie, a media, opinia 
publiczna oraz istotni interesariusze - poznają oczekiwane rozwiązania systemowe. 

Budowanie świadomości nt. chorób rzadkich i wspieranie pacjentów cierpiących na te choroby to 
bardzo ważne wyzwanie i nasze wspólne zadanie.

Proszę pamiętać, że w każdej sytuacji możecie Państwo liczyć na wsparcie Rzecznika Praw Pacjenta. 

Z poważaniem

Bartłomiej Chmielowiec
RZECZNIK PRAW PACJENTA
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