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Prezes
PolskieStowarzyszenie Chorych na Miasteni¢
Gravis ,,Gioconda”

Szanowna Panie Prezes,

Bardzo dzickuje¢ za zaproszenie na konferencj¢ z elementami edukacji Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Miasteni¢ Gravis ,,Gioconda” Ze wzgledu na wczesniejsze zobowigzania poza Warszawa
nie moge niestety wziac¢ udziatu w spotkaniu prasowym.

Konferencja jest elementem kampanii edukacyjnej pt. ,,Otwérz oczy na miastemi¢- rzadka chorobg
nerwowo-migsniowa”. Chciatbym podkresli¢, ze Rzecznik Praw Pacjenta wspiera wszelkie akcje
edukacyjne, ktére maja wpltyw na poprawe bezpieczenstwa pacjentdw, niezaleznie w jakim wieku
choruja. w przypadku miastenii to osoby W wieku dorostym
i podesztym.

Z doswiadczen Rzecznika wynika, ze pacjenci chorujacy na choroby rzadkie oraz ich bliscy zmagaja
si¢ z roznego rodzaju problemami — napotykaja wyzwania nie tylko medyczne, ale tez np. socjalne.
Potrzebna jest wigc szeroka edukacja wszystkich zainteresowanych $rodowisk, w tym grona
interesariuszy.

Mam nadzieje, ze dzigki tematom poruszonym podczas konferencji prasowej, przekazanych podczas
niej wiedzy i informacji, chorzy oraz ich bliscy otrzymajg tak potrzebne wsparcie, a media, opinia
publiczna oraz istotni interesariusze - poznajg oczekiwane rozwigzania systemowe.

Budowanie $wiadomosci nt. chorob rzadkich i wspieranie pacjentdéw cierpigcych na te choroby to
bardzo wazne wyzwanie i nasze wspodlne zadanie.

Prosze pamigtaé, ze w kazdej sytuacji mozecie Panstwo liczy¢ na wsparcie Rzecznika Praw Pacjenta.

Z powazaniem

Barttomiej Chmielowiec
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