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Kierujac sie dobrem podopiecznych naszych naszej organizacji zgtaszam akces do udziatu w Federacji
Pacjentéw Chordb Rzadkich w Europie Centralnej i Wschodniej (zwanym dalej Federacja)

Prosze o umieszczenie naszej organizacji na liscie cztonkow federacji oraz umieszczenie informacji na
temat chordb ktére sg pod naszg opieka i odnosnikow internetowych do naszej strony internetowej na
stronie Federacji.

Jednoczesnie informuje, ze internetowy adres Federacji (www: federation.frd-cee.org)

zostanie zamieszczony na stronie naszej organizacji ktérg reprezentujemy wraz z adnotacjg o
cztonkostwie w Federacji.

Nasza organizacja jako cztonek bedzie wspdtpracowac¢ w ramach Federacji na rzecz tworzenia trwatego
dialogu z wiadzami oraz osrodkami medycznymi zajmujacymi sie leczeniem, specjalistyczng opiekg
medyczng oraz socjalng chorob rzadkich.

W celu zapewnienia wiasciwej i statej terapii pacjentow dotknietych chorobami rzadkimi a takze
wspieranie inicjatyw zmierzajacych do wypracowania statej polityki zapewniajacej finansowanie leczenia,
statej specjalistycznej opieki medycznej oraz adekwatnej do schorzenia opieki socjalnej.

Federacja jest otwarta na wszystkich pacjentow dotknietych chorobg rzadka oraz ich rodziny, jest to
forum, ktore integruje tych ludzi. Stuzy pomoca pacjentom, lekarzom i naukowcom, chcacym zajmowacd
sie pacjentami obcigzanymi chorobami rzadkimi. Wspotpracujemy rowniez lekarzy ze wschodu!(Rosja,
Litwa, totwa, Ukraina, Biatorus, Rosja itd.)

W ramach dziatan prowadzacych do osiggniecia zamierzonych celéw, Federacja bedzie reprezentowac
naszg organizacje.
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