主旨：敬邀 聯合國罕見疾病非政府組織委員會成立大會演說

曾敏傑教授您好

台灣長期以來致力於促進及整合罕見疾病病患的福祉已享譽國際，且將在歷史上受到肯定，這卓越的成就要歸功於台灣罕見疾病基金會不遺餘力的付出，值得受到致敬與讚美。
也因此，如果您能願意參與2016年11月11日，聯合國在紐約舉行的罕見疾病委員會成立大會，我們將感到非常榮耀。此會是由歐盟的EURORDIS和瑞典的Ågrenska基金會一同發起倡議。這個特殊的活動代表著罕見疾病的議題將首次被聯合國視為全球公共衛生的優先工作。

在此獨特的會議裡，如果能夠邀請到您或台灣罕見疾病基金會的同事參與，將覺得非常榮幸。同時也想請您擔任上午場的演講者，特別是第5場會議（附件的最終版本是第四場）：「一切從何開始：NGO 社團對提升罕病的貢獻」。
第5場會議的主要目的是回顧全球在推動罕見疾病運動是如何開始的，以及了解罕見疾病先驅組織是如何推展罕見疾病的基礎工作，這些組織包含歐洲的EURORDIS、美國的NORD，當然也包含在東亞地區的台灣罕見疾病基金會。透過這些先驅組織的分享，來對罕見疾病病患需求以及面臨的挑戰有更深入的了解。
我們向您保證有關演講內容及形式將與您密切溝通，並盡可能提供任何的協助。

如果您或其他同事因故無法出席，我們還是希望能在此重要的聚會中尋求其他可能的形式以代表台灣罕見疾病基金會的參與，像是以書面表達支持或是分享一段訪談影音，這將使得參與此全球性歷史時刻的所有參與者感受到重大的意義！

期待您的回音，接下來幾週我們將與貴辦公室保持密切聯繫和討論。

誠摯祝福

EURORDIS董事長 Terkel Anderson
委員會秘書處Jean-Louis Roux
