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W tym wydaniu:
e Informacja o powotaniu Zespotu do spraw Chorob Rzadkich

Minister Zdrowia, Pani Ewa Kopacz, w dniu 21 lipca 2008 roku wydata Zarzadzenie powotujace
Zespdt do spraw Chorob Rzadkich (tekst zarzadzenia). 29 lipca odbylo sie pierwsze
inauguracyjno-organizacyjne posiedzenie Zespotu. Podczas spotkania ustalono tekst regulaminu
prac Zespotu a takze omowiono priorytetowe potrzeby dotyczace zakresu terapii, diagnostyki,
zwiekszenia wysoko-specjalistycznej opieki medycznej oraz pomocy socjalnej dla pacjentow
cierpigcych na choroby rzadkie.

Ustalono réwniez termin kolejnego posiedzenia Zespotu, ktére odbedzie sie w dniu 8 wrzesnia
2008 roku i po$wiecone bedzie przygotowaniu rekomendacji dla Ministra Zdrowia w sprawie
terapii, na ktorych wdrozenie czekajq pacjenci. Na najblizszym posiedzeniu Zespot zajmie sie
terapiami dla pacjentéw z Mukopolisacharydozg typu II i VI oraz dla chorych na chorobe
Pompego.

Cztonkami Krajowego Forum sa:
e Stowarzyszenie Rodzin z Chorobg Gaucher'a
e Stowarzyszenie Rodzin z Chorobg Fabry'ego - www.fabry.org.pl

e Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne - www.mps-society.pl

e Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Mie$niowych - www.idn.org.pl/tzchm
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Zamowienia lub odwotania darmowej elektronicznej prenumeraty Biuletynu mozna dokonac
pod adresem: www.rzadkiechoroby.pl/biuletyn.php
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