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W tym wydaniu:

e Zespot do spraw Choréb Rzadkich - Informacja o planowanym posiedzeniu
e Miedzynarodowa Konferencja MPS i choréb rzadkich

Zespot do spraw Chordob Rzadkich

9 wrzesnia odbedzie sie posiedzenie Zespotu do spraw Chordob Rzadkich. Bedzie ono poswiecone
przygotowaniu rekomendacji dla Ministra Zdrowia w sprawie terapii, na ktdrych wdrozenie czekajq
pacjenci. Na najblizszym posiedzeniu Zespdt zajmie sie terapiami dla pacjentéw z Mukopolisacharydoza
typu IIi VI oraz dla chorych na chorobe Pompego. (Zarzadzenie powotujace Zespot )

Miedzynarodowa Konferencja MPS i choréb rzadkich

Juz za miesigc, w dniach 3-5 pazdziernika 2008 roku, w Konstancinie odbedzie sie miedzynarodowa
Konferencja MPS i chordb rzadkich. Organizatorem tegorocznego spotkania, jest polskie Stowarzyszenie
MPS i Choroby Rzadkie, ktdérego gtdwnym celem dziatania jest poprawa ciezkiej sytuacji chorych
cierpigcych na rzadkie choroby genetyczne. Stowarzyszenie, poprzez state kontakty, rozwija i wspiera
zagraniczng wspotprace pomiedzy srodowiskami naukowymi, medycznymi oraz osrodkami decyzyjnymi na
catym Swiecie. Problemy z jakimi borykajg sie pacjenci i ich rodziny oraz jakie napotykaja lekarze
podejmujac terapie pacjentdw w Europie wschodniej i srodowej sg o wiele wieksze od trudnosci jakie
napotykajq pacjenci z bardziej zamoznych panstw. Przewodnim tematem tegorocznej Konferencji sa:
~Wyzwania i problemy z dostepem do lekéw sierocych i terapii chordb rzadkich w Europie Srodkowej i
Wschodniej.” .

Konferencja ma na celu przyblizenie aspektow leczenia i specjalistycznej opieki medycznej ultra rzadkich
chordob genetycznych oraz zacie$nienie wspoétpracy oraz wymiane doswiadczen srodowisk naukowych i
instytucji rzadowych a takze stowarzyszen chorych i ich rodzin ze $srodkowej i wschodniej Europy.

W chwili obecnej postep i wiedza na temat ultra rzadkich choréb sg na bardzo wysokim poziomie. Stale
pojawiaja sie nowe mozliwosci leczenia kolejnych typéw MPS i wielu innych chordb rzadkich. Mamy
nadzieje, ze bedziemy mogli spotkac sie z Panstwem aby z zywych dyskusji podczas Konferencji wynies¢
obopdlne korzysci wzmacniajace argumentacje i przekonanie o ogromnej potrzebie terapii choréb rzadkich.

Na stronie internetowej Konferencji znajda Panstwo zaproszenie oraz plan konferencji. Poza informacjami
kontaktowymi i logistycznymi udostepniamy mozliwos¢ elektronicznej rejestracji swojego udziatu na
konferencji.

www.rarediseases-conference2008.pl
Do otwarcia Konferencji pozostato 30 dni.
Zachecajac Panstwa do rejestracji, przekonani jesteSmy, ze konkluzje wynikajace z tegorocznej

Konferencji stanowi¢ bedg istotng pomoc w podejmowaniu decyzji racjonalizujacych dotychczasowe
leczenie chordb rzadkich zaréwno w Polsce jak innych panstwach Europy Wschodniej i Srodkowej.

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

Krajowe Forum na rzecz terapii chorob rzadkich OPPHAN www.rzadkiechoroby.pl

Zamowienia lub odwotania darmowej elektronicznej prenumeraty Biuletynu mozna dokonac
pod adresem: www.rzadkiechoroby.pl/biuletyn.php
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