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Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie przy wspoétpracy
organizacji zrzeszajgcych pacjentow z chorobami rzadkimi Organizuje miedzynarodowg konferencje

Ze wzgledu na szkoleniowy charakter Konferencji, prowadzone bedg wyktady i seminaria dla
lekarzy, diagnostow i terapeutdw, jak rowniez urzednikdédw administracji panstwowej i przedstawicieli
organizacji pacjentow na temat choréb rzadkich oraz konsultacje medyczne. Liczymy na aktywny udziat
ze strony lideréw 35 organizacji pacjenckich oraz przedstawicieli prasy, radia i telewizji.

Wsrod naszych gosci znajdg sie takze lekarze i przedstawiciele pacjentow z wielu krajow
Centralnej i Wschodniej Europy (Biatorusi, Czech, Estonii, Gruzji, Litwy, Lotwy, Polski, Rosiji, Stowac;ji,
Stowenii, Serbii, Ukrainy), ktérzy od wielu lat z wielkim zaangazowaniem nie tylko wspieraja rodziny,
ktére znalazly sie w trudnej sytuacji przede wszystkim psychologicznej ale rowniez finansujg wedtug
wiasnych mozliwosci projekty badawcze, zakupuja aparature lub wspomagajg finansowo ich realizacje.

Celem Konferenciji jest przyblizenie wieloaspektowej problematyki choréb rzadkich i podniesienie
$wiadomosci spotecznej. Srodowiska pacjentéw na catym $wiecie przez state przekazywanie
Srodowiskom naukowym, medycznym i instytucjom rzgdowym spotecznego i etycznego znaczenia
leczenia chorob rzadkich pragng doprowadzi¢ do poprawy jakosci zycia wszystkich oséb dotknietych
chorobami rzadkimi. Intencjg naszg jest zwrdcenie uwagi na aspekty organizacyjne i problemy zwigzane
z leczeniem, specjalistyczng opiekg medyczng, rehabilitacjg oraz opieka paliatywna.

Przez organizacje corocznych, cyklicznych spotkan chcemy podkresli¢, ze skoordynowane dziatania
pozwolg poprawic jakos¢ zycia pacjentow z chorobami rzadkimi w Polsce i na swiecie. Zapraszajac
wybitnych specjalistéw (prelegentéw) z catego Swiata oraz lekarzy i fizjoterapeutéw ze szpitali i
przychodni rejonowych z catej Polski chcemy utatwi¢ pacjentom dostep do specjalistycznej opieki
medycznej, poszerzy¢ wiedze na temat chordb rzadkich oraz wymiane doswiadczen wiodacych instytuciji
i uczestnikow swiatowych i europejskich systeméw opieki zdrowotnej wigczonych w terapie choréb
rzadkich.

Gtéwnym celem jest szkolenie lokalnych lekarzy swiadczgcych bezposrednig opieke medyczng nad
pacjentem w jego miejscu zamieszkania , ktérzy powinni sie zapoznac¢ na okreslonym problemem
zdrowotnym pacjenta z chorobg rzadka. Do ktérych mozna by byto odestaé nowo zdiagnozowanego
pacjenta. W takiej strukturze dziata francuski plan narodowy, ktéry jest rzeczywiscie najlepszy. Francuzi
podkreslajg, ze najwazniejszy w tej strukturze jest przeptyw informacji miedzy osrodkami i konkretnymi
lekarzami.

Nieustannie zabiegamy aby opracowaniem narodowego planu zajely sie osoby, ktére rzeczywiscie
znajg problem z wiasnego do$wiadczenia lekarskiego, diagnostycznego i naukowego a nie osoby
przygodne, ktore chca zarzadzac a nie wiedzg czym i o co chodzi. Dotychczasowe dziatania w znaczny
sposoOb poprawity diagnostyke i specjalistyczng opieke medyczna, chorzy obecnie majg lepszy dostep
do specjalistéw i diagnozowani sg juz we wczesnym dziecinstwie.

Ponadto, organizowane przez Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie konferencje sg
na catym Swiecie bardzo wysoko cenione ze wzgledu na ich duzy, miedzynarodowy zasieg, uznany
poziom merytoryczny, a takze ze wzgledu na to, ze organizacjg i obstugg konferencji zajmujqg sie
podopieczni Stowarzyszenia. Z roku na rok zgtasza sie coraz to wigecej wybitnych specjalistow z
renomowanych placowek z catego Swiata

Stowarzyszenie w ten sposob chce takze podkreslic, ze jest dla urzednikéw administracji
panstwowej, lekarzy i placéwek naukowych partnerem, a takze uzmystowi¢ wszystkim, ze rzadkosc¢
tych chorob to nie ,dreczacy wszystkich problem”, ktérego nalezy unikac, lecz bodziec dla nauki i
sprawdzian z cztowieczenstwa dla kazdego z nas.
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Nie zawsze mozna wyleczy¢ osoby obcigzone ultra rzadkg choroba, nie wszystkim chorym leczenie
pomoze, ale z catg pewnoscig wszystkim mozna poprawic ich ciezkg sytuacje oraz sprawic aby ich zycie
byto godne, bez bolu i cierpien.

Z catg pewnoscig konkluzje wynikajgce z tegorocznej XI miedzynarodowej Konferencji Choréb
Rzadkich stanowi¢ bedg istotny dorobek naukowy i wptyng na jakos¢ udzielanej pomocy pacjentom z
chorobami rzadkimi w Europie i na swiecie. Informacje na stronie internetowej www.chorobyrzadkie.pl

Honorowy patronat Matzonki Prezydenta RP Pani Anny Komorowskiej
Udzial Ministra Zdrowia w komitecie honorowym konferencji

Udziat Wiceministra Zdrowia Igora Radziewicza - Winnickiego

Patronat Centrali Narodowego Funduszu Zdrowia

Patronat Rzecznika Praw Pacjenta

Patronat Rzecznik Praw Dziecka

Patronat Rzecznika Praw Obywatelskich

Patronat i udziat dyrektora Instytutu "Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka"

Patronat i udziat dyrektora Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie
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