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Prezes Stowarzyszenia MPS

Calym sercem popieram Panstwa inicjatywe zorganizowania Konferencji na
temat ,,Wyzwan i Probleméw Z Dostepem Do Lekow Sierocych I Terapii Choréb
Rzadkich
w Europie Srodkowo Wschodniej”. Jako lekarz, ale tez jako dyrektor Agencji
Oceny Technologii Medycznych zdaje¢ sobie sprawe z trudnej sytuacji chorych na
Choroby Rzadkie, dlatego jak tylko moge bior¢ udzial dyskusjach dotyczacych
polepszenia jakosci opieki nad pacjentami chorymi na przyklad na
mukopolisacharydozy. O tych chorobach XXI wieku ciagle niewiele wiemy,
dlatego czesto tak niewiele mozemy zrobi¢. Tylko niektore leki sa naprawde
skuteczne, ale znacznie poprawiaja jakoS¢ zycia — nalezy wiec czyni€, by jak
najwiecej technologii bylo finansowanych ze srodkow publicznych.

Moim zdaniem, o tym problemie trzeba dyskutowaé¢ po to, zeby wspolnie
znalez¢ dobre rozwigzanie. Od kilku miesiecy przy Ministerstwie Zdrowia dziala
Zespol ds. Choréb Rzadkich, ktorego tez jestem czlonkiem. Powstal wlasnie po to,
zeby pomoc ci¢zko chorym ludziom, nie tylko przez finansowanie lekow ale
stworzenie szeroko pojetej pomocy, bo los pacjenta lezy nam szczegolnie na sercu.

Niestety z powodow shluzbowych nie bede mogl uczestniczy¢ w tym waznym
spotkaniu, ale bede¢ z Panstwem myslami i moge obiecaé, ze w miar¢ mozliwos¢
bede wspieral Panstwa inicjatywy. Jeszcze raz gratuluje organizacji tak waznego

spolecznie przedsiewziecia i zycze owocnych obrad
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