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Federacja Pacjentow Chorob Rzadkich

w Europie Centralnej i Wschodhniej

Gratulacje!

Sktadamy najlepsze zyczenia
z okazji 25-lecia dziatalnosci
wspaniatej organizaciji
~Stowarzyszenie Chorych na
Mukopolisacharydoze (MPS)

i Choroby Rzadkie”!

Y

Zyczymy Panstwu owocnej

pracy na rzecz pacjentéw

i wielu sukcesow!

Choroby rzadkie

Znanych jest ponad 7000 choréb
rzadkich.
Na swiecie nie ma jednego okreslenia
chorob rzadkich:

w Europie za rzadkie uznawane sg
choroby, ktére dotykajg 1 osobe na
2500, w USA - 1 osobe na 2000,
w Rosji — 1 osobe na 10 000,

a w Wielkiej Brytanii — 1 osobe na
40 000. Na swiecie zyje ponad 3,5
miliona pacjentow cierpigcych na
choroby rzadkie.
Najczesciej na choroby rzadkie
zapadajg dzieci — 80% pacjentow
zaczyna chorowac przed 15 rokiem
zycia.

Do choréb rzadkich zalicza sie niemal
wszystkie choroby genetyczne,

onkologiczne i autoimmunologiczne

XIII Miedzynarodowa Konferencja
Chorob Rzadkich
,Choroby rzadkie — razem

przekraczamy granice”

XIII Miedzynarodowa Konferencja Chorob Rzadkich
,Choroby rzadkie — razem przekraczamy granice” odbyta sie w
Polsce

Jednym z partneréw konferencji jest Rosyjskie
Stowarzyszenie Choréb Rzadkich.

Eksperci i lekarze z Polski, Czech, Austrii, Francji, Holandii,
Rosji, Butgarii, Biatorusi, Portugalii, Ukrainy, Kazachstanu,
Gruzji, totwy i Litwy spotkali sie, zeby omowic problemy
diagnostyki i leczenia chordb rzadkich.

Z referatami poswieconymi najnowszym osiggnieciom
naukowym w sferze leczenia i diagnostyki chorob przemiany
materii, rzadkich chordb krwi, a takze chorob lizosomalnym
wystgpili uznani eksperci z danych dziedzin.

Tematy byty réznorodne — poczynajgc od strategii rozwoju
sieci osrodkdéw badania chorob rzadkich w Europie i konczac na
odrebnych rzadkich przypadkach zachorowan. Dzieki staraniom

organizatoréw na konferencji panowata otwarta i petna ciepta

atmosfera.




Choroby rzadkie

Ponad 90% os6b cierpigcych na
choroby rzadkie jest
niepetnosprawnych. Wiele choréb
rzadkich prowadzi do powaznego
pogorszenia jakosci zycia.

Co roku odkrywanych jest okoto 10
nowych choréb rzadkich. Kazdego
roku w ostatni dzien lutego na catym
Swiecie obchodzi sie
Miedzynarodowy Dzien Choréb
Rzadkich.

Wiekszos¢ lekarzy ma
niewystarczajgcg wiedze na temat
choréb rzadkich. Przecietnie miedzy
wystgpieniem objawow choroby
rzadkiej a postawieniem diagnozy
mija ponad 5 lat.

Ponad 60% pacjentéw, u ktérych
zdiagnozowano chorobe rzadka,
doswiadcza wyobcowania, stresu,
izolacji i depresiji.
Leczenie, ktore obejmuje
enzymatyczng terapie zastepczg
i celowana, jak rowniez diete
lecznicza, zostato opracowane dla
250 postaci choréb rzadkich. Co roku
20 preparatow uzyskuje status lekow
sierocych, rozpoczynajq sie badania
kliniczne pod katem dziesigtkow
chorob.

Brak specjalnej terapii nie oznacza,
ze pacjentom nie mozna pomaoc —
wszyscy pacjenci powinni mie¢
zapewnione leczenie objawowe i
rehabilitacje, a rodziny powinny
otrzymywaé wsparcie socjalne.
Podstawe pomocy medycznej i
socjalnej stanowig ustalone na
szczeblu ustawodawczym prawa
pacjentow cierpigcych na choroby
rzadkie.

Konieczny jest rozwoj diagnostyki i
badan naukowych oraz stworzenie
odpowiednich rejestrow i baz danych.

To niewatpliwie zmieni na lepsze
zycie pacjentéw cierpigcych na
choroby rzadkie.
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Konferencja ta nie przypomina wielu innych wydarzeh naukowych
i medycznych. Tylko tutaj w towarzystwie lekarzy i naukowcow

odpoczywajg, rozmawiajg i uczestniczg

w rehabilitacji pacjenci i ich rodzice. Tylko

tutaj mozna podejs¢ do kazdego

wybitnego eksperta i zada¢ mu pytanie. A

po konferencji mozna zapisac sie na

konsultacje i porozmawiac z lekarzem o swoich problemach.
Wszyscy rozmawiajg, dyskutujg, omawiajg i znajdujg rozwigzania.
| wierza, ze kazdy — niezaleznie od diagnozy — moze liczy¢ na pomoc

i leczenie.

Dziekujemy wszystkim organizatorom i uczestnikom tej
wspaniatej konferenciji, ktéra odbyta sie w cudownej

miejscowosci Biatobrzegi!

Bcepoccuicko
obuwectso




