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Zaproszenie
Pacjent ultra rzadki-nie gorszy-lecz wyjagtkowy

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie z siedzibg w
Gloskowie, zaprasza na IX Wschodnioeuropejskg Konferencje Naukowo - Szkoleniowg

Pt: ,Choroby Rzadkie- diagnostyka, leczenie i opieka nad pacjentem”

Konferencja odbedzie sie w dniach od 15 do 17 lipca 2011 roku w Cedzynie koto Kielc. Uczestniczy¢ w
niej bedg wybitni naukowcy w dziedzinie mukopolisacharydozy i rzadkich chordb, lekarze prowadzacy
enzymatyczne terapie zastepcze, Liderzy organizacji pacjenckich z kraju i zagranicy. Przedstawiciele
Rzadu.

Adres Konferencji:

Hotel "ECHO" w Cedzynie

Osrodek Rehabilitacyjno-Wypoczynkowy, 25-900 Kielce
Cele konferencji MPS

Wspotpraca osrodkéw medycznych, urzednikéw administracji
panstwowej, przedstawicieli organizacji pacjenckich i podjecie
dziatan w kierunku stosowania wtasciwej diagnostyki,
ksztatcenia w tym zakresie lekarzy, fizjoterapeutow,
pielegniarek, dostepu do specjalistycznej opieki medycznej oraz

= zabezpieczenie ciggtosci refundacji lekow sierocych.
Robimy wszystko, aby rozwijac sta’rq wspotprace pomiedzy placowkami medycznymi a
organizacjami zrzeszajacymi pacjentow z chorobami rzadkimi,
poprzez statg wspotprace, chcemy poprawic ciezkg sytuacje
chorych na MPS i choroby rzadkie. Uwazamy, ze kluczowg
sprawg_jest rowny dostep do leczenia wszystkich chorych w
europie i na Swiecie.

Poprzez organizacje konferencji naukowo szkoleniowej
chcemy poszerzy¢ wiedze na temat leczenia, specjalistycznej
opieki medycznej i socjalnej, uswiadomic¢ wszystkim, ze poprzez
0golno Polskie skoordynowane dziatania mozemy poprawic
jakos$¢ zycia chorych na choroby rzadkie w Polsce i na Swiecie.

Konferencja, ktorg organizuje Stowarzyszenie MPS w Polsce
pozwoli przyblizy¢ problematyke i mozliwosci leczenia chordb rzadkich. Choroby, o ktérych bedzie
mowa podczas konferencji sq niezwykle rzadkie i wiedza na
ich temat jest bardzo waska. Naszym celem jest
poprawienie jakosci ustug medycznych i opieki nad
dzieémi z rzadkimi chorobami genetycznymi.

W imieniu wszystkich cztonkow Stowarzyszenia MPS w
Polsce serdecznie dziekujemy za zaufanie i serdecznie
zapraszamy wszystkich zainteresowanych ciezkg sytuacjq
chorych na MPS i choroby rzadkie do udziatu w konferencji.

Organizator konferencji - Stowarzyszenie Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie z siedzibg w
Gloskowie zarezerwuje panstwu podczas konferencji:
nocleg i wyzywienie. Wstep na konferencje jest nieodptatny. Osrodek jest przystosowany dla osob
niepetnosprawnych.

W razie jakichkolwiek pytan bardzo prosze o kontakt.

Z powazaniem, Prezes Stowarzyszenia

Teresa Matulka

Tel. kom. +48 605 36 88 40
tmatulka@wp.pl
www.chorobyrzadkie.pl

— —_—

www.mps-society.pl  Tel. (0-22) 757-81-29 Fax. (0-22) 757-81-97  www.chorobyrzadkie.pl
Konto: BP S.A. Oddz. w W-wie 62 1240 6175 1111 0000 4568 0739
Nr KRS 0000060517, NIP 123-09-99-634, Regon 003448391
Ul. Radnych 9a , 05-503 Gtoskéw, woj. Mazowieckie




