XIV Miedzynarodowa
Konferencja Chordb Rzadkich

1-3 lipca 2016 r. Biatobrzegi

Choroby Rzadkie - nasze zadanie”
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Szanowni Panstwo,

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie, zaprasza na XIV Miedzynarodowg
Konferencje Chordéb Rzadkich pt. Choroby Rzadkie - nasze zadanie, ktéra odbedzie sie w dniach 1-3 lipca 2016 roku w
Biatobrzegach w Centrum Konferencyjno - Rekreacyjnym ,Promenada”. Osrodek potozony jest nad Zalewem
Zegrzynskim, otoczony lasami i pieknym parkiem.

Uczestniczy¢ w niej bedg:

wybitni naukowcy w dziedzinie chordb rzadkich z kraju i zagranicy,

specjalisci choréb metabolicznych, genetycy, neurolodzy i kardiolodzy,
lekarze $wiadczgcy bezposrednig opieke medyczng nad pacjentami,

eksperci systemu ochrony zdrowia, przedstawiciele administracji pafistwowej,
liderzy organizacji pacjentdw z kraju i zagranicy,

Podczas konferencji prowadzone bedg:

wyktady dla lekarzy i naukowcow,
seminaria dla lekarzy i terapeutéw,
konsultacje i konsylia medyczne,
debata z ekspertami

Cele konferencji: Konferencja, ktdra organizujemy po raz czternasty ma na celu zwrdcenie uwagi na potrzeby

pacjentéw z chorobami rzadkimi. Organizujgc konferencje, seminaria i szkolenia na temat chordb rzadkich chcemy
podkresli¢, ze nasze wspdlne skoordynowane dziatania prowadzg do poprawy sytuacji chorych na choroby rzadkie w
Polsce i na Swiecie.

Zapraszajgc specjalistow i wyktadowcdw z kraju i zagranicy pragniemy poszerza¢ wiedze i przekaza¢ najnowsze
osiggniecia naukowe w dziedzinie chordb rzadkich, a w konsekwencji poprawié¢ diagnostyke i specjalistyczng opieke
medyczng nad pacjentami z chorobami rzadkimi.

Do udziatu w konferencji zapraszamy réwniez politykdw, przedstawicieli pacjentéw oraz ekspertéw systemu
ochrony zdrowia, ktérzy podzielg sie swoim doswiadczeniem i wiedzg, ktéra jest kluczem do osiggniecia celu.

Organizatorzy konferencji:

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie z siedzibg w Gtoskowie przy wspotpracy
Federacji Pacjentéw z Europy Centralnej i Wschodniej oraz Stowarzyszen skupiajgcych pacjentéw z chorobami
rzadkimi. XIV Miedzynarodowa konferencja choréb rzadkich obstugiwana jest przez cztonkéw Stowarzyszenia MPS i
Choroby Rzadkie i finansowana z jego srodkow.

W imieniu Komitetu Naukowego, Organizacyjnego i cztonkéw Stowarzyszenia MPS w Polsce serdecznie
zapraszamy wszystkich zainteresowanych trudng sytuacjg chorych na choroby rzadkie do udziatu w Konferencji.

Z wyrazami szacunku,

Teresa Matulka

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie
tel. biuro +48 22 / 757 81 97
tel. kom. +48 601 300 452

1-3 lipca 2016 roku w Biatobrzegach koto Warszawy
mps www:chorobyrzadkie.pl
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Tytuly sesji medycznych

30 czerwca 2016 roku (czwartek)

Sesja dla pacjentow i cztonkow Federacji Pacjentéw z Chorobami Rzadkimi w Europie Centralnej i Wschodniej

godz. 13.30 - 14.30
godz. 14.30 - 14.40
godz. 14.40 - 15.30
godz. 15.30 - 17.00

godz. 17.00 - 18.00
godz. 19.00 - 22:00

Rejestracja

Otwarcie debaty

Woystapienia ekspertdw, ktérzy podzielg sie swojg wiedzg i doswiadczeniem

Debata - z ekspertami systemu ochrony zdrowia, urzednikami administracji panstwowej i przedstawicielami
organizacji pacjentow

Pytania i odpowiedzi

Kolacja powitalna dla zaproszonych na konferencje gosci.

01 lipca 2016 roku (piatek)

Sesja z udziatem ekspertow systemu ochrony zdrowia

godz. 7.30- 8.30
godz. 8.30- 9.00

godz. 9.00-10.40

Rejestracja uczestnikow
Otwarcie konferenciji
Rozpoznawanie chor6b rzadkich, dostep do kompleksowej opieki zdrowotnej i socjalnej

Sesja medyczna dla lekarzy, naukowcow, diagnostow, studentow medycyny i fizjoterapeutow

godz. 9.00-11.00
godz. 11.20 - 13.00

godz. 14.00 - 18.00
godz. 19:00

Nauki podstawowe w stuzbie rozwoju wiedzy o chorobach rzadkich
Metody diagnostyczne w chorobach metabolicznych

Patofizjologia i klinika wybranych choréb metabolicznych
Grill-kolacja

02 lipca 2016 roku (sobota)

godz. 8.00 - 13.00

Metody postepowania terapeutycznego w chorobach rzadkich

Sesja genetyczna dla naukowcow, genetykow i klinicystow

godz. 14.00 - 16.00
godz. 16.20 - 18.00

godz. 19.00

Sesja dysmorfologiczna
Sesja dysmorfologiczna - omawianie niewyjasnionych przypadkow
Uroczysta kolacja

03 lipca 2016 roku (niedziela)

Sesja dla lekarzy i diagnostow laboratoryjnych - miedzy klinika a laboratorium

godz. 9.00-11.00
godz. 11.20 - 13.00
godz. 14.00 - 17.00
godz. 17.00 - 18.00
godz. 18.00 - 19.00

Trudnosci diagnostyczne, nierozpoznane przypadki choréb metabolicznych.
Miedzy klinikg a laboratorium - prezentacja przypadkow

Diagnostyka i leczenie w chorobach rzadkich w réznych krajach
Konsultacje medyczne nieznanych przypadkéw medycznych

Kolacja

04 lipca 2016 roku ( poniedziatek)

godz. 8.00- 9.00

godz. 14.00 - 18.00
Sesje rownolegte

$niadanie
Transfer na lotnisko

Sesja dla pacjentéw, opiekundw, rehabilitantow, terapeutow i psychoterapeutow
02 lipca 2016 roku (sobota)

godz. 10:00 - 11:30
godz. 12:00 - 13:30
godz. 15.00 - 16.30
godz. 16.30 - 17.30

Nowosci w leczeniu choréb rzadkich

Mozliwosci diagnostyczne, specjalistyczna opieka medyczna
Metody rehabilitacji w chorobach rzadkich

Diugoterminowa opieka paliatywna nad pacjentem

godz. 19.00  Uroczysta kolacja
03 lipca 2015 roku (niedziela)

godz. 8.00-13.00
godz. 14.00 - 17.00
godz. 18.00

Konsylia i konsultacje specjalistyczne Konsultacje medyczne
Konsylia trudnych przypadkéw
Kolacja

1-3 lipca 2016 roku w Biatobrzegach koto Warszawy
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Wspotorganizatorzy

Federacja Pacjentow Choréb Rzadkich w Europie Centralnej i Wschodniej, w skiad ktérej wchodza:
Polskie Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie

Biatoruska Organizacja chorych na MPS i inne rzadkie zaburzenia genetyczne

Litewskie Stowarzyszenie MPS i Inne Genetyczne Choroby Metaboliczne

Ukrainskie Stowarzyszenie Oséb Niepetnosprawnych - pacjenci MPS

Russian Association of Rare Diseases (RARD)

Union of patients and patient organizations with rare diseases

Komitet Naukowy

©p Ol > @D

prof. Anna Tylki Szymanska (Warszawa, PL)

prof. Matgorzata Krajewska-Walasek (Warszawa, PL)
prof. Segolene Ayme (Paryz, Francja)

prof. Rafat Ploski (Warszawa, PL)

prof. Anna Latos-Bieleriska (Poznan, PL)

prof. Grzegorz Wegrzyn (Gdansk, PL)

prof. Irina Vsevolodovna Naumchik (Minsk, Biatorus)
prof. Nataliia Pichkur (Kijéw, Ukraina)

. prof. Shunji Tomatsu (Wilmington, USA)

10. prof. Jérn Oliver Sass (Bonn, Niemcy)

11.dr hab. n. med. Agnieszka tugowska (Warszawa, PL)
12.dr n przyr. Barbara Czartoryska (Warszawa, PL)
13.dr n. med. Zbigniew Zuber (Krakéw, PL)

14.dr n. med. Zita Krumina (Ryga, totwa)

15.dr n. med. Ekaterina Zakharova (Moskwa, Rosja)
16.dr n. med. Grazyna Kleinotiene (Wilno, Litwa)

Komitet Organizacyjny
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1. Teresa Matulka - prezes Zarzadu Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie

2. Matgorzata Doroba - koordynator ds. zagranicznych MPS i Choroby Rzadkie

3. Justyna Matulka - skarbnik Stowarzyszenie MPS i Choroby Rzadkie

4. Marzena Bartkéw - cztonek Zarzadu Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie

5. Aneta Trochimiuk - przewodniczaca Komisji Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie
6. Tamara Matievich - Biatoruskiego Stowarzyszenia chorych na MPS i Choroby Rzadkie

Nocleg i wyzywienie dla Gosci konferencji zarezerwowalismy Panstwu w Osrodku Szkoleniowym ,,Allianz”
oraz Rewita WDW Rynia. Niewielka odlegtos¢ od Warszawy, bliskos¢ z natura oraz komfortowe warunki
zakwaterowania zapewnia Panstwu relaks i wypoczynek.

Osrodek Szkoleniowym ,,Allianz” Pokoje Osrodek Rewita WDW Rynia

Wysokiej jakosci ustugi hotelowe oraz doskonate miejsce sprzyjaja aktywnosci fizycznej i relaksowi. W/w hotele
potozone sg w dogodniej lokalizacji na wschodnim brzegu Zalewu Zegrzynskiego — 30 kilometrow od centrum
Warszawy. Otoczone rozlegtym, ogrodzonym kompleksem lesnym zapewnig naszym Gosciom cisze i komfort
wypoczynku.

W imieniu organizatoréw serdecznie zapraszamy do udziatu w konferencji, zapewniamy mitg rodzinng atmosfere,
wysoki poziom medyczny, relaks i odpoczynek wsrod lasow nad brzegiem Zalewu Zegrzynskiego.
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Informacja dla uczestnikéw konferenciji

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie podjat decyzje o zorganizowaniu XIV
Miedzynarodowej Konferencji na temat Choréb Rzadkich pt: Choroby Rzadkie - nasze zadanie. Konferencja
ma na celu pogtebienie wiedzy na temat choréb i rzadkich.

Zapraszamy wybitnych specjalistéw i naukowcow z catego swiata, aby przyblizy¢ wiedze i poinformowac o
najnowszych osiagnieciach na ten temat. Pacjenci dotknigci tymi chorobami borykaja sie z ogromnymi
problemami ze wzgledu na brak zaangazowanych specjalistow.

Z uwagi na to, ze konferencje organizujemy ze srodkéw finansowych zebranych przez czionkow
Stowarzyszenia, prosimy osoby zgtaszajace sie na XIV Miedzynarodowg Konferencje Chorob Rzadkich o
wptacenie symbolicznej optaty rejestracyjnej w kwocie 150,00 zt od uczestnika na konto Stowarzyszenia MPS:
Bank PeKaO S.A. w W-wie. nr konta: 62 1240 6175 1111 0000 4568 0739

Powyzsza wptata bedzie potwierdzeniem Panstwa rezerwacji. Jezeli beda mieli Panstwo trudnosci z
optaceniem powyzszej kwoty to prosimy o informacje w tej sprawie na adres e-mail:piuro@chorobyrzadkie.pl,
lub tel. 22/757 81 97

Powyzsza kwota jest ,niewielkg cegietkg” do kosztow, ktére ponosi Stowarzyszenie wobec tak wielkiego
przedsiewziecia jakim jest organizacja tej konferencji. Optaty rejestracyjne nie dotyczg wyktadowcédw oraz gosci

specjalnych.

W ramach konferenciji Stowarzyszenie zapewni uczestnikom:

uczestnictwo w obradach,

publikacje i materiaty konferencyjne,

broszury i informacje na temat choréb rzadkich,

punkty edukacyjne dla lekarzy i diagnostéw laboratoryjnych,

profesjonalne ttumaczenia symultaniczne w trzech jezykach,

dla chetnych udziat w konsyliach i konsultacjach z udziatem pacjentow,
udziat w uroczystosciach zorganizowanych przez cztonkdéw stowarzyszenia,
noclegi, przerwy kawowe, $niadania, obiady, kolacje.

R R R IR IR

Wyktadowcy tegorocznej konferencji proszeni sg o jak najszybsze przestanie ankiety zgtoszeniowej, notki
biograficznej, fotografii, streszczenia prelekcji (abstraktu) nie pézniej jednak niz do 20 maja 2016 r.
£ faksem: 22/757 8197, @ e-mail:biuro@chorobyrzadkie.pl. Dodatkowe informacje mozna uzyska¢ pod

numerem telefonu & +48 601 300 452 t} +48/22/ 757 81 97

Zaproszenia i formularz zgtoszeniowy online dostepny jest na stronie Stowarzyszenia MPS i Choroby
Rzadkie - http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2016pl oraz Federacji Pacjentéw z Chorobami Rzadkimi —
http://frd-cee.org/pl/?s=aktualnosci, formularz zgtoszeniowy http://chorobyrzadkie.pl/txt/konf karta.php

Pytania w sprawie konferencji mozna réwniez kierowac: e-mail:biuro@chorobyrzadkie.pl

Z wyrazami szacunku,

Teresa Matulka

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia

Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
biuro@chorobyrzadkie.pl, www.chorobyrzadkie.pl
tel. biuro +48 22 / 757 81 97, tel. kom. +48 601 300 452
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