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Zaproszenie

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie, zaprasza na
XV Miedzynarodowga Konferencje Choréb Rzadkich ,,Choroby Rzadkie - Otworz Serce i
Umyst” Konferencje poprzedzaé bedzie debata przedstawicieli aktywnie dziatajacych
organizacji pacjentéw z catego kraju, ekspertow systemu opieki zdrowotnej, towarzystw
naukowych, decydentéw i medidw.
Konferencja odbedzie sie w dniach 29 czerwca — 2 lipca 2017 roku w Biatobrzegach
w Centrum Konferencyjno-Rekreacyjnym ,Promenada”. Osrodek potozony jest nad
Zalewem Zegrzynskim, otoczony lasami i pieknym parkiem.
Uczestniczy¢ w niej bedq:
wybitni naukowcy w dziedzinie chordb rzadkich z kraju i zagranicy,
specjalisci chordb, metabolicznych, genetycy, neurolodzy kardiolodzy,
lekarze $wiadczgcy bezposrednia opieke medyczng nad pacjentami,
eksperci systemu ochrony zdrowia, przedstawiciele administracji paiistwowej,
liderzy organizacji pacjentéw z kraju i zagranicy,
Podczas konferencji prowadzone bedg:

wyktady dla lekarzy i naukowcéw,
seminaria dla lekarzy i terapeutow,
konsultacje i konsylia medyczne,
debata z ekspertami

Cele konferencji:

Konferencja, ktérg organizujemy po raz pietnasty ma na celu zwrdcenie uwagi na
potrzeby pacjentéw z chorobami rzadkimi. Organizujgc konferencje, seminaria i szkolenia
na ten temat chcemy podkresli¢, ze nasze wspdlne, skoordynowane dziatania prowadza
do poprawy sytuacji chorych na choroby rzadkie w Polsce i na Swiecie.

Zapraszajac specjalistow i wyktadowcdw z kraju i zagranicy pragniemy poszerzaé
wiedze i przekaza¢ najnowsze osiggniecia naukowe w dziedzinie chordb rzadkich, a w
rezultacie poprawié diagnostyke i opieke medyczng nad pacjentami z chorobami
rzadkimi. Do udziatu w konferencji zapraszamy rowniez politykdw, przedstawicieli
pacjentéw oraz ekspertéw systemu ochrony zdrowia, ktdrzy podzielg sie swoim
doswiadczeniem i wiedza.

Organizatorzy konferencji:

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

W imieniu Komitetu Naukowego, Organizacyjnego i cztonkdw Stowarzyszenia MPS w
Polsce serdecznie zapraszamy wszystkich zainteresowanych sytuacja 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

http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl
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Tytuty sesji medycznych

29 czerwca 2017 roku (czwartek)

Sesja dla organizacji pacjentéw i cztonkéw Federacji Pacjentow z Chorobami
Rzadkimi w Europie Centralnej i Wschodhniej

godz. 13.30 -14.30 Rejestracja uczestnikéw

godz. 14.30 -14.40 Powitanie i otwarcie ses;ji

godz. 14.40 -15.30 Ochrony zdrowia a choroby rzadkie - wystapienia ekspertow,

godz. 15.30 -17.00 Debata - z ekspertami, urzednikami administracji panstwowe;j i
przedstawicielami organizacji pacjentow

godz. 17.00 -18.00 Pytania i odpowiedzi

godz. 19.00 -22:00 Kolacja powitalna dla zaproszonych na konferencje gosci.

30 czerwca 2017 roku (piatek)

godz. 7.30 - 8.30 Rejestracja uczestnikéw

godz. 8.30 - 9.00 Otwarcie konferencji

godz. 9.00-10.40 Choroby rzadkie, diagnostyka kompleksowa opieka zdrowotna i
socjalna

Sesje medyczne dla lekarzy, naukowcow, diagnostow laboratoryjnych,
fizjoterapeutow

godz. 9.00-11.00 Rozwoj wiedzy o chorobach rzadkich — wktad nauk podstawowych
godz. 11.20 -13.00 Metody diagnostyczne w chorobach metabolicznych i genetycznych
godz. 14.00 -18.00 Od patofizjologii do kliniki w wybranych chorobach metabolicznych
godz. 19:00 Girill-kolacja

01 lipca 2017 roku (sobota)

godz. 8.00-13.00 Metody i propozycje terapeutyczne w chorobach rzadkich

Sesje genetyczne dla naukowcow, diagnostow laboratoryjnych itd.

godz. 14.00 -16.00 Sesja dysmorfologiczna

godz. 16.20 -18.00 Sesja dysmorfologiczna - omawianie niewyjasnionych przypadkow
godz. 19.00 Uroczysta kolacja

02 lipca 2017 roku (niedziela)

godz. 9.00-11.00 Trudnosci diagnostyczne, nierozpoznane przypadki choréb
metabolicznych.

godz. 11.20 -13.00 Miedzy klinika a laboratorium - prezentacja przypadkéw

godz. 14.00 -17.00 Diagnostyka i leczenie w chorobach rzadkich w r6znych krajach
godz. 17.00 -18.00 Wymiana doswiadczen i konsultacje trudnych przypadkéw choréb
metabolicznych.

godz. 18.00 -19.00 Kolacja

03 lipca 2017 roku ( poniedziatek

godz. 8.00- 9.00 Sniadanie

godz. 9.00-13.00 Wymiana doswiadczen i konsultacje
godz. 14.00 -18.00 Transfer na lotnisko

Sesje rownolegte

Wyktlady dla pacjentéw, opiekunéw, rehabilitantow, terapeutéw i psychoterapeutéw
02 lipca 2017 roku (sobota)

godz. 10:00 - 11:30 Nowosci w leczeniu chorob rzadkich

godz. 12:00 - 13:30 Mozliwosci diagnostyczne, specjalistyczna opieka medyczna
godz. 15.00 - 16.30 Metody rehabilitacji w chorobach rzadkich

godz. 16.30 - 17.30 Dtugoterminowa opieka nad pacjentem

godz. 19.00 Uroczysta kolacja

03 lipca 2017 roku (niedziela)
godz. 8.00 - 13.00 Konsylia i konsultacje specjalistyczne

godz. 14.00 - 17.00 Konsylia trudnych przypadkéw
godz. 18.00 Kolacja

http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl
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Organizatorzy konferencji

Federacja Pacjentéw Choréb Rzadkich w Europie Centralnej Wschodniej, w sktad ktorej
wchodza:

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
Biatoruska Organizacja Chorych na MPS i Inne Rzadkie Zaburzenia Genetyczne
Litewskie Stowarzyszenie MPS, Inne Choroby Genetyczne i Metaboliczne
Ukrainskie Stowarzyszenie OsOb Niepetnosprawnych - pacjenci MPS
Rosyjskie Stowarzyszenie Chorob Rzadkich

Unia PacjentOw i Organizacji Pacjentdw z Chorobami Rzadkimi

2B Rl

Komitet Naukowy

prof. Segolene Ayme (Paryz)
prof. David J. Begley (Londyn)
prof. Johannes Berger (Wieden)
dr n przyr. Barbara Czartoryska (Warszawa)
dr n. med. Grazyna Kleinotiene (Wilno)
prof. Matgorzata Krajewska-Walasek (Warszawa)
dr n. med. Zita Krumina (Ryga)
prof. Anna Latos-Bieleniska (Poznan)
dr hab. n. med. Agnieszka tugowska (Warszawa)
. prof. Rafat Ptoski (Warszawa)
. prof. Nataliia Pichkur (Kijow)
. Prof. Natallia Rumiantsava (Minsk)
. prof. Jorn Oliver Sass (Bonn)
. prof. Shunji Tomatsu (Wilmington)
. prof. Anna Tylki-Szymanska (Warszawa)
. prof. Grzegorz Wegrzyn (Gdansk)
. prof. Marie T. Vanier (Lyon)
. prof. Ekaterina Zakharova (Moskwa)
. dr hab. n. med. Zbigniew Zuber (Krakéw)
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Komitet Organizacyjny

1. Teresa Matulka -prezes Zarzgdu 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 Bartkdéw - cztonek Zarzadu Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie

5. Aneta Trochimiuk - przewodniczgca Komisji Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie

6. Tamara Matievich -prezes Biatoruskiego Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie.

Nocleg i wyzywienie

Nocleg i wyzywienie dla Gosci konferencji zarezerwowalismy w Osrodku Szkoleniowym
WDW Rewita oraz Osrodku szkoleniowym Instytutu Rozwoju Stuzb Spotecznych ,,IRSS” Rynia.
Niewielka odlegtos¢ od Warszawy, bliskos¢ z naturg oraz komfortowe warunki zakwaterowania
zapewnig Paristwu przyjemny pobyt.

W/w hotele potozone sg w dogodniej lokalizacji na wschodnim brzegu Zalewu
Zegrzynskiego — 20 kilometréw od centrum Warszawy.

Osrodek Szkoleniowy ,IRSS” Osrodek Revita WDW Rynia

W imieniu organizatoréw serdecznie zapraszamy do udziatu w konferencji, zapewniamy
Panistwu mitg atmosfere, wysoki poziom naukowy, mozliwos¢ kontaktéw naukowych i
poznanie ultra rzadkich pacjentow.

http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl
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Praga, Rep Czeska
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Warszawa, Polska

p_rof Tomasz Kmie¢,
Warszawa Polska

prof. Robert Smigiel,
Wroctaw, Polska



XV Miedzynarodowa Konferencja Chorob Rzadkich
,» Choroby Rzadkie — Otworz Serce i Umyst”
29 czerwca — 2 lipca 2017 r.

Informacje dla uczestnikdw konferencji

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie, przystgpit do organizacji
XV Miedzynarodowej Konferencji na temat Choréb Rzadkich ,,Choroby Rzadkie - Otworz
Serce i Umyst”. Konferencja ma na celu pogtebienie wiedzy na temat choréb i rzadkich.

Zapraszamy wybitnych specjalistéow i naukowcdw z catego Swiata, aby przyblizy¢
wiedze i umozliwi¢ poznanie najnowszych osiggnie¢ na ten temat. Pacjenci dotknieci tymi
chorobami borykajg sie z ogromnymi problemami ze wzgledu na brak zaangazowanych
specjalistow. Poprzez organizacje konferencji chcemy rozbudzi¢ pasje i zintegrowad ta
unikatowg grupe lekarzy i pacjentéw aby wspdlnie podazali w kierunku poprawy jakosci
zycia chorych na choroby rzadkie.

Z uwagi na to, ze konferencje organizujemy ze srodkéw finansowych zebranych przez
cztonkdéw Stowarzyszenia, prosimy osoby zgtaszajgce sie na XV Miedzynarodowg
Konferencje Chordb Rzadkich o wptacenie symbolicznej optaty rejestracyjnej w
kwociel50,00 zt od uczestnika na konto Stowarzyszenia MPS: Bank PeKaO S.A. oddziat w
Piasecznie. nr konta: 62 1240 6175 1111 0000 4568 0739 Konferencja nieodptatne
organizowana i obstugiwana jest przez cztonkéw Stowarzyszenia.

Powyzsza wptata bedzie potwierdzeniem Panstwa rezerwacji. Jezeli bedg mieli

Panstwo trudnosci z optaceniem powyzszej kwoty to prosimy o informacje w tej sprawie na

adres email: biuro@chorobyrzadkie.pl, lub tel. 22/757 81 97

Powyzsza kwota jest ,niewielkg cegietka” do kosztow, ktére ponosi Stowarzyszenie
wobec tak wielkiego przedsiewziecia jakim jest organizacja tego typu konferencji. Optaty
rejestracyjne nie dotyczg wyktadowcdw oraz gosci specjalnych.

W ramach konferencji Stowarzyszenie zapewni uczestnikom:

uczestnictwo w obradach,

publikacje i materiaty konferencyjne,

broszury i informacje na temat choréb rzadkich,

punkty edukacyjne dla lekarzy-36 pkt. i diagnostéw laboratoryjnych-33pkt.
profesjonalne ttumaczenia symultaniczne w trzech jezykach,

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

R R D PP

Wyktadowcy tegorocznej konferencji proszeni sg o jak najszybsze przestanie ankiety
zgtoszeniowej, notki biograficznej, fotografii, Streszczenia prelekcji (abstraktu) nie pdzniej
jednak niz do 20 maja 2016 r.

Goscie konferencji proszeni sg o jak najszybsze przesyfanie ankiet zgtoszeniowych w
celu zarezerwowania odpowiedniej ilosci miejsc w pobliskich hotelach.

¥ faksem: 22/757 81 97, @ e-mail:biuro@chorobyrzadkie.pl. Dodatkowe informacje
mozna uzyskaé pod numerem telefonu W +48 601300452 I +48/22/ 757 81 97

Zaproszenia i formularz zgtoszeniowy online dostepny jest na stronie Stowarzyszenia
MPS i Choroby Rzadkie - http://chorobyrzadkie.pl/txt/konf karta 2017.php oraz
Federacji Pacjentéw z Chorobami Rzadkimi - http://frd-cee.org/pl/?s=aktualnosci,
formularz zgtoszeniowy http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl

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

Z wyrazami szacunku,

Teresa Matulka

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
tel. kom. +48 601 300 452

http:/ /chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl
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Komitet Naukowy

Profesor

Rafat Ptoski

Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet
Medyczny

Warszawa, Polska

Profesor
Segolene Ayme
Emerytowany dyrektor ds. badan

naukowych, INSERM,
Paryz, Francja

Profesor

Nataliia Pichkur

Centrum Choréb Metabolicznych, Narodowy
Szpital Dzieciecy "OKHMATDET"

Kijow, Ukraina

Profesor

David J. Begley

Instytut Nauk Farmaceutycznych, Kings
College London, Franklin-Wilkins Building
| Londyn, Wielka Brytania

Profesor

Jorn Oliver Sass

Uniwersytet Nauk Stosowanych, Bioanalityki i
Biochemii, Zaktad Nauk Przyrodniczych,
Uniwersytet Nauk Stosowanych
Bonn-Rhein-Sieg, Niemcy

§ Profesor

Anna Tylki-Szymanska

Klinika Pediatrii Zywienia i Choréb
metabolicznych Instytut ,Pomnik-Centrum
Zdrowia Dziecka”

Warszawa, Polska

Berger Johannes

PhD, Univ.- Professor

Centrum Badan Mézgu, Uniwersytet
Medyczny

Wieden, Austria

dr n przyr.
Barbara Czartoryska
Ostatnie zatrudnienie: Instytut Psychiatrii i
Neurologii, Zaktad Genetyki
Warszawa, Polska

Profesor

” Shunji Tomatsu

Szpital Dzieciecy Nemours/Alfred I. duPont
Wilmington, USA

dr hab. n. med.

Grazyna Kleinotiene

Szpital Dzieciecy, Uniwersytet WileAski
Wilno, Litwa

Profesor

Grzegorz Wegrzyn

Woydziat Biologii, Geografii i Oceanologii,
Uniwersytet Gdanski

Gdansk, Polska

prof. dr hab. n. med.;

Matgorzata Krajewska-Walasek
Zaktad Genetyki Medycznej Instytut
~LPomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”
Warszawa

Profesor

Marie T. Vanier

Orphanet, Coordinateur de réseau de

. recherché, Métabolomique et maladies
meétaboliques, INSERM U 820, Faculté de
médecine - RTH Laénnec, Lyon, Francja

Zita Krumina

MD, PhD

Klinika Medycyny Genetycznej,

" Uniwersytecki Szpital Dzieciecy, Ryga,
' Lotwa.

Profesor

Ekaterina Zakharova

Kierownik laboratorium wrodzonych choréb
metabolicznych, Centrum Badawcze Genetyki
Medycznej, Moskwa, Rosja

dr hab. n. med.
Agnieszka Lugowska
Zaktad Genetyki, Instytut Psychiatrii i

Neurologii,
y Warszawa, Polska

dr hab. n. med.

Zbigniew Zuber

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
Sw. Ludwika

Krakoéw, Polska

Natallia Rumiantsava,

MD, Ph.D, Docent,

Narodowe Centrum medyczne ,Matki i
- Dziecka”, Minsk, Biatorus

Punkty edukacyjne dla lekarzy i diagnostow:

Zgodnie z uchwatg 16/1V/2015 Krajowej Rady Diagnostow Zgodnie z rozporzgdzeniem Ministra Zdrowia z dnia
Laboratoryjnych w sprawie okreslenia sposobu doskonalenia 06 pazdziernika 2004 r. w sprawie sposobdw dopetniania
zawodowego za udziat w konferencji przyznato uczestniczacym obowigzku doskonalenia zawodowego lekarzy i lekarzy
w niej diagnostom laboratoryjnym 33 pkt. edukacyjne. dentystéw uczestnikowi przystuguje 36 pkt. edukacyjnych.

http://chorobyrzadkie.pl/?s=2&p=ak2#konf2017pl
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