Stowarzyszenie Chorych na (MPS)
Mukopolisacharydoze i Choroby RzadRie

Gtoskdw, dnia 25.03.11 r.

Zaproszenie

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie z siedziba w Gtoskowie, zaprasza na
spotkanie inauguracyjne z okazji Swiatowego dnia chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie Pt:

Dziect 7. chorobanmi omozmy im godnme 7y¢”

Obchody Swiatowego dnia chorych na MPS i Choroby Rzadkie odbeda sie 14 maja 2011 r. od godz. 12:00-17.00 w
Centrum Piaseczna. Uczestniczy¢é w nim bedg Przedstawiciele Starostwa i Gminy Piaseczno, lekarze, urzednicy
Panstwowi, chorzy i ich opiekunowie z catej Polski, niepetnosprawni z Powiatu Piaseczynskiego, Liderzy organizacji
pacjenckich.

Celowos$¢ zorganizowania Swiatowego dnia MPS i Choréb Rzadkich jest propagowanie wiedzy i podjecie
dziatan w kierunku stosowania wtasciwej diagnostyki oraz zabezpieczenie refundacji lekow sierocych, dostepu do
specjalistycznej opieki medycznej i whasciwej opieki socjalnej. Robimy wszystko, aby rozwijac statg wspdtprace
pomiedzy placowkami medycznymi, a organizacjami zrzeszajacymi pacjentdw z chorobami rzadkimi, poprzez statq
wspOtprace, chcemy poprawic ciezkg sytuacje chorych na choroby rzadkie.

Uwazamy, ze kluczowg sprawg jest rowny dostep do leczenia wszystkich chorych w Europie i na $wiecie. Poprzez
uczczenie i nagtosnienie Swiatowego dnia chorych na Mukopolisacharydoze i chordb rzadkich chcemy uswiadomic
wszystkim, ze poprzez ogolno Polskie skoordynowane dziatania mozemy poprawic jakos¢ zycia chorych na choroby
rzadkie w Polsce.

Swiatowy dzier chorych na Mukopolisacharydoze i choroby rzadkie, ktéra organizuje Stowarzyszenie MPS w Polsce
pozwoli przyblizy¢ problematyke i mozliwosci leczenia chordb rzadkich. Choroby, o ktorych bedzie mowa podczas
spotkania sg niezwykle rzadkie a wiedza na ich temat jest bardzo waska. Naszym celem jest poprawienie jakosci
ustug medycznych i opieki nad dzie¢mi z rzadkimi chorobami genetycznymi.

Stowarzyszenie jest otwarte na wszystkich pacjentéw dotknietych chorobg rzadka oraz ich rodziny, jest to forum,
ktore integruje tych ludzi. Stuzy pomocq pacjentom, lekarzom i naukowcom, ktorzy chcg sie nauczy¢ jak leczyc¢ i
opiekowac sie tego typu pacjentem. W imieniu wszystkich cztonkéw Stowarzyszenia MPS w Polsce serdecznie
dziekujemy za zaufanie i serdecznie zapraszamy wszystkich zainteresowanych ciezka sytuacjg chorych na MPS i
choroby rzadkie do udziatu w tym tak waznym dniu.

Organizatorem Swiatowego dnia chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie jest Stowarzyszenie
Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie z siedzibgq w Gtoskowie. Wstep na impreze jest nieodptatny.

Spotkanie chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie oraz ich przyjaciét odbedzie sie w dniach od 13 - 15
maja 2011 roku w Piasecznie. Zgtoszenia na spotkanie integracyjne przyjmujemy do 05.05.11 rok ma adres
Stowarzyszenia mailem tmatulka@wp.pl lub telefonicznie 22 757 81 97
w razie jakichkolwiek pytan bardzo prosze o kontakt.

Z powazaniem,

Teresa Matulka
Prezes Stowarzyszenia
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