X EUROPEJSKA KONFERENCJA CHOROB RZADKICH ,,PRZYBLIZYC CHOROBY
RZADKIE”

W dniach 6-8.07.2012 w Cedzynie koto Kielc miata miejsce X EUROPEJSKA KONFERENCJA
CHOROB RZADKICH ,,PRZYBLIZYC CHOROBY RZADKIE”. Organizatorem konferencji byta
Pani Teresa Matulka — Prezes Stowarzyszenia Mukopolisacharydozy (MPS) i Choroéb Rzadkich.

W konferencji uczestniczyto ok. 100 lekarzy réznych dyscyplin medycznych pochodzacych z réznych
osrodkéw medycznych w Polsce 1 Europie. Uczestnikami konferencji byli takze przedstawiciele struktur
rzadowych, przedstawiciele Stowarzyszen pracujgcych na rzecz oso6b z chorobami rzadkimi oraz rodziny
chorych uczestniczacych jednoczesnie w turnusie rehabilitacyjnym.

Podczas trwania konferencji toczyly si¢ dwie rownolegte sesje. Jedna sesja naukowa dla lekarzy
specjalistow zamknigta dla pozostalych uczestnikow konferencji. Druga dla przedstawicieli Stowarzyszen i
dla rodzicow. Poruszane na konferencji tematy dotyczyty gtéwnie chorych na MPS — diagnoza, rehabilitacja
1 co najwazniejsze regulacje prawne z NFZ dotyczace zabezpieczenia chorym bardzo drogich lekow.

Szczegodlnie interesujace bylo spotkanie panelowe w ktorym uczestniczyli przedstawiciele Stowarzyszen
wspierajacych pacjentéw z chorobami rzadkimi:

o Stowarzyszenie MPS i Choroby Rzadkie

e Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespolem Retta

o Stowarzyszenie Smitha, Lemilego i Opitza, ,,SLOmisie”

o Stowarzyszenie Pomocy Chorych z Obrzekiem Naczyniowym

o Stowarzyszenie Debra Polska Kruchy Dotyk

o Stowarzyszenie MPS 1 Choroby Rzadkie z zagranicy (Rosja, Biatoru$, Bos$nia).

Delegaci wymienionych Stowarzyszen tworzyli Komitet Organizacyjny - Przedstawiciele Organizacji
Pacjentow. Przedstawicielem naszego Stowarzyszenia SPOzZW bytam ja Jolanta Paprocka oraz Maciej
Paprocki - nasz udziat w konferencji byt okreslony jako organizacja wspierajaca.

Sesje prowadzita pani Teresa Matulka. Podczas tego spotkania jako przedstawiciel SPOzZW wyjasnitam
czym charakteryzuje si¢ zespot Williamsa. Jaka jest przyczyna tej choroby, jakie niesie skutki kliniczne, jak
rozwijaja si¢ i wygladaja nasze dzieci. Przedstawitam z jakimi problemami borykajg si¢ rodzice dzieci z ZW
w zakresie diagnostyki, leczenia i rehabilitacji. Podkre$litam jak trudna jest droga edukacyjna naszych
dzieci oraz na jakie trudnos$ci narazone sg osoby z ZW w orzecznictwie (poradnie psychologiczno-
pedagogiczne, komisje lekarskie). Ponadto wyjasnitam jak dziata nasze Stowarzyszenie i z jakimi
trudnos$ciami si¢ boryka. Nastepnie Pani Matulka przedstawita regulamin/statut(?) w/g ktérego ma pracowac
nowo powotana do zycia ,,organizacja” FEDERACJA PACJENTOW Z CHOROBAMI RZADKIMI W
EUROPIE CENTRALNEJ I WSCHODNIEJ dziatajaca pod formalnym szyldem ,,FEDERATION OF
RARE DISEASES PATIENT'S IN CENTRAL AND EASTERN EUROPE”. Organizacja nie jest
zarejestrowana w sadzie lecz w Starostwie Powiatowym, w miejscu zamieszkania Prezesa. Taka rejestracja
pozwala na unikniecie szeregu zbednych formalno$ci urzedowych oraz rozliczen finansowych. Daje wigksza
swobode w pracy na rzecz Stowarzyszeh zrzeszonych w Fundacji. Aby przystapi¢ do Federacji lub
wspotuczestniczy¢ w organizowaniu Konferencji takich jak ta w Cedzynie zainteresowane Stowarzyszenie
musi wypelni¢ odpowiednie ankiety. Poprositam Panig Teres¢ Matulka aby takie ankiety przestata do
Prezesa naszego Stowarzyszenia Pana Lukasza Szmygla. Myslg, Ze ta kwestia zostanie przedyskutowana
jeszcze przez Zarzad SPOzZW.

Nastepnego dnia miato miejsce kolejne wazne spotkanie, w ktérym uczestniczyli: przedstawiciel sejmu RP,
przedstawiciel Rzecznika Praw Dziecka, Przedstawiciel Naczelnej 1zby Lekarskiej, Dyrektor IP-CZD,
Prezes Fundacji Watch Health Care. Dyskusja toczylta si¢ gtownie wokot dystrybucji lekow ratujacych zycie
pacjentom z chorobami rzadkimi. Nastepnie wszyscy uczestnicy konferencji mogli wzigé w sesji, gdzie
lekarze (genetyk i neurolog) mieli bardzo ciekawe prezentacje.
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