W poniedziatek, 26 lipca 2010 r. zakonczyta si¢ VIII Wschodnioeuropejska Konferencja Chorob Rzadkich,
organizowana w Cedzynie koto Kielc przez Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Rzadkie. W konferencji, ktora rozpoczeta si¢ w piatek, 23 lipca wzigto udziat okoto 300 uczestnikow, w tym
okoto 30 os6b z Litwy, Ukrainy, Biatorusi 1 Rosji.

"Naszym celem jest poprawa diagnostyki chorob rzadkich, zapewnienie pacjentom dostepu do
wysokospecjalistycznej opieki medycznej oraz pomocy socjalnej. Zadania te powinny by¢ realizowane
poprzez narodowy program leczenia chordb rzadkich, ktory zgodnie z rekomendacjami Rady Unii
Europejskiej powinien powsta¢ w Polsce do 2013 roku." - powiedziata Teresa Matulka, prezes
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie. "Posrednio, poprzez wymiang
doswiadczen chcemy tez wptywac na ksztalt terapii w krajach Europy Wschodniej, gdzie choroby rzadkie
praktycznie nie sg leczone".

W konferencji nie wzieta udziatu minister zdrowia Ewa Kopacz, ktorg obowigzki stuzbowe zatrzymaty w
Warszawie. Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek przekazal Stowarzyszeniu
Chorych na Mukopolisacharydozg¢ i Choroby Rzadkie list minister Ewy Kopacz, w ktorym podkreslita
znaczenie odpowiedniego leczenia pacjentéw z chorobami rzadkimi. "Choroby rzadkie stanowia jeden z
priorytetdéw programéw zdrowia publicznego w Unii Europejskiej. Wyrdznia je ich ograniczony zasigg i
dotychczasowa niewielka wiedza na ich temat, w tym takze wiedza specjalistyczna. (...) Swiadomo$¢
problemow zwigzanych z chorobami rzadko wystgpujacymi jest w naszym kraju wcigz niewielka. (.) Ze
swej strony pragne zapewni¢ o poparciu dla wszelkich dzialan zmierzajacych do poprawy opieki nad
chorymi na mukopolisacharydoze i inne choroby rzadkie" - napisata w liScie minister zdrowia Ewa Kopacz.
Jakub Adamski, przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia, zapewnil, ze w sierpniu 2010 r. odbgdzie si¢ kolejne
posiedzenie Zespotu ds. Chordéb Rzadkich w MZ, podczas ktdrego rozpoczng si¢ prace nad narodowym
programem na rzecz choréb rzadkich.

W konferencji uczestniczyli naukowcy zajmujacy si¢ rzadkimi chorobami genetycznymi z Polski i
zagranicy, lekarze prowadzacy enzymatyczne terapie zastgpcze, liderzy organizacji pacjenckich,
przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia, Instytutu Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka, COMP/EMEA oraz
Stowarzyszenia Przedstawicieli Producentow Lekow Sierocych. Dla chorych i ich rodzin byta to rowniez
okazja do spotkania i wymiany doswiadczen.

Choroby rzadkie powaznie zagrazaja zyciu i zdrowiu pacjentow. Czesto dotykaja dzieci, w wielu
przypadkach prowadza do trwalego uposledzenia fizycznego lub umystowego, a w konsekwencji do $mierci.
Pomimo rzadkiego wyst¢powania poszczegdlnych chorob, w Polsce istnieje okoto 300 takich schorzen, co
sprawia, ze w Polsce na choroby rzadkie tacznie cierpi ok 1,3 miliona pacjentow, a choroby ultra rzadkie
okoto 1000 pacjentow.

O Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze¢ i Choroby Rzadkie

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie powstato w 1990 roku.
Stowarzyszenie prowadzi dziatalno$¢ na rzecz dzieci z chorobami ultra rzadkimi, nieuleczalnymi i
uwarunkowanymi genetycznie takimi jak: Mukopolisacharydozy, Mukolipidozy, Mannozydozy, Sialidozy,
Fukozydozy, Gangliozydozy, choroby Pompego, Niemana-Picka, Zespolty Krabbego i Pallistera-Kiliana.
Stowarzyszenie dziata na rzecz ochrony 1 promocji zdrowia podopiecznych oraz zapewnienia im opieke 1
ochrone prawng. Zrzesza ponad 300 cztonkow.

Zréodto: http://www.biomedical.pl/



