W dniach 24-27 maja 2007 w Serocku pod Warszawg odbedzie sie Miedzynarodowa Konferencja Sieci MPS,
zrzeszajgcej stowarzyszenia chorych na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne z catego Swiata. Tematem
przewodnim spotkania bedzie "Leczenie, opieka medyczna oraz pomoc chorym na MPS i choroby pokrewne".
Organizatorem konferencji jest polskie Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne.
Celem organizowanej co roku Miedzynarodowej Konferencji Sieci MPS jest wymiana informacji pomiedzy osrodkami
naukowymi, stowarzyszeniami i rodzinami opiekujgcymi sie chorymi na Mukopolisacharydoze i choroby pokrewne.
Wydarzenie ma réwniez za zadanie naswietli¢ problem dostepu do terapii, jej finansowania oraz opieki nad chorymi.
Polska ze wzgledu na osiggniecia w dziedzinie badan nad MPS po raz pierwszy zorganizuje konferencje u siebie.
Cieszymy sie, ze dostrzezono zastugi polskich naukowcow w tej wysoko specjalistycznej dziedzinie medycyny.
Obecnie postep i wiedza na temat chordb ultra rzadkich jest na bardzo wysokim poziomie. Pojawiajg sie mozliwoéci
leczenia kolejnych typéw Mukopolisacharydozy (MPS) Il Hunter, VI Maroteaux-Lamy, choroby Niemana-Picka oraz
choroby Pompego. Wymiana doswiadczen daje nam site i odwage, aby walczy¢ o prawa do terapii i wtasciwe
standardy leczenia naszych pacjentéw - méwi Teresa Matulka, prezes polskiego Stowarzyszenia MPS. W ramach
konferencji przewidziane sg spotkania cztonkowskie Sieci MPS oraz wystgpienia przedstawicieli wiodgcych osrodkow
terapii MPS, osrodkéw naukowych i badawczych. Ich prezentacje dotyczy¢ bedg m.in. enzymatycznych terapii
zastepczych, transplantologii, terapii genowej, problemoéw kardiologicznych, oddechowych, ortopedycznych, a takze
neurologicznych i psychologicznych. Oméwione zostang takie zagadnienia jak:

diagnostyka, cechy kliniczne, mechanizmy Mukopolisacharydozy oraz choréb pokrewnych i metody ich leczenia.
Wydarzenie objete zostato honorowym patronatem Ministra Zdrowia RP oraz Instytutu "Pomnik-Centrum Zdrowia
Dziecka". W jego przygotowaniach wspoétuczestniczy Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich. Program
konferencji oraz formularz rejestracyjny i dodatkowe informacje na jej temat znajdujg sie na stronie internetowe;.
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