
25 MAJA W OŚRODKU SZKOLENIOWO WYPOCZYNKOWYM EXPLORIS W SEROCKU ODBYŁO SIĘ 
SPOTKANIE PRASOWE ZORGANIZOWANE PRZEZ STOWARZYSZENIE CHORYCH NA 
MUKOPOLISACHARYDOZĘ I CHOROBY POKREWNE 
25 maja w ośrodku szkoleniowo-wypoczynkowym Exploris w Serocku, odbyło się spotkanie prasowe zorganizowane 
przez Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydozę i Choroby Pokrewne, które odbyło się w ramach 
Międzynarodowej Konferencji Sieci MPS. 
Warto dodać że odbywa się ona po raz pierwszy w Polsce. 
Spotkanie dotyczyło finansowania terapii chorób rzadkich i wzięli w nim udział: 
-Dr n. farm. Leszek Borkowski - Prezes Urzędu Rejestracji Produktów Leczniczych -Lek. Med. Krzysztof Łanda - 
Dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami 
-Dr n. med. Jacek Paszkiewicz - Z-ca Dyrektora ds. medycznych Mazowieckiego Oddziału NFZ 
-Robert Zawadzki - Z-ca Dyrektora ds. klinicznych Instytutu „Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka” 
-Prof. Dr hab. N. med. Anna Tylki-Szymańska - Kierownik Kliniki Chorób Metabolicznych Instytutu „Pomnik-Centrum 
Zdrowia Dziecka” 
-Jolanta Więckowska - Przedstawiciel Polski w Europejskim Komitecie Sierocych Produktów Medycznych/EMEA 
-Teresa Matulka - Prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydozę i Choroby pokrewne. 
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