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Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie prowadzi realng i oparta na
ogromnych osiagnieciach dziatalno$¢ od marca 1990 roku (21 lat).

Stale rozszerza i rozwija swoja dziatalno$¢ obejmujac obecnie 45 choréb rzadkich i zrzesza
wszystkie zdiagnozowane w Polsce mukopolisacharydozy i inne choroby rzadkie, ktére potrzebujg
pomocy oraz opieki prawnej.

Obecnie Stowarzyszenie zrzesza czynnych czlonkéw zwyczajnych, honorowych i wspierajacych -
okoto 500 0sdb.

Zakres dziatalnosci: Stowarzyszenie przedstawia m.in. na corocznych
Konferencjach Naukowo - Szkoleniowych ,Choroby Rzadkie - diagnostyka,
leczenie i opieka nad pacjentem’, ktére organizowane sa w ostatnich latach w
Cedzynie kofo Kielc. A takze spotkaniach integracyjnych podczas Walnego
Zebrania Czionkdw Stowarzyszenia. Stowarzyszenie apeluje réwniez o
utworzenie Referencyjnego Centrum Leczenia Choréb Rzadkich oraz rozpoczecie
intensywnych prac nad Narodowym Planem dla wszystkich choréb rzadkich.

Idea rozwoju wspdipracy pacjentéw w ramach Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Rzadkie oraz Federacji Pacjentow w Europie Centralnej i Wschodniej, wynika z glebokiego
przekonania, ze wspodlne dziatania i wieloletnie bezposrednie do$wiadczenie w sprawowaniu opieki nad
pacjentem z chorobg rzadka pozwolg w drodze dialogu doprowadzi¢ do zorganizowania efektywnego
systemu zapewniajacego terapie oraz opieke dla os6b dotknietych chorobami rzadkimi w Polsce i
Europie.

Wspdlne dziatania $rodowisk dziatajacych na rzecz chordb rzadkich oraz zalecenia Unii
Europejskiej doprowadzity do podjecia decyzji dotyczacych systemowych rozwigzan w zapewnieniu:

stosowania wlasciwej diagnostyki,

ksztalcenia w zakresie rzadkich choréb studentéw medycyny,

dostepu do wysokospecjalistycznej opieki medycznej,

dostepu do specjalistycznej rehabilitacji,
P ienia jak najlep j opieki i pomocy socjalnej,

zabezpieczenia ciaglo$ci enzymatycznych terapii zastepczych (ETZ),

refundacji lekéw sierocych.

W roku 2003 po rocznych intensywnych dziataniach cztonkéw Stowarzyszenia pacjenci z MPS typ
I Hurler w dniu 30 wrzeénia w Instytut Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka otrzymaly pierwsza dawke
leku.

15 maja 2008 r. podczas demonstracji, ktéra zorganizowalo Stowarzyszenie MPS i Choroby
Rzadkie przed Urzedem Rady Ministrow do demonstrujgcych wyszedt Podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia Pan Marek Twardowski.

Podsekretarz Stanu Marek Twardowski zadeklarowal, ze rzad pragnie pomdc cierpigcym na
choroby rzadkie i poinformowat, ze w Ministerstwie Zdrowia zapadia wilasnie decyzja o powotaniu
Zespotu ds. Chordb Rzadkich.

Na jego rece delegacja przedstawicieli chorych i ich rodzin zlozyla petycje skierowang do
Premiera i Pani Minister Zdrowia. W przekazanym liscie pacjenci domagali sie rozpoczecia terapii
choroby Pompego i Mukopolisacharydozy typ II i VI. Osoby chore apelowaly réwniez o powotanie
Zespotu ds. chordb rzadkich oraz dostepu do specjalistycznej opieki medycznej i zwigkszenie wsparcia
socjalnego dla rodzin dotknietych chorobami rzadkimi.

Pani Minister Zdrowia Ewa Kopacz podczas spotkania w dniu 14 maja 2008 roku z prezesem
o Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie Teresg Matulka
wreczyla Projekt Zarzadzenia powotujacego Zespét do
Spraw__Choréb _Rzadkich _przy Ministrze Zdrowia i
os$wiadczyfa, ze Ministerstwo Zdrowia dotozy staran, aby
pacjenci z chorobami rzadkimi otrzymali leczenie i
odpowiednig opieke medyczna, a takze, aby jak najszybciej
powstatNarodowy Plan dla choréb rzadkich o
miedzyresortowym charakterze.

14 czerwca 2011 r. odbylo sie kolejne spotkanie
organizacyjne Zespotu ds. Choréb Rzadkich w Ministerstwie
Zdrowia, podczas ktorego zostata ogtoszona decyzja o powofaniu nowego przewodniczacego - Pana
Jacka Gralinskiego, Zastepcy Dyrektora ds. Klinicznych Instytutu Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka.
Srodowisko pacjentéw i rodzin dotknietych chorobami rzadkimi oczekuje realizacji deklarowanych dziatan
Ministerstwa Zdrowia i rozpoczecia prac nad Narodowym Planem dla chordb rzadkich".

Wyrazamy nadzieje, ze zgodnie z deklaracjami podczas wielu spotkan na przestrzeni kilku lat z
Panig Minister Zdrowia Ewa Kopacz jak najszybciej zostang rozpoczete prace nad Narodowym Planem
dla choréb rzadkich i bedzie on dostosowany do potrzeb kazdej choroby i osoby chorej.

Z wyrazami szacunku,

Zarzad Stowarzyszenia
MPS i Choroby Rzadkie

Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie zrzesza
45 metabolicznych chordb rzadkich uwarunkowanych genetycznie.
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