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*MPS nemzetkozi halozat
(network)

* A 2014-es brazil network meetingen bejelentették, hogy szamos
eddigi képviseld visszavonul- munkacsoport jott letre annak
erdekében, hogy a network meglétét, munkajanak
folyamatossagat fenntartsak.

%2014 Nov. Wurzbach, csaladi konferencia: a halozat funkcioinak
definialasa, és annak megbeszélése, hogy mennyire legyen
hivatalos kepv1selo a network

* Memorandum

* Az MPS tarsasagok szamara fiiggetlen forumként, globalisan
fellepni

* Biztositani az MPS betegek jollétét, a legmegfelelébb terapiahoz
valo hozzaférést

* El6bmozditani az MPS betegség szakmai és altalanos felismerését

* A kutatasi prioritasok felismerese és egylttmikodes kialakitasa
a megfelelo munkacsoportokkal

* Kapcsolatok és tarulasok kialakitasa egyéb lyozomalis
betegegyesiiletekkel a kozos tanulas érdekében



*2015-0s network meeting Austria

*17 orszag képviselGinek részvételével

*Nagyon kiilonbozé betegszam és tarsadalmi, anyagi
lehetosegek

* Ausztria- minden beteg kap kezelést, terapias hét, otthoni
kezelées elindult

*Oroszorszag- hatalmas orszag>helyi kezelés hordozhato
pumpaval. Blue Bird akcio-megkoszonik a tamogatasokat!

*UK-nincs allami tamogatas ( kivéve Eszak-Irorszag),
tamogatasokat gyljtenek 4 képvisel6i munkatarssal. 12 ezer
fontot szedtek ossze az iden!

*Szerbia- 4 éve van csak MPS tarsasaguk, 9 betegbdl 7-et
kezelnek!

*Litvania- nehéz anyagi koriilmények, Ujsagiroi kozbelépés, 1
gyerek (MPS VI) cégtol kap gyogyszert






*2015-0s network meeting Austria

*Németorszag- sok beteg, magas szinvonall kezelés, otthoni
terapia is, 80 onkéntes!!- 5-8000 EUR/év gydijtés, folyamatos
gyljtesi akciokat szerveznek.

*Hollandia- sok beteg, sok kezelés, de betegek aggddnak a
gyogyszerarak miatt- gyljtesi akciokat szerveznek



*Majus 15 Nemzetkozi
MPS nap

*Oltozz kékbe



*Teenddink

*Onképviselet
*Tudatossag

*Proaktiv viselkedés- és
gondolkodasmod

*Kapcsolat a tarsszervezetekkel






