Beszamolo a 22. MPS konferenciardél

(2016. augusztus 26-28.)

A korabbi évekhez hasonloan idén is nyar végén keriilt megrendezésre a hazai MPS
konferencia, amely minden évben kivald lehetOséget nyujt 0j orvosi, jogi, egészségiigyi
ismeretek szerzésére, a legjabb kutatasi eredmények megismerésére, és nem utols6 sorban a
tarsasag tagjainak ilyenkor van lehetdsége taldlkozni a sorstarsakkal, viszontlatni a
betegtarsakat, tapasztalatokat cserélni, feltoltédni.

Az idei konferencia is lehetdséget biztositott a sziilok szamara, hogy gyermekeiket
onkéntesekre bizzak, és részt vehessenek az eldadasokon. A gyermeknek nemcsak a
feliigyelet volt biztositva, hanem természetesen nekik megfeleld programok is gazdagitottak a
taldlkozot. A jol megszokott ugrdld légvar mellett kézmiiveskedés, rajzolés, tarsasjaték,
valamint felejthetetlen biivész eléadas is biztositotta, hogy minden gyermek jol érezhesse
magat.

Kiilonleges terapiaval is megismerkedhettiink, mely mind a gyermekek, mind a
felndttek szamara egy érdekes relaxécios lehetOséget biztositott, ez a hangtdlas gongos
program, a gyermekek kifejezetten élvezték.

Az orvosi, tudoményos eldadasok igazan érdekesek voltak, hiszen idén keriilt
megrendezésre a nemzetkozi MPS konferencia is Bonnban. Almassy Zsuzsanna doktornd a
tarsasag delegaltjaként részt vett a konferencian és természetesen az orvosi eldadasokon is,
igy els@ kézbdl értesiilhettiink a mucopolisacharidosis és tarsult betegségei, terapidirdl, a
legfrissebb kutatasi eredményekr6l, génterapiarol, az enzimterapiak tovabbi fejlesztéseirdl.
Szorosan kapcsolodott az eléadasahoz Dr. Varga Norbert genetikai kutatasokkal kapcsolatos
eléadasa, Dr. Horvath Orsolya pedig az dssejt transzplantacio terapids lehetdségeit ismertette
a résztvevoknek.

Az MPS betegek tobb tipusandl is lehetségesek szemészeti elvaltozasok Dr. Bausz
Maria szemész doktornd eldadasabol pontos képet kaphattunk a kiilonboz6 elvaltozasok
megjelenési formardl, lehetséges kezeléseirdl, és a beavatkozasok kimeneteleirél. Mindenki
szamara nagyon hasznos volt, hiszen szemészeti problémakrol ilyen kimeritd ismertetést a
sziilok kordbban nem is kaphattak.

Kiilfoldi eléadonk, Prof. Dr. Suzanne Kircher, a feln6tt MPS betegek életvitelével

kapcsolatos kérdodives kutatas eredményeirdl szamolt be, mely szintén egy 1) oldalat mutatta



be a betegségrdl alkotott elképzeléseknek, hiszen itt maguk a betegek nyilatkoztak sajat
érzéseikrol, élethelyzetiikrél, mindennapi nehézségeikrol.

Végiil két sziildi beszamold is elhangzott, Gyurkdné Jobbagy Emese kisfidval az
ausztriai terapids héten vett részt, melynek tartalmat, az ott megélt élményeket ismertette meg
a sziilokkel, valamint Demcsik Monika a bonni nemzetk6zi MPS konferencia csaladi

résztvevdjeként szamolt be a konferencia eseményeirol.



