Wiadomosci

Piatek, 24 sierpnia 2012

IV Zjazd srodowisk rodzin dzieci chorych na
Miopatie Mitochondrialna, Zespol Leigha

W calej Polsce na Zespoét Leigha choruje ok. 11 0os6b w tym Ola Kuc z Gminy Wieliczka,
jej mama Jolanta Kuc jest inicjatorka tej konferencji. Pani Jolanta zdecydowata sie tez na
eksperymentalne leczenie swojej corki przez wtoskich specjalistow, ktorzy beda obecni
na konferencji i opowiedza na czym polega leczenie. Sam lek zostat wynaleziony przez
lekarzy z USA a jedynym w Europie osrodkiem , gdzie podaje sie ten lek jest Szpital
Dzieciecy Bambino Gesu we Wtoszech. Spotkanie to ma umocni¢ i wesprze¢ oraz
dostarczy¢ fachowej wiedzy rodzinom dzieci chorych na Zespo6t Leigha.

Miopatia Mitochondrialna, Zespét Leigha
to rzadka i nieuleczalna choroba genetyczna, ktorej pierwsze objawy najczesciej

pojawiaja sie w wieku niemowlecym i dziecinstwie. Zespot Leigha, czyli encelopatia
martwicza to zaburzenie proceséw oddychania komoérkowego, ktére prowadzi do
nieprawidlowosci w zaopatrzeniu tkanek w energie. Choroba objawia sie m.in.
obnizonym napieciem miesniowym, zaburzeniami réwnowagi lub koordynacji ruchéw,
zaburzeniami

w oddychaniu, funkcjonowaniu nerek, kltopotami z widzeniem.

Zjazd organizowany jest celem umozliwienia zaréwno srodowisku rodzin, jak réwniez
lekarzom opiekujacym sie na co dzien pacjentami z tym schorzeniem zapoznanie sie z
najnowszymi informacjami dotyczacymi walki z tq rzadka i stabo zbadana choroba.
Prelekcje i konsultacje indywidualne prowadzone beda przez miedzynarodowych
specjalistdéw w dziedzinie choréb metabolicznych - m.in. prof. Ewe Pronicka (Centrum
Zdrowia Dziecka w Warszawie), dr Guy Miller (Edison Pharmaceuticals.Inc USA), dott.
Diego Martinelli (Szpital Dzieciecy Bambino Gesu, Wtochy).

Podczas tegorocznej konferencji srodowiska medyczne reprezentowac beda
specjalisci od choroéb ultrarzadkich:

Lakarze z USA:

dr Guy Miller, Edison Pharmaceuticals

dr Matthew Klein

Lekarze z Wtoch:

dott.ssa Rita Wietrzykowska Sforza

dott.ssa Michaela Catteruccia

dott. Diego Martinelli Szpital Dzieciecy Bambino Gesu

Lekarze z Polski:



dr n. med. Dariusz Rokicki - Klinika Choréb Metabolicznych, Endokrynologii i
Diabetologii,
Instytut "Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka" w Warszawie;

dr n. med. Katarzyna Iwanicka-Pronicka - Specjalista audiolog-foniatra,Poradnia
Foniatryczno - Audiologiczna, Instytut "Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka" w

Warszawie;

prof. dr hab. n. med. Ewa Pronicka - genetyk kliniczny, pediatra, Instytut "Pomnik-
Centrum Zdrowia Dziecka" w Warszawie.



