Eksperci:
Mirosław Zieliński – Prezes Krajowego Forum na Rzecz Chorób Rzadkich, może opowiedzieć o samej kampanii społecznej „Choroby Rzadkie są Częste”  oraz o  merytorycznej  stronie prawnej związanej z Planem Narodowym.
Maria Libura -  Przede wszystkim mama dziecka chorego na zespół Pradera – Willego. Dyrektor Instytutu Studiów Interdyscyplinarnych nad Chorobami Rzadkimi na uczelni Łazarkiego. Przewodnicząca Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Zespołem Pradera-Williego.  Ze względu na swoje doświadczenia Pani Maria może zabrać głos zarówno jako matka oraz jako ekspert od chorób rzadkich w ujęciu społecznym. 
Zespół Pradera Williego jest złożonym schorzeniem uwarunkowanym genetycznie, spowodowanym zaburzeniem struktury chromosomu 15. To rzadki zespół - zdarza się raz na 15 000 urodzeń i dotyka dzieci obojga płci, niezależnie od rasy. Najbardziej charakterystycznym przejawem zespołu jest hyperfagia – nie zaspokajalny głód, nad którym chory nie ma kontroli, oraz hipotonia - obniżone napięcie mięśniowe. Jednocześnie niedobór hormonu wzrostu powoduje niskorosłość i hamuje rozwój masy mięśniowej. Przy braku ścisłej kontroli diety prowadzi to do narastającej otyłości, która stanowi podstawowy problem medyczny w tej chorobie. Częste są także problemy behawioralne i kognitywne, wady wzroku, oraz zaburzenia oddychania. Na chromosomie 15 znajdują się geny odpowiedzialne za pigmentację, co tłumaczy, dlaczego część osób z zespołem Pradera - Williego cechuje bardzo jasna karnacja i niemal siwe blond włosy.

Dowiedz się więcej na www.prader-willi.pl
Psycholog Dorota Korycińska – specjalista w dziedzinie wsparcia psychologicznego rodzin borykających się z chorobami rzadkimi. Pani psycholog to częsty gość konferencji i spotkań poświęconych chorobom rzadkim i tematom związanym z psychologicznym wsparciem pacjentów.
Danuta Lis – koordynator mazowieckiej Grupy Wsparcia Polskiego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona.
Choroba Huntingtona jest dziedziczną chorobą mózgu. Powoduje obumieranie komórek (neuronów) w niektórych częściach mózgu: jądrze ogoniastym i skorupie oraz w miarę rozwoju choroby w korze mózgowej. Jądro ogoniaste i skorupa powiązane są z wieloma innymi rejonami mózgu i pomagają w kontrolowaniu ruchów ciała, emocji, myślenia oraz w postrzeganiu świata. W miarę obumierania komórek mózgu, osoby z chorobą Huntingtona tracą możliwość kontrolowania ruchów i emocji, przypominania sobie ostatnich zdarzeń oraz podejmowania decyzji. Choroba prowadzi do niepełnosprawności i śmierci.
 
Dowiedz się więcej na www.huntington.pl 

Prof. Jolanta Sykut-Cegielska - kierownik Kliniki Chorób Metabolicznych Centrum Zdrowia Dziecka. Wybitny ekspert do spraw chorób rzadkich w ujęciu medycznym oraz systemowym.
Krzysztof Swacha – fundator Fundacji „Umieć Pomagać”. Ojciec dziecka chorego na Mukopolisacharydozę.  
To bardzo rzadka choroba metaboliczna należąca do grupy chorób lizosomalnych. Występuje raz na około 42 000 urodzeń.
Mukopolisacharydy to łańcuchy cząstek cukru biorących udział w tworzeniu tkanki łącznej. Za pomocą odpowiednich enzymów są w organizmie nieustannie rozkładane i ponownie tworzone.

U chorych na Mukopolisacharydozę ze względu na brak enzymu proces ten jest przerwany. Cukry odkładane są w organizmie, powodując stopniowo niszczenie narządów.

Wojciech Oświeciński - Prezes  Stowarzyszenia Rodzin z Chorobą Gauchera. Był pierwszym pacjentem w Polsce, który otrzymał leczenie bardzo rzadkiej choroby metabolicznej - choroby Gauchera.  
Choroba ta jest spowodowana brakiem enzymu odpowiedzialnego za metabolizm substancji zwanej glukozyloceramidem.  Substancja ta zaczyna odkładać się w śledzionie, mózgu, naczyniach krwionośnych, poważnie je uszkadzając. Kiedyś zdiagnozowanie tej choroby oznaczało wyrok, dziś możliwe jest leczenie. Lek ratuje przed bolesnymi operacjami i wózkiem inwalidzkim.
