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Konferencja popularnonaukowa
»Funkcjonowanie dziecka z Choroba Rzadka w spoteczenstwie"

15 maj 2018 r.

Urzad Marszatkowski Woj. Pomorskiego
Sala im. Lecha Badkowskiego

Organizatorzy

Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy

9:30-10:00

10.00-10.15

10.15 -10..30

10.30-11.00

11.00-11.20

11:20-11:40

11:40-12.00

12:00-12:30

12:30-13:10

13:10-13:20

13:20-13:40

13:40 - 14:00

14.00 - 14.30

Samorzad Wojewddztwa Pomorskiego

Osrodek Choréb Rzadkich przy Poradni Genetycznej UCK

Gdanski Uniwersytet Medyczny

HARMONOGRAM KONFERENCJI

Rejestracja uczestnikéw

Przywitanie
Wystapienia zaproszonych Gosci

SESJA|
prowadzenie: Dr Arkadiusz Marniski

Choroby Rzadkie wcale nie takie rzadkie - Przekrdj Choréb
Rzadkich uwarunkowanych genetycznie

Osrodek Choréb Rzadkich - zintegrowana i skoordynowana
opieka medyczna pacjentéw do 18 . z.
Diagnoza choréb rzadkich

Wsparcie finansowe rodzin z choroba rzadka

Wykluczenie spoteczne rodzin z choroba rzadka

Potrzeby dziecka z problemami metabolicznymi w szkole —
Fenyloketonuria

przerwa kawowa

SESJA 11
prowadzenie Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon

Wsparcie ucznia z Choroba Rzadka w szkole publicznej

Dobre praktyki w szkotach publicznych

Potrzeby dziecka z problemami neurologicznymi w szkole —
Dystrofia Migsniowa Duchenne’a

Zycie z dzieckiem z chorobg rzadka uwarunkowana genetycznie —

wyzwania zycia codziennego

Zakonczenie konferencji

Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon
PAN - Katedra i Zaktad Biologii i Genetyki
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Pawet Ortowski
Wicemarszatek Woj. Pomorskiego

Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon
Katedra i Zaktad Biologii i Genetyki
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba
Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Janina Liedtke-Jarema
Gdariskie Centrum Swiadczeri

dr med. Joanna Jagtowska
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

Dr Arkadiusz Maniski / Paulina Anikiej
Poradnia psychologiczna rzadkich choréb genetycznych
Instytut Psychologii, Uniwersytet Gdariski

Prof. dr hab. n. med. Ewa Pilarska
Klinika Neurologii Rozwojowej
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Katarzyna Swieczkowska

Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba
Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii GUMed



