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Osrodek Chorob Rzadkich przy Poradni Genetycznej Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego, Samorzad Wojewddztwa Pomorskiego, Fundacja Parent Project Muscular
Dystrophy oraz Gdanski Uniwersytet Medyczny serdecznie zapraszajag na konferencje
popularnonaukowsg

"Funkcjonowanie dziecka z Choroba Rzadkg w spoleczenstwie"
Odbedzie si¢ ona 15 maja 2018 roku w godzinach od 10:00 do 14:30

w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Pomorskiego
w Sali im. Lecha Badkowskiego.

Spotkanie skierowane jest do przedstawicieli samorzadéw lokalnych wojewoddztwa
pomorskiego, szkot - nauczycieli, psychologdéw, dyrekeji, organizacji pozarzadowych
1 0s6b odpowiedzialnych za system opieki nad chorymi na choroby rzadkie oraz rodzicéw
dzieci z chorobami rzadkimi.

Kluczowym celem spotkania jest uswiadomienie spoteczenstwu probleméw z jakimi
borykajg si¢ osoby z chorobami rzadkimi a w tym, jak niewielka wiedza na temat tych
choréb uniemozliwia leczenie i fachowa medyczng pomoc. Istnieje potrzeba integracji
0s6b chorych i ich rodzin ze $rodowiskiem, w ktérym zyja na co dzien oraz podniesienie
swiadomosci spoleczenstwa w tym zakresie.

Gléwnym tematem konferencji bedzie edukacja uczniéw z chorobami rzadkimi w szkotach
publicznych, zycie z dzieckiem niepelnosprawnym, wsparcie psychologiczne i wsparcie
finansowe oraz wykluczenie spoteczne rodzin z chorobami rzadkimi.




