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Konferencja popularnonaukowa
,Choroby Rzadkie wcale nie takie rzadkie "

8 grudnia 2017 r.

Uniwersytet Gdanski
Wydziat Nauk Spotecznych Sala S203

organizowana przez

Osrodek Choréb Rzadkich przy Poradni Genetycznej UCK
Polskg Akademie Nauk Oddziat w Gdarisku
Gdanski Uniwersytet Medyczny

HARMONOGRAM KONFERENCJI

Przywitanie
Woystapienia zaproszonych Gosci

SESJA|
prowadzenie: Dr Arkadiusz Maniski

Choroby Rzadkie wcale nie takie rzadkie

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

Obiecujace terapie w chorobach rzadkich

Problemy w codziennym funkcjonowaniu pacjentéw z dystrofig
mig$niowa

przerwa kawowa

SESJA I
prowadzenie Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Oblicza niepetnosprawnosci w srodowisku szkolnym ucznia z
DMD

Wsparcie ucznia z chorobga rzadkg w szkole publicznej

Dobre praktyki w szkotach publicznych

Zycie z dzieckiem z choroba rzadka uwarunkowang genetycznie —

wyzwania

Wsparcie finansowe rodzin z choroba rzadka

Zakonczenie konferencji

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

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

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

Dr Monika Cichoni- Kotek
Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii,
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Dr n. med. Matgorzata Lemka
Klinika Neurologii Rozwojowe;j
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Paulina Anikiej
Poradnia psychologiczna rzadkich choréb genetycznych
Instytut Psychologii

dr Arkadiusz Marniski
Zaktad Psychologii Klinicznej i Neuropsychologii
Uniwersytet Gdariski

Szkota Podstawowa nr 19 w Gdarisku im. Zastuzonych Ludzi

Morza

Katarzyna Swieczkowska

Janina Liedtke-Jarema
Gdariskie Centrum Swiadczen



