9:30 - 10:00

10.00-10.30

10.30 —10:50

10:50-11.10

11.10-11.30

11.30-12.00

12:00-12:30

12:30-13.00

13:00-13:20
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Konferencja popularnonaukowa
»Choroby Rzadkie - Bgdzmy Razem "

22-23 listopad 2019 r.
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
CMN
Gdansk, ul. Smoluchowskiego 17

organizowana przez

Centrum Choréb Rzadkich UCK
Centrum Choréb Rzadkich GUMed

HARMONOGRAM KONFERENCJI

22.11.2019
Rejestracja Uczestnikow
Przywitanie Prof. dr hab. Marcin Gruchata
J M Rektor Gdariskiego Uniwersytetu Medycznego
Wystapienia zaproszonych Gosci Prof. dr hab. n. med. Aleksandra Zurowska

Centrum Chordb Rzadkich GUMed

Klinika Chorob Nerek i Nadcisnienia Dzieci i Mtodziezy UCK
Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon

Polska Akademia Nauk

SESJA |
prowadzenie: Prof. dr hab. n. med. Janusz Limon, Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Informacja na temat European Joinnt Program for Rare Disorders  Prof. dr hab. n. med. Krystyna Chrzanowska
(EJRD) Instytut ,,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”
Informacja o europejskich sieciach eksperckich dla choréb Prof. dr hab. n. med. Aleksandra Zurowska
rzadkich( ERN) Centrum Chordb Rzadkich GUMed

Klinika Chordob Nerek i Nadcisnienia Dzieci i Mtodziezy UCK

Wielospecjalistyczna opieka nad pacjentem z chorobg rzadka — Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba
Centrum Choréb Rzadkich w Gdarisku Centrum Chorob Rzadkich UCK
Zaktad Pielegniarstwa Pediatryczno -Internistycznego GUMed

Aspekty opieki nad pacjentem z chorobg rzadka- przejscie z Maria Libura
okresu dojrzewania do dorostosci — model dla WPS Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom
z Zespotem Pradera-Williego

przerwa kawowa

SESJA I
Pacjent dorosty- nowe wyzwanie dla NGO
prowadzenie: Maria Libura, prof. dr n. med. Robert Smigiel

Opieka nad dorostym z mukowiscydozg Pawet Wojtowicz
MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom i chorym na
mukowiscydoze

Mieszkanie opieki wytchnieniowej Adam Komar

Fundacja ,,Potrafie Pomdc” na rzecz Dzieci Niepetnosprawnych
z Wadami Rozwojowymi

Takeda PIC)




13:20-13:40

13:40 - 14.00

14.00 - 14.20

14:20-15:20

15:20-15:30

15:30-15:50

15:50-16:10

16:10-16:30

16:30-17:00

17:00.

10:00 - 10:30

10:30 - 11:00

11:00-11:30

11:30-13:00

13.00
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Rodzinne domy dla osé6b z niepetnosprawnoscia intelektualng
- Fundacja L'ARCHE (Arka)

Zesp6t Mieszkan Spotecznych PSONI koto w Gdarisku

Asystent Osobisty Osoby Niepetnosprawnej
- na przyktadzie pacjentéw z DMD

przerwa

SESJA NI
Nowe aspekty dziatania NGO

Prof. dr n. med. Robert Smigiel
Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu
Fundacja L'ARCHE (Arka)

Danuta Wdjcicka
Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciq
Intelektualng koto w Gdarisku

Jacek Sztajnke
Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy

prowadzenie : Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba, dr Katarzyna Wertheim-Tysarowska

Polska Akademia Dzieciecej Niepetnosprawnosci, Poznan 2020

By ludziom motylom zyto sie lepiej... Czyli dokad dazymy w
organizacji opieki nad EB w Polsce?

Jak stworzy¢ Miedzynarodowe Wydarzenie

Urodziny bohatera Borysa - czyli kilka stéw o rzeczach waznych i
trudnych

Dyskusja

Zakonczenie konferencji

23.11.2019

Katarzyna Swieczkowska

dr Katarzyna Wertheim-Tysarowska
Fundacja EB Polska

Teresa Matulka

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Rzadkie

Tomasz Grybek
Fundacja Bohatera Borysa

Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Czesé tylko dla przedstawicieli NGO*

Sesja IV
prowadzenie Dr hab. n. med. Jolanta Wierzba

Problemy rodzicow petnoletnich ON

Aktywizacja zawodowa ON na otwartym rynku pracy

Paszport pacjenta z chorobg rzadka

Sesja V
Panel dyskusyjny

Moderator: Joanna Kulisiak-Kazmierczak (Fundacja Rodzina FraX)

Andrzej Suchcicki
Stowarzyszenie Bardziej Kochani

Matgorzata Bulczak

Fundacja Wspierania Rozwoju JA TEZ

Dorota Korycinska
Stowarzyszenie Alba Julia

Katarzyna Witkowska (Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy, CCR UCK

Wzajemna wspoétpraca NGO oraz wspétpraca z jednostkami JST

Zakonczenie

Takeda

PTC

/ THERAPEUTICS A&V,
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