CHOROBY, KTORYCH NIE WIDAC
Konferencja online 28 lutego 2022 godzina 12:00
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DZIEN CHOROB RZADKICH

o RARE DISEASE DAY®
Wstep - Przywitanie

prof. dr hab. Jarostaw Poznanski, IBB PAN

Choroby rzadkie jako wyzwanie dla wspolczesnej medycyny

dr Katarzyna Werheim - Tysarowska, IMiD

Innowacje w diagnostyce i leczeniu chordb rzadkich na przykladzie
wrodzonych wad metabolizmu

prof. dr hab. Jolanta Sykut - Cegielska, IMiD

Choroby, ktorych nie widac - spojrzenie pacjenta

dr hab. Joanna Kaminska IBB PAN

Choroby, ktorych nie wida¢ - jak dotykaja nerek

dr hab. Matgorzata Mizerska - Wasiak, UCK WUM

Wyklad Sponsora

Dyskusja

Przerwa

Choroby Rzadkie - perspektywa Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
prof. dr hab. Piotr Pruszczyk, WUM

Diagnostyka choréb rzadkich - mozliwosci i perspektywy

dr Sylwia Rzonca, IMiD

Co drozdze moga nam powiedzie¢ o neuronach? -

badania patogenezy dziedzicznych neuropatii ruchowo-czuciowych.
prof. dr hab. Andrzej Kochanski, IMDiK PAN

Pomyst na leczenie — badania podstawowe i co dalej?

dr hab. Joanna Kaminska, IBB PAN

Dyskusja

Przerwa

Terapie genowe w okulistyce

prof. dr hab. Maciej Krawczynski, UMP

Dyskusja Panelowa - Diagnostyka i Terapie w Chorobach Rzadkich
Prowadzenie: red. Elzbieta Byszewska

Co nauka i medycyna maja do zaoferowania Pacjentom z postawiona juz diagnoza?
Pytania od pacjentow i spoleczenstwa do lekarzy, diagnostow i naukowcow.

dr hab. Joanna Kaminska, IBB PAN

prof. dr hab. Andrzej Kocharski, IMDiK PAN
prof. dr hab. Maciej Krawczynski, UMP

prof. dr hab. Anna Latos- Bieleniska, UMP,

dr Sylwia Rzonca, IMiD

prof. dr hab. Robert Smigiel, UM we Wroctawiu

prof. dr hab. Jolanta Sykut-Cegielska, IMiD,

Konsultant Krajowy w dziedzinie chorob metabolicznych

Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej dr Katarzyna Wertheim-Tysarowska, IMiD

dr hab. Matgorzata Mizerska-Wasiak, WUM
prof. dr hab. Piotr Pruszczyk, WUM

15:00

Warsztaty on-line 1 marca 2022, godzina

i przedstawiciele srodowisk pacjenckich.

Zakonczenie

Jak mowic¢ o Chorobach Rzadkich

1. Postawy opiekunéw pacjentéw z chorobami rzadkimi.

dr Anna Barczak, MSWIiA/IMDIiK PAN; prof. dr hab. Beata Hintze, APS

2. Choroby rzadkie w przestrzeni publicznej —alternatywne $rodki przekazu.

Pani B. Muchowska/ Pan Marcin Perfuriski

3. Jak tworzy¢ przekaz o chorobach rzadkich i trudnych tematach medycznych?.

dziennikarz / popularyzator
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