XVIII Miedzynarodowa Konferencja Choréb Rzadkich

JPacjenci z chorobami rzadkimi - naszym priorytetem”

Konferencja na temat choréb rzadkich - szansg na poszerzenie wiedzy, poprawienie diagnostyki,
specjalistycznej opieki medycznej oraz warunkow zycia pacjentéw z rzadkimi chorobami genetycznymi.

Wstepny program konferencji

25 czerwca (czwartek)

Gala 30-lecia dziatalnosci Stowarzyszenia MPS i Choroby rzadkie

13.30-14.00 Rejestracja uczestnikow
14.00-14.10 Powitanie i otwarcie sesji 3( I at
14.30-17.10 Podsumowanie 30 lat dziatalnosci Stowarzyszenia e
16.00-17.10 Wreczenie podzigkowan i wyroznien ,’ hﬁ}@ ‘
17.10-17.30 Wyktad inauguracyjny pracy narzecz
17.30-18.00 Poczestunek dzieci i os6b choryf:h na

: , - Choroby Rzadkie
19.00 -22:00 Kolacja powitalna dla zaproszonych gosci

26 czerwca (pigtek)

07.30-8.50 Rejestracja uczestnikow
08.50-9.00 Powitanie i otwarcie konferencji
09.00-9.20 Choroby rzadkie, diagnostyka kompleksowa opieka zdrowotna i socjalna

Sesje medyczne dla lekarzy, naukowcow, diagnostow laboratoryinych, fizioterapeutow

09.20 -11.00
11.20 -13.00

14.00 -18.00
19:00

08.00 -13.00

Sesjal Badania w naukach podstawowych dla chordb rzadkich
Sesja Il Nowe metody w diagnostyce choréb rzadkich
Sesja Il Choroby metaboliczne - od patofizjologii do kliniki
Grill-kolacja
27 czerwca (sobota)

Sesja IV Metody i propozycje terapeutyczne w chorobach rzadkich

Sesje Vi VI dysmorfologiczne

14.00 -16.00

16.00 -18.00
19.00

09.00 -11.00
11.20 -13.00
14.00 -17.00

17.00 -18.00
18.00 -19.00

Sesje rownolegte

Zrozumie¢ choroby mitochondrialne: aspekty genetyczne, diagnostyka kliniczna i molekularna
w Swietle najnowszych osiggnie¢ naukowych
Uroczysta kolacja
28 czerwca (niedziela)
Problemy diagnostyczne
Sesja VIl Wspdtpraca lekarza i diagnosty- prezentacja przypadkéw
Sesja XI Organizacja diagnostyki i leczenia w chorobach rzadkich w réznych krajach

Sesja Vil

SesjaX Wymiana doswiadczen i konsultacje trudnych przypadkéw choréb metabolicznych
Kolacja

28 czerwca (niedziela)

Wyktady dla pacjentoéw, rodzicow, opiekundw i terapeutéw
10.00 - 13.00 Specjalistyczne konsylia i konsultacje

14.00 - 18.00 Konsylia lekarskie trudnych i nie zdiagnozowanych przypadkéw

18.00

Kolacja pozegnalna

Organizatorzy konferencji:

Polskie Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie przy wspotpracy z Federacja
Pacjentéw z Europy Srodkowej Wschodniej oraz stowarzyszeniami skupiajgcymi pacjentéw z chorobami rzadkimi.

s Federacja Pacjentow Chorobami Rzadkimi w Europie Centralnej i Wschodniej
7 Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie
ulica Radnych 9 A, 05-503 Gtoskéw, woj. Mazowieckie



