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Krajowe Forum na rzecz terapi chordb rzadkich

PROGRAM KONFERENCIJI "Partnerstwo dla Narodowego Planu dla choréb rzadkich"

7 grudnia 2011 r., Centrum Prasowe Foksal w Warszawie

11.00. — 11.05 Rozpoczecie konferencji - Mirostaw Zielinski, Prezes Krajowego Forum i Jacek Gralinski,
Przewodniczacy Zespotu ds. Choréb Rzadkich oraz prosba o zabranie gtosu przez Ministra Zdrowia Bartosza

Artukowicza
11.05. -11.15 Wystgpienie Ministra Zdrowia Bartosza Artukowicza (do potwierdzenia)

11.15. - 11.35 Ogdlne zatozenia planu, ramy czasowe, definicja choréb rzadkich, monitorowanie

i finansowanie - Jacek Gralinski oraz Mirostaw Zielinski

11.35. - 11.50 Informacja i klasyfikacja chorob rzadkich w polskiej stuzbie zdrowia - Prof. Jolanta Sykut-
Cegielska, Kierownik Kliniki Choréb Metabolicznych CZD oraz Stanistaw Mackowiak, Prezes Polskiego

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Fenyloketonurie i Choroby Rzadkie ,Ars Vivendi”

11.50. - 12.05 Diagnostyka - badania przesiewowe i badania genetyczne - Dr Mariusz Oftarzewski, Instytut
Matki i Dziecka oraz Joanna Swacha, Fundacja na rzecz oséb chorych na Mukopolisacharydoze ,Umie¢
Pomagac”

12.05. - 12.25 Opieka zdrowotna - wysoko-specjalistyczna opieka medyczna, terapia lekowa, rehabilitacja -

Jacek Gralinski oraz Mirostaw Zielinski

12.25. - 12.40 Zintegrowana pomoc socjalna - Hanna Milczarek z Fundacji Serce Dziecka oraz Pawet

Wojtowicz, Prezes Zarzagdu MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze

12.40. -12.55 Nauka i edukacja - rozwdj i wspieranie badan, edukacja medyczna i spoteczna oraz zapowiedz
kampanii spotecznej ,Jestem GEN-ialny” Projekt Genes&Jeans Polska - Prof. Jolanta Sykut-Cegielska,

Kierownik Kliniki Choréb Metabolicznych CZD oraz Magdalena Knefel, Krajowe Forum

12.55. — 13.00 Zakonczenie konferencji - Jacek Gralinski oraz Mirostaw Zielifski

13.00. — 14.00 Lunch
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' CENTRUM ZDROWIA DZIECKA

8 grudnia 2011 r., Instytut ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” — sala 119
10.00. -13.00 Szczegotowe omowienie zakresu prac nad Narodowym Planem dla Choréb Rzadkich

W ramach obszaréw tematycznych konferencji, zgodnych w obszarami planu, przewidywane jest szczegdtowe
omowienie zakresu prac i kierunkdw systemowego wsparcia jakie ma przyjgé¢ Narodowy Plan. Ustalone bedg

sktady zespotédw roboczych i terminy prac. Sesje kazdego z obszaréw trwac bedg okoto 30-40 minut.

e Informacjai klasyfikacja

e Diagnostyka

e Opieka zdrowotna

e Zintegrowana pomoc socjalna

¢ Naukaiedukacja

13.00. — 14.00 Lunch



