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31 MARCA 2017

A dla Najmtods ych atrakcje
przez caly dzien... m.in.
zabawy, animac e
i bajki z Gwiazda i

GODZINA TYTUL WYKtADOWCA WARSZTATY

Dr Katarzyna Wertheim-
Tysarowska, Dr Agnieszka

13:45 Powitanie i stowo wstepne Sobczyrska-Tomaszewska
Fundacja EB Polska
prof. Katarzyna Wozniak
14:00 Epidermolysis Bullosa - o chorobie Warszawski Uniwersytet
Medyczny

Warsztaty indywidualne -

lek. dent. Pawet Nieckula, opatrywanie ran

Edukacja, promocja i profilaktyka w kierunku

14:30 zdrowia jamy ustnej pacjentow chorych na EB Erhditasliiratsr}:/?lmst?’w hski piel. Marta Neska
‘med. Flo ychowans piel. Monika Niedzieska
Opieka nad chorymi na EB - model holenderski  Dr Antoni Gostynski piel. Anna Daudzward
15:00 oraz najwazniejsze kierunki badan nad EB w University of Groningen,
Holandii. Holandia Klinika Leczenia Ran
15:45 Przerwa kawowa PODOS
Rola psychologa w opiece nad dzieckiem pr AIeksandr.a .Augustyn
16:15 chorvm i iego rodzin Psycholog kliniczny,
ymijeg 3 Centrum Zdrowia Dziecka
Ly Przemystaw Sobieszczuk,
. ?
16:45 Jak mozna zy¢ z EB? Fundacja EB Polska
17:15 Dieta w EB Dr Monika Mielus

Instytut Matki i Dziecka
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GODZINA TYTUL WYKLADOWCA WARSZTATY
Propozycja zastosowania réznych technik Mer Hafma Zabielska
09:00 fizjoterapeutycznych w usprawnianiu chorych na EB Fundacja Stella
) peutyczny P Y im. Agaty Orfowskiej
L . . . , . Monika Wasilewska — Puchacz
Usprawnianie maksymalnie mozliwie - zakres dziatalnosci .
09:30 Fundacji "Stella" im. Agaty Orfowskiej Prezes Fundacji Stella
1 - Aeaty 1 im. Agaty Ortowskiej
. o, Dr Marcin Malka
09:35 Leczenie ran oraz prezentacja osrodka Klinika Leczenia Ran PODOS
Dr Katarzyna Wertheim- Indywidualne
10:10 Diagnostyka i poradnictwo genetyczne Tysarowska, Dr Anna Kutkowska warsztaty
Instytut Matki i Dziecka rehabilitacyjne
1115 Introduction of TLC technology on Polish wound care Nathalie Lance-Tardy mgr Hanna Zabielska
' market — wyktad ttumaczony na j. polski Urgo Foundation mgr fizjoterapii
11:35 TLC in practice — sharing best practices from France — Rose Boudan Marzena Ku:c)zmar
) wyktad ttumaczony na j. polski Hépital Saint Louis, Francja mgr |W°”? Ciecko -
11:45 Problemy polskich chorych na EB Przedstawiciel Pacjentow Vojta
: mgr lzabela Stasiak
Prof. Sykut-Cegielska .
o mgr Paulina Turowska
L . . . ... Instytut Matki i Dziecka,
11:55 Jak poprawi¢ opieke nad pacjentami z chorobami rzadkimi? ] o
Konsultant Krajowy w dziedzinie .
ediatrii metabolicznej Fundacja Stella
pediatrii lczney im. Agaty Orfowskiej
Swiadczenia medyczne dla chorych na EB i mozliwosci
12:15 nieodptatnego dostepu do artykutéw pielegnacyjnych w Dr tukasz Pera
’ o P g0 dostept yK pleleghacyiny Dentons Europe Oleszczuk sp. k.
Swietle organizacji stuzby zdrowia w Polsce
Postepowanie chirurgiczne w opiece nad EB oraz Dr J'oanna.Sy.pn|ewska-Jutk|eW|cz
13:45 L, Szpital Dzieciecy
prezentacja osrodka . .
im. prof. J. Bogdanowicza
- . Prof. Cezary Kowalewski
14:20 Przeglad aktua!nyc’h badan klinicznych i eksperymentalnych Warszawski Uniwersytet
oraz prezentacja osrodka
Medyczny
Prof. Cezary Kowalewski, prof. Katarzyna Wozniak,
R - . ” Dr Joanna Sypniewska-Jutkiewicz, Dr Marcin Malka,
14:55 S::;Vg;:iaziﬁzi;? thsf r:g(vs:,percka »road map”do Dr Antoni Gostynski, Dr Sobczyriska-Tomaszewska,
1 op P Dr Wertheim-Tysarowska, Dr Anna Kutkowska-
Kazmierczak, Prof. Sykut-Cegielska
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