"TYLKO RAZEM POKONAMY TE CHOROBE edycja 2024"

Konferencja z okazji Miedzynarodowego Dnia Dystrofii Mie$niowej 27 wrzes$nia 2024

Aula im. Leona KoZminskiego Akademii Leona KoZminskiego

(Psychologia, psychiatria, mézg w DMD/BMD i innych chorobach rzadkich)

Prowadzenie konferencji: dr n. med. i n. o zdr. Beata Chefstowska
Sita wyzsza spowodowata ze lek. med. MBA tukasz Wigch wspierat nas bedzie tym razem on-line.

Godzina Czas trwania . Panelista/Wyktadowca
(minuty) Rodzaj Temat
od do ty) Skad i Nazwisko
8:00 9:00 60 Rejestracja Rejestracja uczestnikow
9:00 9:15 15 Przywitanie Powitanie gosci
9:15 9:55 40 Wyktad Jezyk dobrych relacji — stowo o komunikacji niewykluczajacej”. polska Mgr Mateusz Adamczyk
i i v wiazyic dobry ) i niewyiduczajacer- Mistrz Mowy Polskiej € v
. T . ] Polska »
9:55 10:25 30 Wyktad "Bank M6zgéw w diagnostyce choréb neurologicznych i psychiatrycznych” o N X Prof. Tomasz Stepiert
Instytut Psychiatrii | Neurologii w Warszawie
,Prowadzenie trudnych rozméw na temat dystrofii migsniowej Duchenne’a” X .
- o . - e Wieka Brytania
X czyli jak, gdzie i kiedy rozpocza¢ i prowadzié rozmowy o chorobie, jej - !
10:25 10:55 30 On-Line N y . N " Liaison Psychiatry Prof. Rory Conn
przyczynach i skutkach w gronie rodziny, z pacjentami oraz miedzy yenia '
A ° Exeter University Medical School
specjalistami i opiekunami.
Polska
10:55 11:05 10 Online Innowacyjny sprzet rehabilitacyjny Lublin
Centrum Wézkéw Inwalidzkich
11:05 11:25 20 Przerwa Przerwa kawowa
i Polsk:
1125 12:00 35 Wykfad ozlIwe onia auto; ! " " . olska o Prof. Arkadiusz Mariski
pacjentéw z Dystrofia mieéniow Duchenne'a w procesie edukacji.” Uniwersytet Gdanski
Opieka wielospecjalityczn w DMD - doswiadczenia osrodka Polsk:
12:00 12:10 10 Wykfad pieka’ pecjality oka Dr n. med.. Karolina Sledzifiska
gdanskiego Gdariski Uniwersytet Medyczny
1210 1230 2 Wyktad ,Jakos¢ zycia i poczucie obciazenia u opiekunw o0séb z dystrofia miesniowa Polska ) prof. Jan Domaradaki
Duchenne'a/Beckera" Uniwersytet Medyczny w Poznaniu
tukasz Krasor -
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej Ministerstwo Rodziny, Pracy i
12:30 12:40 10 Wyktad W trakcie ustaler Sekretarz Stanu, Petnomocnik Rzadu ds. Osob Polityki Spofecznej
Niepetnosprawnych Sekretarz Stanu, Petnomocnik
Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
12:40 13:30 50 Przerwa Przerwa - Lunch
,Projekt BIND: Wspdtwystepujace choroby poznawcze i Hi:
13:30 14:00 30 Wyktad wrrol POWystepujace choroby poznaw szpania ) Prof. Ruben Miranda
alne w dystrofii ej Duchenne'a”. Universidad Complutense de Madrid
Zaburzenia neurobehawioralne zwigzane z dystrofig mig$niowa
Duchenne’a (DUMAND): doswiadczenia ekspertow klinicznych i selgi
14:00 14:30 30 Wyklad rodzicéw. el _ Prof. Sam Geuens
. N N N University Hospitals Leuven/ KU Leuven
Lista kontrolna DUMAND: narzedzie do badania przesiewowego
zaburzen neurobehawioralnych w DMD.
Polska Ireneusz Staron
14:30 14:45 15 Wyktad W trakcie ustalania i . Zastepca Prezesa ABM ds.
Agencja Badar Medycznych N |
finansowania badan
. . . it Polska .
14:45 15:15 30 Wyktad ,Terapie Genetyczne — czy rejestracja oznacza skutecznosé ? . Prof. Jozef Dulak
Uniwersytet Jagielloriski
15:15 15:35 20 Przerwa Przerwa kawowa
,Preferencje pacjentéw i opiekunéw dotyczace leczenia dystrofii Belgi:
15:35 16:00 25 Wyktad wPIEIeTencie pacy - P Vezy v clgla § Dr Thomas Desmet
miesniowej Duchenne’a’ University Hospitals Leuven/ KU Leuven
Psychospoteczne skutki uczestnictwa w badaniach klinicznych nad Belgi
16:00 16:20 20 Wyktad yehosp o X ¥ elgla i Prof. Sam Geuens
nowymi terapiami dotyczacymi DMD University Hospitals Leuven/ KU Leuven
Prof. Ruben Miranda
- . - . A " " Hiszpania - Universidad Complutense de Madrid Prof. Sam Geuens
L Réznice w opiece psychologicznej i psychiatrycznej w Hiszpanii, Belgii,
K ) > Belgia - University Hospitals Leuven / KU Leuven Prof. Rory Conn
16:20 17:00 20 Debata Wielkiej Brytanii i Polsce oraz mozliwosci wykorzystania doswiadczer " s i §
Caidego kraiu w celd ie] poprawy.” Wieka Brytania - Liaison Psychiatry / Exeter University Medical
80 kraj Jej poprawy. school debate prowadzi:
Dr hab. Pawet Krzyworzeka
17:00 Zakonczenie konferencji




Conference in ocassion "World Duchenne Avareness Day" September 27, 2024
Kozminski University

"ONLY TOGETHER WE CAN FIGHT THIS DISEASE edition 2024"

Conference hosted by: Beata Chetstowska, MD, PhD

(Psychology, psychiatry, brain in DMD/BMD and other rare diseases)

Force majeure has caused tukasz Wigch, MD, MBA, will support us online this time.

Time . Lecturer
Duration q
(i) Type Subject matter
From To minutes, From Where Name and surname
8:00 9:00 60 Registration Registration of participant
Welcomin|
9:00 9:15 15 coming Welcoming guests
guests
"The language of good relationships —a word about Poland
9:15 9:55 40 Lecture The language o gooc re‘ationships = a word abou " ) Mateusz Adamczyk
inclusive communication". Master of the Polish Language
"Brain Bank in the di is of logical and Poland
9:55 10:25 30 Lecture raln} a,n ‘_n © \‘agnosls of neurologicalan © a.n . . Prof. Tomasz Stepier
psychiatric diseases" Institute of Psychiatry and Neurology in Warsaw
“Having difficult conversations about Duchenne” .
Knowing, when, where and how to have discussions Great Britain
10:25 10:55 30 Lecture nowing, when, N Liaison Psychiatry Prof. Rory Conn
within families, between professionals and carers, and . 3 .
) N Exeter University Medical School
with patients.
Poland
10:55 11:05 10 Lecture Innovative rehabilitation equipment Lublin
Wheelchair Centre
11:05 11:25 20 Break Coffee break
"Possibilities of supporting autonomy and cognitive Poland
11:25 12:00 35 Lecture functioning of patients with Duchenne muscular N N Prof. Arkadiusz Manski
N . N Uniwersity of Gdansk
dystrophy in the educational process.
Multi- ialist it DMD - i f the Gdarisk Poland
12:00 12:10 10 Lecture u'ti-specialist care a experience ot the Gdans oand Dr n. med.. Karolina $ledziriska
center Medical University of Gdansk
12:10 12:30 20 Lecture "Quality ?f life and perceived burden in caregivers ?f Poland - ) ) Prof. Jan Domaradzki
people with Duchenne/Becker muscular dystrophy’ Poznan University of Medical Sciences
Lecture Ministry of Family, Labour and Social Policy
12:30 12:40 10 Onine In the process of being determined Secretary of State, Government Plenipotentiary for People with tukasz Krason
Disabilities
12:40 13:30 50 Break Lunch
"The BIND Project: Cognitive and Behavioural Spain .
13:30 14:00 30 Lect Prof. Ruben M d:
ecture Comorbidities in Duchenne Muscular Dystrophy." Universidad Complutense de Madrid rot. Ruben Miranda
,Duchenne muscular dystrophy-associated
neurobehavioral difficulties (DUMAND): the Belgium
14:00 14:30 30 Lecture experiences of clinical experts and parents” Uni%/ersit Hospitals Leuven/ KU Leuven Prof. Sam Geuens
, The DUMAND Checklist: a tool to screen for the Y P
neurobehavioral difficulties”
Poland Ireneusz Staron
14:30 14:45 15 Lecture In the process of being determined . Zastepca Prezesa ABM ds.
Medical Research Agency N . .
finansowania badar
"Genetic Therapies — Does Registration Mean Poland
14:45 15:15 30 Lecture . "p 8 N . P Prof. J6zef Dulak
Effectiveness? Jagiellonian University in Krakow
izl 15:35 20 Break Coffee break
15:35 16:00 2 Lecture ,Patient and caregiver preferel:ces for the treatment of Bel.gium. ) Dr Thomas Desmet
Duchenne muscular dystrophy’ University Hospitals Leuven/ KU Leuven
16:00 16:20 20 Lecture Psychospoteczne skutkd uczestnictwa w badaniach Belgium ) Prof. Sam Geuens
klinicznych nad nowymi terapiami dotyczagcymi DMD University Hospitals Leuven/ KU Leuven
Prof. Ruben Miranda
"Differences in psychological and psychiatric care in Spain - Universidad Complutense de Madrid Prof. Sam Geuens
16:20 17:00 40 Debate Spain, Belgium, Great Britain and Poland and the Belgium - University Hospitals Leuven / KU Leuven Prof. Rory Conn
) : possibilities of using the experience of each country to Great Britain - Liaison Psychiatry / Exeter University Medical
improve it." School the debate is moderated by:
Dr hab. Pawet Krzyworzeka
17:00 End of the conference




