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Warszawa, dnia 18 wrzesnia 2024 roku

Szanowni Panstwo

Kuratorzy Oswiaty,

Dyrektorzy Szkét Podstawowych,
Dyrektorzy Szkét Ponadpodstawowych,
Dyrektorzy Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznych

Przewodniczacy Powiatowych i
Wojewaddzkich Zespotéw ds. Orzekania o
Niepetnosprawnosci

Szanowni Panstwo,

Serdecznie zapraszamy do udziatu w konferencji , Tylko Razem Pokonamy te Chorobe edycja 2024”
dotyczacej problemédw psychologiczno-psychiatrycznych w chorobach rzadkich, w szczegdlnosci Dystrofii
Miesniowej Duchenn’a i Beckera, ktéra odbedzie sie 27 wrzesnia 2024 roku w Akademii Leona KoZminskiego
w Warszawie oraz rozpowszechnienie tej informacji wsrdd Panstwa pracownikéw i zezwolenie im na udziat
w tej konferencji.

Udziat Paistwa i Waszych pracownikéw i jest dla wszystkich chorych iich rodzin bardzo istotny z uwagi
na to, ze to Wy, zaraz po rodzicach i opiekunach, spedzacie najwiecej czasu z naszymi chorymi dzie¢mi,
a takze decydujecie o wielu bardzo istotnych dla catych rodzin sprawach.

Dystrofia Miesniowa Duchenne’a jest chorobg genetyczna, diagnozowang najczesciej miedzy 3 a 6
rokiem zycia i polega na zaniku wszystkich miesni w organizmie (szkieletowych, miesnia sercowego, miesni
gtadkich) i wiekszosci przypadkéw dotyka chtopcédw. Ostabienie miesni prowadzi do tego, ze dzieci w wieku
9-12 przestajg chodzié, potem pojawiajg sie problemy z sercem, oddychaniem, przetkaniem, z osteoporoza
a takze gastrologiczne itp.. WSréd wszystkich chorych 30-40% dotknietych jest takze rézinego rodzaju
uposledzeniami umystowymi, ktére wynikajg z braku w mézgu izoformy biatka dystrofiny Dp427c.

Ponizej przedstawimy gtéwne informacje o konferenc;ji”

Wydarzenie objete zostato patronatem honorowym przez:
° Rzecznika Praw Dziecka,
Rzecznika Praw Obywatelskich,
Rzecznika Praw Pacjenta,
e  Pana Prezesa Agencji Badan Medycznych,
e  Prezydenta Miasta Stotecznego Warszawy,
e JM Rektora Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,
e JM Rektora Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,
Organizatorami sa:
e  Fundacja StopDuchenne
e  Akademia Leona Kozminskiego
e Instytut Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego pod Kierownictwem Pani Prof.
dr hab. n. med. Anny Kostery-Pruszczyk
Wspoétorganizatorami:
e  Stowarzyszeniem GCPpl,
° Fundacjg Parent Project Muscular Dystrophy,
e  Fundacjg Pomocy Chorym na Zanik Miesni im. Piotra Karlinskiego ze Szczecina,
e  Fundacja Salemander,
e  Fundacja | pojdziesz dalej.
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Partnerem merytorycznym, jest:

Instytut Polityki Zdrowotnej

Konferencja skierowana jest do:

Chorych i ich opiekundw,

Naukowcow,

Lekarzy,

Rzadu i agencji rzadowych,

Zespotéw ds. orzekania o niepetnosprawnosci,

Szkot, w tym dyrektorow, nauczycieli,

Psychologéw i psychiatrow,

Pracownikéw Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych,
Studentéw medycyny, psychologii

Wszystkich zainteresowanych tematem.

W trakcie wydarzenia przedstawione zostana:

badania naukowe dotyczace probleméw w relacjach spotecznych oraz komunikacji pomiedzy
chorymi i ich rodzinami a srodowiskiem:

o  szkolnym,

o  szpitalnym,

o lokalnej spotecznosci,

o  badan klinicznych,

problemy i wyzwania zwigzane z zapewnieniem osobom niepetnosprawnym mozliwosci
aktywnego i samodzielnego zycia,

wyniki badan naukowych, dotyczacych probleméw opiekundw oséb z chorobami rzadkimi w
szczegblnosci DMD/BMD,

wyniki badan naukowych prowadzonych przez Uniwersytet Gdanski nad pamieciag
krétkotrwatg i dtugotrwatg u chorych na DMD/BMD oraz zalecenia naukowcéw dla szkdt,
Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych na temat wptywu DMD na pamieé krotkotrwata
i dtugotrwaty,

najnowsze informacje o wptywie choroby na mdzg oraz miedzynarodowy projekt Bind
dotyczacy tej sfery,

badania kliniczne w obszarze psychiatrii i psychologii w DMD i/lub innych chorobach nerwowo-
miesniowych o podobnym przebiegu klinicznym - czy takowe istniejg i jakie z nich wynikaja
whnioski,

Informacje dotyczace bazy danych mdézgdéw IPIN Warszawa i mozliwosci rozwoju badarn nad
mozgiem w DMD i innych chorobach rzadkich dzieki jej zasobom i rozwojowi.

Przeprowadzone zostang réwniez debaty dotyczace:

stanu opieki psychologicznej i psychiatrycznej w Polsce w chorobach rzadkich,

sposobu komunikacji,

poréwnania opieki psychologiczno-psychiatrycznej w Polsce, Wielkiej Brytanii, Belgii
i Hiszpanii.

W zwigzku z powyziszym jeszcze raz zwracamy sie z serdeczng prosbg o udziat w naszym
przedsiewzieciu oraz rozpowszechnienie tej wiadomosci w podlegtych Panistwu placowkach, a takze wsrdd
pracownikéw.

Serdecznie pozdrawiam w imieniu wszystkich organizatoréw,
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