| EDYCJA KONFERENCJI KALEJDOSKOP CHOROB
RZADKICH

Piatek, 3 pazdziernika

08:00 -
09:50

09:50 -
10:00

10:00 -
10:45

10:45 - 11:45

11:45 -12:00
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12:00 -
13:00

12:00 - 12:15

12:15-12:30

12:30 - 12:45

12:45 -13:00

13:00 - 13:45

REJESTRACJA

OTWARCIE KONFERENCIJI
Przewodniczacy

prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska

Warszawa, MSWiA

Warszawa

prof. dr hab. n. med.
Tomasz Grodzicki

Krakéw, UJCM

WYKLAD INAUGURACYINY
Co to jest szacunek? Miegjsce, rola i prawa osoby z chorobg rzadka w polskim spoteczeristwie

prof. dr hab.
Tadeusz Gadacz
Warszawa
Warszawa

DEBATA
Ubi Sumus, Quo Vademus?
Gdzie jestemy dokad zmierzamy w chorobach rzadkich?

Prowadzacy Panelisci

prof. dr hab. n. med. dr hab. n. med. .

Tomasz Grodzicki Maciej Niewada  dr hab. n. med, prof. IMiD

| Jolanta Sykut-Cegielska
Krakéw, UJICM Warszawa . - B ) )
Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie pediatrii metabolicznej

Warszawa

prof. dr hab. n. med.

Katarzyna Zycinska dr hab. n. med.,, prof. UAFM

Warszawa, MSWiIA Zbigniew Zuber

Warszawa Krakéw, Prezes Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego
Krakow

PRZERWA NA KAWE

SESJA|
Choroba rzadka w dzieciristwie, choroba rzadka w dorostosci ,lot” nad rodzinnym gniazdem. Po nitce do ktebka ABC chordb rzadkich

Kiedy dziecko nie rozwija sie prawidtowo - czyli choroba rzadka na celowniku
prof. dr hab. n. med.

Ilona Kopyta

Katowice, élqski Uniwersytet Medyczny

Mozliwosci diagnostyki choréb rzadkich w 2025 r.
prof. dr hab. n. med.

Beata Kie¢-Wilk

Krakow

Krakéw

Skrining noworodkowy w Polsce - stan aktualny i perspektywy rozwoju

dr hab. n. med.,, prof. IMiD
Jolanta Sykut-Cegielska

Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie pediatrii metabolicznej

Polskie programy lekowe w chorobach rzadkich w 2025 .

Dariusz Rokicki
Warszawa, Klinika Pediatrii, Zywienia i Choréb Metabolicznych IPCZD

Warszawa

SESIAI
Mukowiscydoza i choroby zwtdknieniowe ptuc - zdazy¢ przed niewydolnoscig oddechowa w rzadkich chorobach uktadu oddechowego




13:00 -13:15
13:15-13:30
13:30 - 13:45
13:45 - 14:30
13:45 - 14:00
14:00 - 1415
14:15 - 14:30
14:30 - 15:15
O]
15:15 - 16:00
15:15 - 15:30
15:30 - 15:45
15:45 —
16:00

Przewodniczacy
dr hab. n. med.
Piotr Korczyriski
Warszawa
Warszawa

Mukowiscydoza
prof. dr hab. n. med.
Dorota Sands
Warszawa
Warszawa

Twardzina uktadowa i wtéknienie ptuc idg w parze
prof. dr hab. n. med.

Otylia Kowal-Bielecka

Biatystok

Biatystok

Nowoczesna diagnostyka w rzadkich chorobach zwtéknieniowych uktadu oddechowego
dr hab. n. med.

Katarzyna Gorska

Warszawa

Warszawa

SESJAI
Serce w rzadkich chorobach autozapalnych - czy wtasnie nadchodza nowe jednostki chorobowe?

Przewodniczacy
prof. dr hab. n. med.
Marcin Grabowski

Warszawa
Warszawa

Kardiomopatia spichrzeniowa
prof. dr hab. n. med.
Agnieszka Pawlak
Warszawa

Warszawa

Zmasowany atak przeciwciat przeciwjadrowych na serce - niewydolnosc serca w toczniu uktadowym
prof. dr hab. n. med.

Marcin Grabowski

Warszawa

Warszawa

Dokad prowadzi $ciezka diagnostyczna rzadkich kardiomiopatii?

PRZERWA NA LUNCH

SESJA IV
Choroba Stilla, zespdt aktywacji makrofaga, zespét hemofagocytowy - zdgzy¢ przed burzg - prognoza immunologiczna, a prognoza choroby

Przewodniczacy
prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska
Warszawa, MSWiA

Warszawa

Czy to jeszcze uktadowe MIZS/choroba Stilla, czy juz zespdt aktywacji makrofaga?
dr hab. n. med., prof. UAFM

Zbigniew Zuber

Krakéw, Prezes Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego

Krakow

Zespdt aktywacji makrofaga z przyczyn hematologicznych [ONLINE]
prof. dr hab. n. med.

Grzegorz Basak

Warszawa

Warszawa

Mozliwosci terapii choroby Stilla w 2025 .

prof. dr hab. n. med.
Brygida Kwiatkowska

Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie reumatologii



16:00 -
17:00

16:00 - 16:15

16:15-16:30

16:30 - 16:45

16:45 -
17:00

17:00 -
17:30

17:00 - 17:15

17:15-17:30

17:30 - 17:45
s

\w

17:45 - 18:45

17:45 -18:00

18:00 - 18:15

18:15-18:30

18:30 - 18:45

SESJAV
Jak genodermatozy ukrywaja sie wirdd czestych chordb skéry?

Rzadkie i ultrarzadkie choroby skoéry

Hydradenitis supurativa (HS) - czy widac¢ $wiatto w tunelu terapii?
prof. dr hab. n. med.

Irena Walecka

Warszawa

Warszawa

Nowoczesna diagnostyka rzadkich choréb skoéry
prof. dr hab. n. med.

Joanna Narbutt

toédz

tédz

Rybia tuska

prof. dr hab. n. med.
Aleksandra Lesiak

SESJAVI
Czy to jeszcze alergia czy to juz grozny obrzek naczynioruchowy (HAE)?

Przewodniczacy
prof. dr hab. n. med.
Karina Jahnz-Rézyk

Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie alergologii
Warszawa

ABC przewlektej pokrzywki

prof. dr hab. n. med.

Karina Jahnz-Rézyk

Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie alergologii
Warszawa

ABC HAE

dr n. med.

Marcin Stobiecki
Krakéw

Krakow

PRZERWA NA KAWE

SESJAVII
Choroby ,kameleon” - od objawdw przewlektych do zagrozenia zycia w uktadowych zapaleniach naczyn

Przewodniczgcy
prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska

Warszawa, MSWiA
Warszawa

Eozynofil na celowniku - HES, a EGPA mozliwosci terapii 2025 .
prof. dr hab. n. med.

Marzena Olesinska

Warszawa

Warszawa

Neutrofil na celowniku - GPA - mozliwosci terapii 2025 .
dr hab. n. med.

Agata Sebastian

Wroctaw

Wroctaw

Zapalenie naczyn IgG4 - jak omija¢ putapki diagnostyczne

dr hab. n. med., prof. uczelni
Maria Maslinska
Warszawa

Warszawa

Na tropie choroby Castelmana - z mojego archiwum X



prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska

Warszawa, MSWiIA
Warszawa

Sobota, 4 pazdziernika

09:00 -
09:30

09:30 -
10:00

09:30 -
09:45

09:45 -
10:00

10:00 -
10:15

I

10:15 -11:00

10:15-10:30

10:30 -
10:45

10:45 - 11:00

11:00 - 11:30

11:30 - 11:45

It

11:45-12:30

11:45 -12:00

12:00 - 12:15

SESJA VI
DEBATA
Wezet gordyjski choroby Fabry'ego - krok po kroku do rozpoznania

Przewodniczacy

prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska

Warszawa, MSWiIA
Warszawa

SESJA IX
Jak najczestsza choroba lizosomalna - choroba Gauchera imituje inne choroby? Nie daj sie sprowadzi¢ na manowce diagnostyczne

Przewodniczacy

prof. dr hab. n. med.
Anna Tylki-Szymariska

Warszawa
Warszawa

Putapki hematologiczne w chorobie Gauchera

Dariusz Rokicki
Warszawa, Klinika Pediatrii, Zywienia i Choréb Metabolicznych IPCZD

Warszawa

Mozliwosci terapii choroby Gauchera

dr hab. n. med.,, prof. IMiD
Jolanta Sykut-Cegielska

Warszawa, Konsultant krajowa w dziedzinie pediatrii metabolicznej

PRZERWA NA KAWE

SESJAX
Wyprzedzi¢ kaskade zakrzepowo-zatorowa - atypowy zespét hemolityczno-mocznicowy (aHUS) w natarciu

Przewodniczacy

Longin Niemczyk

aHUS - krok po kroku

prof. dr hab. n. med.
Krzysztof Pawlaczyk

Poznan
Poznan

aHUS kontra ITTP

Czy to DIC, czy to APS, czy to aHUS - zaburzenia zakrzepowo-zatorowe w potoznictwie

SESJA XI
Przewlekta autozapalna choroba OUN, kiedy rozpoznajemy SLA kiedy SM?

PRZERWA NA KAWE
SESJA XII
Choroby przewodu pokarmowego na celowniku - od rzadkiej hepatopatii, autozapalnej choroby jelit do transplantacji watroby

Choroby autozapalne jelit CU,LC - mozliwosci terapii 2025

Nieoczywiste objawy ostrej porfirii watrobowej

prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Zyciriska

Warszawa, MSWiA




Warszawa

12:15-12:30  Transplantacja watroby z przyczyn rzadkich

1230 -13:15  SESJAXIII
Myalgia, myositis, miopatia - czy to nie miastenia? Czy to nie sarcoma?

1230 -12:45  Miopatia MDAS - tajemniczy akronim, trudna diagnostyka [ONLINE]

dr hab. n. med., prof. uczelni
Joanna Makowska

todz

todz

12:45-13:00 Pamietajmy o miastenii - od objawu do terapii 2025 .

13:00 -1315  Miesaki tkanek migkkich - nawigacja rozpoznania i mozliwosci terapii

prof. dr hab. n. med.

Piotr Rutkowski

Warszawa, Prezes Polskiego Towarzystwa Onkologicznego
Warszawa, PL
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