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Choroby rzadkie pojawiają się nieczęsto – z częstością niższą niż 1 na 2 000 osób. Tematem naszego spotkania są zarówno te u dzieci, jak też u młodzieży i dorosłych. 

Celem konferencji jest przedstawienie interdyscyplinarnych ustaleń dotyczących życia osób z chorobami rzadkimi – zarówno tych medycznych i rehabilitacyjnych, jak i psychologicznych oraz pedagogicznych i terapeutycznych. Pragniemy, aby zagadnienia leczenia i edukacji oraz ogólnego dobrostanu osób z chorobami rzadkimi były nie tylko krótkim tematem w programie nauczania lekarzy, fizjoterapeutów, rehabilitantów, pielęgniarek, psychologów czy pedagogów – ale przede wszystkim zjawiskiem, dobrze rozpoznanym, nazwanym i zrozumianym. 

Do udziału w konferencji zapraszamy badaczy i praktyków. Proponujemy przygotowanie referatów konferencyjnych, które będą prezentowane online w dniu 9 grudnia 2024 roku lub warsztatów na temat „Jak wspierać osoby z chorobami rzadkimi?”, które planujemy w dniu 11 grudnia 2024 roku w formie stacjonarnej w Lublinie. Prosimy o przesłanie streszczeń prac do 18 listopada 2024 roku. Zgłoszenia wystąpień należy dokonać przez formularz, natomiast osoby planujące przygotowanie warsztatów prosimy o przesłanie ich tytułu i streszczenia drogą mailową na adres maria.jakubowska@kul.pl.

Mamy nadzieję, że konferencja pozwoli na przedstawienie wyników najnowszych badań i wymianę doświadczeń oraz pozwoli na integrację środowiska badaczy z różnych dyscyplin, których celem jest coraz lepsze rozumienie oraz bardziej adekwatne wspieranie osób z chorobami rzadkimi. 
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