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Terminem ,choroby rzadkie” okresla sie duzg grupe chordéb (7000-8000), ktore
dotykajg nie wiecej niz 5 na 10 000 oséb w Unii Europejskiej (UE); nie wiecej niz 7,5 na
10 000 w Stanach Zjednoczonych i nie wiecej niz 4 na 10 000 w Japonii (Huyard 2009).
Szacuje sie, ze dotykaja do 6-8% populacji. W Unii Europejskiej (UE) liczba chorych
Szacowana jest na miedzy 27 a 36 milionéw (Council of the EU 2009; EURORDIS
2017). Czesto sg to powazne, przewlekte choroby, ktore prowadzg do
niepetnosprawnosci a nawet smierci. Stanowig wyzwanie nie tylko dla pacjentéw i ich
rodzin, lecz réwniez dla systemu opieki zdrowotnej (Libura i in. 2016) i badaczy.
Wzmozone zainteresowanie, ktore obserwuje sie w ostatniej dekadzie ze strony
medycyny, genetyki i zdrowia publicznego koncentruje sie przede wszystkim na
czestotliwosci, powszechnosci i leczeniu chorob rzadkich. Rozwoj nowych form
diagnostyki i leczenia chorob rzadkich stanowi szanse na jakosSciowo lepsze i dtuzsze
zycie chorych. Jednoczesnie, w sytuacji, kiedy dla wielu chorych nadzieja na
jakiekolwiek lekarstwo jest bardzo odlegta, warto skupic sie na tym co ,tu i teraz”.

Niniejsza konferencja potgczona z warsztatami dla rodzin oséb z LCHADD wyrasta z
projektu badawczego pt. ,Spoteczno-kulturowe wymiary choréb rzadkich na
przyktadzie niedoboru LCHAD. Studium porownawcze Polski i Finlandii”, ktéry
finansowany jest ze srodkéw Narodowego Centrum Nauki (UMO-
2015/17/B/HS3/00107).



Celem konferencji jest umozliwienie kreatywnego dialogu pomiedzy - czesto
rozproszonymi - badaczami chordb rzadkich z dziedzin takich jak, m.in., antropologia
spoteczno-kulturowa i medyczna, etnologia, socjologia, kulturoznawstwo, zdrowie
publiczne, bioetyka, genetyka, medycyna, nauki o zywieniu, psychologia i pedagogika.
Zachecamy zatem przedstawicieli tych dyscyplin do nadsytania abstraktow referatéw
w jezyku polskim lub angielskim, ktére podejmowac bedg zagadnienia takie jak:

* Narracje o chorobie rzadkiej i autoetnografie;

- Wyzwania stojgce przed opiekunami 0séb cierpigcych na rzadkie schorzenie i/lub ich
lekarzami;

- Organizacje pacjenckie i ,biospotecznosci” (P. Rabinow, N. Rose) w krajobrazie
medycznym Polski i Europy;

- ,Genetyczne geografie” (C. Nash 2015), ,wyobrazone wspodlnoty genetyczne” (B.
Simpson 2000) i pokrewienstwo w chorobie rzadkiej;

« Wyzwania i nadzieje zwigzane z badaniami przesiewowymi i nowymi formami
diagnostyki;

+ Farmaceutyki, terapie lekowe i rola koncernéw farmaceutycznych;

+ Polityka zdrowotna panstwa wobec 0sob z chorobg rzadkg;

* Niepetnosprawnosc¢ a choroba rzadka;

+ Choroby rzadkie a materialnos¢;

 Problemy (bio)etyczne i metodologiczne w badaniach chordéb rzadkich.

Prosimy o nadsyfanie abstraktow referatow w jezyku polskim lub angielskim (do 250
stéw) wraz z krotka notka biograficzng (max. 100 stow) do organizatorek konferencji:
Matgorzaty Rajtar (mrajtar@ifispan.waw.pl) i Anny Chowaniec-Rylke
(anna.chowaniec90@gmail.com).

Optata konferencyjna: 30 PLN (ptatna w p6zniejszym terminie tylko przez osoby,
ktérych referaty zostaty zaakceptowane do wygtoszenia).
Istnieje mozliwos¢ dofinansowania kosztéw podrdzy na konferencje i/lub noclegu w
Poznaniu dla czesci uczestnikow konferencji. W zgtoszeniu prosimy podaé informacje,
czy ubiegaja sie Panstwo o takie dofinansowanie z krétkim uzasadnieniem.
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