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Projekt POWER ,Choroby genetycznie uwarunkowane — edukacja ( diagnostyka”

Celem projektu

jest opracowanie | wdrozenie nowych
w Polsce procedur diagnostycznych
| programow edukacyjnych z obszaru
diagnostyki chordob genetycznie
uwarunkowanych, w tym wrodzonych
wad metabolizmu.
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Partnerzy ponadnarodowi
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Katolicki Uniwersytet Leuven
Radboud Uniwersytet Centrum Medyczne Nijmegen
Uniwersytet Karola Praga

VU Centrum Medyczne Amsterdam

Partner krajowy

d Interdyscyplinarne Centrum Modelowania
Matematycznego i Komputerowego UW
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Projekt POWER ,Choroby genetycznie uwarunkowane — edukacja ( diagnostyka”

Adresaci kursow

d lekarz — specjalizacja min. | stopnia
 diagnosta laboratoryjny

 technik laboratoryjny
1 osoba uczaca sie — kierunek studiow: lekarski i pokrewne
oraz przyrodnicze

 absolwent- kierunek studiow: lekarski i pokrewne oraz
przyrodnicze

edu-metgen.imid.med.pl
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Projekt POWER ,Choroby genetycznie uwarunkowane — edukacja ( diagnostyka”

Bezptatne seminaria i kursy

w latach 2019-2021

dla lekarzy i pracownikow laboratoryjnych (diagnosci i technicy)

studentow i absolwentow kierunkow lekarskich i pokrewnych

Wiedza na sSwiatowym poziomie
Punkty edukacyjne
Zwrot kosztow przejazdu oraz nocleg

Rekompensata dla lekarzy i diagnostow

edu-metgen.imid.med.pl
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Tematyka kursow laboratoryjnych

Procedury laboratoryjne przy  wykorzystaniu  nowoczesnej
wysokospecjalistycznej aparatury

O w obszarze diagnostyki genetycznej - genetyka molekularna
| cytogenetyka

O biochemicznej - diagnostyka metabolomiczna i proteomiczna

3 (€15 . .
E E‘d'r‘é’;‘,’éfsiie Rzeczpospolita | g Instytut Unia Europejska

Wiedza Edukacja Rozwéj - Polska Matki i Dziecka  Evropeiski Fundusz Spoteczny ed u . metg e n = Im Id i m ed = p|




Projekt POWER ,Choroby genetycznie uwarunkowane — edukacja ( diagnostyka”

Kurs z zakresu bioinformatyki

Kurs podyplomowy bioinformatyki w obszarze analizy danych
genomowych (prowadzony przez ICM UW przy wsparciu IMID) dla:

informatykow

biologow

chemikow

genetykow

fizykow

lekarzy

absolwentéw studiow medycznych

studentow ostatniego roku studiow Il st.

(informatyka, biologia, chemia, genetyka, fizyka, medycyna)
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Tematyka kursow

z dziedziny pediatrii metabolicznej

1. Diagnostyka i opieka medyczna nad pacjentem z wrodzong
wadg metabolizmu - rola lekarza POZ

2. Diagnostyka, leczenie i monitorowanie dorostych pacjentow
z wrodzonymi wadami metabolizmu

3.  Wyniki programu badan przesiewowych noworodkow
w kierunku wrodzonych wad metabolizmu
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Tematyka kursow

z dziedziny pediatrii metabolicznej

1. Diagnostyka i opieka medyczna nad pacjentem z
wrodzong wadg metabolizmu —rola lekarza POZ

* Niezbedna diagnostyka w kierunku wrodzonych wad
metabolizmu z wtasciwg interpretacja danych z
wywiadu, obrazu klinicznego i wynikow badan
dodatkowych (w tym podstawowych)

* Monitorowanie przebiegu choroby i leczenia pacjenta z
wrodzong wadg metabolizmu

* Postepowanie w stanach nagtych tj. zagrazajacych
zdrowiu i zyciu pacjentow z wrodzonymi wadami
metabolizmu
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Tematyka kursow

z dziedziny pediatrii metabolicznej

2. Diagnostyka, leczenie i monitorowanie dorostych pacjentow z wrodzonymi
wadami metabolizmu

* Dzieci z roznymi wrodzonymi wadami metabolizmu s3 coraz efektywniej
leczone i czesciej niz kiedys dozywajg wieku mtodzienczego i dorostego, wiec
wymagajg kontynuacji leczenia | monitorowania jego efektéw; rowniez pod
katem ew. odlegtych powiktan

* Nalezy opracowac i uruchomié¢ procedure przejscia (,,transition”) pacjenta z
wrodzong wadg metabolizmu z opieki pediatrycznej do internistycznej — w
tym celu niezbedna jest Scista wspotpraca specjalisty pediatrii metabolicznej
z lekarzem rodzinnym lub innym specjalistg, zajmujgcym sie pacjentami
dorostymi

* Niektore wrodzone wady metabolizmu mogg ujawniac sig klinicznie dopiero
w wieku mtodziennczym lub dorostym i wtedy wymagajg wtasciwej sprawnej
diagnostyki

* Niektore wrodzone wady metabolizmu sg wykrywane u matek dzieci, u
ktorych stwierdza sie odchylenia w badaniach przesiewowych noworodkéw
(tzw. postacie matczyne) i te pacjentki powinny byc¢ objete opieka
specjalistyczng
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Tematyka kursow

z dziedziny pediatrii metaboliczne;

3. Wyniki programu badan przesiewowych noworodkéw w kierunku

wrodzonych wad metabolizmu

* Zapoznanie lekarzy zamteresowanzch dlagnost\é g przesiewowgq z
zakresem i wynikami aktualnie wykonywanych badan, podzielenie sig
doswiadczeniami zwigzanymi z procesem dlagnostycznym i/lub
terapeutycznym, przedstawieniem wyzwan i putapek w programie badan
przesiewowych noworodkdw

* Nawigzanie wspotpracy koordynatora badan przesiewowych z osrodkami
klinicznymi w Polsce, sprawujgcymi opieke nad pacjentami z wrodzonymi
wadami metabolizmu zidentyfikowanymi poprzez program przesiewowy

* Proba opracowania optymalnych zalecen diagnostyczno —
terapeutycznych dla pacjentow wykrywanych w badaniach
przesiewowych noworodkow

* Nawigzanie wspotpracy naukowej zwigzanej z badaniami przesiewowymi
noworodkow w kierunku wrodzonych wad metabolizmu
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