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OPIEKA NAD PACJENTEM I JEGO RODZINA W CHOROBACH

09.30 - 10.00
10.00 - 10.10
10.10 -10.30
10.30 -11.45
10.30 -10.55

RZADKICH

25 wrzesnia 2014

AGENDA KONFERENCJI
Rejestracja gosci

Powitanie oraz wprowadzenie do tematu konferencji przez
przedstawiciela Wojewodzkiego Urzedu Mazowieckiego oraz
przedstawiciela Fundacji UMIEC POMAGAC

Aktualna sytuacja dotyczaca tworzenia i doskonalenia
standardow w postepowaniu z chorobami rzadkimi dla pacjentéw
i ich rodzin w rekomendacjach wypracowanych w Narodowym
Planie dla Chorob Rzadkich.

Panel 1

Panel dedykowany w catosci tematyce zwigzanej z diagnostyka
chorob rzadkich oraz dostepnej opiece zdrowotnej dla pacjentéw
z chorobami rzadkimi. Panel w szczegdlnosci dotyczy dostepnosci
badan genetycznych, upowszechnieniu testow genetycznych oraz
znaczenia badan przesiewowych.

Diagnostyka rzadkich wrodzonych wad metabolicznych -
przyktad chorob lizosomalnych — dr hab. Agnieszka
tugowska  Zaktad  Genetyki  Instytut  Psychiatrii
{ Neurologii w Warszawie

ul. Dzieci Warsza
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10.55-11.25 Upowszechnienie testow genetyczne oraz ich znaczenie
w chorobach rzadkich — prof. dr hab. n. med. Krystyna H.
Chrzanowska - Konsultant wojewddzki w dziedzinie
genetyki klinicznej - Centrum Zdrowia Dziecka Warszawa.
11.25-11.50 Badania przesiewowe noworodkéw w diagnostyce chorob
rzadkich - prof. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska —
Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej —
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie
11.50 -12.00 Przerwa kawowa
12.00 - 13.15 Panel 2

12.00-12.25

12.25-12.55

12.55-13.15

13.15-1345

Panel dedykowany w catosci tematyce zwigzanej z kompleksowa
opieka wielospecjalistyczng. Panel w szczegolnosci dotyczy
dostepnosci do Swiadczen opieki zdrowotnej dla Pacjentoéw oraz
miejsca fizjoterapii w chorobach rzadkich, opiece i mozliwosci
realizowania terapii w warunkach domowych oraz roli asystenta
osobistego jako model zintegrowanej pomocy choremu i jego
rodzinie.

Dostepnosc¢ do swiadczeni opieki zdrowotnej w chorobach
rzadkich — Piotr Piotrowski Fundacja 1 czerwca.

Znaczenie rehabilitacji specjalistycznej jako wparcie
wczesnej diagnozy w chorobach rzadkich — dr Maciej
Krawczyk = zarzqd Stowarzyszenia  Fizjoterapeutow
Polskich.

Zintegrowana opieka zdrowotna w chorobach rzadkich —
Krzysztof Swacha Fundacja UMIEC POMAGAC.

Przerwa na positek
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13.45-15.00

13.45-14.15

14.15-1445

14.45 -15.00

15.00 - 15.15

15.15-15.30

Panel 3

Panel dedykowany w catosci tematyce edukacyjnej oraz
szkolnictwu, zwigzany z kompleksowa opieka
wielospecjalistyczna. Panel w szczegdlnosci dotyczy roli osrodkéw
wczesnego wspomagania dziecka, omowienia barier w dostepie
do powszechnego uczestnictwa w systemie edukacji, promowania
systemowych dziatan o charakterze edukacyjnym dla placowek
os$wiatowych jako model przeciwdziatajagcy wykluczeniom osdb
chorych iich rodzin z zycia spotecznego.

Wsparcie w diagnozie w osrodkach edukacyjnych dla
pacjentéw i ich rodzin oraz opiniowane gotowosci szkolnej -
mgr Matgorzata Swierkula — psycholog dzieciecy, pedagog
specjalny, terapeuta, dyrektor ds. integracji — Przedszkola
ALA MA KOTA
Znaczenie  systemowych  dziatan ~w  placéwkach
edukacyjnych przeciwdziatajgcych wykluczeniom chorych
[ ich rodzin z zycia spotecznego — mgr Kamila Borowiecka —
psycholog, pedagog specjalny — Przedszkole ALA MA KOTA
ZatoZzenie systemu komputerowego do wspomagania
diagnostyki choréb rzadkich - dr n. med. inz Jerzy
Sienkiewicz, Towarzystwo Przyjaciét Dzieci Oddziat
w Biatymstoku

Zintegrowana opieka nad pacjentem i jego rodzing w chorobach

rzadkich — podsumowanie.

Pytania, uwagi oraz zakonczenie konferencji.
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