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AGENDA KONFERENCJI 

09.30  10.00   

10.00  10.10 Powitanie oraz wprowadzenie do tematu konferencji przez 
przedstawiciel  W U
Mazowieckiego oraz przedstawiciela Fundacji  

10.10  10.30  i doskonalenia 
 

i ich rodzin w rekomendacjach wypracowanych w Narodowym 
Planie .  

 
10.30  11.45  Panel 1  

  

upowszechnieniu enetycznych oraz 
 

10.30  10.55 
rzadkich  -‐ dr hab. n. med. Jolanta Sykut-‐Cegielska  
Konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej  
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie  

10.55  11.25 ostyki genetycznie 
 dr n. med. Ewa 

Obersztyn   Instytut Matki i 
Dziecka w Warszawie.  

11.25  11.50 Diagnostyka rzadkich wrodzonych wad metabolicznych -‐ 
  dr hab. Agnieszka 

Instytut Psychiatrii  
i Neurologii w Warszawie    
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11.50  12.00   Przerwa kawowa 
 
 
12.00  13.15  Panel 2  

 

miejsca fizjoterapii w chorobach rzadkich, 
realizowania terapii w warunkach domowych oraz roli asystenta 
osobistego jako model zintegrowanej pomocy choremu i jego 
rodzinie. 

 
12.00  12.25 

rzadkich  Piotr Piotrowski Fundacja 1 czerwca.   
12.25  12.55 Znaczenie rehabilitacji specjalistycznej jako wparcie 

wczesnej diagnozy w chorobach rzadkich  dr Maciej 
Krawczyk  II Klinika Neurologii Instytutu Psychiatrii  
i Neurologii  

12.55  13.15 Zintegrowana opieka zdrowotna w chorobach rzadkich  
 

 
13.15  13.45    
 
13.45  15.00  Panel 3  

tematyce edukacyjnej oraz 
szkolnictwu, y 

 Panel 
wczesnego wspomagania dziecka
do powszechnego uczestnictwa w systemie edukacji, promowania 
s
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13.45  14.15 

-‐  
 

specjalny, terapeuta, dyrektor ds. integracji  Przedszkola 
ALA MA KOTA  

14.15  14.45 
czeniom chorych  

 mgr Kamila Borowiecka  
psycholog, pedagog specjalny  Przedszkole ALA MA KOTA  

14.45  15.00 e systemu komputerowego do wspomagania 
-‐ dr n. med. 

Sienkiewicz,  
 

15.00  15.15  Zintegrowana opieka nad pacjent
rzadkich  podsumowanie.  

 
 
 

 

 


