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9:00-9:15 | Otwarcie konferenciji

9:15-9:30
9:.30-9:45
9:45-10:00
10:00-10:15
10:15-10:30

10:30-10:45
10:45-11:00
11:00-11:15

11:15-11:30
11:30-11:45
11:45-12:00

12:00-12:15
12:15-12:30
12:30-12:45
12:45-13:15

13:15-13:25
13:25-13:35
13:35-13:45
13:45-13:55

13:55-14:05
14:05-14:15
14:15-14:25
14:25-14:35
14:35-14:50
14:50-15:10

SESJA KLINICZNA | 9:15-11:00

Plan dla Chorob Rzadkich - czy spetni nadzieje pacjentow? prof. dr hab. Anna Latos-Bielenska
Rzadkie czyli nieznane? Trudna diagnostyka dziedzicznych choréb oczu prof. dr hab. Maciej Krawczynski
Encefalopatie padaczkowe i rozwojowe - problem kliniczny prof. dr hab. Barbara Steinborn

Rzadkie choroby metaboliczne prof. dr hab. Jarostaw Walkowiak

Organizatorzy
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Rzadka czy czesta? Rzadka wsrod czestych? Czesta wsrod rzadkich? O tym, jak badania genetyczne zmieniaja spojrzenie na choroby neurologiczne

dr Magdalena Badura-Stronka

Atypowy zespot hemolityczno-mocznicowy - kliniczne aspekty rzadkiego zespotu u dzieci prof. dr hab. Jacek Zachwieja
Dyskusja

Przerwa kawowa

SESJA SPOLECZNO-HUMANISTYCZNA | 11:15-12:45

Znoszenie sytuacji choroby dziecka z choroba przewlekta prof. dr hab. Ewa Mojs

Choroby rzadkie - co pierwsze: struktura czy funkcja? dr hab. Ewa Gajewska

Opieka skoncentrowana na dziecku i rodzinie, ktorych dotkneta choroba rzadka lub ultrarzadka - europejskie standardy opieki nad dzieckiem EFCNI

dr hab. Roksana Malak

Koszty ekonomiczne zwigzane z opieka nad pacjentem z choroba rzadka dr hab. Dariusz Walkowiak

Odyseja diagnostyczna a jakosc¢ zycia i obciazenia opiekunoéw rodzinnych oséb z choroba rzadka dr hab. Jan Domaradzki, prof. UMP

Dyskusja
Przerwa kawowa

SESJA PACJENCKA | 13:15-14:50

Rzadki rodzic - rodzic dziecka z Zespotem Williamsa Aleksandra Sobieska-Listewnik

Gdy choruje dziecko, to choruje cata rodzina. Zycie z ciezka padaczka lekooporna - zespotem Dravet Jolanta Kuryto, Katarzyna Jezierska

Tetniak rosnie w ciszy Iwona Czabak

22911 - najczestszy zespot genetyczny, o ktorym by¢ moze nigdy nie styszates: jak rozpoznac i wspierac na roznych etapach zycia chorego

Anna Frqgckowiak-Kaczmarek
Zespot Angelmana z perspektywy pacjenta i rodzica Marzena Bednarczyk i Katarzyna Machaj
Miedzy marzeniami a rzeczywistoscia. O dziataniach na rzecz wyleczenia zespotu Angelmana Joanna Wegrzyn

Rola organizacji pacjentéw w badaniach klinicznych Dariusz Zebrowski

Mukowiscydoza - obraz po rewolucji. O tym, jak nowoczesne terapie wptywaja na zycie chorych i ich rodzin oraz system opieki. Magdalena Czerwinska-Wyraz

Dyskusja
Przerwa kawowa

SESJA STUDENCKA | 15:10-16:40

16:40 | Zakonczenie konferencji
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