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Zveza slovenskih društev 
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Društvo DEBRA Slovenije – 
društvo oseb povezanih 
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Slovenije

Društvo bolnikov 
z Gaucherjevo boleznijo 
Slovenije            
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Vabilo
na 1. nacionalno konferenco ob

DNEVU REDKIH BOLEZNI
petek, 27. februar 2015, ob 9.30 uri

Kongresni center Brdo pri Kranju
Dvorana SPLENDENS

Dan za dnem,
z roko v roki

Društvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Dobja vas 153, 2390 Ravne na Koro{kem

DRU[TVO BOLNIKOV
S FABRYEVO BOLEZNIJO

Dru{tvo je registrirano pri XXXXXX, dav~na {t. xxxxxxxx, transakcijski ra~un XXXXX-XXXXXXX

Sodelujoča društva bolnikov 
z redkimi boleznimi:

Srečanje na 1. nacionalni konferenci ob 
Dnevu redkih bolezni 27. 2. 2015
je omogočilo Ministrstvo za zdravje RS 

Kotizacije ni.

Prijava prisotnosti je obvezna.

Prijavite se do 24. 2. 2015 
na e-naslov 
Društva bolnikov s krvnimi boleznimi 
Slovenije: 
info@drustvo-bkb.si
ali po tel. 031 649 735 do 24. 2. 2015

Društvo bolnikov 
s krvnimi boleznimi
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Vabilo
na 3. nacionalno konferenco 

ob dnevu redkih bolezni
torek, 28. februar 2017, ob 9.00 uri
Kongresni center Brdo pri Kranju

Dvorana SPLENDENS

Srečanje na 3. nacionalni konferenci 
ob Dnevu redkih bolezni 28. 2. 2017 je 
omogočilo Ministrstvo za zdravje RS.

Kotizacije ni.

Prijava prisotnosti je obvezna.

Prijavite se do 24. 2. 2017 
na e-naslov 
Združenja za redke bolezni Slovenije: 
info@zrbs.si ali po tel. 041 376 601.

Društvo bolnikov s krvnimi 
boleznimi Slovenije

Društvo distrofi kov Slovenije

Društvo hemofi likov Slovenije

Društvo DEBRA Slovenija – 
društvo oseb povezanih z 
bulozno epidermolizo

Društvo bolnikov s Fabryjevo 
boleznijo Slovenije

Društvo bolnikov s 
hantingtonovo boleznijo

Društvo pljučnih in alergijskih 
bolnikov Slovenije

Slovensko združenje bolnikov 
z limfomom in levkemijo, L&L

Društvo za cistično fi brozo 
Slovenije

Društvo bolnikov z 
gaucherjevo boleznijo 
Slovenije

Društvo bolnikov z limfomom

DRUŠTVO ZA POMOČ 
OSEBAM S PRADER – 
WILLIJEVIM SINDROMOM

Sodelujoča društva:
Društva – člani Združenja 
za redke bolezni Slovenije

Druga sodelujoča društva 

Dobja vas 153, 2390 Ravne na Koro{kem

DRU[TVO BOLNIKOV
S FABRYEVO BOLEZNIJO

Dru{tvo je registrirano pri XXXXXX, dav~na {t. xxxxxxxx, transakcijski ra~un XXXXX-XXXXXXX

DAN REDKIH BOLEZNI 2017

28. Februar Rare Disease Day®

NEOMEJENE

Z RAZISKAVAMI
SO MOŽNOSTI

	



Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije

Združenje za redke bolezni

Častni pokrovitelj 3. nacionalne konference
ob Dnevu redkih bolezni je

Predsednik Republike Slovenije
Borut Pahor

ORGANIZ ATOR JI SREČ ANJA PROGR AM

URA PROGRAM PREDAVATELJ/ICA

08.30-09.00 Prijava udeležencev

09.00-09.30 Uvodni pozdrav
Ministrica za zdravje RS
Podpredsednica Združenja za redke bolezni 
Slovenije

Milojka Kolar Celarc
Majda Slapar 

9.30-10.15 Klasifi kacija redkih bolezni 
Prirojene redke bolezni
Pridobljene redke bolezni, zlasti maligne
Redke bolezni v otroški nevrologiji

doc. dr. Mojca Žerjav Tanšek, dr. med., Univ. ped. klinika, UKC Lj
dr. Tina Žagar, dr.med., Onkološki inštitut Lj
prof. David Neubauer, dr. med., Univ. pediatrična klinika, UKC Lj

10.15-11.15 Dosežki v obdobju med konferencama 
na področju RB v Sloveniji

- EU referenčne mreže
- Registri bolnikov z redkimi boleznimi 
- Sistem fi nanciranja zdravljenja redkih 

bolezni – sistem menjave originalnih 
z generičnimi zdravili

- Mnenje stroke o menjavi zdravil

prof. dr. Borut Peterlin, dr. med., Klin. inšt. za med. genetiko, UKC Lj
Eva Murko, dr. med., NJIZ
mag. Jurij Fűrst, dr. med., ZZZS

dr. Peter Černelč, dr. med., predstojnik Kliničnega oddelka za 
hematologijo UKC Lj

11.15-11.30 Aktivnosti na področju redkih bolezni 
v Sloveniji

mag. Bernarda Kociper, Ministrstvo za zdravje RS

11.30-12.00 ODMOR

12.00-12.30 Javnozdravstveni vidiki: 
kako čim prej do diagnoze 

- Presejalni testi pri prirojenih redkih 
boleznih v svetu in pri nas 

- Diagnostični problemi pri redkih rakih

prof. dr. Tadej Battelino, Univ. pediatrična klinika, UKC Lj

prof. dr. Branko Zakotnik, dr. med., Onkološki inštitut Ljubljana

12.30-12.45 RAZPRAVA 

12.45-13.45 Živeti z redko boleznijo Oseba s Fabryjevo boleznijo + doc. dr. Mojca Žerjav Tanšek, dr. med.
Oseba z bulozno epidermolizo + dr. Mateja Dolenc Voljč, dr. med.
Oseba z mišično distrofi jo + prof. dr. Janez Zidar, dr. med.

13.45-14.15 Okrogla miza 1: 
Psihološka podpora bolniku z redko 
boleznijo

Moderator: Jože Faganel, prof. 
Sodelujejo: 

− Majda Slapar, predsednica Društva bolnikov s krvnimi 
boleznimi Slovenije, 

− mag. Stanka Ristič Kovačič, univ. dipl. soc. del., Klin. 
inštitut za klinično nevrofi ziologijo UKC Ljubljana

14.15-15.00 Okrogla miza 2: 
Medicinsko-etični vidiki redkih bolezni

Moderator: Jože Faganel, prof.
Sodelujejo: 

− Miha Oražem, dr. med. MSc, Onkološki inštitut Ljubljana
− dr. Božidar Voljč, dr. med., predsednik Etične komisije pri 

Ministrstvu za zdravje, 
− prof. dr. Jože Balažic, dr. med., , Inštitut za sodno 

medicino MF

15.00 KOSILO

Dogodek povezuje ga. Martina Mlakar, članica Društva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije.
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