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Srecanje na 3. nacionalni konferenci
ob Dnevu redkih bolezni 28. 2. 2017 je
omogocilo Ministrstvo za zdravje RS.
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Castni pokrovitelj 3. nacionalne konference
ob Dnevu redkih bolezni je

Predsednik Republike Slovenije
Borut Pahor

URA

PROGRAM

PREDAVATELJ/ICA

08.30-09.00

Prijava udelezencev

09.00-09.30

Uvodni pozdrav

Ministrica za zdravje RS

Podpredsednica Zdruzenja za redke bolezni
Slovenije

Milojka Kolar Celarc
Majda Slapar

9.30-10.15

Klasifikacija redkih bolezni

Prirojene redke bolezni

Pridobljene redke bolezni, zlasti maligne
Redke bolezni v otroski nevrologiji

doc. dr. Mojca Zerjav Tansek, dr. med., Univ. ped. klinika, UKC Lj
dr. Tina Zagar, dr.med., Onkoloski institut Lj
prof. David Neubauer, dr. med., Univ. pediatri¢na klinika, UKC Lj

10.15-11.15

Dosezki v obdobju med konferencama
na podrocju RB v Sloveniji
- EU referenéne mreze
- Registri bolnikov z redkimi boleznimi
- Sistem financiranja zdravljenja redkih
bolezni - sistem menjave originalnih
z generi¢nimi zdravili
- Mnenje stroke o menjavi zdravil

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

dr. Peter Cernel¢, dr. med., predstojnik Klini¢nega oddelka za
hematologijo UKC Lj

11.15-11.30

Aktivnosti na podrodju redkih bolezni
v Sloveniji

mag. Bernarda Kociper, Ministrstvo za zdravje RS

11.30-12.00

ODMOR

12.00-12.30

Javnozdravstveni vidiki:
kako ¢im prej do diagnoze
- Presejalni testi pri prirojenih redkih
boleznih v svetu in pri nas
- Diagnosticni problemi pri redkih rakih

prof. dr. Tadej Battelino, Univ. pediatri¢na klinika, UKC Lj

prof. dr. Branko Zakotnik, dr. med., Onkoloski institut Ljubljana

12.30-12.45

RAZPRAVA

12.45-13.45

Ziveti z redko boleznijo

Oseba s Fabryjevo boleznijo + doc. dr. Mojca Zerjav Tansek, dr. med.
Oseba z bulozno epidermolizo + dr. Mateja Dolenc Volj¢, dr. med.
Oseba z misi¢no distrofijo + prof. dr. Janez Zidar, dr. med.

13.45-14.15

Okrogla miza 1:
Psiholoska podpora bolniku z redko
boleznijo

Moderator: JoZe Faganel, prof.
Sodelujejo:
—  Majda Slapar, predsednica Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije,
—  mag. Stanka Risti¢ Kovaci¢, univ. dipl. soc. del., Klin.
institut za klini¢no nevrofiziologijo UKC Ljubljana

14.15-15.00

Okrogla miza 2:

ex e o

Moderator: JoZe Faganel, prof.
Sodelujejo:
—  Miha Orazem, dr. med. MSc, Onkoloski institut Ljubljana
—  dr. Bozidar Volj¢, dr. med., predsednik Eticne komisije pri
Ministrstvu za zdravje,
- prof. dr. Joze Balazic, dr. med., , Institut za sodno
medicino MF

15.00

KOSILO

Dogodek povezuje ga. Martina Mlakar, ¢lanica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije.




