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Pod pokrovitelistvom grada Zagreba i Ministarstva zdravstva Republike Hrvatske



10. LIPNJA 2023
® HRVATSKI

HOTEL ACADEMIA o %VREUZETKE
ZAGREB ROLESTI

PLENARNA PREDAVANJA
DVORANA GLORIA

9:00 - 9:20 OTVORENJE | POZDRAVNA RIJEC

9:20 - 10:00 PANEL DISKUSIJA NA TEMU "RIJETKE BOLESTI U HRVATSKOJ -
ANALIZA STANJA | SURADNIJA"

Sudionici: predstavnici Ministarstva zdravstva, Ministarstva rada, mirovinskoga sustava, obitelji i socijalne politike,
Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje, Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, Povierenstvo za rijetke bolesti

10:10 — 10:50 PANEL DISKUSIJA NA TEMU "RIJETKE BOLESTI — HOLISTICKI PRISTUP SKRBI"

Sudionici: stru¢njaci iz razli¢itih podru¢ja skrbi za pacijente

10:50 - 11:10 PAUZA

11:10 — 11:50 PANEL DISKUSIJA NA TEMU "RIJETKE BOLESTI - ANALIZA STANJA U REGUI"

Sudionici: predstavnici Saveza i udruga s podru¢ja balkanske regije

11:55 -12:10 DORICA DAN - RARE DISEASE EUROPE (EURORDIS) - EUROPEAN ACTION PLAN FOR
RARE DISEASES

12:10 - 13:10 RUCAK

RIJEC PACIJENATA

13:10- 13:25
Zivot sa Rettovim sindromom - danas i sutra

13:25 - 13:40
Fabrijeva bolest
'Little big signs of diagnosis'

13:40 - 13:55
Cisti¢na fibroza

13:55 - 14:10
Spinalna migi¢na atrofija

14:10 - 14:25
Studentska linija pomo¢i za rijetke bolesti



10. LIPNJA 2023 ® HRVATSKI
SAVEZ

HOTEL ACADEMIA ® 5 o ETKE
ZAGREB . BOLESTI
DVORANA ZA SASTANKE
13:00 — 16:00

ACTIVE CITIZENS FUND- Prikaz rezultata istraZivanja o rijetkim bolestima

17:00 - 19:00 IZBORNA SKUPSTINA HRVATSKOG SAVEZA ZA RIJETKE BOLESTI
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