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Dvorana Rapid

09:00 - 09:30 | Otvaranije konferencije

09:30 - 11:00]| Panel 1:

Rije¢ pacijenata — svakodnevni izazovi i podrika u Zivotu s rijetkom boleséu

11:00 = 11:30]| Pauza za kavu

11:30 - 13:00]| Panel 2:

Nacionalni okvir za rijetke bolesti — izazovi i smjernice

13:00 - 14:00| Rucak i umreZavanije

14:00 — 14:15| Predavanie:

Molekularna podloga u patogenezi rijetke neurodegenerativne bolesti
Niemann-Pick tip C - Institut Ruder Boskovié (Zavod za molekularnu medicinu)

14:15 -15:15] Panel 3:

Nezadovoljene medicinske potrebe kod rijetkih bolesti — izmedu znanosti,
politike i stvarnosti

15:15 —= 15:45] Pauza za kavu

15:45-16:45| Panel 4:

Rijetke bolesti u regiji — sliénosti, razlike i prilike za suradniju

16:45 - 17:00]| Zavrsna sesija:
Preporuke i smjernice za regionalnu suradniju



Dvorana Flow

PKU Regionalni forum

14:00 - 14:45 Predavanije:

Fenilketonurija danas - [zazovi i rie$enja u skrbi za oboljele

14:45-15:15

Vrijeme za pitanja i odgovore
15:15-15:45 Pauza za kavu

15:45 - 16:30 Prezentacija :

Nutritivni proizvodi koji prate potrebe

16:30-17:00 Predavanie:

Mentalno zdravlje mladih
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SPONZORI 8. KONFERENCIJE
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