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Predavač: Vlasta Zmazek
Trajanje: 10 minuta 

Sudionici: predstavnik 
Ministarstva zdravstva, 
predstavnik HZZO-a, prof.
dr.sc. Ivo Barić, doc.dr.sc 
Ana Boban, doc.dr.sc. Fran 
Borovečki, dr.med. Tamara 
Radošević - HZJZ, dr.med. 
Ivana Marinac - HSRB, Danijel 
Frković - IFI, Tomislav Sokol -  
Eu parlamentarac
Moderator: Sara Bajlo –  
dopredsjednica HSRB-a
Trajanje: 45 minuta

Predavač: Matt Johnson 
(EURORDIS)
Trajanje: 15 minuta

Predavač: Dorica Dan (Noro 
centar)
Trajanje: 15 minuta

Predavač: Simone Boselli 
(Eurordis)
Trajanje: 15 minuta

Predavač: doc.dr.sc. Diana 
Butković dr.med.
Trajanje: 15 minuta

13:00    
UVODNO PREDAVANJE

13:15   
Okrugli stol - NACIONALNI 
PROGRAM I NACIONALNA 
STRATEGIJA ZA RIJETKE 
BOLESTI U HRVATSKOJ

14:05 
NACIONALNA 
ORGANIZACIJA ZDRAVSTVA

14:25 
DIGITALIZACIJA ZDRAVSTVA

14:45
EU4Health- mogućnosti u 
2021.godini

15:05 
Liječenje boli i palijativna 
skrb za djecu s rijetkim 
bolestima

13:00     PRELIMINARNI PROGRAM



PRELIMINARNI PROGRAM

15:25 
Centar za genetičku 
edukaciju

15:40 
Procjena zdravstvenih 
tehnologija (engl. 
HTA) i rijetke bolesti: 
nacionalni i 
međunarodni pogled

16:00
Stručni okrugli stol - 
multidisciplinarni pristup 
pacijentima oboljelima  
od rijetkih bolesti

Predavač: doc. dr. sc. Nina 
Pereza, dr. med
Trajanje: 15 minuta

Predavač: dr.sc. Mirjana Huić
Trajanje: 15 minuta

Sudionici: Fizioterapeut, radni 
terapeut, psiholog, socijalni 
radnik i medicinska sestra. 
Moderator: Sanja Bulog, 
psiholog HSRB
Trajanje: 25 minuta



Sponzorirani simpozij  
s vremenom  
60 min

Prof. dr. sc. Marina Titlić:  
Neurološki aspekti 
Fabryeve bolesti 

 
Doc. dr. sc. Ivan Pećin: 
Gaucherova bolest 
danas

Dr. Nediljko Šućur: 
Fenilketonurija

Prof. dr. sc. Iveta Merćep /prof. 
dr. sc. Ervina Bilić: Novosti 
u liječenju spinalne 
mišićne atrofije

Sponzorirano predavanje  
20 minuta

Prof.dr.sc. Maja Čikeš: 
Transtiretinska 
amiloidoza – s kojim 
izazovima se susrećemo?

15:00 
LIJEČNIČKI SIMPOZIJ O 
RIJETKIM BOLESTIMA

Sponzorirani simpozij   
20 min

Akademik Željko Reiner: 
Nacionalni program za 
rijetke bolesti i uloga 
referentnih centara u 
rijetkim bolestima

Prof.dr.sc. Diana Muačević 
Katanec:  Nova mutacija 
ABCA1 gena u bolesnika 
s Tangierskom 
i razvijenom 
koronarnom bolešću

Prof. dr. sc. Ivo Barić: Rijetke 
bolesti danas u očima 
pedijatra

Prof. dr. sc. Ksenija 
Fumić: Izazovi 
novorođenačkog 
probira

Prof. dr. sc. Fran Borovečki: 
Genomska dijagnostika 
rijetkih bolesti

15:00 Hrvatskog društva za rijetke bolesti  
pri Hrvatskom liječničkom zboruSTRUČNI DIO



Okrugli stol “RIJETKE BOLESTI U 
VRIJEME COVID-a” – primjer 
Fabryjeve bolesti
Sponzorirani simpozij

Moderator: Doc.dr.sc. Ivan Pećin

10 min. - Prof. dr. sc. Ivo Barić
Klinički pristup Fabryjevoj  
bolesti
 

10 min. - Prof. dr. sc. Ksenija 
Fumić Dijagnostika 
nasljednih metaboličkih 
bolesti u vrijeme COVID-a 
(primjer Fabryjeve bolesti)

10 min. - Prof. dr. sc. Fran 
Borovečki Fabryjeva bolesti 
– TREBA LI svaku mutaciju 
liječiti? 

10. min. - Prof. dr. sc. Iveta 
Merćep Terapijski pristup 
liječenju Fabry bolesnika 
u vrIjeme COVID-a

20 min. - Panel diskusija –  
svi sudionici (prof. dr. sc. Ivo 
Barić, prof. dr. sc. Ksenija Fumić, 
prof. dr. sc. Fran Borovečki,  
prof. dr. sc. Iveta Merćep,  
doc. dr. sc. Ivan Pećin)

Hrvatskog društva za rijetke bolesti  
pri Hrvatskom liječničkom zboruSTRUČNI DIO



16:30     SPECIJALIZIRANA PREDAVANJA

Voditelj: Iva Vrbanus Miletić 
med. sestra

prof. dr. sc Jasenka Kostadinović 
Wagner Kućna terapija - 
put prema boljoj kvaliteti 
života

Iva Vrbanus Miletić, med.sestra, 
Klinika za dječje bolesti Zagreb, 
predsjednik Društva za cističnu 
fibrozu - Hrvatska - Živjeti s 
neizlječivom bolešću - 
Psihološke pojave kod 
rijetkih bolesti

Jelena Dominiković,  
bacc. med.techn, 
Medicinska škola Dubrovnik 
Multidisciplinarna 
suradnja i kvaliteta 
života kod CF-a

Kristina Govednik,  
bacc.med.tech. i Romana 
Hrdas, bacc.med.tech.  
Izazovi zdravstvene 
njege u kući u 
zbrinjavanju rana kod 
pacijenata s rijetkim 
bolestima

1. MEDICINSKA SKRB               
16:30 - 17:30

Voditelj: Jadranka Brozd bacc. 
physioth.

Snježana Benko mag.
soc.geront.dipl.physioth. - 
Rehabilitacija nakon 
Covid 19 

Gordana Vešligaj Kos mag. 
physioth. DO, SI pedagog - 
Utjecaj osteopatskog 
tretmana na dijete 
oboljelo od Sy Cornelia 
de Lang 

Viktorija Mišura bacc.
physioth., DO - Novine 
elektroterapijske tehnike 
kod oboljelih od rijetkih 
bolesti

2. FIZIOTERAPIJA                                              
16:30 - 17:30



SPECIJALIZIRANA PREDAVANJA

Voditelj:  
Sanja Bulog mag. psych. 

dr. med. Tamara Radošević 
- Zapošljivost osoba s 
invaliditetom

prof.dr.sc. Gorka Vuletić - 
Važnost mentalnog 
zdravlja za oboljele od 
rijetkih bolesti 

Mihaela Grubišić, dipl. physioth. 
- Važnost senzorne 
integracije kod djece s 
rijetkim bolestima 

Nika Barbara Pravica - 
Predstavljanje projekta 
„Studentska linija 
pomoći”

Voditelj: Nikolina Čović dipl.soc.
rad i Angela Batić bacc.occup.
therapy

mr. sc. Nada Bjelčić, 
predsjednica Udruge “OKO” 
i članica radnog tijela SOIH-a 
- Planirane izmjene u 
zakonodavstvu vezano 
za prava OSI te djece  
s TUR-om i njihovih 
roditelja/skrbnika

prof.dr.sc. Ljerka Cvitanović-
Šojat, dr.med., mr.sc. Dubravka 
Došen, dr.med., Zavod za 
vještačenje, profesionalnu 
rehabilitaciju i zapošljavanje 
osoba s invaliditetom  - 
Problematika vještačenja 
kod rijetkih bolesti 

Mira Pekeč Knežević, dipl. soc. 
radnica, Ured pravobraniteljice 
za osobe s invaliditetom 
- Temeljne zapreke 
neovisnom životu osoba 
s invaliditetom: raskorak 
između potreba i prava/
mogućnosti

Martina Pongrac, predsjednica 
Udruge Genom - teškoće 
u ostvarivanju prava 
i usluga iz sustava 
socijalne skrbi 

3. MULTIDISCIPLINARNI PRISTUP                   
16:30 - 17:30

4. SOCIJALNA SKRB I USLUGE                       
16:30 - 17:30



Hrvatski 
   savez 
   za rijetke 
   bolesti

SUORGANIZATORI

Pokrovitelji


