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PROGRAM

17:00

Moderator: Sanja Bulog

17:00

Otvaranje webinara i pregled proteklih 20
godina rada Hrvatskog saveza za rijetke
bolesti

Predavac¢:
Sara Bajlo, dopredsjednica Hrvatskog saveza
za rijetke bolesti

17:15

U redu je ne biti u redu —uloga psihologa
u podrsci oboljelima od rijetkih bolesti i
njihovim obiteljima

Predavac:
Sanja Bulog, psihologinja

17:30
Hrvatska linija pomoéi za rijetke bolesti —
jucer, danas i sutra

Predavac:
Nikolina Covi¢, socijalna radnica

17:45
20 godina Saveza — 20 godina suradnje s
institucijama

Predavac:
Ivana Hrastar, socijalna radnica




18:00

Moderator: Sanja Bulog

18:00
Hrvatska udruga oboljelih od Gaucherove
bolesti

Predavac¢:
Jasenka Wagner Kostadinovié, predsjednica
udruge

18:10 Predavaci:

Udruga GENOM Martina Pongrac, predsjednica udruge
Martina Rai¢, dopredsjednica udruge

18:20 Predavac:

Udruga roditelja OKO

Nada Bjelci¢, predsjednica udruge

18:30 Predavac:

Hrvatska udruga oboljelih od sklerodermije  Jadranka Brozd, predsjednica udruge
- HUOS

18:40 Predavac:

Udruga Tihi andeli

Zana Piplovié, predsjednica udruge

18:50
Drustvo za cisti¢nu fibrozu Hrvatska

Predavac:
Iva Vrbanus Mileti¢, predsjednica udruge

19:00
DEBRA Hrvatska

Predavac:
Mateja Krznar, zdravstvena edukatorica
udruge




19:10 PITANJA | RASPRAVA

19:30 PROJEKCIJA PRIGODNOG VIDEA POVODOM 20 GODINA SAVEZA

19:35 ZAVRSNA RIJEC | ZAHVALA SUDIONICIMA



