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09:00-9:30

9:30-10:00

Hotel Sheraton, Novi Sad

triglav

Registracija uc¢esnika, kafa dobrodoslice

Ceremonija otvaranja

UVOD — Zakonske regulative

10:00-10:15

10:15-10:30

10:30-10:45

10:45-11:00

11:00-11:15

11:15-11:30

11:30-11:40

«Znacaj rane dijagnostike - evropski trend ,,6 meseci*
ERDERA - Evropski program za retke bolesti

«Status osoba sa retkim bolestima i pravo na dijagnozu iz ugla medicinskog prava”
Institut drustvenih nauka, Centar za pravna istrazivanja

“Trenutna situacija u dijagnostici retkih bolesti u Srbiji"
Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije, predsednica

"Dijagnostika rijetkih bolesti u Republici Srpskoj: izazovi i prednosti male populacije”
Klinika za djecije bolesti UKC Republika Srpska,
Rukovodilac Centra za rijetke bolesti Republike Srpske
“Inicijativa R69 - ICD-10 kod za "nespecificha bolest"
Kal research Initiative - Inicijativa R69
“Digitalna reSenja za dijagnosticku odiseju” .
Heliant, direktor trlglav

Panel - pitanja

PREGLED — Prediktivna dijagnostika

11:40-12:00

12:00-12:20

12:20-12:40

12:40-12:50

12:50-13:30

“Skrining nosilaca genetskih oboljenja u doba genomske medicine”
, Premium Genetics

“Preimplantaciono genetsko testiranje monogenetskih
bolesti (PGT-M) za sve parove u riziku od retkih bolesti*

Direktor preimplantacionog genetskog testiranja (PGT), GENNET
Centar za medicinsku genetiku i reproduktivnu medicinu, ¢lan odbora PGDIS-Medunarodnog
drustva za preimplantacionu geneticku dijagnostiku, SAD

“Prenatalni skrining poremecaja nasledne osnove u Srbiji" ol
Poliklinika Novakov triglav

Panel - pitanja

Rucak

PREGLED — Ciljana dijagnostika

13:30-13:45
13:45-14:00

14:00-14:25

14:25-14:40

14:40-14:55

14:55-15:10

15:10-15:25

15:25-15:35

15:35-15:50

15:50-16:05

16:05-16:20

16:20-16:35

16:35-16:50

16:50-17:05

17:05-17:15

PANEL
DISKUSIJA:

17:15-18:00

Helene Cederroth, Wilhelm Foundation, Internacionalna mreza nedijagnostifikovanih, Svedska

“lzazovi laboratorijske dijagnostike nasljednih
metaboli¢kih poremecaja u doba novih tehnologija”

Zavod za medicinsku biokemiju i hematologiju
Farmaceutsko-biokemijskog fakulteta Sveucilista u Zagrebu

»Sadasnjost i buduénost primene sekvenciranja
nove generacije u dijagnostici retkih bolesti“

naucni savetnik, Institut za molekularnu biologiju
i geneticko inzenjerstvo, Univerzitet u Beogradu

»Dijagnostika i nove mogucénosti le¢enja teskog niskog rasta*“
Univerzitetski klinicki centar Ljubljana Pedijatrijska
klinika Klinicki odsek za endokrinologiju, dijabetes i bolesti metabolizma, Ljubljana, Slovenija

»1zazovi u dijagnostici genetickih bolesti u Srbiji danas*
Univerzitetska decija bolnica Beograd

“Zasto je vazna pravovremena dijagnostika retkih bolesti”
Janssen Foundation, USA

“Dijagnostika naslednih bolesti kostiju”
Institut za zdravstvenu zastitu .
majke i deteta Srbije ,Dr Vukan Cupié¢', Beograd t"glav

Panel — pitanja

Kafe pauza

»1zazovi u dijagnostici Vilijamsovog sindroma*
specijalista pedijatrije, KBC Zagreb-Rebro, Hrvatska
vanredni profesor, Univerzitetski koledz u Londonu, Velika Britanija

“Dijagnostika retkih bolesti u Vojvodini“
Specijalista pedijatrije, subspecijalista klinicke genetike,
Institut za zdravstvenu zastitu dece i omladine Vojvodine

»Iskustva UKCS u dijagnostici retkih bolesti i putevi unapredjenja”
Centar za medicinsku biohemiju, Univerzitetski klinicki centar Srbije, Beograd

“Znacaj genetickog testiranja u dijagnostici retkih neuroloskih bolesti adultnog doba”
naucni savetnik, Laboratorija za molekularnu geneticku dijagnostiku
neuroloskih bolesti, Klinika za neurologiju, Univerzitetski klinicki centar Srbije

“Cegat - savremena genetska dijagnostika retkih bolesti” .
Medicinski Direktor, Family Health triglav

Panel — pitanja

Dijagnoza tuberozne skleroze iz ugla klini¢ara i pacijenta
Moderator: lvana Badnjarevic¢

majka devojcice obolele od tuberozne skleroze
Klinika za neurologiju i psihijatriju za decu i omladinu u Beogradu

Poliklinika Novakov

Q&A

Zakljuéci i zatvaranje
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