REGIONALNA KONFERENCIJA O ¢
RETKIM BOLESTIMA

o
Caring
PROGRAM KONFERENCIJE for Rare

L okacija: Hotel Mona Plaza
Adresa: Cara Urosa 62-64, Belgrade, Serbia

CETVRTAK, 11. SEPTEMBAR 2025,

00:30 - 10:00 CEREMONIJA OTVARANJA

« Gospoda Tamara Vucic, Supruga predsednika Republike
Srbije (tbc)

e Dr Zlatibor Lon¢ar, Ministar, Ministarstvo zdravlja (tbc)

 Gospoda Milica Burdevic¢c Stamenkovski, Ministrka,
Ministrstvo za rad, zaposljavanje, boracka i socijalna pitanja
(tbc)

 Gospoda Milica Peric¢, Drzavni sekretar, Ministarstvo za brigu
o porodici i demografiju

e Prof. dr Sanja Radojevi¢ Skodri¢, Direktorka, Republi¢ki fond
za zdravstveno osiguranje (tbc)

« Gospodin Vladan Ziki¢, predsednik, NORBS

10°00 - 11:00 DOSTUPNOST ZDRAVSTVENE ZASTITE ZA RETKE BOLESTI:
PREPREKE, NEJEDNAKOSTI | SISTEMKA RESENJA

e Prof. dr Nebojsa Tasi¢, Pomocnik ministra, Ministarstvo
zdravlja

e Prof. dr Verica Jovanovic, Direktorka, Institut za javno
zdravlje Batut / Snezana Plavsic, Institut za javno zdravlje
Batut

e Spec. dr med Sasa Jacovic, direktor, ALIMS / Spec. dr med
Marija Malesevic¢, Rukovodilac Centra za humane lekove

» Predstavnik, Republicki fond za zdravstveno osiguranje
(tbc)

e Prof. dr Goran Cuturilo, Naéelnik sluzbe klinicke genetike/
Predsednik, Republicka strucha komisija za retke bolesti

« Vladan Ziki¢, Predsednik, NORBS



THURSDAY, SEPTEMBER 11

1115 - 12.45 PRAVO NA RAD: RETKE BOLESTI | RADNO-PRAVNI OKVIR

e Dr Sanja Zlatanovic¢, Visa naucna saradnica, Institut
drustvenih nauka

e Dr Sladana M. Gligoric¢, Docent, Pravni fakultet za
privredu i pravosude u Novom Sadu

« Cedanka Andri¢, Predsednica, UGS Nezavisnost

 Natasa Gojkovic, Predsednica, POsPID - Podrska
osobama sa primarnim imunodeficitima

14:00 - 1530 ZAJEDNO ZA RETKE: REGIONALNI DIJALOG O IZAZOVIMA |
MOGUCNOSTIMA SARADNJE

e lda Mirkovic¢ Knaus, Hrvatski savez za rijetke bolesti

» Aleksandra Milutinovi¢, NORBS

 Natasa Bulatovic, Nacionalna organizacija za retke
bolesti Crne Gore (online)

e Biljana Kotur, Savez za rijetke bolesti Republike Srpske

(online)
 Simona Joveska, Nacionala alijansa za retke bolesti
Makedonije
15.30 - 16.00 PAUZA

16.00 - 17.30 LINUE POMOCI ZA RETKE BOLESTI: PODRSKA U PRAVO VREME

e Danica Vuci¢, Koordinatorka, NORBS Linija pomoci

« Nikolina Covié, socijalna radnica, Hrvatski savez za rijetke
bolesti (online)

e Gwen Crohin, Zamenik direktora, ALAN- Retke bolesti
Luxembourg

e Gabor Pogany i Zsuszana Bojtor, RIROSZ (online)



PETAK, 12. SEPTEMBAR 2025,

10.00 - 11.30 UNAPREDENJE DIJAGNOSTIKE PACIJENATA SA
NEDIJAGNOSTIKOVANIM RETKIM BOLESTIMA

 Dr Angelica Delgado Vega, Karolinska Institute,
Stocholm, Sweden (online)

e Dr Steven Laurie, National Center for Genomic Analysis,
Barcelona, Spain

e Dr Vicente Yepez, Omics Discoveries and Technical
University of Munich

Moderator: dr Maja Stojiljkovic, Institut za molekularnu
genetiku i geneticko inzenjerstvo

12.00 - 13.30 GENETIKA U PRAKSI: MOGUCNOSTI | DILEME U SVAKODNEVNOJ
KLINICKOJ PRIMENI

e Prof. dr lIvana Novakovi¢, Institut za humanu genetiku, Medicinski
fakultet, Univerzitet u Beogradu

e Dr spec. Brankica Bosankic, Odsek za klinicku genetiku,
Univerzitetska decja klinika TirSova

e Dr lvana Joksic, Naucni savetnik, Ginekolosko akuserska klinika
“Narodni front”

e Dr Bojana Petrovic, Naucni saradnik, Klinika za ginekologiju i
akuserstvo, Univerzitetski klinicki centar Srbije

15.00 - 16.30 PERSONALIZOVANA MEDICINA | RETKE BOLESTI

« Denis Costello, Direktor CML Advocates Network / Clan
Upravnog odbora FT3 (From Testing to Targeted Therapies)

e Dr Branka Zukic¢, Rukovodilac Labaratoriju za molekularnu
medicinu, Institut za molekularnu genetiku | geneticko
inzenjerstvo



