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Godisnja i izborna skupstina Sekcije za bolesti metabolizma



Kongres ,,Europediatrics”

Zagreb, 9.10.2021.

Simpozij:

Inborn errors of metabolism (SSIEM)
Chairs: Christian Staufner (Heidelberg, Germany), Martin Magner
(Prague,Czech Republic), Ivo Bari¢ (Zagreb, Croatia), Ellen
Crushell (Dublin, Ireland)

ABC of inherited metabolic disorders, Ellen Crushell (Dublin,
Ireland)

Genetic diseases underlying fever related liver dysfunction,
Christian Staufner (Heidelberg, Germany)

Rhabdomyolysis - mind inherited metabolic diseases, Danijela
Petkovi¢ Ramadza (Zagreb, Croatia)

Lysosomal diseases: Past, present and future, Martin Magner
(Prague, Czech Republic)

ROUND TABLE: Hyperammonemia: A clinical approach with case
presentations

Chairs: lvo Bari¢ (Zagreb, Croatia), Tamara Zigman (Zagreb,

Croatia)




Strucni sastanci Sekcije - online

- Gangliozidi i neurometabolicke bolesti, 25.1.2022.

(predavadi: prof. Marija Heffer, Danijela Petkovi¢ Ramadza, Goran Krnjak, Tama

- Porodic¢na hiperkolesterolemija — uvodenje i provedba obveznog
probira pri upisu u skolu, 25.1.2023.

(predavadi: Ivo Barié, Zeljko Reiner, Danijela Petkovié Ramadza, Tamara Zigman)

* Epilepsijau djece zbog nasljednih bolesti metabolizma, 14.2.2024.

(predavadi: Nina BariSic, lvo Bari¢, Tamara Zigman, Gordana Mustac, lvana Koli¢, Danijela
Petkovi¢ Ramadza )

- Sastanak organiziran u suradnji s Hrvatskim drustvom za djecCju neurologiju

Prosjec¢no 80-ak sudionika na sastancima




Recordati Rare Diseases Course
INBORN ERRORS OF METABOLISM: FACTS, DOUBTS AND
FUTURE OF NUTRITION THERAPY

- Zadar, 2.- 4.6.2022.
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Kongres Hrvatskog pedijatrijskog dr

* Predavanje ispred Sekcije - profesor Bari¢ "Pet godina
proSirenog novorodenackog probira u Hrvatskoj- Sto smo
postigli?"

« Usmeno priopcenje: Klara Miljanic

« 7 poster prezentacija



Tecaj Pedijatrija danas 2023.
Mini simpozij: HIPERKOLESTEROLEMIJ

Zagreb (Medicinski fakultet), 9.12.2023.

Moderatorice: Tamara Zigman i Danijela Petkovié Ramadza

Predavaci: lvo Bari¢, Danijela Petkovic Ramadza, Katja
Dumic¢ Kubat i Valentina Raheli¢

Panel rasprava

Preko 100 prijavljenih sudionika na teCaju Pedijatrija danas



40. Proljetna pedijatrijska skola
BOLESTI METABOLIZMA

Split, 17. i 18.4.2024.

Moderatori: Ivo Bari¢, Silvija Puselji¢ i Danijela Petkovic Ramadza

21 predavanje

7/ inozemnih predavaca (eksperata)



Recordati rare diseases course

METABOLIC MYOPATHIES - CHALLENG OLUTIONS

- Split, 16.-18.5.2024.

» Znanstveni odbor: Ivo Bari¢, Danijela Petkovi¢ Ramadza,
Hanns Lochmuller

44 participants
from 23 countries
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TecaJ Nasljedne metabolicke bolesti
BOLESTI KOSTIJU | POREMECAJI PROME
- NOVE SPOZNAJE | MOGUCNOSTI LIJECE

Zagreb (Medicinski fakultet), 27.9.2024.

Voditelji: Ivo Bari¢ i Danijela Petkovi¢ Ramadza

Tajnik: lvan TecCer

U okviru te€aja odrzan Simpozij Sekcije

15 predavaca

40 polaznika




Interdisciplinarni strucni sastanak
KETOGENA DIJETA- KOME TREBA | KAKC

« Zagreb (KBC Zagreb), 5.10.2024.

* Voditelji: lvo Bari€ i Danijela Petkovic Ramadza

OVODITI?

* Predavaci: Ivo Bari¢, Natasa Nenadi¢ Baranasic¢, Nikola
Mesari¢, Dunja Piljac

- Degustacija pripravaka za ketogenu dijetu Sarmd i pire od Losos sd Spinatom
CVJetGCQ I mascarponeom

« Sudionici: lije€nici, nutricionisti, roditelji i pacijenti, E E2
predstavnici farmaceutskih firmi

Knjizica - Ketogena dijeta: medicinska nutritivna terapija u praksi
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iNTD Forum

« Zagreb, 16.5.2025.
« Sekcija za bolesti metabolizma - suorganizator

* Nasi Clanovi predavaci i sudionici

INTD

SAVE THE DATE!

RARE NEUROTRANSMITTER DISEASES (RND)
RESEARCHERS FORUM

CONNECTING THE NETWORK:
FROM BASIC RESEARCH AND CLINICAL
PHENOTYPES TO PATIENT VOICE

16th May 2025, Hotel Movenpick, Zagreb, Croatia
Registration HERE!

The RND Researchers Forum is
e Supported by the iNTD International Working Group on
Neurotransmitter-Related Disorders
¢ In collaboration with the Croatian Pediatric Society,
Section for Metabolic Diseases

MAY 2025

This Forum has been made
Zuckerberg possible by funding from
Initiative Chan Zuckerberg Initiative.




1
PORODICNA HIPERKOLESTEROLEMIJA
ISKUSTVA | NOVOSTI U PROVODENJU NA

- Zagreb (Skola narodnog zdravlja), 6.6.2024.
 Voditelji: lvo Bari¢ i Danijela Petkovic Ramadza
 Tajnica: Katarina Stojanovic

- Predavadi: Ivo Barié, Tamara Zigman, Silvija Puselji¢,
Visnja Toki¢ Pivac, lvan Pecin, Valentina Rahelic,
Danijela Petkovi¢c Ramadza, Kristina Crkvenac Gornik,
Katarina Stojanovi¢

* Dvije panel rasprave

+ 35 sudionika (pedijatri i specijalisti Skolske medicine)
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Nagrada ,,Dijagnoza godine”

« 2022. — dr. Luka Brajkovi¢ (KBC Split)
« 2023. — dr. Dijana Mlinar (OB Koprivnica)
» 2024. — dr. Sara Dejanovic¢ Beki¢ (KBC Zagreb)
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Suradnja sa Savezom za rijetke bole
pacijenata

« Udruga za pomoc obiteljima s PKU

Udruga oboljelih od Gaucherove bolesti

Niemann Pick Hrvatska

Udruge Hrabrisa i Bromologos 5. Regionalni sast?

EGS/Galnet Meeting 11/2023
g s Gaucherovom bole

European Galactosemia Society

International NPD Association

Regionalni sastanak pacijenata s rijetkim
bolestima 9/2024

e SRS SR : == 8. Nacionalna konferencija o rijetkim
10 INPDA Meeting Argentina&Brazil 9/2025 bolestima 9/2025 1




Ostale aktivnosti

Suradnja s Hrvatskim zavodom za zdravstveno osiguranje:

» Dopuna indikacije i smjernice pri propisivanju pripravaka za niskoprot
prehranu (niskoproteinski pripravci se mogu izdavati u ljekarnama na recept)

« Stru€na misljenja vezana uz smjernicu za primjenu lijekova za rijetke bolesti
Suradnja s Ministarstvom zdravstva:

* Povjerenstvo za novorodenacki probir (lvo Bari¢, Ksenija Fumic, Danijela
Petkovi¢c Ramadza)

* Povjerenstvo za nacionalni probir na porodi¢nu hiperkolesterolemiju (Ivo Baric)
Nacionalno povjerenstvo za rijetke bolesti (Ivo Bari¢)

* lzrada Nacionalnog programa za rijetke bolesti

15



Clanstvo

+ 30 ¢lanova (lijecCnici, biokemicari, dijetetiCari, medicins
* Nema Clanarine (Clanstvo u HPD-u)
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