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10:50-10:55 축사 김연수 서울대학교병원장

10:55-11:00 개회사 채종희 서울대병원 희귀질환센터장

11:00-11:20 국내 희귀질환 관련 정책 현황 및 개선과제 안윤진 과장 (질병관리청 희귀질환과)

11:20-11:40 희귀질환 국내 네트워크 및 연구 컨소시엄의 현재와 미래
희귀질환 중앙지원센터,
채종희 센터장

11:40-12:20 국내 희귀질환 네트워크 현황 : 권역별 거점센터 업데이트 각 권역 거점센터장

12:20-13:30 Lunch

Session 02: Precision Therapy in Rare Disease: Present and Future 채종희 서울대병원 희귀질환센터장

13:30-14:10 Enabling Precision Medicine in Neonatology : NeoSeq_Action 김만진 교수(서울대학교병원)

14:10-14:50 Systems-Level Molecular Engineering of Viruses for Biomedical Applications 임광일 교수(숙명여자대학교)

14:50-15:00 Break

15:00-15:40 Validation of Variants Causing Rare Neurodevelopmental Diseases Using Mouse Model 백승태 교수(포항공과대학교)

15:40-16:20 Patient-customized Oligonucleotide Therapy for Rare Genetic Diseases 김진국 교수(카이스트)

16:20-16:30 Discussion ALL

Closing

Session 01: Korean Rare Disease Network Updates
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