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RENGINIO VIETA: CROWNE PLAZA VILNIUS (M. K. CIURLIONIO G. 84, VILNIUS 03100) KUVU 16 D.

03:00-09:30 Registracija

Pirmininkauja: Prof. Rimanté Cerkauskiené, gyd. Elena Jureviciené
09:30-10:00 Konferencijos atidarymas ir sveikinimai.
LR SAM, LR SMM, LR SocMin, VULSK, EURORDIS atstovai
10:00— Nacionaliniy veikly, susijusiy su retomis ligomis, jgyvendinimas Lietuvoje.
Kristina Garuoliené, Anzelika BalciGnieng, LR SAM
10:30-10:45 Pacienty organizacijos veikla: 2 mety patirtis ir planai.
Danas Ceilitka, Nacionalinio rety ligy aljanso prezidentas
10:45-11:00 Specialieji ugdymo poreikiai sergantiems retomis ligomis. Grazina Seibokiené, LR SMM

11:00-11:15 Socialiné pagalba sergantiems retomis ligomis ir jy artimiesiems.
LR SocMin atstovas

11:15-11:35 Kavos pertrauka

Pirmininkauja: gyd. Elena Jureviciené, dr. Biruté Tumiené

Rety ligy veiklos koordinavimas Cekijos respublikoje: Nacionalinis rety ligy koordinavimo centras.
Prof. Milan Macek, Praha, Cekija

12:00-12:20 EL!RORDIS:. rety ligy pacienty org:amzacuq vaidmuo.
Ariane Weinman, EURORDIS, Italija
Rety ligy veiklos koordinavimas VUL SK.
12:20-12:45 Prof. Rimanteé Cerkauskiene, VL, VUL SK filialas, gyd. Elena Jurevi¢iené, VUL SK

Europos rety ligy nacionaliniy plany ir strategijy apzvalga.
S SRl by Biruté Tumiene, VUL SK

13:00= Diskusija, iSvados ir sitilymai memorandumui, memorandumo darbo grupés sudarymas.

13:30-14:30 Pietus

14:30-18:00

11:35-12:00

Paralelinés sesijos

KARTU MES GALIME DAUGIAU (SPINA BIFIDA)
(Pacienty organizacijy ir medicinos darbuotojy diskusijos (lietuviy ir angly k.))
Pirmininkauja: Rata Udraité-Mikalauskiene, Danas Ceilitka)
14:30- 14:45 Reabiltacijos klinika “Spinalis” (Stokholmas, Svedija): multidisciplininis poZidris j suaugusiyjy, turingiy
nugaros smegeny pazeidimus, reabilitacijg.
Vilija Satiené, SBH asociacijos valdybos nare

14:45-15:00 Vaiky, turinciy Spina Bifida, funkcinio mobilumo galimybés.
Elena Slobodyanik, SBH asociacijos valdybos pirmininke
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15:00-15:30 Pacienty, serganciy Spina Bifida ir Hidrocefalija multidisciplininés prieZiGros sistemy Europoje
apzvalga.

Janina Arsenjeva, Tarptautinés SBH federacijos Europos programos vedéja, Belgija

SFEISNIGHO0Y  Spina bifida sergandiy vaiky antriniy sveikatos sutrikimy prevencija ir gydymas: sisteminis poZzidris.
Marit Rekkedal Edvardsen, fizioterapeute, Akershus universitetiné ligoniné, Norvegija

16:00-16:30 Kavos pertrauka

16:30-17:00 Metodai ir priemonés, naudojami pacienty stebésenos programose Norvegijoje vertinant inksty funkcija.
Pagalbiniy priemoniy ir vaisty naudojimas siekiant geriausios kontrolés.

Vibeke Haahr, uroterapeuté, Akershus universitetiné ligoniné, Norvegija

17:00-17:15 Psichosocialinis poZidris j reabilitacijg, Kauno kliniky Vaiky reabilitacijos klinikos , LopSelis“ patirtis.

Indré Bakaniené, Vaiky reabilitacijos klinika , LopSelis“, skyriaus vadové, gydytoja vaiky neurologé
17:15-17:30 Neuropsichologiniai spina bifida ypatumai

Rata Vysniauske, VL VULSK

VRIS EEHO0Y  Vaiko eisenos tyrimas ir korekcija.

Dr. Aurelijus Domeika, KTU Mechatronikos instituto Biomechatronikos laboratorijos vadovas;

Eugenijus Maciukas, ,,Aurelka” koreguojancios-ortopedinés avalynés generalinis atstovas Baltijos Salims

PIRMASIS ZINGSNIS: RETY LIGY DIAGNOSTIKA
Genetika (lietuviy ir angly k.)
Pirmininkauja: prof. Algirdas Utkus

14:30-15:00 3D veido bruozy analizavimas dismorfologijoje.

Prof. Milan Macek, Praha, Cekija.

15:00-15:20 Preimplantaciné genetiné diagnostika Lietuvoje.

Dr. Laima Ambrozaityté, Kristina Grigalioniené, VUL SK
15:20-15:40 Regeneracinés medicinos strategijos panaudojant kamienines Igsteles.
Dr. Eiva Bernotiené, Inovatyvios medicinos centras

15:40-16:00 Farmakogenetiniai tyrimai klinikinéje praktikoje.

Karolis Baronas, VUL SK

16:00-16:20 Kavos pertrauka

16:20-16:40 Siandieniné dismorfologija.

Dr. Ausra Matuleviciené, VUL SK

16:40-17:00 Neuroniniy tinkly panaudojimas rety ligy diagnostikai.
Karolis Sablauskas, VUL SK

IVAIEVAPIONY  Serganciyjy epilepsija genominiai tyrimai.

Dr. Biruté Tumieneg, VUL SK

17:20-17:40 Molekulinis kariotipavimas: klinikiné nauda ir praktika.
Deimanté Brazdzitnaite, VUL SK

17:40-18:00 Diskusijos

KELIAS ] ATEIT): NAUJAS POZIDURIS ) RETAS LIGAS

Mokslas ir inovacijos (lietuviy ir angly k.)
Pirmininkauja: prof. Augustina Jankauskiené
14:30-15:00 Naujausios létinés inksty ligos ir peritoninés dializés sukelty pilvapléves pokyciy jZvalgos.
Betti Shaefer, Vokietija

15:00-15:20 DGKE nefropatija: nauja hemolizinio ureminio sindromo forma.

Karolis AZukaitis, VL VULSK

15:20-15:40 Geny inZinerijos ir sintetinés biologijos metodai gydyti retas ligas iki jy pasireiskimo.

Gabrielius Jakutis, Vilniaus universitetas Medicinos fakultetas, Inovatyvios medicinos draugijos
Moksliniy projekty koordinatorius

15:40-16:10 Spina bifida serganciy vaiky pazintiné funkcija, tiksly valdymo mokymo bandomojo tyrimo rezultatai
Cognitive function in children with spina bifida and the results of pilot study on goal management
training.

Dr. Marie Hoff, TRS National Resource Centre for Rare Disorders, Sunnaas Hospital, Norway
16:10-16:30 Kavos pertrauka

16:30-16:50 Atipiné 2 tipo Griscelli sindromo eiga: Lietuvos patirtis.

Dr. Jelena Rascon, VL VULSK

16:50-17:10 Batten‘o sindromas.

Gyd. Asta Judickiené, VL VULSK

17:10-17:30 Retos cukrinio diabeto formos.

Doc. Evalda Danyté, Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoniné Kauno klinikos
17:30-18:00 Diskusijos




