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Genomsko informiranje: presejanje in personalizirana
obravnava bolnikov z redkimi boleznimi

Simpozij soorganizirata Univerza v Novem mestu Fakulteta za zdravstvene vede in Klinicni
institut za genomsko medicino UKC L]J.
Simpozij bo potekal v slovenskem in angleskem jeziku.

Cilji simpozija so:

o krepitev sodelovanja med slovenskimi in evropskimi strokovnjaki ter zdravstvenimi
in izobrazevalnimi institucijami, ki delujejo na podroc¢ju genomskega informiranja
in obravnave redkih bolezni,

o predstavitev rezultatov projekta CRP V3-2359 Inovativno izobrazevanje na
podrocju redkih bolezni,

o predstavitev razvoja podroc¢ja genomskega informiranja v Sloveniji,

o prenos znanj in izkusenj med prakso in znanstveno-raziskovalnim delom.

Simpozij bo namenjen tudi obnovitvenemu izobrazevanju za nosilce specialnih znanj v
dejavnosti zdravstvene in babiske nege s podroc¢ja genomskega svetovanja.

Za sodelovanje na simpoziju je obvezna prijava do 2. 6. 2025. Za prijavo na simpozij prosimo izpolnite
prijavni obrazec.

Kotizacija vklju¢uje udelezbo na predavanjih in pogostitev med odmori.
Kotizacija za udeleZence ~ 50,00 EUR
Kotizacija za Studente ~ brezplacno

Placilo kotizacije se izvede na transakcijski ra¢un Univerze v Novem mestu Fakultete za zdravstvene vede: IBAN
SI56 0400 0027 8020 150 (namen simpozij). Na podlagi prejetega placila boste prejeli racun.
Rok za placilo kotizacije je 2. 6. 2025.

Dodatne informacije lahko dobite na:
brigita.jugovic@uni-nm.si
e 07-393-00-30


https://1ka.arnes.si/a/4f90c816

8.30—9.00

PROGRAM SIMPOZIJA

petek, 6. junij 2025

Registracija udeleZencev

9.00-9.15

OTVORITEV KONFERENCE

Plenarno predavanje: Andra Ciuca, PhD:

9.15-9.45
The Current State of Genomic Counselling Within the EU
945-10.05 Prof. dr. Borut Peterlin, KIGM:
Vloga genomskega svetovalca v zdravstvu
10.05-10.95 Izr. prof. dr'. Mgte]a Kra]c, QI: N _ _ ' ' '
Pomen odkrivanja dednih predispozicij za razvoj tumorjev pri oceni ogrozenosti za raka.
10.95—10.45 Dr. Robert Meduved, Ministrstvo za zdrauvje:
’ ’ Predstavitev aktivnosti Ministrstva za zdravje Republike Slovenije na podrocju redkih bolezni
10.45-11.05 Izr. prof. d'r. Karin Wntzl, KIMG:' ' '
Potrebe po izobraZzevanju zdravstvenih delavcev o redkih boleznih
11.05-11.30 |ODMOR ZA KAVO

Izr. prof. dr. Nevenka Kregar Velikonja, UNM FZV:

11.30-11.40 i L . X .

Genomsko informiranje - specialno znanje na podroc¢ju zdravstvene nege
11.40—-12.40 [Pomen genomskega informiranja v genomski medicini (moderator: prof. dr. Borut Peterlin)
12.40—13.30 (ODMOR ZA KOSILO (CATTERING, SENDVICI)

izr. prof. dr. Urh Gros$elj, doc. dr. Sara Bertok, Pediatri¢na Klinika UKC Ljubljana:

13.30-13.50

Center za redke bolezni na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani — celostna podpora bolnikom
13.50-14.10 Gaber Bergant, KIGM: '

Evropske referenc¢ne mrezZe: priloznost za genomske svetovalce

Prof. dr. MatjaZ Rode:
14.10-14.30 Klini¢ni znaki nekaterih redkih bolezni v ustni votlini.
14.30—14.50 Dr. Vita Setrajcic¢ Dn}g@, OI: _ ' _ . '

Pomen genetskega testiranja tumorjev pri nac¢rtovanju zdravljenja redkih rakov
14.50—15.15 |ODMOR ZA KAVO

Natalija Klopc¢ic, Zvonka Kastelic, Ana Blatnik, OI:

15.15-15.30  |Organizacija preventivne zdravstvene oskrbe za bolnike z redkimi dednimi predispozicijami za raka na
Onkologkem institutu Ljubljana
Barbara Babuder, Simona Hotujec, Nina Zauvrl, Mateja Krajc, OI:
15.30—15.45 |Pomen registracije bolnikov z redkimi dednimi predispozicijami za raka — poro¢ilo registra testiranih
obremenjenih z dednim rakom
Svetlana Novak, Romana Krivec Matijasi¢, Simona Hotujec, Ana Blatnik, Mateja Krajc, OI:
15.45-16.00 |Vloga genomskih svetovalcev pri odkrivanju redkih dednih predispozicij za raka - analiza obravnav genomskih
svetovalcev med 2023-2024
16.00—16.15 Bernarda Prosenc, KIGM:
Dojemanje genomskega presejanja v javnosti — primer neonatalnega genomskega presejanja
16.15-16.30 Simsza Petad, KIGM:' N ' . ' ' '
Odlocitve starsev o prekinitvi nosec¢nosti ob ugotovljenih kromosomskih nepravilnostih
16.30—16.45 Branka Vasic, KIGM: _ ' )
MDT za redke bolezni - nova dejavnost v zdravstvenem sistemu Slovenije
16.45-17.00 |RAZPRAVA IN ZAKILJUCEK SRECANJA

KIGM - Klini¢ni institut za genomsko medicino, UKC Ljubljana; OI — Onkoloski institut Ijubljana
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Prof. dr. Borut Peterlin, Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

Izr. prof. dr. Nevenka Kregar Velikonja, Univerza v Novem mestu Fakulteta za zdravstvene vede
Izr. prof. dr. Karin Writzl, Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

Izr. prof. dr. Mateja Krajc, Onkoloski institut Ljubljana

Bernarda Prosenc , Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

ORGANIZACIJSKI ODBOR

Izr. prof. dr. Nevenka Kregar Velikonja, Univerza v Novem mestu Fakulteta za zdravstvene vede
Prof. dr. Borut Peterlin, Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

Izr. prof. dr. Karin Writzl, Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

Izr. prof. dr. Mateja Krajc, Onkoloski institut Ljubljana

Bernarda Prosenc, Klini¢ni institut za genomsko medicino UKC L]

Sabina Krsnik, Univerza v Novem mestu Fakulteta za zdravstvene vede

Brigita Jugovi¢, Univerza v Novem mestu Fakulteta za zdravstvene vede

Simpozij je namenjen predstavitvi projekta CRP V3-2339 'Inovativno izobraZevanje na podrocju redkih
bolezni', ki ga sofinancirata ARIS in Ministrstvo za zdravje

al—n-s g REPUBLIKA SLOVENIJA
[ B keieSeine & MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

Castni pokrovitelj sre¢anja je Zbornica zdravstvene in babiske nege Slovenije — Zveza strokovnih drustev
medicinskih sester, babic in zdravstvenih tehnikov Slovenije.

-
W

Program simpozija je v postopku pridobivanja licen¢nih toc¢k pri Zdravniski zbornici in Zbornici zdravstvene
in babiSke nege Slovenije — Zvezi strokovnih drustev medicinskih sester, babic in zdravstvenih tehnikov
Slovenije.

Organizacijski odbor si pridrzuje pravico do manjsih sprememb v programu.






