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Seminaras “Paveldimos vaikystėje pasireiškiančios onkologinės ligos”
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Pagal Europos ekonominės erdvės ir Norvegijos finansinių mechanizmų paramos pradėtą projektą LT0112 “Nacionalinė vaikų paveldimo vėžio tyrimų programa” 2010 m. kovo 5 d. buvo suorganizuotas mokslinis-praktinis seminaras “Paveldimos vaikystėje pasireiškiančios onkologinės ligos”. Tai - pirmasis tokio pobūdžio renginys apie paveldimas onkologines ligas Lietuvoje, sulaukęs didelio įvairių specialybių gydytojų susidomėjimo. 


Šeiminiai (paveldimi) sindromai pasireiškia dėl genetinių pokyčių (mutacijų), kurie gali būti paveldimi. Molekuliniais genetiniais tyrimais laiku nustačius padidintos rizikos asmenis (mutacijų nešiotojus), stengiamasi navikus perspėti ar diagnozuoti kaip galima anksčiau. 

Projekto metu, VUL Santariškių klinikų Hematologijos, onkologijos ir transfuziologijos cento Molekulinės medicinos laboratorijoje sukūrus specializuotų molekulinių tyrimų bazę, bus siekiama ištirti genetinę ir klinikinę šešių pagrindinių paveldimų navikinių ligų, kurios gali pasireikšti tam tikrais požymiais vaikystėje arba jauname amžiuje (von Hippel-Lindau sindromo, šeiminės adenominės polipozės, Li-Fraumeni sindromo, daugybinės endokrininės neoplazijos sindromų (MEN1 ir MEN2) ir 2 tipo neurofibromatozės) epidemiologiją Lietuvoje. 


Lietuvoje iki šiol nebuvo sistemingai atliekama šių paveldimų onkologinių ligų molekulinių tyrimų, nėra žinomas jų paplitimas ir epidemiologija, nėra sukurtos specializuotos stebėsenos sistemos, trūksta informacijos apie paveldimas onkologines ligas visuomenės, pacientų, mokslininkų ir gydytojų tarpe. Todėl sergantys asmenys ir jų šeimų nariai neturi adekvataus priėjimo prie kokybiškų ir šiuolaikinių diagnostikos bei priežiūros paslaugų. Dėl paveldimų onkologinių ligų retumo bei aukščiau išvardintų priežasčių, šios ligos tarsi “neegzistuoja” mūsų šalies medicinos praktikoje, labai užtrunka tikslios ligos diagnozės nustatymas (arba ji nenustatoma apskritai). 
Ilgalaikis projekto tikslas yra pagerinti paveldimomis onkologinėmis ligomis sergančių pacientų ir jų šeimų sveikatos priežiūros paslaugų prieinamumą bei kokybę.

Seminaro metu buvo dalijamasi retų onkologinių ligų klinikine patirtimi, pristatyti kiekvienai ligai Paveldimo vėžio asociacijos paruošti informaciniai lankstinukai pacientams, kurie bus platinami pagrindinėse šalies gydymo įstaigose.

Daugiau informacijos apie tiriamas paveldimas retas ligas ir patį projektą galima bus surasti kovo mėnesį startuosiančiame tinklapyje www.retosligos.lt. kur taip pat bus galima atsiųsti informacinius lankstinukus. Specialistai apie paveldimas onkologines ligas informacijos gali rasti Paveldimo vėžio asociacijos tinklapyje www.pvas.lt .
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