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Harvikhaiguste X timarlaud

»Harvikhaigused 2020.a.¢

2. marts 2020 Tammistu Perekeskus

(Tammistu mdis, Tammistu, Tartu vald, Tartumaa, http://www.agrenska.ee/tammistu/asukoht/)

10.45 Saabumine, tervituskohv
11.15 Avasdnad - SA Eesti Agrenska Fondi juhatuse esimees professor Tiina Talvik

11.20 Liihike iilevaade Tammistu Perekeskuse arendustest — investeeringud sotsiaalteenusteks

Meelis Joost - Eesti Puuetega Inimeste Koda, SA Eesti Agrenska Fond
11.30 Stamina Audi rahvajooksu annetuse iileandmine SA Eesti Agrenska Fondile

11.45-12.30 Harvaesinev de novo geenimutatsioon (*De novo ¢.215C>G mutatsioon
TUBAULA geenis*) — 10aastane teekond teistsuguses maailmas - vdlud ja valud. Vaade lapsevanemana.

Leila Lahtvee - lapsevanem, SKA ekspertiisi ja sotsiaaltoetuste talituse juhataja

12.30-13.00 Aju arenguanomaaliate radioloogiline diagnostika - Mare Lintrop, SA TU Kliinikum
Arutelu—kiisimused-vastused

13.15 Uhine 1duna Tammistus

14.00 Iga diagnoos loeb — Kati Uibopuu, Sanofi Genzyme esindaja

Arutelu—kiisimused-vastused

14.45-15.00 Eesti Agrenska Fondi ja Tammistu Perekeskuse sotsiaalteenused tina.

Perekeskuse arengud hoolduskoormuse vihendamise nimel.

Kiisimused-vastused

Urituse orienteeruv 15pp kell 15.15

RARE DISEASE DAY®
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