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svalova dystrofie

Spisova znacka L 4396 vedena u Krajského soudu v Hradci Kralové

Vyzkum Lécba Nadéje telefon: 776 001 206, e-mail: parentproject@parentproject.cz

PARENT PROIJECT, z.s.

ve spolupraci s FN v Motole, 2. Iékafskou fakultou UK
porada
3. celostatni odbornou konferenci:
Péce o pacienty s DMD/BMD

dne 14.04.2016 v Narodni technické knihovné v Praze

“Vzdéldvaci akce je porddand dle Stavovského predpisu éislo 16 Ceské Iékarské komory.“

Akce je ohodnocena 6 kreditnimi body.

Odborna konference pro rodiny pacientd s DMD/BMD a jejich oSettujici lékare. Hlavni
témata konference:

= aktudlni stav péce o détské i dospélé pacienty sDMD vCR a jeho srovnani
s pracovisti v zahranici — vystoupi Dr. Ros Quinlivan, jedna z pfednich odbornic na
péci o dospélé pacienty s DMD v UK,

= jednotlivé aspekty péce — kardiologie, pneumologie, endokrinologie,

= aktualni stav klinického vyzkumu u DMD v CR a v zahraniti,

= aktualni stav Ié¢by Translarnou v CR,

= vysledky klinickych studii s elektrostimulacnim pfistrojem Vecttor a moznosti
jeho vyufiti u pacientti s DMD v €R — vystoupi Dr. Donald A. Rhodos

V pribéhu konference bude v predsili realizovano predvedeni kompenzacénich pomcek.
Termin konani: 14.04.2016, 9.00 — 18.00 hod.

Misto konani: Narodni technicka knihovna (Technickd 6/2710, 160 80 Praha 6 —
Dejvice, GPS 50°6'14.040"N 14°23'26.159"E)

Registracni poplatek: Datum Uhrady do 11.03.2016 — c¢len PARENT PROJECT (dospéla
osoba) 250 K¢é za osobu, ostatni Gcastnici konference 750 K¢
za osobu.

Datum Uhrady do 27.03.2016 — c¢len PARENT PROJECT (dospéla
osoba) 500 K¢ za osobu, ostatni UuUcastnici konference
1 500 K¢ za osobu.

V cené registracniho poplatku je zahrnuto: celodenni obcerstveni
béhem konference a odborné materialy.

Platba registraéniho poplatku pfevodem na €. 4.: 194971330/0300
(jako variabilni symbol uvedte telefonni ¢Cislo a ve zpravé
pro pfijemce uvedte konference + pfijmeni).

Program: Od 8.30 hod. registrace ucastnik(i, 9.00 hod. zacatek konference,
2x coffe break, obéd i vecefe formou bufetu.

Casovy harmonogram a obsah prednasek bude upfesnén.

FN MOTOL

Odborni garanti:

MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.
Klinika détské neurologie 2. LF UK,
klinika FN v Motole

MUDr. Stanislav Voharika, CS.c., MBA
Neurologicka klinika LF MU a FN Brno

Doc. MUDr. Iva Pfihodova, Ph.D.
Neurologickd  klinika VFN v Praze
al.LF UK

Organizacni vybor:

Jozef Suchy

predseda PARENT PROJECT, z.s.
tel. 608 406 308, e-mail: parentproject@parentproject.cz

Ing. Jitka Reineltova

¢lenka vykonného vyboru PARENT PROJECT, z. s.
tel. 602 167 243, e-mail: reineltova@parentproject.cz

Pavel Trojan

mistopfedseda PARENT PROJECT, z.s.
tel. 776 001 207, e-mail: webmaster@parentproject.cz

Ing. René Bfeétan
¢len vykonného vyboru PARENT PROJECT, z. s.
tel. 724 603 202, e-mail: brectan@parentproject.cz

MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.
Klinika détské neurologie 2. LF UK, klinika FN
v Motole

Webové stranky:

http://konference 2016.parentproject.cz

VypInénou zavaznou pfihlasku zaslete do 11.03.2016, resp. 27.03.2016
na adresu: PARENT PROJECT, z.s., Vétrna 262, Broumov, 550 01 nebo na e-mail:
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Podporeno grantem z Norska
Supported by grant from Norway
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SENATOR ZA VOLEBNI OBVOD NACHOD

Nadace Pohyb bez pomoci

Parent Project (Projekt rodicl) je neziskova organizace zaloZend rodici, jejichz déti se narodily se svalovou (muskularni) dystrofii
Duchenne/Becker. Organizace byla zaloZena v roce 1994 v USA a v CR pésobi oficidlné od roku 2001. Poslani organizace Parent Project: Finanéni
podpora vyzkumu svalovych (muskularnich) dystrofii DMD/BMD, zlep3$eni zdkladni péce a kvality Zivota pacient(, podpora integrace.



