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Vyzkum Lécba Nadéje

PARENT PROIJECT

Obcanské sdruzeni rodica déti se svalovou dystrofii DMD/BMD

Obcanské sdruzeni PARENT PROJECT ve spolupraci s FN BRNO,
FN MOTOL, IBA MU, CareNMD a Ligou vozickarti Vas zvou na

II. celostatni konferenci: PECE O PACIENTY S DMD/BMD

Casovy plan konference — 23.3.2013, Mikulov (Galant):

8:30 - 9:00 Registrace ucastnikd, prezence

Prednaskovy blok I

9:00 - 9:05 Zahajeni konference
zdstupce Parent Project
9:05 - 9:25 Péce o pacienty s DMD
MUDr. Jana Haberlovd, Ph.D. - FN Motol
9:25 - 9:45 Problematika kardiologické péce o pacienty s DMD/BMD
MUDr. Veronika Stard - FN Motol
9:45 - 10:05 Centra komplexni péce
MUDr. Lenka Mrdzovad
10:05 - 10:25 Standardy péce o dospélé pacienty se svalovymi, dystrofiemi: soucasny stav
a perspektivy
MUDr. Stanislav Vohdnka, CSc., MBA
10:25 - 10:40 Diskuse
10:55 - 11:10 Coffee break

Prednaskovy blok Il

11:10 - 11:30 Endokrinologicky pohled na svalové dystrofie se zaméfenim na
muskuloskeletalni konsekvence
MUDr. Ondrej Soucek, Ph.D. - FN Motol
11:30 - 11:50 Vyzkum - Klinicky test AONU
Zdstupce GlaxoSmithKline, Ceskd republika
11:50 - 12:10 Vyzkum - Klinicky test Atalurenu v €R
Doc. MUDr. Petr Vondrdcek, Ph.D.
12:10 - 12:30 Vyzkum - Kardiologicky test v CR
MUDr. Martin Pesl - FN Brno
12:30 - 12:45 Diskuse
13:00 - 14:00 Obéd

Prednaskovy blok Il

14:00 - 14:40 Télesné, dusevni a socialni rehabilitace s DMD a ptiklady
Jes Rahbek - CareNMD

14:40 - 15:00 Respiracni fyzioterapie déti s neuromuskularnim onemocnénim
Doc. PaedDr. Libuse Smolikovd, Ph.D.

15:00 - 15:20 Konzervativni moZnosti Iécby kontraktur dolnich konéetin.
Bc. Anna Janskd

15:20 - 15:40 Respiracni fyzioterapie- soucast komplexni lécby nemocnych Duchennovou
muskularni dystrofii
Bc. Zuzana Vargovd

15:40 - 15:55 Diskuse

16:10 - 16:25 Coffee break

Prednaskovy blok IV

16:25 - 16:45 CARE-NMD studie kvality Zivota pacientd s DMD v rliznych zemich
Jes Rahbek - CareNMD
16:45 - 17:45 Socialni zabezpeceni rodin s détmi se svalovou distrofii
Lucie Markovd, DiS. - Liga vozickari
17:45 - 18:00 Diskuse
18:00 Ukonceni konference, vecere
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Odborni garanti

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

MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.
Klinika détské neurologie 2. LF UK, FN Motol

Doc. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D.
Klinika détské neurologie FN Brno

Organizacni vybor

Ing. Miroslav Stuchlik

¢len vykonného vyboru OS PARENT PROJECT
tel.: 775 755 417, e-mail: vyzkum@parentproject.cz

Ing. René Bfeétan
¢len vykonného vyboru OS PARENT PROJECT
tel.: 724 603 202, e-mail: brectan.rene@gmail.com

Pavel Trojan

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

Doc. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D.

Klinika détské neurologie FN Brno
tel.: 723 216 022, e-mail: neurovon@volny.cz

MUDr. Jana Haberlova

Klinika détské neurologie 2. LF UK, FN Motol
tel.: 224 433 301, e-mail: jana.haberlova@gmail.com

Organizaéni garant konference : 9‘{/‘4’«&

Ales Martinek, SYMMA spol. s r.o.

Blizsi informace na telefonu 776 001 207

nebo na emailu: webmaster@parentproject.cz.

PARENT PROJECT, obcanské sdruzeni, Vétrna 262, 550 01 Broumov
telefon: 776 001 206-7, e-mail: parentproject@parentproject.cz, konto vyzkumu: 1338146001/5500
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