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PARENT PROJECT, z. s.

ve spolupraci s FN v Motole, 2. Lékarska fakulta UK

porada

3. celostatni odbornou konferenci:

Péce o pacienty s DMD/BMD

€asovy plan konference — 14.04.2016, Narodni technicka knihovna v Praze:

08.30 — 09.00 registr ucastnikt, prezentace

Piednaskovy blok |

Zahajeni konference, predstaveni PARENT PROJECT, z. s.

Jozef Suchy, Pavel Trojan — PARENT PROJECT, z. s.

Filippo Buccella, feditel Parent Project Onlus,

Elizabeth Vroon, UPPMD

Standardy péce o détské pacienty s DMD

MUDr. Jana Haberlovd, Ph.D. — FN v Motole

Péce o dospélé pacienty s DMD ve Velké Britanii

Dr. Ros Quinlivan — National Hospital for Neurology and Neurosurgery, Londyn
Diskuze

Cofee break

Prednaskovy blok Il

09.00 - 09.05
09.05-09.15
09.15-09.25
09.30-09.50
09.55-10.35
10.35-10.55
10.55-11.15
11.15-11.30
11.35-12.05
12.10-12.30
12.30-12.50
12.50-13.50

Péce o dospélé DMD pacienty a problematika centrové péée v €R

MUDr. Stanislav Vohdrika, CS.c., MBA — FN Brno, predseda neuromuskuldarni
sekce CNS

Neinvazivni ventilacni péce o pacienty s DMD

Doc. MUDr. Iva Prihodovd, Ph.D., doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D. — VFN
v Praze

Endokrinologicky pohled na svalové dystrofie se zaméfenim na
muskuloskeletalni konsekvence

MUDr. Ondrej Soucek, Ph.D. — FN Motol

Diskuze

obéd

Prednaskovy blok IlI

13.50-14.10

14.15-14.35

14.40-15.20

15.20-15.40
15.40-16.00

Problematika kardiologické péce o pacienty s DMD/BMD
MUDr. Veronika Stard - FN Motol

Experimentalni lécba DMD

MUDr. Lenka Mrdzovd — FN Brno

Vyhodnoceni klinické studie pfistroje Vecttor u pacientdi s DMD
Dr. Donald A Rhodes — Specialist in Podiatry, Texas

diskuze

Cofee break

Pfednaskovy blok IV

16.00-16.15
16.20-16.45
16.50-17.00

17.00.-18.00
18.00

Registr svalovych dystrofii REaDY v praxi

Ing. Jana Strenkovd — IBA MU

Informace o klinické studii — MR srdce

Doc. MUDr. Roman Panovsky, Ph.D. — Mezindrodni centrum klinického vyzkumu
Fakultni nemocnice U sv. Anny v Brné a LF Masarykovy univerzity

Zivot s DMD

Martin Kréek — pacient s DMD

diskuze

ukonceni konference, vecere

FN MOTOL

Odborni garanti:

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

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

MUDr. Stanislav Voharika, CS.c., MBA
Neurologickd klinika LF MU a FN Brno,
predseda neuromuskularni sekce CNS

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 Bfetan
¢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
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Nadace Pohyb bez pomoci

Parent Project (Projekt rodicl) je neziskova organizace zaloZzend rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou (muskularni) dystrofii Duchenne/Becker.
Organizace byla zalozena v roce 1994 v USA a v CR plisobi oficialné od roku 2001. Poslani organizace Parent Project: Finanéni podpora vyzkumu
svalovvch (muskularnich) dvstrofii DMD/BMD. zlenseni zakladni néce a kvalitv Zivota pacientd. nodoora integrace.




