PROGRAM KONFERENCIE

Kroky napred v starostlivosti
a liecbe o pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami

22. SEPTEMBER 2006, HOTEL BARONKA, BRATISLAVA

%

Organizacia muskularnych dystrofikov

V SLOVENSKE] REPUBLIKE

Program: Kroky napred v starostlivosti a liecbe o pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami

8.30 — 8.45 registracia Gcastnikov

Nervovosvalové ochorenia: Snahy Standardizovat lekarsku starostlivost

08.45 — 08.55 Oficialne otvorenie, prof. MUDr. Pavel Traubner, PhD., hlavny odbornik MZ SR pre neuroldgiu
08.55 - 09.00 Uvodné vystipenie, reportér MUDr. Andrej Vranovsky, OMD v SR

09.00 - 09.15 (U¢inok koenzymu Q 10 na funk&né schopnosti a fyzickl spokojnost u pacientov s NSO,
profesor Dr. Anton Zupan, PhD, Instit(t rehabilitacie Slovinskej republiky, Ljublana, Slovinsko

09.15 - 09.40 Praca na Standardoch lekarskej starostlivosti o pacientov s NSO, profesor Dr. Volker Straub,
Institat ludskej genetiky, Univerzita v Newcastle, Velka Britania

09.40 — 09.45 otéazky & odpovede

09.45 - 10.15 Multidisciplinarne zhodnotenie NSO v praxi: priklad Steinertovej choroby
(myotonicka muskularna dystrofia),
Dr Anthony Behin, Institut de Myologie, Hopital de la Salpétriére 47-83,
Boulevard de [‘Hopital, 75651 Paris Cedex 13, Franclzsko

10.15 - 10.40 prestavka a obCerstvenie

10.40 - 11.05 Detstvo a nervovosvalové ochorenia vo Franclzsku: od diagn6zy po manazment Dr Luis Viollet,
Hopital NECKER-ENFANTS MALADES, Consultation, Myogéne Pédiatrie, PariZ, Franclzsko

11.05-11.15 VIDEOPROJEKCIA — Multidisciplindrna konzultacia z pohladu 23 — ro¢ného chlapca s DMD,
Institute de Myologie, PariZ, Franciizsko (5720 min)
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11.15-11.20
11.20 - 11.35
11.35 -11.55
11.55 -12.00
12.00 - 12.15
12.15-12.35
12.35-12.50
12.50 - 12.55
12.55-13.00
13.00 - 14.20

otazky & odpovede

Prace Centra pro nervovosvalova onemocneniv Praze MUDr. Lucie Novakova,
Centrum pro nervovosvalova onemocneni, Neurologicka klinika 1. Lékafské fakulty
a Vieobecné fakultni nemocnice, Praha, Ceska republika

Spinalna svalova atrofie, moZnosti [é¢by spojena s kratkymi videoprojekciami, MUDr. Lucie Novakova
otazky & odpovede

prestavka a obcerstvenie

Aktualni stav vyskumu budouci terapie DMD/BMD a projekt centralni databaze
MUDr. Petr Vondracek, Klinika détské neurologie, Fakultni nemocnice

a Masarykova Univerzita, Brno, Ceska republika

Model zapojeni neziskové organizace pacientd se svalovou dystrofii
Duchenne/Becker do oblasti vyzkumu a vyvoje léku

p. Pavlina Petraskova, Parent Project, Ceska republika

otazky & odpovede

Zaverecné vystlpenie, reportér MUDr. Andrej Vranovsky

obed

Poobednajsia ¢ast: Implementacia vyvoja v lie€be

14.20 - 14.30
14.30 - 14.45
14.45 - 15.05
15.05-15.25
15.25-15.40
15.40 - 16.10
16.10 - 16.30
16.30 - 16.40
16.40 - 16.50
16.50 - 17.10

Uvodné vystlpenie, reportér Peter Streng, EAMDA

LIECBA NSO, Eurdpska iniciativa
profesor Dr. Volker Straub

Nahradna enzymaticka liecba a Pompeho choroba
p. Annamarie Dillon, GENZYME - farmaceuticka spoloc¢nost

Pokrok/Vyvoj lieCby na spinalnu muskularnu atrofiu (SMA)
profesor Dr. Volker Straub

otazky & odpovede

prestavka a obcerstvenie

diskusia a zaverecna rozprava v pléne

Zaverecné vystlpenie, reportér Peter Streng, EAMDA
Zhrnutie celej konferencie, OMD v SR

Oficialne ukonéenie, Boris Sustarsi¢, prezident EAMDA



