1.éast

08.45 —09.00 Privitanie a ivodné slovo:
Andrea Madunova, predsednicka OMD v SR

09.00-09.15 MUDr. Katarina Okalova:
Aktudlne informacie o muskularnych dystrofiach

09.15-09.30 MUDr. Jaroslava Orosova:
Dieta s Duchenneovou muskularnou dystrofiou (DMD)
a detsky pneumolég

09.30-09.45 h.doc. MUDr. Ladislav Laho, CSc.:
MozZnosti ventilacnej podpory a vyZivy v pokrocilych

stadiach muskularnej dystrofie

09.45-10.00 Zuzana Chamulova:
Starostlivost o dieta na domacej ventilacii z pohladu sestry

10.00 —10.15 Diskusia

10.15-10.45 Prestavka

10.45-11.00 Doc. MUDr. Milan Kokavec, PhD.:
Uloha ortopéda v interdisciplinarnej lie¢be

nervovosvalovych ochoreni

11.00-11.15 Ing. Miroslav Stuchlik:
Protandim a DMD

11.15-11.30 Diskusia

11.30-13.00 Obed

2.¢ast

13.00-13.15 Otvorenie 2.¢asti

13.15-13.30 MUDr. Katarina Salomonova:
MoiZnosti ambulantnej rehabilitacie u deti so svalovym
ochorenim

13.30-13.45 MUDr. Blazena Brozmanova, CSc.:
Moznosti ortézoterapie pri nervovosvalovych ochoreniach

13.45-14.00 Videoprezentacia kompenzacnej pomocky

14.00 - 14.15 Mgr. Andrea Madunova, Mgr. Maria
Duracinska:

Vyznam kompenza¢nych pomocok a pristupného
prostredia pre Zivot dietata so svalovym ochorenim
a jeho rodiny

14.15-14.30 Diskusia

14.30-15.00 Prestavka

15.00 - 15.15 PhDr. Viera Andreanska, CSc.:

Specifikd problémov v spravani a ich zvladanie u deti

s DMD

15.15-15.30 Mgr. Gabriela Svicekova, PhD.:

Zivot rodiny s dietatom postihnutym nervovosvalovym
ochorenim

15.30-15.45 Diskusia

15.45—-16.00 Zaverec¢né slovo a ukoncéenie seminara:
Andrea Madunova

17.00 - 18.00 Diskusia rodicov deti s NSO
/salén Stefanik/

Moderator: Zdenék Haviernik

Host diskusie: Miroslav Stuchlik

MUDr. Andrej Vranovsky
Pracuje v Narodnom onkologickom Ustave, Specializacia klinicka

onkoldgia, lie¢ba lymfému. Clen Vykonného vyboru OMD v SR, rodic¢
Tomaska s DMD.

MUDr. Anna Hlavata

Primarka II. Detskej kliniky Detskej fakultnej nemocnici s poliklinikou
(DFNsP) v Bratislave. Klinika svojim Specialnym zameranim na detsku
gastroenterologiu, nefroldgiu, endokrinoldgiu, pneumoalergologiu,
hematoldgiu, reumatoldgiu a vrodené metabolické poruchy pini Glohu
Specializovaného pracoviska pre deti a adolescentov z celej Slovenskej
republiky. Suéastou kliniky je aj Laboratérium molekulovej genetiky
LFUK a DFNsP bolo zalozené v roku 1996 a je zamerané na zavedenie

a klinickd aplikaciu modernych metdd diagnostiky niektorych zavaz-
nych dedi¢nych a ziskanych choréb na turovni DNA u deti a dospelych
na Slovensku.

MUDr. Katarina Okalova

Pracuje ako detsky neurolég v ambulancii DFNsP v Banskej Bystrici

a stcasne ako konziliarny detsky neurolég pre DFN BB a pre deti hospi-
talizované v FNsP F.D. Roosevelta BB (novorodenecké, infek¢né odd.).
Jej zékladna specializacia je pediater. Zabezpecuje a robi celé spek-
trum problematiky detskej neuroldgie, v elektrofyzioldgii sa Speciali-
zuje na EEG a usg. V suvislosti s EMG vySetreniami, ktoré predstavuju
zaklad pri diagnostike neuromuskularnych ochoreni, spolupracuje

s 1. Neurologickou klinikou SZU FNsP FDR BB, menovite s Dr. Kanian-
skou a Dr. Holecovou.

MUDr. Jaroslava Orosova

Primarka Kliniky detskej pneumoldgie FNsP Bratislava — RuZinov,
vyucbova zakladna SZU, pracovisko Podunajské Biskupice. Ma viac ako
30 rokov praxe v oblasti detskej pneumoldgie, viac ako 100 predna-
Sok, je autorkou publikécie z detskej pneumoldgie, je Ucastnickou
mnohych medzinarodnych podujati v oblasti detskej pneumoldgie so
Sirokymi medzindrodnymi odbornymi kontaktmi. MUDr. J. Orosova je
zakladatelka stredoslovenského Centra cystickej fibrézy pred 28 rokmi,
primarka najvacsieho slovenského detského Centra cystickej fibrozy
FNsP Bratislava, zakladatelka 6 slovenskych centier liecby chronického
pltcneho ochorenia pred¢asne narodenych deti ( Bronchopulmondlna
dysplazia ) a veduca koordinacného centra a organizatorka projektu
imunoprofylaxie RSV virdzy u predcasne narodenych deti. Niekolko
rokov posobila v zahranici.



h.doc. MUDr. Ladislav Laho, CSc.

Pracuje ako prednosta Il. Kliniky pediatrickej anestézioldgie a inten-
zivnej mediciny (KPAIM) Slovenskej zdravotnickej univerzity (SZU),
DFNsP Banska Bystrica. Il. KPAIM SZU je centrum Specializované na
lieCbu kriticky chorych deti s dlhoro¢nou tradiciou a skisenostami. Jej
spadovym Gzemim je oblast stredného Slovenska, avéak v poslednom
obdobi tretinu jej pacientov tvoria deti z inych oblasti Slovenska, ¢im

sa nam podarilo vybudovat pracovisko s celoslovenskym pésobenim.
Docent Laho prednasal v r. 2003 na seminari vo Vyhniach, odvtedy bola
nadviazana Uzka spolupraca medzi OMD a docentom Lahom - konzultu-
jeme nasich ¢lenov v obdobi respiracnej tiesne a napojenych na umelu
pltdcnu ventildciu (UPV). Ma v starostlivosti viacerych chlapcov s DMD
napojenych na UPV.

Zuzana Chamulova

Stani¢na sestra anezstézie na Il. Klinike pediatrickej anestéziologie

a intenzivnej mediciny SZU v DFNsP Banska Bystrica.

Doc. MUDr. Milan Kokavec, PhD.

Prednosta Detskej ortopedickej kliniky LF UK, DFNsP Bratislava. Hlavny
odbornik MZ SR pre pediatrickd ortopédiu, predseda ortopedickej

a traumatologickej spolo¢nosti, ¢len vyboru Eurdpskej detskej ortope-
dickej spolo¢nosti.

Ing. Miroslav Stuchlik

Pan Stuchlik je otcom Michala, ktory bol diagnostikovany na DMD

v roku 2003, ked mal 8 mesiacov. V tom case zistil, Ze existuje Parent
Projekt (PP) a od roku 2004 zacal s PP spolupracovat. Sprvu sa podielal
na tvorbe webovych stranok, neskér sa Specializoval na sledovanie
noviniek v oblasti vyskumu a vyvoja lieku pre DMD. Ziskané informacie
zverejiioval na webovej stranke PP. V roku 2006 sa mu podarilo naviazat
kontakt s profesorom McCordem z Denverskej univerzity (USA), ktory
vyvinul Protandim. Spolocne zacali sledovanie deti s DMD uZivajuce
Protandin, ktoré malo ukdzat, aky vplyv ma Protandim na DMD.
MUDr. Katarina Salomonova

Pracuje v Detskej fakultnej nemocnici (DFN) v Kosiciach ako veduci
lekar Fyziatricko — rehabilitaéného oddelenia (FRO) a sucasne pracuje
na vysunutom pracovisku Detského centra (DC). Obe pracoviskd maju

8 fyzioterapeutov. V DC sa venuju tazsim stavom, kde je aj moznost
naslednych vysetreni na odbornych ambulanciach, ako aj moznost
terapie Specialnym pedagdgom a psycholégom. Hlavnou népliou prace
st malé deti do roka s ré6znymi koordinacnymi poruchami, potom aj deti
predéasne narodené, deti s DMO a inymi funkénymi poruchami. Ide

0 naroénu starostlivost.

MUDr. BlaZzena Brozmanova, CSc.

Pracuje v Specializovanej nemocnici pre ortopedicku protetiku, n.o.
Bratislava, Neoprot s.r.0. Bratislava. Skoncila Lekarsku fakultu (LF) UK
v BA v roku 1976. Jej Specializacia je v odbore ortopédia a v odbore
ortopedicka protetika. V roku 1990 ziskala hodnost CSc. na LF Masary-
kovej univerzity v Brne. Je autorkou uéebnice ortopedicka protetika,
spoluautorkou viacerych ucebnic, autorka odb. prednasok a publikacii
doma i v zahranici, 25 rokov sa zaoberd lie¢bou deformit trupu, najma
skolidzy, korzetmi, liecbou tel. postihnutych ortézami, poskytuje konzul-
tacie do roznych USS, vyucuje odbor ortopedické protetika na strednej
zdravotnej Skole i na vysokych Skolach, kde sa uci predmet ortopedické
pomacky. Svoju pracu robi rada a s laskou k odboru aj k pacientom.
Mgr. Andrea Madunova

Vystudovala Pravnicku fakultu UK v Bratislave, pracuje v OMD v SR ako
socidlna poradkyna, sucasne vykondva post predsednicky organizacie

a s tym suvisiacu vykonnu, organiza¢nd a administrativnu agendu.
Mgr. Maria Duracinska

Vystudovala Pravnicku fakultu UK v Bratislave, v OMD v SR zacinala

v r. 2002 ako socialna poradkyna, v sucasnosti ako projektova koordina-
torka. Vykonava post podpredsednicky organizacie.

PhDr. Viera Andreanska, CSc.

V roku 1991 zakladala Detské centrum — integrované pracovisko pri
Vyskumnom Ustave psycholdgie a patopsycholdgie. V rokoch 1994 —
2007 pracovala v Ustave socialnej starostlivosti, neskdr premenované
na DSS. Na akademickej pode posobi od r. 1992 - Katedra psycholégie
a patopsycholégie, Pedagogicka fakulta Univerzity Komenského v Bra-
tislave, do r. 2008 ju viedla ako veduca katedry.

Mgr. Gabriela Svicekova, PhD.

V roku 1995 ukoncila FFUK v Bratislave odbor klinicka psycholdgia,
absolvovala psychoterapeuticky vycvik v Brne (1994 — 1998), pracovala
ako psycholdg v Diagnostickom centre per mladez v Zahorskej Bystrici,
neskor v Centre vychovnej a psychologickej prevencie. Je dlhoro¢nou
¢lenkou OMD a od roku 2004 sa podiela ako externy psycholég OMD
v SR na letnych tdboroch pre chlapcov s DMD a ich rodi¢ov, vedie Linku
doévery na stranke www.omdvsr.sk. Venuje sa sikromnej klientele

a pracuje na telefonickej Linke proti nasiliu v Aliancii Zien Slovenska.
Zdenék Haviernik

Pan Haviernik je otcom 4 - roéného Danka. Clenom OMD sa stal, lebo
Dankovi bola vo veku 9 mesiacov diagnostikovany svalova dystrofia
typu Duchenne, génova chyba: bodova mutdcia v intréne 65 xeno-

nu. V sucasnosti pracuje v Mestskom bytovom podniku - oddelenie
energetiky - referent meracej a regulacnej techniky. Bojuje o Cas, ktory
zostdva a preto sa aktivuje pre vsetko, ¢im sa dd detom s DMD poméct.
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