PARENT R PROJECT

svalova dystrofie
Vyzkum Lécba Nadéje

FN MOTOL

PARENT PROJECT, z. s. ve spolupraci s Klinikou détské neurologie, 2. Iékarské fakulty UK

z

a FN v Motole porada

4. mezinarodni odbornou konferenci

Péce o pacienty s DMD/BMD

dne 19. 04. 2018 v Narodni technické knihovné v Praze

Program konference:

08.30-08.50

Prednaskovy blok 1

08.50-09.00
09.00-09.20
09.20-10.00
10.00-10.30
10.30-10.50
10.50 - 11.15

Prednaskovy blok 2

11.15-11.35
11.35-11.55
11.55-12.10
12.10-12.35
12.35-13.00

13.00 - 14.00

Registrace ucastnikl

Zahajeni konference, predstaveni PARENT PROJECT, z.s.
Ing. Jitka Reineltova — PARENT PROJECT, z.s.

Patofyziologie Duchennovy svalové dystrofie a rlizna tize postizeni
MUDr. Karolina Ce$kova — VFN v Praze

Nové standardy péce o pacienty s DMD
Dr. Susan D. Apkon, M.D. — Seattle Children’s Hospital

Neurologické standardy péce o détské pacienty s DMD a aktualni
situace centrové péce v CR
MUDr. Jana Haberlova, Ph.D. — FN Motol

Diskuze

Coffee break

Kardiologicka péce o DMD pacienty
Prof. MUDr. Tomas Palecek, Ph.D. — VFN v Praze

Neinvazivni ventila¢ni péce o pacienty s DMD
doc. MUDr. David Kemlink, Ph.D. — VFN v Praze

Fyzioterapie u pacientli s DMD
Mgr. Anna Janska — FN Motol

Psychologicka péce u pacienttis DMD
Jos Hendriksen, Ph.D. — klinicky neuropsycholog, Kempenhaege
institut

Diskuze

Obéd

Odborni garanti konference:

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

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

Doc. MUDr. lva Pfihodova, Ph.D.
Neurologicka klinika VFN v Praze 1. LF UK

Organizacni vybor:
Ing. Jitka Reineltova

predsedkyné VV PARENT PROJECT, z. s.

tel. 602 167 243,
e-mail: reineltova@parentproject.cz

MUDr. Karolina Ce$kova
odborny konzultant PARENT PROJECT, z. s.
VFN Praha

tel. 605 272 820,

e-mail: karolinaceskova@gmail.com
Ing. René Bfeétan

mistopredseda VV 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

www.parentproject.cz



http://www.parentproject.cz/

Predndaskovy blok 3

14:00 - 14.30
14.30 - 15:00
15.00-15.20
15.20-15.40
15.40-16.00

Centralizovana péce o pacienty s DMD/BMD
Dr. Susan D. Apkon, M.D. — Seattle Children’s Hospital

Duchenne UK
Alex Johnson — spoluzakladatelka pacientské organizace Duchenne UK,
zakladatelka Joining Jack, Rada World Duchenne Organization

vevs

Prehled Iéku a klinickych studii Iécby. Jak se vyznat v nejriznéjsich
druzich lécby

MUDr. Lenka Mrazova — FN Brno

Diskuze

Cofee break

Prednaskovy blok 4 — aktuality z vyvoje Iékl

16.00-16.30
16.30-16.50
16.50-17.10
17.10.-17.30
17.30 - 18.00

18.00

PTC Therapeutics

Sarepta Therapeutics
Madeleine Billeter

Summit Therapeutics plc
Michelle Avery, PhD

Santhera Pharmaceuticals
Vanessa Dos Reis Ferreira, PhD MBA

Diskuze

Zakonceni

Casovy harmonogram a obsah prednasek mize byt pozménén. Sledujete aktualni

program na www.parentproject.cz. Akce ma charakter postgradualniho vzdélavani a je
garantovana CLK jako akce kontinudlniho vzdélavéni.

Konference je realizovdna
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Partner konference:

Pohyb bez pomoci

SPE KTRA

Organizacni pokyny:

Na konferenci se pFihldsite vypinénim registraéniho FORMULARE na strankach www.parentproject.cz

Doprava na misto konani konference v Narodni technické knihovné (Technicka 6/2710, 160 80 Praha 6, www.techlib.cz):

e Metrem A (na stanici Dejvicka vyjdete vystupem smér Solinova, Vysoké $koly. Odtud je to do NTK cca 4 minuty chiize)
e Tramvajové zastavky: LotySskda a Dejvicka

e Autobusova zastdvka: Dejvickd

e Ridi¢i mohou vyuzit podzemniho parkovi§té nebo parkovani na hodinach v okoli



http://www.parentproject.cz/
http://www.parentproject.cz/
http://www.techlib.cz/
https://bezpecneparkovani.cz/GARAZE-DEJVICE--pid-36834-1001

