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Vyzkum Lécba Nadéje

PARENT PROIJECT

Obcéanské sdruzeni rodica déti se svalovou dystrofii DMD/BMD

Obcanské sdruzeni PARENT PROJECT

ve spolupraci s FN BRNO, FN MOTOL a IBA MU Vas zvou na

KONFERENCI: PECE O PACIENTY S DMD/BMD

dne 4.6.2011 v Mikulové (Hotel Galant)

Hlavni témata: Odborna konference pro rodiny s pacienty s DMD/BMD za Ucelem
zlepseni domaci a odborné péce o tyto pacienty, vysvétleni prace s nové aktualizovanym
registrem Ceskych a slovenskych pacient( a prenasecek.

1. Vysvétleni podstaty registru ceskych a slovenskych pacientl a prenasecek a jeho
pfinos pro zafazeni do evropskych registrd a hlavné klinickych studii. Prace
s novou verzi véetné nazornych ukazek.

2. Seznameni s pfipravovanou klinickou studii a dalSimi moznymi budoucimi
studiemi

3. Skoleni rodi¢t odbornymi lékafi pro zajisténi doméaci a odborné komplexni péce
o pacienty s DMD/BMD. Jednd se zejména o specialisty voboru genetika,
neurologie, kardiologie, ortopedie, plicni, imunologie, psychologie, dietologie
apod. Pocet a zaméreni prednasek bude upresnéno.

4. Béhem skoleni bude probihat v hotelovém komplexu vystava produktd firem
zabyvajicich se prodejem pomlcek pro handicapované.

Termin konani: 4.6.2011 od 9:00 hod., predpokladané ukoncéeni v 18:00 hod.
Misto konani: Mikulov, Hotel Galant - www.galant.cz

Registraéni poplatek: Clenové OS PARENT PROJECT, pozvani odbornici a hosté zdarma. Ostatni
zadjemci 650,- K¢ za osobu.

V cené registracniho poplatku je zahrnuto (obcerstveni béhem konference, obéd a vecere),
odborné materidly (Navod pro praci sregistrem pacientd, Diagnostika a léc¢ba svalové
dystrofie typu Duchenne - Pfirucka pro rodiny, Akutni a urgentni péce o pacienty
s Duchenneovou svalovou dystrofii).

Doprava: Mapka mista konani je uverejnéna na webové adrese http://www.galant.cz/wp-
content/files/od-brna-zjednodusene.pdf. V pripadé potreby bude zajisténa doprava ucastnikd
z Brna do Mikulova a zpét.

Ubytovani: V bezbariérovém hotelu Galant zajisténo od 3.6. do 5.6.2011. Clenové OS PARENT
PROJECT, pozvani odbornici a hosté zdarma. Ostatni U¢astnici hradi sami dle sazebniku hotelu.

Program: V patek 3.6.2011 od 19:00 spolecna vecere, aperitiv. V sobotu 4.6.2011 zahajeni
konference 9:00 hod., 2x cofee break, obéd formou menu, 19:00 hod. spolecna vecere.
V sobotu celodenni vystava pomuUcek pro handicapované.

Casovy program a obsah jednotlivych pfednasek bude upfesnén.
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Odborni garanti

doc. MUDr. Hana Oslejskova, PhD.
Klinika détské neurologie FN Brno

as. MUDr. Josef Kraus, CSc.
Klinika détské neurologie 2. LF UK, FN Motol

MUDr. Renata Gaillyova, PhD.
Oddéleni lékaFské genetiky, FN Brno

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

Ing. Petr Brabec
Institut biostatistiky a analyz MU Brno

Organizacni vybor

Jozef Suchy

predseda OS PARENT PROJECT
tel.: 608 406 308, e-mail: parentproject@parentproject.cz

Ing. Miroslav Stuchlik

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

MUDr. Lenka Mrazova

Klinika détské neurologie FN Brno
tel.: 737 778 483, e-mail: lenkamrazo@seznam.cz

Mgr. Lenka Pavlovska

Institut biostatistiky a analyz MU Brno
tel.: 549 497 231, e-mail pavlovska@iba.muni.cz

Organizacni garant konference :
Ales Martinek

SYMMA spol. sr.o. ;.(M"l\':k

Brno
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VyplInénou zavaznou prihlasku zaslete nejpozdéji do 17. 4. 2011 na adresu: Jozef Suchy, Husova 245,
Hrob, 417 04 nebo na email: parentproject@parentproject.cz. Blizsi informace na telefonu 608 406 308.
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