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Poslucharna B11/334
oy 13 -17 hOdin S S Kamenice 753/5, Brno

Zahajeni 13:00

1. Vzacna onemocnéni a den vzacnych onemocnéni (10°)

R. Gaillyova, ULGG LF MU a FN Brno
2. Vzacna onemocnéni u pacientt ze socialné vylouéenych lokalit (157)

M. Macek, UBLG 1 LF UK a FN Motol, Koordinaéni centrum ro vzacna onemocnéni
3. Multioborova péce o pacienty s nervosvalovym onemocnénim v ramci détské casti

centra pro nervosvalova onemocnéni FN Brno (15°)
Z. Balintova, O. Havlin, L. Jufikova, KDN LF MU A FN Brno, ERN-EURO NMD

4. Vzacné détské epilepsie (15°)
0. Horak, H. Pospiskova, K. Spanélova, P. Danhofer, H. O3lejskova, Klinika détské
neurologie LF MU a FN Brno, pediatricka ¢ast Centra pro Epilepsie Brno,
ERN-EpiCARE, PurpleClub z.s.

5. AADCd - geneticky podminény deficit neurotransmiterd. Kazuistika jediné pacientky
v CR. Je toto onemocnéni vzacnéjsi nez vzacné? (10°)
L. Knedlikova, M. Machacek, H. OslejSkova, KDN LF MU A FN Brno, ERN-RND

6. Komplexni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim na Détském koznim
oddéleni, EB Centrum FN Brno
Hana Buckova a kol., DKO PEK FN Brno a LF MU v Brné, EB Centrum FN Brno, ERN-

SKIN (15°)

7. 18 let spoluprace pacientské organizace s EB Centrem FN Brno (10°)
P. Melichérek, Feditel DEBRA CR, z.4.

8. Centrum pro kongenitalni ichtyézy (15°)

B. Pinkova, Détské kozni oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno, ERN-SKIN

Pfestavka cca 15:00
9. Snadnéjsi dychani pro slané pacienty (15°)

L. Homola, KDIN LF MU a FN Brno, Centrum pro cystickou fibrézu, ERN-LUNG
10.  CF klub (10°)

Simona Zabranska



11. Hemofilie, Komplexni hemofilické centrum a Hemojunior (15°)
S. Kéhlerova, J. Blatny a kolektiv [ékaifi ODHB FN Brno, Komplexni hemofilické
centrum a Centrum pro trombdzu a hemostdzu, ERN-EuroBloodNet a K. Altmanova,

Hemojunior
12.  Vzacna onemocnéni krvetvorby (15°)

M. Doubek, IHOK LF MU a FN Brno, ERN-EuroBloodNet

13.  Vysetieni Huntingtonovy choroby v ramci protokolu (15°)
P. Ressner, I. NK LF MU a FN USA Brno, ERN-RND, Gaillyova, ULGG LF MU a FN Brno,
S. Goldemundova, Psychologicka amb., L. JeZzikova, Psychiatrie Vyhlidka, s.r.o.,

M. Lendlova, Medipa,s.r.o
14. Centrum provazeni ve FN Brno (10")
M. Kolkova, R. Vyskocilova

Zavér 17:00
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Ceska republika

Prof. MUDr. Vlastimil Valek, CSc., MBA, EBIR, ministr zdravotnictvi CR
Prof. MUDr. Martin Repko, Ph.D., dékan Lékarské fakulty MU Brno

MUDr. Ivo Rovny, MBA, feditel FN Brno

Prof. MUDR. Milan Macek, DrSc., pfednosta UBLG 2. LF UK a FN Motol a hlavni
koordinator projektu ,,Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni”
predseda Spole¢nosti lékafské genetiky a genomiky, CLS J.E.Purkyné
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