Tisztelt Kollégak!

Az izombeteg gyermekek ellataséara alakult eurépazkrcium Magyarorszagon tartja 2012. évi tovabb&éanfolyamat. A rendezvény a
Tarsasagi kongresszusunk ,satellite” szimp6ziumaleéRongresszust megeb napon, 2012. aprilis 18-an kerlil megrendezésreyé&h
valamennyi, az izombetegek ellatasaban rés#tfvevéma irant érdekdld kollégat varunk. A hazai szervidz- dr.Karcagi Veronika és dr.
Herczegfalvi Agnes - a DMD gondozasban nagy tapspt szerzett nemzetkdzi szaktekintélyeket kéitbklbadoknak.

A tanfolyam a kongresszusi helyszinhez kozeli AsslyaHotelben kerlil megrendezésre. A programon réadvétel, kavésziinetek és az
ebéd a jelentkéknek ingyenes.

Részvételi szandékotokat dr. Karcagi Veronika emaiiére karcagi.veronika@oki.antsz.hjelezzétek

februéar 29- ig.

Care standards for Duchenne patients based on inteational consensus
Nemzetkdzi konszenzuson alapulé gondozasi ajanlasBkichenne betegek részére
Egynapos tovabbképxkurzus a CARE-NMD konzorcium tamogatasaval

One day workshop supported by CARE-NMD Consortium

Date: 18/04/2012, 9:00 a.m. - 4:30 p.m.

Id épont: 2012. 4prilis 18, 9:30 - 16:30 6ra

Venue: Hotel Mamaison Andrassy, Budapest

Helyszin: Hotel Mamaison Andrassy, Budapest (10633, Andrassy Gt 111.)

Presentations — Edadasok
Karcagi Veronika PhD CARE-NMD Hungarian project leader
Opening of the meeting
Megnyité
9:00-9:10

Janbernd Kirschner MD, PhD

Associate professor, paediatric neurologist, UsitemMedical Center, Freiburg, leader of CARE-NMBject
Overview of CARE-NMD project

9:10-9:30

9:30-9:40discussion

Karcagi Veronika PhD Head of the Dept. of Molecular Genetics and Diagjoe at the National Institute of Environmentakiie,
Budapest, CARE-NMD Hungarian project leader:

Osztalyvezet, molekuléris genetikus, magyarorszagi projektvgz@Kl, Molekularis Genetikai és Diagnosztikai Odgt&8udapest
Differential diagnosis of DMD based on moleculaalgses

Duchenne izomdystrophia differencial-diagnosztikézsgalata molekularis analizisekkel

9:40-10:00

Herczegfalvi Agnes PhDHead of the Dept. of Neurology, Paediatric Clitlic Semmelweis University, Budapest, Associated
partner of CARE-NMD project

Egyetemi docens, osztalyvedéborvos, gyermekneurolégus, (Il. Sz. Gyermekgyogyt&dmika, Neuroldgia Osztaly, Budapest):
The current state of DMD patient care in Hungary

Duchenne betegek ellatasanak hazai helyzete

10:00-10:20

Coffee break - Kavésziinet 10:20-10:50

Dr. Garami Marta

database manager, Dept. of Molecular Genetics dghbDstics at the National Institute of Environnaétiealth, Budapest, CARE-
NMD staff member

adatbazis manager, OKI, Molekularis Genetikai éagbosztikai Osztaly, Budapest, CARE-NMD projekt katars

National and international patient registry for baanne patients

Nemzeti és nemzetkdzi betegregisztracié Duchennegek részére

10:50-11:10

Thomas Sejersen MD, PhD

Associate professor, paediatric neurologist, Hefadlinical and research team for neuromuscular rdes in childhood, Astrid
Lindgrens Barnsjukhus - Karolinska Institute, Stoalkn

Standard of care for DMD with special focus on heand respiration

11:10-11:40

11:40-11:50discussion

Janbernd Kirschner MD, PhD

Associate Professor, Paediatric Neurologist, UsiteeMedical Center, Freiburg, leader of CARE-NMDject
Steroid therapy for Duchenne boys

11:50-12:20

12:20-12:30discussion

Lunch time — Ebédsziinet 12:30-13:30



Thomas Sejersen MD, PhD

Associate professor, paediatric neurologist, Hefadlinical and research team for neuromuscularrdies in childhood, Astrid
Lindgrens Barnsjukhus - Karolinska Institute, Stoalkn

Clinical trials and future therapies in DMD

13:30-14:00

14:00-14:10discussion

Enrico Bertini MD, PhD

Neurologist, Unit leader of Molecular Medicine, Bion of Neurology, Children's Hospital "Bambinost® Rome
Outcome measures in DMD

14:10-14:40

14:40:14:50discussion

Birgit F. Steffensen, PT, PhD

Senior Researcher, Rehabiliterings Center for Missked, Arhus
Rehabilitation and psychosocial aspects in DMD care
14:50-15:20

15:20-15:30discussion

Closing remarks - Zarsz6
15:30-15:40



