Konference Multidisciplindrni péce o pacienty
s nervosvalovymi onemocnénimi se zviastnim
zretelem na spindlni muskularni atrofii (SMA)

Ojedinéld konference probéhla ve dnech
16. - 18. Z4if 2011 na Zdravotné socidlnf fakulté
v Ceskych Budé&jovicich.

Konference k tématu nervosvalovych onemoc-
néni (spinalni svalové atrofie a svalové dystrofie)
zprostiedkovala novy pohled na multidisciplinaritu
v pifstupu péce o déti s timto zavaznym progresiv-
nim a dosud nevylécitelnym onemocnénim.

Hlavnim organizdtorem konference bylo
obcanské sdruzeni Kolpingova rodina Smecno,
které v rémci projektu Podpora rodin s one-
mocnenim SMA poskytuje socidlni sluzby
a doprovazeni rodindm s détmi s timto posti-
Zenim. Odbornou spolupraci poskytla ZSF JU
v Ceskych Budéjovicich a Klinika détské neurolo-
gie 2. LF UK Praha, FN Motol. Finan¢ni zastitu po-
skytla Nadace Sirius. Odbornym garantem konfe-
rence byla doc. MUDr. Miluse Havlové, CSc.

Konference se zucastnilo 190 odbornik{
rliznych profesi, ktefi se na péci o osoby s ner-
vosvalovym onemocnénim podileji (Iékafi
rlznych specializaci, zdravotni sestry, fyzio-
terapeuti, ergoterapeuti, logopedi, specidlni
pedagogové, socidlni pracovnici). Ojedinéla
je ucast 25 rodin s détmi s nervosvalovym
onemocnénim na této konferenci a moznost
sdilenf rdznych zkusenosti a pohledd na kom-
plexni péci.

Vzacnym hostem konference byla
prof. Dr. Louise Simard z University Manitoba
Kanada, kterd upozornila na nutnost screaningu
nervosvalovych onemocnéni u nové naroze-
nych déti.

Cilem konference bylo zprostifedkovat nej-
novejsf poznatky z vyzkumu a déle predstavit
nové pristupy v multidisciplindrni péci.
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V rdmci doprovodného programu probéhl
spolecensky vecer v Détském centru Arpida,
benefi¢ni predstaveni Pinocchio a vystava fo-
tografif. Po celou dobu odborného programu
zajistovali pfimou péci o déti s nervosvalovym
onemocnéni asistenti a pro déti byl pfipra-
ven psycho-relaxa¢ni a terapeuticky program
(Zdravotni klaun, PC koutek, muzikoterapie, lo-
goterapie, canisterapie, tvorfivé dilny aj).

Sbornik z konference a vice o projektech na
podporu déti se spinalni svalovou atrofii najdete
na http://www.dumrodin.cz.
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