
First Day – Thursday 21st September 2006
	 Arrival	of	Delegates/Transport	from	airport

	 Executive	Committee	Meeting

18.30	-	19.30		 Registration

19.30	 		Welcome	Drink/Speeches	by:	President	of	EAMDA:	Boris	Šuštaršič	
Chairwomen	of	Muscular	Dystrophy	Organisation		
in	Slovak	republik	(MDO	in	SR):	Andrea	Madunova

20.00																	 DINNER

Second Day – Friday 22nd September 2006
7.30	–	8.30		 Breakfast

Steps forward in care and cure
First session: Neuromuscular Disorders: Efforts to Standardize Medical Care

08.45	–	08.55	 Official	Opening	by	profesor	MUDr.	Pavel	Traubner,	PhD.
	 The	Main	Expert	of		Neurology	of	The	Ministry	of	Health	in	the	Slovak	Republic		

08.55	–	09.00	 Introduction	by	rapporteur	MUDr.	Andrej	Vranovský	from	MDO	in	SR

09.00	–	09.15	 	Effects	of		the	coenzyme	Q10	on	the	wellbeing	and	functional	capabilities	of	patients	
with	neuromuscular	diseases	by	professor	Anton	Zupan,	M.D.,	PhD,		Institute	for	
Rehabilitation	of	the	Republic	of		Slovenia,	Ljubljana,	Slovenia	

09.15	–	09.40	 	Working	towards	standards	of	medical	care	for	NMD	patients	by	professor	Dr.	Volker	
Straub,	Institute	of	Human	Genetics,	University	of	Newcastle	upon	Tyne,	International	
Centre	for	Life,	United	Kingdom					

09.40	–	09.45	 Questions	&	Answers
	
09.45	–	10.15	 	Pluridisciplinary	assessment	of	NMD	in	practice:	the	example	of	Steinert	disease	by	

Dr	Anthony	Behin,	Institut	de	Myologie,	Hôpital	de	la	Salpêtrière	47-83,	Boulevard		de	
l‘Hôpital,	75651	Paris	Cedex	13,	France		

10.15	–	10.40	 Coffee	Break

10.40	–	11.05	 	Childhood	neuromuscular	disorders	in	France:	from	diagnosis	to	management	by	Dr	
Louis	Viollet,		
Consultation	Neuro-musculaire,	Hôpital	Necker	Enfants	Malades,	149	rue	de	Sevres,	75015	
Paris,	France	

		
11.05	–	11.15		 VIDEO	–	Multidisciplinary	consultation,	Institute	de	Myologie,	Paris,	France		(5´20	min)
			
11.15	–	11.20	 Questions	&	Answers

11.20	–	11.35	 	Work	of	The	Centre	for	Neuromuscular	Disorders	in	Prag	by	Doc.	MUDr.	Miluše	Havlová,	
The	Centre	for	NMDs,		
Department	of	Neurology,	1th	Medical	Faculty	and	the	General	University	Hospital,	Prag,	
Czech	Republic

																														
11.35	–	11.55		 	Spinal	muscular	atrophy,		the	accesses	of	therapy,	the	first	experiences	with	„acid	

valproat“		(in	connection	with	short	videos)	by	Doc.	MUDr.	Miluše	Havlová,	CSc.

11.55	–	12.00	 Questions	&	Answers				

12.00	–	12.15		 Coffee	Break

12.15	–	12.35	 	State	of	the	art	in	the	field	of	development	of	future	DMD/BMD	therapy.	The	project	
of	DMD/BMD	National	Registry	by	MUDr.	Petr	Vondráček,	Department	of	Paediatric	
Neurology,	University	Hospital	and	Masaryk	University,	Brno,	Czech	Republic		

12.35	–	12.50		 	Patient	Nonprofit	Organization	of		DMD/BMD	and	(its)	model	of		the	involvement	in	the		
Research		and	Drug	Development	proccess	by	Mrs	Petrásková,	Parent		Project,	Czech	
Republic	

12.50	–	12.55	 Questions	&	Answers

12.55	–	13.00	 Closing,	MUDr.	Andrej	Vranovský

13.00	–	14.20	 LUNCH
	
Second session:    Implementing Therapy Development   

14.20	–	14.30	 Introduction	by		rapporteur	Peter	Streng,	M.D.,	EAMDA			

14.30	–	14.45	 TREAT	NMD,	a	European	initiative,	by	Professor	Dr.	Volker	Straub

14.45	–	15.05	 	Enzyme	Replacement	Therapy	and	Pompe	disease	-	state	of	the	art	by	Mrs	Annamarie	
Dillon,	GENZYME

15.05	–	15.25	 Therapy	development	for	Spinal	Muscular	Atrophy	by	Professor		Dr.	Volker	Straub

15.25	–	15.40	 Questions	&	Answers

15.40	–	16.10	 Coffee	break

16.10	–	16.30	 General	Discussion	&	Closing		Session

16.30	–	16.40	 Summary		by	Peter	Streng,	EAMDA

16.40	–	16.50	 Summary	by	MDO	in	SR
	
16.50	–	17.10	 Official	Closing	by	Boris	Šuštaršič,		President	of	EAMDA

20.00	-		23.00	 DINNER			(Cultural	Programme)

Third Day – Saturday 23th September 2006
											

07.30	–	08.45	 Breakfast

	 36th  Annual General Meeting EAMDA  2006

09.00	–	11.00	 General	meeting
11.00	–	11.20	 Coffee	Break
11.25	–	12.45	 General	meeting		
12.45	–	14.00	 LUNCH

14.30	 Transport		from	Hotel
15.00	–	18.00	 Cultural	Visit	of	Bratislava	Old	City	Centre
18.30	 Transport	to	Hotel											

20.00	–	23.00	 DINNER		(Traditional	Slovak	Food	in	connection	with	the	taste	of	Slovak	Delicious	Wines)	

Fourth Day – Sunday 24th September 2006
07.30	–	09.45	 Breakfast

09.30	–	11.00	 Executive	Committee	Meeting

	 Departure		of	Participants/Transport	to	airport

36th Annual General Meeting
&
the conference Steps forward in care and cure

21.	–	24.	SEPTEMBER	2006,	HOTEL	BARÓNKA,	
BRATISLAVA,	SLOVAKIA

PROGRAMME

eamda The Muscular Dystrophy Organisation 
in Slovak Republic 

Partners: Thanks for financial support:



Program:   Kroky napred v starostlivosti a liečbe 
o pacientov s nervovosvalovými ochoreniami

8.00	–	8.45	 Registrácia	

Nervovosvalové ochorenia: Snahy štandardizovať lekársku starostlivosť 

08.45	–	08.55	 Oficiálne	otvorenie,	prof.	MUDr.	Pavel	Traubner,	PhD.,	hlavný	odborník	MZ	
SR	pre		neurológiu	

08.55	–	09.00	 Úvodné	vystúpenie,	reportér	MUDr.	Andrej	Vranovský,	OMD	v	SR

09.00	–	09.15	 	Účinok		koenzýmu	Q	10	na	funkčné	schopnosti	a	fyzickú	spokojnosť		
u	pacientov	s	NSO,	profesor	Dr.	Anton	Zupan,	PhD,	Inštitút	rehabilitácie	
Slovinskej	republiky,	Ljubľana,	Slovinsko	

																													
09.15	–	09.40	 	Práca	na	Štandardoch	lekárskej	starostlivosti	o	pacientov	s	NSO,	profesor	

Dr.	Volker		Straub,		
Inštitút	ľudskej	genetiky,	Univerzita	v	Newcastle,	Veľká		Británia

				
09.40	–	09.45	 otázky	&	odpovede
	
09.45	–	10.15	 	Multidisciplinárne	zhodnotenie	NSO	v	praxi:	príklad	Steinertovej	choroby		

(myotonická	muskulárna	dystrofia),		
Dr	Anthony	Behin,	Institut	de	Myologie,	Hôpital	de	la	Salpêtrière	47-83,		
Boulevard	de	l‘Hôpital,	75651	Paris	Cedex	13,	Francúzsko		

10.15	–	10.40	 prestávka	a	občerstvenie

10.40	–	11.05	 	Detstvo	a	nervovosvalové	ochorenia	vo	Francúzsku:	od	diagnózy	po	
manažment	Dr	Luis	Viollet,	Dr	Louis	Viollet,	Consultation	Neuro-musculaire,	
Hôpital	Necker	Enfants	Malades,	149	rue	de	Sevres,	75015	Paríž,	
Francúzsko								

		
11.05	–	11.15	 	VIDEOPROJEKCIA	–	Multidisciplinárna	konzultácia	z	pohľadu	23	–	ročného	

chlapca	s	DMD,		
Institute	de	Myologie,	Paríž,	Francúzsko		(5´20	min)

			
11.15	–	11.20	 otázky	&	odpovede

11.20	–	11.35	 	Práce	Centra	pro	nervovosvalová	onemocnení	v	Praze		
Doc.	MUDr.	Miluše	Havlová,	Centrum	pro	nervovosvalová	onemocnení,	
Neurologická	klinika	1.	Lékařské	fakulty	a	Všeobecné	fakultní	nemocnice,	
Praha,	Česká		republika

11.35	–	11.55	 	Spinální	svalová	atrofie,	léčebné	přístupy,	první	zkušenosti	s	valproátem.	
Doc.	MUDr.	Miluše	Havlová		

11.55	–	12.00	 otázky	&	odpovede				

12.00	–	12.15	 prestávka	a	občerstvenie

12.15	–	12.35	 	Aktuální	stav	výzkumu	budoucí	terapie	DMD/BMD	a	projekt	centrální	
databáze,	MUDr.	Petr	Vondráček,	Klinika	dětské	neurologie,	Fakultní	
nemocnice	a	Masarykova	Univerzita,	Brno,	Česká	republika	

12.35	–	12.50	 Model		zapojení	neziskové	organizace	pacientů	se	svalovou	dystrofií					
	 Duchenne/Becker	do	oblasti	výzkumu	a	vývoje	léku	
	 p.	Pavlína	Petrásková,		Parent		Project,	Česká	republika	

12.50	–	12.55	 otázky	&	odpovede

12.55	–	13.00	 Záverečné	vystúpenie,	reportér	MUDr.	Andrej	Vranovský

13.00	–	14.20	 obed

	
Poobedňajšia časť:   Implementácia vývoja v liečbe

14.20	–	14.30	 Úvodné	vystúpenie,	reportér	Peter	Streng,	EAMDA			

14.30	–	14.45	 LIEČBA	NSO,	Európska	iniciatíva
	 profesor	Dr.	Volker	Straub

14.45	–	15.05	 Náhradná	enzymatická	liečba	a	Pompeho	choroba
	 p.	Annamarie	Dillon,	GENZYME	–	farmaceutická	spoločnosť

15.05	–	15.25	 Pokrok/Vývoj	liečby	na	spinálnu	muskulárnu	atrofiu	(SMA)	
	 profesor	Dr.	Volker	Straub

15.25	–	15.40	 otázky	&	odpovede

15.40	–	16.10	 prestávka	a	občerstvenie	

16.10	–	16.30	 diskusia	a	záverečná	rozprava	v	pléne

16.30	–	16.40	 Záverečné	vystúpenie,	reportér	Peter	Streng,	EAMDA

16.40	–	16.50	 Zhrnutie	celej	konferencie,	OMD	v	SR
	
16.50	–	17.10	 Oficiálne	ukončenie,	Boris	Šuštaršič,	prezident	EAMDA

Kroky napred v starostlivosti  
a liečbe o pacientov 
s nervovosvalovými ochoreniami

22.	SEPTEMBER	2006,	HOTEL	BARÓNKA,	BRATISLAVA

PROGRAM KONFERENCIE

eamda

Partners: Thanks for financial support:

Organizácia muskulárnych dystrofikov  
v SlovenSkej Republike


