Ustav lékarské genetiky a genomiky LF MU a FN Brno a Lékarska fakulta MU
ve spolupréci s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO)
Narodnim koordinacnim centrem pro vzacna onemocnéni ve FN Motol
a Centrem excelence MUNI | CREATIC
pofradaji
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Seminar je urcen pro zdravotnické profesionaly, studenty vysokych i stfednich skol, pacienty
se vzacnym onemocnénim, pecujici osoby a verejnost. Vstup volny. Omezeny pocet mist.

REGISTRACE: https://forms.gle/1SgBfiB9GEgfb9xW$§

Oslavu Dne vzacnych onemocnéni doplni vystava ,DOBA GENOVA“ umisténa v Universitnim
kampusu Lékarské fakulty MU u knihovny (B
Vystavu vytvotila neziskova organizace ASGENT a Ceské centrum pro fenogenomiku
pfi Ustavu molekuldrni genetiky AV CR, v.v.i
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BRNO slavi Den vzacnych onemocnéni 2024

PROGRAM

13:00

1.

Zahajeni

S. Pospisilovd, prorektorka pro vyzkum a doktorské studium MU a prednostka ULGG
Den vzacnych onemocnéni v Brné 2024: ,,Pro vice vzacnych chvilek” (15°)
R. Gaillyovda, ULGG LF MU a FN Brno

Komplexni péée pro vzacné (15°)

A. Arellanesovd, CAVO

Diagnostika vzacnych onemocnéni ve FN Ostrava (15°)

D. Gre¢malova a kol., Oddéleni lékarské genetiky UKMPLG FN Ostrava
Péce o pacienty se vzacnym onemocnéni ve FN Olomouc (15°)

V. Curtisova, R. Vrtél, Ustav lékaiské genetiky FN Olomouc

Dédicné predispozice k nadorovym nemocem krvetvorby (15°)

P. Rohori, ULGG FN Brno

Vzacné onemocnéni jako jedna z okolnosti lidského Zivota (157)

H. Latta, pacient s SMA

Prestavka (15°)

8.

10.

11.

12,

Vice nez 20 let ¢innosti centra pro maligni hypertermii v Brné (30°)

P. Stoura¢, ACMH Brno

Kardiogeneticky program na IKK FN Brno (15°)

Novotny T., IKK FN Brno

Ambulance pro nediagnostikované détské pacienty se vzacnym onemocnénim (15°)
K. Slaba, PEK FN Brno

Pfedstaveni MUNI | CREATIC — centrum excelence Lékarské fakulty MU pro vyzkum,
vyvoj a vyrobu lécivych pFipravkl pro vzacna onemocnéni (157)

R. Demlova

Zkusenosti s PR a jeho vyznam pro pacientské organizace (15°)

Asgent

Prestavka (157)

13.

Workshop MUNI | CREATIC (60°)

18:00



BRNO slavi Den vzacnych onemocnéni 2024

Workshop - AngaZovanost pacienti v klinickych studii

17:00-18:00

1.

Uvod + Warm-up session

- Kdo jsou ucastnici

- Jaka je zkusenost s klinickymi studiemi

- Role pacienta

- Jak se orientuji v klinickych studii

- Kde hledaji informace

Registry klinickych studii

- Typy registrd

- Informace vyuzitelné z registr(

- Prakticka ukdazka

- Limity registra

Designy klinickych studii

- Priklady rtznych design(i KS

- Zaslepeni

- Kontrolovana studie?

- Jerozdil se ucastnit paralelniho usporadani anebo platform adaptivni studie?
- Jak to mize ovlivnit pacient?

Budoucnost v klinickych studii

- Decentralizované studie, elektronicky souhlas, telemedicina v klinickych studiich...
Dalsi vzdélavani jako nutnost

- Predstaveni CZECRIN Academy

- Predstaveni Eupati

- Predstaveni Conscious Il a Connect 4 Children
Zavérecné slovo a diskuse
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