KONFERENCA O DUCHENNOVI MISICNI DISTROFI1JI
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16.45-17.15

17.15-17.45

“DRUZINA - SRCE OSKRBE?”

Sobota, 27. september 2025, M hotel, Ljubljana

Prihod in registracija udelezencev

Pozdrav udelezencev
Sanja Kogelnik, predsednica DruStva DuSenova misi¢na distrofija Slovenija
Mag. Mateja Toman, predsednica DruStva distrofikov Slovenije

Duchennova misi¢na distrofija
Tanja Loboda, dr. med., Klini¢ni oddelek za otrosko, mladostnisko in razvojno
nevrologijo Pediatric¢ne klinike UKC Ljubljana

Kaj prinasa prihodnost za zdravclf'ene otrok z DMD
Izr. prof. dr. Damjan Osredkar, dr. med., Klini¢ni oddelek za otrosko, mladostnisko in
razvojno nevrologijo Pediatricne klinike UKC Ljubljana

Vprasanja in odgovori
Odmor za kavo

Fizioterapevtski pristopi k zdravljenju otrok z DMD
Alenka Piskar, dipl. fizioterapevtka, Pediatricna klinika UKC Ljubljana

Ohranjanje plju¢ne funkcije pri bolnikih z DMD
Doc. dr. Uros Krivec, dr. med., Aleksandra Zver, dr. med., Sluzba za plju¢ne
bolezni, Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Ohranjanje sréne funkcije pri bolnikih z DMD
Sasa llovar Strehar, dr. med., SluZba za kardiologijo, Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Vprasanja in odgovori
Kosilo

Ohranjanje kostnega zdravja in preprecevanje endokrinoloskih tezav bolnikov z DMD
Izr. prof. dr. Primoz Kotnik, dr. med., Soncka Jazbinsek, dr. med., Klini¢ni oddelek za
endokrinologijo, diabetes in presnovne bolezni, Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

PsiholoSka podpora obolelih z DMD in nﬂ'ihovih druzin
dr. David Gosar, univ. dipl. psih., spec. klin. psih., Pediatricna klinika Ljubljana UKC Ljubljana

Vprasanja in odgovori

Overview of therapies that are approved or in development for Duchenne
Annemieke Aartsma-Rus, PhD. Professor of translational genetics
Leiden University

Prehod mladostnikov z DMD v obravnavo za odrasle
Dr. Katarina Vogelnik, dr. med., Klini¢ni inStitut za klinicno nevrofiziologijo,
NevroloSka klinika UKC Ljubljana

Predstavitev organizacij pacientov

DMD Srbija

DMD Hrvaska

DruStvo MDAM (Misicna distrofija Makedonija)
DrusStvo DuSenova misi¢na distrofija Slovenija
Drustvo distrofikov Slovenije
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