Konference-RSE Praha - 17.09 2005

Konference se kona pod zastitou Evropské asociace Rettova syndromu (Rett Syndrom
Europe) a ve spolupraci 1.LF UK a Zdravotné socialni fakulty JihoCeské Univerzity.

Poradatel konference jsou obCanska sdruzeni Alfa Human Service a Rett Community.
http://www.alfabet.cz, http://www.rett-cz.com/

Odborna garance konference 1.LF UK, Zdravotné socialni fakulta JU

Konference je podpofena grantem MZ CR a je zafazena do vzdélavaciho programu
fyzioterapeutl s tfemi pfidélenymi kredity.

Konference je ur€ena rodi¢im déti s RS, pecujicim odbornikiim (Iékafum,
fyzioterapeutim a specialnim pedagogum) s cilem seznamit u€astniky s novinkami v
oblasti diagnostiky tohoto syndromu a nékterymi vybranymi prvky zdravotné socialni
péce.

Z konference bude vydan sbornik s evidovanym ¢Cislem ISBN v nakladu 100 ks, ktery
bude slouzit jako informacni zdroj o RS.

Misto konani konference Palac Charitas, Karlovo namésti 5, 120 00 Praha 2
www.kc-charitas.cz

Datum konani: . 9. 2005

Dopravni dostupnost

Konferenéni centrum se nachazi cca 50 m od stanice metra linky B "Karlovo namésti" a
zastavka tramvaji Cislo 3, 4, 6, 10, 14, 16, 18, 22, 23, 24 a autobusu €islo 176, 291
MORAN je umist&na pfimo pfed hlavnim vchodem do budovy konferen&niho centra.

K zaparkovani vozidla je mozné vyuzit podzemni garaze pod objektem €i hlidané
parkovisté. Do vSech prostor je bezbarierovy pfistup.

Konferenéni poplatekje stanoven na 200 K¢, pro rodi¢e déti s RS 50.-K¢.

Registraci je nutné provést na http://www.alfabet.cz, obratem Vam bude na vasi e-
mailovou adresu pridélen variabilni symbol, pod kterym realizujte platbu na ucet:
14007369/0800

Kontaktni osoby:

Mgr.Martina Chmelova, 603 31 79 97, martina.chmelova@alfabet.cz, Alfa Human
Service

Blanka Mullerova, 602 246 404, blanka muellerova@centrum.cz, Rett Commmunity

Program



Program konference je zaméfen na pfedani teoretickych i praktickych informaci o dg.
Rett syndrom. Program je rozdélen na 2 zakladni ¢asti.

Dopoledni ¢ast je vénovana Iékafskym informacim, odpoledni ¢ast je zaméfena na
praktické pfedavani informaci a zkuSenosti z hlediska nékterych vybranych témat
zdravotné socialni péce.

Dopoledni blok
09.00-12.00 hod.

Odborna garance dopoledniho bloku 1.LF UK, prof. MUDr. Pavel Martasek
Blokem provazi B. Mullerova, o.s. Rett Community

1. Pfivitani , avodni slovo k programu (Rett-Community)

2. Uvodni slovo prezidentky Rett Syndrom Europe (Y. Milne, VB)

3. Historie a souéasnost RS v CR, diagnostika (J. Zeman, P.Martasek,
D. Zahorakova)

4. Klinické projevy RS (J. Hadaé, D. Siskova)

5. Genetickd onemocnéni a prenatalni diagnostika (A. Baxova )

6. Vyzkum RS divek ve Velké Britanii (A. Kerr, VB)

Odpoledni blok
13.00- 17.00 hod.
Odborna garance prof. MUDr.Milos Veleminsky, ZSF JU
Blokem provazi Martina Chmelova, o.s. Alfa Human Service

1.Definice potfeb rodiny pecujici o dité se ZP a zajimavé informacni zdroje na
Ceském internetu (M. Chmelova)

2.Alternativni komunikace (Stfedisko alternativni a augmentativni komunikace)

3.Vzdélavani déti se ZP (Z. Kaprova, MSMT)

4. Rehabilitace déti s RS (J. Vadasova, Centrum lé¢ebné rehabilitace Praha 4 )

5. Péce o pecujici rodice z pohledu psychosocialniho (Alkion)

6. Péce o pecujici rodice z pohledu fyzioterapeutického (1. Dolinkova)

7. Vyziva déti s RS (1.Benigni, Francie )

Na konferenci jsou pozvani néktefi vyrobci Ci prodejci zdravotnické a protetické techniky,
pomucek, a hracek.

V dobé odpoledniho programu bude pfitomna socialni pracovnice, ktera bude
poskytovat individualni konzultace.



