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Was sagen die Expertinnen? Was nutzt den Patientinnen?
Welche Therapien gibt es bereits? Was ist in der Pipeline?
Themenschwerpunkt Pubertat, Sexualitat & Kinderwunsch

Fachsymposium & Informationstag

Eine Veranstaltung der Osterreichischen Muskelforschung

Freitag, 17. Februar 2023
FACHSYMPOSIUM

Samstag, 18. Februar 2023

INFORMATIONSTAG
fUr Betroffene,
Angehorige

und Fachpublikum

Veranstaltungszentrum CATAMARAN
Osterreichischer Gewerkschaftsbund
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Freitag, 17. Februar 2023

FACHSYMPOSIUM fUr Fachpublikum
(Moderation: GUnther Bernert)
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BegriBung (GUnther Bernert, Président Osterreichische Muskelforschung)

UpDate Neuromuskulare Erkrankungen Teil 1

Therapien bei Muskeldystrophie Duchenne
(Magdalena Gosk-Tomek, Wien)

Pubertatsinduktion und Kortisontherapie bei Jugendlichen mit
Muskeldystrophie Duchenne (Stefan Riedl, Wien)

Spinale Muskelatrophie: Therapien beim Kind
(Andrea Klein, Bern - zugeschalten)

Spinale Muskelatrophie: Therapien beim Erwachsenen
(Marcus Erdler, Wien)

Therapien bei Morbus Pompe
(Julia Wanschitz, Innsbruck - zugeschalten)

Kaffeepause

UpDate Neuromuskuldare Erkrankungen Teil 2

Sexualitat, Verhitung und Kinderwunsch
(Barbara Maier, Wien)

Entzundliche Myopathien im Kindesalter
(Adela della Marina, Essen)

Im Grenzgebiet zwischen Myopathien und Bindegewebserkrankungen
(Matthias Baumann, Innsbruck)

Myotone Dystrophie CS / DM1 - Neues aus der Forschung
zu zukunftigen Therapien (Benedikt Schoser, MUnchen)

Pitfalls in der Diagnostik, oder ist jetzt alles klar?
(Reginald Bittner u. Wolfgang Schmidt, Wien)

Nichtinvasive Beatmung - Probleme und Losungen
(Sophia Zacher, Wien)

Zusammenfassung des Tages - Take Home Message durch GUnther Bernert

FUr Arztinnen und Arzte werden pro Veranstaltungstag 5 DFP Punkte angerechnet.



Samstag, 18. Februar 2023

INFORMATIONSTAG fUr Betroffene, Angehorige und Fachpublikum
(Moderation: Paul Wexberg)
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BegriBung (GUnther Bernert, Président Osterreichische Muskelforschung)

Update Neuromuskuldre Erkrankungen Teil 1

Therapien bei Muskeldystrophie Duchenne (Magdalena Gosk-Tomek, Wien)

Pubertatsinduktion und Kortisontherapie bei Jugendlichen
mit Muskeldystrophie Duchenne (Stefan Riedl, Wien)

Spinale Muskelatrophie: Therapien beim Kind (Andrea Klein, Bern - zugeschalten)
Spinale Muskelatrophie: Therapien beim Erwachsenen (Marcus Erdler, Wien)

Myotone Dystrophie CS / DM1 - Neues aus der Forschung
zu zukunftigen Therapien (Benedikt Schoser, MUnchen )

Kaffeepause

Update Neuromuskuldre Erkrankungen Teil 2

Therapien bei Morbus Pompe (Julia Wanschitz, Innsbruck - zugeschalten)
EntzUndliche Myopathien im Kindesalter (Adela della Marina, Essen)

Im Grenzgebiet zwischen Myopathien und Bindegewebserkrankungen
(Matthias Baumann, Innsbruck)

Infektmanagement bei Neuromuskularen Erkrankungen (Sophia Zacher, Wien)

Mittagspause mit musikalischer Darbietung von
Sophie Keller und Selina Hiessberger, begleitet von Adi Rodax

Sexualitat und Kinderwunsch

Kinderwunsch und Elternschaft bei Beeintrachtigung
(Sabine Walper, MUnchen)

Moderierter Austausch im Gruppensetting fir Angehorige
(Sabine Walper, MUnchen)

Workshop fir junge Betroffene zu Sexualitat und Kinderwunsch
(Nina Atzmuller-Gaugg und Benjamin Kacerek, Wien, vor Orf,
Marianne Kénig, Wien, online)

parallel dazu (14:00 - 15:30)

Workshop Respiratorisches Management: Heimbeatmung
(André Van Egmond-Fréhlich u. Christoph Jacquelin, Wien)

Workshop Physiotherapie: ,Bewegung in den Alltag integrieren*
(Agnes Wilhelm u. Miriam Wagner, Wien)

Kaffeepause

Podiumsdiskussion
Moderation: Tarek Leitner

Take Home Message und Verabschiedung durch Gunther Bernert



Referentinnen und Referenten

==

A

Mag.° Nina Atzmiller-Gaugg (A)
Klinische- und Gesundheitspsychologin,
Abteilung fUr Kinder- u. Jugendheilkunde,
Klinik Favoriten

PD Dr. Matthias Baumann (A)
Neuropd&diater, Leiter des Schwerpunktes
Neuropd&diatrie an der Universitatsklinik
fOr Padiatrie |, Medizinische Universitat
Innsbruck

Prim. Univ.Prof. Dr. Ginther Bernert (A)
Facharzt fUr Kinder- und Jugendheil-
kunde, Additivfacharzt Neuropd&diatrie,
Abteilungsvorstand der Abt. f. Kinder- u.
Jugendheilkunde, Klinik Favoriten

Univ.Prof. Dr. Reginald E. Bittner,
M.D. (A)

Facharzt fUr Anatomie, Leiter Neuromus-
kuldre Forschungsabteilung, Zentrum fur
Anatomie u. Zellbiologie, Medizinische
Universitat Wien

OA" Dr.i"n Adela Della Marina (D)
Neuropd&diaterin, Abteilung fUr Neuro-
pdadiatrie, Entwicklungsneurologie und
Sozialpdadiatrie, Kinderklink 1, Universitats-
klinikum Essen

OA Dr. Marcus Erdler (A)

Facharzt fir Neurologie, Leiter des Kompe-
tenzzentrums fir neuromuskuldre Erkran-
kungen, Klinik Donaustadt

Dr." Magdalena Gosk-Tomek (A)
Fachdrztin fUr Kinder- und Jugendheil-
kunde, Zusatzfach Neuropddiatrie, Klinik
Favoriten

Dr. Christoph Jacquelin (A)
Assistenzarzt fUr Kinderheilkunde, Kinder-
pulmologische Ambulanz, Klinik Favoriten

Benjamin Kacerek (A)

Dipl. Lebens- und Sozialberater mit eigener
Praxis in Wien, Spezialbereich: Familiensys-
tem von Jugendlichen und Umgang mit
chronischen Erkrankungen. Trainer und
Jugendcoach im arbeitsmarktpolitischen
Bereich und im Verein cuko

Prof.i" Dr." Andrea Klein (CH)

FA fUr Kinder- und Jugendmedizin, Schwer-
punkt Neuropddiatrie, Abteilungsleiterin
Neuropddiatrie, Rehabilitation u. Entwick-
lung, Universitatsklinik fur Kinderheilkunde,
Inselspital Bern, Konsiliar&rztin am UKBB fUr
neuromuskuldre Krankheiten, Basel

Dr.i" Marianne Konig (A)

Klinische und Gesundheitspsycholo-
gin, Spezialbereich: UnterstUtzung von
Menschen im Umgang mit chronischer
Erkrankung, Kinderklinik AKH Wien und
Verein cuko

.

Prim. Univ.Prof.i" DDr." Barbara Maier (A)
Abteilungsvorstdndin der gyndkologisch-
geburtshilflichen Abteilung der Klinik Ottakring,
Wien, Professorin fUr Gyndkologie und Geburts-
hilfe an der SFU Wien, Présidentin der Osterr.

& Ges. fur Familienplanung (OGF)

Dr. Stefan Riedl (A)

| FA fUr Kinder- u. Jugendheilkunde, Padiatr.

Endokrinologie u. Diabetologie, Leiter Am-
bulanz f. Varianten der Geschlechtsentwick-
lung, Uniklinik fur Kinder- und Jugendheil-
kunde, Wien, Leiter Endokrinol. Ambulanz,
St. Anna Kinderspital, Wien

Assoc.Prof. Dr. Wolfgang M. Schmidt (A)
Senior Researcher Neuromuskulé&re For-
schungsabteilung am Zentrum fUr Anatomie
und Zellbiologie, Medizinische Universitat
Wien

| Prof. Dr. Benedikt Schoser, FEAN (D)

Facharzt fUr Neurologie, Spezielle Neuro-
logische Intfensivmedizin, Palliativmedizin;
Oberarzt Friedrich-Baur-Institut an der Neu-
rologische Klinik und Poliklinik; Klinikum der
Universit&t MUnchen

Dr. Andreas W.A. Van Egmond-
Frohlich (A)

Facharzt fUr Kinder- und Jugendheilkunde,
Leiter der kinderpulmologischen Ambulanz,
Klinik Favoriten

Miriam Wagner, MSc (A)

Freiberufliche Physiotherapeutin in Wien mit

Schwerpunkt Neurologie, Mitglied des fach-
lichen Netzwerks Neurologie - Physio Austria,
Dozentin im Studiengang Physiotherapie an

der Fachhochschule St. Pélten

Prof.i" Dr.i" Sabine Walper (D)

Prof.in fUr Allg. PGdagogik u. Bildungsfor-
schung, Jugend- u. Familienforschung a.d.
LMU MUnchen, Direktorin u. Vorstandsvorsit-
zende des Deutschen Jugendinstituts e.V.,
MUnchen

Ass.Prof." PDi" Dr.i" Julia Wanschitz (A)

FA fUr Neurologie, Zusatzausbildung neuro-
muskuldre Erkrankungen (NME) u. klin. Elekt-
rophysiologie, Stv. Leiterin Ambulanz for
NME, Leiterin Bereich Gewebediagnostik des
Neuroimmunologischen Labors, Uniklinik fUr
Neurologie, Med. Universitat Innsbruck

PD Dr. Paul Wexberg (A)

Facharzt fUr Innere Medizin, Kardiologie und
internistische Intensivmedizin, Oberarzt an
der Klinik LandstraBe, auch tatig in eigener
Praxis

Agnes Wilhelm, MSc (A)

Freiberufliche Physiotherapeutin in Wien mit
Schwerpunkt Neurologie, Mitglied des fach-
lichen Netzwerks Neurologie - Physio Austria,
Hauptberuflich Lehrende und Forschende an
der IMC Fachhochschule Krems

Dr.i" Sophia Zacher (A)
Fachdrztin fUr Kinder- und Jugendheilkunde
an der Klinik Favoriten



