5. TAGUNG

MuskeLFORSCHUNG
Hybrid » UpDate
Muskelforschung 2024 «

Was sagen die Expertinnen? Was nutzt den Patientinnen?
Welche Therapien gibt es bereits? Was ist in der Pipeline?
Themenschwerpunkt , Innovation und Versorgung*

Fachsymposium & Informationstag

Eine Veranstaltung der Osterreichischen Muskelforschung

Freitag, 14. Juni 2024
FACHSYMPQOSIUM

Samstag, 15. Juni 2024

INFORMATIONSTAG
fUr Betroffene,
Angehorige

und Fachpublikum

Veranstaltungszentrum CATAMARAN
Osterreichischer Gewerkschaftsbund
1020 Wien, Johann-Bohm-Platz 1

(U2 Station Donau-Marina)

und online via Livestream
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Freitag, 14. Juni 2024

FACHSYMPOSIUM fUr Fachpublikum
(Moderation: GUnther Bernert)

12:30 Ankommen und Registrierung

13:00 BegriBung (GUnther Bernert, Prasident Osferreighische Muskelforschung u.
Patrick Berger, Leiter Chancen Nutzen Buro im OGB)

UpDate Neuromuskulare Erkrankungen Teil 1

13:10 Therapien bei Muskeldystrophie Duchenne (GUnther Bernert, Wien)
13:35 Therapien bei Spinaler Muskelatrophie
(Simone Mahal, Wien)
14:00 Amyotrophe Lateralsklerose im Fokus (Hakan Cetin, Wien)
14:25 FSHD - aktuelles Verstandnis einer vielgestaltigen Krankheit

(Matthias Baumann, Innsbruck)

14:50 Myasthene Syndrome - ein Update
(Ulrike Schara, Essen)

15:15 Mitochondriale Erkrankungen - Neues zu Diagnostik und Therapie
(Cornelia Kornblum, Bonn)

15:40 Kaffeepause

UpDate Neuromuskulare Erkrankungen Teil 2

16:00 Morbus Pompe
(Astrid Eisenkdlbl, Linz)
16:25 Kardiomyopathie
(Paul Wexberg, Wien)
16:50 Innovationen in der Diagnostik
(Wolfgang Schmidt, Wien)
17:15 Neugeborenenscreening

(Wolfgang Muller-Felber, MUnchen)

17:40 Versorgungssituation von NMD Patienten und Caregivern in Osterreich
(Manuel PGhringer, Linz)

18:00 Zusammenfassung des Tages — Take Home Message
durch GUnther Bernert

FUr Mitglieder der Osterreichischen Arztekammer werden pro Veranstaltungstag 6 DFP angerechnet.

[ www.muskelforschung.at




Samstag, 15. Juni 2024

INFORMATIONSTAG fUr Betroffene, Angehorige und Fachpublikum
(Moderation: Paul Wexberg)
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15:45

Ankommen und Registrierung

BegruBung (Ginther Bernert, Prasident Osferreighische Muskelforschung u.
Patrick Berger, Leiter Chancen Nutzen Buro im OGB)

Update Neuromuskulare Erkrankungen Teil 1

Therapien bei Muskeldystrophie Duchenne (Ginther Bernert, Wien)

Spinale Muskelatrophie: Therapien bei Kindern (Magdalena Gosk-Tomek, Wien)
Spinale Muskelatrophie: Therapien beim Erwachsenen (Tim Hagenacker, Essen)
Amyotrophe Lateralsklerose im Fokus (Hakan Cetin, Wien)

FSHD - aktuelles Verstandnis einer vielgestaltigen Krankheit
(Matthias Baumann, Innsbruck )

Kaffeepause

Update Neuromuskuldre Erkrankungen Teil 2

Myasthene Syndrome - ein Update (Ulrike Schara, Essen)

Mitochondriale Erkrankungen — Neues zu Diagnostik und Therapie
(Cornelia Kornblum, Bonn)

Kardiomyopathie (Paul Wexberg, Wien)
Neugeborenenscreening (Wolfgang Mduller-Felber, Minchen)

Mittagspause

Update Neuromuskuldre Erkrankungen Teil 3

»~Chancen nutzen: Moglichkeiten der Unterstitzung und Ausblick der
KI Entwicklung* (Pafrick Berger, Wien)

Versorgungssituation von NMD Patienten und Caregivern in Osterreich
(Manuel PUGhringer, Linz)

Resilienz: Das Immunsystem der Seele. Wie kann ich mich selbst gut versorgen?
(Nina Atzmduller-Gaugg, Wien)

Smart Home und hilfreiche Assistenzlosungen
(Martin Deinhofer u. Christoph Veigl, FH Technikum Wien)

parallel dazu (14:00 - 15:45)

Workshop Respiratorisches Management
(André Van Egmond-Fréhlich, Wien)

Workshop Physiotherapie: Rundum gut versorgt — Therapien im Einklang
(Agnes Wilhelm, Wien)

Take Home Message und Verabschiedung durch GUnther Bernert

16:00 - ca. 18:30 Come Together ,,35 Jahre Osterreichische Muskelforschung”



Referentinnen und
Referenten

Mag.® Nina Atzmiller-Gaugg
Klinische- und Gesundheitspsychologin,
Abteilung fUr Kinder- u. Jugendheilkunde,
Klinik Favoriten, und PVZ Gesund wachsen,
Wien

PD Dr. Matthias Baumann

Neuropd&diater, Leiter des Schwerpunktes
Neuropd&diatrie an der Universitatsklinik for
Padiatrie |, Medizinische Universitét Innsbruck

Mag. (FH) Patrick Berger

Leiter des Chancen Nutzen Buro im

Osterreichischen Gewerkschaftsbund

Univ.Prof. Dr. Ginther Bernert
Facharzt fUr Kinder- und Jugendheilkunde,
Additivfacharzt Neonatologie / Neuro-
pdadiatrie, Prasident Osterreichische
Muskelforschung

Ap. Prof. Priv.-Doz. Dr. Hakan Cetin,

D.Phil

FA fUr Neurologie und Leiter der ALS Ambu-
lanz im AKH sowie der Arbeitsgruppe fur ALS
Forschung, Univ.-Klinik fUr Neurologie, Medizi-
nische Universitat Wien.

Martin Deinhofer, BA, MSc

Master Gesundheits- und Rehabilitations-
technik, Forscher und Lektor an der Fakultat
fUr Elektrotechnik im Bereich Assistive
Technologien und digitale Barrierefreiheit,
FH Technikum Wien, Projektmanager von
Inclusion International

OA" Dr.i" Astrid Eisenkolbl

Facharztin fUr Kinder- und Jugendheilkunde,
Additivfach Neuropd&diatrie, Universitatskli-
nik fUr Kinder- und Jugendheilkunde, Kepler
Universitatsklinikum Linz

OA." Dr.i" Magdalena Gosk-Tomek
Fachdrztin fur Kinder- und Jugendheilkunde,
Additivfach Neuropddiatrie, Leitung assozi-
iertes Zentrum fur Neuromuskuldre Erkrankun-
gen - ambulanter Bereich, Klinik Favoriten,
Wien

Prof. Dr. Tim Hagenacker

Facharzt fUr Neurologie, leitender Oberarzt
am Universitatsklinikum Essen, Leiter der
Neuromuskuldren Ambulanz, Professur fur
»Seltene Neurologische Erkrankungen”

Prof.i" Dr." med. Cornelia Kornblum

Fachdrztin f. Neurologie, Direktorin der Klinik
for Neuromuskuldre Erkrankungen, Zentrum
fUr Neurologie, Universitatsklinikum Bonn

OA.i" Dr." Simone Mahal (ehem. Weiss)
FAin fUr Kinder- und Jugendheilkunde, Addi-
fivfach Neuropddiatrie, Leitung assoziiertes
Zentrum fUr Neuromuskulére Erkrankungen

- stationdrer Bereich, Leitung Neurorehabili-
tationsstation, Spezialisierung in padiatrischer
Schlafmedizin, Klinik Favoriten, Wien

Prof. Dr. Wolfgang Miiller-Felber

Kinder- und Jugendarzt, Neurologe und
Psychiater, MUnchen

Dr. Manuel Puhringer

Facharzt fUr Kinder- und Jugendheilkunde,
in Ausbildung zum Neuropd&diater

Kepler Universitatsklinikum Linz,
Medcampus IV

Prof." Dr." med. Ulrike Schara-
Schmidt

Neuropddiaterin, leitende Arztin der Abtei-
lung fUr Neuropddiatrie, Entwicklungsneuro-
logie und Sozialp&diatrie am Universitatsklini-
kum Essen

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

Dr. Andreas W.A. Van Egmond-Frohlich

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

DI Christoph Veigl

Forscher und Lektor an der FH Technikum
Wien (Department Electronic Engineering).
Obmann v. ,,AsTeRICS Foundation zur
Férderung von Open Source Assistiven
Technologien*

OA PD Dr. Paul Wexberg

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

Assoz.-Prof.i" (FH) Agnes Wilhelm, MSc
Freiberufliche Physiotherapeutin in Wien mit
Schwerpunkt Neurologie, Mitglied des fachli-
chen Netzwerks Neurologie - Physio Austria
Assoziierte Fachhochschulprofessorin am
IMC Krems University of Applied Sciences



