287. mehyHapogHa paguoHuua EBponckor HeypomuwmnhHor ueHtpa (EHML)

INokauwuja: Xoocpaopn, Xonanauja.

HacnoB: XapmoHusauuja n "degepatnBHa’” aHanusa permcrapa 3a
MMOTOHUYHE aucTpoduje 3a moaenupare xeTeporeHor Toka 6onecTu.

Datym: 28-31. mapT 2025.

OpraHusatopu: ap . Bace (®paHuycka), npod. K. ®abep (XonaHauja), npod.
M. 't XoeH (XonaHnawja), ap H. LloHcoH (CjeanwseHe Amepuuke [pxaBe).

NpeBoau oBor usBellTaja:
xonaHacku - J1. na ®oHTeH
¢dpaHuycku - A. lNeunj
nanunameHTy - npod. N. Mepkuc
cpncku - ap C. MNepuh
uTanujaHcku - npod. B. CaHcoHe

wnaHcku - M. BUnkKnHcoH

YyecHuum: [1. BaH Ac (Xonanawja), npodcp. T. KooneH (XonaHngwja), 1. na
®doHTeH (XonaHauja), A. lNenj (PpaHuycka), A. lN'yepa (LLUBajuapcka), npod. C.
MawoH (KanHapa), K. JoHkepc (XonaHawja), H. NanyT (Xonanawuja), NMpod. WU.
Mepkuc (Kypacao), ap C. Onmoc (Cjeaur-eHe Amepuuke ApxaBe), ap C. MNepuh
(Cpbuja), A. PopBacep (CAL), npod. B. CaHcoHe (UTanuja), npod. b. LLlocep
(Hemauka), P. TomncoH (CjeauwseHe Amepudke [pxaBe), E. Bpom (XonaHgwja),
M. BunkuHcoH (LLUnaHwuja).

pesume:

287. mehyHapoaHa paguonuuya EHMLU okynuna je 23 oco6e u3 10 pasnnuntux
3emMarba, YKrby4yyjyhu nekape, nctpaxumsaye u npeacraBHMKe opraHusaumja
naumjeHarta. Llurs cactaHka je 6uo aa ce npoHally 605b1 HauMHK 3a
kopuwhewe noctojehnx nogataka o MMOTOHUYHOj aucTpodumju Tuna 1 (AM1),



Kao M Kako aa ce y byayhHoCTU npuKynsbajy u aHanusunpajy nogaum
nauuvjeHarta Koju xuse ca [IM1.

YBopa: 1M1 je 6onecTt Koja ce BpeMeHOM noroplLuaBa v yTuye Ha Jbyae Ha
pasnuuuTe HauMHe. YrnaBHOM y3poKyje cnaboct muwmnha, anu Moxe ytuuaTtu
M Ha apyre genose Tena, nonyT cpua, nnyha, cucrema 3a Bapewe 1 Mo3ra.
Joul yBeK HMje NOTNyHO NO3HaTO Kako ce 6onecTt Mewa TOKOM BpeMeHa U
KOJIMKO Ha 6bonecTt yTu4y pasnuuute Tepanuje. LLinpom cBeta noctoju BuLie of
25 6a3a nopaTtaka nauymjeHata ca [1M1, koje ykrbyuyjy nHdopmauumje 3a BuLue
oa 10.000 rbyau. Mehytum, cBaka 6a3a nogartaka Nnpukyns/ba u YyBa
MHdopmauumje Ha apyra4mju Ha4ymH. 360r Tora je TeLlKo KOMGuHoBaTK oBe
noparke.

LUunms EHMLU paguoHuue je 6uo aa ce npoHale HaumH aa ce nHpopmaumje y
HaBeaeHUM 6a3ama noaartaka nakuwe npoHahyy, kopucrte u gene. Lurs je 6o n
[OroBoOp o0 ToMe Koje uHdopmaumje Tpeba npukynroatm y cBum 6asama
nopartaka n Kako 6e36enHO npoy4yaBaTu nopartke 6e3 kUXOBOr NpemMeluTamba y
ueHTpanHy 6a3y. BaxaH uurs je 60 aa ce ogpean Ha4YMH Kako aa ce usmepe
edreKkTU HOBMX NIeKOBa TOKOM AyXer BpeMeHCKOr nepuoaa.

Ucxoam papguoHunue: PaguoHuua je nokasana ga je BeoMma BaXHoO Aa cBe 6a3e
nopartaka page 3ajeaHo. BaxaH Kopak je KpeMpawe OCHOBHE JIUCTE CUMNTOMA
M TeCTOBAa Koje cBe ba3e noaaTtaka Tpeba na cagpxxe. OBo 6m onakwano
ynopehuBawe pesyntarta u youyaBawe 4ak 1 Manunx npomMeHa TOKOM 6onecTu.
pyna je Takohje roBopunia 0 HEKUM CUMNTOMMMA KOjU Ce TPEHYTHO He Mepe Ha
ageKkBaTaH HauyuH, nonyT npobnema ca pyHKLUMjoM MO3ra n BapewemMm. OBum
obnactuma Tpeba nocBeTUTU BULLE NaXHe Y 6yayRAnM ncrtpaxmsawmma.

PasrosapaHo je u 0 meToau noa HasMBOM ,,cheaepaTuBHa aHanm3sa“. OBa
aHanu3a omoryhaBa ucrtpaxuBaumMma ga npoy4aBsajy nogaTke Ha MecTy rae ce
yyBajy, Tj. 6e3 npeHowewa y LeHTpanHy 6asy. OBakaB npuctyn omoryhaBsa
3alITUTY NPUBaTHOCTM NauujeHaTa, WTean BpeMe U onakwasa cnpoBohemwe
Behux ncrpaxuBamwa. OBakBe cTyaunje cy BaxHe 3a ofobpaBal-€ HOBUX
Tepanuja n kbuxoBo pedyHAMpare o4 cTpaHe 34paBCTBEHOr OocUrypatbsa.

[loroBopeHoO je Aa nekapu, UCTpaXMBa4u, NaunjeHTN U NPaBHU CTPyYH>aLMn
Tpeba Aa NOMOTrHYy y oAny4YMBamy Koja uctpaxuBawa y [IM1 cy npuopuTer.
He3aBucHa rpyna 6m Tpeb6ano na nomorHe y Bofjerwby oBor nocna. JeaaH op
M3a3oBa je AyropoyHo comHaHCcupawe Aa bu ce nogp)Kao oBaj BakaH nocao.
PasroBaparno ce o pasnuyuntumMm HauMHuUMa cpmHaHcupama.

LlLTa To 3Haum 3a naumnjeHTe n nopoauue: OBa pagnoHuua he nomohun y
nobosblwaky Here ocoba ca [1IM1. HoBu npuctyn omoryhuhe nekapuma pa
npyxe nepcoHanu3oBaHy Hery nauujeHTMMa v onakwahe 6pxe TecTupame
HoBMUX Tepanuja. NauunjeHTn Hehe mopaTtu Aa aajy ucrte uHcpopmauuje Buie
nyTa v 6uhe gUpeKTHUje YKIby4eHU y ucTpaxuBama. [lerbewe pesynrara ca
naumjeHTMma he nomohu y usrpagswun nosepema.

Cnepehu kopauu: Cneaehu kopaum ykibydyjy noTBpAy Aa cBe 6a3e noaaTtaka
NpUKynsbajy nHopmaumje Ha UCTU Ha4YMH U Aa KOPUCTE UCTE peyu 3a CBakun



MepHU MHCTPYMeHT. Ha oBaj HauuH ce noaaum y 6a3ama mory nakwe cnajatv u
aHanusupatu. pyna he Takohe aHanusnpaTu nogaTke, Koju cy Beh 4oCcTynHw,
KaKo O6u ce 3aKrby4uno Koje cermeHTe 6onecTu je HajgaxHuje npaTtutu. Buwe
naxwe he 6uTM nocBeheHo cMMnNTOMMMa Kao WTO Cy NpobriemMu ca BapeHeM U
n3merweHa PyHKLMja Mmo3ra.

Jouwl jenaH BaxaH UWIb je n3rpagta anara, Koju Mory nokasaTtu Kako ce onecrt
MeH>a TOKOM BpemMmeHa. OBu anatu he nomohu nekapuma na nsabepy Hajoorby
Hery 3a CBaKor nauujeHTa 1 uctpaxuBaiumma aa ce npunpeme 3a HoBa
KNUHUYKa ncnutmBamwa. CaB oBaj pag he yunHuTM ga cuctem uctpaxumBama v
Here koa [1IM1 6yane no6orblwaH U cnpeMHuju 3a 6yayhHocT.

KomnnetaH nsBewTaj ca pagnoHuue 6uhe ob6jaBrbeH y yaconucy
Neuromuscular Disorders.



