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PROGRAM SETKÁNÍ
pořádaného

Českou asociací pro vzácná onemocnění (ČAVO)

11. 10. 2014

Naše Kavárna – o.s. Lékořice
Thomayerova nemocnice

9:00 – 9:30

Registrace
9:30 – 10:00
Členská schůze 




Zpráva o činnosti za rok 2013, 




Plán činnosti na rok 2014 




Zpráva o provedení revizní kontroly
10:00 – 10:10
Projekt Včasná diagnostika, René Břečťan, Anna Arellanesová

10:10 – 10:25
2019–Evropský rok pro vzácná onemocnění, kampaň, 

Hana Čapková, Markéta Stránská
10:25 – 10:45
Představení projektu Rareconnect, 
Anna Arellanesová, Vratislav Svatoň

10:45 – 11:00
Krátká přestávka na kávu
11:00 – 11:30

Léčení v zahraničí-možnosti úhrady, 
Adam Ander, Centrum mezistátních úhrad (CMÚ)
11:30 – 12:00
Národní akční plán pro vzácná onemocnění na léta 2012-2014, 
jeho plnění a návrh podkladů do nového plánu na léta 2015 – 2017


Anna Arellanesová, René Břečťan, Milan Macek, Kateřina Kubáčková
12:00 – 12:30 
Systém schvalování úhrad léčebných přípravků pro vzácná onemocnění
Zástupce SÚKL (bude potvrzen)
12:30 – 13:30
Oběd
13:30 – 14:00
Nový způsob komunikace nejen s pacientkami s Rett syndromem 
Vratislav Svatoň, Rett Community, 
14:00 – 15:00
Diskuse k předneseným tématům
15:00


Zakončení
Jak se dostat do Naší kavárny:

Naše kavárna sídlí v areálu Fakultní Thomayerovy nemocnice, Vídeňská 800, Praha 4. Najdete ji za hlavním vjezdem do nemocnice cca 50 m po levé straně. Cesta je dobře značena. 

Prostory kavárny jsou bezbariérové. Více o kavárně se můžete dozvědět na webových stránkách http://www.nasekavarna.com/ 

Mapa s umístěním kavárny v areálu je níže.
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Mapu se spojením MHD najdete zde: http://www.mapy.cz/#q=thomayerova%20nemocnice&t=s&x=14.459774&y=50.029055&z=15
Parkovat je možné uvnitř areálu i mimo něj. Parkoviště patřící k nemocnici jsou však placena. 

Občerstvení a nápoje budou zajištěny během celého setkání. Prosíme ty, kteří mají speciální dietu, aby si přinesli vlastní občerstvení.

