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POZVANKA
na Konferenci a setkani ¢lenu

Ceské¢ asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
Nase kavarna, Thomayerova nemocnice, sobota, 15. fijna 2016

PiedbéZiny PROGRAM
9:00 Registrace
9:30 Zahijeni Konference &lent

Zprava o ¢innosti za rok 2015, Revizni zprava 2015, Plan ¢innosti 2016/17,
Be. Anna Arellanesova, predsedkyné, Katerina Ublikovd, mistopredsedkyné CAL O

10:10 Projekt vzacni.cz, Rare Barometer, Rareconnect, ERNs/EPAGs
Mgr. Katerina Tomanovd, koordindtorka, Be. Anna Arellanesovd, predsedkyné, CA17O

10:40 Pfedstaveni novych &enit CAVO

11:00 Poznatky z navstévy Frambu,
Mgr. Hana Kubikovd, predsedkyné, Willik-spolek pro Williamsiiv syndrom

11:15 Pfestavka na kavu

11:45 Zahajeni setkani CAVO

11:45 Spoluprace Ministerstva zdravotnictvi CR s pacientskymi organizacemi,
JUDr. Lenka Teska Arnostova, Ph.D., naméstiyné ministra dravotnictvi, MZCR

12:10 Aplikace cenovych a ihradovych mechanismu versus 1éCiva pro vzacna
onemocnéni, PharmDr. Lenka V ostalovd, Ph.D., vedouci Oddélent hodnoceni dravotnickych
technologit, povérend rizenim Sekce cenové a ribradové regulace, SUKL

12:40 Obéd

13:30 Co nabizi sluZba rané péce? Seznameni s linkou Eda,
PaedDr. Jana V achulovd, zdstupkyné feditelky a Mrg. Jana Jeskovd, koordindtor osvéty, EDA ¢z,

14:00 Komplexni lazeniska 1éCba pro pacienty s VO,
zdstupee VZP — bude potvrzeno

14:30 Genetické laboratorni vySetfeni u vzacnych onemocnéni,
prof. MUDy. Milan Macek i, DrSe., prednosta UBLG a odborny garant CAL O

15:00 Zakonceni setkani

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6, IC: 22 74 82 70
telefon: (+420) 774 151 290, www.vzacna-onemocneni.cz, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz
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Tento program je predbézny a udaje tykajici se bloku pfednasek jsou orientacni. Pfesny program
bude rozeslan, jakmile vsichni pfednasejici potvrd{ svou tcast. Cas registrace je zavazny.

Svou ucast prosim potvrd’te do 7. fijna zaslanim zpravy na e-mailovou adresu:

cavo @vzacna-onemocneni.cz

Jak se dostat do Nasi kavarny:

Nase kavarna sidli v arealu Fakultni Thomayerovy nemocnice, Videniska 800, Praha 4. Najdete ji
za hlavnim vjezdem do nemocnice cca 50 m po levé strane. Cesta je dobfe znacena.

Prostory kavarny jsou bezbariérové. Vice o kavarné se muzete dozvédét na webovych strankach

http://www.nasekavarna.com

Mapa s umisténim kavarny v aredlu je nize.

113, 114
117, 157
1B9, 196
5, 106
139, 150
170, 162
193, 205

Mapu se spojenim MHD najdete zde:

https://mapy.cz/zakladni?x=14.4566860&y=50.0303139&2=17&source=firm&id=12704001

Parkovat je mozné uvnitf arealu i mimo n¢j. Parkovisté patiici k nemocnici jsou vsak placena.
Obcerstveni a napoje budou zajistény behem celého setkan.

Prosime ty, kteff maji specialni dietu, aby si pfinesli vlastni obcerstveni.
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