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PROGRAM
Konference a setkani ¢lent
Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

9:30 Prichod, registrace

10:00 Zahajeni Konference élent

e Zprava o ¢innosti za rok 2022,
Zprava o hospodareni 2022,
e Plan ¢innosti na rok 2023

Predstaveni zmén ve stanovach
Bc. Anna Arellanesovd, predsedkyné, Ing. René Brectan, mistopredseda CAVO,
Katefina Uhlikovd, mistopredsedkyné CAVO

11:00 Predstaveni novych clent

11:15 Prestavka na obcerstveni

12:00 Predstaveni projektu Zlaté rybky, Kristyna Vitovcovd, Zlatd rybka

12:15 Co je nového v oblasti vzacnych onemocnéni?

Nova legislativa a vstup orphan( do Ghrad, Ing. René Brectan, CAVO

Pomalu, ale jisté: Nadéje na zmény v systému péce o pacienty s vzacnymi
onemocnénimi, Prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc., VFN

Naftizeni IVDR a jeho dopad na diagnostiku VO, novinky v oblasti genomové
diagnostiky u romské populace, Prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc., FN Motol
Aktuality v paliativni péci o VO, Mgr. Alexandra Lammelovd, CAVO

Predstaveni vysledku priizkumu o povédomi o VO u praktickych lékaft, Bc. Anna
Arellanesovd, CAVO

Koncept Edukaéniho centra pro VO, Vojtéch Kucera, CAVO

14:00 Diskuse

14:30 Zakonceni setkani
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Jak se dostat do Pacientského hubu:

Adresa: U vrSovického nadraZi 30/30, Praha 10

Hromadnou dopravou

Nejblize se nachazi tramvajova zastavka Nadrazi VrSovice (6, 7, 24). Po vystupu hned uvidite

ulici U VrSovického ndadrazi. Kdyz se po ni vydate, do Pacientského hubu dojdete za 4 minuty
svizné chlze. Ze zastavky Krymska (4, 13, 22) vam cesta zabere 6 minut.

Podobné dlouho (5 min) to trva z autobusové zastavky Nadrazi VrSovice (193).
Vlakem: Zelezniéni zastavka Nadrazi Praha-Vr3ovice je od Pacientského hubu vzdalend 6

minut pésky. Z nastupisté se vydejte na hlavni silnici, minete tramvajovou zastavku a pak
rovnou za nosem az do coworku.

Autem

V okoli Pacientského hubu muZete parkovat na nasledujicich mistech:
e P10 - 0177, ulice Rostovska, bezplatné (2 mista pro OZP)

e P10 - 0185, ulice U Vrsovického nadrazi, 60,-/hod (modra zéna)

e P10 - 0184, ulice U Vrsovického nadrazi, 30,-/hod (bild zéna)
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