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POZVANKA

1. setkani Platformy Ultra-vzacni a
nediagnostikovani

Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
Kdy: Sobota, 16. fijna 2021, od 10 do 12 hodin,

Kde: V Pacientském hubu, U Vrsovického nadrazi 30, 101 00 Praha 10 — Vr$ovice
Setkani Platformy probéhne prezenéné i online

Registrace zde: https://forms.gle/Ltj4k3v3jauSpxbE6

Program
9:45 - 10:00 Registrace
10:00 — 10:10 Zahajeni setkani
Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni
10:10 - 10:20
MUj pribéh — na cesté k diagnéze
Petra Sucha — predsedkyné& spolku METODEJ, z.s.
10:20 - 10:30
Pecujici jako partner odbornikli v diagnostice a péci
Anna Zakova Zieglerova,Dis., mistopredsedkyné spolku METODEJ, z.s.
10:30 — 10:50 Co jsou ultra-vzacna onemocnéni, nediagnostikovani, typy genetickych

vysetieni, jak dlouho trvaji a co od nich o¢ekavat, informovany souhlas
s genetickym/mi vysetienimi

MUDr. Markéta Havlovicova, odborna garantka CAVO, primaika UBLG
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10:50 - 11:10 Edukace zainteresované lékarské komunity (upfimnost, dlivéra,
empatie), problematika a limitace Iééebnych moznosti, multioborova

spoluprace

Prof. MUDr. Milan Macek jr. DrSc., odborny garant CAVO, prednosta UBLG,
MUDr. Markéta Havlovicova, odborna garantka CAVO, primarka UBLG

11:10-11:25 Orphanet, jako zdroj informaci o vzacnych onemocnénich

MUDr. Miroslav Zvolsky, UZIS

11:25 - 11:45 Diskuse

11:45 -12:00 Malé obcerstveni, zakonceni setkani

KUDY DO PACIENTSKEHO HUBU?
MHD

Nejblize se nachazi tramvajova zastavka Nadrazi VrSovice (6, 7, 24). Po vystupu hned uvidite ulici U
VrSovického nadrazi. Kdyz se po ni vydate, do Pacientského hubu dojdete za 4 minuty svizné chiize. Ze zastavky
Krymska (4, 13, 22) vam cesta zabere 6 minut. Podobné dlouho (5 min) to trva z autobusové zastavky Nadrazi
Vrsovice (193).

Vlakem

Zelezni¢ni zastavka Nadrazi Praha-Vr$ovice je od Pacientského hubu vzdalena 6 minut p&sky. Z nastupisté se

vydejte na hlavni silnici, minete tramvajovou zastavku a pak rovnou za nosem az do coworku.
Autem

V okoli Pacientského hubu mlzete parkovat na nasledujicich mistech:

e P10-0177, ulice Rostovska, bezplatné (2 mista pro OZP)
e P10 - 0185, ulice U VrSovického nadrazi, 60,-/hod (modra z6na)
e P10 - 0184, ulice U VrSovického nadrazi, 30,-/hod (bila zéna)
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