e /) platforma
pro vzécnd ultra-vzacni )
onemocnéni nediagnostikovani

POZVANKA

na

3. setkani Platformy ultra-vzacni a nediagnostikovani
Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
(CAVO)
Kdy: Sobota, 2. prosince 2023, od 10 do 13 hodin

Kde: V Pacientském hubu, U Vrsovického nadrazi 30, 101 00 Praha 10 — Vr$ovice

Setkani Platformy probéhne prezenéné

(ale bude mozné se pfripojit i i online)
Registrujte se nejpozdéji do 24. listopadu 2023 zde

Odkaz na pripojeni online Vam bude zaslan pred setkanim Platformy

EURXU;HS orphanet [U]Bﬁfic

RARE DISEASES EUROPE Oslav bialogle alékafsks geneliky


https://forms.gle/Y9wduM8Hudz2UDyXA

geshd
QS0CIace o PIQEForrn,Q .
pro vzdend ultra-vzacni .
onemocnéni nediagnostikovani
Program
9:45 -10:00 Prichod, registrace
10:00 — 10:05 Zahajeni setkani a pfehled novinek
Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO, z.s.
10:05 - 10:25
Nova ambulance pro détské pacienty bez diagnézy a projekt Creatic
MUDr. Katefina Slaba, Pediatricka klinika, FN Brno a LF MU, doc. MUDr.
Regina Demlova, Ph.D. MUNI (online)
10:25-11:00
Prava a povinnosti pacienta v kontextu ultra-vzacnych a
nediagnostikovanych
MUDr. Mgr. Jolana Kopsa TésSinova, Ph.D.
11:00 - 11:20
Etika v genetice a genomice
Mgr. Véra Frankova PhD. et PhD., Klinika pediatrie a dédi€nych
metabolickych poruch, Banka biologického materialu, 1. LF UK a VFN
11:20-11:40 Vyzvy genové terapie
Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.
11:40 - 12:00 Pirestavka na obcéerstveni
12:00 - 13:00 Diskuze v kruhu: Jak komunikovat o diagnéze se svymi okolim
thc
13:00 Zakonéeni setkani
- ";,':k.*'
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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 chize. 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-Vr$ovice je od Pacientského hubu vzdalena 6 minut pésky. Z nastupiété 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 zona)
e P10 - 0184, ulice U VrSovického nadrazi, 30,-/hod (bila zéna)
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