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Sympozium Zdravotnického deniku

Vzacna onemocneéni

26. unora 2026

PressCentrum CTK, Opletalova 919/5, Praha

-

Ucast prosim potvrdte na info@medianetwork.cz

Program:

9:00 - 10:40 Kvalita Zivota pacienti s vzacnymi onemocnénimi

Prednasky:
Mgr. et Mgr. Marek Vacha, Ustav etiky a humanitnich studii 3. LF UK

e Etické aspekty péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodin
Prof. RNDr. Ladislav Dusek, reditel Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky

e Registr vzacnych onemocnéni. Investice do [é¢by VO a jejich dopad do oblasti socidlniho

zabezpeceni
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Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni

e Pohled CAVO na pozitiva a vyzvy v oblasti kvality Zivota pacientd s VO

Mgr. Simona Zabranska, reditelka Klubu nemocnych cystickou fibrézou

e Méreni kvality Zivota pacientd s VO v dotaznikovém Setreni - vysledky a postrehy

Ing. Monika Kofronova, Institut Pallium z.s

e Koordinator péce pro déti s vdZnym onemocnénim

Okruhy panelové diskuse:

- Narodni registr a data o VO
- Kvalita péce o pacienty s VO
- Koordinatofi péce pacientt s VO

Panelisté:

JUDr. Ladislav Svec, ndamé&stek ministra zdravotnictvi / Mgr. Martina Brzkova, koordinétorka
pro vzacna onemocnéni, Ministerstvo zdravotnictvi CR

prof. RNDr. Ladislav Dusek, reditel UZIS
Mgr. et Mgr. Marek Vacha, Ph.D. Ustav etiky a humanitnich studii 3. LF UK
Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni

Ing. Monika Kofronova, Institut Pallium z.s

10:40 - 10:50 Prestavka

10:50 - 12:30 Narodni strategie pro vzacna onemocnéni a organizace péce

Prednasky:
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Mgr. Martina Brzkova, koordinatorka pro vzacnd onemocnéni, Ministerstvo zdravotnictvi CR

e Narodni strategie pro vzdcna onemocnéni a akéni plany

prof. MUDr. Pavla Dolezalova, zastupkyné CR v Radé ¢lenskych statd (BoMS)
e Sit specializovanych pracovist pro VO: Potreby, které ma naplnit, soucasny a cilovy stav

MUDr. Markéta Havlovicova, zdravotnicka zastupkyné prednosty Ustavu biologie a Iékarské
genetiky 2. LF UK a FN Motol a Homolka

e Problematika nediagnostikovanych pacientd

Okruhy panelové diskuse:

e Nastaveni sité specializovanych pracovist a systém komplexni péce poskytované vsem
pacientlim s VO

¢ Dopady na pacienta, jeho cesta systémem

e Zajisténi odpovidajici péce o nediagnostikované a ultra-vzacné pacienty

e Podpora a rozvoj center pro dospélé

e \yzvy, které pfinese implementace Narodni strategie

e Regiondlni dostupnost IéCby a sdileny vydej léCivych pripravki

Panelisté:

JUDr. Ladislav Svec, néaméstek ministra zdravotnictvi

Mgr. Martina Brzkova, koordinatorka pro vzacna onemocnéni, Ministerstvo zdravotnictvi CR
PhDr. Mgr. Jan Bodnar, naméstek reditele Vseobecné zdravotni pojistovny pro zdravotni péci

prof. MUDr. Pavla Dolezalova, zastupkyné CR v Radé ¢lenskych statt (BoMS) a vedouci lékarka
Centra vysoce specializované péce pro vzacna détska revmaticka a autoinflamatorni
onemocnéni ERN RITA, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF a VFN

MUDr. Markéta Havlovicova, zdravotnicka zastupkyné prednosty Ustavu biologie a Iékafské
genetiky 2. LF UK a FN Motol a Homolka

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni

Mgr. Igor Pies, Advokatni kancelar Kastner & Pies
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12:30 - 13:30 Prestavka na obéd

13:30 - 14:45 Hodnoceni a optimalizace Ghradové cesty pro vzacna onemocnéni

Prednaska:

MUDr. Tomas Dolezal: Uhradové cesta pro vzacna onemocnéni - vysledky a vyzvy po tfech
letech

Panelové diskuse:

e Dostupnost |écby a Zivot pacientl - praktické zkusenosti a klinicky pohled
e Zkusenosti s praci Poradniho organu pro Ghradu Iéciv urc¢enych k 1é¢bé VO
e Doba schvalovani, risk-sharing schémata

e Transparentnost a predvidatelnost

e Propojeni klinické praxe s Uhradovou politikou

Panelisté:
Mgr. Petr Davidek, feditel Odboru |é¢iv a zdravotnickych prostfedki MZ CR

Mgr. Ing. Ondiej Némecek, reditel Sekce cenové a Uhradové regulace, Statni Ustav pro kontrolu
léciv

PhDr. Mgr. Jan Bodnar, naméstek reditele Vseobecné zdravotni pojistovny pro zdravotni péci

Pavel MlynaF, vedouci samostatného oddélenf lé¢iv a zdravotnickych prostfedk( Ceské
priimyslové zdravotni pojistovny (CPZP).

Ing. René Bfeétan, mistopredseda Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
Mgr. David Kola¥, vykonny reditel Asociace inovativniho farmaceutického primyslu

MUDr. Tomas Dolezal, reditel Value Outcomes s.r.o

14:45 - 15:00 Prestavka
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15:00 - 16:15 Primarni biliarni cholangitida

Prednaska:

doc. MUDr. Jan Sperl: Uvod do problematiky primami biliarni cholangitidy

Okruhy:

e Nemoc PBC (charakteristika, profil pacienta, kvalita Zivota, disledky onemocnéni)

e Diagnostika PBC (znalost mezi lékari, vyhodnocovani testd a priznakd, odliseni od
konzumentl alkoholu, pacienti bez lécby)

e Cesta pacienta (prichod systémem),

e Spolecenské naklady, nenaplnéné potreby a inovace

Panelisté:

prof. MUDr. Petr Urbanek, mistopredseda Ceské hepatologické spole¢nosti CLS JEP
a prednosta Intern{ kliniky 1. LF UK a UVN Praha

doc. MUDr. Jan Sperl, vedouci koordinator centra ERN Rare Liver, zastupce prednosty KH pro
vyzkum a vyuku. Klinika hepatogastroenterologie, Institut klinické a experimentalni mediciny v
Praze

PhDr. Mgr. Jan Bodnar, naméstek reditele VSeobecné zdravotni pojistovny pro zdravotni péci

Zastupce Ceské gastroenterologické spole¢nosti

Moderator: Mgr. Tomas Cikrt, séfredaktor Zdravotnického deniku

”

Uéastnické poplatky:

o Ucastnici vefejného sektoru a neziskovych organizaci zdarma

e Ucastnici ze soukromého sektoru 5 000,- Ké bez DPH
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1. ro¢nik summit
Technologie a inovace ve zdravotnictw
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