RARE DISEASE PATIENT SOLIDARITY - RAPSODY

Narodni seminar o specializovanych centrech pro vzicna onemocnéni,
Praha 2. birezna 2007, 10.00-16.00

Misto konani: Statni ustav pro kontrolu 1éCiv, Srobarova 48, 100 41 Praha 10

Program:

09.30-10.00 registrace ucastniki

10.00-10.15 zahéjeni Feditel SUKL/ SPHCH

10.15-10.35 projev zastupce HLGHSMC — ministerstvo zdravotnictvi CR
10.35-10.55 projev zastupce RDTF — Prof.- MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
10.55-11.15 projev zastupce Ministerstva zdravotnictvi CR — Mgr. Tomas Cikrt
11.15-11.35 projev teditele VZP — MUDr. Pavel Hordk, CSc., MBA
11.35-12.00 diskuse

12.00-13.00 obéd

13.00-14.00 téma ¢.1, zpravodaj Ing. Jiti Hruda, SPHCH diskuse
14.00-14.30 Prestavka

14.30-15.00 téma €. 2, zpravodaj MUDr. Tomas Honzik diskuse
15.00-15.30 téma ¢.3, zpravodaj Doc.MUDr. Petr Petr,PhD diskuse
15.30-16.00 shrnuti, zavér

(Casy jsou orientacni)

PredbéZny seznam organizaci pacientu, které se zucastni seminare,
k 16.2.07:

Spolecnost pro pomoc pii Hungtingtonové chorobé
Rett-Community
Spolec¢nost CMT (Charcot-Marie-Tooth)
Sdruzeni rodict a pratel déti se syndromem Prader-Willi
Crocodile CZ, ob¢anské sdruzeni (Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida)
Klub nemocnych cystickou fibrézou
Parent Project (muskularni dystrofie Duchenne/Becker)
Obcanské sdruzeni rodict a pratel déti s Angelmannovym syndromem
Palecek — o.s. spolecnost lidi malého vzristu
. Klub pacientd s mnohocetnym myelomem
. META sdruzeni pacientt se sttddavymi onemocnénimi
. Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP
. Obcanské sdruzeni rodici déti a dospélych postizenych Gaucherovou chorobou
. Cesky svaz hemofiliki
. Spole¢nost pro mukopolysacharidosu
. Obcan o.s.
. Koalice pro zdravi
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Hosté

1. zéstupce High Level Group on Health Services and Medical Care — Ministerstvo
zdravotnictvi (MUDr. S.Panova ?)

zastupce Rare Disease Task Force (Prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.)
zastupce Ministerstva zdravotnictvi (Mgr. Tomas Cikrt ?7)

zastupce Ministerstva prace a socialnich véci

zastupce Vseobecné zdravotni pojisStovny

zastupce Nérodni rady zdravotné postizenych (JUDr. Jan Hutaf)

SNk WD

Informace pro uéastniky:

Jak se k nam dostanete

Budova SUKL je v arealu Statniho zdravotniho ustavu v Praze 10. Vstup do arealu je mozny
bud’ hlavni vratnici z ulice Srobarova (vedle Vinohradské nemocnice, je zde mozné parkovat),
asi 10 min. od stanice metra A Zelivského, v aredlu jsou Sipky smérem k SUKL. Je to
Sestipatrova budova v dolni ¢asti arealu (¢.24), fasada je oblozena modrym sklem. Do arealu
se dostanete také dolni vratnici pouze pro pési z Ruské ulice, u kfizovatky Ruska —
Bélocerkevska. Z namésti Miru (metro A) jezdi do stanice Bélocerkevska autobus ¢.135. Pro
ucastniky se snizenou moznosti pohybu je mozné domluvit vjezd do aredlu a parkovani ptimo
pied budovou SUKL.

Upozorneni

Konferencni sal nema bezbariérovy pfistup. V pfipadé potieby prosim kontaktujte p.
Kienkovou, tel. 272 186 760, vstup do budovy je mozné zajistit jinym vchodem.

Obed pro ucastniky bude zajistén na naklady potadatele v jideln¢ Gastrocentrum v aredlu
SZU. Béhem seminaie bude k dispozici ob¢erstveni.

Vystupy z diskuse budou zpracovany do souhrnné zpravy, ktera bude zaslana EURORDIS a
prezentovana na mezinarodnim workshopu pacientskych sdruzeni vsech ¢lenskych zemi EU
v Cervenci 2007 v Praze. Zprava bude pfed odeslanim vystavend na webovych strankach
SUKL a piipominky ke zpravé bude mozné posilat prostiednictvim internetu. Ze seminéie
bude pofizen zvukovy zdznam, aby bylo mozné zpracovat souhrnnou zpravu co nejptesnéji.
Vsichni ucastnici budou informovani jak o zavérech mezinarodniho workshopu v Praze, tak i
o vystupech celého projektu RAPSODY.

Vzicnd onemocnéni jsou pro vetSinu vefejnosti nezndmy pojem a i pro odborniky a
zdravotnické organizace je obtizné orientovat se v mnozstvi téchto diagnéz. Prosime proto
zastupce vSech pacientskych sdruzeni, aby zaslali stru¢nou charakteristiku svého
onemocnéni v rozsahu asi 10 tadek, jako pomticku zpravodajim pro jednotliva témata i pro
informaci  ostatnim  Ucastnikim  seminadfe. Informaci  prosim  posilejte  na
maryna.krenkova@sukl.cz do 28.2.2007

TéSime se na Vasi ucast.

za piipravny vybor:
Jiti Hruda, Maryna Kienkova



