
 

 

 

Pozvánka na 

Sympozium Zdravotnického deníku 

Vzácná onemocnění 
29. února 2024 

Green Garden Hotel, Fügnerovo náměstí 1865/4, Praha 2 

 
Úvodní slovo:  

Georgios Faidon Kalomiris, ředitel společnosti Takeda pro Česko a Slovensko 

9:00 – 10:30 Kvalita života pacientů s vzácnými onemocněními 

Přednášky:  

Anna Arellanesová: Kvalita života pohledem pacienta se vzácným onemocněním 

Jan Payne: Kvalita života lidí se vzácnými onemocněními pohledem lékařské etiky 

Panelová diskuse:  

MUDr. David Kasal, předseda Podvýboru pro elektronizaci ve zdravotnictví a evropskou zdravotní legislativu, PS PČR 

PhDr. Tomáš Sedláček, Fakulta sociálních věd, Univerzita Karlova  

doc. MUDr. PhDr. Jan Payne, předseda Společnosti lékařské etiky ČLS JEP, ÚHSL, 1. LF UK:  

MUDr. Renata Gaillyová, lékařka Ústavu lékařské genetiky a genomiky LF MU a FN Brno 

Bc. Anna Arellanesová, předsedkyně České asociace pro vzácná onemocnění 

 

10:30 – 10:45 Přestávka  

https://www.hotelgreengarden.cz/


 

 

10:45 – 12:00 Systém komplexní sdílené sociálně zdravotní péče o pacienta 
s vzácnými onemocněními 

Přednáška: 

Pavla Doležalová: Aktuality z problematiky vzácných onemocnění a prezentace projektu sdílené zdravotně-sociální 
péče  

Panelová diskuse:  

Mgr. et Mgr. et Mgr. Tomáš Zdechovský, europoslanec  

Václav Pláteník, MA, náměstek ministra zdravotnictví 

prof. MUDr. Pavla Doležalová, Klinika pediatrie a dědičných poruch metabolismu 1. LF a VFN 

MUDr. Miroslav Zvolský, vedoucí oddělení Národní centrum pro medicínské nomenklatury a klasifikace ÚZIS  

Mgr. Simona Zábranská, ředitelka Klubu nemocných cystickou fibrózou, z.s. 

 

12:00 – 13:00 Přestávka na oběd 

13:00 – 14:30 Vyhodnocení implementace nové legislativy v oblasti vzácných 
onemocnění a návrhy novelizace 

Přednášky: 

Tomáš Doležal: Zhodnocení dosavadních zkušeností se stávající právní úpravou vzácných onemocnění a výzvy do 
budoucnosti 

Jakub Dvořáček: Záměry Ministerstva zdravotnictví v novelizaci legislativy týkající se vzácných onemocnění 

Panelová diskuse: 

Mgr. Jakub Dvořáček, náměstek ministra zdravotnictví   

Mgr. Daniela Rrahmaniová, ředitelka odboru léčiv a zdravotnických prostředků Ministerstva zdravotnictví ČR 

PhDr. Mgr. Jan Bodnár, náměstek ředitele Všeobecné zdravotní pojišťovny pro zdravotní péči  

prof. MUDr. Pavel Dřevínek, přednosta Ústavu lékařské mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol 

doc. MUDr. Martin Votava, Ústav epidemiologie a biostatistiky 3. LF UK 

MUDr. Tomáš Doležal, ředitel Value Outcomes s.r.o 

Ing. René Břečťan, místopředseda České asociace pro vzácná onemocnění 



 

 

 

14:30 – 14:45 Přestávka  

14:45 – 16:15 Farmaceutický balíček Evropské unie a léčiva pro vzácná 
onemocnění, společné nákupy léčiv členskými zeměmi EU  

Přednáška:  

Jakub Dvořáček: Postoj ČR k farmaceutickému balíčku EU a představa fungování společných nákupů léčiv v EU  

David Kolář: Přínosy a hrozby farmaceutického balíčku EU, pohled farma průmyslu na společné nákupy v EU 

Panelová diskuse: 

PharmDr. Petr Fifka, místopředseda Výboru pro zdravotnictví PS PČR 

MUDr. Kamal Farhan, předseda Podvýboru pro lékovou politiku, přístrojovou techniku a zdravotnické prostředky, 
člen Výboru pro zdravotnictví PS PČR,  

Mgr. Jakub Dvořáček, náměstek ministra zdravotnictví   

Mgr. David Kolář, výkonný ředitel AIFP 

Bc. Anna Arellanesová, předsedkyně České asociace pro vzácná onemocnění 

 

 

 

Účast prosím potvrďte na  info@medianetwork.cz  

Pro členy pacientských organizací a pracovníky veřejných nemocnic a jiných veřejných institucí je vstup zdarma. 

 Pro soukromý sektor je účastnický poplatek  7 500 Kč  bez DPH 

 

mailto:info@medianetwork.cz


 

 

Fotogalerie z předchozích akcí vydavatelství 

 



 

 

Fotogalerie z předchozích akcí vydavatelství 

 



 

 

Fotogalerie z předchozích akcí vydavatelství 

 


