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Pozvanka na

Sympozium Zdravotnického deniku

Vzacha onemocneéni

29. Gnora 2024

Green Garden Hotel, Flignerovo namésti 1865/4, Praha 2

Uvodni slovo:

Georgios Faidon Kalomiris, feditel spole¢nosti Takeda pro Cesko a Slovensko

9:00 - 10:30 Kvalita Zivota pacientu s vzacnymi onemocnénimi

Prednéasky:

Anna Arellanesova: Kvalita Zivota pohledem pacienta se vzacnym onemocnénim

Jan Payne: Kvalita Zivota lidi se vzacnymi onemocnénimi pohledem |ékarské etiky

Panelova diskuse:

MUDr. David Kasal, predseda Podvyboru pro elektronizaci ve zdravotnictvi a evropskou zdravotni legislativu, PS PCR
PhDr. Tomas Sedlacek, Fakulta socidlnich véd, Univerzita Karlova

doc. MUDr. PhDr. Jan Payne, predseda Spolecnosti lékarské etiky CLS JEP, UHSL, 1. LF UK:

MUDr. Renata Gaillyova, lékarka Ustavu |ékarské genetiky a genomiky LF MU a FN Brno

Bc. Anna Arellanesova, piredsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

10:30 - 10:45 Prestavka
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10:45 - 12:00 Systém komplexni sdilené socidlné zdravotni péce o pacienta
s vzacnymi onemocnénimi

Prednaska:

Pavla Dolezalova: Aktuality z problematiky vzacnych onemocnéni a prezentace projektu sdilené zdravotné-socialni
péce

Panelova diskuse:

Mgr. et Mgr. et Mgr. Tomas Zdechovsky, europoslanec

Vaclav Platenik, MA, ndméstek ministra zdravotnictvi

prof. MUDr. Pavla DoleZalova, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF a VFN

MUDr. Miroslav Zvolsky, vedouci oddéleni Narodni centrum pro medicinské nomenklatury a klasifikace UZIS

Mgr. Simona Zabranska, reditelka Klubu nemocnych cystickou fibrézou, z.s.

12:00 - 13:00 Prestavka na obéd

13:00 - 14:30 Vyhodnoceni implementace nové legislativy v oblasti vzacnych
onemocnéni a navrhy novelizace

Prednéasky:

Tomas Dolezal: Zhodnoceni dosavadnich zku$enosti se stavajici pravni Upravou vzacnych onemocnéni a vyzvy do
budoucnosti

Jakub Dvoracek: Zaméry Ministerstva zdravotnictvi v novelizaci legislativy tykajici se vzécnych onemocnéni
Panelova diskuse:

Mgr. Jakub Dvoracek, naméstek ministra zdravotnictvi

Mgr. Daniela Rrahmaniova, feditelka odboru léciv a zdravotnickych prostfedkd Ministerstva zdravotnictvi CR
PhDr. Mgr. Jan Bodnar, naméstek reditele VSeobecné zdravotni pojistovny pro zdravotni péci

prof. MUDr. Pavel Drevinek, prednosta Ustavu Iéka'ské mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

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

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

Ing. René Bfectan, mistopredseda Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni
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14:30 - 14:45 Prestavka

14:45 - 16:15 Farmaceuticky balicek Evropské unie alécdiva pro vzacna
onemocnéni, spole¢né nakupy léciv €lenskymi zemémi EU

Prednaska:

Jakub Dvoraéek: Postoj CR k farmaceutickému bali¢ku EU a pfedstava fungovani spolecnych nakupt léciv v EU
David Kola¥: Pfinosy a hrozby farmaceutického bali¢ku EU, pohled farma primyslu na spole¢né nédkupy v EU
Panelova diskuse:

PharmDr. Petr Fifka, mistopfedseda Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR

MUDr. Kamal Farhan, piedseda Podvyboru pro |ékovou politiku, pfistrojovou techniku a zdravotnické prostfedky,
¢len Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR,

Mgr. Jakub Dvoracek, ndaméstek ministra zdravotnictvi
Mgr. David KolaF, vykonny reditel AIFP

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Ucast prosim potvrdte na info@medianetwork.cz

Pro ¢leny pacientskych organizaci a pracovniky verejnych nemocnic a jinych verejnych instituci je vstup zdarma.

Pro soukromy sektor je icastnicky poplatek 7 500 K¢ bez DPH
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