
 

Program setkání členů 
 

České asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO) 
 

Sobota, 30. 11. 2013 
 

Thomayerova nemocnice, Naše Kavárna – o.s. Lékořice 
………. 

 
 9:15  – 10:00  Registrace 

 

10:00 – 10:30  Úvod, Příspěvky zástupců a členů ČAVO  

   
10:30 – 10:50 PhDr. Ivana Plechatá, Koalice vážné diagnózy, 

Lékařská fakulta Masarykovy univerzity 
    Centrová péče  - je také pacient v „centru“? 
    

10:50 – 11:20  MUDr. Zuzana Friedmannová, FN Motol, 
    Centra v systému zdravotní péče 

 
11:20 – 11:35  Diskuse na téma centrové péče 
 
11:35 – 11:55  Přestávka na kávu 

 
11:55 – 12:25 MUDr. Kateřina Kubáčková 

                                      a prof. MUDr. Milan Macek jr. DrSc.,  
Příspěvky našich odborných garantů 

 
12:25 – 12:55  Mgr. Monika Heczková, Dis., Národní rada  

    osob se zdravotním postižením, 
Možné problémy při posuzování stupně 
závislosti a průkazů u osob se vzácným 

onemocněním  
 

12:55 – 13:30  Diskuse na téma posuzování SZ 
 
13:30 – 14:30  Oběd 

 
14:30 – 14:50 MUDr. Kateřina Veselá, PhD., 
                                      sanatorium Repromeda, 

Genetická rizika reprodukce párů s VO 
a možnosti řešení pomocí preimplantační 

genetické diagnostiky 
 

14:50 – 15:10          Mgr. Michala Filipová, projekt JakoJá, 

Představení projektu Jakojá a možnost         
navázání spolupráce s pacientskými 

organizacemi 
 
15:10 – 15:25         Diskuse k projektu JakoJá 

 
15.25             Zakončení setkání 

 
 
 

 



 

 
 

 
 
Jak se dostat do Naší kavárny: 
 

Naše kavárna sídlí v areálu Fakultní Thomayerovy nemocnice, Vídeňská 800, Praha 4. 
Najdete ji za hlavním vjezdem do nemocnice cca 50 m po levé straně. Cesta je dobře 
značena.  
 

Prostory kavárny jsou bezbariérové. Více o kavárně se můžete dozvědět na webových 
stránkách http://www.nasekavarna.com/  
 

Mapa s umístěním kavárny v areálu je níže. 
 
 

 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 

 
 

 
Mapu se spojením MHD najdete zde: 
http://www.mapy.cz/#q=thomayerova%20nemocnice&t=s&x=14.459774&y=50.029055&z=
15 
 

Parkovat je možné uvnitř areálu i mimo něj. Parkoviště patřící k nemocnici jsou však 
placena.  
 
Občerstvení a nápoje budou zajištěny během celého setkání. Prosíme ty, kteří mají speciální 
dietu, aby si přinesli vlastní občerstvení. 
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