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Podvybor pro oblast zdravotni péce, vidélavani a prevenci

Pozvanka

na 5. schuzi, kterd se kona ve cétvrtek 12.¢ervence 2012
od 17. 00 hodin (v zavislosti na jednani Poslanecké snémovny)

v budové Poslanecké snémovny Parlamentu Ceské republiky,
Malostranské nam. 7/19, mistnost ¢. 48 ,,Konirna“

Vazeni kolegové,

na zakladé jednaciho fadu PSP CR svolavam 5. schiizi podvyboru pro oblast zdravotni
pé&e, vzdélavani a prevenci, s tématem,,Vzacna onemocnéni.
Na jednéni z hostti podvyboru vystoupi:
Prof. MUDr. Milan Macek ml., DrSc., piednosta Ustavu biologie a 1ékai'ské genetiky FN
Motol, predseda Spolecnosti lékatské genetiky CLS JEP, mistoptedseda Evropské spole¢nosti
lidské genetiky, ¢len vyboru EUCERD a narodni koordinator projektu Orpha.net
Specifické postaveni vzacnych onemocnéni

MUDr. Katefina Kubackova, onkologické oddéleni FN Motol, zastupce ve vyboru
EUCERD, byvala zastupkyné¢ v Committee for Orphan Medicinal Products v EMA
Vzdcnd onemocnéni v evropském kontextu

MUDr. Helena Sajdlova, feditelka odboru zdravotnich sluzeb MZ CR
Narodni plan pro vzdacna onemocnéni na léta 20122014

Mgr. Filip Vrubel — feditel odboru farmacie MZ CR
Vzdacna onemocneéni — legislativni ramec v lécbé vzdacnych onemocnéni

Ing. Markéta Lhotikova, Ph.D., predsedkyné Ceské asociace pro vzdcnad onemocnéni
Role organizaci pacientii se vzacnym onemocnénim

Mgr. Pavlina Radova, mistopiedsedkyné ATOS — Asociace pacientli s Touretteovym
syndromem
Zivot se vzdacnym onemocnénim

MUD:r. Pavel Holik, v. r.
piedseda podvyboru



