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SPOLECNOST PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU

ve spolupraci s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim CR,
Centrem provazeni a Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni

si Vas dovoluji pozvat na II. narodni konferenci

VZACNA ONEMOCNENI A ZDRAVOTNI POSTIZENI
V SOUCASNE SPOLECNOSTI

konanou ve dnech 29. — 30. 3. 2017 od 9.00 hodin
v kongresovém sale Top Hotel Praha (Blazimska 1781/4, Praha 4 — Chodov)

PROGRAM - stireda 29. birezna 2017
9.00-10.00 Registrace ucastnikt

Kongresovy sal
10.00 - 10.10  Zahdjeni konference

Prof. Mgr. et. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D. — pfedseda Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu

Mgr. Viaclav Krasa — pfedseda Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR

10.10 - 12.00  Prava pacientii
JUDr. Ondrej Dostal, Ph.D., LL.M.— odbornik na zdravotnické pravo

12.00—12.20  Kratka prestavka ,, coffeebreak*

12.20—12.50  Specificke problemy pri posuzovani lidi se vzacnym onemocnenim
Mgr. Kristina Strobl, - Klub nemocnych cystickou fibrozou (¢len CAVO)

12.50-13.30  Krize v posudkové sluzbé — dopady na OZP
MUDr. Miroslav Bosak — feditel posudkové sluzby CSSZ

13.30—14.30  Prestavka na obéd, ubytovani ucastnikii konference

14.30-15.00  Zdkon o verejné prospésnosti — zatéz pro spolky
Ing. Marek Sedivy — prezident AVPO

15.00 - 16.00  Novela zadkona ¢. 329/2011 Sb., davkovy zakon
Mgr. Vaclav Krasa

Moznost individudlniho poradenstvi 5
Mgr. Jitka Vrchotova a JUDr. Pavel Jansky — poradci NRZP CR

16.00—16.30  Kratka prestavka ,, coffeebreak



16.30—-19.00  Dalsi davkové systémy — podpora osob se VO a ZP
PhDr. Leo§ Spadil — vedouci poradny NRZP CR v Brné
+ diskuze

19.00 Vecere

PROGRAM - ¢tvrtek 30. birezna 2017

9.00-9.30 Registrace ucastnikt, rozdéleni do jednotlivych sekei

Prace v jednotlivych sekcich

9.30-11.30 Sekce 1: Nekolik pohledii do problematiky vzacnych onemocnéni: Prehled o vzdcnych
onemocnénich a Evropské referencni sité, Léky pro vzacnd onemocnéni v evropském kontextu,
Zivot se vzdcnym onemocnénim — psychosocialni aspekty Zivota, Aktivity CAVO - diskuse
Prof. MUDr. Milan Macek, jr., DrSc., MUDr. Markéta Havlovicova, PhD.,
Bc. Anna Arellanesova, Ing. René Bieétan — CAVO

Sekce 2: Podpora zaméstndavani OZP — diskuse
Ing. Karel Rychtar — AZZP CR.

Sekce 3: Podpora pecujicich osob od okamziku sdéleni diagnozy — Centrum provdzeni — diskuse
Prof. Mgr. et. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D., Mgr. Petra Tomalova, Ph.D.

— Univerzita Palackého v Olomouci a Centrum provazeni 2018.

Sekce 4: Priklady diskriminace OZP — diskuse
JUDr. Jan Hutaf — NRZP CR, Utad ombudsmana

11.30 Ukonceni konference a zavéreény ,,coffeebreak*

Top Hotel Praha, adresa: Blazimska 1781/4, Praha 4 — Chodov, web: http://www.tophotel.cz/

MHD: Trasa metra C, smér Haje, do zastavky Chodov — pfestup na bus ¢. 115 do zastavky Méstsky archiv
(zastavka autobusu je pfimo pied hotelem).

Auto: od Brna (D1): exit 1 — smér Spofilov — ul. Tiirkova — na svételné kiizovatce rovné — po 80 m doprava
do ul. Klapalkova — prvni ulici doprava — TOP HOTEL Praha.

Z ostatnich sméri: piijezd od Jizni spojky, sjezd Spofilov — ul. Spofilovska nahoru, sjezd Chodov — na 1. svételné
ktizovatce vpravo smér Tiirkova a hned na druhé svételné kiizovatce vlevo — do ul. Klapalkova — prvni ulici
doprava — TOP HOTEL Praha.

Organizaéni pokyny

= Zajemce musi nejpozdéji do 5. 3. 2017 vyplnit a elektronicky zaslat prihlasku (je soucasti této pozvanky).

= Konference je zdarma.

= Soucasti konference je drobné obcerstveni a obéd.

=  Potvrzeni o Ucasti ¢i certifikat organizatofi nevydavaji.

»  Uctastnikim je mozno zdarma zajistit ubytovani piimo v hotelu — v piipadé projeveného zajmu (formou

vyplnéné a odeslané piihlasky) a jejich Gcasti po celou dobu konani konference.

=  Pripadné parkovani si kazdy ucastnik zajistuje a hradi sam.



Zavazna ptihlaska na konferenci

Vzacna onemocnéni a zdravotni postiZeni v souc¢asné spole¢nosti

Praha 29. — 30. 3. 2017

(prosime, vypliite VSECHNY CASTI PRIHLASKY pro kaZdého éastnika zvIast)

jméno a prijmeni ucastnika (titul):
E-mail:

Telefon:

Bydliste:

Jsem takeé pecujici osoba: ANO - NE

Weee

1) Obéd - stteda 29. 3. ANO NE
2) Vecete - stieda 29. 3. ANO NE
3) Obédovy cofeebreak - Ctvrtek 30. 3. ANO NE
4) Nocleh v TOP hotelu (29. — 30. 3.) ANO NE

Zucastnim se jednani sluzeb (oznacte):
a) Plénum konference - stfeda 29. 3. ANO NE
b) Jedné ze 4 odbornych sekei - étvrtek 30. 3. ANO NE

Prosim uved’te, v jaké sekci chcete ve étvrtek 30. 3. pracovat (oznacte):
Sekce 1: Nékolik pohledi do problematiky vzacnych onemocnéni
Sekce 2: Podpora zaméstnadvani OZP

Sekce 3: Podpora pecujicich osob od okamziku sdéleni diagnozy

Sekce 4: Priklady diskriminace OZP

Vyplnénou prihlasku zaslete, prosim obratem, nejpozdéji do 5. 3. 2017 elektronicky na adresu:

konferenceVOZP@seznam.cz

DalSi informace: Mgr. Daniela Konvi¢na, Dis — tel.: 774 064 661




