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POZVÁNKA

na Konferenci a setkání členů
České asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO)
Naše kavárna, Thomayerova nemocnice, 
sobota, 14. dubna 2018
PROGRAM
9:30 
Registrace

10:00 
Zahájení Konference členů 


Zpráva o činnosti za rok 2017, Revizní zpráva 2017, Plán činnosti 2018, Bc. Anna Arellanesová, předsedkyně, Ing. René Břečťan, místopředseda ČAVO

10:45 
Volba do Rady ČAVO, změna a revize stanov asociace

11:15
Představení nových členů

11:30
GDPR minimum, Martina Michalová, koordinátorka ČAVO
11:45 
Přestávka na občerstvení
12:15
Udělení čestného členství ČAVO

12:35
Krátká informace k ustanovení center pro VO a ERNům, Prof. MUDr. Milan Macek, jr. PhD., vedoucí Národního koordinačního centra pro vzácná onemocnění při FN Motol
13:00
Klinické studie dnes, RNDr. Alexandra Macková 
13:20
Projekt Super sourozenec, MUDr. Šárka Kárová, Ph.D.
13:40
Přestávka na občerstvení
15:00
Projekt paliativní péče o pacienty s VO, MUDr. Monika Němcová, ČAVO
 
15:20   
Posezení s psycholožkou, Mgr. Pavla Hodková, psycholožka, FN Motol
16:20
Zakončení setkání
Tento program je předběžný a údaje týkající se bloků přednášek jsou orientační. Přesný program bude rozeslán, jakmile všichni přednášející potvrdí svou účast. Čas registrace je závazný.

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.
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Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, B&lohorska 19, 169 00 Praha 6, IC: 22 74 82 70
telefon: (+420) 774 151 290, www.vzacna-onemocneni.cz, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz





Mapu se spojením MHD najdete zde: 

https://mapy.cz/zakladni?x=14.4566860&y=50.0303139&z=17&source=firm&id=12704001
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.

