Zapis
z 5. schiize podvyboru pro oblast zdravotni péce, vzdélavani a prevenci
konané dne 12. ¢ervence 2012

Pritomni: Holik Pavel, Kotalikova Patricie, Janek Michal, Roztocil Ales

Omluveni: Adam Vojtéch, Bém Pavel, Emmerova Milada, Hubackova Gabricla,
Antonin Pavel, Stétina Jifi

Dale pritomni:

Ing. Petr Nosek — ndméstek ministra zdravotnictvi, posl. S. Markova, posl. J. Chalankova,
Prof. MUDr. Milan Macek ml., DrSc.-piednosta Ustavu biologie a lékai'ské genetiky FN
Motol, MUDr. Katetina Kubackova, onkologické oddéleni FN Motol, Mgr. Filip Vrubel —
feditel odboru farmacie MZ CR, Ing. Markéta Lhotakova, Ph.D., ptedsedkyné Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni, Mgr. Pavlina Radova, mistopredsedkyné ATOS — Asociace pacientl
s Touretteovym syndromem

Schiizi podvyboru zahajil v 17.00 hodin MUDr. Pavel Holik, pfedseda podvyboru,

ktery pfivital ptitomné poslance, zastupce Ministerstva zdravotnictvi i1 ptfizvané hosty z fad
odbornikli na vzacnd onemocnéni a zaroven vSechny seznamil s planovanym programem
schiize, a to ,,Vzacna onemocnéni.

Poté vystoupili jednotlivi pozvani hosté z fad odbornikli se svymi prezentacemi:

e Prof. MUDr. Milan Macek ml., DrSc.-ptednosta Ustavu biologie a 1ékatské genetiky FN
Motol - Specifické postaveni vzacnych onemocnéni

e MUDr. Katefina Kubackova, onkologické oddéleni FN Motol - Vzdacna onemocnéni v
evropském kontextu

e Magr. Filip Vrubel — feditel odboru farmacie MZ CR Lééba vzacnych onemocnéni,
Legislativni ramec lécby vzacnych onemocnéni

e Ing. Markéta Lhotakova, Ph.D., pfedsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni -
Role organizaci pacientu se vzacnym onemocnénim

e Mgr. Pavlina Radova, mistopiedsedkyné ATOS — Asociace pacientli s Touretteovym
syndromem s konkrétnimi i osobnimi priklady z Zivota lidi s Touretteovym syndromem.

Poté probehla diskuse na dané téma s dotazy na konkrétni problémy souvisejici s touto
problematikou. Diskuse se zuc€astnili vSichni pfitomni.

V 19.00 hodin ptedseda podvyboru posl. Holik schlizi ukon¢il s tim, Ze v budoucnu se k této
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Zapsala: M. Nejdlova

MUDr. Pavel Holik, v.r.
predseda podvyboru



