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POZVANKA

na odborny Kkulaty stul
poiadany PhDr. Ivanou Madlovou, Ph.D., MBA, poslankyni Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR
a prof. MUDr. Vérou Adamkovou, CSc., poslankyni Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR
ve spolupraci s PARENT PROJECT, z.s. a Poradni unii pro legislativu ve zdravotnictvi, z.s.

na téma

SVETOVY DEN POVEDOMI
O DUCHENNOVE SVALOVE DYSTROFII

Od zkuSenosti rodin ke konkrétni systémové zméné

ktery se kona v pond¢li 7. zari 2026 od 14.00-16.30 hodin
v budové Poslanecké snémovny, Malostranské nam. 7/19, Praha 1- Mala Strana,
mistnost E48-Konirna

Tématem bude dostupnost a navaznost zdravotnich a socidalnich sluZeb pro pacienty s vysokou
potitebou podpory a jejich rodiny. Cilem setkdni je pojmenovat konkrétni piekaZky na socidalné-
zdravotnim pomezi, piedstavit navrhy legislativnich zmén a dohodnout dalsi spolecny postup.

Vystupem kulatého stolu bude souhrn konkrétnich doporuceni a navrh dal§iho meziresortniho
postupu.

Zastitu udélili:

Mgr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ministr zdravotnictvi

Ing. Ale§ Juchelka, ministr prace a socidlnich véci

Mgr. Ing. Tatana Mala, poslankyné Vyboru pro zdravotnictvi, vladni zmocnénkyné pro lidska
prava

MUDr. Jifi Masek, poslanec a pfedseda Vyboru pro zdravotnictvi

MUDr. Lumir Kantor, Ph.D., senator a pfedseda Vyboru pro socialni politiku

PROGRAM

13:30 - 14:00 Registrace a kdava

14:00 — 14:10 Privitani a vuvodni slovo
PhDr. Ivana Madlova, PhD., MBA, ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR

prof. MUDr. Véra Adamkova, CSc., ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR



14:10-14:30

14:30 — 14:45
14:45 — 14:50
14:50 — 15:05
15:05 - 15:20
15:20 — 15:30
15:30 - 16:10
16:10 — 16:20

Uvodni slova predstavitelii viddy

Mgr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ministr zdravotnictvi / povéreny
zastupce

Mgr. Ji¥ina ZeZulova, naméstkyné&, Ministerstvo prace a socialnich véci

Zivot mezi dvéma systémy: zkuSenost pacientii, rodin a pecujicich
Ing. Jitka Reineltova, feditelka PARENT PROJECT, z. s., a
mistopiedsedkyné Pacientské rady Ministra zdravotnictvi CR

Predavani ceny Parent Project za zdasluhy o vyssi kvalitu Zivota pacientii a
Jjejich rodin

Potreby pacientii s Duchennovou svalovou dystrofii z pohledu mediciny
doc. MUDr. Jana Haberlova, Ph.D., vedouci lékaika Centra vysoce
specializované péce pro vzacna neuromuskularni onemocnéni a
primarka Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FNMH v Praze

Jaké legislativni zmény jsou potieba a co lze zménit nyni
Mgr. Jan Zahalka, Poradni unie pro legislativu ve zdravotnictvi z.s.

Prestavka na kavu

Moderovana panelova diskuse: Kdo prevezme odpovédnost za péci, ktera
dnes ziistava na rodindach?

e Kompetence zdravotnich a socidlnich sluzeb v domacim prostiedi,
e Zdravotni ukony provadéné mimo zdravotnicka zatizeni,

e Dostupnost osobni asistence, odlehcovacich a terénnich sluzeb,

o Financovani a meziresortni spoluprace,

e Podpora rodin pecujicich nepietrzité,

o Konkrétni legislativni a organiza¢ni kroky.

Moderuyji:
PhDr. Ivana Madlova, PhD., MBA, ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR
prof. MUDr. Véra Adamkova, CSc., ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR

Ugastnici panelu:

Mgr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ministr zdravotnictvi / povéteny zastupce
Mgr. Ji¥ina Zezulova, naméstkyné, Ministerstvo prace a socialnich véci

Mgr. Ing. Tatana Mal4, poslankyné PS PCR, vladni zmocnénkyné pro

lidska prava

MUDr. JiFi Masek, poslanec a piedseda Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR
MUDr. Lumir Kantor, Ph.D., senator a pfedseda Vyboru pro socialni politiku
Senatu PCR

Ing. Jitka Reineltova, feditelka PARENT PROJECT, z. s., a mistopfedsedkyné
Pacientské rady Ministra zdravotnictvi CR

doc. MUDr. Jana Haberlova, Ph.D., vedouci I¢karka Centra vysoce
specializované péce pro vzacna neuromuskularni onemocnéni a primarka Kliniky
détské neurologie 2. LF UK a FNMH v Praze

Mgr. Jan Zahalka, Poradni unie pro legislativu ve zdravotnictvi z.s.

Dotazy ucastnikii



16:20 — 16:30 Shrauti zaveru a dalsi postup
PhDr. Ivana Madlova, PhD., MBA, ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR
prof. MUDr. Véra Adamkova, CSc., ¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi
PS PCR
Ing. Jitka Reineltova, feditelka PARENT PROJECT, z. s., a
mistopiedsedkyné Pacientské rady Ministra zdravotnictvi CR

16:30 Otazky novinaru, obcerstveni a neformalni diskuse

Kulaty stiil bude mozno sledovat také prostrednictvim Zivého online prenosu.

PhDr. Ivana MADLOVA, PhD., MBA, v.r.
¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR
a
prof. MUDr. Véra Adamkova, CSc., v.r.
¢lenka Vyboru pro zdravotnictvi PS PCR

»NejtéZsi na Duchenne neni samotnd nemoc, ale to, Ze nam systém nedovoluje sdilet péci
— vSechno zistava na rodiné, i kdy?Z by to Slo délat jinak. «
matka chlapce s Duchenne

Pro vstup do budovy Poslanecké snémovny je nutné mit s sebou platny priikaz totoznosti (obcansky
pritkaz nebo cestovni pas) a dostavit se nejpozdeji hodinu pred semindrem pro véasné zajisteni
bezpecnostni kontroly.

TéSime se na vidénou!

Prosime o potvrzeni Vasi icasti pres registra¢ni formular zde



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdQxTrfihk6XSoJjYOYU3kEycX7dffRGV86q8-A3WLGlY6Wqw/viewform

