Zdravim Rett Community,

na zakladé naseho projektu o vzdélavani medikl v otdzkach vzacnych onemocnéni Vam zasildm
informace k vyuce a prvni termin, ktery bychom potfebovali obsadit. Termin 1.11.2017, 12:45 -
13:30 hod. Dalsi termin pak 18.12. nebo 19.12.2017, to spis jiz jen orientacné, zde nam
zas pani doktorka upfesni véetné casi tak dva tydny pied konanim. Ja budu v tomto
smyslu jesté oslovovat i SMA. Prosim mohla by jste zase oslovit Vase cleny.

Stejné jako dfive tyden, ¢i co nejdrive pred cvicenim je potieba zaslat kraticky pribéhu na
nasi/tuto adresu, staci v CesStiné. Tentokrate se vSak jedna o zahranicni studenty a
vyuka probiha v angli¢tiné. Bylo by tedy nejvyhodnéjsi pozadat nékoho kdo umi
anglicky, ale neni to podminkou. Pani doktorka by si kdyz tak zaridila tlumoceni.

PFibéh by mél obsahovat:
1. Popis osobni, rodinné a vyvojové anamnézy
. Co bylo diivodem podatku vysetiovani, v jakém vé&ku bylo vySetfovani
. Jaka specialisovana vysetieni jste podstoupili
. Kdy bylo realizovéno genetické vysetieni
. V jakém véku byla potvrzena jeho diagndza
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. Jak probihalo zafazeni do vzdélavaciho procesu (Skolka, skola, jinéd zafizeni)
.. Vv pripadé déti:

N

. Jaké zafizeni nyni vase dité navstévuje
8. Které ze skolnich dovednosti vase dité zvlada a jak
9. Co ma Vase dité rado, co ho zajima 10. Jaké jsou jeho obvyklé projevy chovani

Je nutné se dostavit o 15 minut dfive, misto konani bohuzel zatim upFesnit nemohu,
seminare by se mély konat v objektu nové otevienych poslucharen v Motole, zde
vSak aktualné probihaji jeSté opravy a neni v tuto chvili jasné, zda se stihnout do zacatku
naseho kurzu dokoncit. Pani doktorka nam da védét. V opacném pripadé bude asi misto
konani stale na Plzeriské a zde je tfeba zdolat par schodd.

Déle je nutné s sebou vzit vyvojovou dokumentaci a dileZité |ékai'ské zpravy. V pripadé
jakychkoli otazek Ci pfipominek mé nevahejte kontaktovat.

Za spolupraci CAVO zasild véem Gcéastnikdm odménu 1.000 K¢, kterou vyplacime
prostfednictvim dohody o provedeni prace. Rada bych Vas tedy poprosila o zasléni Gdajl
GcastnikG do DPP - adresa, kontakt, datum narozeni a ¢&islo Gctu.

Pokud by byla néjaka zasadni zména, ihned bych Vas informovala.
S pozdravem,

Martina Michalova

Koordinatorka

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Bélohorska 19, 169 00 Praha 6

cavo@vzacna-onemocneni

tel. 774151290



