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Konference a setkani ¢lent CAVO (on-line)
13.11. 2021 Praha



Strategie, poslani, vize CAVO ==

Zakladni pilire STRATEGIE

3 Sl BN

PARTICIPACE NA TVORBE SERVIS
ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY

VZDELAVANI VYZKUM

PILIR 1 PILIR 2 PILIR 3 PILIR 4

Nase POSLANI: zastupovat a prosazovat zajmy pacientd s VO a
posilovat povédomi o specifické problematice VO

Nase VIZE: aby zadny pacient se vzachym onemocnénim nezustal
stranou



Klicové ,,projekty” 2022

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

Novela z. 48/1997 Sb — zavedeni do praxe a ucast PO

Narodni strategie pro vzacna onemocnéni — schvaleni a rozpracovani

Narodni sit specializovanych center pro vzacna onemocnéni — rozvoj a nastaveni
Systém komplexni ucelené péce — nastaveni celého systému, priprava

Ceské predsednictvi v Radé EU 2022 — vzacnd onemocnéni jako priorita
Advokacie

Rozvoj platformy ultravzacni

Paliativni péce

Helplinka a poradenstvi

10) Vvzdélavani

11) Zvy3ovani povédomi (DVO, vzacni.cz, priibéiné PR)
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Novela zakona ¢. 48/1997 Sbh.

V4

Ucast pacientd ve spravnim fizeni

1) Zajisténi a podpora ucasti PO v procesu
posuzovani

v

2) Zajisténi ucasti PO v procesu schvalovani

)
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Proskoleni PO (spoluprace s MZ a AIFP)

Zpracovani vlastni metodiky CAVO
zamérené pro ucast PO

Nastaveni systému sledovani pripravy
vstupu orphant na trh a do uhrad

* Terapeutické zpravy

* Horizone scanning

Zajisténi zakladni pravni podpory

Skoleni a proskolovani k prazkumam,
kvalité Zivota

Zajisténi zastupovani (nastaveni procesu)
pro ultravzacné
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Dalsi projekty

Projekty ,,Zdravotni politiky“

* Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (NSPVO)

@, ®  Schvaleni v ramci nového vedeni MZ a vlady

* Narodni sit specializovanych center pro vzacha onemocnéni / ERN
PARTICIPACE NA TVORBE .

. Rozvoj a nastaveni
ZDRAVOTNI POLITIKY

®*  Vytvoreni pracovnich skupin
PILIR 1 *  Systém zapojovani pacientd

e Systém komplexni ucelené péce

®*  Pfiprava a nastaveni celého systému pro oblast VO

« Ceské predsednictvi v Radé EU 2022

®* Vzacna onemocnéni jako priorita
®  Usporadani technického meetingu EU se zamérenim na VO

Advokacie
*  Ucast v Pacientské radé ministra zdravotnictvi, pracovnich skupinach
®  Prosazovani zajm( pacient s VO
*  Reprezentace CR v Eurordis (Board Eurordis, CNA)
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Dalsi projekty

Projekty , Servisu pro pacienty”

Projekt Ultra-vzacni a nediagnostikovani

@ ®*  Rozvoj skupiny, spolecné vystupy, postupy

(N

* Projekt Paliativni péce

SERVIS *  Za&lenéni Paliativni péce jako soucast center pro vzacna onemocnéni
PRO PACIENTY
_ * Helplinka a poradenstvi
PILIR 2 )

Dalsi rozvoj poskytované podpory, komunikace s pacienty, hledani feseni
* Podpora pro zacinajici spolky

®*  Poskytovani podpory pro zacinajici PO
e Zajisténi informovanosti

®* Web, fb, vzacni.cz

* Zpravodaj, Cavonoviny, newsletter,

®* Komunikaéni materialy a podklady (DVO, TZ)
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Dalsi projekty

Projekty ,Vzdélavani“ « Projekt ,Medici“

=N

®* Rozsireni na dalsi fakulty

* Podpora a edukace PO v ucasti posuzovani lékt
®*  Realizace podpory a Skoleni pro zajisténi vysoké kvality ucasti a predkladanych material( v
procesu posuzovani
VZDELAVANI * Projekt ,Véasna diagnostika“
®  Aktualizace a rozvoj material V¢asné diagnostiky
PILIR 3 *  Kampaf na lékafe prvniho kontaktu (povédomi o ERN, centrech pro VO)

* Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni
*  Ucast na konferencich, seminafich, kulatych stolech, besedach
*  Kulaty stdl v Parlamentu PS CR

e ZvySovani povédomi
®* Den vzacnych onemocnéni (DVO)
®* Web, fb, vzacni.cz

®* Komunikace v odbornych médicich
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Dalsi projekty

Projekty , Vyzkumu“

)

* Horizone scanning
®*  Vytvoreni systému pro ,v€asny zachyt” pfipravovanych podani orphan( do systému uhrad
®* Terapeutické zpravy

VYZKUM e Rare Barometer Voices

*  Ucast v projektech Eurordis k VO a vyhodnoceni v CJ

* Vlastni vyzkum k VO

®  Realizace nového prizkumu (nebo ¢asti) k VO

PILIR 4




Navrh rozpoctu pro rok 2022



Navrh rozpoctu/plan pro rok 2022 3@

Spotreba materialu 60 000,00
Ostatni sluzby 850 000,00
Cestovné 50 000,00
Naklady na reprezentaci 70 000,00
Mzdové naklady 1500 000,00
Zdravotni a socidlni pojisténi 300 000,00
Pojisténi 8 000,00
Poskytnuté ¢lenské prispévky 7 000,00
Ostatni naklady (bank. poplatky, kurz. ztraty, ostatni) 5 000,00
Naklady celkem 2 850 000,00
Vimsy
Provozni dotace 1350000
Prjaté prispévky (dary) 1490000
Prijaté prispévky (ostatni) 9 000,00
Ostatni (Uroky) 1 000,00
Vynosy celkem 2 850 000,00
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