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(ERN-RND — vzacna neurologicka onemocnéni)

*/ePAGs-European Patient Advocacy Group - skupina evropskych ochranct/advokati
pacientli



Legislativni zaklad

- Smérnice 2011/24/EU ¢l. 12 (ERN), ¢l.13 (vzacna
onemocneni) a Cl. 14 (e-zdravotnictvi)

-~ Novelizovana Charta EURORDIS 2018

clanky o ePAGs - zapojeni pacientu, dobrovolnikd,
reprezentantu pacientskych organizaci dle ERN;

EURORDIS -* Recommendations to achive a mature ERN
system 2030, ale po rozhodnuti COM v unoru 2021 jen

RARE 2030 foresight study




ePAGs-evropsti advokati/ochranci pacientu
se vzacnym onemocnenim
Viz klicovy dokument

FEURORDIS ePAG Constitution

Ukol pfelozit do éestiny, rozeslat éleniim CAVO



ERNYy jsou vysledkem vice nez 1oletého vyvoje evropske politiky

vzacnych onemocnéni
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ePAGs - ochranci/advokati pacientu se VO

Jsou definovani v novelizované Chart¢ EURORDIS jako
dobrovolni zastupci pacientt/peCovatelu se vzacnym
onemocnenim

Jako nedilna soucast ERN

« jak na mezinarodni urovni (nyni 24 ERN),

. tak na narodni Urovni — v CR nyni 17 poskytovateld
zdravotnickych sluzeb

. jsou to pfimi predstavitelé vlastnich pacientskych organizaci
VO - jak narodnich, tak mezinarodnich



Vypis ze statutu sekce ERN-RND

ERN-RND se tyka sekce Vzacnych neurologickych onemocneéni

. (:DIeny je cca 42 universitnich Kklinik, nyni ze 13 zemi EU — oCekava se vyrazné rozSireni;
* CR nyni zastoupena NK VFN Praha, FNUSA Brno, FN Motol, FN Thomayerova nemocnice

,Patient advocacy group within the ERN-RND is based on the Constitution of
the ERN.

n,Pacientsti advokati a pacientské organizace jsou expertni skupinou Evropské komise pro
vzacna onemocnéni uznavany jako nedilna soucast strategického a provozniho poskytovani
Evropskych referencénich siti pro vzacna onemocnéni a méli by hrat aktivni roli pfi rozhodovani a
vytvareni stanovisek sité.“

Z pravidel:

* vule pacientskych organizaci se podilet na ¢innosti
« advokati odsouhlaseni svymi domovskymi organizacemi
* pracujicich v ridicim vyboru a pracovnich skupinach



Pokracovani

dva advokati za ,diagnozu”, mohou byt pfizvani i jednotlivci, zejména z
neindetifikovanych/ultra vzacnych VO

volebni obdobi je 4 roky; kandidaty nominuji pacientské organizace a
adresuji vedeni sekce ERN a EURORDIS

schopnost pracovat v anglictiné

mit znalost/povédomi (knowledge) alespori o dvou neurologickych
diagnozach,

schopnost komunikovat s Iékafskymi profesionaly atd.

pacientska skupina si voli koordinatora a jeho zastupce

aktivity jsou neplacene; fidici vybor sekce hradi jen cestovné,
advokati/ochranci se hodlaji angazovat v aktivni komunikaci s Ilékari -
neurologickymi specialisty a ve vyzkumu,

prebiraji zavazek k Sifeni povédomi o problematice RND of ERN

prispivat ke konkretizaci vyzkumnych priorit se znalosti potizi pacientu-
clend,

solidarita, respektovani riznych nazoru, citlivost v osobnich a lékarskych
informacich

pripadné spory freSi EURORDIS



Na ¢cem se konkrétné ePAG-ové mohou podilet?

pirimy pfistup k informacim o &innosti Ridiciho vyboru kazdé jedné sekce ERN;
primy podil na vyméné informaci mezi CcCleny skupiny sekce ERN,
EURORDISEM a narodnimi pacientskymi organizacemi

3. primy pristup k informacim o ¢innosti sekce vé€. virtualniho konsilia CPMS

4. podil na sdileni informaci v/ve

N =

« care - péci

*knowledge sharing - rozsahlé databazi na jednotné zakladné

» education and training - prapravé/vzdélavani v¢. pacientského

« research and development - vyzkumu s prioritou potfeb pacientt se VO

Pdvodni dokument Recommendations obsahoval jmenovité ukoly pfeneseni
kompetenci ERN na narodni uroven béhem let 2021-2022 vC. legislativy a
financovani  ALE ?7?7?

Za nejaktualnéjsi ukol Ize povazovat vytvoreni pacientskych registru - dle
Smérnice EU z roku 2012



Vyhledova studie Rare 2030
,8 Doporuceni*

.Budoucnost vzacnych onemocnéni zac¢ina dnes*

Stanovuje potfebu noveho evropskéeho politického ramce pro vzacna
onemocnéni v podobé Evropského akéniho planu pro vzacna
onemocneéni, aby:

« fidil provadéni narodnich planu pro vzacna onemocnéni se stejnymi méfitelnymi cili

* spojil obnovenou koordinovanou strategii napfi€ vyzkumem, digitalnimi technologiemi,
zdravotnictvim a socialnim zabezpecenim, ktera doplni stavajici pravni predpisy

« podporoval pokracujici investice do oblasti vzacnych onemocnéni na evropskeé i vnitrostatni
urovni, abychom zajistili, ze neztratime dynamiku.

« prFedstavuje ,8 zavérecnych doporuceni” tykajicich se diagnozy, 1ecby, pé€e, vyzkumu, udaju a
evropskych a vnitrostatnich infrastruktur

« stanovi plan pro pristi desetileti politik tykajicich se vzacnych onemocnéni.


http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Zaveér a doporuceni

1) Prelozit a postoupit piné znéni dokumenttd ,EURORDIS ePAG Charta”®
pacientskym organizacim v CAVO

2) rozvinout Uzkou spolupraci s |ékafskou ¢asti ERNU
3) oslovit Ceske pacientské organizace a vedeni Ceskych ERN
nejaktivngjSich ERNU“ k vyméné zkuSenosti s akreditaci ERN a jejich

pacientskych organizaci

4) zorganizovat sérii jednani s Ceskymi pacientskymi organizacemi se
zapojenim do ERN

5) vyzvat Ceské pacientské organizace k podilu na tvorbé pacientskych
reqgistrd pro potfeby ERN a na projektu Patient journey



Dékuji za pozornost

© Lubomir Mazouch

email Spolku pro APS:
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