Zapis

z fijnového setkani Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Dne 15. fijna 2016 se konala Konference CAVO spojena s ¢lenskou schzi. Pfedsedkyné Anna
Arellanesova seznamila ucastniky s programem konference.

Zprava o ¢innosti za rok 2015

Prijeti a pInéni NAP na léta 2015-2017
Upravy

Vcasnad diagnostika — projekt trva a rozviji
Kampan ke Dni vzacnych onemocnéni
Doslo ke spusténi projektu vzacni.cz
Centrova péce

Cinnost Ize rozdélit do tii sekci

Stala podpora — Funguji webové a facebookové stranky organizace, CAVO ma svou kancelaf,
Zpravodaj, Konference, UZOVKA
Akce a aktivity — Den vzacnych onemocnéni, NGO Market, Kongres primarni péce, regionalni
seminare — odbornici (prakticti 1ékafi a internisté), pacientské rady MZCR a VZP, navitavy
Frambu a Eurordisu
o Den VO namluvil M. VasSinka
o NGO Market —, Vzacna ulicka“
o Uctast na Kongresu primarni péce
o Na Pacientské rady MZC a VZP podavény pondéty (centrovd péce, kaslaci asistent
atd.)
o r.2015 zahajena spoluprdce s norskym centrem pro vzacna onemocnéni Frambu —
vyslano jiz mnoho lékatd a pacientl
o Nalezli jsme partnery ve statni spravé a Parlamentu CR.
o Nepodafilo se posunout centrovou péci.
Projektova Cinnost
o Projekt V¢asna diagnostika si klade za cil zkratit dobu diagnostiky/zjisténi pacientd
s VO. Pomaha edukovat — pomyslet na VO u lékarli prvniho kontaktu, je ale urcen i
rodicdm.
o Zahdjena 2. faze podpory na jafe pro dospélé lékare.
oV minulém roce se do legislativy podafilo dostat pojem ,vzacna onemocnéni“. Doslo
k novele zakona.
o 28. Unora 2015 oslavovan Den vzacnych onemocnéni. Spoustén projekt vzacni.cz
o Vzdélavéani — spoluprace s 2. LF UK. Clenové maji moznost prednaset o své diagndze
budoucim lékarim.
o Vroce 2015 jsme ziskali znacku ,Spolehliva verejné prospésna organizace.

Jednohlasné schvaleno.



Zprava o hospodareni za rok 2015
e Viz vyroéni zprava na strankach CAVO.

Jednohlasné odsouhlaseno.

Revizni zprava

e Alice Onderkova konstatovala, Ze z jejiho Setfeni vyplynulo, Ze hospodareni spolu je
v poradku. Provedenou kontrolou nebyly zjistény Zzadné nedostatky.

Jednohlasné odsouhlaseno.

Nasledovalo predstaveni planu ¢innosti na rok 2016 s vyhledem na rok 2017.

e Evropské referencni sité — prosadit proces hodnoceni, zajistit pfihlaseni ¢eskych pracovist do
ERN, pacientskych organizaci v EPAG, CAVO iniciovalo tuto aktivitu na MZ. Odbornym
spole¢nostem se podafilo pfihlasit do vSech referencnich siti.

e VCasnd diagnostika — pokracuje se dal, projekt je rozsitovan.

e Den VO - bylo vidét v médiich.

e Vzdélavani — pokracovat v projektu a rozsifit na dalsi fakulty.

e Vzacni.cz — pokracovat v projektu a zajistit jeho rozvoj.

e (Centrova péce — nastavit systém a proces ustanoveni.

e Doslo k vydavani Cavonovin.

e  Aktivita — spoluprace

o Rozvoj spolupdace s OSPDL, SPLDD, SPL, odborné spolecnosti.

Edukace a Skoleni: pregradudlni a postgradualni.

UzIS — doplnéni MKN10 tzv. Orphacodes..

Ministerstvo zdravotnictvi, Ministerstvo prace a socidlnich véci, SUKL

AIFP, NRZP, Koalice pro zdravi, AVOP, atd.

Eurordis — evropska pacientska organizacie pro VO

European reference network ERN, ePAGs

Commission Expert Group for RD (dfive EUCERD)

Orphanet, Rarecoonect,
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Zahranicéni pacientska organizace
o Frambu

e  Aktvity akce 2016
o Den vzacnych onemocnéni, 29.2.2016 — mimoradné aktivity (pfestupny rok), kampan
o Kulaty stal v PSP CR
o NGO Market
o PR kontinudlné (vystupy)

e Projekty
o Centrova péce — nastavit systém a proces ustanoveni.
o Zapojeni odb. pracoviét do ERN, CAVO zahdjilo proces.
o Web vzacni.cz — dalSich 25 diagnoz.
o Vcasna diagnostika — rozsiteni spoluprace.



o Vzdélavani medikl a lékafl prvniho kontaktu o VO — zapojeni dalsich fakult (Brno,
Ostrava), IPVZ
o Specialni projekty
=  Whiteboard illustration — pro edukaci studentl stfednich skol.
e Plan hospodareni — plan je mit vysledek 0.

Jednohlasné odsouhlasen plan ¢innosti pro rok 2016.
Jednohlasné odsouhlasen plan hospodareni pro rok 2016.
Vyhled do roku 2017

Hlavni sméry:

Centrova péce — legislativni aspekty

ERN/EPAGs

Strategicka spoluprace s odbornymi spolec¢nostmi (styéni dlistojnici pro VO).
Zapojovéni CR do vyzkumu VO — projekt e-Rare

Vzdélavani medikl — zapojovani dalsich fakult (Brno, Ostrava) a praktickych lékar.
Den VO - moznd bude realizovén spot na CT.

ZvySovani povédomi o VO (vzacni.cz, media...).
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Predstaveni projektu vzacni.cz

o Vojtéch Kucera a Roman Lang predstavili web vzacni.cz.
o Web je urcen pacientdm, Iékafiim, pro ty, ktefi ve zdravotnictvi rozhoduji, pro verejnost.
o Skrze web ma byt fe¢eno, co vzacna onemocnéni znamenaji, maji byt zprostfedkovany
informace o jednotlivych diagndzach, lidé maji skrze web navazovat spojeni.
o Struktura webu — zvefejnény pfibéhy, odborné informace o diagndze a odkazy.
Web navstivi mésic¢né 2500 lidi, primérna doba trvani navstévy 00:01:42.
Web navstévuji rovnéz novinare, ktefi odtud prebiraji texty.

Rare Barometer Voices

o Koordinatorka CAVO KateFina Tomanova predstavila iniciativu.

RareConnect

o Piedsedkyné CAVO Anna Arellanesova predstavila iniciativu — lidé se vzacnymi diagnézami si
mohou sdélovat své zkuSenosti — projekt je propojuje.

o ZpUsoby — komunity, diskusni skupiny, témata.

o Rareconnect je v osmi jazykovych mutacich, ¢esky jazyk prozatim chybi.

ERN/EPAG

o Smérnice o uplatiiovani prav pacientll v pfeshrani¢ni péci — Rady Evropy z 28.2.2011.



o Sité — vysoce specializované péce (komplexni diagnostiky a Iécba, vysoké naklady na IéCbu a
zdroje, vysoce specializovana zdravotnicka technika a infrastruktura), potfeba koncentrace
expertl a zdrojl (vzacné diagndzy, nizky vyskyt), pfidana evropska hodnota

o Vseobecnd kritéria — pacienti by méli byt v popredi, udrzitelnost a persondlné dobre
obsazené, centra by méla pfijimat zahranicni pacienty
Navrzené skupiny ERN pro vzacna onemocnéni.

Kazda skupina ma jiZ zvolené zastupce.

Navstéva ¢lend CAVO v norském Frambu — piedsedkyné spolku pro Williamstiv syndrom Willik
Hana Kubikova

o Cesta se uskutecnila v ramci projektu ,,Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna
onemocnéni“
o Frambu — vzniklo jako rekreacni centrum pro déti postizené vdlkou, prvni letni tabor pro déti
po détské obrné
60. léta — prvni pobyty pro matky a nemocné déti (napf. astma, epilepsie, artritida)
70.—80. léta — préce s celou rodinou, zaclenéna oblast vzdélavani
90. léta — specializace na vzacné diagndzy
Soucasnost — pokryva vice nez 120 vzdcnych onemocnéni, zaklad tvofi interdisciplinarni tym —
|ékari, fyzioterapeuti, specidlni pedagogové, socialni pracovnici atd.
o Aktivity
o Tydenni kurzy pro rodiny, podpora rodin a lidi se VO
o Seminare, konzultace, videokonference pro specialisty (Iékafe, pedagogy,
poskytovatele socialnich sluzeb atd.)
o Letnitdbory pro mladé lidi s VO
o Vyzkumna Cinnost.
KaZdy tyden se tu kond pobyt pro skupinu 12-15 rodin zaméreny na konkrétni diagnézu
Pobyt je uréen celé roding, je bazplatny, pracujici rodice cerpaji ,,volno na vzdélavani“
Pobyty maji oddéleny program pro rodice a déti.
O déti se staraji pedagogové, program je prizpusoben véku déti a jejich potfebam — méni se
podle toho, co déti zrovna potiebuiji.
o Napft. déti s Williamosovym syndromem — muzikoterapie, ,Skola chuti” — pfekondani obav
z nového jidla
o Program pro dospélé — oblast medicinska (zdkladni informace o Williamsové syndromu atd.),
oblast vzdélavani (obsahla prednaska o kognitivnim vyvoji lidi s Williamsovym syndromem.
o Program bézi denné od 9 do 15 hod., odpoledne maji rodiny pro sebe — vyména zkusenosti
s dalSimi rodinami
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o Pani Kubikova se zl¢astnila prednasek pro rodice, dale individudlnich konzultaci na téma
vyziva, vzdélavani, inkluze, setkani s rumunskymi novinarkami — otazky medialniho skoleni
atd.

o Postfehy — Frambu — ,full service” — vSe souvisi se vSim, cilem je naucit rodinu Zit
s diagndzou, pomoci fesit jejich problémy (zdravi, Skola, socialni davky, sluzby atd.)

o Velka podpora lidi se vzacnym onemocnénim (pt. respitni péce, bezplatni asistenti,
terapie placené statem), snaha o co nejkvalitnéjsi Zivot.

o Norska asociace Wllliamsova syndromu — hlavni role v propojovani rodin, sdileni
zkuSenosti, zabava a spolecné aktivity (nesupluje roli statu).

o Obecné — sympaticti lidé, Cisté prostredi atd.



o Pobyt pfinesl nové informace a aktuality o Willamsové syndromu, mnoho inspirace a napadu
na dalsi aktivity, navazani novych kontaktl atd.



