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• Evropské referenční sítě (ERN) – prosadit proces hodnocení, 

zajistit přihlášení českých pracovišť do ERN, pacientských 

organizací v EPAG

• Včasná diagnostika – pokračovat v projektu a podpoře

• Den VO – být vidět (zvýšit aktivity v médiích)

• Vzdělávání – pokračovat v projektu a rozšířit na další fakulty

• vzácní.cz – pokračovat v projektu a zajistit jeho další rozvoj

• Centrová péče – nastavit systém a proces ustanovování 
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Aktivity – podpora 2016
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• Rozvoj spolupráce OSPDL, SPLDD, SPL, odborné společnosti, 

• Edukace a školení: pregraduální a postgraduální

• ÚZIS (doplnění MKN10 tzv. Orphacodes)

• Ministerstvo zdravotnictví, Ministerstvo práce a soc. věcí, SÚKL

• AIFP, NRZP, Koalice pro zdraví, AVPO, atd.)

• Eurordis – evropská pacientská organizace pro VO

• European reference network ERN, ePAGs

• Commission Expert Group for RD (dříve EUCERD) 

• Orphanet, Rareconnect

• Zahraniční pacientské organizace 

• Frambu 

Aktivity – spolupráce
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• Den vzácných onemocnění, 29. 2. 2016

• Mimořádné aktivity (přestupný rok)

• Kampaň

• Kulatý stůl v PSP ČR

• NGO Market 

• PR kontinuálně (výstupy)

Aktivity – akce 2016
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• Centrová péče – nastavit systém a proces ustanovování

• Zapojení odb. pracovišť do ERN, ČAVO zahájilo proces !!

• Web „vzácní.cz“ – dalších 25 diagnóz…

• Včasná diagnostika – rozšíření spolupráce

• Vzdělávání mediků a lékařů prvního kontaktu o VO – zapojení 

dalších fakult (Brno, Ostrava), IPVZ

• Speciální projekty

• Whiteboard illustration – pro edukaci studentů středních škol
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Náklady Plán 2016

Spotřeba materiálu 70 000,00

Ostatní služby 419 000,00

Cestovné 60 000,00

Náklady na reprezentaci 30 000,00

Mzdové náklady 130 000,00

Kurzové ztráty 400,00

Bankovní poplatky 400,00

Pojištění 4 200,00

Poskytnuté členské příspěvky 0,00

Náklady celkem 714 000,00

Výnosy Plán 2016

Tržby z prodeje služeb 0,00

Kurzové zisky 0,00

Provozní dotace 209 000,00

Přijaté příspěvky (dary) 505 000,00

Výnosy celkem 714 000,00

Hospodářský výsledek za rok 2015 0,00
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Hlavní směry:

•Centrová péče – legislativní aspekty

•ERN/ EPAGs

•Strategická spolupráce s odbornými společnostmi (styční důstojníci pro VO)

•Zapojování ČR do výzkumu VO - projekt e-Rare

•Vzdělávání mediků– zapojování dalších fakult (Brno, Ostrava) a praktických 

lékařů

•Den VO (spot v ČT?)

•Zvyšování povědomí o VO (vzácní.cz, média..)

Výhled do roku 2017
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Děkujeme za pozornost


