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Hlavni projekty pro rok 2016

« Evropské referencni sité (ERN) — prosadit proces hodnoceni,
zajistit prinlaseni ceskych pracovist do ERN, pacientskych
organizaci v EPAG

 VcEasna diagnostika — pokraCovat v projektu a podpore

 Den VO - byt videt (zvysit aktivity v médiich)

« Vzdélavani — pokraCovat v projektu a rozsifit na dalSi fakulty

* vzacni.cz — pokraCovat v projektu a zajistit jeho dalSi rozvoj

 Centrova péce — nastavit systém a proces ustanovovani
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Aktivity — podpora 2016 stéla

Podpora

b4 Eeska
CAVONOVINY ey
pro vzéend
- . onemocnéni
TRI ROZHOVORY — LIDE Z CAVD
ZA HHANICEMI ANEB VZACNA [INEMUENEN

.,Z HISTDRIE VZABN'YCH UNEMOCNENI

PREDSTAWJEMENAHQDNISDRUZENIPKUt = 2 R A Vzacna onemocnéni a hlavni udalosti ve
£ ' : : Vs zdravotnictvi

ZGcastnéte se priuzkumu s Rare RARE BAROMETER VOICES
Barometer voices > = ;

Upozornéni B

To se mi libi Zprava v Dalsi v Kontaktujte nas #

XXX XXXX XXX P - ~ . - CAVO - Ceska asociace pro vzacna onemocnéni 136 dosdh piepBukdi2a fanlo fydori

YUK XXX XKKK XK Zveiejnil(a) Anna Arellanesova 121 - 4 fijen v 8:45 - €

Prehledy Nastroje pro zvefejiovani Nastaveni Népovéda v

1 N —1 3 | Uz je Vase pacientska organizace, kter4 zastupuje nékteré ze vzacnych INFORMACE >
Ceskd XXX XXXX XXX — onemocnéni pkihlasena do ePAGU - Pacientskych advokaénich skupin v
g?ooszcg:no — ol ramei Evropskych referenénich siti (ERN) za ruzné lékafské obory?
L Pokud jesté ne, tak zde se miZete jednoduse do nich pfihlasit: Socsd
onemeconl XXXXX XXXX XXXX XXK - Uvod Vzécns onemocngni | O nas | Nage i P
N AP i | €
European Patient Advocacy Groups 8
S . (ePAG) Registration Form for Patient we
e - N : Facebook CAVO Organisations Bélohorska 19 R Ulozit
5 1 169 00 Prague
Zeskd (" LTI CAVO - Ceskaaso...
asociace 774 151 290
pro vzacend | OrphOnet EUR&M‘S‘ ~ B 0N N Deatan 5
onemocnéni = ars Dicarses Farops | Pridat provozni dobu

hittp:fvwww.vzacna-one. Propagovat web

>

TIPY PRO STRANKY

onemocneni/#
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Aktivity — spoluprace

Akce a
aktivity

* Rozvoj spoluprace OSPDL, SPLDD, SPL, odborné spolec¢nosti,
 Edukace a skoleni: pregradualni a postgradualni
« UZIS (dopInéni MKN10 tzv. Orphacodes)
* Ministerstvo zdravotnictvi, Ministerstvo prace a soc. véci, SUKL
 AIFP, NRZP, Koalice pro zdravi, AVPO, atd.)
 Eurordis — evropska pacientska organizace pro VO
 European reference network ERN, ePAGs
« Commission Expert Group for RD (dfive EUCERD)
* Orphanet, Rareconnect
« Zahranié€ni pacientské organizace
 Frambu
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Aktivity — akce 2016

Den vzacnych onemocnéni, 29. 2. 2016
* Mimoradné aktivity (prestupny rok)
« Kampan
Kulaty sttil v PSP CR
NGO Market
PR kontinualné (vystupy)
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Projekty >

« Centrova péce — nastavit systém a proces ustanovovani

. Zapojeni odb. pracovist do ERN, CAVO zahdijilo proces !!

«  Web ,vzacni.cz" — dalSich 25 diagnoz...
« Ve¢Easna diagnostika — rozSifeni spoluprace

« Vzdélavani mediku a lékarl prvniho kontaktu o VO — zapojeni
dalSich fakult (Brno, Ostrava), IPVZ

« Specialni projekty

« Whiteboard illustration — pro edukaci studentu stfednich Skol
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Vyhled do roku 2017

Hlavni smeéry:

*Centrova péce — legislativni aspekty

*ERN/ EPAGSs

Strategicka spoluprace s odbornymi spoleénostmi (stycni dustojnici pro VO)
«Zapojovani CR do vyzkumu VO - projekt e-Rare

*Vzdélavani medikl— zapojovani dalSich fakult (Brno, Ostrava) a praktickych
leékaru

Den VO (spot v CT?)

«Zvysovani povédomi o VO (vzacni.cz, meédia..)
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