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Plan cinnosti na rok 2022

Konference a setkani ¢lentt CAVO
22.11.2022
Pacientsky hub, Praha



Strategie, poslani, vize CAVO %m

Zakladni pilire STRATEGIE

& S S

PARTICIPACE NA TVORBE SERVIS VZDELAVANI WYZKUM

ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY

PILIR 1 PILIR 2 PILIR 3 PILIR 4

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

Nase VIZE: aby Zadny pacient se vzachym onemocnénim nezustal
stranou



Klicové ,,projekty” 2022 %m

1) Novela z. 48/1997 Sb — zavedeni do praxe a Ucast PO ©

2) Narodni strategie pro vzacnad onemocnéni— schvaleni a rozpracovani ®

3) Narodni sit specializovanych center pro vzacnd onemocnéni — rozvoj ® a nastaveni ©
4) Systém komplexni ucelené péce — nastaveni celého systému, pfiprava ®

5) Ceské predsednictvi v Radé EU 2022 — vzacna onemocnéni jako priorita ©

6) Advokacie ©

7) Rozvoj platformy ultravzacni ©

8) Paliativni péce ©

9) Helplinka a poradenstvi ©

10) Vzdélavani ©

11) Zvysovani povédomi (DVO, vzacni.cz, pribéziné PR) ©
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Novela zakona ¢. 48/1997 Sb. v praxi

Ucast pacientd ve spravnim fizeni

1) Zajisténi a podpora ucasti PO v procesu

posuzovani

v

2) Zajisténi ucasti PO v procesu schvalovani

V4

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 progkolovani k prazkumim,
kvalité Zivota

Zajisténi zastupovani (nastaveni procesu)
pro ultravzacné



Dalsi projekty

Projekty ,,Zdravotni politiky“

@

PARTICIPACE NA TVORBE
ZDRAVOTNI POLITIKY

PILIR 1
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Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (NSPV0) 2023

Schvaleni v rdmci nového vedeni MZ a vlady

Narodni sit specializovanych center pro vzacna onemocnéni / ERN

Rozvoj a nastaveni

Vytvoreni pracovnich skupin 2023

Systém zapojovani pacient(

Systém komplexni ucelené péce

Pfiprava a nastaveni celého systému pro oblast VO 2023

Ceské predsednictvi v Radé EU 2022

Vzacna onemocnéni jsou prioritou Eu2022C2

Usporadan v Cervenci Technicky meeting v Brné se zamérenim na VO a v fijnu i Expertni
konference pro vzacna onemocnéni

Advokacie

Ué¢ast v Pacientské radé ministra zdravotnictvi, pracovnich skupinach
Prosazovani zajmU pacientt s VO (i v rdmci nové vzniklé stfechy NAPO)
Reprezentace CR v Eurordis (Board Eurordisu, CNA)



Dalsi projekty

Projekty ,,Servisu pro pacienty”
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SERVIS
PRO PACIENTY

PILIR 2

Vza’cnl’ PRIBEHY v ZPRAVY DIAGNOZY ROZHOVORY

O Zivoté se vzachnymi onemocnénimi

ZPRAVY

Predsednictvi CR pipravilo pudu
pro spoleény postup EU v oblasti
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Projekt Ultra-vzacni a nediagnostikovani
®*  Propojovani, spoluprace s odborniky, Skupina aktivni na facebooku, dalsi
setkani 3.12. v hubu,
Projekt Paliativni péce
®  Zaclenéni Paliativni péce jako soucast center pro vzacna onemocnéni
®* Jme v koordinacnim tymu pro plnéni Koncepce pro détskou paliativni péci
®* Planujeme pilot pro pozici koordinatora péce

Helplinka a poradenstvi

®* DalSi rozvoj poskytované podpory, komunikace s pacienty, hledani reseni
Podpora pro zacinajici spolky

®*  Poskytovani podpory pro zacinajici PO v roce 2022 jiz vznikly 2 dalSi spolky
Zajisténi informovanosti

®* Web, fb, vzacni.cz— pravidelné vychazi ¢lanky

* Od zafi nové Instagram CAVO

® Zpravodaj— druhé vydaniv 2022 vyjde za tyden !!

* Cavonoviny, pravidelna setkani ,uZovka“ (p¥isti 15.12. hybridné)

®* Komunikacni materidly a podklady (DVO, TZ)
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Dalsi projekty

Projekty , Vzdélavani“

Projekt ,,Medici“

Probiha jiZ opét nazivo, nové se specialnimi pedagogy na TUL!!

Podpora a edukace PO v tcasti posuzovani léku

Realizace podpory a Skoleni pro zajisténi vysoké kvality Ucasti a predkladanych materialt v
procesu posuzovani

* Projekt ,Vcasna diagnostika“

Aktualizace a rozvoj materidl(i V¢asné diagnostiky
[ ]
VZDELAVANI

Kampan na lékare prvniho kontaktu (povédomi o ERN, centrech pro VO) — planujeme v ramci
vyzkumu

Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni

U¢&ast na konferencich, seminafich, kulatych stolech, besedach, zejména v ramci
Pfipravujeme Kulaty stll Zdravotnického deniku — 7.12.
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r v'Radé v EU —
bude jejich priorita také VO ?), Seminar v Parlamentu PS CR — pldnujeme aZ na Den VO 2023
[ ]

Seminar na $védské ambasadé 30. 11. (Svédsko po nas prebird predsednictvi
Projekt ,,Edukacni centrum pro vzacna onemocnéni”

*  Analyza zahrani¢nich center, analyza potfeb v CR

®  Pfiprava projektu v ramci podpory NF

Zvysovani povédomi

Den vzacnych onemocnéni (DVO)
Web, fb, insta, vzacni.cz

®* Komunikace v odbornych médiich
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Den vzacnych onemocnéni 2022

* Slogan ,Dékujeme, Ze jste s namil

*  Zahdjili jsme osvétlenim CS pavilénu na EXPO 22 v Dubaji!

*  On-line kampan na socialnich sitich a podklady pro komunikaci

* Velkd podpora od pacient(, PO, verejnosti i politik( (akce, twitter, soc sité)
* PR a medialni komunikaéni kampan (76 vystupu)

* TZ-konemocnéni a ke svételnému retézci, osloveni politik(, statni spravy,
nemocnic ..

*  Osvétleni budov — rozsviceno vice jak 20 budov v CR (pfestoze fada mést se
pripojila k podpore Ukrajiny)

* Special Zpravodaj CAVO, ¢lanky na fb, vzacni.cz

péz’@jeme, 2¢ jsfe s namt

DEN \IZACNYCH ONEMOCNENI

28. UNOR 2022

H#VZACNI2022 #RAREDISEASEDAY

DEN VZACNYCH ONEMOCNENi

2022
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RARE DISEASE DAY®
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Dalsi projekty

Projekty ,Vyzkumu”

D

Horizone scanning
®*  Vytvoreni systému pro ,v€asny zachyt” pfipravovanych podani orphand do systému uhrad
®  Terapeutické zpravy z Eurordisu

VYZKUM

Rare Barometer Voices
*  Ucast v projektech Eurordis k VO a vyhodnoceni v CJ

Vlastni vyzkum k VO

®*  Realizace nového prizkumu (nebo ¢asti) k VO — pfipravujeme pirelom 2022/2023

PILIR 4




SAMI VZACNI, SPOLU SILNI
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