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Plan cinnosti na rok 2023

Konference a setkani ¢lentt CAVO
22.11.2022
Pacientsky hub, Praha



Strategie, poslani, vize CAVO %m

Zakladni pilire STRATEGIE
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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
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Klicove projekty Sremosntn
Projekty ,,Zdravotni politiky“
« Uc&ast pacientt na spravnich fizenich a vstup orphanti
‘@’ ®*  Zastupovani celé oblasti vzacnych pfi diskusich, vyhodnoceni, pfipadné modifikaci novely z.

48/1997 Sh.

PARTICIPACE NA TVORBE
ZDRAVOTNI POLITIKY

* Narodni sit specializovanych center pro vzacna onemocnéni / ERN

®*  Prosazeni financovani center, standardizace péce, tvorba pracovnich skupin s odborniky,
PILIR 1 zapojovani pacientli do narodni sité i ERN

®*  Prosazeni vytvoreni systému komplexni ucelené péce (ndvaznost center a regionalni péce)
®* ZlepsSovani podminek poskytovanych sluzeb, poskytovani paliativy v centrech

* Narodni strategie pro vzacna onemocnéni

° Prosazeni zmén a schvaleni na MZ

e Advokacie

®*  Prosazovani zajmU pacient(l s VO (Pacientskd rada ministra zdravotnictvi, pracovni skupiny
MZ, jednani se statni spravou)

*  Prosazovani zajmd CR pacient(l na Urovni EU
*  Reprezentace CR v Eurordis (Board Eurordis, CNA)
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Klicové projekty

Projekty ,,Servisu pro pacienty”

Projekt Ultra-vzacni a nediagnostikovani
@ ®*  Rozvoj skupiny, spolecné vystupy, postupy

\ [ ] . (] v d 18 4
FA * Projekt Paliativni péce
SERVIS ®*  Zaclenéni Paliativni péce jako soucast center pro vzacna onemocnéni

PRO PACIENTY . ,
* Helplinka a poradenstvi

PILIR 2 ®* Dalsi rozvoj poskytované podpory, komunikace s pacienty, lékafi

* Podpora pro zacinajici spolky

®*  Poskytovani podpory pro zacinajici PO
e Zajisténi informovanosti

®* Web, fb, vzacni.cz

* Zpravodaj, Cavonoviny, newsletter,
®* Nové sluzby a podpora pro PO

* Den vzacnych onemocnéni 2023
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Den vzacnych onemocnéni 2023
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*  CAVO pfipravi opét materialy, podklady

®*  Zapojeni PO, pacient(
*  CAVO pfipravuje seminafe, kulaté stoly, podporu
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Klicove projekty Sremosntn
[ v V4 V4 I“ . . , , , v ,
Projekty , Vzdelavani * Projekt ,,Edukacni centrum pro vzacha onemocnéni“
®* Tvorba Koncepce a ovéreni s PO, pacienty a odborniky
®*  Realizace Studie proveditelnosti
* Projekt ,Medici“
® Rozsireni a udrzeni vyuky na dalSich fakultach, zapojeni dalSich PO
VZDELAVAN e Vzdélavani, podpora a edukace PO v ucasti posuzovani léku

®*  Realizace podpory a Skoleni pro zajisténi vysoké kvality Ucasti a predkladanych materiald v
procesu posuzovani

* Projekt ,Vcasna diagnostika“

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

* Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni
*  Ucast na konferencich, semindfich, kulatych stolech, besedach, zejména v ramci
®* Seminare, kulaté stoly (28. 2. 2023, dalsi v pfipravé)

e ZvySovani povédomi
®* Den vzacnych onemocnéni (DVO 2023)
® Web, fb, insta, vzacni.cz
®* Komunikace v odbornych médiich
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Dalsi projekty

Projekty ,Vyzkumu”

D

Vyzkum povédomi a potieb lékarli prvniho kontaktu

®*  Realizace a vyuZiti vystupt nového prizkumu 2022/23

Horizone scanning

, ®*  Rozoj systému pro ,v€asny zachyt” pripravovanych podani orphant do systému uhrad
VYZKUM ®  Sledovani klinickych studii, vyvoje novych LPVO ve spolupracis VO
®* Terapeutické zpravy

PILIR 4

Projekty v ramci EU
* Ucast v projektech Eurordis k VO
®*  Projekty Rare Barometr Voices




Navrh rozpoctu pro rok 2023
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Navrh rozpoctu/plan pro rok 2023 Q%m
.

Spotfeba materialu 80 000,00
Ostatni sluzby 1 500 000,00
Cestovné 50 000,00
Naklady na reprezentaci 35 000,00
Mzdové naklady 2 400 000,00
Zdravotni a socidlni pojisténi 530 000,00
Pojisténi 10 000,00
Poskytnuté clenské prispévky 15 000,00
Ostatni naklady (bank. poplatky, kurz. ztraty, ostatni) 5 000,00
Naklady celkem 4 625 000,00
Wnosy
Provozni dotace 3300000
Prjaté prispévky (dary) 1314000
Prijaté pFispévky (ostatni) 10 000,00
Ostatni (Uroky) 1 000,00
Vynosy celkem 4 625 000,00




SAMI VZACNI, SPOLU SILNI
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