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Zprava o cinnosti za rok 2021

Konference a setkani ¢lentt CAVO
22.11.2022
Pacientsky hub, Praha



Nase cinnost v roce 2021 %m

Zakladni pilire STRATEGIE

)

PARTICIPACE NA TVORBE SERVIS VZDELAVANI WYZKUM

ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY
PILIR 4

PILIR 1 PILIR 2 PILIR 3

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

Nase VIZE: aby Zzadny pacient se vzachym onemocnénim nezustal
stranou



Projekty ,,Zdravotni politiky“

Vstup léka pro VO do systému uhrad

Novela zakona €. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi, §39da
PS schvalila 14. 9. 2021

Ucast pacient(l ve spravnim fizeni

Co to obnaselo?

Desitky schizek, vysvétlovani, advokacie, lobbing
Jednani v PS a Senatu

Kulaté stoly (26.2., 1. 3., 17. 3., 27. 4., ...), Konference, Seminare
PR aktivity a medialni vystoupeni
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Projekty ,,Zdravotni politiky
e Ustanoveni Narodni sité vysoce specializovanych center EVROPSKE REFERENCNI SITE
pro pacienty se vzécn\'/m onemocnénim (Od 1. 1. 2022) PRO VZACNA, MALO ROZSIRENA A KOMPLEXNI ONEMOCNENI
*  Novela zdkona &. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbéch Share. Care cure.

* Definice pacientské organizace (od 1. 1. 2022)
®  Novela zdkona ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach

Co to obnaselo? ' o

*  Ziskdni podpory Mz, platcd, politikd Qf.. i o

®*  Medidlni ,vyostrené” diskuse k definici PO
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Projekty ,,Zdravotni politiky
e Zastoupeni v Pacientské radé ministra zdravotnictvi
*  Anna Arellanesova zvolena mistopiedsedkyni Pracovni skupiny Pacientské rady

« Ué&ast v Pracovnich skupindch Mz
*  CAVO vede PS pro Inovativni [é¢bu

Pracovni skupina pro zdravotnické prostredky

Pracovni skupina pro inovativni |é¢bu

https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada--
pacientska-rada-2021-2025

Pracovni skupina pro zdravotné socialni pomezi

Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni
* Noveé ustanovena Mezioborova komise pro vzacna
onemocnéni pri MZ

®*  Zastoupeni Anna Arellanesova , René Brectan

Pracovni skupina pro celiakii
Pracovni skupina pro eHealth

Pracovni skupina pro systémové financovani
 Pfiprava na ¢eské predsednictvi CR v Radé EU pacientskych organizaci

®* Podafrilo se prosadit vzacna onemocnéni jako prioritu predsednictvi

* Vznikla Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO)
*  CAVO je zakladajici €len
e Jsme cleny i dalSich stfeSnich organizaci

* AIP
®* NRZP


https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada--pacientska-rada-2021-2025

Projekty ,,Zdravotni politiky“

 Rezoluce OSN o vzacnych onemocnénich
®* Pfijata 16. 11. 2021
®*  Problematika kvality, dostupnosti péce a prav pacientli s VO
https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/

 Dokoncena studie Rare 2030
®*  Vystup 2 —leté prace a spoluprace pacientll, odbornikd, Eurordis
https://www.rare2030.eu/

 Kampan #30 mil reasons RESOLUTION

PERSONS LIVING

®* Kampan za pfijeti Evropského akéniho planu WITH A RARE

DISEASE

* CR=7.nejvy$si podpora v EU, .. DEKUJEME!
https://reasons.eurordis.org/

* Final Policy Conference Rare 2030
®*  Vystoupeni prof. M. Macek, ministr zdravotnictvi J. Blatny
https://www.rare2030.eu/key-events/feb-2021-policy-conference/

ceska
asociace
pro vzacnad
onemocneéni

#30millionreasons
for EUropean
ackion on
rare diseases

Over 2000 stories
from across Europe

R0re2030

Foresight in Rare Disease F‘-‘uliz-dl



https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/
https://www.rare2030.eu/
https://reasons.eurordis.org/
https://www.rare2030.eu/key-events/feb-2021-policy-conference/
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Projekty ,,Zdravotni politiky”

Accessibility Options  Language News Events Members Resources Contact us [Seutﬁh;u,. Q

EURORDIS WHOWEARE  OUR PRIORITIES  INFORMATION & SUPPORT  GETINVOLVED | DONATE

RARE DISEASES EUROPE

« Zastupovani CR v EURORDIS

*  Ucast na jedndnich, spoluprace na projektech EU -
https://www.eurordis.org/

* Anna Arellanesova se stala clenkou Boardu Eurordis
e . . . We empower, partner, and
®  Ocenéniprace AA a CRv Eurordisu a na mezinarodnim poli _—
. . advocate for people'living
https://www.eurordis.org/who-we-are/board-of-directors/ : b 2
with a rare disease in
Europe



https://www.eurordis.org/
https://www.eurordis.org/who-we-are/board-of-directors/
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Projekty ,,Zdravotni politiky

Nékteré véci ale nejdou tak, jak bychom si predstavovali

* Narodni strategie pro vzacna onemocnéni

®*  Stdle neni prijata na MZ, nutné predélat do nového ,formatu“strategii

* Pilotni projekt center pro vzacna onemocnéni

®*  Pilot stale probiha, nastavuji se orphakddy v jednotlivych nemocnicich pro
vykazovani

*  Stale neprobéhlo vyhodnoceni ze strany MZ /UZIS
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Projekty ,,Servisu pro pacienty”

Projekt Ultra-vzacni a nediagnostikovani

Ustanoveni platformy
Spolecna setkani, zalozeni fb skupiny, spolec¢né vystupy, postupy

Team: Arellanesova A., Sucha P., Zieglerova — Zakova A., MUDr.
Havlovicova M., Michalova M.

Helplinka a poradenstvi

Dalsi rozvoj poskytované podpory, komunikace s pacienty, hledani feseni

* Projekt Paliativni péce

Vzdélavani a ucast na konferencich

® Kurz Uvod do détské paliativni péce, Celostatni konference paliativni mediciny v Plzni,
Konference détské paliativni péce v Brné

Navazovérvmi spoluprace s odborniky z Ceské spoleénosti paliativni
mediciny(CSPM), Nadaci manzel( VI¢kovych (Zlata rybka, Cibulka), Alianci
pro individualizovanou podporu, Institutem Pallium

Prace na zaclenéni paliativni péce jako soucasti nasich center pro vzacna
onemocnéni

Institut Pallium — spoluprace na vzniku Koncepce péce o déti a dospivajici
se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagndzou a jejich rodiny
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platforma
vlkra-vzacni

nediagnostikovani

Typ dotazu na help-lince (v %) v roce 2021

Statistika help-linky

Odborny tym 125

Béiné

Celkem

B dotazy lékait

[ | dotazy k stanoveni
diagnézy

B hleds péce nebo lékare

B hledi kontakt na jiné
pacienty
ostatni (socidlni

problémy, psycholog)

pro vzacna
onemMocneéni




Projekty ,,Servisu pro pacienty”

Vzacni.cz

®* Zmeéna designu, obsahu, nové ¢lanky, rozhovory
Web, fb,
Zpravodaj, Cavonoviny
Konzultanstvi

Poradenstvi pFi vzniku organizace
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PiiBEMY - ZPRAVY DIAGNGZY ROZMOVORY

Weh provandge Craki asocace pro

0 Zivoté se vzacnymi onemocnénimi TR

L£]

Nesmifite se = disgnéceu, ke =0

naudite se s ni zit: Kabuki syndrom

Ma nawvitévé norského Frambu:
pochopeni, kontext a motivace

G webu

T

"

rhomrace o disgnozich

0 PRINESE VZNIAUICI SIT CENTER PRO VZACNA ONEMOCNENI?

JAX SE ZAPOJ{ PACIENT! DO HODNOCEN] MOVYCH LEXTT?

BUDEME MIT MOVOU NARODKI STRATEGH PRO VZACHA ONEMOCHEN(
PRERSTAVWJEME: SPOLEK PRO LIDI § RUBINSTEIN-TEYE SYNDROMEM
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Projekty , Vzdéelavani“

Predstavené diagnézy za rok 2021

PrOjekt "M ediCi“ Svalové dystrofie DMD/BMD
Kabuki syndrom

Pocet prednasek

® Rozsireni na dalsi fakulty

Williamstv syndrom

Podpora a edukace PO v ucasti ve spravnich fizenich

®* Realizace skoleni na MZ (prosinecv2021), prezentace a postupy pro pacienty se
vzacnym onemocnénim (UZovka CAVO, prezentace a postupy)

SMA

Vzicnd forma autismu

Joubertiiv syndrom

Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni Stickleriiv syndrom

*  Ucast na konferencich, seminafich, kulatych stolech, besedach Celkem prednasek

Celkem diagnéz

ZvySovani povédomi

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

®* Komunikace v odbornych médicich



Den vzacnych onemocnéni 2021

2 Osvétleni Tanciciho domu, Petrinské rozhledny, budovy
CVUT, Ministerstva zdravotnictvi

®  Slogan ,Spolec¢né za lepsi péci“
o Special Zpravodaj

% Komunikace on-line — pribéhy rodin, pecujicich a tymu
® TZ, prezentace v Poslanecké Snémovné

®  Pfiloha Mediaplanet do ordinaci Iékafl

PR komunikace a medidlni pokryti
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Projekty , Vyzkum*

PREDEVSIM Z RODINY

i (ZKEHO OKOLI
e Rare Barometer Voices A BL

*  Ucast v projektech Eurordisu k VO a vyhodnoceniv CJ

e Vlastni vyzkum k VO

®*  Realizace prizkumu k VO — realizace 2020, zverejnéni a prezentace 2021
https://www.vzacnha-onemocneni.cz/media-o-vzacnych-onemocneni/pruzkumy.html



https://www.vzacna-onemocneni.cz/media-o-vzacnych-onemocneni/pruzkumy.html

Dekujeme za podporu
a spolupraci v roce 2021
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