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Cile

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

Vytvoreni narodni sité specializovanych pracovist’ pro VO (dfive centra)
Urychleni pristupu k Iékiim na VO — nova legislativni uprava
Zastoupeni v Pacientské radé ministra zdravotnictvi

Rozvoj projektu Vcasna diagnostika

PInéni projektu Paliativni péce o pacienty s VO

ZvySovani povédomi o problematice vzacnych onemocnénich

Podpora Zahranicni spoluprace
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Narodni sit specializovanych pracovist pro VO

* Pracovisté pripojena k ERN (Evropske referencni sité pro vzacna
onemocnéni)
* Legislativni proces dle § 112 zak. ¢. 372/2011Sb. Nevvhodny!

» Zplsob financovani center — na MZ probiha pilotni studie 4 center pro:

* vzéacna nervosvalova, metabolickd, revmatologicka onem. a CF.
3 faze (1-6/2019):

1.  Retrospektivni (kolik péée stala v letech 2016 a 2017 — UZIS

2. Realna cena péée v letech 2016 a 2017 — UZIS a odbornici

3. Prospektivni — nastaveni idealniho stavu — dle standardt pé¢e — UZIS, odbornici a

pacienti
Cil: ohodnoceni této vysoce odborne pece oddelené a v souladu se standardy
péce — zajisténi kvalitni multidisciplinarni péce, kterd bude zajimava pro

poskytovatele




ceska _ _
asociace Plan Cinnosti na rok 2019
pPro vzacna
onemMocneni

Pristup k nové inovativni lécbé pro VO

MZ pfipravuje novou legislativu pro vstup lékl do uhrad
Pracovni skupina na MZ — CAVO ¢lenem

V nejblizsi dobé bude jiz paragrafové znéni:

4. Cesty vstupu léCiv:

mTrvald Uhrada - nezménéno

=Docasnd uhrada — VILP (vysoce inovativni |éCivé pripravky) zmeéna: ze
soucasnych 2+1 let na 3+2 roky

*Nové: Cesta komisionalniho posouzeni (v komisi: MZ, SUKL, OS, pacienti),
pouze pro tzv. orphany, bude pfihlizeno k ucinnosti, méné na nakladnost,
100 pacientu a nad dohody o sdileni nakladu

= Paragraf 16“ navrzen novy zpusob vyrizovani Zadosti, ale znéni
nezmeneno
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Pacientska rada ministra zdravotnictvi

Pacientska rada je staly poradni organ ministra zdravotnictvi slozeny ze zastupcu
pacientskych organizaci, ktery funguje jako zprostiedkovatel hlasu pacientii na
ministerstvu. V ramci své ¢innosti Rada plni svou konzulta¢ni ¢innost, tedy acastni
se pripominkovych rizeni, pii1 nichz se vyjadiuje k navrhum legislativnich 1
nelegislativnich materiali, vydava stanoviska ¢i konzultuje jako zastupce pacientt -
stakeholdera ve zdravotnictvi.

Za vzacné jsou v Radé¢:

CAVO, NS PKU, Parent Project, Klub cystické fibrézy, Revma liga
25 ¢lenu, vznikla v tinoru 2018

Nové oddéleni na MZ - Oddéleni podpory prav pacientli (OPP)
Pravidelna setkani pacientskych organizaci a pacientii

ienty@ Pracovni skupiny Pacientské rady
propacienty@mazcr.cz

Pracovni skupina pro zdravotnické prostiedky

Pracovni skupina pro inovativni léébu

Vice info na webu MZ: pacientské organizace

]
]
B Pracovni skupina pro zdravotné socialni pomezi
B Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni

]

Pracovni skupina pro celiakii
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Projekt Véasna diagnostika -

I vzacnych onemocnéni

e provozovani helpmailu (help@vzacna-onemocneni.cz)
* Podporeno Nadacnim fondem Avast

e Od pocatku roku .... dotazu
» Vzdélavani mediku a specialnich pedagogt

e PokraCovani v projektu - rozsireni a stabilizace vzdélavani pro
vice lékarskych a pedagogickych fakult (Praha, Olomouc, Brno...),
uzka spoluprace s odbornymi spolec¢nostmi —

Véasna diagnostika

* Pediatrickd akademie 2019 OSPLDD et iioder ]
* Predndsky pacientl détskym lékariim (3-4/2019) s

* PR komunikace a kampan na lékare prvniho kontaktu
» Aktualizace materiali, komunikace a PR k |ékariim
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Projekt paliativni péce pro pacienty s VO

podporen Nadacnim fondem Avast
dvoulety program (predstavi odpoledne MUDr. Némcova a Mgr. Masindova)

Cile projektu:

Otevieni tématu této péce mezi pacienty, rodinami a lékari
Zmapovani situace

ZvysSeni povédomi o paliativni péci mezi pacienty a lékafri
Vytvoreni tymu / specialisti ve specializovanych pracovistich
pro VO
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Zvysovani povédomi o problematice VO

Den VO
PR aktivity

seminare

Cavonoviny
Zpravodaj
facebook
NGO Market

portal vzacni.cz
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,vzacni.cz 2.0 “

Ovérené informace ze svéta vzacnych onemocnéni od pacientli pro pacienty

Cile: Informovani, sdileni a propojovani

e Centralizovany informacni zdroj pro pacienty

* Vice praktickych informaci v riznych formatech
e Zprava, rozhovor, pozvanka, pribeéhy, glosy, souhrnné informac«g

e Kvalitni, ovérené informace v cestiné

e LepSiinformovanost
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«  Materialy v Cj (plakaty, letaky, cover
bannery, fb bannery, atd)

* TVspot
«  Vystoupeni v Dobré rano s Ceskou
televizi

* Obrazovky — 42 méstskych uradt, 10
nemocnic , hl nadrazi Praha, Brno,
Olomouc

 Ramecky v siti Pendolino + casopis
vSem cestujicim v Pendolinu (28. 2.
2019)

* PR aktivity v tisku, TV, serial o VO v
Cesky rozhlas Radiozurnal, TZ

* Dopis poslancim a senatorim, emailing
na Europoslance

e 27.2.Tiskova konference na MZ,

* Seminar v PSP na téma Paliativni péce
 Setkani DVO v Brné, 28. 2. 2019

e Aktivity a vystavy PO
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Zahranicni spoluprace

Evropska pacientska organizace EURORDIS - CAVO je ¢lenem
» Zasedani CNA- Rada narodnich alianci 16. 5. 2019
» Clensk4 schiize 17. - 18. 5. 2019 Bukurest
 ECRD - konference pro vzacna onemocnéni a léky na VO
* vzdy obrok, ptisti 2020
ERN — sdileni zkuSenosti a propojeni pacientskych organizaci v EPAG

* nova vyzva pro nové ¢leny ERNii (béhem roku 2019)

orphanet portal vzacnych onemocnéni
e i
k RareConnect: platforma komunit pro vzacné diagnozy — v ¢eStiné
17 i
o ammin prizkum v problematice VO z pohledu pacientii — v ¢eStiné
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Plan hospodafeni CAVO na rok 2019

82 038,00

33.860,95




Dékujeme za pozornost
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Odsouhlaseni planu ¢innosti CAVO na rok 2019




