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Hlavni cile pro rok 2018 / 1 — plnéni

* Ustanoveni center vysoce specializované péce pro VO
* Snaha o legislativni proces dle § 112 zak. ¢. 372/2011Sb.,
+ Dohoda (CAVO — MZ — platci) o ,,pfeklopeni“ ERN do center

* Zahajeni pilotniho nastaveni v 2018, oficialni spusténi pilotni
studie pro 3 centra od 1. 1. 2019

« Reseni revize cen a Ghrad - inovativni lé¢ba pro VO
* Byla pozastavena tzv. ,megavyhlaska“ pozastavena (VILP)

* Ustanovena Pracovni skupina pro inovativni |éCbu (pod
Pacientskou radou MZ, clenem A. Arellanesova), a pacientska
pracovni skupina pro inovativni léCbu (Cclenem A. Arellanesova, R.
Brectan, S. Zadbranska , V. Hradilek)
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Hlavni cile pro rok 2018 / 2 — pInéni

* Schvaleni Narodniho akcniho planu pro vzacna onemocnéni (NAP) na léta 2018-

2020
* Plan byl schvalen na zasedani vlady (13. 6. 2018!)

* Plan usporadat Kulaty sttil v PSP - socialni problematika pacientd s VO

* Usporadani kulatého stolu dne 14. 3. 2018 na téma“

Co prinese pro VO rok

2018“ ve spolupraci s VZ PS CR, pod zastitou poslance Davida Kasala

* Prijato usneseni/ vyzva k MZ s pozadavkem

* a) na vytvoreni center pro VO a nastaveni transparentniho financovani

* B) Upravu mechanismu pro vstup LP pro VP do uhrad z verejného ZP

5%

.

POZVANKA

na kulaty stil

potidany V§borem pro tvi Poslaneck y Parl CR
phi ptilezitosti mezindrodniho Dne vzicnych onemocnéni, pod zistitou predsedy podvyboru pro
d ni¢ni zdravotni péti a priva pacientd MUDr. Davida Kasala
na téma

»Vzicnia onemocnéni: co prinese rok 2018%
Ktery se koni ve stfedu 14. bfezna 2018 od 10.00 hodin
v budové Poslanecké snémovny, Malostranské nim. 19, Praha 1- Malé Strana,
mistnost &, 48/Konima
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Hlavni cile pro rok 2018 / 3 — pInéni

* Projekt Vcasna diagnostika
* Helpmail /poradenska linka
 Ziskani grantu AVAST na rozvoj projektu , Na cesté k spravné diagndze”
* Nové nastaveni provozovani helpmailu ( )

* Pravni nastaveni komunikace (GDPR), nastaveni evidence a sledovani
vyvoje pacienta, rozsireni tymu expertt na 9 odbornikd, % Uvazek
koordinatorky na projekt, 57 komplexnich dotaz( /pacient(

* Hlavni dotazy: co mi je, nemam dostatecné vysetreni, hledam odbornika,
hledam informace a kontakty k dané nemoci

* Vzdélavani mediku a specidlnich pedagogl

* Pokracovani v projektu - rozsireni a stabilizace vzdélavani pro vice
|ékarskych a pedagogickych fakult
* Vroce 2018: realizovano 37 + 5 seminari



mailto:help@vzacna-onemocneni.cz
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Hlavni cile pro rok 2018 / 4 — pInéni

*Projekt paliativni péce pro pacienty s VO
e Zahdjen program mapovani potreb pacientl s VO, spoluprace s PO, staze
v rodindch, Centrech provazeni, zafizenich v CR i zahraniéi - s cilem
vytvorit podminky pro zahrnuti paliativni péce do komplexni péce a
vytvorit sit intergrované péce
* Projekt realizuje MUDr. Monika Némcova pod zastitou CAVO

*Spoluprace:
* Rozsifili jsme tym externich odbornik( / poradct (9)
« CAVO je zastoupeno v Pacientské radé ministra zdravotnictvi
e PS pro inovativni léCbu
* PS pro socialni zdravotni pomezi
* PS pro zdravotnické prostredky
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Hlavni cile pro rok 2018 / 5 — plnéni
e Zahranicni spoluprace
e 10.-12 5. — ECRD konference Viden
* 10.-11.11. - zasedani CNA- Rada néarodnich alianci, Pafriz
e 13.-14.12. - EE konference pro VO, Srbsko
* Orphanet
* RareConnect

* Rare Barometr Voices
* ERN/ePAG (7 za CR)
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Jaké byly hlavni cile a projekty pro rok 2018:

Hlavni cile/projekty pro rok 2018

Ustanoveni center vysoce specializované péce u VO castecné
Redeni revize cen a Ghrad — inovativni |é¢ba pro VO ano,

VvV procesu
Schvaleni NAP pro 2018 - 2020 ano
Usporadani kulatého stolu v PS ano
Rozvoj projektu V¢asna diagnostika ano
Projekt paliativni péce pro pacienty se VO ano
Spoluprace s odbornymi garanty, MZ ano
Prezentace a medializace VO (DVO, PR aktivity, informace...) ano
Zahranicéni spoluprace a prezentace ano
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Ostatni aktivity 2018:

*  Zpravodaj 1/18 (unor), Zpravodaj 2/18 (prosinec)
«  CAVONOVINY (mési¢né)
« DenVO-28.2.2018 T
«  Tiskova konference k DVO e et g
. NGO Market - 11. 4. 2018 e
«  Konference CAVO, 14. 4. 2018
*  Aktivni ucast na seminarich, konferencich:

e SetkdniMZa PO, 15. 1.2018

* Kongres primarni péce, 23. —24. 2. 2018

* DVOvBrng, 1.3.2018

e Zdravotnictvi a pravo, 17. 5. 2018

* Semindf uhradam ZP, 4. 10. 2018

* Legislativni zmény par 16., 15. 11. 2018

*  Problémy détskych pacient pfi ZP, 6. 11. 2018

JAK FUNGUI EVROPSKE REFERENENI SITE? -
PALIATIVNI PECE: ZKUSENOSTI Z USA'

vsichni jsme

‘GEN
.IALNI

» Efektivni nemocnice, 27. — 28. 11. 2018 Up\c.{, 2e jsi s nami!
e APO letni skola DEN VZACNVCH ONEMOCAEN
e  HTAkurz *’ o=

. Krest knihi VSichni '|sme ieniélnil 17.12. 2018
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Zprava o hospodareni 2018
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Zprava o hospodareni CAVO na rok 2018

33 .860,95;

1 585 086,68

Hospodaisky vysledek za rok 2018 95 467,81
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Zprava o hospodareni za rok 2018

Naklady Skuteénost 2018 Ztoho AVAST(1)  Z toho AVAST (2)
Spotfeba materialu 82 038,00
ztoho: kancelarské potfeby 12 888,00
IT vybaveni 21 748,00 21748,00
reklamni pfedméty 32 774,00
astatni 14 628,00
Ostatni sluzby 1230 685,60
ztoho: sprava domén 134671
redakéni prace a zpracovani, korektury 94 400,00
tisk, kopie, vazba, videoklipy, zlom a pfedtiskova pfiprava 51 513,31
grafické prace 28 130,00
prekladatelska cinnost 17 144,00
Skoleni, staze 16 150,00 11 200,00 4 950,00
license antivir ESET smart security 816,00 204,00
poradenska cinnost 856 106,00 657 568,00 38 750,00
postovné 7 235,00
telekomunikaéni sluZby 15 854,61
internet 520,56
reklama 108 086,38
najemné a s nim spojené sluzby 17 540,65
Ugast na konferenci 15842 38 200,00 1 000,00
Cestovné 122 397,76
ztoho: diety 12 129,00
jizdné 12 099,99 578,00
ubytovani 3281977
parkovné 545,00
letenky 64 804,00 43 850,00
Naklady na reprezentaci 33 860,95
ztoho: obéerstveni 31 070,95
dekorace 629,00
darkové predméty 2 161,00
Osabni naklady 516 715,00
ztoho: mzdové naklady 280 353,00 108 000,00
socialni a zdravotni pojisténi 94 586,00
dohoda o provedeni prace 141 776,00
Kurzove ziraty 1346,31
Bankovni poplatky 333,04
Pojisténi 1481,25
Ztoho: pojisténi odpovédnosti Kooperativa 1481,25
Poskytnuté élenské prispévky 200296
Naklady celkem 1990 860,87
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Vynosy
Kurzove zisky 0,00
Jiné ostatni vynosy 0,00
ztoho:  zaokrouhleni 0,00
Provozni dotace 471 500,00
ztoho: Ministerstvo zdravotnictvi - neinvestiéni dotace 248 000,00
Ukad viady 223 500,00
Prijaté prispévky (dary) 1 585 086,68
ztoho: GlaxoSmithKline, s.r.o. 35 000,00
J&T 3 029,00
Shire Czech s.r.o. 150 000,00
Sanofi-aventis, s.r.o. 125 000,00
Pavel Kopetek 10 000,00
Nadatni fond Avast 174 652,00 174 652,00
MNadatni fond Avast - Monika Némcova 1087 641,00 1087 641,00
Ostatni (vyiétovani Copy General rok 2017) -235,32
Ffijaté prispévky (ostatni) 29 742,00
Urad prace 29 742,00
Vynosy celkem 2086 328,68
Hospodarsky vysledek za rok 2018 95 467,81




Dékujeme za pozornost




