) Zivot bez streva

Hradec Kralové 6. 3. 2015




Prehled &innosti spolku Zivot bez streva

21. 7. 2014 zvolen novy vykonny vybor
» Monika Malickova (predsedkyné), Ales Svoboda (1. mistopredseda), Iva Svobodova (2. mistopre

Mobilni parenteralni vyziva a prenosna pumpa Micrel
» Od 1. 1. 2015 zaveden kod 11512

Od cervna 2014 - ucast v Akademii pacientskych organizaci (APO)
» Vzdélavaci projekt pro pacientska sdruzeni organizovany Asociaci inovativniho farmaceutického p
» 2. rijna 2014 - Gcast na 1. oficialnim APO Alumni setkani v rezidenci amerického velvyslance

2. 9. 2014 - vstup do Ceské asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

» CIPO, HSCR, FAP, NEC

7. 9. 2014 - vstup do mezinarodni pacientské organizace, jako zakladajici ¢len a zastupce

12.-14. 9. 2014 - Gc¢ast na setkani polskych pacientd

27. 11. 2014 - prezentace pro pacienty na slovenské konferenci pro PV a EV v Martine



Mezinarodni pacientska organizace

» 7.9.2014 - inauguracni konference v Zenevé

» Sponzor - NPS Pharmaceuticals GPharma
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ProCc mezinarodni organizace?

» lzolace
» relativné maly pocet pacientd na domaci umélé vyzivé

» nedostatek informaci

» Globalni spoluprace pacientskych organizaci

» podporuji pacienty zavislé na DPV a DEV - domaci uméla vyziva pri chronickém
selhani streva

» zahrnuje dospélé i détské pacienty v domaci péci

» Poslani

» ,,Spojit pacientské organizace a podporovat sdileni informaci, zdroji a
moznosti na mezinarodni urovni za ucelem zlepsovani kvality zivota pacientu
zavislych na domaci umele vyzive.




Mezinarodni pacientska organizace - 7. 9. 2014, Zeneva




Cile mezinarodni pacientske organizace

1. Byt divéryhodnym mezinarodnim zdrojem ovérenych informaci pro domaci umélou
vyzivu z hlediska pacienta

2. Podporovat vymeénu mezinarodné uznavanych, publikovanych medicinsko-védeckych
informaci souvisejicich s domaci umélou vyzivou

3. Byt napomocna pacientim, kteri chtéji cestovat do zahranici (vyhledani kontaktu
na organizaci pusobici v cilové zemi)

4. Zvysovat obecné povédomi o domaci umélé vyzive

5. Zvysovat kvalitu zivota pacientd na domaci umélé vyzivé




Mezinarodni pacientska organizace
& ESPEN

» ESPEN kongres, 6.-9. 9. 2014, Zeneva

» PS pro domaci umélou vyzivu a chronické selhani streva (HAN/CIF)

» prof. Loris Pironi (predseda) a prof. Andre Van Gossum (pivodni organizator skupiny)
» velmi pozitivni reakce na vznik nové pacientské organizace

» budouci propojeni obou skupin a vzajemna spoluprace

ESPEN

The European Society
for Clinical Nutrition and Metabolism
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