) Zivot bez streva

V. setkani, Brno 28. 11. 2014




Program

>

10:00 hod - Zahajeni + ¢innost spolku
» Vstup do Ceské asociace vzacnych onemocnéni (Ales)
» Ucast v Akademii pacientskych organizaci (Monika)
» Setkani pacientl v Polsku (lva)

11:15 hod - PRESTAVKA NA KAVU

11:30 hod - Mobilni parenteralni vyziva a nova pumpa Micrel (B. Braun)
12:30 hod - OBED

13:30 hod - Spolecny blok s lékari PS DPV

15:45 hod - Ukonceni setkani




Organizacni zalezitosti

1)

2)

3)

4)

5)

Stanoveni a rozdéleni Ukolu v ramci vykonného vyboru
» Monika - kontaktni osoba pro PS DPV, B. Braun, mezinarodni pacientska organizace
» Ale$ - sprava webu, zajistovani administrativnich zaleZitosti, kontaktni osoba pro CAVO
» Iva - kontaktni osoba pro pacienty, vedeni administrativy

Zména ze sdruzeni na spolek - jak jsme daleko + nové stanovy
Clenské prispévky na rok 2015
Aktualni pocet clenu - 17, aktualni pocet registrovanych priznivcu - 88

Novi zajemci o Clenstvi




ALES - CAVO

» Vsrpnu 2014 jsme se stali ¢leny Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

» Logo asociace %— Eeska
QSOCIOQQ B
pro VZOC{\P :
onemaocneni

> Dlvody ¢lenstvi - u nasich pacientd primarné rovnéz vzacna onemocnéni

> Zastoupeni v naSem spolku - chronicka intestinalni pseudoobstrukce (CIPO),
Hirschprungova choroba (HSCR), familiarni adematozni polypozy (FAP),
nekrotizujici enterokolitida (NEC).

» Zajem podporit asociaci a posilovat povédomi o specifické problematice vzacnych
onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich i mezinarodnich
instituci a verejnosti

» Moznosti
> Spoluprace na vytvareni narodniho akcniho planu
> Spoluprace s mezirezortni a mezioborovou pracovni skupinou pri MZ a MPSV

> Spolecné projekty




Spoluprace s CAVO

» Clenské schiize
» Clenstvi v Uzké pracovni skupiné
» Vzajemné projekty

> Kampan - 2019 Evropsky rok pro vzacna onemocnéni

> NGO Market (Praha 2015) - priprava, zpUsob prezentace, prednasky v ramci naseho
spolku i spolecné prezentace

<+ NasSe moznosti

< Dobrovolnici
» Nabidky CAVO
> Nabidka socialniho poradenstvi - organizace Amelie

» Pronajem Domu rodin - organizace Kolpingova rodina Smecno




Akademie pacientskych organizaci (APO)

» Vzdélavaci projekt pro pacientska sdruzeni
» Prispiva k reseni problém
» Umoznuje lépe hajit prava a potreby pacientl

» Organizuje Asociace inovativniho farmaceutického prdmyslu (AIFP)

» Cile
» Podporit nezavislost pacientskych sdruzeni
» Umoznit jejich dlouhodoby rozvoj
» Naucit je efektivnéji ziskavat prostredky z rdznych zdroju, véetné EU
>

Zkvalitnit jejich prezentacni a vyjednavaci dovednosti

» APO |- 30 organizaci APO Il - 57 organizaci



Akademie pacientskych organizaci (APO)

» Absolvované seminare v roce 2014

» Efektivni projektové mysleni a praktické kroky (s akcentem na zdroje EU)
» Zaméstnavani OZP

» Prava a povinnosti pacientl

» 2. rijna 2014 - (cast na 1. oficialnim APO Alumni setkani v rezidenci
americkeho velvyslance

» Registrace do APO Il v roce 2015



IVA - Polsko

» V ramci mezinarodni spoluprace navstéva polské skupiny , Apetyt na Zycie* v
meésté Rabka Zdroj.

» Navazani kontaktu a predani informaci o DPV

» Ziskani poznatk( o péci a moznostech v Polsku




Dotazy a diskuze
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