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AKADEMIE PACIENTSKYCH ORGANIZACI

Zuzana Komarkova
APO Projektova manaZerka AIFP



AKADEMIE PACIENTSKYCH ORGANIZACI (APO)

je projekt Asociace inovativniho farmaceutického primyslu (AIFP) zaméFeny
na vzdélavani a budovani kapacit, ktery je urcen pro ceské pacientské organizace
a ma tyto hlavni piliFe:

+ Vzdélavani
Vicezdrojové financovani
Networking
Transparentnost

CiLE APO JSOU PREDEVSIM:

+ Podporovat nezavislost ceskych pacientskych organizaci

+ Umoznit jejich dlouhodoby rozvoj

* ZlepSovat kvalitu vnitfnich procesd a transparentnost financovani

« Ziskavat prostredky z ¢eskych i evropskych zdroju

+ ZlepSovat kvalitu jejich vyjednavacich a komunikacnich dovednosti

Efektivné vyuZivat internet a socialni média

Vysvétlovat pravni postupy, prava a povinnosti pacientu

2012

APO zahéjilo svou €innost v roce 2012.

Prvni zasedani se konalo v Parlamentu Ceské
republiky. Tohoto zahajovaciho zasedani

se jako zvlastni host zGcastnila Mary Baker,
tehdejsi predsedkyné Evropského pacientského
féra, zastupci Vyboru pro zdravotnictvi PCR

a vice neZ 40 zastupcud pacientskych organizaci.
V letech 2012-2013 se APO Ucastnilo

30 pacientskych organizaci zastoupenych

44 individualnimi ucastniky.

2013

V roce 2013 APO pokracovalo ve své

¢innosti navazujicim rekvalifikacnim kurzem
Efektivni manaZer neziskové organizace”
- akreditovanym Ministerstvem prace

a socialnich véci. Kurzu se ztcastnilo celkem
18 jednotlivych zastupcl pacientskych
organizaci. Kurz zahrnoval 16 celodennich
prednasek s kontrolou Ucasti a jeden zkouSkovy
den. Uspé&3ni Gcastnici obdrzeli oficialni
certifikat. Oficiadlni zaStitu nad Akademif
prevzal tehdejsi ministr zdravotnictvi Ceské
republiky MUDr. Martin Holcat, MBA.

2014

Do roku 2014 APO vstupovalo s 27 nové
registrovanymi pacientskymi organizacemi
a pokracovalo tak ve své Cinnosti s celkem

57 pacientskymi organizacemi. BEhem roku
usporadalo 25 celodennich vzdélavacich
seminaru.

V fijnu 2014 se v rezidenci amerického
velvyslance v Praze konalo APO Alumni,
prvni kazdorocni neformalni setkani zastupct
pacientskych organizaci zapojenych do APO

a zastupcl rlznych instituci zdravotnického
systému CR. Akci zahéjila jeho excelence pan
Andrew Shapiro, tehdejsi velvyslanec USA

v Ceské republice. Druhou zastitu ziskalo
APO od ndméstka ministra zdravotnictvi CR.

V Cervnu 2014 byl zahjen dil¢i projekt

»Znam své léky"”, on-line poradna, ktera
pomahala pacientlim ziskat informace o lécich,
které uzivaji, identifikovat mozné interakce

a viceCetna poutziti stejné latky a také
rozpoznat, kterym konkrétnim potravindm

a bylinkam by se méli vyhybat. Ke konci roku
2019 jsme obdrzeli vice nez 50 000 dotaz.




2015

V roce 2015 APO pokracovalo ve své ¢innosti
za Ucasti 71 €eskych pacientskych organizaci
a usporadalo 24 celodennich prednasek.

V €ervnu 2015 vznikla deviticlenna poradni
rada APO. Koncem |éta 2015 se konal prvni
rocnik ,,APO Letni Skola”, celodenni pacientska
konference organizovana ve spolupraci

s Ceskou IékaFskou spolegnosti ). E. Purkyné.

Cilem konference bylo dosahnout uzsi
spoluprace mezi zastupci organizaci
pacientskych organizaci a zastupci Ceské
Iékarské spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné.

APO Alumni Il se konalo na britském
velvyslanectvi v Praze. U¢astniky vFele pFivitala
jeji excelence pani Jan Thompson. Setkani se
Ucasnilo vice nez 60 zastupcl pacientskych
organizaci. Pozvani pfijali pani Nicola
Bedlington, Evropské féorum pacientd (EPF),
pani Lenka Teska Arnostova, prvni ndmeéstkyné
ministra zdravotnictvi Ceské republiky, pani
Alena Steflova, Feditelka narodni kancelare
Svétové zdravotnické organizace v Ceské
republice a zastupci dalSich zajmovych skupin
Ceského zdravotnictvi.

V 1été 2015 byl vytvoFen profil

APO na Facebooku.

2016

V roce 2016 bylo ¢leny APO vice nez

80 Ceskych organizaci pacientt a jejich
zastupci se zucastnili 24 celodennich APO
workshopt. Dva z téchto seminard byly
usporadany ve spolupraci s Ministerstvem
zdravotnictvi Ceské republiky.

V roce 2016 se dvakrat seSla poradni rada APO
a podpofila usporadani druhého ro¢niku APO
Letni Skoly II, celodenni akce ve spolupraci

s Ceskou lékaFskou spolegnosti, aby mohl
pokracovat dialog a hlubsi spoluprace. Obé
strany, zastupci pacientskych organizaci

i CLS JEP, se setkaly u kulatych stol(i v rdmci 11
rdznych terapeutickych oblasti. Na programu
Letni Skoly APO Il byla také hodinu a pal
trvajici diskuze s prvni nameéstkyni ministra
zdravotnictvi Ceské republiky.

V roce 2016 byl poprvé vyhldsena ,, APO Cena”
za nejlepsi probihajici projekt (vitézem byl
projekt Mamma HELP) a nejlepsi inovativni
projektova vize (zvitézil projekt Parkinson-Help).
Treti ro¢nik APO Alumni Il se konal pod
patronaci francouzského velvyslance

v listopadu 2016 na francouzském
velvyslanectvi v Praze. Akce se zucastnili
zastupci organizaci pacientd a zastupci
ministerstva zdravotnictvi, Statniho Ustavu pro
kontrolu léciv, Svétové zdravotnické organizace,
Ceské lékarské spole¢nosti J.E.P., primyslu,
médii a dal3i.

2017

APO pokracovalo ve své Cinnosti s vice nez
90 pacientskymi organizacemi, které

mély moznost zUcastnit se 23 celodennich
seminaru.

50 zastupcl pacientskych organizaci se
zUcastnilo tfidenniho programu v Bruselu
pod zastitou pani Katefiny Konecné,
poslankyné Evropského parlamentu.

Hlavni soucasti bruselského programu byla
konference ,Proc Evropa®, kulaté stoly

s evropskymi pacientskymi organizacemi

a akce zaméFena na networking v Ceském
domé v Bruselu. Akce se zUcastnili ministr
zdravotnictvi, prvni naméstkyné ministra,
zastupci Evropského parlamentu, evropskych
zastreSujicich organizaci, stalého zastoupeni
Ceské republiky pfi EU, EFPIA, z&stupci
farmaceutického prdmyslu a dalsi.

V roce 2017 se konal tfeti rocnik celodenni
pacientské konference APO Letni Skola IlI,
jejimz hlavnim tématem bylo hodnoceni
zdravotnickych technologii (HTA). NasSe pozvani
pfijali pfedni evropsti odbornici na HTA

a zastupce pacientt z Némecka.

V Fijnu 2017 byl vyhlasen druhy ro¢nik
.APO Ceny" o nejlepsi projekty.
Koncem roku 2017 se konalo setkani
APO Networking.

Pod zastitou senatorky Milady Emmerové pro-
béhl v Senatu CR ¢tvrty roénik APO Alumni IV.




2018

APO pokracovalo ve své Cinnosti za Ucasti

97 pacientskych organizaci. Tyto organizace
se zUcastnily dalSiho vzdélavaciho programu
APO. Nejnavstévovanéjsimi pfednaskami byly
Fundraising a Marketing, GDPR, Ucetnictvi

a dané neziskovych organizaci, Prevence FeSeni
konflikt(, Typologie osobnosti MBTI, Syndrom
vyhoreni atd.

V roce 2018 byl spustén APO Mentoring

ke dvéma tématim (,Internet a socialni
média“ a ,Fundraising a marketing”), kterého
vyuzilo 38 pacientskych organizaci.

Koncem léta se konal Ctvrty roCnik celodenni
pacientské konference APO Letni Skola IV

s hlavnim tématem: Zapojeni pacientskych
organizaci, odbornych spolecnosti a vefejnosti
do procesu hodnoceni zdravotnickych
technologii (HTA). Konference se zUcastnilo
pres 120 osob.

Na zakladé vysledkl konference APO Letni
Skola pFipravilo Ministerstvo zdravotnictvi CR
ve spolupraci s AIFP intenzivni vzdélavaci
program HTA a zapojeni pacientl. Pétidenniho
programu se zUcastnilo 18 zastupcl
pacientskych organizaci. Pani Karen Facey

z Velké Britanie, pfedni odbornice na zapojeni
pacient do HTA, pfipravila a prednesla
celodenni praktickou pfednasku. Koncem roku
se konalo slavnostni predavani certifikatd

z certifikovaného intenzivniho programu HTA,
kterého se zG¢astnil ministr zdravotnictvi CR

a jeho naméstci.

Paty ro€nik APO Alumni se konal

v rezidenci amerického velvyslance v Praze.
Nase pozvani pfijalo pres 100 host(, z nichz
vétsinu tvorili zastupci organizaci pacientd.
APO pravidelné aktualizuje webové stranky,

v Ceské i anglické mutaci, a je aktivni

v socialnich médiich.

2019

Rok 2019 pro APO cital vice nez 100 zapojenych
pacientskych organizaci, které se mohly
zUcastnit vzdélavacich seminafa a také
individualnich konzultaci na témata ,Jak Fidit
neziskové organizace”, ,Strategické planovani”
a s tim souvisejici ,,Fungovani neziskovych
organizaci a jejich organ(, reseni problém(”,
»ZaloZeni neziskové organizace a zmény
pravnich norem, pracovni pravo, obcanské
pravo (smlouvy) a dalsi”, ,Jak spravné délat PR
v neziskové organizaci” a v neposledni fadé
~Fundraising”.

V |été se v prostorach Senatu PCR konal paty
rocnik pacientské konference APO Letni Skola
k tématu ,Nastaveni transparentnich procest
a Ucast pacientskych organizaci pFi vstupu
novych technologii” pod zastitou predsedy
Senatu PCR. V rdmci konference vystoupili
vzacni hosté, predstavitelé Senatu PCR,
Ministerstva zdravotnictvi CR, Statniho Ustavu
pro kontrolu éCiv, Evropského parlamentu

a v neposledni fadé byli aktivnimi fecniky také
zastupci pacientskych organizaci.

Za zasadni iniciativu vzniklou v roce 2019
povazujeme zavedeni pravidelného APO
Bulletinu, ktery se sklada ze 3 hlavnich

€asti. Prvni ¢ast tvori aktualni pfehled Ceské
legislativy, druhou ¢ast predstavuji informace
0 nejblizSich APO aktivitach a tfeti ¢ast je
vénovana aktivitdm pacientskych organizaci
zapojenych v APO. APO Bulletin je distribuovan
elektronicky na pacientské organizace, zastupce
Ministerstva zdravotnictvi, Ceskou lékaFskou
spole¢nost JEP, Statni Ustav pro kontrolu lé¢iv
a dalsi instituce. Pravidelné prehledy ukazuiji
vysokou Ctenost.

Projekt APO i v tomto roce pokracoval

ve spolupraci s Ministerstvem zdravotnictvi
na pokra¢ovani intenzivniho programu HTA
pro zastupce Ceskych pacientskych organizaci.
Konaly se celodenni seminare pro pokrocilé

a otevren byl i ro¢nik pro zacatecniky.

Na konci listopadu se konalo pravidelné APO
Alumni setkani, a to jiZz po Sesté. V ramci
této akce byly predany certifikaty tcastnikm
intenzivniho kurzu HTA. Pfedali ho spolecné
za Ministerstvo zdravotnictvi naméstkyné
Helena Rognerova a za Asociaci inovativniho
farmaceutického prdmyslu reditel

Jakub Dvoracek.




2020

V roce 2020 bylo do projektu aktivné zapojeno
vice nez 100 pacientskych organizaci.
Vzhledem ke koronavirové pandemii jsme

byli nuceni aktivity pFizplsobit a prfesunout
zejména oblibené vzdélavaci seminare do
online prostredi. | pfes nepfiznivou situaci se
nam podafilo zrealizovat 18 semina¥d, kterych
se zUcastnily desitky zastupcl pacientskych
organizaci. Pokracovaly také individualni
konzultace s odborniky zamé&rené na

Ctyfi tematické okruhy: dané a Ucetnictvi,
fundraising, komunikace a pravo.

V prlbéhu léta jsme za dodrzeni viech
epidemiologickych nafFizeni usporadali druhé
spolecenské setkani APO Networking

k tématu ,,Vyhody z mezinarodni spoluprace”
s cilem sdilet inspirativni pfiklady spoluprace
mezi lokalnimi a zahrani¢nimi pacientskymi
organizacemi. V ramci Uspé&sného setkani si
Ucastnici mohli vyslechnout prispévky zastupcl
péti Ceskych pacientskych organizaci o jejich
zdafilych projektech zahranicni spoluprace.

Ve druhé poloviné léta jsme v Senatu PCR
spoluorganizovali odborny kulaty stul tykajici
se budoucnosti pacientskych organizaci

v Ceské republice. Byla zde predstavena
analyza poradenské spolecnosti EY: ,Role
pacientskych organizaci v CR v€etné dopadd
pandemie covid-19“. Setkani se kromé zastupcl
pacientskych organizaci Ucastnil také tehdejsi
ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch, feditel VZP
Zdenék Kabatek, senator Lumir Kantor a dalsi
odbornici.

Naléhavym tématem roku 2020 se vlivem
pandemie covidu-19 stala digitalizace ¢eského
zdravotnictvi. V ramci projektu APO jsme proto
v Uzké spolupraci s MUDr. Mgr. Jolanou Kopsou
TéSinovou, Ph.D., z 1. |ékarské fakulty UK
usporadali online konferenci o telemedicing,
ktera odstartovala spolecny projekt
.Digitalizace mediciny (nejen) pro pacienty".
Aktivné se ji U€astnili zastupci pacientskych
organizaci, Ministerstva zdravotnictvi CR,
Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky

CR (UZIS), FN Olomouc a dalSich organizaci

a Uradu. Na projekt budou navazovat dalsi
aktivity v nasledujicim roce.

APO bylo v neposledni fadé i nadale aktivni na
socialni siti Facebook, pravidelné aktualizuje
své webové stranky a pokracuje s vydavanim
uspésného APO Bulletinu.




Zpétna vazba od pacientskych
organizaci

Tym APO dékuje zapojenym pacientskym organizacim v APO za pravidelné zpétné vazby.
Velmi si jich vazime. Na konci roku jsme pozadali zastupce pacientskych organizaci o vyplnéni
anonymnich dotaznikd, jejichZ vystupy ndam pomohou s pfipravou harmonogramu 2022.

VYSTUPY

@ Ucastnici preferuji kombinaci online a osobniho setkavani, spiSe viak online.

. Online

. Osobni ugast

. Kombinace online a osobni G&asti

20,8 % 25 %

Ucastnici preferuji kombinaci seminafa a individualnich konzultaci,
spiSe vSak seminare.

. Seminare
‘ Konzultace

7~

. Kombinace seminarud a konzultaci




@ Témata pro dalSi ro€nik:
. Socialni sité: Twitter, LinkedIn, Instagram, Facebook

Sprava webovych stranek
Jak pracovat s Mailchimpem a dalSimi podobnymi systémy
Jak pFipravit online/offline kampan

Pravni konzultace

a

b

c

d

e. Ucetnictvi a dané
f.

g. HTA a zapojeni pacientt
h

Advokacni ¢innost

Legislativa, zakony - pfehled legislativniho procesu
j. Soft skills:

i. Mezilidské vztahy

ii. Prevence a reseni konfliktd

iii. Emocni sebeobrana

iv. Hranice v osobni a profesni komunikaci a s tim souvisejici
vztahy

k. Public Relations oblast:
i. Jak psat clanky
ii. Jak psatvyrocnizpravu
iii. Komunikace s médii
iv. Prezentace organizace online

|.  Etické aspekty ve spolupraci s farmaceutickymi spolecnostmi
(pokracCovani tématu ,Partnerstvi - vic nez grant”)

Dékujeme také za doporuceni na prednasejici, které urcité APO oslovi.

Napady, co pFidat do programu APO:
a. Pokracovat v APO networkingu - sdileni prikladd dobré praxe

(ale tfeba i Spatné) na dana témata.
b. Kulaté stoly s odborniky (MZ, pojiStovny a dalsi).




APO 2021

Obdobné jako rok predchozi, byl i tento poznamenam pandemii covid-19. Vétsi ¢ast
vzdélavacich seminarl, workshopu a individudlnich konzultaci jsme zrealizovali online,
pfipadné v tzv. hybridnim modu (tj. zaroven online i fyzicky). Nékteré akce mohly diky
priznivéjsi epidemiologické situaci probéhnout Cisté osobné. Jednalo se napfiklad

o pacientskou konferenci APO Letni Skola ,,Partnerstvi - vic neZ grant” nebo intenzivni
vzdélavaci program ,,Zapojeni pacientskych organizaci do Fizeni o stanoveni ceny

a uhrady lécivého pFipravku pro Iécbu vzacnych onemocnéni”, ktery je spole¢nym
projektem Ministerstva zdravotnictvi CR a AIFP.

APO Individualni konzultace

Unor-cerven 2021 ‘ 29 pacieqtsk;’tch 211 hodin
organizaci

Bohdana Rambouskova

Individualni konzultace s Bohdanou Rambouskovou byly zamérené na:
. Zaklady PR a komunikaci, komunikacni strategii

. Prezentace na socialnich sitich a rdznych materidlech

. Oslovovani stavajicich i budoucich partner(

Je mi cti, Ze jsem opét mohla byt u rozvoje kapacit

‘ pacientskych organizaci a sledovat jejich pokroky. "'

Dan Zwieb

Bé&hem konzultaci s Danem Zwiebem Ucastnici FeSili pfedevsim:

. Pravni fungovani pacientské organizace

. Konkrétni pravni problémy

. Re3eni omezeni spojené s pandemii covid-19

gy Rad jsem na tomto projektu spolupracoval, bylo

to pro mé pfFinosné z mnoha hledisek, zejména pak
z hlediska ziskani zkuSenosti s redlnym fungovanim
pacientskych organizaci. n

| |




KateFina Svidrnochova
Lektorka KateFina Svidrnochova konzultace vénovala témto tématdm:
. Digitalizace, cloudové systémy a aplikace na online Fizeni organizace

. Komunikace uvnitf organizace i navenek

|

«  Tvorba webU a prezentac¢nich materiald ¢i newslettert

Ocenuji pFipravenost jednotlivych organizaci na nase

online setkani, vécné dotazy i otevienost a schopnost
sebereflexe. n

Marie Vtipilova

Na individualnich konzultacich s Marii Vtipilovou Ucastnici rozebirali:

. Zakladni principy Uctovani neziskovych organizaci

«  Uttovani fondd, evidence dar0 ¢&i danova pFiznani

«  Tvorbu rozpoctl a verejnych sbirek

gy Vsechny ucastniky konzultaci spojovala upfimna

snaha hospodafit co nejlépe, postupovat v souladu se
zakonem a zajistit pro své spolky co nejefektivnéjsi
vyuziti zdroju. n

Petr Freimann

S Petrem Freimannem mohli G¢astnici probrat:
i Fundraising

. Efektivni marketingovou komunikaci

. Komunikacni strategii




n

Martina Michalova - €AVO, z. s.

Konzultace s Katefinou Svidrnochovou jsou vzdy pFijemné, Zivé, pFirozené

a odpovédéla na vSechny moje otazky naprosto jasné a srozumitelné. Dékuji za
tyto moznosti konzultaci, které mné (i nam jako organizacim) velmi usnadnuji praci
pro asociaci a tim padem jsem tu naplno pro nase pacienty.

Vlastimil Milata - DIAKTIV CZECH REPUBLIC, z. s.

Diky za moznost konzultace. Bylo to vécné, srozumitelné, pro nas velmi pfinosné.
Dan Zwieb byl v obraze a dle mého subjektivniho isudku mél dostatek zkuSenosti
v této oblasti. PIné uspokojil nase ocekavani.

Monika Kassaiova - Amelie, z. s.

Mnohokrat dékuji za moznost konzultace s Bohdanou Rambouskovou.
Z konzultace jsem nad3Sena, informace a jeji pohled jsou pro mé velice cenné.
Délate skvélou praci a urcité vas doporucim i jinde :-)

Petr liCik - Popalky, o. p. s.

Konzultace byla prinosna. Individualni konzultace mi vyhovuji. Diky workshopdm,
které také poradate, jsem se seznamil s aplikacemi, které nasi organizaci posunuly
kupFedu :-) Individualni konzultace jsou vyborna forma navazujiciho vzdélavani

a dékuji za né. Je tam prostor, kde mdzu ziskat konkrétni informace, jez mé
zajimaiji. Pani Svidrnochova je vyborna lektorka a jeji rady jsou pFinosné. Jesté
jednou dékuji za vasi praci a moznost bezplatné se vzdélavat.

Jitka Svobodova - Ceské ILCO, z. s.

Moc dékuji za zprostfedkovani konzultace s Marii Vtipilovou. Probiraly jsem
zejména jak zauctovat prispévky z Uradu prace a na co si dat pozor pfi uctovani
neziskovych organizaci. Vyresily jsme vSe, co jsem potiebovala.

Miriam Svata - Unie Roska, z. s.

Konzultace pro mé byla opét velmi pfinosna. VZzdy se dozvim néco nového,
zajimavého a dostanu nezavisly pohled na véc, coZ se velmi hodi. Dékuji Petrovi
Freimannovi a APO za moZnost se zUcastnit.

n
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APO Networking lll. ,,Efektivni Fizeni pacientské
organizace”

V patek 4. €ervna 2021 probéhlo jiZ tfeti APO networkingové setkani pacientskych
organizaci. Pét organizaci sdilelo své zkuSenosti, jak se stat profesionalni organizaci,
jak efektivné Fidit organizaci, jak pracovat v tymu, rozdélovat si praci atd. Setkani
probéhlo za ucasti témér 50 zastupcli pacientskych organizaci, osobni i online formou.

Programem nas provazela zkusena moderatorka z Ceské televize Vanda Kofrofiova.

Simona Zdbranska, Jana Lacinovd, Edita Miillerova, Olga Slachovad, Vlastimil Milata,

predsedkyné Klubu predsedkyné Popdlky  predsedkyné predsedkyné Svazu predseda Diaktivu
cystické fibrozy (vpravo), Revma ligy diabetika Slatiriany, Czech Republic
Jana Tlustd, vedouci Ceska republika prjedse'dkayrle' Svazu
kanceldre Popdlky Diabetiki CR

Hlavni zpravy a doporuceni z pfednasek pacientskych organizaci a nasledné diskuze:

« Strategicka setkani organizace, kde jsou pozvani i pacienti, ktefi nejsou soucasti
vedoucich organu s cilem ziskat jiné, kolikrat i inovativni ndzory

+ Sledovat nazory pacientl na socialnich sitich, nebat se oslovit a vyzvat ty nejaktivnéjsi
ke spolupraci

« Hledat mirné vyhorelé manazery z komer¢ni sféry
«  Mit svoji pravou ruku a sdilet s ni kompetence
+  Mit sepsané hlavni body vedeni, aby bylo mozné pFipadné pfedani novému vedeni

«  Nechat spolupracovniky délat jejich praci a smifit se s tim, ze si to udélaji podle svych
predstav

« Najmout si fundraisera a ponofit ho co nejvice do organizace, aby pak inspiroval
a zapojoval ostatni

« Je dUleZité se vazné zamyslet nad tim, jestli se chci opravdu vénovat vedeni neziskové
organizace profesionalné (a opustit tak jistotu)

«  Vyuzivat na maximum lokalni zdroje

« Delegovat maximum kompetenci
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APO Networking lll. , Efektivni Fizeni pacientské organizace”
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APO Letni Skola VI. ,Partnerstvi - vic nez grant”

Po ro¢ni odmice zplsobené koronavirovou pandemii se v [été 2021 opét mohla uskutecnit
pacientska konference APO Letni Skola VI. nesouci nazev ,Partnerstvi - vic nez grant”. Cilem
tohoto setkani bylo vzajemné sdileni inspirativnich priklad( strategické spoluprace mezi

v

pacientskymi organizacemi, farmaceutickymi spole¢nostmi a dal3imi ,hraci“ zdravotniho
systému v Ceské republice.

Béhem konference byly predstaveny tfi Uspé3né zahrani¢ni projekty partnerské spoluprace
mezi pacientskymi organizacemi, farmaceutickym pramyslem, lékafi a dalSimi zastupci
zdravotnich instituci. Nechybély ani prezentace ¢tyr zdarilych projektl ¢eskych pacientskych
organizaci ve spolupraci se clenskymi spole¢nostmi AIFP a dalSimi.

+ ,IBD pod kontrolou”, aplikace pro pacienty - Pacienti IBD a Takeda
¢ ,My Time Our Time - Neviditelné Zeny” - Aliance Zen s rakovinou prsu a Novartis
+ ,Moje slabost neni moje slabina“ - SMAci a Roche

+ ,Nejsem na odpis” - ONKO Unie a Pfizer

Navstévou a prispévkem nas poctili také:

e Mgr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ministr zdravotnictvi,

* Ing. Zdenék Kabatek, reditel VZP,

e prof. MUDr. Stépan Svacina, Dr.Sc., MBA, predseda CLS JEP,
e Mgr. Irena Storova, MHA, feditelka SUKL,

* Ing. Bc. KateFina Konec€na, ¢lenka Evropského parlamentu,

e Mgr. Patrik Kastner, predseda AIFP Etické komise AIFP.

Velké podékovani patii zastupclim pacientskych organizaci, ktefi se letosniho ro¢niku
konference aktivné zucastnili. Diky jejich neutuchajici podpore a ochoté sdilet své zkuSenosti
a Uspéchy, bylo mozné ukazat, Ze pravé skutecné partnerstvi je zakladem Uspésné,
smysluplné spoluprace.
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APO Letni Skola VI. ,Partnerstvi - vic neZ grant”
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APO Networking IV. ,,Chytry fundraising”

V patek 15. Fijna 2021 probéhl jiz ctvrty APO Networking pro ¢eské pacientské
organizace zapojené do Akademie pacientskych organizaci. Tentokrat jsme se vénovali
tématu ,,Chytry fundraising”. Zastupci €ty¥ organizaci s nami sdileli své zkuSenosti

s fundraisingem a tim, Ze to jde délat i bez fundraisera. U¢ast byla moZna osobné nebo
také online. Celou akci moderovala Vanda Kofrofiova z CT.

Magda Hrudkovd, Micha Lebeda, Camelia Isaic, Petra Némcovd, Tereza Kouckd,
Debra Endo Talks HAE Junior Alsa

Doporuceni vychazejici z pfednasek a nasledné diskuze:

Strategické a finanéni planovani - mit naplanované aktivity a rozvoj organizace a na to pak
navazat financni plan, tj. védét, co budu délat, jaké personalni ¢i materialni zdroje budu muset
pouzit a kolik penéz na to budu potfebovat

Duvéryhodnost - dostat vSemu, co slibim (to si taky Fadné predem rozmyslet). Spoléhat

na svou intuici a poucovat se z vlastnich chyb. Networking a spoluprace je polovi¢ni
fundraising

Networking a spoluprace je polovi¢ni fundraising
Diverzifikace pFijma
+ Hledat podporu i mimo obvykly kruh darct/podporovatell pro pacientské organizace

« Vyuzivat pro bono sluzeb (napr. prekladatelé, pravnici, IT specialisté, PR agentury,
malé vyrobni podniky apod.)

+ Hledat podporovatele také mezi ¢leny organizace
Upeviovat dlouhodobé vztahy s partnery a darci

Nezapominat darcim podékovat

15




APO Networking IV. ,,Chytry fundraising”
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gy Chtélajsem podékovat za gy BYlo to nesmirné poucné
skvélou akci. PFestoZe jsem a zasluzné. To, Ze si dnes
se musela odhlasit dfive, bylo organizace muZou radit
to pro mé velmi inspirativni a nedivat se na sebe jako
a vazim si otevienosti vSech T na konkurenci, je veliky T
sdilejicich. Jesté jednou diky. ‘ pokrok. ‘
,’, Dékuji za dnesni pozvani, "'

akce se zas velmi povedla:)

|

Tentokrat to bylo skutecné
tak zajimavé, a tak kvalitni

prezentace... s

|
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Digitalizace mediciny (nejen) pro pacienty

Na prvni APO online konferenci , Telemedicina” z konce roku 2020 jsme navazali aktivni
spolupraci na projektu digitalizace s tymem MUDr. Mgr. Jolany Kopsy TéSinové Ph.D.,
prednostky 1. Iékarské fakulty UK. Pridali se také zastupci mladych 1ékar(, I1ékarnikd

a praktik(, studenti 1ékarské, pravnické a farmaceutické fakulty. DlleZitou roli méli také
Clenové nove vzniklé zastfeSujici organizace pro Ceské pacienty Narodni asociace pacientskych
organizaci (NAPO). Projekt je financovan prevazné z grantu TACR.

Abychom ziskali hloubkovy prehled o povédomi a potfebach pacientd v oblasti telemediciny,
pomohli jsme zrealizovat kvantitativni a kvalitativni prizkum vefejného minéni mezi
zastupci pacientskych organizaci zapojenych do APO. Jeho vystupy byly diskutovany

s prednimi pravniky zabyvajicimi se distancni péci a nasledné predstaveny odbornikim

na tfech kulatych stolech v druhé poloviné léta.

Tematické zaméreni akci:
* 4.srpna 2021 odborny kulaty stiil zaméFeny na zdravotni aspekty,
* 11.srpna 2021 odborny kulaty stil zaméFeny na Iékarenské aspekty,

* 18.srpna 2021 odborny kulaty stll zaméFeny na legislativni a finan¢ni aspekty.

Kulatych stold se G&astnili zastupci pacientskych organizaci, Ministerstva zdravotnictvi CR,
Vdeobecné zdravotni pojistovny, Svazu zdravotnich pojistoven CR, Statniho Ustavu pro
kontrolu Ié&iv (SUKL), Ceské IékaFské spolenosti J.E.P., Ceské Iékarnické komory,

IT odd&leni Fakultni nemocnice Olomouc, Asociace nemocnic CR a dal3i.

Vystupy z téchto odbornych diskusi byly zpracovany tymem doktorky TéSinové a zaroven

se staly podkladem pro vyroc€ni konferenci Digitalizace mediciny (nejen) pro pacienty,
ktera se uskuteénila 30. listopadu 2021 v Akademii véd CR a kterd probéhla za podpory
Ministerstva zdravotnictvi CR (zdznam je k dispozici na YouTube kanalu AV CR na adrese
https://youtu.be/9xUg86HUoww). Cilem konference bylo sezndmit Siroké spektrum odbornik(
s vystupy Setfeni tymu pani doktorky Tésinové, vystupy letnich kulatych stolt a zejména

s 11 zakladnimi body, které jsou z pohledu pacientl v ramci digitalizace mediciny klicové.
Konference i jednotlivych diskusnich blokl se online ¢i osobné ztcastnili zastupci viech
zainteresovanych stran, v¢etné zastupc médii. Projekt budeme v roce 2022 dale rozvijet.
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https://youtu.be/9xUq86HUoww

Digitalizace mediciny (nejen) pro pacienty - letni kulaté stoly online
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Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, LLM, AIFP

Digitalizace mediciny (nejen) pro pacienty - konference 30. 11. 2021

UAIVERATY KAELOVY
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HTA vzdélavani pro zastupce pacientskych organizaci

Spoleény projekt Ministerstva zdravotnictvi CR a AIFP

Na pocatku roku 2021 jsme usporadali dal$i vzdélavani zastupcti pacientskych organizaci
v oblasti HTA a jejich zapojeni do rozhodovacich procest o Uhradé zdravotni péce.

Dopoledni blok byl zaméren na vyzvy legislativnich zmén pro zastupce pacientd.

V prvni ¢asti workshopu se pFednasejici, MUDTr. Jana Skoupd, MBA, ¢lenka vyboru Ceské
farmakoekonomické spolecnosti, zaméfila na tyto oblasti: :

« Legislativni pozadavky a role pacient(,

« Meéfeni kvality Zivota a vyznam tohoto parametru v HTA.

Ve druhé ¢asti prezentoval MUDr. Tomas Dolezal, PhD., pfedseda Ceské farmakoekonomické
spolecnosti, nasledujici témata:

« Celospolecensky pohled na onemocnéni (nepfimé a socialni naklady, dopady
na rodinu a pecovatele),

+ Metodicky spravna organizace sbéru dat.

V odpolednim, prakticky zaméreném bloku se Gcastnici rozdélili do dvou skupin, které
spole¢né s MUDr. Skoupou a MUDr. Dolezalem diskutovaly o nasledujicich tématech:

* Léky v onkologii

* Léky na vzacna onemocnéni

Vzhledem ke schvaleni Novely zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, jsme
pripravili dalSi tematicky vzdélavaci program ,,Zapojeni pacientskych organizaci do Fizeni
o stanoveni ceny a Uhrady Iécivého pripravku pro Iécbu vzacnych onemocnéni®.
Setkani se konala 2. a 3. listopadu a 10. prosince v prostorach Ministerstva zdravotnictvi CR.
Jednotlivych pfednasek a workshopd se ujali odbornici z Ministerstva zdravotnictvi CR,
Statniho Ustavu pro kontrolu Ié&iv a Ceské spole¢nosti pro farmakoekonomiku a hodnoceni
zdravotnickych technologii. Hlavnimi tématy byly:

+ Zasady pro Uhradu lécivych pripravkd urcenych k 1é¢bé vzacnych onemocnéni -
predstaveni zaméru,

+ Posuzovani kritérii v rdmci fizeni o stanoveni vySe a podminek Uhrady u IéCivého
pripravku urceného k 1écbé vzacného onemocnéni,

+ Vyjadreni pacientské organizace,

+ Zadani case study,

+ Postup na SUKL a vyjadFeni pacientské organizace,

+ Workshop - prace s case study,

« Prace s case study - vyhodnoceni / doporuceni.
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HTA vzdélavani pro zastupce pacientskych organizaci
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APO na Facebooku

APO je nadale neoddélitelnou soucasti pacientské komunity na socialni siti Facebook. Aktivné
zde sdili pfehled svych aktivit, zajimavé odkazy, ¢lanky, pozvanky na setkani atd.
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APO Bulletin

PokraCujeme také s APO Bulletinem, ktery se tési velké Ctenosti. Je rozdélen na tfi hlavni ¢asti:
1. Legislativni prehled,
2. APO aktivity,

3. Aktivity pacientskych organizaci zapojenych do APO.

APO webové stranky

V bfeznu 2021 jsme dokoncili
obsahovou a grafickou aktualizaci
webovych stranek. Stranky jsou nyni
prehlednéjsi a Iépe strukturované.
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Plany APO na rok 2022

vice

nes 1 OO zapojenych pacientskych organizaci
Vzdélavaci seminare
Mentoring

Networkingové akce

APO Letni Skola VII, pacientska konference

APO Alumni VII

E® DO@@

Pokracovani intenzivniho vzdélavaciho programu zapojeni
pacientskych organizaci do procesu HTA a specifické casti
~Zapojeni pacientskych organizaci do Fizeni o stanoveni
ceny a uhrady lécivého prFipravku pro Iécbu vzacnych
onemocnéni”

o)

oo 2 .-

oV asedani APO Rady
D

‘ APO Cenal lll

APO bude pokracovat v intenzivni spolupraci s:

+  Narodni asociaci pacientskych organizaci,

+  Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky,

«  Pacientskym hubem,

+  Ceskou lékafskou spole¢nosti]. E. Purkyné,

«  Statnim Ustavem pro kontrolu léciv,

«  Evropskym parlamentem,

«  Ministerstvem préace a socialnich véci,

«  zdravotnimi pojistovnami,

+  Vyborem pro zdravotnictvi - Poslaneckou snémovnou Parlamentu Ceské republiky,
+  Vyborem pro zdravotnictvi a socialni politiku - Senatem Parlamentu Ceské republiky,
* 1. lékarskou fakultou Univerzity Karlovy.

Pokracovat budeme v zahranicni spolupraci s EFPIA, EPF, polskym APO
(jehoZ vzorem je Ceské APO) a dalSimi.
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