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Shrnujici zprava
o mezinarodnich aktivitach

Pacientskd organizace CEREBRUM se v roce v roce 2023 podilela na nékolika mezinarodnich
akcich a aktivitach.

Clenové Cerebra se zG&astnili dvou mezindrodnich konferenci k tématice cévni mozkové
pfihody. Dale se zucastnili valné hromady Evropské aliance pro cévni mozkovou ptihodu
(SAFE), na kterou naSe asociace nominovala mistopfedsedkyni spravni rady Cerebra jako
nového ¢lena spravni rady SAFE.

Reditelka Evelina Milfortova navstivila bfeznu 2023 v Barcelon& Evropské férum o Zivoté po
mozkové mrtvici (Zprava z konference pfrilohou), kde byly na programu tato témata:

Zameéreni na Zivot po mrtvici
Rizeni motorového vozidla po mrtvici
Intimita a vztahy po mrtvici

P wnN e

Fyzické cvi¢eni po mrtvici

Konference byla pofadana Evropskou alianci pro cévni mozkovou pfihodu (SAFE), kterd na
zakladé diskusi vedenych v ramci této konference vydala tuto zpravu:

A life saved is a life worth living
The unmet

needs of stroke
survivors in Europe:

Q review of the literature on life after stroke
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Nova zprava Zachranény Zivot je Zivot, ktery stoji za to Zit — nenaplnéné potreby lidi, ktefi
prezili mozkovou mrtvici v Evropé, byla pfedstavena na evropském féru Life After Stroke
v patek 10. bfezna 2023 a odhaluje nenaplnéné potreby téch, ktefi prezili mozkovou prihodu,
a obrovské mezery v dlikazech.

Povéfili jsme King's College London, aby provedla komplexni resersi v literature o potrebach
a neuspokojenych potrebach lidi, ktefi prezili mrtvici v Evropé.

Pro tuto zpravu vyzkumnici vyvinuli osmi Uroviiovy socio-ekologicky model zaloZzeny na Mezi-
narodni klasifikaci funkénosti, postiZzeni a zdravi (ICF) Svétové zdravotnické organizace Core
Set for Stroke a pouzili jej jako voditko k identifikaci a syntéze literatury o potfebach a neu-
spokojenych potreb a prezentovat nase zjisténi.

The social environment

Science, research and society

Laws, policies and regulations

The built environment

Community and social
context

Systems of care

~ Individual

Socio-ecological model

S vyjimkou domény Body Function nasli autofi zpravy relativné malo dikazl o potfebach. Rov-
néz vyzkumné zprdvy o uUrovnich socio ekologického modelu pokryvajici otazky nesouvisejici
s jednotlivcem byly Fidké. Tato zaujatost odrazi klinickou praxi a vyzkumné zajmy zdravotnic-
kych pracovnikl nebo disciplinarni zazemi vyzkumnik( konvencné financovanych ve vyzkumu
mrtvice. Kromé tohoto zkresleni stale existuje vazny nedostatek studii, jejichZ cilem je poskyt-
nout odhady invalidity, fungovani a zdravotnich trendd souvisejicich s cévni mozkovou priho-
dou u dospélych zZijicich s cévni mozkovou pfihodou v Evropé. A prestoZe existuje znacné
mnozstvi literatury o neuspokojenych potiebach, které si sami uvedli, existuje v téchto studi-
ich nejednotnost a nékdy i nedostatek jasnosti v tom, jak jsou potfeby kategorizovany a uva-
dény.
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https://www.safestroke.eu/wp-content/uploads/2023/03/A-life-saved-is-a-live-worth-living-unmet-needs-of-stroke-survivors-in-Europe_lay-version_final.pdf
http://www.elasf.org/
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Pokud ma byt provedena ¢ast akéniho planu pro mrtvici tykajici se Zivota po mrtvici, je nalé-
havé nutné provést dalsi vyzkum, zejména pokryvajici oblasti Zivotniho prostredi, ¢innosti
a participace.

Zprava také zdlraznuje nedostatek vyzkumu moznych intervenci k uspokojeni nebo zmirnéni
nenaplnénych potreb pacientd po cévni mozkové prihodé a jejich pecovatell. Vyzkumné
otazky souvisejici s psychologickym/emocionalnim zdravim, kognitivnhimi funkcemi, komuni-
kaci a Unavou byly identifikovany jako hlavni priority vyzkumu pomoci cviceni pro stanoveni
priorit zaloZenych na konsenzu, jako jsou ta, ktera byla provedena pro Evropsky akéni plan pro
cévni mozkovou prihodu a UK Stroke Association/Partnerstvi pro stanoveni priorit James Lind
Alliance (zahrnuje pacienty po cévni mozkové prihodé, pecovatele, odborniky ve zdravotnictvi
a socialni péci) stroke.org.uk/research/priority-setting-partnership

Existuji mezery v dlikazech, které jsou dllezité pro identifikaci a Ié¢bu pacientli s cévni moz-
kovou pfihodou, ktefijsou ohroZeni sebevrazdou: strategie k identifikaci sebevrazednych mys-
lenek, zejména u lidi, ktefi nesplniuji klinicka kritéria pro depresi, a ucinné intervence. Toto
téma neni obecné zminovano mezi prioritami vyzkumu. Tento prehled uvadi dikazy, Ze riziko
pokusu o sebevrazdu a smrti sebevrazdou u pacientli po mrtvici je priblizné dvakrat vyssi nez
u bézné populace, takze existuje zifejma potreba opatreni, ktera by témto ztrdtam na Zivotech
a nasledklm zabranila.

Rovnéz by mély byt vyjasnény priority vyzkumu intervenci ve prospéch pecovateld.

Tento prezkum podporuje Evropsky akéni plan pro cévni mozkovou piihodu, kdyZ upozoriuje
na mezery v dlkazech napfic¢ cestou péce po akutni cévni mozkové prihodé, véetné komunitni
rehabilitace (obnoveni télesnych funkci a posileni Géasti na aktivitdch/Zivoté komunity), pra-
videlnych kontrol zdravotnich a socialnich potfeby a sekundarni prevence. Informace a sluzby
sekundarni prevence patfi po rehabilitaci k nejcastéji uvddénym nenaplnénym potfebam.
V celé Evropé byly zjiStény nedostatky v probihajici sekundarni preventivni péci, véetné pro-
gramu fizeni Zivotniho stylu, pfistupu k nékterym lékam, které pomahaji kontrolovat klinické
rizikové faktory, a osobniho sledovani v nemocnici nebo v primarni péci.

Evropsky akéni plan pro cévni mozkovou prihodu zdiraznuje dilezité faktory, které pfispivaji
k nedostatkim v péci, véetné nedostatku spolehlivych Udajd o dlouhodobé |écbé/péci iktu
a souvisejiciho problému nedostate¢ného odkazu na Zivot po cévni mozkové pfihodé v narod-
nich doporucenich. Dlikazy prezentované v této zpravé zdlraziuji potfebu implementovat
existujici smérnice zaloZené na dlikazech a identifikovat modely osvédcenych postupl, které
Ize pouZit v (jinych) evropskych zemich.

Cerebrum - Asociace osob po ziskaném poskozeni mozku, z.s.
Krizikova 56/75A, 186 00 Praha 8 | kancelar: 226 807 048 | poradna: 775 577 701 | info@cerebrum2007.cz

www.cerebrum2007.cz


https://www.stroke.org.uk/research/priority-setting-partnership

o

CEREBRUM

Asociace osob po ziskaném
poskozeni mozku, z.s

Dne 19.6.2023 probéhla online valna hromada poradana Evropskou alianci pro cévni mozko-
vou pfihodu (SAFE). Na setkani byl diskutovan rozpocet na rok 2024, rozvoj strategie na dalsi
obdobi a dale se volili novi ¢lenové spravni rady. Asociace Cerebrum nominovala mistopfed-
sedkyni spravni rady Cerebra MUDr. Souckovou, z deviti kandidatli bylo vybirano Sest osob
a zastupkyné Cerebra vSak nakonec neziskala potrebny pocet hlas(. Valné hromady se ucast-
nili zastupci pacientskych a jinych organizaci napr. z Italie, Finska, Srbska, Danska, Chorvatska
a dalsi.

Dalsi mezindrodni konference byla opét porfadana organizaci SAFE a konala se v zafi 2023
v Rimé&. Konference se zGéastnila MUDr. Dagmar Souckovd, mistopiedsedkyné spravni rady
Cerebrum, podrobna zprava z konference je pfilohou.

Na konferenci bylo prezentovano plnéni Akéniho planu pro Evropu a Narodnich akénich plant
¢lenskych zemi. Byly sdileny zkuSenosti jednotlivych zemi. Déle byla prezentovana iniciativa
Evropské komise ,Healthier Together NCD initiative” a jeji programy:

Program EU4Health programme je reakci EU na pandemii Covid-19 a jeji dopady na

zdravotniky, pacienty a zdravotni systémy celé Evropy. K dispozici je 5 mld. EUR. Jsou to ro¢ni
granty nabizejici financovani po jednotlivych letech.
Horizon Europe Health Work Programme 2023-24 — program Evropské Komise pro vyzkumné

a inovacni projekty, které odpovidaji plnéni Akcénich plang.

Dalsi mezinarodni iniciativou je navazani spoluprace s Narodnim neurorehabilitacnim centrem
v Izraeli https://www.shikumil.org.il/english. Na nékolika online jednanich probéhla vyména
zkuSenosti obou zemi v nasledné péci pacientll po CMP nebo poranéni mozku. Izraelské
narodni centrum prezentovalo fadu zajimavych aktudlnich dat o zapojeni pacientd po
prodélaném onemocnéni nebo nehodé, zavedené postupy a individualizované cesty pacientt
od lécby po rehabilitace az po zpétnému zapojeni do spolecnosti.

Data byla publikovdna na konferencich a v odbornych ¢asopisech:

e https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychologi-
cal-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-
with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-long-
term/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d2
09eeb85c10e6?fbclid=IwAROApIMXR1IQ8WGCI9-YCAD 2QBCS9-QVK7f6BAHhY YKal-
nMJ6td1XSg0zg

e https://academic.oup.com/acn/article/35/5/553/5771316?login=false
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https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-the-international-neuropsychological-society/article/efficacy-of-postacute-neuropsychological-rehabilitation-for-patients-with-acquired-brain-injuries-is-maintained-in-the-longterm/F7F5625572C56A9A82879866C774D9E2/share/942946bbe6410a8cd6ad3756b6d209eeb85c10e6?fbclid=IwAR0Ap1mXR1Q8WGCl9-YCAD_2QBCS9-QVK7f6BAHhY_YKaLnMJ6td1XSg0zg
https://academic.oup.com/acn/article/35/5/553/5771316?login=false
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Priloha ¢. 1

CEREBRUM - Asociace osob po ziskaném poskozeni mozku, z.s.

Zprava ze sluzebni cesty

Zpravu podava: Evelina Milfortova, DiS.

Doba trvani cesty: 9. bfezna — 10. brezna 2023

Ucel sluzebni cesty: Gcast na Evropském féru o Zivoté po mozkové mrtvici
Misto konani: Barcelona, Spanélsko

Pribéh a vysledky: Ve dnech 9. 3. — 10. 3. 2023 poradala Evropska aliance pro cévni mozkovou
pfihodu (SAFE) Evropské forum o Zivoté po mozkové mrtvici ve Spanélské Barceloné. Prvni den na
vecerni recepci byli v prostorach hotelu Catalonia slavnostné pfivitani vSichni zahraniéni Gcastnici
fora za doprovodu hudebniho sboru skladajiciho se z pacientli po CMP.

Druhy den nasledoval dopoledni a odpoledni blok prednasek, které predstavovaly nékolik témat
souvisejici napfriklad se statistikou vyskytu mozkové mrtvice v Evropé, socialni problémy, které tato
nemoc pfinasi, a také informace ohledné zdravého Zivotniho stylu, ktery je potfeba po prodélani CMP
dodrZovat.

Dale byly na programu naptiklad témata:

e Zaméreni na Zivot po mrtvici

e Rizeni motorového vozidla po mrtvici
e Intimita a vztahy po mrtvici

e  Fyzické cvieni po mrtvici

Byli zde zastupci pacientskych i jinych neziskovych organizaci nékolika dalSich evropskych zemi, ktefi
zde prezentovali svou ¢innost.

V Praze dne 13.3.2023

Evelina Milfortova, DiS.
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Priloha ¢. 2

CEREBRUM - Asociace osob po ziskaném poskozeni mozku, z.s.

Zprava ze sluzebni cesty

Zpravu podava: MUDr. Dagmar Souckova
Doba trvani cesty: 6.-8.9.2023

Ucel sluzebni cesty: Konference SAFE
Misto konani: Rim, Itdlie

Pribéh a vysledky: Konference a pracovni zasedani ogranizace, obsahujici workshopy tykajici se
chodu organizace a spoluprdace mezi jednotlivymi zemémi, plnéni Akéniho planu pro Evropu, potazmo
Narodnich akcnich plan( v jednotlivych zemich a diskutovani metod, které povedou k jejich splnéni
co nejlepsi a nejefektivnéjsi cestou.

Byly nabidnuty a poté také probirany moznosti financovani neziskovych organizaci z fondd EU

v zdvaznosti na Akcni plany jednotlivych zemi. Tato cesta by méla vést k lepSimu prosazovani zajma
a potfeb lidi po mozkové prfihodé. Byli jsme ubezpeceni, ze Narodni akéni plan- pokud byl uz viadou
podepsdn- coZ je i nas pripad (k podpisu doslo v 1été- a kromé ministra zdravotnictvi jej podepisovala
i Evelina ©)- by mél otevirat dvefe jak k jednani, tak i financovani.

Byli jsme povzbuzovéni a projedndvali jsme jednotlivé metody, jak jednani vést a jak kontakty
navazovat. Z referenci nékterych zemi (konkrétné Irsko, Rumunsko) mé zaujala role novinarud, ktefi-
pokud jsou aktivné zapojeni do spoluprace, pfipadné maji i v organizaci vyraznéjsi postaveni- jsou
schopni vyjednat a posunout rfadu véci, protoze je jejich dennim chlebem s politiky jednat a ptat se
na neprijemné otazky.

Iniciativa a publikovani dokumentu Evropské Komise ,,Healthier Together NCD initiative” (tyka se
mentalniho zdravi, neurologickych chorob, diabetu, respiracnich a kardiovaskularnich nemoci) pro
roky 2022-2027 vedlo nové k otevieni moznosti financovani, a to pres tyto zdroje:

1. Program EU4Health programme je reakci EU na pandemii Covid-19 a jeji dopady na zdravotniky,

pacienty a zdravotni systémy celé Evropy. K dispozici je 5 mld. EUR. Jsou to ro¢ni granty nabizejici
financovani po jednotlivych letech. Na zakladé toho, jak to probihalo v minulych 2 letech (2022 a
2023) je predpoklad, Ze vyzva — Work Programme bude uvolnény do listopadu 2023, s terminy pro

podani asi v Unoru 2024.
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2. Horizon Europe Health Work Programme 2023-24 — program Evropské Komise pro vyzkumné a

inovacni projekty, které odpovidaji plnéni Akcnich plang.

Pro Ucely nase a podobné zamérenych organizaci sdruZenych v SAFE pfichazeji do Uvahy tyto odkazy:

e HORIZON-HLTH-2024-DISEASE-03-08-two-stage: Comparative effective-
ness research for healthcare interventions in areas of high public health need.

e HORIZON-HLTH-2024-DISEASE-03-14-two-stage: Tackling high-burden for
patients, under-researched medical conditions.

e HORIZON-HLTH-2024-CARE-04-two-stage: Access to health and care servi-
ces for people in vulnerable situations

e HORIZON-HLTH-2024-DISEASE-03-two-stage: Tackling high-burden for pa-
tients, under-researched medical conditions

e HORIZON-INFRA-2022-SERV-B-01: Implementing digital services to em-
power neuroscience research for health and brain inspired technology via
EBRAINS

e HORIZON-HLTH-2024-ENVHL TH-02-06-two-stage: The role of environmen-
tal pollution in non-communicable diseases: air, noise and light and hazardous
waste pollution

e HORIZON-HLTH-2024-STAYHLTH-01-05-two-stage: Personalised preven-
tion of non-communicable diseases - addressing areas of unmet needs using
multiple data sources

V Praze dne 20.9.2023

MUDr. Dagmar Souckova
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https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/portal/screen/opportunities/topic-details/horizon-hlth-2024-disease-03-08-two-stage;callCode=null;freeTextSearchKeyword=HORIZON-HLTH-2024-disease;matchWholeText=true;typeCodes=0,1,2,8;statusCodes=31094501,31094502,31094503;programmePeriod=null;programCcm2Id=null;programDivisionCode=null;focusAreaCode=null;destinationGroup=null;missionGroup=null;geographicalZonesCode=null;programmeDivisionProspect=null;startDateLte=null;startDateGte=null;crossCuttingPriorityCode=null;cpvCode=null;performanceOfDelivery=null;sortQuery=sortStatus;orderBy=asc;onlyTenders=false;topicListKey=topicSearchTablePageState
https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/portal/screen/opportunities/topic-details/horizon-hlth-2024-disease-03-14-two-stage;callCode=null;freeTextSearchKeyword=HORIZON-HLTH-2024-disease;matchWholeText=true;typeCodes=0,1,2,8;statusCodes=31094501,31094502,31094503;programmePeriod=null;programCcm2Id=null;programDivisionCode=null;focusAreaCode=null;destinationGroup=null;missionGroup=null;geographicalZonesCode=null;programmeDivisionProspect=null;startDateLte=null;startDateGte=null;crossCuttingPriorityCode=null;cpvCode=null;performanceOfDelivery=null;sortQuery=sortStatus;orderBy=asc;onlyTenders=false;topicListKey=topicSearchTablePageState
https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/portal/screen/opportunities/topic-details/horizon-hlth-2024-care-04-04-two-stage;callCode=null;freeTextSearchKeyword=health;matchWholeText=true;typeCodes=0,1,2,8;statusCodes=31094503,31094502,31094501;programmePeriod=null;programCcm2Id=null;programDivisionCode=null;focusAreaCode=null;destinationGroup=null;missionGroup=null;geographicalZonesCode=null;programmeDivisionProspect=null;startDateLte=null;startDateGte=null;crossCuttingPriorityCode=null;cpvCode=null;performanceOfDelivery=null;sortQuery=sortStatus;orderBy=asc;onlyTenders=false;topicListKey=topicSearchTablePageState
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