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Konference a setkani ¢lent CAVO
26. 4. 2025
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Strategie, poslani, vize CAVO ng

Zakladni pilire STRATEGIE

S Sl BN

PARTICIPACE NA TVORBE SERVIS
ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY

VZDELAVANI VYZKUM

PILIR 1 PILIR 2 PILIR 3 PILIR 4

Nase POSLANI: zastupovat a prosazovat zajmy pacientt s VO a
posilovat povédomi o specifické problematice VO

Nase VIZE: aby Zadny pacient se vzacnym onemocnénim nezustal
stranou



ceska

4 s’ asociace
ravotni politika
onemMocnNeéni
* Projekty Systémovych zmén - nové projekty
®*  Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026 - 2035
®*  SYPOVO (standardy CVSP), DIGOVO, JARDIN
\@, ®  Pfistup pacientd s VO ke klinickym studiim a péci v zahranici
®*  Koordinac¢ni poradni skupina pro ultra-vzacné diagnozy
PARTICIPACE NA TVORBE * Dostupnost péce a zkvalitriovani péce o pacienty s VO
ZDRAVOTNI POLITIKY , . - . . -
®  Narodni sit specializovanych center pro vzacna onemocnéni / ERN
PILIR 1 ®  Paliativni péce - projekt ve spoluprdci s Institut Pallium (Kulaté stoly, seminare, téma

Skolstvi)
®*  Koordinatofri péce
* Dostupnost lécivych pFipravktl pro pacienty s VO
* U&ast pacientl na spravnich fizenich a vstup orphant

® Zastupovani celé oblasti vzacnych pfi diskusich, vyhodnoceni, pfipadné modifikaci novely z.
48/1997 Sb., podil na zlepSovani systému thrad, §16

® Prosazovani EU legislativnich navrh( (Critical Medicines Act, farmaceuticky bali¢ek)

® Vzdélavani (webinare), konzultace
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Zdravotni politika 2025

* Pracovni skupiny CAVO

\@r ®*  Platforma Ultra-vzacni a nediagnostikovani

®  Pracovni skupina uzivatel plazmatickych protein(i (PUPP)

PARTICIPACE NA TVORBE
ZDRAVOTNI POLITIKY

_ * Advokacie /Prosazovani zajmG pacientt s VO v CR

PILIR 1 ®  Pacientska rada ministra zdravotnictvi, pracovni skupiny MZ
*  MEKOVO (mezioborova komise pro VO)

*  Ucast v pacientskych radach SUKL, poskytovatelé

®  Prosazovani zajm( v dalSich zastfeSujicich organizacich (NAPO, AIP)

®*  Vydeje Centrovych Iékl (ve spolupraci s NAPO)

®*  Reklama a moznosti komunikace LP pro PO (ve spolupréaci s NAPO)

®*  Zdravotné - socidlni pomezi, problematika skolstvi

* Legislativa - sledovani a pfipominkovani zdkonu z pohledu potieb pacientl s VO
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Zdravotni politika 2025

@, « Advokacie / reprezentace CR

° Board Eurordis

®  Pracovni skupiny (Zapojeni pacientd do ERN, Novorozenecky screening, PS pro
nediagnostikované, SPAG- socialni zacleriovani, atd.)

®*  ERN - ePAG (zapojeni zastupci CAVO)
PILIR 1 ® Rare Diseases International - Clenstvi
®  UDNI (Organiazce pro podporu nediagnostikovanych)

PARTICIPACE NA TVORBE
ZDRAVOTNI POLITIKY

®  Critical Medicine Alliance pfi EK

¢ |POPI (Mezinarodni organizace pr pacienty zijici s primarni imunodeficienci (PID)
° EU-X-CT (pracovni skupina pro ucast v CT zahranici)

¢  Collaborative (projekt zaméfeny na dospélé pacienty s VO)



Servis pro pacienty 2025
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SERVIS
PRO PACIENTY

PILIR 2
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Sdileni, zapojovani pacientu
®*  Uzovky
®*  Platforma Ultra-vzacni

®  Platforma Pracovni skupiny pro plazmatické proteiny (PUPP), www.plazmaticke-
proteiny.cz
*  Pracovni skupiny - kde se u¢astni CAVO

Helplinka a poradenstvi
®* Nové nastaveni, web rozhrani, vice ¢asu na feSeni a provazeni
®*  Nastaveni spoluprace s ERN

Podpora pro zacinajici spolky
®*  Poskytovani podpory pro zacinajici PO
Partnerské spoluprace

® NRV
* DOam pro Julii


http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
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Servis pro pacienty 2025

N e Zajisténi a zvySovani informovanosti
= *  Web, fb, vzacni.cz, Instagram,
SERVIS ® Zpravodaj, newsletter
PRO PACIENTY ® Sdileni zkuSenosti
_ ®* Terapeutické zpravy Eurordisu
PILIR 2 * Den nediagnostikovanych, PID Week, dny jednotlivych PO/diagnéz

* Den vzacnych onemocnéni 2025



DVO 2025

o hlavni motiv

o plakaty, letaky
o bannery

o web CAVO

o video + reals
o zpravoda]

o pruzkum

o osvétleni

o billboardy

o ramecky

o zapojeni PO, partneru

o Akce (Brno, Ostrava, PS,
Kulaty stul ZD)

ol1Z
o Medializace

. 28. UNOR
#RareDiseaseDay 2025

DEN #vzacni2025

VZACNYCH
ONEMOCNEN

ABY NIKDO
NEZUSTAL STRANOU

DEN VZACNYCH
ONEMOCNENI

, 28. (INOR
#RareDiseaseDay 2025

DEN #vzacni2025

VZACNYCH
ONEMOCNENI

ABY NIKDO
NEZUSTAL STRANOU
}
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DVO 2025

AKCE

24. 2. Seminar - Brno

26. 2. Kaprasovy dny - Praha

27. 2. Kulaty stal - PSP CR

28.2. Seminar ZD

28. 2. Seminar VO, Ostrava (Smaci)

5. bfezen VO Svédska ambasada



Zapojeni pacientskych organizaci

Lenka Martinkova — NSPKU — hokejovy ~ SMAci - Odborna
setkani na DVO zapas HC Slavia konference

META — naucnad stezka



H#Hvzacni2025

. Zapojeni pacientskych organizaci, clenu, asociaci:

- Asgent, AIPO, Klub CF, Ehlers-Danlostv syndrom, Albina, MeToDélJ, Willik,
ALSA, NSPKU, Be TCS, AMD, Parent Project, HAE Junior

Matyasek Urban - Sledovat
1. bezna v 16:57 - @

Ahooj
28.2. byl den vzacnych onemocnéni @@ @
Leto$ni motto je "Aby nikdo nezstal stranou”.
Pkumaestro CZ/SK - Sledovat Na ... Zobrazit vic
28. Gnorav 2:02- Q@

@ ¥ @@ V dnesni Den vzacnych onemocnéni chceme hlavné vyjadrit podporu viem, ktefi s
takovym onemocnénim prozivaji kazdy den.

@ A také chceme podékovat viem, ktefi podporuji komunitu PKU a dalSich vzacnych onemocnéni.
Pedevsim lékafkam a Iékariim, nutricnim terapeut(m, Pacientska sdruzeni PKU, ale urcité také
¢lentm rodin, kamaraddm a pratelim viech, kterych se tento den tyka.

DS D VSO GGGt VaZe podpora a pochopent jsou nesmimé dileZité a patff VAm velké diky ! Dnes je Mezinarodni den vzacnych onemocnéni a tahle fotka naprosto dokonale vystihuje jeho

Shgres o motto. Letodni mottem je “Aby nikdo nezUstal stranou”,
takZe i Williamsova syndromu. Spol... Zobrazit vic
Oslavte ho s ndmil:-)

Zivot s jakykoliv onemocnénim je osamély. Ze zacatku trva nez se Zjisti, co viechny ty priznaky
Bartoloméj, 18 let znamenaji. Béhem toho se mizes stahnout, protoze nevis a bojis se. Kdyz uz vis, co Ti je a zacne$ o
#vzacni2025 #rarediseaseday g 1 tom mluvit, mize Té opustit ¢ast okoli, protoze jednoduse nevi, jak se s Tebou bavit a ocitnes se
stranou. Casto taky musime ménit plany... Zobrazit vic

Andulka Hlavicova / Andulka15 - Sledovat
28. tnora v 20:15 - Q@

. Willik - spolek pro WilliamsGv syndrom
28.Gnorav 18:28- @

O%0 28
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Edukacni pobyty 2025
*  Terminy: 19.5.-24.5.2025 a 22.9.-27.9.2025 , PluhGQv Zd4r + plan pro dospélé

Projekt vzacni.cz
®*  Rozvojdlouhodobého projektu, moznosti prezentace pro nase Cleny
®*  Prezentace diagndz, medializace problematiky

Projekt ,,Medici“

®*  Planujeme rozsirit aktivity, nova koordinatorka, nové fakulty
®* Nové projekty na l. a lll. LF UK (organizované MZ2)

Projekt ,,V€asna diagnostika”
*  Spoluprace CAVO - ERN - |ékafi prvniho kontaktu

Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni
*  Ucast na konferencich, seminafich, kulatych stolech, besedach, zejména v ramci
®*  Seminare, kulaté stoly

Webinare pro cleny
*  LPVO, dostupnost, Ghrady, SR, §16, etika
®* Socidlni témata, etika, dalsi

ZvySovani povédomi
®* PR - kontinudlni, projektové
®* Den vzacnych onemocnéni (DVO 2025)
®* Web, fb, instagram, vzacni.cz
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Vyzkum

* Nova pozice CAVO v oblasti vyzkumu
®*  Komunikujeme s MZ a hlavnimi vyzkumnymi institucemi
é ®*  Memorandum o spolupraci FN Brno (centrum precizni mediciny)
*  Pfiprava ,pozice“ CAVO a podpora rozvoje vyzkumu v oblasti VO v CR
VYZKUM ®  Kulaté stoly a diskuse na rozvoj vyzkumnych projekt( v oblasti VO se zapojenim PO
®  Podpora ucasti v klinickych studiich v zahranici

PILIR 4 * Horizone scanning

®*  Rozvoj systému pro ,v€asny zdchyt” pfipravovanych poddani orphan( do systému uhrad

®  Sledovani vyvoje novych LPVO ve spolupraci s VO, komunikace s farmaceut spolec¢nostmi
®*  Terapeutické zpravy

*  Prlzkumy
®*  Prlzkum o povédomi VO mezi PED a GP (Unor 2025)
®*  Prlzkum o dostupnosti LP z plazmy (2024, pokracovani 2025)
®  Prlzkumy, Ceské verze a vétsi zapojeni do priazkum( RareBarometer a EURORDIS



SAMI VZACNI, SPOLU SILNI
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