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Plan cinnosti na rok 2026

Konference a setkani ¢lent CAVO
18. 4. 2026
Praha



onemocneni

Clenska zakladna k 18. 4. 2026 3%

56 clenskych organizaci

260 individualnich ¢lenu
3 partnefi CAVO
7 Cestnych clenu
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Klicove aktivity 2026 provzsen
DVO 2026 Konference
28. INOR 2026 Praha
s e, R Edukacni NSVO
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R AL T VZACNi SPOLU JARDIN Edukaéni

NSVO Edukatnipobyipro pobyty
rodiny s détmi se vzdcnym S P 0 V 0 “ ECRD Pra ha

2026_2035 vzZAcNi SPOLU Implementaéni

plany NSVO

Edukacni pobyt pro
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NARODNi STRATEGIE
PRO VZACNA ONEMOCNENi

RARE DISEASES IN A CHANGING
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UM NBIEOES Edukatni pobyt
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Klicové projekty 2026

Helplinka

Medici O
Edukacni pobyty
Edukacni cengtrum (NRV)
Konzultace

vzacni.cz
Zpravodaj
Komunikace/Média
PR a medializace
DVO 2025

ECRD

Advokacie CR .
NSVO 2026-2035 @D
Eurordis/EU
Zastupovani
Spravnirizeni

Platforma PUPP
Platforma UV-N
Vyzkum
Vzdélavani




DVO 202 6 DEN uzacnizozs 28. UNOR

VZACNYCH : #RareDiseaseDay
ONEMOCNENi 2026

plakaty, letaky

ABY
bannery DEN sascizs 28, (INOR NIKDO

X ONEMOCNEN 2026 o |
b CAVO NEZUSTAL
" ABY NIKDO e

V i d e O + re a I S N ez QSTAL STR A NU u PRO ViCE ROVNYCH PRILEZITOSTi

Z p ra VOd aj PRO ViCE ROVNYCH PRILEZITOSTi

osvetleni

ramecky

zapojeni PO, partneru .
Black Perl Awards | o
Akce A

Medializace (CT, Nova, CNN Prima +)
Patron Deti



DVO 2026

AKCE
23. 2. Seminar - Brno
24. 2. Black Pearl Award

25. 2. Budoucnost diagnostiky a
vyzkumu, AV

25. 2. Zriedkave choroby, SK
26.2. Seminar ZD, Praha

27. 2. Tiskova konference MZ,
Praha

28. 2. Nasvétleni budov po CR

+ dalsi aktivity v regionech a akce PO




ECRD 2025 (3.-4. cervna 2026, Praha)

Nejvétsi konference v oblasti VO poradana
pacienty /EURORDIS m
Poprvé v PRAZE!

CAVO je partnerem akce RARE DISEASES IN A CHANGING
Velka pfileZitost pro pacienty, PO, odborniky, 5 COMPETITIVE EURUPE

vedce, statni spravu i i e vndedoanads
39 pfihlasenych z CR (19 pacient(/PO) 24 JUNE 2025
14 prihlaSenych posteri!

Sledujte - budeme prinaset informace
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politika 2026

Projekty Systémovych zmén - nové projekty + aplikace
* Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026 - 2035
* Implementacni plany NSVO — koordinator péce, narodni registr VO
* SYPOVO, DIGOVO, JARDIN - poznatky z projektu do praxe
*  Pfistup pacientl s VO ke klinickym studiim a péci v zahranici — pfeshrani¢ni péce

* Dostupnost péce a zkvalitnovani péce o pacienty s VO
* Narodni sit specializovanych center pro vzacnd onemocnéni / ERN
* Konzultace, spoluprace s ERN + helplinka
*  Primarni péce - spoluprace, rozvoj

* Dostupnost léCivych pripravka pro pacienty s VO
* Uéast pacient(l na spravnich fizenich a vstup orphant

* Zastupovani celé oblasti vzacnych pri diskusich, vyhodnoceni, pfipadné
modifikaci novely z. 48/1997 Sb., podil na zlepSovani systému uhrad, §16

* Prosazovani EU legislativnich navrht (Critical Medicines Act, farmaceuticky
balicek, SOHO)

* Vzdélavani (webinare), konzultace
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el Zdravotni politika 2026

PILIR 1

) plotforma * Pracovni skupiny CAVO
ulera-vZacni s 7 . . Ié
()’ nedognosiovant * Platforma Ultra-vzacni a nediagnostikovani
* Pracovni skupina uzivatell plazmatickych protein (PUPP)
PLATFORMA PRO PACIENTY VYUZIVAJICI PLAZMATICKE PROTEINY

dnictvim vlzstni pracovni skupiny 2vidit
v Ceské republice. Najdets 2de piibéhy

« Advokacie /Prosazovani zajmu pacient s VO v CR
e Pacientska rada ministra zdravotnictvi, pracovni skupiny MZ
*  MEKOVO (mezioborova komise pro VO)
* Prosazovani zajmU0 VO v dalSich zastresujicich organizacich (NAPO, AIP)
* Obhajoba prav pacientt s VO (zdravotni a socidlni témata)
e Zdravotné - socialni pomeazi, problematika Skolstvi, zaméstnani
* Vydeje Centrovych |ék( (dostupnost)
' - * Vydej RX-online
* Legislativa - sledovani a pfipominkovani zakonU z pohledu potieb
pacientl s VO

Ministerstvo
zdravotnictvi
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ZDRAVOTNI POLITIKY

@ Zdravotni politika 2026

PILIR 1
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> Board of Officers

ﬂh

Avril Daly Simona Bellagambi Anna Arellanesova Dorica Dan

President Vice-President General Secretary Daputy Gono ral Secretary
avrildaly@eurordis.org bollaganibl.osterc@uniama.ong anicl il.com dorica. urordis.org
Read more —> Read more — Read more —> Read more —>

Johan De Graaf

Deputy Treasurer
j-degraaf@hypofyse.nl

Read more —>

NEWSLETT!

Ceskd
asoclace
pro vzacnd
onemocnéni

Advokacie / reprezentace CR

& COMPETITIVE EUROPE - . INTERNATIONAL

SHAPIG FOLCES T0 ADDRESS THEUNMETNEEDS y £ e

Board Eurordisu
Evropska konference pro vzacna onemocnéni — ECRD 2026

Pracovni skupiny (Zapojeni pacienti do ERN, Novorozenecky
screening, PS pro nediagnostikované, SPAG- socialni
zacClefiovani, atd.)

ERN - ePAG (zapojeni zastupci CAVO)
Rare Diseases International
UDNI (Organizace pro podporu nediagnostikovanych)

Critical Medicine Alliance pfi EK, Farmaceuticky balicek, SOHO
legislativa)

IPOPI (Mezinarodni organizace pro pacienty zijici s primarni
imunodeficienci (PID)

EU-X-CT (pracovni skupina pro ucast v CT zahranici)

e * Diseases Metwork
i INTERNﬁTIDHAL

mmm S RARE /-.‘ U D N I
RARE DISEASES IN A CHAN . DISEASES %v \? Undiagnosed
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El Servis pro pacienty 2026

» Sdileni, zapojovani pacienti
e Uzovky (mésicné)
e Platforma Ultra-vzacni a nediagnostikovani

e Platforma Pracovni skupiny pro plazmatické proteiny (PUPP),
www.plazmaticke-proteiny.cz

*  Pracovni skupiny - kde se G&astni CAVO

* Helplinka a poradenstvi
* Helplinka, konzultace, nové kontaktni formular

* Podpora pro zacinajici spolky
* Poskytovani podpory pro zacinajici PO

I Zajisténi a zvySovani informovanosti
*  Web, fb, vzacni.cz, Instagram, linkedin
e Zpravodaj, newsletter
e Sdileni zkusenosti, Den nediagnostikovanych, PID Week, dny
jednotlivych PO/diagndéz
Den vzacnych onemocnéni 2026



http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
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8 Vzdelavani 2026

* Edukacni pobyty 2026
*  Terminy: 25.5.—30.5.2026 a 28.9.—3.10.2026 , PluhGv Zd4ar + plan pro dospélé

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

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

* Projekt,Vcasna diagnostika“
*  Spoluprace CAVO - ERN - |ékafi prvniho kontaktu

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

 Seminare, webinare, vzdélavani pro cleny
*  LPVO, dostupnost, Uhrady, SR, §16, etika
® Socialni témata, etika, dalsi

e ZvySovani povédomi
% Seshd ®* PR - kontinualni, projektové

Qsociace

iR P ®  Den vzacnych onemocnéni (DVO 2026)
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Vyzkum 2026

* Rozvoj a podpora v oblasti vyzkumu

Strategie CAVO v oblasti vyzkumu, Spolupréace s Mz, institucemi (Biocev, FN Motol, FN

eriticism Brno, MUNI/CREATIC Brno, FN Olomouc)
previous hlstoiy
necheq . orderSUDJECL article *  Memorandum o spolupraci FN Brno (centrum precizni mediciny)
hypotheses uIénov\.»'h?dg',e academic

anemamcf%l]t;néeﬁg-tlng met Od S R@égzgp“ce”t *  Kulaté stoly a diskuse na rozvoj vyzkumnych projektl v oblasti VO se zapojenim PO
generalize Process scientific viewe ‘asew makes Vv . . ey .y cvs
i creativequestion S © orm theunes ®*  Podpora ucasti v klinickych studiich v zahranici

search

involves . .

* Horizone scanning

systematic sc1ent1f1c Ubl'ISh'In typlcally . , v . v. , . . o , ,

information. W/ kqtggge% Its nne ser ®*  Rozvoj systému pro ,vcasny zachyt“ pfipravovanych podani orphant do systému uhrad
g cputéﬁlagggﬁﬂziﬁoﬁﬁ?ftg;}f::f‘d';‘;‘ybﬁzdsw °  Sledovani vyvoje novych LPVO ve spolupraci s VO, komunikace s farmaceut spole¢nostmi

stuay off
quantitative ngl;;r;?els SHers only

o
i d d'dffe'e"t understanding ° Pruzkumy
efinition

®*  Prizkum o povédomi VO mezi verejnosti (Unor/bfezen 2026 - publikace na ECRD 2026)

Prizkumy, ceské verze a vétsi zapojeni do prlizkumu Rare Barometr EURORDISu



Dekujeme
a tesime se na spolupraci
v roce 2026!
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