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Existuji tisice vzacnych diagnoz, ktere dohromady ovlivhuji miliony lidi.
Presto pro vetsinu z nich zatim neexistuje ucinna lecba.

Dnes zname vice nez 8000 vzacnych onemocneéni.
Az pro 95% vzacnych onemocnéni neexituje lek.

Za kazdym VO se skryva pribéh konkrétniho pacienta a jeho rodiny.
Jednotlive postihuji malo lidi, ale spolecne predstavuji velkou celospolecenskou

VYZVU.
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Posileni vyzkumu vzacnych onemocnéni ma potencial zasadné
zlepSit kvalitu Zivota pacientl v budoucnosti
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KLICOVE POTREBY Z POHLEDU LIDI SVO

DIAGNOSTIKA A ZAKLADNI POZNATKY
Pacienti potrebuiji, aby vyzkum prinesl zakladni poznatky o diagnostice jejich
onemocneni, protoze casto obtizne hledaji lekare, kteri by jim dokazali pomoci.

VYVO] LECBY
Je tfeba vyzkum zaméreny na vyvoj [éku a IéCebnych postupu pro VO, protoze na 95% z
nich dnes lék neexistuje. Léky nejen pro zachranu zivota, ale i pro zlepseni kvality zivota.

RYCHLY TRANSFER POZNATKU
Zkratit cestu ,z laboratore k pacientovi” - vyzkum musi byt zameren tak, aby nove
poznatky nachazely praktické uplatneni co nejrychleji.
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KLICOVE POTREBY Z POHLEDU LIDI SVO

POROZUMENI PRUBEHU NEMOCI
Pacienti a jejich rodiny Celi velké nejistoté kvuli nedostatku informaci o vyvoji
onemocneni a vyhlidkach, proto potrebuji vyzkum, ktery toto zodpovi.

KOMPLEXNI PRISTUP

Zapojit pacienty jako aktivnimi ucastniky v komunikaci s lekari i vyzkumniky. Zapojeni
pacientu do vSech fazi vyzkumu - jediné tak Ize nasmérovat vyzkum na skutecné
potreby.

Z pohledu pacientu jde tedy predevsim o to, aby vyzkum prinesl praktické reseni jejich
kazdodennich problému s diagnostikou, léCbou a nejistotou do budoucnosti.
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Celospolecensky pohled

Investice do vyzkumu VO prinaseji
ekonomicke prinosy cele spolecnosti,
protoze snizuji naklady na peci a umoznuji
vysSi zapojeni pacientu do ekonomického
Zivota.

Velke objevy z oblasti VO navic casto
oteviraji nové moznosti lecby i pro casta
onemocheni, coZ prinasi prospech mnohem
Sirsimu spektru pacientu.
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Partnersky program Ceského centra pro fenogenomiku (CCP) a
olomouckého Ustavu molekularni a transla¢ni mediciny (IMTM)

(f ' La

Czech Centre
for Phenogenomics

Vyzkumny program, do ktrého muZete nominovat svuj gen nebo nemoc

Vyzva je urcena védcum, klinickym odbornikum, pacientskym organizacim i rodinam,
které se potykaji se VO.

Obecneé se vybiraji onemocneni, ktera nejsou dosud dostatecne prozkoumana jinde ve
svété. Posuzuje se také, zda odborné znalosti CCP mohou pfrispét k rozsireni poznatku o
dané chorobe a zda je navrh realizovatelny z hlediska kapacit a financovani.


https://www.phenogenomics.cz/files/2021/12/ccp-v5cz-fullhd.mp4
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RD Factory

Je vyhlasena treti vyzva nominaci.

Navrhy jsou pfrijimany prubézné az do prosince 2026 a vyhodnocovany do tfi tydnu od
podani.

https://forms.img.cas.cz/ccp/view.php?id=45954

V predchozich kolech CCP obdrzelo a posoudilo temer 90 nominaci, z nichz 24 bylo
vybrano pro dalsi vyzkum.
https://www.genova-terapie.cz/2025/10/treti-vyzva-pro-sber-nominaci-rd-factory/



https://forms.img.cas.cz/ccp/view.php?id=45954
https://www.genova-terapie.cz/2025/10/treti-vyzva-pro-sber-nominaci-rd-factory/
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E — D E RA European Rare Diseases
n Research Alliance
ERDERA

European Rare Diseases Research Alliance (ERDERA)
= velke evropske partnerstvi pro vyzkum vzacnych onemocnéni

® V Evropé zije 30 milionu lidi se vzacnym onemocnénim, 95 % nemoci nema lécbu
vyzkum je roztriStény a pomaly

® Propojuje védce, |ékare, pacientské organizace i firmy z celé Evropy, aby spolupracovali
a sdileli informace. Soucasti iniciativy je podpora klinickych studii a snaha lépe
propojovat pacienty s vyzkumem, napriklad aby meli vetsi Sanci zapojit se do studii,
které pro ne mohou byt relevantni.

® Hlavnim cilem ERDERA je zkratit dobu k diagnéze a urychlit vyvoj novych lecebnych
Moznosti.
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AZV granty

= Agentura pro zdravotnicky vyzkum Ceské republiky

® Hlavnim cilem je podporit vyzkum, ktery ma primy dopad na zlepseni zdravotni péce a
kvality Zivota pacientu.

® Pacientské organizace se do nich mohou zapojit jako partne¥i vyzkumnych tymu.

® Role pacientskych organizaci:

e pomahaji napriklad definovat, co je pro pacienty skutecné dulezité,

e podileji se na navrhu vyzkumu,

e pomahaiji s oslovovanim pacientu do studii nebo s Sifenim vysledku smérem ke
Komunite
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Dekuji za pozornost

Ing. Lenka Hajgajda
hajgajda@vzacna-onemocneni.cz
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