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Nasi soucasni ¢lenové
24 organizaci a fada jednotlivcu

nejriznéjsich diagnéz VO

Glenske organizace

Angelman CZ. ob&anske sdruzen:
Asociace muskuldrnich dystrofikl

Alos

AVMinonty

DebRA CR

Fragini X

Kiub nemocnych cyshickau iibrozou o %
Kub pacienty mnohofelny mye.om
Kalpingova radina Smeéno

Lymfom help o s

META

Narodni sdruzeni PKU a jnych DMP
Obcanske sdruzen Imunodeficitnich pacientu HAE ‘AAE
Obéanskeé sdruzen METODEJ
Obcanske sdruzent MYGRA-CZ

+  Obtanskeé sdruzeni pro Prader-Will syndrom

+  OS roditl déti a dospélych poslizenych
Gaucherovou chorobou

+ Parenlproject os

= Ratt Community

«  Sdruzeni Diagnoza MDS

+  Sdruzeni pacientu s plicni hyperntenzi o.s

+  Spoletnost C-M-T

+  Spole¢nast pro mukopolysacharidosu

+ Wikos

Clenové - tyzické osoby
Enlersuv-Danosuv syndrom
McCune-Albnght syndrome
Tarlovova cysta Hydrosynngomyiie
Hemangiom
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Spoleéné cile élent CAVO

= yymezeni specifické kategorie vzacnych onemocnéni v ¢eské
legislativé

» rozvoj diagnostiky tak, aby co nejméné pacientl zustavalo bez
spravné diagnozy

= standardizace lé€ebnych postuptl pro jednotlivé diagnézy v
souladu s doporucenymi evropskymi standardy

= usnadnéni pfistupu pacientl k novym lékim a léGebnym
postupum - legislativni zakotveni zvlastniho rezimu orphan
drugs (Iékl na vzacna onemocnéni)

Ceskd
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pro vzdend
onemocnEni

Spoleéné cile éleni CAVO

= vytvofeni sité vysoce specializovanych lé€ebnych center pro
VO (pro nékteré nemoci dosud neexistuje odpovidajici pracovisté)

= posileni pfeshraniéni spoluprace pfi l6¢bé& a vyzkumu

= zohlednéni specifik vzacnych onemocnéni v oblasti socialni
politiky

* stanoveni pevného €asového harmonogramu uskuteéfiovani
jednotlivych cild v ramci Narodniho planu pro vzicna
onemocnéni (NAP)
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Co jsme od brezna stihli

= 3 setkani a seminafe pro organizace pacientl se vzacnym

nemocnénim
= 2422012, 16.6.2012, 21.11. 2012
= Sdileni informaci a zku$enosti
» Prednasky odbornik( souvisejici s cili CAVO
» Cinnost 2 pracovnich skupin

= \lydavame ,Zpravodaj CAVO"

» Provozujeme webové stranky www.vzacna-onemocneni.cz

= [JEastnime se prace v ,,Meziresortni a mezioborové prac. skupina
VO pii MZ

*  Spolupracujeme s odbornymi garanty
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o VEEs i 2. setkani a seminaF pro organizace pacientu

enemocnZni se vzacnym onemocnénim 16/6/2012
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Co jsme od brezna stihli

= Odborna féra a seminare
= 303 seminaf v poslanecké snémovné ,Mame jesté na to, 1&¢il vzacné choroby?”
= 264 seminaf na dvédské ambasadé Efeklivni alokace zdroji ve zdravotniclvi®
= 225 seminaf v poslanecké snémovné .Sami vzacni, spolu silni”

= 12.7. schize podvyboru pro oblast zdravelni pace. vzdélavani a prevenci na téma
vzacnych onemocnéni

= 27 9 kulaly sldl iHeta —problemalika orphan drugs

= Zvysovani povédomi o problematice VO
= Kralky film s problemalikou VO
* Radio Classic - Serial o cyklus pofadi ¢ VO
«  Zdravolnické noviny
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Co jsme od bfezna stihli
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Mezinarodni spoluprace e | h

* EURORDIS - evropska organizace sdruZujici pacientské
organizace pro vzacna onemocnéni

- jsme &leny — associate member

- ugast a predstaveni CAVO na ECDR 2012 — navazani kontaktu.
prezentace CAVO v panelu, seminafr Europlan

+ EUCERD - Evropska komise expertu pro vzacna onemocnéni
» Koalice narodnich asociaci pfi EURORDIS

» Orpha.net — informacni portal o vzacnych onemocnénich
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»Sami vzacni, spolu silni*
Dékujeme za pozornost

Markeéla Lholakova - pfedsedkyné
Anna Arellanesova - mistopfedsedkyné
Katefina Uhlikova - mistopfedsedkyné
Cesks asociace pro vzacna onemocnéni, o.s.
cavo@vzacna-onemocnen.cz



