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Milniky vzacnych onemocnéni

2014 Pojem ,vzacna
onemocnéni” a ,léky 2017 Prvni vyzva pro
na vzacna pripojeni do sité ERN
onemocnéni”

Prvni Narodni
strategie pro VO 2012 Vznik CAVO
(2010 - 2020)

2022 ,Treti cesta pro
sammd Orphany”, definice PO,
Sit center pro VO

2019 Druha vyzva pro
pripojeni do sité ERN

2024 Evropsky projekt

g 2023 Projekt SYPOVO g JARDIN

2025 Priprava nové
Narodni strategie pro
VO (2026-2035)




ldealni stav @

Penize jdou za
Diagnosticka pacientem
Odysea max

pail roku Narodni referenéni sit center
ERN

*  Multidisciplinarni koordinovana péce
 Spoluprace s praktiky v regionu
e Dostupna lécba
Nediagnostikovani  Preshranicni péce
*  Vyzkum a ucast na klinickych hodnocenich
(doma/ v zahranici)

Dostatecna
personalni
kapacita

Edukacni centrum pro VO

Ultra-vzacni vy vrs ienti
Dité ' Dosp&ly Pacienti
nevypadnou ze

Dobie systému péce

nastavena

tranzice



Jak je to nyni

Netransparentni

Diagnosticka financovani
odysea 5 avice
let

Narodni referenéni sit center
ERN

Multidisciplinarni péce- jen u nékterych diagnoz
e  Chybi koordinace péce
*  Dostupna lécba — jen u nékterych diagnoz
 Standardy péce — jen u malo diagnéz
Nediagnostik§vani? *  Preshranicni péce —administrativné velmi narocna
e Vyzkum a ucast na klinickych hodnocenich (doma/
v zahranici) — nemame pravidla

Chybi
odbornici na

VO, tranzice
nefunguje



Co nas ceka

* Dokoncit nastaveni systému péce o lidi s VO

~* Vypracovat a schvalit novou Narodni strategii a
dobre pripravit dilci akéni plany

Pracovat na zajisténi multidisciplinarni
centrové péce podle standardu

Nastavit dobre financovani této péce

Zajistit kapacitu odbornikd na vzacna
onemocnéni a pomocnych zdravotnickych
profesi

Nastavit koordinaci péce

Vzdélavani Iékaru

Podporovat spolupraci mezi odborniky a
pacientskymi organizacemi




ceska
Qsoclace
pro vzacna
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Dékuji za pozornost

Anna Arellanesova
arellanesova@vzacnha-onemochneni.cz
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