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Co je vzGcné onemocnéni?

Onemocnéni je definovano jako vzdcné pokud postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10
000, (tj. méné neZ 1 pacient na 2 000 jedinc(). Zavaznost vzadcnych onemocnéni spociva
v tom, Ze existuje vice nez 8 000 rdznych vzacnych onemocnéni, takze souhrnny pocet
pacientl neni zanedbatelny, a to i pfes nizky vyskyt jednotlivych onemocnéni.

Prevzato z Ndrodni strategie pro vzacnd onemocnéni 2010 — 2020

S ¢im se nejcastéji nemocni se vza&chym onemocnénim potykaiji?

- Castd je pozdni ¢ pGvodné chybna diagnostika onemocnéni.

- U mnoha onemocnéni se setkavdme s neodbornou zdravotni péci.

- Castd je nedostupnost tzv. orphan drugs (tj. 1ék(i pro vzacnad onemocnéni).

- Nemocni obvykle propadavaiji siti socidlnich davek kv(li neznalosti socialnich
pracovnikd.

- Omezena je i moznost sdilet zkuSenosti s podobné nemocnymi (u nemocnych,
ktefi nemaji svou pacientskou organizaci).




Uvodni slovo

Je to uz vice nez rok, co jsme se poprvé sesli s nékolika dalSimi zastupci organizaci sdruZujicich
pacienty se vzacnym onemocnénim. Tehdy jsme se chtéli predevsim vyjadfit ke slozité situaci v
oblasti vzacnych onemocnéni. Chtéli jsme, aby byl slySet nas hlas. Zacali jsme postupné davat
dohromady spolecné prohlaseni, v némz jsme se snazili zohlednit své ndzory a poZadavky
predevsim ve véci ndarodniho planu pro vzacna onemocnéni. Stali jsme tehdy na pocatku cesty,
ktera tehdy jesté mizela nékde v dalce a neméla jasné obrysy. Vse zacalo krystalizovat az na
podzim 2011, zejména kolem setkdni pacientll na ministerstvu zdravotnictvi a ve Statnim
ustavu pro kontrolu léciv. Ukazalo se, Ze abychom se mohli jednoznacné vyjadrovat k celé
problematice, potfebujeme si nejdfive sami mezi sebou vyjasnit, co je pro nds jako pacienty
podstatné. Proto jsme se rozhodli svolat v Unoru 2012 setkdni u pfilezitosti Dne vzacnych
onemocnéni: bylo potfeba se vidét a poznat, fict si, co nds nejvic trdpi a co nam nase
spoluprace muze prinést. Setkani nas utvrdilo v pfesvéddeni, Ze je nutné zaloZit asociaci, ktera
bude zastupovat zajmy nemocnych se vzacnym onemocnénim.

Hned po zaloZeni asociace jsme se pfihlasili do evropské pacientské organizace Eurordis, kterd
sdruzZuje vSechny ndrodni aliance, jakou jsme také my. Stali jsme se tedy ¢leny Rady narodnich
alianci pfi Eurordisu. Diky tomu mame pfistup k informacim, které se déji na evropské scéné,
coz je nesmirné dllezité.

Do konce roku jsme méli jeSté dvé ¢lenska setkani. To listopadové se dokonce konalo pfimo na
padé ceského Parlamentu. Zde jsme také usporadali semindi o vzacnych onemocnénich,
abychom problematiku pfibliZili i na této Urovni. Premiéru tu mél nds prvni velky medidlni
vystup - kratky film o nasi asociacii V ném mimo zakladnich informaci o vzacnych
onemocnénich byly také predstaveny tfi raritni diagndzy. VSem hrdintm, ktefi se podélili o
svij pfibéh, dékujeme. Jejich pribéhy a pribéhy nas vsech, ktefi s vzacnou chorobou bojujeme,
jsou pro nas tim nejjasnéjsSim svédectvim o tom, Ze si tato oblast zaslouzi mnohem vétsi
pozornost.

Dékujeme také vsem, kdo nam pti vzniku a rozjezdu pomahali a doposud pomahaji.
Velky dik také patfi vSéem nasim ¢lentm, ktefi se rozhodli nas v nasi ¢innosti podpofit.

Bc. Anna Arellanesova
predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
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Posldni Ceské asociace pro vzachd onemocnéni

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (zkratka CAVO) vznikla v b¥eznu roku 2012. Poslanim
CAVO je sdrufovat organizace pacientli se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty,
zastupovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzacnych onemocnéni
mezi odborniky ve zdravotnictvi, pfedstaviteli stdtnich i mezinarodnich instituci a vefejnosti.

CAVO je registrovano jako ob&anské sdruzeni u Ministerstva vnitra CR.
Mezi nejdilezitéjsi cile CAVO patfi:

< podporovat ¢innost organizaci pacientll se vzacnymi onemocnénimi,
< prosazovat zajmy pacientl se vzacnymi onemocnénimi ve zdravotnictvi,

< posilovat povédomi vefejnosti, statnich i mezindrodnich instituci o problematice
vzacnych onemocnéni,

< zlepSovat pfistup k informacim, 1é¢bé, diagnostice i dalSim zdravotnim sluzbam pro
pacienty se vzacnym onemocnénim,

< podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni,

< skrze socidlni sluzby, vzdélavani a dalsi formy podpory zlepSovat kvalitu Zivota
pacientd.

Zastupci a spolupracovnici Ceské asociace pro vzdcnd
onemochéni:

Predsedkyné:

Bc. Anna Arellanesova (déle také predsedkyné Klubu nemocnych cystickou
fibrézou)

Mistopredsedové:

René Brectan (dale také ¢len Parent Project)
Katerina Uhlikova (dale také predsedkyné Sdruzeni META)

Revizor:
Alice Onderkova

Odborni garanti:
MUDr. Katerina Kubackova
Prof. MUDr. Milan Macek ml, DrSc.

Spolupracovnici:

Mgr. Tereza KubiSova

Mgr. Sylvie Kruml Singerova

Mgr. Roman Lang

Mgr. Lenka Skocdopole Vakermanova

Zastupci EMC Group s.r.o. 4



Clenstvi v Ceské asociaci pro vzacnd onemocnéni

Ke konci roku 2012 sdruzovalo CAVO 26 pacientskych organizaci a nékolik pacientd se
vzacnym onemocnénim, které zatim nemda 7adné oficidlni zastoupeni. Celkové tak CAVO
zastupuje zajmy zhruba 2 500 nemocnych se vzacnym onemocnénim.

O clenstvi v asociaci mlzZe pozadat kazda pacientskd organizace, ktera sdruzuje nemocné se
vzacnym onemocnénim nebo nemocny, jehoz onemocnéni nezastupuje zaddnd pomadhajici
organizace.

Nové ¢leny schvaluji statutarni zastupci asociace.

Clenstvi v asociaci je pro véechny ¢leny bezplatné.

Pouze 6 organizaci z celkovych 26 nasich cleni ma stalé zaméstnance. Ostatni
pacientské organizace funguji jako dobrovolna sdruzeni, ktera zalozili a Fidi sami
nemocni nebo jejich blizci. Je to dano vétSinou pravé malym vyskytem téchto
onemocnéni v béiné populaci. Pro tyto organizace je velmi dileZita podpora
zastresujici organizace a sdileni zkuSenosti s vétsSimi a jiz profesiondlnimi
organizacemi.

Valnd hromada ¢lent asociace

Jde o kazdorocni setkdni, na které jsou zvani vSichni ¢lenové asociace. V roce 2012 jsme valnou
hromadu usporadali dne 16.6. Zucastnilo se ji 18 zastupct ¢lenskych pacientskych organizaci.

Statutdrni zastupci informovali pfitomné o Cinnosti asociace a o pldnovanych aktivitadch. Déle
se konalo deklaratorni hlasovani o podpore statutarnich zastupcli asociace a byla
odsouhlasena zména stanov. Na konci valné hromady probéhla volnd debata mezi ¢leny
asociace a statutarnimi zastupci.

Seznam &lenskych organizaci CAVO:

Angelman CZ, Asociace muskularnich dystrofikli, Atos, AVMinority,

DebRA CR, Diagndza Narkolepsie, Fragilni X, Klub nemocnych cystickou fibrézou, Klub
pacientd mnohocetny myelom, Kolpingova rodina Smec¢no, LYMFOM HELP, Sdruzeni META,
Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, Obcanské sdruzeni Imunodeficitnich pacientd HAE/AAE,
Obcanské sdruzeni METODEJ, Ob&anské sdruzeni MYGRA-CZ, Ob&anské sdruzeni pro Prader-
Willi syndrom, OS rodic¢li déti a dospélych postizenych Gaucherovou chorobou, PARENT
PROJECT, Rett Community, Sdruzeni Diagnéza MDS, Sdruzeni pacientt s plicni hypertenzi,

Spolecnost C-M-T, Spolecnost Parkinson, Spolecnost pro mukopolysacharidosu, Willik



Cinnost Ceské asociace pro vzachd onemocnéni

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni v roce 2012 fungovala jako dobrovolnickd organizace.
To znamen3, Ze vSichni jeji zastupci a spolupracovnici pro ni pracovali bez ndroku na honorar.
Nasi cilem vsak je asociaci co nejdrive profesionalizovat a ziskat dostatek prostiedkl pro stalé
zameéstnance, provoz a také pro aktivity, které budou naplfiovat jeji poslani.

Zastupovdani pacientskych organizaci pro vzdcnd onemocnéni

Zastupovani zajmU pacientskych organizaci pro vzacna onemocnéni a nemocnych bez
oficiadlniho zastoupeni je hlavni ¢innosti a nejdileZitéjsim motivem, pro¢ asociace vznikla.

Pochopili jsme, Ze pouze spole¢né mame Sanci nastartovat pozitivni zmény oblasti sdruzovani
nemocnych, informovanosti laické a odborné verejnosti, diagnostiky, 1é¢by nebo socidlniho
zaclenéni nemocnych se vzacnym onemocnénim.

Jak napsala nasSe odborna garantka MUDr. Katefina Kubackovad podle pfistupu statu a
verejnosti k nemocnym se vzacnym onemocnénim
se poznda skuteéné fungujici demokraticka
spole¢nost.

VétsSina pacientskych organizaci pro vzacna
onemocnéni jsou mald sdruZeni, ktera funguji na
dobrovolné bazi. Jejich zastupci jsou vétSinou sami
nemocni nebo rodi¢e nemocnych. Neni tudiz v jejich
moznostech hajit zajmy stejné nemocnych na vyssi
arovni.

V prabéhu kvétna 2012 se proto zastupci asociace
sesli s ministrem zdravotnictvi MUDr. LeoSem
Hegerem, aby nové vzniklou asociaci predstavili.
B&hem schiizky ministr souhlasil s tim, aby se CAVO
stalo ¢lenem Meziresortni a mezioborové pracovni
skupiny pro vzacna onemocnéni pfi MZd CR.

Tato skupina sdruZuje zastupce Iékar, zdravotnich pojistoven, Mzd CR, MPSV, Statniho ufadu
pro kontrolu lé¢iv a dalsi. Jejim ukolem je tvofit ndrodni akéni plany v oblasti vzacnych
onemocnéni pro Ceskou republiku a dale koordinovat jejich redlné naplfiovéni.

Narodni akéni plany vychazeji z Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na roky 2010 -2020,
kterou v roce 2010 pfijala ¢eska vlada. Narodni strategie urcuje dileZité oblasti v problematice
vzacnych onemocnéni, na které je potfeba se zaméfit a rozvijet je. Mezi tyto oblasti patfi
diagnostika vzacnych onemocnéni, jejich Ié¢ba, socidlni problematika vzacnych onemocnéni,
informovanost laické i odborné verejnosti, sdruZzovani pacientll se vzacnymi nemocemi nebo
mezinarodni spoluprace, vyzkum, sbér dat ¢i pfeshrani¢ni péce o nemocné.

Narodni akcéni plany obsahuji aktivity, kterymi ma dojit k pozitivnimu posunu v téchto
oblastech.



Zastupci CAVA se podileli na vzniku narodniho akéniho planu pro roky 2012 a7 2014 a budou
primo zodpovédni za aktivity v oblasti informovanosti verejnosti o vzacnych onemocnénich a
sdruzovani pacientl se vzacnymi nemocemi. Na dalSich aktivitach se budou spolupodilet ¢i je
budou pfipominkovat.

Setkdni pacientskych organizaci pro vzdchd onemocnéni

Prvni setkd@ni pacientskych organizaci

Dne 24.2.2012 jsme usporadali historicky prvni
setkani pacientskych organizaci pro vzacna
onemocnéni. Zucastnilo se jej 23 pacientskych
organizaci (celkem 53 osob). Setkani se konalo u
pfileZitosti Dne pro vzacnd onemocnéni, které se
dne 29.2.2012 pfipominalo rdznymi akcemi po
celé Evropé.

Cilem setkdni predevsim bylo, aby se pacientské
organizace vzajemné seznamily. Kazda organizace
se vkratkosti predstavila — jaké zastupuje
onemocnéni, ddvody vzniku organizace, jeji
aktivity, Uspéchy ale i starosti.

Béhem setkani se také pracovalo ve skupindch, kde se debatovalo o tom, co by mélo byt
pfedmétem cinnosti nové vznikajici asociace a jakou prioritu by tyto ¢innosti mély mit.

Cestnym hostem setkani byla MUDr. Katefina Kubackova, kterd vystoupila s prednaskou
Uvedeni do problematiky vzacnych onemocnéni CR a v evropském kontextu.

Markéta Lhotdkova (soucasnd predsedkyné asociace) predstavila tzv. Spolecné prohlaseni
pacientskych organizaci. Prohlaseni poukazuje na oblasti a témata, kterd jsou z pohledu
pacientld nejdulezitéjsi a méla by byt zohlednéna pfi dalsi praci na narodnich planech pro
vzacna onemocnéni i pfi tvorbé ndrodni legislativy v oblasti vzacnych onemocnéni.

PFitomné organizace podpotily Spolecné prohlaseni svym podpisem.

Spole¢né prohidseni pacientskych organizaci
Obsahuje témata, kterd jsou z pohledu pacientl nejdllezitéjsi.

1. vymezeni specifické kategorie vzacnych onemocnéni v ¢eské legislativé

standardizace lIé¢ebnych postupt pro jednotlivé diagnézy v souladu s doporucenymi

evropskymi standardy

usnadnéni pFistupu pacientli k novym Iékiim a Iééebnym postupim

rozvoj diagnostiky tak, aby co nejméné pacientl zlistavalo bez spravné diagnozy

legislativni zakotveni zvlastniho rezZimu orphan drugs

zakotveni statusu specializovanych lé¢ebnych center a rozvoj sité téchto center (pro nékteré

nemoci dosud neexistuje odpovidajici pracovisté)

7. zohlednéni specifik vzacnych onemocnéni v oblasti socidlni politiky ve vazbé na jednotlivé
diagndzy

8. stanoveni pevného ¢asového harmonogramu uskutecriovani jednotlivych cilt v ramci
narodniho planu, ktery bude naplfiovat narodni strategii vyhlasenou vladou v roce 2010

9. posileni preshranicni spoluprace pfri |écbé a vyzkumu
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Druhé setkdni pacientskych organizaci

Druhé setkani pacientskych organizaci se konalo dne 16.6.2012. Prvni ¢4st programu byla
verejné pristupna viem organizacim nebo nemocnym se vzacnym onemocnénim. Setkdni se
zUcastnilo 18 pacientskych organizaci (celkem 26 osob).

MUDr. Katefina Kubackova, ktera se stala
nasim odbornym garantem, informovala
pfitomné o aktudlnim vyvoji v oblasti
vzacnych onemocnéni. Se svou prednaskou
vystoupil také nas druhy odborny garant prof.
Milan Macek.

MUDr. Marek Turnovec seznamil uUcastniky
s mezinarodni webovou databdazi Orphanet,
kde Ize najit souhrnné informace o vzacnych
onemocnénich, jejich 1é¢bé, klinickych
studiich, lé¢ebnych centrech, pacientskych
organizacich atd.

B&hem setkani se ¢lenské organizace CAVO rozdélily do dvou pracovnich skupin, které budou
mit na starosti naplfiovani dvou priorit asociace — vice viz Pracovni skupiny Ceské asociace pro
vzacna onemocnéni.

Druhou ¢asti programu byla prvni valnd hromada ¢len( asociace — vice viz Valnd hromada
¢lend asociace.

Treti setkdni pacientskych organizaci

Treti setkani se netradi¢né konalo v budové
Poslanecké snémovny, a to dne 21.11.2012.

Predsedkyné Markéta Lhotdkova seznamila
pfitomné s Cinnosti asociace v roce 2012.
Mluvila i o praci v Meziresortni a
mezioborové pracovni skupiné pro vzacna
onemocnéni pfi Ministerstvu zdravotnictvi.

Kromé toho predstavila kratky dokument o
vzacnych onemocnénich, ktery CAVO
nechalo natocit a bude slouzit ke zvySovani
informovanosti o této problematice.

Vedouci pracovnich skupin Priority a Sherlock informovali o praci ve skupinach.

S prednaskou na téma dédi¢né metabolické poruchy a novorozenecky screening vystoupil
Prof. MUDr. Viktor Kozich.



Pracovni skupiny Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni

Béhem druhého setkani pacientskych organizaci pro vzacnd onemocnéni v ¢ervnu 2012 jsme
¢lenské organizace rozdélili do dvou pracovnich skupin.

Prvni skupina s ndzvem Sherlock ma na starosti vyhleddvani pacientskych organizaci pro
vzacna onemocnéni a jejich aktivni oslovovani s ndvrhem stét se ¢lenem CAVO. Tato skupina
spolupracuje s MUDr. Markem Turnovcem, ktery vede ceskou verzi webové databdaze
Orphanet. Orphanet je unikdtni mezinarodni databazi, kterd obsahuje informace o vzacnych
onemocnénich. Jsou zde popisy jednotlivych onemocnéni, kontakty na evropské pacientské
organizace, evropska zdravotnickd centra atd.

Druha pracovni skupina s ndzvem Priority sestavila dotazniky, které maji mapovat aktualni
potfeby pacientskych organizaci a jejich clenli (tedy samotnych nemocnych). Vysledky
dotaznikového Setfeni budou slouZit pro nasi dalsi ¢innost — zejména na poli prosazovani
z4jmu pacientskych organizaci.

Mezindrodni spoluprdce

Ucit se z pfikladu jinych zastresSujicich organizaci je podle nds skvélou moznosti jak posouvat
nasi dalsi ¢innost.

Z toho divodu jsme se stali v roce 2012 ¢lenem Eurordisu. Jde o evropskou spolecnost, ktera
sdruzuje nejen evropské zastifesujici organizace pro vzacnd onemocnéni, jako jsme my, ale i
samotné pacientské organizace pro rizna vzacna onemocnéni.

Na Evropské konferenci o vzacnych onemocnénich a lécich pro vzacna onemocnéni, kterou
v kvétnu 2012 poradal Eurordis, jsme byli pozvéni na seminat, kde jsme méli moznost se blize
seznamit s programem Europlan. Tento program nabizi jednotlivym narodnim asociacim
nastroje a navod, jak postupovat pfi navazovani kontaktd se vSemi zd¢astnénymi stranami pfi
tvorbé ,narodnich planl pro vzacna onemocnéni“ tak, aby se pacientské organizace staly
plnohodnotnymi partnery pfi jejich utvareni.

Odbornad spoluprace

Jiz od samého vzniku CAVA podporuji jeho ¢&innost i odbornici na vzacnd onemocnéni.
Nabidku stat se odbornym garantem asociace pfrijali onkolozka se specializaci na vzacné
nadory MUDr. Katefina Kubackova a genetik Prof. MUDr. Milan Macek ml, DrSc.

Oba jsou nejen velkymi odborniky v oblasti diagnostiky a Ié¢by vzacnych onemocnéni, ale
také se angazuji v odbornych spolecnostech a dalSich organizacich pro vzacna onemocnéni.



Kromé odborné garance se MUDr. Katefina Kubackova Gcastni pracovnich schiizek CAVA a je
spolecné s prof. Milanem Mackem informovana o veskeré Cinnosti asociace.

VdZeni prdtelé a ¢lenové Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni,

chci Vam poslat nékolik slov. Nesmirné si vazZim moZnosti, které se mné dostalo, sdilet s
vdmi okamZiky spolecné prdce, ale i seznamovdni se s Vasimi pfibéhy — s pribéhy zklamadni,
bolesti, ale i nadéje a vyhry.

Je vice nez symbolické, Ze pravé ve velikonocni cas, cas utrpeni a bolesti, nadéje, vitézstvi a
lasky se zrodila takovdto obcanska iniciativa, jejimZ posldnim je pozvednout védomi o
vzdcnych, opomijenych nemocich jedinci a celych rodin, ktefi jako vsichni ostatni jsou
hodnotnymi, pravoplatnymi ¢leny nasi spolecnosti a jako takovym by jim méla patfrit stejnd
pozornost, lécba i péce.

Pacientskym organizacim v nasi spolecnosti chybi patricnd sila a pozornost okolni
spolecnosti, jako je to béZné v ostatnim vyspélém svété. Prdvé péce o jedince s
neobvyklymi, vzacnymi onemocnénimi je jednou z vizitek skutec¢né vyspélosti demokratické
spolecnosti. Je diileZité, aby vas hlas byl slysen a vyslysen. Per aspera ad astra!

MUDr. Katerina Kubdckova,
Odborny garant CAVO

Informacni ¢innost CAVO

7 v/

U&ast na semindfich a dalsich akcich

Zaseddni podvyboru pro zdravotnictvi

Zastupci nasi asociace se 12. 7. 2012 zucastnili schize Podvyboru pro oblast zdravotni péce,
vzdélavani a prevenci Vyboru pro zdravotnictvi Poslanecké snémovny Parlamentu CR. Souddsti
této schlze byl seminaf na téma "Vzacnd onemocnéni”, v jehoz pribéhu vystoupili pred
poslanci odbornici na problematiku vzacnych onemocnéni prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.,
MUDr. Katefina Kubackova i zastupci ministerstva zdravotnictvi. Nasi asociaci predstavila Ing.
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Markéta Lhotakova, Ph.D., pfedsedkyné CAVO, a svym osobnim piibéhem o devitileté cesté ke
spravné diagndze vzacného onemocnéni u vlastnich déti prispéla Mgr. Pavlina Radov3,
mistopredsedkyné Asociace pacientl s Tourettovym syndromem.

Semindr Gregor Johann Mendel, genetik i augustinidn

V ramci oslav 190. vyroci narozeni genetika Gregora Johanna Mendela se 22. 5. 2012 konal v
Poslanecké snémovné CR seminar ,,Vzacna onemocnéni — Sami vzacni, spolu silni“. Zastitu nad
seminafem prevzali doc. MUDr. Leo$ Heger, CSc., ministr zdravotnictvi, a Jan Husak, poslanec
PCR.

Na seminafti vystoupili se svymi pfispévky prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc., MUDr. Katefina
Kubackova a dalsi odbornici na vzdcné nemoci, kteti s nami dlouhodobé spolupracuiji.

Svou prezentaci o Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni prispéla nase mistopredsedkyné Bc.
Anna Arellanesova.

Na semindfi se predstavily i nékteré pacientské organizace — za fenylketonurii a dalsi
metabolické poruchy Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, za cystickou fibrézu Klub nemocnych
cystickou fibrézou a za nemoc motylich kfidel epidermolysis bullosa congenita DebRA CR.

Semindr o efektivni alokaci zdroju ve zdravotnictvi

Velvyslankyné Svédska Annika Jagander a ministr zdravotnictvi Leo$ Heger otevfeli konferenci
o efektivité ve zdravotnictvi, ktera se konala na Svédském velvyslanectvi 26. 4. 2012.

B&hem celodenniho programu vystoupili s pFispévky jak odbornici ze Svédska, tak z Ceské
republiky. Tématem bylo zdravotni pojisténi, Uhrady péce, alokace zdrojl i DRG.

Odpoledni blok byl vénovan specifické problematice vzacnych onemocnéni z ekonomického
pohledu. Vystoupila MUDr. Katefina Kubackova, zastupkyné CR v komisi expertl EU pro vzacna
onemocnéni, MUDr. Pavel Veprek, poradce ministra zdravotnictvi, Mgr. Filip Vrubel, Feditel
odboru farmacie na Mzd CR, i MUDr. Miluse Havlovd z VZP. Diskuse o problematice se
Gcastnila za CAVO i predsedkyné Markéta Lhotakova.

Odbormy semindf na téma ,Vzdcnd onemocnéni* v Parlamentu CR

Tento odborny seminaf, ktery se konal na pldé Parlamentu pod zastitou poslankyn MUDr.
Patricie Kotalikové a MUDr. Jitky Chalankové, pfilakal vice nez 160 ucastnikd. Ti si vyslechli
pfispévky dvanacti mluvcich.

Nékteré z téchto prispévkl byly vynikajici, nékteré ukazaly, Ze tfeba v oblasti socialnich véci
nebude lehkd prace. Celd akce vsak méla jeden nesporné pozitivni efekt. Dostala téma
vzacnych onemocnéni do povédomi vSech ucastnik(l, coz je jeden z cill Cinnosti asociace pro
vzacna onemocnéni.

11



Vyddavani newslettert

Vroce 2012 vydalo CAVO dva newslettery s ¢lanky o své innosti a také o problematice
vzacnych onemocnéni. Newslettery zasildme svym clendm a chceme v této Cinnosti i nadale
pokracovat.

Webové strdnky vzacha-onemocneni.cz

Na zacatku cinnosti asociace jsme uvaZovali o zakoupeni webové domény cavo.cz. To se
bohuZel ukazalo jako neprichodné, protoZe tato doména jiz byla obsazena. Z toho dlivodu
jsme pfijali nabidku Sdruzeni META, ktera asociaci spoluzakladala, na prevod jejich domény
vzacna-onemocneni.cz. Na této adrese vroce 2013 vybudujeme stranky, které budou
informovat nejen o nasi Cinnosti, ale souhrnné o problematice vzacnych onemocnéni. Budou
mit i svou uzavienou ¢ast, kde budou moci komunikovat nase ¢lenské organizace mezi sebou a
sdilet zde své zkusenosti.

Podékovdni darcim a spolupracovnikiim

Dékujeme vsem darctim a spolupracovnikiim, ktefi podpofili nasi ¢innost.

Deloitte BPO a.s.

EMC group s.r.o.

Genzyme s.r.o.

Klub nemocnych cystickou fibrézou o. s.
Novartis s.r.o.

Shire s.r.o.




Ekonomickd ¢ast zprdvy o cinnosti

Prehled ndkladl a vynosti za rok 2012

Ndklady

Ostatni sluzby

z toho: ochranna znamka

vyroba dokumentarniho filmu

Mzdové naklady

z toho: dohoda o provedeni prace

Kurzové ztraty
Bankovni poplatky
Poskytnuté clenské prispévky
z toho: Clenstvi Eurordis

Naklady celkem

Vynosy

Poradani konference, vytvoreni databaze cleni
Uroky

Vratky bankovnich poplatkt

Bankovni poplatky

Prijaté prispévky (dary)

Vynosy celkem

Hospodafisky vysledek za rok 2012

209 980,00

10 000,00
199 980,00

20 000,00
20 000,00
16,75
1145,60
620,00
620,00

231 762,35

35 895,00
47,14
225,00

1 145,60
303 250,00

339 417,14

107 654,79



Kompletni seznam clenl asociace

V tabulce jsou uvedeny vechny ¢lenské organizace Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

k 31.12.2012.

Ndazev organizace

Angelman CZ, obcanské sdruzeni
Asociace muskularnich dystrofika
Atos

AVMinority

DebRA CR

Diagndéza Narkolepsie

Fragilni X

Klub nemocnych cystickou fibrézou
Klub pacientli mnohocetny myelom
Kolpingova rodina Smecno
LYMFOM HELP

META

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP

Obcanské sdruzeni Imunodeficitnich
pacientli HAE/AAE

Obcanské sdruzeni METODE)
Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ
Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi
syndrom

OS rodicu déti a dospélych postizenych
Gaucherovou chorobou

PARENT PROJECT

Rett Community

SdruZeni Diagn6za MDS

Sdruzeni pacientu s plicni hyperntenzi
Spolecnost C-M-T

Spolecnost Parkinson

Spolecnost pro mukopolysacharidosu
Willik

Onemocnéni
angelman syndrom
svalova dystrofie

tourettQv syndrom
arteriovendzni malformace hlavy a
krku

epidermolysis bullosa congenita
narkolepsie

syndrom fragilniho x chromosomu
cysticka fibroza

mnohocetny myelom

spindlni muskuldrni atrofie

skupina lymfoma
gaucherova, pompeho, fabryho,
niemann-pick choroba

fenylketonurie a jina vzacna
dédicnd metabolickd onemocnéni

hereditarni angiodém

metabolické vady
myasthenia gravis
prader-willi syndrom

gaucherova choroba

svalova dystrofie DMD/BMD

rett syndrom

myelodisplasticky syndrom

plicni hypertenze
charcot-marie-tooth

familiarni parkinsonska demence
dédi¢na metabolicka onemocnéni
williamsav syndrom

Webové stranky
www.angelman.cz

www.amd-mda.cz

WWwWw.atos-0s.cz
WWwWWw.avminority.cz

www.debra-cz.org
www.diagnozanarkolepsie.cz
www.fragilnix.cz
www.cfklub.cz
www.mnohocetnymyelom.cz
www.dumrodin.cz

www.lymfomhelp.cz
www.sdruzenimeta.cz

www.nspku.cz

www.hae-imuno.cz

www.os-metodej.cz

WWW.mygra.cz
www.prader-willi.cz

www.gaucherova-choroba.cz

WwWw.parentproject.cz
www.rett-cz.com

www.sdruzeni-mds.cz
www.plichi-hypertenze.cz

WWww.c-m-t.cz
www.spolecnost-parkinson.cz

www.mukopoly.cz
http://willik.tym.cz
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http://www.angelman.cz/
http://www.amd-mda.cz/
http://www.atos-os.cz/
http://www.avminority.cz/
http://www.debra-cz.org/
www.diagnozanarkolepsie.cz
http://www.fragilnix.cz/
http://www.cfklub.cz/
http://www.mnohocetnymyelom.cz/
http://www.dumrodin.cz/
http://www.lymfomhelp.cz/
http://www.sdruzenimeta.cz/
http://www.nspku.cz/
http://www.hae-imuno.cz/
http://www.os-metodej.cz/
http://www.mygra.cz/
http://www.prader-willi.cz/
http://www.gaucherova-choroba.cz/
http://www.parentproject.cz/
http://www.rett-cz.com/
http://www.sdruzeni-mds.cz/
http://www.c-m-t.cz/
http://www.mukopoly.cz/

Jméno: Katefina, V&k: 35 let, Mistopredsedkyné CAVO

Onemocnéni: Gaucherova choroba - V lidském téle chybi enzym, ktery je odpovédny za Stépeni jedné ze slozek

bunécnych membran. Tuto latku, slouceninu tuku a cukru, ktera neni rozStépena, neumi organismus zpracovat, a |
proto se hromadi v burikach, coz poprvé popsal Phillipe Gaucher (odtud nazev nemoci). ) N

-

Jako mala jsme trpéla castymi bolestmi
bricha, modrinami, krvacenim z nosu
nebo problémy s mocovymi cestami.
Podle Iékard byla na viné pouze
chudokrevnost.

wad

Zména nastala v patnacti. Byla jsem

a k hubena a méla jsem obrovské bficho.
\ ' R - Vypadala jsem jako téhotna. Tatka na to pi4
. . .
1 » G

upozornil Iékare. Prislo se na to, Ze mam B
3 zvétSenou slezinu a jatra. Prvni diagndza ‘

SOLICE byla leukémie. Alespon vSechny priznaky

(ﬁ Y) g tomu tenkrat smérovaly. Byly to hrozné
1 . dny, porad po nemocnicich.

Nakonec mi byla
diagnostikovana Gaucherova
choroba. Uginn4 Ié¢ba
neexistovala. Pouze mé
sledovali a kazdého pul roku se
z vysetreni zjistilo, ze se mUj
stav zhorsil.

_——

AZ na dospélém oddéleni mi natvrdo
rekli, Zze tu za pll roku nemusim byt,
pokud mi nevezmou slezinu nebo |
pokud se nedostanu k podplirné 1écbé. |
Tu vsak pojistovny nehradily. Byl to pro
mé Sok. Nakonec jsem byla pfijata do |
nemochice na odebrani sleziny.
Nastésti byl schvélen podplrny Iék a
pojistovny ho zacaly hradit. To byla pro
Dostavam infuze s chybéjicim enzymem mé ta nejvétsi dleva.
kazdych 14 dni. Moje nemoc neni
vylécitelnd ale Iécitelnd. Moje télo se
dalo dohromady a dnes jsem mamou
dvou klukd.

e — ~

Mym konickem je vytrvalostni béh
nebo triatlon. Proto jsem se rozhodla
béZet na Praiském mezinarodnim
maratonu. NebéZela jsem jen za sebe.
Chtéla jsem upozornit na nas, ktefi svij
Zivot Zijeme se vzacnym onemocnénim.

\ &
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Adresa a dalsi kontakty na Ceskou asociaci pro vzdcnd onemocnéni:

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Kudrnova 22/95

150 06 Praha 5

mobil: + 420 774 151 290

e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz

WWW.Vzacna-onemocneni.cz

IC: 227482 70

Bankovni spojeni: Ceska spofitelna, Vitézné nam. 9, Praha 6, ¢.U. 2830972369/0800


http://www.vzacna-onemocneni.cz/

