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SLOVO UVODEM

Vizeni pritelé, kolegové a podporovatelé,

CAVO v roce 2021 pokracovalo statecné ve svych akti-
vitdch, které se z vétsi ¢dsti posunuly do virtudlniho pro-
stfedi. Jiz druhym rokem v tomto modu jsme ochuzeni
o osobni setkdvani a jedndni nazivo, jakkoliv vyhodné on-
line prostiedi Casto spatfujeme. Bezpedi a zdravi md ale
prednost, a tak jsme nase aktivity pfizpuisobili a pokraco-
vali v nadi praci.

Dlouhodoby projekt vzdélavini budoucich lékaft tuto
dobu pfezil v online podobg, coz velmi oceniujeme a dé-
kujeme nasim odbornikim a zdstupcim pacientskych or-
ganizaci za vynaloZené usili. Nase help linka nepfetrzité
poskytovala poradenstvi, v této dobé se ukdzala byt zv1dst
potfebnou a pocty dotazii opét narostly.

Den vzacnych onemocnéni osvitil Prahu a jind mésta a ve
virtudlnim prostfedi probihaly akce na zvyseni povédomi
o nasi problematice. I to jsme vSichni distojné zvladli.

Hlavnim milnikem bylo v§ak vyvrcholeni nasi pacient-
ské advokacie pfi prosazovini schvéleni novely zikona
¢. 48/1997 o vefejném zdravotnim pojisténi, kterd obsa-
hovala navrh nového postupu schvalovini thrady 1éka
na vzdcnd onemocnéni, s unikdtnim zapojenim pacienti
a odbornikd. Nase snahy vyvrcholily jednomyslnym
schvilenim této novely 14. zafi 2021, téméf tésné pred
volbami do Parlamentu. PFisti rok ndm teprve ukaze, jak
bude fungovat praxe.

Dalsim dilezitym milnikem bylo odsouhlaseni Evropské
komise o rozsifeni zapojeni do Evropskych siti pro vzic-
nd onemocnéni prostiednictvim dal$ich ¢eskych pracovist
pro vzdcnd onemocnéni ze 17 na 22 ERNu. Nové vznik-
14 Nérodni sit vysoce specializovanych center pro vzic-
nd onemocnéni, jez nyni zapojuje celkem 54 pracovist
v rimci 8 poskytovatelti zdravotni péée byla také zako-
tvena v zikoné ¢ 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbéch,
s G¢innosti od roku 2022.
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Tyto dvé systémové zmény znamenaji pro nasi komunitu
mnoho a pfedstavuji dalsi stavebni kameny pro vytvafeni
kvalitniho systému péce o vzdcné pacienty u nds.

S vizi prosazeni problematiky vzicnych onemocnéni jako
priority nadchézejictho eského piedsednictvi jsme jiz
v tomto roce podnikali potfebné kroky na ministerstvu
zdravotnictvi ve spoluprici se zastiesujici pacientskou or-
ganizaci Eurordis.

N3s prizkum o drovni povédomi o vzécnych onemocné-
nich zvefejnény na pocitku roku 2021 ukizal, Ze se opét
o néco zlepsilo povédomi u laické i odborné vefejnosti
v oblasti vzdcnych onemocnéni. Znamend to tedy pro nds,
Ze nade snazeni md pozadovany efekt.

Nase price je nerozluéné propojena s nasimi odborniky
na vzicnd onemocnéni, ktefi ndm poskytuji velkou pod-
poru. Jsme jim za to velmi vdééni. Pomahaji ndm uskuteé-
fiovat nase poslani. Bez nich by to nebylo mozné!

Dékujeme i viem podporovatelim a sponzorim, ktefi
ndm nai praci umoziiuji realizovat podle nasich pfedstav.

Réda bych zde i podékovala kolegim v CAVO za skvélou
spoluprici, za podporu a vzdjemnou divéru. Bez jejich
osobniho nasazeni bychom nebyli tam, kde nyni jsme.

Dékuji Vam viem a pieji, abychom ten ndsledujici rok
zvlddli spole¢né co nejlépe.

Za tym CAVO Anna Arellanesova, predsedkyné

o
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POSLANI CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI (CAV0)

Nasim poslinim je sdruzovat organizace pacienti se vzdcnym onemocnénim
i jednotlivé pacienty, zastupovat je a prosazovat jejich zdjmy a posilovat povédomi
o specifické problematice vzicnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi,
predstaviteli neziskovych, statnich i mezinirodnich instituci i vefejnosti.

GINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENI POSLANI

* posilovat povédomi vefejnosti, pfedstaviteld neziskovych, stitnich i mezindrodnich instituci o problematice
vzdcnych onemocnéni

* podporovat svou ¢innosti organizace pacientt se vzicnym onemocnénim, prosazovat zdjmy pacientl se vzac-
nym onemocnénim

* zlepSovat pfistup k informacim, diagnostice, 1é¢bé i dal$im zdravotnim sluzbdm pro pacienty se vzidcnym one-
mocnénim

* podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzdcnych onemocnéni, zlepSovat kvalitu Zivota pacienti se
vzdcnym onemocnénim skrze vzdélavani a dalsi formy podpory

* zastupovat zdjmy pacientd se vzicnym onemocnénim za CR na mezindrodni drovni

STRATEGIE GAVO: ZADNY PACIENT NESMi ZUSTAT OPOMENUT

Jednim z hlavnich cild nasi dlouhodobé strategie je zajistit, aby Zadny vzdcny pacient nezistal opomenut. Chee-
me nastavit takovy systém, aby se kazdy pacient se vzicnym onemocnénim dostal ke spravné diagnéze, péci
a dostupné 1écbé. To v soucasné dob¢ bohuzel zatim neni samozfejmé. Ale pracujeme na tom postupné. V roce
2021 se ndm podatilo prosadit nékteré systémové kroky, které budou mit velky vyznam v dostupnosti péce i lécby
pro pacienty se vzicnym onemocnénim.

Pro nasi ¢innost jsme si vyty¢ili ¢tyfi hlavni strategické pilife, na kterych naSe ¢innost stoji a které rozvijime.
To ndm umoziiuje v ro¢nich periodich postupné realizovat jednotlivé projekty a cile.

CLENSTVIV CAVO

CAVO sdruzuje organizace pacientii se vzdcnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
Ke 31. 12. 2021 méla 42 ¢lenskych organizaci a daldich 111 individudlnich ¢lent, ktefi celkem zastupovali

94 vzicnych diagnéz.

Onemocnéni je povazovino za vzacné, pokud postihuje
méné nez pét z deseti tisic obyvatel.

Clenem CAVO se mize stit pacientska organizace, kterd sdruzuje a zastupuje zdjmy pacientii se vzcnym one-
mocnénim nebo jejich rodiny. Clenem se muze stit i jednotlivec se vzicnym onemocnénim, pokud pro jeho one-
mocnéni neexistuje pacientskd organizace. O piijeti rozhoduje Rada CAVO hlasovinim. Clenstvi je bezplatné.
Prihlasku Ize stihnout na webu na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nés/Clenstvi v CAVO.
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@5 ZAKLADNI PILIRE STRATEGIE CAVO

PILIR 3

=i

PILIR 1

@

@)

VYZKUM
A INOVACE

TVORBA
ZDRAVOTNI POLITIKY

SERVIS
PRO PACIENTY

VZDELAVANI

Pilii 1 — Participace na tvorbé zdravotni politiky

Snahou CAVO je podilet se na tvorbé zdravotni politiky, na vzniku i napliiovani strategickych dokumentt, na
Upravé a tvorbé legislativy v zdjmu zkvalitnéni péce a 1écby o pacienty se vzdcnym onemocnénim. Aktivné se
ucastnime v Pacientské rad€ i pracovnich skupindch ministerstva zdravotnictvi, ministerstva price a socidlnich
véci, prosazujeme podnéty nasich ¢lend a aplikujeme zkusenosti a doporuceni organizace EURORIDS do nasich
podminek. Nasim cilem je zajistit nastaveni a legislativni zakotveni ucelené péce a piistupu k 1é¢bé pro vsechny
pacienty se vzdcnymi onemocnénimi a také vytvofeni a rozvoj narodni sité specializovanych pracovist, kde bude
poskytovina a koordinovana ucelend péce véem témto pacientim véetné téch, jejichz diagnéza je velmi vzdcnd
nebo ani neni pojmenovéna.

Pilif 2 - Servis pro pacienty

CAVO poskytuje sluzby urcené pacientim. Provozuje a usiluje o dalsi rozvoj help linky, rozvoj projektu véasnd
diagnostika vzdcnych onemocnéni, zajistuje koordinaéni sluzby a poradenstvi pro ¢leny, usiluje o dalsi rozvoj
spoluprace a vzdjemné komunikace mezi nasimi ¢leny, rozvoj edukativnich projektii (napf. vzacni.cz). CAVO
také podporuje vznik novych pacientskych organizaci a poskytuje podporu pro zalinajici spolky zaméfené na
jednotlivé vzicné diagnézy.

Pilit 3 - Vzdélavini

Aktivity CAVO v této oblasti jsou zaméfené na vzdélavani odborné vefejnosti (medikd, odborného personalu
i 1ékai) a vzdélavani pacientt. DileZitou roli ma a bude mit nadéle zvySovini povédomi o vzdcnych onemocné-
nich, ale téZ o piinosech inovativni 1é¢by a vlivu péce a 1écby na kvalitu Zivota pacientd. CAVO se podili nebo re-
alizuje semindre, pfedndsky, vytvdii odborné materiily, realizuje osvétové aktivity a cilené kampané pro vefejnost.
Nasim dlouhodobym cilem je pak ustanovit specidlni edukacéni centrum zaméfené na VO.

Pilii 4 - Vyzkum a inovace

Vzhledem k charakteru vétSiny vzdcnych onemocnéni je zlepSovini situace pacientt vzdy spojeno s inovacemi,
vyzkumem a novymi poznatky. Usilujeme o to, abychom dosahli vétsiho vlivu na vyzkum, realizaci klinickych
studii a aktivity, které umozni zapojeni nasich pacientd. Snazime se také realizovat specificky zaméfené pri-
zkumy a systematicky mapovat potieby pacientd se vzicnymi onemocnénimi.
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SEZNAM CLENU

k31.12.2021

PACIENTSKE ORGANIZACE

* ALSA, zs.

+ ANGELMAN CZ, spolek

* Asociace genové terapie, z.s.

* Asociace muskuldrnich dystrofiki
vCR,zs.

* Asociace rodici a piitel
zdravotné postizenych déti v CR,
z.s., klub Be Treacher-Collins

« ATOS, z.s.

* AVminority, z.s.

+ DEBRA CR, z..

* Diagnéza MDS

* Diagnéza FH, z.s.

- DIAGNOZA
NARKOLEPSIE z.s.

* Dystonie-rodina spolu, z.s.

* Ehlers — Danlostiv syndrom a
syndrom hypermobility, z.s.

* HAE Junior z.s.

* Klub nemocnych cystickou
fibrézou, z.s.

Klub pacientti mnohocetny
myelom, z.s.

KOLPINGOVA RODINA
SMECNO

Kongenévus CZ-SK, z.s.
LYMFOM HELP, z.s.
META-spolek pacientti se
stfddavymi onemocnénimi, z.s.
METODE] zs.
MYGRA-CZ, zs.

Niérodni sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s.

NEFROHEMA, o.p.s.
Obcanské sdruzeni
Imunodeficitnich pacientt
HAE /AAE

Obcanské sdruzeni rodic

déti a dospélych postizenych
Gaucherovou chorobou
Pale¢ek-spole¢nost lidi malého
vzrastu

PARENT PROJECT, z.s.
PRADER-WILLI, z.s.

Rett Community, z.s.

Revma Liga Ceské republika, z.s.
Sdruzeni pacienti s plicni
hypertenzi z.s.

SMAdi, z.s.

Spole¢nost C-M-T, z.s.
Spolecnost pro
mukopolysacharidosu, z.s.
Spole¢nost Parkinson, z.s.

Spolek Ichtyéza, spolek

Spolek pro Atypické parkinsonské
syndromy (APS). z.s.

Spolek pro podporu lidi s
Rubinstein-Taybi syndromem, z. s
Tarlovova cysta, z.s.
Willik-spolek pro Williamsav
syndrom, z.s.

Zivot bez stieva, z.s.

CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2021 @



GLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJICI NASLEDUJICI DIAGNOZY

Adrenoleukodystrofie (ALD)
Agamaglobulinémie
Aicardi-Goutiéres syndrom
Alportav syndrom

ALS

Alstromiv syndrom
Amyloidéza

AHUS

Atypicky HUS (aHUS)
Arnold-Chiari malformace
Arteriovenézni malformace hlavy
a krku (AVM)

Atrézie jicnu

ATTRV122I amyloidéza
(Transthyretin-vézand familidrni
amyloidni kardiomyopatie);
ATTR-CM

Autoimunitni polyendokrinni
(polyglanduldrni) syndrom
Barthav syndrom

Bartteriv syndrom-typ 1
Castlemanova choroba
Centronuclear myopathy
CIDP-chronick4 zanétliva
demyeliza¢ni polyneuropatie
Crouzoniv syndrom

DDX3X

Desmin storage myopathy
Diabetes insipidus, nefrogenni
forma

Dysautonomie; IST; POTS
Dystonie

Dystonia muscularum deformans
Ektopie ¢ocek a zornic
oboustranné, ADAMTSIL4
Familidrni fokalni epilepsie

s varibialnimi lozisky

Familidrni sttedomoiskd horecka
Familidrni parkinsonskd demence
FAP

Fenylketonurie a jind vzicnd
dédi¢.metabolic.onemoc.
Fibrézni dysplazie

Fraserav syndrom

Geneticka vada SETDS5
Genetické metabolické
mitochondridlni onemocnéni
Hereditarni spastickd paraparéza
(HSP)

Homozygotni forma familidrni
hypercholesterolémie
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HSCR (MSCR)
Hyperimunoglobulinemie D

s periodickou horeckou / Deficit
mevalondtkinazy
Hypofosfatemicka rachitida (X —
vézand hypofosfatemicka kfivice)
Charcot-marie-tooth choroba
Chromozomovi aberace
Christiansondv-Fourieho
syndrom, SLC9A6CRMO
(chronicka rekurentni
multifokalni ostemyelitida),
Chiariho malformace I.typu
Invertovana duplikace s deleci

v oblasti kritkého raménka
chromozomu 8
Klippeliiv-Trenaunaytav syndrom
Kongenitaln{ svalova dystrofie
Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia
teleagniectasia

Systémovy lupus
Lambert-Eaton myasthenic
syndrom

Loeys-Dietz syndrom
Lymfangiom
Lymfangioleiomyomat6za
Marfaniv syndrom
Mayer-Rokitansky-Kustner-
Hauseruv syndrom
McCune-Albright syndrome
Metafyzirni Chondrodysplazie
typu Jansen — vzdcné onemocnéni
kosti

Mikrocefalické primordilni
trpaslictvi, Alazamiho typ
Moebitv syndrom

Neurcena epilepticka
encefalopatie s casnym néstupem
(neuré¢end EOEE)
Neurofibromatéza
Neurofibromatosa 2 typu
Neurofibromatéza NF1
(Recklinhausenova choroba)
Parcidlni delece dlouhého
raménka chromozomu 4
(4Q34,1-Q35,2)
Parra-Romberg Syndrome
Peutz-Jeghersiv syndrom
Phelan McDermid Syndrom
Primdrni bilidrni cirhéza /
cholangitida

Primarni cilidrni dyskineze
Relabujici polychondritida
(Relapsing Polychondritis)
Refsumova nemoc

Sarkoidéza II. stupné
Sjorgreniv syndrom
Spinocerebelldrni ataxie 21
Spondyloepifyzirni dysplazie
—vrozena

Sticklertav sydrom

Suspektni mitochodridlni
myopatie

Syndrom fragilniho X
chromozomu

Syndrom dlouhého QT intervalu
Syndrom Ellis van Creveld
Syndrom fragilniho X
chromozomu

Syndrom Joubertové

Syndrom KAT6A

Syndrom Syngap 1

Syndrom vrozenych vad mozku,
muskuloskeletilnich abnormalit,
facidlniho dysmorfismu

a intelektové nedostatecnosti
(ZTTK syndrom)

Syndrom zahrnujici megacystis,
mikrokolon a hypoperistaltiku
sttev (MMIHS, Berdontiv
syndrom)

Syringomyelie

Tetrasomie X chromozomu
Tetrasomie 18p

Trombotickd trombocytopenicka
purpura

Vitamino rezistentni rachitida

* Wilsonova nemoc

¢

Zakladatelé

Esociace \genové terapie, z.s. Lenka a Rado se synem Oliverem




CINNOST V ROCE 2021

$2 1. AKTIVITY A PROJEKTY CAVO V ROCE 2021

VZDELAVANi STUDENTU 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH NA SKOLACH

Vzdélavini medika ve spoluprici s 2. 1ékaiskou fakultou
UK a FN Motol probihalo v obou semestrech roku 2021.
Vyuka pokracovala stile distancné pies aplikaci Zoom.
Podafilo se nim realizovat 26 semindft. Ohlasy na vsech-
ny semindfe byly velmi pozitivni. V§em zucastnénym dé-
kujeme za aktivni a kreativni spolupréci.

Predstavené diagnézy zarok 2021 ] Pocet piednasek

Svalova dystrofie DMD/BMD

Kabuki syndrom

Williamstiv syndrom

SMA

Vzicni forma autismu

Jouberttv syndrom

Stickleriv syndrom

Celkem prednasek 26
Celkem diagnéz 7

HELP LINKA

Ve spoluprici s Ndrodnim koordinaénim centrem pro

IH H | J;U.lml

vzicnd onemocnéni (NKCVO) pii Ustavu biologie a 1é-
katské genetiky ve FN Motol jsme i v roce 2021 pro-
vozovali nadi help linku (help@vzacna-onemocneni.cz).
Sluzba je urCena jak pacientim, tak i lékafim prvniho
kontaktu. Obraceji se na nas lidé, ktefi nemohou dojit ke
spravné diagnéze, pacienti hledajici odpovidajici pédi, ale
téZ pacienti, ktefi cht&ji navdzat kontakt s lidmi se stejnou
diagnézou.

Nasim zdmérem je provizet pacienty, ktef{ nas kontakto-
vali prostfednictvim help linky, i po vyfeseni jejich prvot-
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ni potfeby. Usilujeme o to, aby jim byla stanovena spravni
diagnéza a ndsledné pomahame zajistit odpovidajici péci.

V roce 2021 jsme prostfednictvim help linky vytesili 125
dotazu tykajicich se vzdcnych onemocnéni a dile 67 pro-
stfednictvim telefonniho poradenstvi Celkem jsme tedy
zaznamenali 192 dotazi.

Koordindtorka je za nékolik let praxe velmi zkusen4, pro-
§la fadou kurzi krizové intervence, a tak jiz je schopna
fesit fadu dotaz napfimo. Ty nyni ve statistice ozna-
Cujeme jako bézné (kdy neni tfeba dotaz konzultovat
s odborniky). Vétsina dotazi je viak hlubsiho charakteru
a vyzaduje konzultace s 1ékafi (odborny tym 10 experti)
a téZ vyzaduje udrzovat komunikaci s dotazovanym né-
kolik tydnd. Dotazy podle charakteru fadime do skupin.
V roce 2021 se na nds obracelo nejvice dotazateld o po-
moc se stanovenim diagnézy (40 %).

Typ dotazu na help-lince (v %) v roce 2021

Statistika help-linky

Odborny tym 125

Bé&zné 67
Celkem 192

B dotazy lékatu

[ | dotazy k stanoveni
diagnézy

B hleds péce nebo lékate

B hleds kontakt na jiné
pacienty
ostatni (socidlni
problémy, psycholog)

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI
28.2. 2021

Tento rok jsme slavili Den vzdcnych onemocnéni
28. unora. Realizovali jsme komunikaéni kampari a rov-
néz nasi clenové se svymi aktivitami vyznamné zapojili do
zvy$ovani povédomi o vzdcnych onemocnénich.

Smyslem této akce je ukdzat §iroké vefejnosti i tém, kdo
se podileji na rozhodovini o otizkich zdravotni a socidlni
péce, co vzacnd onemocnéni jsou a co znamenaji pro zivot
pacientd.

Tuto akei koordinuje na mezindrodni drovni EURORDIS.
V jednotlivych zemich se na ni podileji pacientskd sdru-
Zeni i jejich ndrodni zastfesujici asociace.

V roce 2021 jsme se pfidali k plinovanému celosvétovému
osvétleni vyznamnych budov na podporu Dne vzicnych
onemocnéni. Podafilo se ndm rozsvitit v Praze Tand&ici
dtim, Petfinskou rozhlednu, Ministerstvo zdravotnictvi
a budovu FEL CVUT u Vitézného namésti. Lidé vyjad-

fovali podporu svymi fotografiemi a sdilenim nasvicenych

budov na socidlnich sitich.

INFORMACNI KAMPAN
,SPOLECNE ZA LEPS PECI

Letosni kampani ke Dni vzécnych onemocnéni jsme
chtéli upozornit na problematiku pfistupu pacientd se
vzdcnym onemocnénim k péci a 1éc¢bé. Kampan vychize-
la z materidld pfipravenych organizaci EURORDIS, ale
pro nase podminky jsme ji uzpusobili. Na Den vzdcnych
onemocnéni jsme téz vydali specidl Zpravodaje CAVO
a realizovali obsiahlou PR komunikaé¢ni kampan. Cilem
kampané bylo podpofit nase dlouholeté snahy o vytvo-
feni ndrodni sité center pro vzdcnd onemocnéni, zlepsit
piistup pacientd se vzicnym onemocnénim k péci a 1é¢bé.

Nis slogan v roce 2021 byl:

SPOLECNE ZA LEPSI PECI!

Zikladni sdéleni kampané:

* Lidi, ktefi Ziji s n&jakym vzdcnym onemocnénimi je
v populaci vice nez 5 %

+ V Ceské republice odhadujeme pocet pacientti na 500
tisic, v Evropé 30 miliont a celosvétové az 300 miliéna

* Vzicni pacienti potiebuji
- Znit spravnou diagnézu vcas
- Mit pfistup k ucelené péci a 1é¢bé

* Proto je zapotiebi, aby vznikla sit vysoce specializova-
nych center pro vzicnd onemocnéni, ktera bude aktivné
spolupracovat se zahrani¢nimi centry v rdmci Evrop-
skych referen¢nich siti

Informacni kampan byla dspésnd, a to i diky zapoje-
ni provozovateld vyznamnych budov osvétlenim fasid
v barvdch rizové, svétle modré a svétle zelené, v barvich
tohoto dne. Podékoviani si zaslouzi také vsichni ti, kdo
svoji podporu vyjadrili pfes socidlni sité sdilenim svych
fotografii.
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PROJEKT VZACNI.CZ

Projekt vzacni.cz prosel v roce 2021 modernizaci. Rozsi-
fil se zabér poskytovanych informaci, zavedli jsme nové
sekce zpriav a komentdft vyznamnych udélosti v oblasti
vzdcnych onemocnéni, zavedli jsme nové typy rozhovori
s odborniky. Web téZ prosel redesignem. Je nyni mnohem
vyraznéjsi a uzivatelsky pifjemné;jsi.

Cilem projektu je zlepsit situaci pacientd s VO skrze po-
skytovéni ovéfenych informaci na webu vzacni.cz. Dal-
§f média Casto obsah pfebiraji, nebot web vzacni.cz byl
zafazen do klasického monitoringu zdravotnické proble-
matiky. Web je urCen jak pacientim, ktefi na ném mohou
nalézt informace nebo inspiraci pro fedeni své situace, tak

v:a'cnl' PRIBEHY - ZPRAVY DIAGNOZY ROZHOVORY

O zivoté se vzachymi onemocnénimi

odbornikam, ktef{ uvidi problematiku vzdcnych onemoc-
néni z pohledu pacienta.Pomoci piibéht konkrétnich
lidi ukazujeme problematiku jednotlivych onemocnéni
i témata spole¢nd véem vzdcnym onemocnénim. K dané
diagnéze lze na webové strince najit kazuistiku a popis
onemocnéni dle Orphanetu (orpha.net) nebo jinych od-
bornych informacnich zdroji. Souéisti jsou odkazy na
pacientské stranky nebo weby vénujici se dané diagnéze,
novinky ze svéta vzdcnych onemocnéni a dal§i uzite¢né
odkazy. Diraz klademe na kvalitu poskytovanych infor-
maci a odkazy na zdroje. Pravé zavedeni novych rubrik
a typt cldnka piispéje k dalsimu zvySovini povédomi
o problematice vzicnych onemocnéni.

Web provozuje Ceska asaciace pro
vzdcnd onemocnéni

[£]
== ) R
Na navstévé norského Frambu: Nesmifite se s diagnozou, ale

pochopeni, kontext a motivace

naudite se s ni zit: Kabuki syndrom
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KOMUNIKACE SE CLENY A VEREJNOSTI

Zpravodaj CAVO

V prabéhu roku 2021 jsme vydali dvé &isla Zpravodaje
v ndkladu nékolika tisic vytiska, které jsme distribuova-
li mezi své ¢leny, spolupracovniky, stitni spravu a zdra-
votnické pracovniky. Stejné jako v roce 2020 jsme jeden
z nich vydali jako Specidl, ktery vypravi pfibéhy nasich
pacientl. Chtéli jsme vSak pfipomenout vyznamnou roli
viech, ktefi pacientim, jejim pecovatelim a rodindm
pomihaji. Jde nejen o 1ékafe, ale téZ o osobni asisten-
ty, ucitele ve $koldch, fyzioterapeuty, pracovniky ran-
né péce, pracovniky center provizeni paliativnich tymi
i pacientskych organizaci. Téch lidi je hodné a je dulezité
predstavovat a vysvétlovat, jak je pro pacienta se vzicnym
onemocnénim dilezitd vzdjemnd souhra takového kom-
plexniho tymu. Jsme totiZ pfesvédceni, Ze pravé tito lidé
pfispivaji k usnadnéni Zivota nasich pacientd. Pfibéhy né-
kolika pacientd a jejich tymu, které jim pomdhaji mély
velmi vysoky a pozitivni ohlas.

G0 PAINESE VZNIKAUICI SIT CENTER PRO VZACNA DNEMOCNEN?
JAK SE ZAPOJ PACIENTI DO HODNOCEN] NOVYCH LEKD?

'BUDEME MIT NOVOU NARDONI STRATEG PRO VZACNA ONEMOCNEN!
PHEESTAVIEME: SPOLEK PRO LIDI S“!NSI'E\II—TLI’IISWMMH

0 \Kl'.ll SE _Myﬁ"

NOUT

orphanet 2% orphanet

Cavonoviny

Jednou mési¢né zasilime nagim ¢lentim Cavonoviny. Jde
o souhrn nejdilezitéjsich informaci a udélosti za dany
mésic v oblasti vzicnych onemocnéni a zdravotni politiky.

Web a Facebook CAVO

V roce 2021 jsme byli velmi aktivni na nadem webu
i facebookovych strankdch. Zvefejiiovali jsme pfibéhy na-
Sich pacientt, aktuality z domova i zahraniéf i informace
o Ucasti nasich ¢lent na akcich. Velmi nds t&§i, Ze nase
facebookové stranky zaznamendvaji stdly ndrist ndvstév-
nosti i sdileni.

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE
A NEDIAGNOSTIKOVANE

/) platforma
ultra-vzaceni 3
nediagnostikovani

V roce 2021 jsme zalozili Platformu Ultra — vzdcnych
a nediagnostikovanych pacienti . V Ceské republice exi-
stuje mnoho lidi s ultra-vzdcnym genetickym onemoc-
nénim (UVGO) a také i, ktefi na svoji diagnézu teprve
Cekaji. Ultra-vzdcni byvaji ¢asto jedini s danym onemoc-
nénim v Ceské republice, jsou Casto mimo systém péce,
maji problém sehnat o svém onemocnéni informace
a odborniky, ktefi by jejich diagnézu znali a uméli jim
s 1é&bou pomoci. Tito lidé a jejich rodiny se tak dostdvaji
do svizelnych situaci pfi hledani efektivni pomoci a pod-
pofe. a tato iniciativa by jim méla pomoci zlepsit situaci.
CAVO nabizi ¢lenstvi lidem s ultra-vzdcnym onemocné-
nim, protoZe si uvédomuje, Ze neni mozné zaklddat vlast-
ni pacientskou organizaci, jste-1i jedini.

Cilem tohoto projektu je zlepsit situaci pacientd s ultra-
-vzdcnym genetickym onemocnénim (UVGO) a pacien-
ti s nediagnostikovanym vzicnym onemocnénim (napf‘.
tzv. SWAN) a to zalozenim ,diskusni platformy ultra-
-vzicnych® pod CAVO, kde budou moxci tito individudlni
pacienti sdilet své problémy a hledat spole¢na témata pro
advokacni ¢innost. Nadim pfanim je téz predstavit a po-
stupné rozvijet komunitu rodin déti postizenych UVGO
/ dosud nediagnostikovanym genetickym onemocnénim
(SWAN). Platforma bude zajistovat a rozvijet poskytova-
ni j vysoce kvalitnich informaci a sluzeb pro rodiny déti
postizenych UVGO / dosud nediagnostikovanym gene-
tickym onemocnénim, zvySovat povédomi odborné i laic-
ké vefejnosti o UVGO a SWAN a jedineénych vyzvich,

kterym &eli postizené osoby a jejich rodiny.

Prvni setkdni této platformy se uskutecnilo 16. ffjna 2021.
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$2 I1. KONFERENCE A SEMINARE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH, ZDRAVOTN POLITIKA

KONFERENCE GLENU CAVO

Dne 13.11. 2021 se uskuteénila Konference CAVO spo-
jend se setkdnim ¢lentd. Vzhledem k protiepidemickym
opatfenim se i tento rok konala on-line. Akce se vydafila
jak po technické strince, tak i obsahové. Véfime, Ze byla

pro nage ¢leny zajimavi.

0000000BG000G00’

EVROPSKA KONFERENCE — RARE 2030
FINAL CONFERENCE

Zavéry projektu Rare 2030, jehoz cilem je navrzeni no-
vych Doporudeni pro vzicnd onemocnéni na dalsi 1éta,
byly pfedstaveny na Evropské konferenci Rare 2030. Ta
se konala on-line 23. 2. 2021. V zivéru konference pro-
mluvil pan ministr Blatny, a také pani europoslankyné
Katefina Koneénd a na§ odborny garant, pan prof. Mi-
lan Macek. Byly zde pfedstaveny navrhy doporudeni pro
EK, které by méla Ceska republika prosadit v ramci svého
predsednictvi v roce 2022.

UCAST NA CINNOSTI EURORDIS

Organizace EURORDIS zastfesuje ¢innost pacientskych
organizaci zaméfenych na vzicnd onemocnéni v Evropé.
EURORDIS usiluje o zlepSovini postaveni a 1é¢by paci-
entll se vzdcnym onemocnim na Evropské a celosvétové
trovni a sdruzuje 962 organizaci ze 72 zemi svéta. CAVO
je jejim ¢lenem od svého zalozZeni.

V leto$nim roce byla Anna Arellanesovd, predsedkyné
CAVO, zvolena &lenkou rady EURORDIS, jejim zvole-
nim, spolu s bliZicim se ¢eskym predsednictvim EU, ndm
dava ptilezitost vyrazné se podilet na tvorbé evropské po-
litiky v oblasti vzacnych onemocnéni.
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V roce 2021 jsme se také zucastnili nékolika on-line
vzdélavacich semindifa EURORDIS a podileli se na ¢in-
nosti pracovnich skupin zaméfenych na pfipravu Dne
vzécnych onemocnéni.

22. 3. 2021 probéhlo prvni setkdni nové pracovni sku-
piny Eurordisu Connecting patients to ERNs, zdstupce
CAVO je &enem, pfipravili jsme seznam nasich &ent
k propojeni na dané ERNy.

EURORDIS BLACK PEARL AWARDS

Udélovéni Cen ¢&erné perly Eurordisu (Eurordis Black

Pearl Awards) je vzdy velka a slavnostni uddlost.

V roce 2021 byly udéleny ceny i osobnostem z Ceské re-
publiky. Ceny EURORDIS Black Pearl Awards, které se
udeéluji v anoru u prilezitosti Dne vzdcnych onemocnéni,
mocnénim spole¢né s témi, ktefi délaji vZdy néco navic,
aby zmeénili jejich Zivot. Cerni perla symbolizuje tyto
jedine¢né jednotlivce, organizace a spolecnosti, které ve
svém kazdodennim Zivoté prokazuji neuvéfitelnou kom-
binaci tvrdé price a obétavosti.

V tomto roce dostal ocenéni pan profesor Milan Macek
za jeho dlouhodoby pfinos a celozivotni nasazeni v fese-
ni potieb lidi Zijicich se vzdcnym onemocnénim v Ceské
republice a v Evropé. Oceiiuje jeho oddanost vzicnym
onemocnénim v rimci EUCERD, Evropské spole¢nosti
pro lidskou genetiku, CF Network, Orphanet a dal$ich.
Také oceriuje jeho trvalou podporu aktivit EURORDIS,
zejména ECRD a projektu Rare 2030 Foresight Project.
Cenu EURORDIS Policy Maker Award pak obdrze-
la Katefina Kone¢na ve své roli poslankyné Evropského
parlamentu, kdy poukazovala na kauzy vzicnych one-
mocnéni a odhodlané prosazovala politiku vzidcnych
onemocnéni s cilem dosdhnout lepsiho piistupu k 16¢bé
a péci pro viechny pacienty v celé Evropé.

EURORDIS LIFETIME
ACHIEVEMENT AWARD

MILAN MACEK

NARODNI STRATEGIE PRO VZACNA
ONEMOCNENI A NARODNi AKCNI PLAN
PRO VZACNA ONEMOCNENI

Dle novych pravidel nové vznikla Mezioborovd komise
pro vzicnéd onemocnéni (MEKOVO), jejiz prvni setkdni
se uskutecnilo 31. 5. 2021 online, projednavala Narodni
strategii, na jejiZ tvorbé se podilelo CAVO ve spoluprici
s odborniky na VO, na obdobi 2021-2030.

V rdmci ndrodni strategie se snazime prosadit nas dlou-
hodoby cil, aby Zadny pacient, byt by bylo jeho onemoc-
néni sebevzicnéjsi, nezistal opominut. Povazujeme za
zdsadni, aby se kazdy pacient se vzicnym onemocnénimi
dostal véas ke spravné diagnéze, odpovidajici péci podle
standardu a soucasnych poznatka lékatské védy, dostupné
1é¢bé a socidlni podpofe.

Strategie do roku 2030 by méla byt zamérena

zejména na:

* na v¢asnou diagnostiku a dostupnost adekvétni 1é¢by
vzécnych onemocnéni

* koordinaci a centralizaci efektivni péée v ndvaznosti na
zavedeni systému pfesnéjsi identifikace vzicnych one-
mocnéni v nirodnim zdravotnickém informacénim sys-
tému

* zlepSeni vzdélavani a informovanosti odborné i laické
vefejnosti

* spolupréci na ndrodni i mezindrodni Grovni

* zapojeni pacientskych organizaci

Pripravovand Narodni strategie pro vzdcnd onemocnéni
na léta 2021-2030 by méla byt plné v souladu s Dopo-
ru¢enim Rady EU z roku 2009 a dalsi evropskou legisla-
tivou, a méla by reflektovat doporuceni studie Rare 2030
a také vychdzet ze strategie Zdravi 2030.

Vlivem pandemie a zmén na ministerstvu zdravotnic-
tvi se viak nepodafilo novou ndrodni strategii projednat
a schvalit ani v roce 2021.

CINNOST V PACIENTSKE RADE
MINISTRA ZDRAVOTNICTVI A DALSICH
PORADNICH ORGANECH

V fjnu 2017 byla ustanovena Pacientskd rada, kterd je
stdlym poradnim orginem ministra zdravotnictvi sloZe-
nym ze zastupci pacientskych organizaci. Plni konzulta¢-
ni roli: icastni se pfipominkovych fizeni, vydavd stanovis-
ka ¢ konzultuje jako zdstupce pacientd, zfizuje pracovni

skupiny a vénuje se oblasti ochrany priav a napliovini
potfeb pacienttL.

CAVO se také tcastnilo innosti pracovni skupiny mini-
sterstva zdravotnictvi pro revizi systému cen a thrad 1é¢iv,
jez pfipravovala nové znéni zikona ¢. 48/1997 Sb. o vefej-
ném zdravotnim pojisténi.

Vysledky tcasti na pracovnich skupindch ukazuji na vy-
znam zapojeni pacientll do ¢innosti ministerstva zdravot-
nictvi.

Hlavnim tématem ¢innosti v rimci poradnich orgini
v roce 2021 byla, tak jako v roce 2020, problematika pan-
demie. Pacientskd rada prosazovala a upozornovala a na
potfeby chronickych pacientid pfi o¢kovani a spolupraco-
vala s ministerstvem pfi $ifeni informaci k ockovéni proti

COVID-19.

LEGISLATIVA A PROSAZOVANI
SYSTEMOVYCH ZMEN

17. 3. 2021 se konal kulaty stiil v poslanecké snémovné,
31.3.2021 se konal Vybor pro zdravotnictvi a 27. 4. 2021
se konal kulaty stial Zdravotnického deniku na téma:

Zména zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi a do-
stupnosti inovativnich 1é¢iv

Dukladné se projednévala velkd novela zdkona ¢. 48/1997
Sb. CAVO se podilelo na piipravich téchto legislativnich
uprav. Novela zdkona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravot-
nim pojisténi byla definitivné schvilena 14.9.2021. Cla-
nek k celému priibéhu legislativniho procesu najdete na
nasem webu vzacni.cz.

Novela zikona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném
zdravotnim pojisténi

Tato novela pfind$i vyznamné zmény v nékolika oblas-
tech zdravotnictvi. My jsme se vénovali formou ndvrhi
a pfipominek predevsim feseni vstupu lé¢ivych pripravkia
pro vzicnd onemocnéni do systému thrad (§39da), které
v naem zdravotnictvi zdsadné chybi. Jde o zcela zdsad-
ni systémovou zménu, kterd umozni pacientim dostat se
dfive ke schvilené 1é¢bé. To je pii zavaznych chronickych
onemocnénich, které navic Casto rychle postupuji, zcela
zdsadni. Soucasny stav navic zatéZuje rozsihlou admi-
nistrativou lékafe i zdravotni pojistovny. Dalsi dulezitou
zménou novely je Ucast pacientd (pacientskych organizaci
dle definice) a odbornikii ve spravnim fizeni pfi posuzo-
vini a schvalovdni maximdlni ceny a podminek dhrady
lé¢ivych piipravka pro vzécnd onemocnéni.
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Novela byla pfedlozena k projednéni v Poslanecké sné-

movné jiz 2. zafi 2020 a schvalena 14. 9. 2021.

Novela zikona ¢&. 372/2011 Sb. o zdravotnich
sluzbich

U této novely jsme spolu s odborniky iniciovali a navrhli
Upravu statusu specializovanych pracovist, jez jsou ¢le-
ny Evropskych referen¢nich siti pro vzdcnd onemocnéni
(ERN). Cilem je, aby pracovistim, kterd prosla nironym
evropskym hodnocenim, mohl byt ddn status vysoce spe-
cializovaného centra také v CR. To umozni vznik pldno-
vané Ndarodni sité center pro vzdcnd onemocnéni.

V rdmci této novely jsme se téz podileli na diskusi o ko-
necné podobé definice pacientskych organizaci, kterd je
kli¢ova pro novelu zédkona ¢. 48/1997 Sb. podle niz budou
do posuzovini a rozhodovéni o dhradéch 1éka na vzdcnd
onemocnéni nové vstupovat také pacienti.

Mezioborovi komise pro vzicnd onemocnéni

(MEKOVO)

V roce 2021 jsme se i nadile podileli na ¢innosti Me-
zioborové komise pro vzdcnd onemocnéni. Prvni setkdni
v tomto roce probéhlo 31.5.2021 online. CAVO zde pre-
zentovalo ndvrh Nérodni strategie, kterou pfipravilo ve

spolupriéci s odborniky na VO.

PILOTNi PROJEKT CENTER PRO VZACNA
ONEMOCNENI — KULATY STUL

26. 2. 2021, u piilezitosti Dne vzdcnych onemocnéni
2021 poradal Zdravotnicky denik Kulaty stal za dcasti
premiéra, ministra zdravotnictvi a dalsich osobnosti. Té-
matem byla hlavné Komplexni a centrova péce o pacienty

se vzdcnymi onemocnénimi. Diskuse zahrnovala dlou-
hodobou finanéni a persondlni udrzitelnost kvality péce
o pacienty se vzdcnymi onemocnénimi (VO), veetné le-
gislativniho ukotveni center zapojenych do ERN a thrad
péce, kterou centra poskytuji. Dostupnost péce o pacienty
s VO véetné 1é¢iv a zavedeni systému komplexni sdile-
né péce. Ze strany MZ, zajisténi systematického sbéru
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a analyzy dat o poctu a spektru pacientd s VO v CR.
A v neposledni fadé VO jako jedna z priorit Pfedsednic-
tvi CR v Radé EU v roce 2022.

Pilotni projekt center pro vzdcnd onemocnéni byl spustén
ve spoluprici zdravotnich pojistoven, UZIS, odborniki
a CAVO roce 2019. Jeho cilem je zmapovat soucasny
stav pée o pacienty se vzicnym onemocnénim, zjistit
redlny pocet téchto pacientd, spocitat ndkladovost péce,
formulovat standardy péce a identifikovat pfipadné ne-
dostatky v péci o tyto pacienty.

Pilot nyni probihd ve FN Motol (vzdcnd neuromusku-
larni onemocnéni a vzicnd respiracni onemocnéni), ve
VEN v Praze (vzicni dédi¢nd metabolickd onemocnéni,
vzicné imunodeficience, autoinflamatorni a autoimunit-
ni onemocnéni) a ve FN Brno (vzdcnd hematologicka
onemocnéni).

PROSAZOVANI ZAJMU PACIENTU
\/ DOBE PANDEMIE

I v roce 2021 jsme se snazili pomdhat nasim ¢lendm
a vSem lidem se vzdcnym onemocnénim jak individudlné,
tak systémovym pfistupem.

$3 III. SPOLUPRACE S ORGANIZACEMI

SCHUZE RADY GAVO A CINNOST
PRACOVNI SKUPINY

V roce 2021 se pravidelné schize Rady CAVO i mésic-
ni setkdni na$f pracovni skupiny vétSinou konaly online.
Piesto jsme méli piilezitost se potkat i osobné, a to pfi
diskusi o vyznamnych noveldch zdkont a ndrodni strate-
gii pro vzdcnd onemocnéni na léta 2021-2030.

SPOLUPRACE V RAMCI ALIANCE PRO
INDIVIDUALIZOVANOU PODPORU

V leto$nim roce pokralovala spolupréce s Alianci pro in-
dividualizovanou podporu mnoha setkinimi.

SPOLUPRACE S NRZP

CAVO spolupofddalo s NRZP konferenci, kterd probéh-
la online 23. z4fi 2021: Vzicni onemocnéni 21. stoleti
v souvislostech.

VZACNA ONEMOCNENI
21. STOLETI 2 0
V SOUVISLOSTECH
| 21

23. ZARI 2021 ONLINE KONFERENCE
09:00 - 12:00

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, z.s
) ve spolupréaci
s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni,
pod zaititou
Ministerstva zdravotnictvi CR

$5 IV. OCAST NA MEZINARODNICH PROJEKTECH
EVROPSKE REFERENGNi SITE PRO VZACNA ONEMOCNENI

Rare2030.eu je dvoulety projekt evropské pacientské or-
ganizace EURORDIS, jehoz vystupem je vyhledovd stu-
die a doporuceni. Studie spojuje velkou skupinu pacientd,
lékatd a dalsich stakeholdert za ucelem navrzeni doporu-
Ceni, jez povedou ke zlep$eni politiky pro vzicné pacienty
v Evropé. Findlni studie a doporuceni byla pfedstavena
v unoru 2021 a nésledné doporucena Evropskému par-
lamentu.

CAVO je do projektu zapojeno jako &len panelu experti,
jez se podili na vytyCeni témat v riznych problematikdch
tykajicich se vzdcnych onemocnéni.

Projekt Rare 2030 byl zakonéen na konferenci, konané
23.2.2021. V zavéru konference promluvil pan ministr
Blatny, také pani europoslankyné Koneénd a nds odbor-
ny garant, pan prof. Macek. Byly zde pfedstaveny ndvrhy
doporuéeni pro EK, které ma Ceska republika prosadit
v rdmci svého pfedsednictvi v roce 2022.

Odkaz na n4s ¢ldnek na: vzacni.cz/rare-2030
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https://vzacni.cz/rare-2030/

#30MILLIONREASONS

Projekt #30milionreasons EURORDISU a kampan na
podporu piijeti Evropského akéniho planu pro vzécnd
onemocnéni https://www.eurordis.org/30millionreasons.
Od 1. 6. 2021 mohl kazdy v ¢eském jazyce poslat vzkaz
pani predsedkyni EK Ursule Von Leyenové s divodem
PROC je potfeba mit Evropsky akéni pldn. #30millionre-
asons #Rare2030

V Evropé zije 30 miliont lidi se vzécnou diagnézou.
Z4dni zemé viak nedokize vyzvim vzdcnych nemoci
Celit sama. Pridali jsme se proto ke spole¢né iniciativé
EURORDIS - European Rare Diseases Organisation
a sdélili jak za CAVO, tak prostfednictvim nasich cle-
nti, Evropské Komisi sviij davod, pro¢ by mél vzniknout
Evropsky akéni pldn pro vzicnd onemocnéni.

#30millionreasons
for EUrOpean
action on
rare diseases

Over 2000 stories
from across Europe

$2 V. PRUZKUM NA TEMA VZACNA ONEMOCNENI

V listopadu 2020 jsme ve spoluprici s agenturou IPSOS
realizovali priizkum ,Povédomi o vzdcnych onemoc-
nénich v bézné populaci a ,Povédomi o vzicnych one-
mocnénich mezi 1ékafi prvniho kontaktu®. V lednu 2021
jsme zvefejnili vysledky tohoto prizkumu na téma , Vzic-
ni onemocnéni 2020

Jaké informace jsme ziskali? Roste povédomi o vzéic-
nych onemocnénich mezi populaci i odbornou vefejnosti.

PREDEVSIM Z RODINY
A BLIZKEHO OKOLI

CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2021

Kazdy 5 ¢lovék ma zkusenost se vzdcnym onemocnénim,
8 % populace pak ve své rodiné. Vice jak 41 % lékaiu
prvniho kontaktu ma ve své klientele pacienty se vzic-
nym onemocnénim. Podivejte se na vysledky prazkumu
o vzécnych onemocnénich, ktery pro CAVO realizova-
la spole¢nost IPSOS v listopadu 2020 zde a na krétké

video zde.

$ V1. MEDIA

V roce 2021 jsme poskytli fadu rozhovort, podafilo se
ndm zajistit vystoupeni, reportize a zminky v TV CT,
Nova, Prima, Ceském rozhlase a dalsich médiich. Vysla
velka fada ¢ldnkd, komentdfd, citaci a zminek. Aktivné
jsme se vyjadfovali k problematice vzicnych onemocné-
ni, legislativnim ndvrhiim a zvefejniovali pfibéhy ze Zivota
¢lend /pacientd se vzdcnym onemocnéni. DileZitym ob-
dobim pro nés je vzdy Den vzicnych onemocnéni, kde
jen v tomto obdobi jsme zaznamenali pfimych 24 vystu-
pu. Nase aktivity v médiich se vzdy zaklddaji na sludnos-
ti a oteviené diskusi. Uvddime pouze ukizku nékterych

dulezitych.

(124

Téma vzicnych onemocnéni je v soucasné dobé jiz vice
vidéno a je zde patrny zdjem médii. V srpnu jsme v Ces-
ké televizi méli moznost hovofit na téma: Jak efektivnéji
pecovat o pacienty se vzdcnymi onemocnénimi? Zaznam
z Devadesatky CT24 najdete zde.

CESKY ROZHLAS DVOJKA

6.9.2021 s Annou Arellanesovou a Milanem Mackem na
CR Dvojka v Kavé o ¢tvrté - ,Na vzdcné onemocnéni
nejste sami”. Zaznam zde.

MEDIAPLANET GROUP

Kampaii ,Diagnéza vzicnd“. Na kampani jsme spolupra-
covali s vydavatelstvim Mediaplanet Group. Na stran-
kich www.info-zdravi.cz si mizete kromé témat z ob-
lasti vzdcnych onemocnéni pfedist i nas§ ¢lanek ,JESTLI
PACIENT DOSTANE KVALITNI PECI CASTO
URCUJE NAHODA®.

Anna Arellanesova predsedkyné, Ceska asociace pro vzdcnad onemocnéni

Dvojka
Cesky rozhlas
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https://www.vzacna-onemocneni.cz/media-o-vzacnych-onemocneni/pruzkumy.html
https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/221411058130811/?fbclid=IwAR06-Rz3OSatFRZyK7B8Wy8mskKyqSj4-yxO_lBptAiF4SaScDcMonHEMBE
https://dvojka.rozhlas.cz/na-vzacne-onemocneni-nejste-sami-8570485?fbclid=IwAR3f0yTGpe0hJXDf6c89d_Xlfbc0Svc6GX_4hft34_42j5Y_1X0T69Wd87E

EKONOMICKE UDAJE

$2 ZPRAVA 0 HOSPODARENI CAVO ZA ROK 2021 $2 ROZLOZENi VYNOSU CAVO V ROCE 2021

(v tisicich, %)

Naklady Skuteé¢nost 2021

Hlavnim zdrojem vynosi v roce 2021 byly provozni do-

Spotieba materidlu 36 071,00 tace stdtnich instituci (1.793 tis. K&), které tvofily 60%

Ostatn sluzby 725 576,01 ce_lliovych :/ynosu. Podil far’mace,utlclfych spolecnosti
a jejich dart byl 22 % z celkovych vynosi.

Cestovné 2 608,75

Niklady na reprezentaci 14 421.98 Kompletni téetni zavérka za rok 2021 je uvedena na na-
Sich strankich www.vzacna-onemocneni.cz, v sekci do-

Mzdové néiklady 1790 447,00 kumenty.

Zdravotni a socidlni pojisténi 410 136,00

Kurzové ztrity 183,55 B Provozni dotace 1793 000 K¢

Bankovni poplatky 670,00 B Dary farmaceutickych spole¢nosti 655 000 K¢

Pojistent 5 764,00 Dary ostatnich spole¢nosti a osob 525 000 K¢

Poskytnuté dary 10 000,00

Poskytnuté ¢lenské prispévky 10 636,36

Jiné provozni néklady 6 564,53

Niklady celkem 3013 079,18

Provozni dotace 1792 908,00
Prijaté prispévky (dary) 1092 109,00
Prijaté ptispévky (ostatni) 87 600,00
Jiné provozni vynosy 11 353,08

Hospodatsky vysledek za rok 2021 -29109,10 K¢
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PODPORUJI NAS

W Alnylam’

Alnylam Czech, s.r.o.

AstraZeneca

AstraZeneca Czech Republic s.r.o.

Deloitte.

Deloitte BPO, a.s.

U) NOVARTIS

Novartis s.r.o.

®Lékarna

Pears Health Cyber, s.r.0.

Ministerstvo Financi
e %9 Ceské republiky

Ministerstvo financi CR

MP MINISTERSTVO PRACE
SV A SOCIALNICH VECI

Ministerstvo prace a socidlnich véci CR

[~ Y MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
ﬁ T8 CESKE REPUBLIKY

Ministerstvo zdravotnictvi CR

aeba
KlleS

NADACNi FOND

Nadaéni fond ABAKUS

Utad vlady Ceské republiky

OB0

Utad viady CR

Dékujeme vSem, ktefi nasi ¢innost v roce 2021 podpofili.

@ Pfizer

Pfizer PFE, spol. s.r.0.

& mediaplanet

A CAYBON COMPANY

Mediaplanet Czech, s.r.o.

SANOFI

sanofi-aventis, s.r.o.

Takeda Pharmaceuticals Czech, s.r.o.

Daile dékujeme vem jednotliveam, ktefi nds podpofili pfimo nebo dary pfes darujme.cz.
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LIDE V CAVO

RADA CAVO

Be. Anna Arellanesovd, predsedkyné
Ing. René Bfectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikova, mistopfedsedkyné

REVIZORKA

Mgr. Alice Onderkova

KOORDINATORKA

Martina Michalova

Ceska
asociace

pro vzacnad
onemocnéni

ODBORNI GARANTI

MUDr. Katefina Kopeckova

prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDrx. Pavla Dolezalovi, CSc.
MUDr. Markéta Havlovicova
MUD:r. Renata Gaillyovd, PhD.
Prof. MUDr. Viktor Kozich, CSec.
MUDr. Marek Turnovec

MUDrx. Jana Haberlova

Prof. MUDr. Anna Sedivi

Mgr. Pavla Hodkovd

prof. MUDr. Tomds Honzik, Ph.D.

SPOLUPRACOVNICI

Vojtéch Kucera

Mgr. Alena Nagyova

Ing. Jan Mihule

Mgr. Alexandra Lammelova
Anna Zakovi- Zieglerové
Petra Suchi

Ceski asociace pro vzicnd onemocnéni, z.s. (CAVO)

Bélohorsk4 19,169 00 Praha 6

cavo@vzacna-onemocneni.cz

WWW.vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacni.cz

Tel.: 774 151 290,
& uctu: 2700441666/2010, Fio banka
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