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SLOVO UVODEM

Viazeni piitelé, kolegové a podporovatelé,

Vitejte na strankdch nadi vyrocky. Rok 2022 byl rokem
predsednickym, Ceska republika se na Sest mésici stala
zemi, kterd v jeho druhé poloviné piedsedala Radé¢ EU,
a protoze jsme jiz v piedeslych letech spole¢né s Eurordi-
sem pracovali na tom, aby se problematika vzdcnych one-
mocnéni dostala do zdravotnickych priorit ¢eského pred-
sednictvi, tato snaha se ndm nakonec vyplatila a cely rok
jsme se kromé nasich stilych projektd vénovali spolecné
s nasimi odborniky pfipravim a realizaci akei, které mély
za cil posunout se na evropské Urovni v feeni soucasné
situace v oblasti vzacnych onemocnéni. Co a jak se ndm to
podafilo se dozvite dile ve zpravé.

Diky nové schvilené “tfeti cesté” pro schvalovdni thrad
1ékd na vzdcnd onemocnéni z vefejného zdravotniho po-
jistén{ vznikla pro nis v CAVO novi agenda, na kterou
jsme se jiz pilné v minulych letech pfipravovali. Pacienti
se totiz diky této legislativni novele Gcastni posuzovini
a rozhodovini v rdmci spravniho fizeni. Zacali jsme pfi-
pravovat vyjadieni pacientské organizace k posuzovanému
ptipravku. Jsme velmi py$ni na to, Ze jsme se zicastnili
zatim kazdého fizeni tam, kde pro danou diagnézu nee-
xistuje pacientskd organizace. Za cely rok 2022 bylo po-
ddno touto cestou 17 Zidosti, jedno fizeni jiz bylo plné
ukoncéeno a drzitel obdrzel Ghradu.

V bfeznu jsme také rozjeli novy dvoulety projekt , Edukac-
ni centrum pro vzdcnd onemocnéni a zacali jsme ve spo-
luprici s norskym partnerem Frambu mapovat potieby
nasich vzdcnych rodin pro takové centrum.

Celoro¢né byla k dispozici lidem a 1ékaftim prvniho kon-
taktu helplinka a vénovali jsme se, jako kazdy rok, vzdéla-
vani mediki. Kazdy mésic jsme se potkévali s nagimi ¢leny
a pravidelné je informovali o déni v oblasti vzicnych one-
mocnéni a radili se s nimi o feSeni celého spektra témat.

Tradi¢né jsme si v unoru pfipomnéli Den vzécnych
onemocnéni, ktery byl ovlivnén smutnymi udélostmi
na Ukrajiné. N4$ slogan pro tento rok byl: “Dékujeme, Ze
jste s ndmi”.

Aktivné jsme vystupovali v Pacientské radé ministra zdra-
votnictvi a podileli se na pfipravich zaseddni Meziresortni
komise pro vzicnd onemocnéni tamtéz.

Intenzivné jsme také pracovali ve vyboru nové Nirodni
asociace pacientskych organizaci.

Velkou podporu ndm poskytuji nasi odbornici na vzicna
onemocnéni. Jsme jim za to velmi vdééni. Pomédhaji ndm
uskuteciiovat nase poslani. Bez nich by to nebylo mozné!
Dékujeme i vSem podporovatelim a sponzorim, ktefi
ndm nasi praci umoziuji realizovat podle nasich pfedstav.
Dékuji kolegim v CAVO za skvélou spolupréci, za pod-
poru a vzdjemnou duvéru. Bez jejich osobniho nasazeni
bychom nebyli tam, kde nyni jsme.

Dékuji Vim viem a pfeji, abychom ten nasledujici rok
zvlddli spole¢né co nejlépe.

Zatym CAVO,
Anna Arellanesovd, pfedsedkyné
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POSLANI CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI (CAVO0)

Nasim poslinim je sdruzovat organizace pacienti se vzicnym onemocnénim i jed-
notlivé pacienty, zastupovat je a prosazovat jejich zijmy a posilovat povédomi o spe-
cifické problematice vzicnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, pred-
staviteli neziskovych, stitnich i mezindrodnich instituci i vefejnosti.

CINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENI POSLANI

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

* podporovat svou ¢innosti organizace pacientl se vzicnym onemocnénim, prosazovat zdjmy pacientd se vzéc-
nym onemocnénim

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

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

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

STRATEGIE CAVO: ZADNY PACIENT NESMi ZUSTAT OPOMENUT

V roce 2019 jsme pro CAVO stanovili hlavni dlouhodobé cile rozvoje. Vychdzeli jsme z vlastni zkuSenosti, nasi
znalosti potieb pacientii v Ceské republice a také z podnéti, které jsme ziskali pfi vzniku evropské strategie
RARE 2030 na niZ jsme se aktivné podileli v rdimci EURORDIS.

Jednim z hlavnich bodi nadi strategie je zajistit, aby Zidny vzacny pacient nezistal opominut. Chceme nastavit
takovy systém, aby se kazdy pacient se vzdcnym onemocnénim dostal ke spravné diagnéze, péci a dostupné 1écbe.
To v soucasné dobé bohuzel neni viibec samozfejmé.

Pro nasi ¢innost jsme si vyty¢ili ¢tyfi hlavni strategické pilife, na kterych nase ¢innost stoji a které chceme rozvijet.
Toto ndm umoznuje v ro¢nich periodich postupné realizovat jednotlivé projekty a cile.

GLENSTVI v CAVO

CAVO sdruzuje organizace pacientl se vzdcnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
Ke 31.12. 2022 méla 45 ¢lenskych organizaci a dalsich 120 individudlnich ¢lend, ktefi celkem zastupovali vice
nez 140 vzicnych diagnéz.

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

Clenem CAVO se miiZe stit pacientskd organizace, kterd sdruzuje a zastupuje zdjmy pacienti se vzicnym one-
mocnénim nebo jejich rodiny. Clenem se miiZe stit i jednotlivec se vzicnym onemocnénim, pokud pro jeho one-
mocnéni neexistuje pacientskd organizace. O pfijeti rozhoduje Rada CAVO hlasovanim. Clenstvi je bezplatné.
Prihlagku lze stahnout na webu na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nas/Clenstvi v CAVO.
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@5 ZAKLADNI PILIRE STRATEGIE CAVO

PILIR 1 PILIR 3 PILIR 4

@
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WYZKUM
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 napliovan{ strategickych dokumentt (stra-
tegie pro vzicnd onemocnéni 2030, narodni akéni pliny pro vzicnd onemocnéni). Aktivné se ucastnime v Paci-
entské radé i pracovnich skupindch ministerstva zdravotnictvi, ministerstva prce a socidlnich véci, prosazujeme
podnéty nasich ¢lent a aplikujeme zkusenosti a doporuceni organizace EURORDIS do nasich podminek. Nasim
cilem je zajistit nastaveni a legislativni zakotveni ucelené péce a pfistupu k 1é¢bé pro vsechny pacienty se vzicny-
mi onemocnénimi a také vytvofeni ndrodni sité specializovanych pracovist, kde bude poskytovina koordinovand
ucelend péce viem témto pacientim véetné téch, jejichz diagnéza je velmi vzdcnd nebo ani neni pojmenovina.

Pilii 2 - Servis pro pacienty

CAVO poskytuje sluzby uréené pacientiim. Provozuje a usiluje o dalsi rozvoj help linky, rozvoj projektu véasna
diagnostika vzdcnych onemocnéni, zajistuje koordina¢ni sluzby a poradenstvi pro &leny, usiluje o dalsi rozvoj
spolupréce a vzijemné komunikace mezi nasimi ¢leny, rozvoj edukativnich projekti (napf. vzacni.cz). CAVO také
podporuje vznik novych pacientskych organizaci a poskytuje podporu pro zalinajici spolky zaméfené na jednot-
livé vzacné diagnozy.

Pilii 3 - Vzdélavini

Aktivity CAVO v této oblasti jsou zaméfené na vzdélavini odborné vefejnosti (medikii, odborného persondlu
i 1ékatt) a vzdélavéni pacientti. Dilezitou roli ma a bude mit nadéle zvySovaini povédomi o vzicnych onemoc-
nénich, ale téz o pfinosech inovativni 1é¢by a vlivu pée a 1é¢by na kvalitu Zivota pacientii. CAVO se podili nebo
realizuje semindfe, pfednasky, vytvaii odborné materidly, realizuje osvétové aktivity a cilené kampané pro vefejnost.
Nasim dlouhodobym cilem je pak ustanovit specidlni edukaéni centrum zaméfené na VO.

Pilii 4 - Vyzkum a inovace

Vzhledem k charakteru vétsiny vzdcnych onemocnéni je zlepSovani situace pacientd vzdy spojeno s inovacemi,
vyzkumem a novymi poznatky. Usilujeme o to, abychom dosdhli vétsiho vlivu na vyzkum, realizaci klinickych
studii a aktivity, které umozni zapojeni nasich pacientti. Snazime se také realizovat specificky zaméfené prazkumy
a systematicky mapovat potieby pacientd se vzicnymi onemocnénimi.
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CLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJICI NASLEDUJICI DIAGNOZY

SEZNAM CLENU

zdravotné postiZzenych déti v CR,
z.s., klub Be Treacher-Collins
ATOS, z.s.

AVminority, z.s.

Ceski aliance pro
kardiovaskuldrni onemocnéni, z.s.
DEBRA CR, z.u.

Diagnéza MDS

DIAGNOZA NARKOLEPSIE
Z.S.

Dystonie-rodina spolu, z.s.
Ehlers - Danlostav syndrom

a syndrom hypermobility, z.s.
Frieda, z.s.

HAE Junior z.s.

Kabuki syndrom CZ, z.s.

Klub nemocnych cystickou
fibrézou, z.s.
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META-spolek pacientti se
stfddavymi onemocnénimi, z.s.
METODE] zs.
MYGRA-CZ, z.s.

Nadaéni fond détské onkologie
KRTEK

Nirodni sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s.

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

Spolek rodi¢t déti a dospélych
postizenych Gaucherovou
chorobou

Pale¢ek-spole¢nost lidi malého
vzrastu

PARENT PROJECT, z.s.

* Spolenost C-M-T, z.s.

* Spoleénost pro
mukopolysacharidosu, z.s.

* Spole¢nost Parkinson, z.s.

* Spolek Ichtyéza

* 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 Williamstav
syndrom, z.s.

« Zivot bez stfeva, z.s.

+ ATTRV122I amyloidéza
* Autoimunitni hemolytickd

anémie (AIHA)

Autoimunitni polyglandularni
syndrom, typ 1

Barthav syndrom

Bartterdav syndrom-typ 1
Castlemanova choroba
Centronukledrni myopatie
Creveldav syndrom

Crouzontiv syndrom

DDX3X

Desmin storage myopatie
Difuzni lymfatickd malformace
Dysautonomie, IST, Posturélni
ortostatickd tachykardie (POTS)
DYT1

Ektopie ¢ocek a zornic
oboustranné, ADAMTSL4
Familidrni fokalni epilepsie

s variabilnimi loZisky

Familiarni stfedozemsk4 horecka
Fibrézni kostni dysplizie
Frasertiv syndrom

Glutarovd acidurie typu 1 (Deficit
glutaryl-CoA dehydrogenidzy)
Hyperimunoglobulinemie D

s periodickou horec¢kou / Deficit
mevalondtkindzy
Hypofosfatemicka rachitida
Hypokalcemicka vitamin D
rezistentni kfivice/rachitida
Christiansontiv-Fourieho
syndrom

Chromozomov4 aberace
Chronicki zdnétlivd
demyeliniza¢ni neuropatie

(CIDP)

mozkového kmene a michy

a vysokou hladinu laktitu)
Loeystiv-Dietziiv syndrom
Lymfangioleiomyomatéza
Marfantiv syndrom
Mayertv-Rokitanského-
Kiisterav-Hauserav syndrom
McCunetiv-Albrightiiv syndrom
Metafyzirni chondrodysplazie
Jansen

Mikrocefalické primordidlni
trpaslictvi, Alazamiho typ
Moebiav syndrom
Monozomie 22q13 (Phelan-
McDermidové syndrom)
Nefrogenni diabetes insipidus
Neurcend epileptickd
encefalopatie s Casnym nédstupem
(neuréeni EOEE)
Neurofibromatéza
Neurofibromatéza typ 1
zpUisobend mutacemi nebo
intragenovymi delecemi NF1
genu (Von Recklinhausenova
nemoc)

Neurofibromatéza, typ 2
Parciilni delece dlouhého
raménka chromozomu 4
Peutz-Jeghersiv syndrom
PPP2R5D

Primérni bilidrni cirhéza
Primarni cilidrni dyskineze
Primarni sklerotizujici
cholangitida

Progresivni hemifacidlni atrofie
(Parry-Rombergtiv syndrom)
Pudendalni neuralgie
Refsumova nemoc

k31.12.2022 * 3C syndrom (Ritscheriv- * Chronicky navratny viceloZiskovy * Relabujici polychondritida
Schinzeliv syndrom) kostni z4nét + Sarkoidéza
* Agamaglobulinémie * Invertovand duplikace s deleci * Sarkoidéza II. stupné
z * Aicardi-Goutiéresiv syndrom v oblasti kriatkého raménka * Sjorgreniv syndrom
PACIENTSKE URGANIZABE * Akutni intermitentni porfyrie chromozomu 8 * Spinocerebeldrni ataxie, typ 21
* AL amyloidéza * Inverzni Klippelav-Trenaunayiav * Sticklertiv sydrom
* Alportiv syndrom syndrom * Suspektni mitochodridlni
ALSA, zs. Klub pacientti mnohocetny *+ PRADER-WILLI, z.s. « Alstromiiv syndrom + Joubertitv syndrom myopatie
ANGELMAN CZ, spolek myelom, z.s. * Rett Community, z.s. * Aplastickd anémie + Kongenitalni svalova dystrofie * Syndrom dlouhého QT intervalu
Asociace genové terapie, z.s. KOLRINGOVA RODINA * Revma Liga Ceskd republika, z.s. * Arnoldova-Chiariho malformace Lambertav-Eatontv myastenicky * Syndrom Dravetové
Asociace muskuldrnich dystrofik SMECNO * Sdruzeni pacientd s plicni « Ataxia telangiectasia (Syndrom syndrom » Syndrom fragilniho X
vCR,zs. Kongenévus CZ-SK, z.s. hypeftenzi Z.S. Louis-Barové) LBSL (Syndrom zahrnujici * Syndrom KAT6A
Asociace rodict a pratel LYMFOM HELP, z.s. * SMAdi, z.s. * Atrézie jicnu leukoencefalopatii s involuci * Syndrom terminalni

delece dlouhého raménka
1.chromozomu

Syndrom vrozenych vad mozku,
muskuloskeletilnich abnormalit,
facidlniho dysmorfismu

a intelektové nedostateénosti
Syndrom zahrnujici megacystis,
mikrokolon a hypoperistaltiku
stfev

Syndrom zahrnujici mentdlni
retardaci a facidlni dysmorfismus,
zpusobeny haploinsuficienci
SETD5

SYNGAP1-vézana vyvojovd

a epileptickd encefalopatie
Syringomyelie

Systémovy lupus

Tetrazomie 18p

Tetrazomie X

Trombotickd trombocytopenickd
purpura

Vrozend spondyloepifyzarni
dysplazie

Wilsonova choroba
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CINNOST V ROCE 2022

$2 1. AKTIVITY A PROJEKTY CAVO V ROCE 2022

VZDELAVANi STUDENTU 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH NA SKOLACH

Vzdélavani mediki ve spoluprici s 2. 1ékafskou fakultou
UK a FN Motol probihalo v obou semestrech roku 2022.
Realizovali jsme celkem 33 seminafd na II. lékaiské fa-
kulté UK a Technické univerzité v Liberci. Celkem jsme
na téchto seminafich pfedstavili 8 diagnéz. Vem zucast-
nénym dékujeme za aktivni a kreativni spolupraci.

Predstavené diagnézy zarok 2022 ] Pocet piednasek

Vzicna forma autismu

Williamstiv syndrom

Dismorfologie

Svalové dystrofie DMD/BMD

Stickleriv syndrom

Spinalni svalovi atrofie

Familiarni hypercholesterolémie

Tourettiiv syndrom

Celkem pfednasek KX)

IIH '_l H N U-l O\ oo \o

Celkem diagnéz

HELP LINKA

Ve spoluprici s Néarodnim koordinaénim centrem pro
vzacna onemocnéni (NKCVO) pii Ustavu biologie a 16-
katské genetiky ve FN Motol jsme i v roce 2022 provozo-

vali na$i help linku. (help@vzacna-onemocneni.cz).

Sluzba je ur€ena jak pacientim, tak i lékafam prvniho
kontaktu. Obraceji se na nds lidé, ktefi nemohou dojit
ke spravné diagnoéze, pacienti hledajici odpovidajici pédi,
ale téz pacienti, ktefi chtéji navizat kontakt s lidmi se stej-
nou diagnézou.
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Nasim zdmérem je provizet pacienty, ktef{ nds kontakto-
vali prostfednictvim help linky, i po vyfeseni jejich prvotni
potieby. Usilujeme o to, aby jim byla stanovena sprivnd
diagnéza a ndsledné poméhame zajistit odpovidajici péci.

V roce 2022 se pocet dotazi na helplince help@vzacna-
-onemocneni.cz ustdlil, ale dotazy byly ndro¢néjsi a kom-
plexnéjsi. Vzrostl pocet dotazi na 1écbu, hrazeni 1ékq,
konzultace z oblasti socidlni pomoci, nebo propojovini
s daldimi pacienty ke sdileni zkusenosti. To vyzaduje udr-
Zovat komunikaci s dotazovanym nékolik tydni a zname-
nd to vétsi Casovou investici k jednotlivym dotazim, vétsi
pocet emailové komunikace, a téZ opakované konzultace
s 1ékafi. Vzrostl téZ pocet dotazi od 1ékafa.

Celkem jsme v roce 2022 zaznamenali 195 dotazg, z toho
125 dotazua bylo fe$eno ve spoluprici s odborniky. Dotazy
podle charakteru fadime do skupin. V roce 2022 se nejvice
tazateld na nds obracelo o pomoc pfi stanoveni diagnézy.
Celkovy pocet téchto dotazii byl 53 %. Mnohé dotazy jsou
z vice kategorii.

Typ dotazu na help-lince (v %) v roce 2022

Statistika help-linky

Odborny tym 177

Bézné

Celkem

B dotazy lékaia

B dotazy k stanoveni
diagnézy

B hleds péce nebo 1ékate

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

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI
28.2.2022

Deékujeme, Ze jste s ndmi! To byl slogan tohoto ro¢niku
Dne vzicnych onemocnéni. V barvich loga dne se rozsvi-
tilo mnoho budov a prostranstvi. A protoze jiz probiha-
ly v plném proudu pfipravy na nase Ceské predsednictvi,
Ucastnili jsme se s nasimi odborniky High Level Confe-
rence v PafiZi, na kterou pfijelo 10 zdstupcli ministerstev
zdravotnictvi z EU, v€etné toho naseho. Tam nase pred-
sedkyné jménem pacientli pfedala pani Ursule von der
Leyenové publikaci s pfib&hy lidi se vzicnymi nemocemi
»30 million Reasons for European Action of Rare Di-
seases”, kterd obsahuje vice nez 2000 piibéhu a vypovida
o nutnosti zalit spojovat sily smérem k Evropskému pldnu
pro vzdcnd onemocnéni. Tuto knihu pfipravil Eurordis.

INFORMACNI KAMPAN
,DEKUJEME, ZE JSTE S NAMI*

V roce 2022 jsme navézali na témata z pfedchozich let,
kdy jsme poukazovali pfedevsim na potieby vzicnych pa-
cientd. Protoze se v roce 2022 podafilo uskuteénit fadu
opatfeni i systémovych zmén ve prospéch pacientl se
vzdcnym onemocnénim na kterych se spolecné podileli
odbornici, politici, stitni instituce, farmaceuticky pramysl
i pacienti, rozhodli jsme se touto kampani dékovat a pfi-
pomenout, Ze price ve prospéch naich pacientd ma smy-
sl. Kampaii vychézela z materidla pfipravenych organizaci

EURORDIS, ale pro nase podminky jsme ji uzptisobili.

Nis slogan v roce 2022 byl:

V¥V, .
Dekyjeme,

|74 “ » '
2¢ jste s namt!

Zikladni sdéleni kampané:

* Téch, ktefi se podili na péci a 1é¢bé pacientu se vzicnym
onemocnénim je velké mnozstvi a jsou pro zddrny pra-
béh vyrovnavéni se s nemoci velmi dileziti.

v populaci vice nez 5 %.

» V Ceské republice odhadujeme pocet pacienti na 500 ti-
sic, v Evropé 30 miliond a celosvétové az 300 miliéni.

* Vzicni pacienti potfebuji

- Znit spravnou diagnézu v¢as
- Mit pfistup k ucelené péci a 1écbé

Den vzdcnych onemocnéni jsme zahdjili skute¢né mimo-
fadné a to osvétlenim CS pavilonu na EXPO 22 v Dubaji!
Dile se postupné piipojilo dalsich vice jak 20 vyznamnych
staveb v Ceské republice. Bohuzel tento nds vyznamny
den byl zastinén rozpoutinim vilky na Ukrajiné a tak fada
mést se pochopitelné pfipojila i k podpore Ukrajiny nasvi-
cenim svych budov.

Potgsila nds vsak obrovskd podpora na socidlnich sitich
a sdileni problematiky vzdcnych onemocnéni. Velké diky
patii téz nasim ¢lenim za jejich aktivity k tomuto dni. Vy-
dali jsme téZ specidlni ¢islo Zpravodaje, kde jsme piedsta-
vili ¢tyfi rtizné pohledy nasich ¢lenskych organizaci na je-
jich praci ve prospéch pacientil se vzicnym onemocnénim.

Cilem celé kampané bylo pfipomenout diileZitou praci
véech lidi, ktefi se na zlepSovini podminek a kvality Zi-
vota pacientdl se vzicnym onemocnénim podileji. A také
podpofit nase dlouholeté snahy o vytvofeni ndrodni sité
center pro vzdcnd onemocnéni, zlepsit pfistup pacientt se
vzdcnym onemocnénim k péci a 1écbe.
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Informaéni kampan byla dspésnd, a to i diky zapojeni
nasich ¢lend, ktefi pfi svych aktivitich pfipominali Den
vzacnych onemocnéni. Podékovéni zaslouzi také v8ichni
ti, kdo svou podporu vyjadfili pfes socidlni sité. V médiich
se objevilo mnoZstvi vystupi, napiiklad série rozhovori
na Ceském rozhlase nebo seridl o vzdcnych onemocnénich
v pofadu Sama doma.

PROJEKT VZACNI.CZ

Skrze piibéhy konkrétnich lidi ukazujeme problematiku
jednotlivych onemocnéni i témata spole¢nd vSem vzicnym
onemocnénim. K dané diagnéze 1ze na webové strance na-
jit kazuistiku a popis onemocnéni dle Orphanetu (orpha.
net) nebo jinych odbornych informacnich zdroji. Soucdsti
jsou odkazy na pacientské stranky nebo weby vénujici se
dané diagnéze, novinky ze svéta vzdcnych onemocnéni
a dalsi uzite¢né odkazy. Diraz klademe na kvalitu posky-
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tovanych informaci a odkazy na zdroje. V roce 2022 jsme
obsah rozsifili o nové kategorie (rozhovory s odborniky,
vyznamné aktivity v oblasti vzdcnych onemocnéni). Cel-
kem jsme publikovali 40 novych ¢ldnkd.

Web je uréen jak pacientiim, ktefi na ném mohou nalézt
informace nebo inspiraci pro feSeni své situace, tak od-
bornikdm, ktefi uvidi problematiku vzdcnych onemocnéni
z pohledu pacienta. T nds, Ze z pFispévki na webu ¢asto
Cerpaji také média pro své ¢lanky.

Web vznikl v roce 2015 a od té doby ho prubézné rozviji-

me a doplilujeme.

PROJEKT PALIATIVNi PEGE U PACIENTU
SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Nasim dlouhodobym cilem je, aby kazdy pacient se vzic-
nym onemocnénim mél moznost vyuzivat sluzeb podpur-
né paliativni péle a také, aby paliativni péce byla soucdsti
sluzeb center vysoce specializované péée pro vzicnd one-
mocnéni.

Na konci roku 2021 vysla Koncepce péce o déti a dospi-
vajici se zdvaznou a Zivot ohrozujici diagnézou a jejich ro-
diny, kterou vydal Institut Pallium. CAVO mélo moznost
tento dokument pfipominkovat a v roce 2022 se dokonce
stdt partnerem pfi plnéni cili této Koncepce. Stali jsme se
¢lenem koordina¢niho tymu a pracovali jsme ve skupiné
pro zajistén{ péce v domdcim prostiedi. V rdmci ni usi-
lujeme zejména o ziizeni koordindtora péce pii kazdém
centru vysoce specializované péce pro vzdcnd onemocnéni.
Tato pozice se za¢ne pilotovat v roce 2024 s laskavou pod-

porou Nadace rodiny Vl¢kovych.

KOMUNIKAGE SE CLENY A VEREJNOSTI

Zpravodaj CAVO

V prabéhu roku 2022 jsme vydali dvé &isla Zpravodaje
v ndkladu nékolika tisic vytiski, které jsme distribuovali
mezi své Eleny, spolupracovniky, stdtni spravu a zdravot-
nické pracovniky.

Cavonoviny
Jednou mési¢né zasilime nasim ¢lenim Cavonoviny. Jde

o souhrn nejdtilezitéjsich informaci a udilosti za dany mé-
sic v oblasti vzdcnych onemocnéni a zdravotni politiky.

Web, Facebook a Instagram CAVO

V roce 2022 jsme byli velmi aktivni na nasem webu, na fa-
cebookovych strankach i na instagramovém profilu. Zve-
fejiiovali jsme piibéhy nasich pacientt, aktuality z domo-
va 1 zahranid¢i, zpravy o na$i ¢innosti i informace o Gcasti
nasich ¢lend na akcich. Kromé nasi dosavadni aktivity
na webu a facebooku jsme také rozsifili aktivitu na na-
$em Instagramu, kam jsme zacali pravidelné zvefejiiovat
prispévky. Pomoci aktivity na socidlnich sitich se nim
dafi sifit povédomi o problematice vzicnych onemocnéni
mezi stdle vétsim poctem lidi. Velmi nds &8, Ze nase face-
bookové stranky i instagramovy profil zaznamendvaji stily
ndrist ndvstévnosti i sdileni.

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE
A NEDIAGNOSTIKOVANE

/ > platforma
ultra-vzacni 3
nediagnostikovani
V Evropé je za ultra-vzdcné povazovino takové onemoc-
néni, které postihuje jednoho ¢lovéka z 50 000 (nebo méné

nez 20 lidi z milionu). Dle Eurordisu se kazdym rokem na-
rodi v Evropé 65 tisic déti jejichz nemoc je$té neni popsédna.

Také v Ceské republice Zije mnoho lidi s ultra-vzdcnym
genetickym onemocnénim (UVGO) i téch, jejichz one-
mocnéni neni popsino ani pojmenovino (anglicky se po-
uziva zkratka SWAN - Syndromes Without A Name).
Ultra-vzacni byvaji Casto jedini s danym onemocnénim
v Ceské republice. Mnohdy ¢eli zdsadnim problémim:
najit odbornika, ktery by jim umél poskytnout adekvitni
péci nebo poskytnout o onemocnéni blizsi informace.

Tito pacienti a jejich rodiny se dostavaji do svizelnych si-
tuaci pfi hleddni efektivni pomoci a podpory. Pravé jim
chceme pomdhat.

Proto vznikla jiz v roce 2021 pfi CAVO Platforma pro
Ultra-vzacné a nediagnostikované.

Uvédomujeme si, jaky vyznam md vzdjemna pomoc mezi
pacienty i spole¢né feseni problému. Nase platforma pro
ultra-vzdcné md nahradit pacientskou organizaci, kterd ta-
kovou pomoc oby¢ejné poskytuje, ale v piipadé ultra-vzac-
nych uz z principu vzniknout nemuze.

Véfime také, Ze timto zplisobem bude skupina ultra-vzac-
nych a nediagnostikovanych pacientt lépe slysSet a podafi
se zménit stivajici systém péce tak, aby na tyto lidi pama-
toval a byl schopen jim co nejlépe poméhat.

Na sklonku roku probéhlo jiz druhé setkdni této platfor-
my, které, kromé pfedstaveni ¢innosti Centra providzeni
a Archy pomoci ukdzalo velmi zajimavy dokument: Zlep-
Seni zplisobu sdélovini vysledkd genomové diagnostiky
pacientiim a jejich rodindm. Vznikl v rdmci projektu Sol-
ve-RD a ukazuje na uskali spojend s genetickym poraden-
stvim. Podileli se na ném rodiny z Velké Britanie a Ceské
republiky.

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

KONFERENCE CLENU CAVO

Dne 22.11.2022 se uskuteénila konference CAVO spo-
jend se setkdnim ¢lent. Casové nastaveni konference na
konec roku bylo zptsobeno pandemii. Potkali jsme se v
Pacientském Hubu a ti, ktefi nemohli, se pFipojili online.
Protoze v dobé schize stile probihalo pfedsednictvi CRv
Radé EU, informovali jsme ¢leny o akcich zaméfenych na
vzdcnd onemocnéni, které se béhem predsednictvi konaly.
Pozvini pfijali i nasi odbornici a besedovali jsme o dile-
zitych tématech jako je diagnostika VO, ale také situace v
nasich centrech nebo plany na zlepseni péce.

EVROPSKA KONFERENCE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH

Evropska konference o vzacnych onemocnénich (ECRD)
je nejvétsi pacienty vedenou akci zaméfenou na vzicnd
onemocnéni, kterou pofddd Eurordis. Setkdvaji se zde
odbornici, pacienti, pacientské organizace, zastupci far-
maceutického primyslu, zdravotnich pojistoven i regu-
la¢nich orgdnd. Informace a trendy, které jsou na ECRD
prezentoviny, Casto tvoii zdklad pro formovani budoucich
politik v oblasti vzacnych chorob.
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V roce 2022 se konference ECRD uskute¢nila stile on-
-line a byla to posledni udalost v rimci francouzského
predsednictvi. Pfedsedkyné CAVO na jejim zakonceni
symbolicky “pfevzala” §tafetovy kolik v pfedsednictvi, kte-
ré v posledni den konference ECRD jiz zacalo v CR.

UCAST NA CINNOSTI EURORDIS

Pacientskd organizace EURORDIS - Rare Diseases Eu-
rope zastfeSuje Cinnost pacientskych organizaci zaméfe-
nych na vzicnd onemocnéni v Evropé a CAVO je jejim
Clenem od svého zalozeni.

Jsme pysni na to, Ze tento rok byla shromédzdénim na ¢len-
ské schizi Eurordisu zvolena do jejiho pfedstavenstva pani

Anna Arellanesovi, predsedkyné CAVO. Tato funkce se-

hréla dalezitou roli v rimci ¢eského predsednictvi.

V Eurordisu se pravidelné acastnime porddanych zaseddni
Rady nérodnich alianci (CNA) pracujeme v mnoha pra-
covnich skupindch na tématech, jako jsou organizace Dne
vzacnych onemocnéni, 1ékova politika, evropska legislativa
pro vzdcnd onemocnéni a dal§i. Zucastnili jsme se také
mnoha on-line vzdélavacich semin4it.

Zapojili jsme se do ¢innosti pracovni skupiny k novoro-
zeneckému screeningu - Newborn Screening Working
Group (NBS-WG) v raimci EURORDIS. V této skuping
jsme se ve spoluprici s odborniky a dal$imi pacientsky-
mi organizacemi z EU zaméfovali na budoucnost dalsiho
rozvoje novorozeneckého screeningu v souvislosti s no-
vymi technologickymi moZnostmi sekvenovini genomu
a pfinosu pro pacienta.

Zistupci naSich ¢lend se také aktivné podileli na préci
v nékterych ERNech, kde zastupuji Ceskou republiku
jako European Patient Advocates, tzv. EPAGs.

CESKE PREDSEDNICTVI V RADE EVRO-
PY A VZACNA ONEMOCNENI

Cely rok a hlavné jeho druhd pilka se v CAVO tocila ze-
jména v duchu piiprav a realizace akci spojenych s Ces-
kym predsednictvim. Pfipravy na néj sahaji jiz do roku
2019, kdy jsme s tehdej$im ministrem zdravotnictvi, pa-
nem Adamem Vojtéchem méli schizku, na které jsme jej
zéadali, aby se pfi stanovovini zdravotnickych priorit pro
Ceské predsednictvi zahrnula i problematika vzdcnych
onemocnéni. UZ tehdy jsme vie pifipravovali ve spoluprici
s Eurordisem a nasimi odborniky. Pfedsednické trio ¢len-
skych stati, jimiz byly Francie, Cesko a Svédsko prevzaly

agendu aktualizace legislativy 1ékid na vzacnd onemocnéni.

Technické setkdni: Early Diagnosis of Pati-
ents with Rare Disorders in the EU:

Crucial Role of the Newborn Screening, 23. 7.
2023

My jsme u nds doma pfipravili dvé akce, které se vénovaly
nasemu tématu.

Prvni probéhla hned zkraje pfedsednictvi a to v Brné, hned
po skonceni konference na pocest vyro¢i narozeni Johan-
na Gregora Mendela. Bylo to technické setkani k vcasné
diagnostice vzdcnych onemocnéni, konkrétné pak k no-
vorozeneckému screeningu a jeho prosazeni a sjednoceni
v rimci EU. Do Brna se sjeli ti nejvétsi odbornici na pro-
blematiku a pan ministr Vilek pfijel osobné toto setkdni
zahdjit. Zaznam ze setkdni je dostupny na webu, ktery
piipravilo CAVO: https://novorozeneckyscreening.vzac-
na-onemocneni.cz/

Naviézali jsme tak na snahy Slovinska, které v rimci svého
predsednictvi také pofidalo na toto téma setkdni.

Expert Conference on Rare Diseases: “To-
wards a New European Policy Framework:
Building the future together for rare diseases”
25. - 26. rijna 2023

Druhou iniciativou byla dvoudenni Expertni konference
pro vzicnd onemocnéni, kterou pofddalo Ministerstvo
zdravotnictvi CR. Konference se konala v prazském Kon-
gresovém centru. Kazdd zemé vyslala k ndm dva zdstupce
ministerstev, dile se zd¢astnili koordindtofi Evropskych
referen¢nich siti (ERN) , odbornici a zdstupci pacient-
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skych organizaci. Na piipravé této akce se podilelo vy-
znamné CAVO ve spoluprici s Ceskymi odborniky, MZ
a EURORDIS.

Program byl postaven tak, aby reflektoval velmi dilezity
vystup této spole¢né snahy: Vyzvu k akeci v oblasti vzdc-
nych onemocnéni, kterd zddd Evropskou komisi, aby za-
¢ala piipravovat spole¢ny Evropsky akéni plan pro vzac-
ni onemocnéni. K této vyzvé (Call to action) se nakonec
piipojilo vice nez 20 ¢lenskych stitd a dalsi predsednické
zemé jej maji za kol vyuzit jako potvrzeni toho, Ze téméf
celd Evropa vyzaduje tuto evropskou strategii.

Call to action: https://download2.eurordis.org/cz_
pres_2022_call_to_action.pdf

Vy'stava

CAVO u prilezitosti této konference pfipravilo vystavu,
kterd s pomoci 5 piibéhiti nasich vzdcnych pacientd ukazu-
je na dulezitost pozadavka vyjadienych ve zminéné vyzve.
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FARMACEUTICKA STRATEGIE PRO EU

Evropa zazivi nejvétsi proménu svého farmaceutického
prostiedi za poslednich nékolik dekdd, které vévodi revize
legislativy. Aktudlné pfipravovand farmaceuticka legislati-
va Evropské unie bude spolu s dal$imi pravnimi pfedpi-
sy urlovat zdravotni péci a situaci vyzkumného lékového
prostfedi v Evropé na pfistich 20 let. V roce 2022 bylo
tématu nové farmaceutické strategie vénovino nékolik
konferenci a setkdni, kterych jsme se jakozto zdstupci pa-
cientd se vzdcnym onemocnénim aktivné ucastnili. Sna-
Zime se vndset do jedndni pohled a potieby pacientd, aby
se urychlil vyvoj 1éka pro vzicnd onemocnéni, ale zdroveri
byla zajisténa i dostupnost k témto novym lékim napfic
EUatedyiv Ceské republice.

Konference “Revize EU legislativy pro 1é¢ivé pfipravky
na vzdcnd onemocnéni a pro pediatrické pouziti,” kvé-
ten 2022

V kvétnu 2022 uspotddal Vybor pro zdravotnictvi Sendtu
Parlamentu Ceské republiky ve spoluprici s Asociaci ino-
vativniho farmaceutického priimyslu mezindrodni konfe-
renci k tématu vznikajici evropské farmaceutické strategie.
Ptestoze se od roku 2000 podafilo vyrazné zlepsit situaci
pacientt, ktef{ trpi{ vzdcnymi nemocemi, mnozi z nich
stile nemaji pfistup k adekvatni 1écbé. Téma diskutovali
odbornici z CR i zahranidi, zdstupci statni sprvy, reguld-
tord, zdravotnich pojistoven, pacienti reprezentovanych

CAVO a EURORDIS a farmaceutického prumyslu.

Zdroj: aifp.cz/cs/stripky-z-konference-revize-eu-legislativy-pro-lec/

Konference ,Farmaceutickd strategie pro EU", éerven
2022

Tato konference navazovala na kvétnové setkani a opét se
uskutecnila pod patronaci Vyboru pro zdravotnictvi Se-
nitu Parlamentu Ceské republiky ve spoluprici s AIFP.
Na této konferenci jsme za CAVO vystoupili k nutnosti
podpory oblasti rozvoje inovativni 1é¢by pro vzicnd one-
mocnéni v nové pfipravované farmaceutické strategii.

Konference k farmaceutické strategii, Brusel, ziii a fi-
jen 2022

Na podzim 2022 jsme se Ucastnili konference s ndzvem
Farmaceuticka strategie pro Evropu: Implementace, Gspé-
chy, vyzvy, kterou uspofddala ve dnech 29. a 30. zafi 2022
Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu (AIFP)
pod zdstitou Ceského predsednictvi v Radé EU. V fijnu
pak ndsledovala konference s nizvem ,Jak by méla vypadat
nové regulace pro 1é¢ivé piipravky na vzicna onemocnéni
a pediatrické pouziti?>

Na téchto dvoudennich akcich v Bruselu se diky ¢eskému
predsednictvi v Radé EU jednalo o tom, jakym smérem se
Evropa ubird, a co je potieba udélat pro to, aby méli pa-
cienti napfi¢ celym kontinentem do budoucna k dispozici
moderni 1éky v dostateném mnozstvi. Jsme velice radi,
Ze pacienti a CAVO mizeme byt soucdsti téchto jednani.

NARODNI STRATEGIE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (NSV0)

V roce 2020 skon¢ilo obdobi realizace prvni Nédrodni stra-
tegie pro vzdcnd onemocnéni (platné od roku 2010) i Na-
rodniho akéniho plinu pro vzdcnd onemocnéni na roky

2018-2020.

Tésné pied pandemii jsme ve spoluprici s odborniky pfi-
pravili ndvrh strategie na dalsi obdobi. Jeji projednéni bylo
zadrzeno, navic nové byl pozadovin novy formit podle
pravidel pro strategické dokumenty. Ministerstvo tedy
v roce 2022 format upravovalo. Mezitim se vSak situace
v oblasti VO posunula ddl, je tedy nutné opét dokument
aktualizovat a pocitime, Ze na konci roku 2023 by méla
byt novi strategie schvilena.

V rdmci ndrodni strategie se snazime prosadit nas dlouho-
doby cil, aby Zidny pacient, byt by bylo jeho onemocnéni
sebe vzdcnéjsi, neziistal opomenut. Povazujeme za zdsad-
ni, aby se kazdy pacient se vzécnym onemocnénimi dostal
v¢as ke spravné diagnéze, odpovidajici péci podle standar-
di a soucasnych poznatki lékatské védy, dostupné 1é¢bé
a socidlni podpofe.

Strategie do roku 2030 by méla byt zaméfena zejména na:

* na véasnou diagnostiku a dostupnost adekvatni 1é¢by
vzdcnych onemocnéni

* koordinaci a centralizaci efektivni péce v ndvaznos-
ti na zavedeni systému pfesnéjsi identifikace vzicnych
onemocnéni v nirodnim zdravotnickém informacnim
systému

* zlepSeni vzdélavini a informovanosti odborné i laické
vefejnosti

* spoluprici na ndrodni i mezindrodni drovni

* zapojeni pacientskych organizaci

Ptipravovani Niérodni strategie pro vzdcnd onemocnéni
na léta 2023 — 2030 by méla byt plné v souladu s Dopo-
ruc¢enim Rady EU z roku 2009 a dal$i evropskou legisla-
tivou, a méla by reflektovat doporuceni studie Rare 2030
a také vychazet ze strategie Zdravi 2030.
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CINNOST V PACIENTSKE RADE
MINISTRA ZDRAVOTNICTVI A DALSICH
PORADNICH ORGANECH

Ve druhém funkénim obdobi Pacientské rady (2021-
2025), ktera je stilym poradnim orgdnem ministra zdra-
votnictvi, byla pfedsedkyné CAVO Anna Arellanesovi
zvolena mistopfedsedkyni rady a vede pracovni skupinu
pro inovativni 1écbu, ktera fesi také problematiku thrad
1ékfi na vzicnd onemocnéni.

Setkéavini se nové jiz vzdy konalo “hybridné”. Méli jsme
moznost se zUcastnit pfipominkovych fizeni, vyddvat sta-
noviska & konzultovat jako zdstupce pacientd, pracovat
v pracovni skupindch a vénovat se oblasti ochrany priv
a napliiovéni potfeb pacientd, nejen se vzicnymi onemoc-
nénimi.

V roce 2022 zasedla rada celkem Sestkrit, z toho dvakrit
mimofadné. Aktivné jsme se podileli na téchto pracovnich
skupindch v ramci rady:

* Pracovni skupina pro inovativni 1é¢bu
* Pracovni skupina pro socidlné-zdravotni pomezi
* Pracovni skupina pro zdravotnické prostiedky

Vysledky tcasti na pracovnich skupindch ukazuji na vy-
znam zapojeni pacientl do ¢innosti ministerstva zdravot-
nictvi.
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LEGISLATIVA, REALIZACE SYSTEMO-
V'YCH ZMEN A PROSAZOVANI SYSTE-
MOVYCH ZMEN

Ucast pacientii ve sprivnich fizenich

0Od 1.1.2022 je ucastnikem ve spravnim fizeni o stanove-
ni vyse a podminek thrady 1é¢ivého pfipravku pro vzdcna
onemocnéni téZ pfislu§nd pacientskd organizace. Je to po-
prvé, kdy se pacienti mohou piimo Gcastnit spravnich fi-
zeni a podilet se tak na posuzovdni a nisledné i rozhodo-
véni o uhradé 1é¢ivého piipravku. Stalo se tak na zdkladé §
39da novely zikona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim
pojisténi. Jednd se o zpisob, pro ktery se vzilo oznaleni
tzv. tfeti cesta, kdy se mohou orphany systémové dostdvat

do thrad.

Za cely rok 2022 bylo podino touto cestou 17 Zidosti,
jedno fizeni bylo v roce 2022 plné ukonceno a drzitel ob-
drzel dhradu. Vsech spravnich fizeni se Gcastni pfislusnd
pacientska organizace. Osmi spravnich fizeni se zd¢astni-
lo CAVO, které zastupovalo u velmi vzécnych onemocné-
ni jednotlivé pacienty, nebo organizace, které jesté nemé-
ly statut pacientské organizace dle definice dle § 1131, z.
372/2011 o zdrav. sluzbich.

Vzdélivini a legislativni podpora

CAVO realizovalo pro své &leny v roce 2022 nékolik sko-
leni a webindid na téma Gcasti ve spravnich fizenich dle
§ 39da zdkona ¢. 48/1997 Sb. Konzultovali jsme konkrét-
ni postupy k ucasti pfislusnych pacientskych organizaci.
Pribézné sledujeme proces schvalovini orphanti u EMA,
vyvoj spravnich fizeni u SUKL a vedeme vlastni horizon
scanning v této oblasti.

Zaciatkem roku 2022 se vyskytlo pomérné dost nejasnosti
ohledné podédvini §16, dle z. 48/1997 Sb., kdy se jedni
o jedinou moznost zajisténi péce, ¢i1écby u pacienta vzhle-
dem k jeho zdravotniho stavu. Nékteré nemocnice vydaly
vlastni metodické pokyny, pacienti nevédéli jak spravné
postupovat a zacal vyrazné naristat poCet zamitnutych Zd-
dosti. V dané véci jsme poskytovali konzultace a konkrétni
pomoc pacientskym organizacim i jednotliveiim.

Mezioborovi komise pro vzicnd onemocnéni

Jsme ¢leny Mezioborové komise pro vzicnd onemocné-
ni, kde reprezentujeme a hdjime zdjmy pacientl se vzac-
nym onemocnénim. V roce 2022 bylo jednim z hlavnich
projedndvanych témat nastaveni a rozvoj Narodni sité
center vysoce specializované péce o pacienty se vzicnym
onemocnénim, kterd vznikla od 1. 1. 2022 podle § 113a
odst. 4 zikona ¢ 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbich
a podminkach jejich poskytovini. Seznam téchto center
byl zvefejnén ve Véstniku MZ ¢. 1/2022.

PILOTNI PROJEKT CENTER PRO VZACNA ONEMOCNENI

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

statky v pédi o tyto pacienty. Projekt nabral diky pandemii
Covid-19 v letech 2020 az 2021 zpozdéni. V roce 2022
pokracovala vybrand centra ve spoluprici s pojistovnami
a UZIS v evidenci, sledovéni i a sbéru dat s tzv. signdlnim

kédem. K vyhodnoceni dojde az v roce 2023.

$3 III. CLENSTVI V DALSICH ORGANIZACICH

A SPOLUPRACE

GAVO JE AKTIVNIM CLENEM DALSICH ORGANIZACI V GESKE REPUBLICE A EU, KDE PROSAZUJE ZAJMY

PACIENTU SE VZACNYM ONEMOCNENIM.

NARODNI ASOCIACE PACIENTSKYCH
ORGANIZACI (NAPO)

Na konci roku 2021 jsme se stali jednim ze zaklddajicich
Clend nové pacientské asociace Nérodni asociace paci-
entskych organizaci (NAPO), ktera plné zahdjila ¢innost
v roce 2022. Do konce roku 2022 se jejimi ¢leny stalo jiz
35 ¢lenskych organizaci. Cilem NAPO je prosazovat ko-
lektivni zdjmy viech pacientd napfi¢ diagnézami. CAVO
je od pocitku aktivnim ¢lenem a ¢lenem se stala i fada
nasich ¢lenskych organizaci.

ALIANCE PRO INDIVIDUALIZOVANOU
PODPORU (AIP)

Jsme ¢leny Aliance pro individualizovanou podporu
(AIP), ktera usiluje o spravedlivy socidlni a vzdéldvaci
systém a zajistén{ takové zdravotni péce, kterd bude re-
spektovat jedinecné potieby kazdého jednotlivee. I v této
alianci je ¢lenem nékolik nasich ¢lend. Spole¢né se sna-
Zime vnést pohled a potfeby pacientd se vzdcnym one-
mocnénim do prosazovini systémovych zmén v danych
oblastech.

EURORDIS

CAVO je od svého vzniku &lenem pacientské organiza-
ce EURORDIS - Rare Diseases Europe, ktera zastfesuje
¢innost pacientskych organizaci zaméfenych na vzdcni
onemocnéni v Evropé. Na jedndnich Rady evropskych
alianci (CNA) zastupuje Ceskou republiku v oblasti vzac-
nych onemocnéni.

V roce 2022 v rdmci pfedsednictvi CR v Radé EU jsme
prezentovali a reprezentovali zdjmy vSech pacientd se
vzdcnym onemocnénim v EU. To obnaselo velké mnozstvi
jedndni, semindfd, workshopi. Novym ¢lenem predsta-
venstva EURORDIS se stala predsedkyné CAVO, Anna
Arellanesovi.

DALE JSME SPOLUPRACOVALI

NRZP - Niérodni rada zdravotné postizenych

APO - Akademie pacientskych organizaci

AIFP - Asociace pro inovativni farmaceuticky pramysl
Institut Pallium
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$2 IV. UCAST NA MEZINARODNICH PROJEKTECH

EVROPSKE REFERENCNI SITE PRO
VZACNA ONEMOCNENI (ERN)

ERN jsou virtudlni sité zfizené Evropskou komisi, které
propojuji poskytovatele zdravotni péce (jednotlivé kliniky)
v celé Evropé. Jejich cilem je usnadnit poskytovani kvalitni
a vysoce specializované péce pro komplexni nebo vzicni
onemocnéni. M4 celkem 24 siti. Ceskd republika méla
v roce 2022 po druhé vyzvé, jejiz vysledky byly ukonceny
na konci roku 2021 zastoupeni ve 22 z nich. Celkem je
do nich zapojeno 46 pracovist z osmi zdravotnickych za-
Fizeni, vétsinou se jednd o fakultni nemocnice. Kazdé toto
pracovi§té dostalo od roku 2022 dle nové schvilené novely
zikona €. 372/ 2011 Sb. o zdravotnich sluzbach statut vy-

soce specializovaného centra pro vzdcnd onemocnéni.

ZAPOJENI DO PROJEKTU A PRACOVNI
SKUPINY NBS PRI EURORDIS

Zapojili jsme se do ¢innosti pracovni skupiny k novoro-
zeneckému screeningu - Newborn Screening Working
Group (NBS-WG) v ramci EURORDIS. V této skupi-
né se ve spoluprici s odborniky a dal§imi pacientskymi
organizacemi z EU zameéfujeme na budoucnost dalsiho
rozvoje novorozeneckého screeningu v souvislosti s no-
vymi technologickymi mozZnostmi sekvenovini genomu
a pfinosu pro pacienta.

$2 V. PRUZKUM NA TEMA VZACNA ONEMOCNENI

Na pfelomu roku 2021 / 2022 jsme ve spoluprici s agen-
turou IPSOS opét realizovali priizkum ,,Povédomi o vzic-
nych onemocnénich v bézné populaci“ a ,Povédomi
o vzacnych onemocnénich mezi lékafi prvniho kontaktu®.

Vzhledem k tomu, Ze jsme zachovali vétsinu otdzek, mohli
jsme vysledky srovnat s vystupy prizkumu realizovaného
v roce 2016. Zavéry nés pozitivné piekvapily.

Povédomi o vzicnych onemocnénich mezi populaci i od-
bornou vefejnosti roste. V bézné populaci ma 47 % realné

$2 VI. MEDIA

V roce 2022 jsme poskytli fadu rozhovort, podafilo se
ndm zajistit vystoupeni, reportaze a zminky v Ceské te-
levizi, TV Nova a TV Prima, v Ceském rozhlase a dalsich
médiich. Vysla velkd fada ¢lanki, komentdfu, citaci a zmi-
nek. Aktivné jsme se vyjadfovali k problematice vzdcnych
onemocnéni, legislativnim ndvrhim a zvefejiiovali pfi-
béhy ze Zivota ¢leni/pacientd s vzidcnym onemocnénim.
Dulezitym obdobim pro nds byl jako vzdy Den vzacnych
onemocnéni - v tomto obdobi jsme zaznamenali 75 medi-
dlnich vystupt. Nase aktivity v médiich se vzdy zakladaji

na slusnosti a oteviené diskusi.

CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2022

povédomi o vzacnych onemocnénich. Téméf viichni lékafi
dokdzali jmenovat spravné nékterd ze vzdcnych onemoc-
néni, v priméru uvddéli 5 zndmych onemocnéni. Roste
i povédomi o pacientskych organizacich. Kazdy paity ¢lo-
v€k ma zkuSenost se vzdcnym onemocnénim, 8 % popula-
ce pak md zkusenost dokonce piimo ve své rodiné.

Vice nez 41 % 1ékati prvniho kontaktu ma ve své klientele
pacienty se vzicnym onemocnénim.

EKONOMICKE UDAJE

$3 ZPRAVA 0 HOSPODARENI GAVO ZA ROK 2022

Spotfeba materidlu 105 186,54
Ostatni sluzby 899 560,65
Cestovné 58 481,10
Niklady na reprezentaci 37 898,64
Mzdové néklady 2239 551,00
Zdravotni a socidlni pojisténi 470 368,00
Kurzové ztrity 1141,95
Bankovni poplatky 120,00
Pojisténi 11 028,00
Poskytnuté dary 0,00
Poskytnuté ¢lenské piispévky 1 000,00
Jiné provozni niklady 360,22

Trzby z prodeje sluzeb

7 000,00

Provozni dotace

2210 407,00

Prijaté piispévky (dary)

1698 039,00

Ptijaté ptispévky (ostatni)

0,00

Jiné provozni vynosy

19 489,89

Hospodaisky vysledek za rok 2022 100 239,79 Ke
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$= ROZLOZENi VYNOSU CAVO V ROCE 2022 T i
o s % PODPORILI NAS V ROCE 2022

Hlavnim zdrojem vynost v roce 2022 byly provozni dota-
ce ve vysi 2.210.000K¢, které tvorily 56% veskerych pri-
jmii. Byly tvofeny dotaci Ufadu vlddy, MZ a EEA Fondy
2014-2021 (NF). Alnylam Czech, s.r.o. Ministerstvo financi CR Pfizer PFE, spol. s.r.o.

Piijmy z farmaceutickych spoleénosti tvofily 955.000 K¢
(24%) a ostatni pfijmy pak byly 770.000 K¢ (20%).

Graf ukazuje rozlozeni hlavnich pfijmovych kategorii v %

B Provozni dotace 2210 000 K¢ Deloitte BPO, a.s. Copy General, s.r.o. Mediaplanet Czech, s.r.o.
B Dary farmaceutickych spole¢nosti 955 000K¢
Dary ostatnich spolec¢nosti a osob 770 000 K¢
Chiesi CZ s.r.o. Ministerstvo zdravotnictvi CR sanofi-aventis, s.r.o.

aebha
KlleS

NADACNi FOND

Janssen Pharmaceutica Nada¢ni fond ABAKUS Takeda Pharmaceuticals Czech, s.r.o.
Plantana
Pears Health Cyber, s.r.o. Utad vlady CR Plantana s.r.o.

Pfaromos a.s.

Deékujeme vem, ktef{ nasi ¢innost v roce 2022 podporili.
Dile dékujeme viem jednotliveim, ktefi nds podpofili pfimo nebo dary pfes darujme.cz.
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LIDE V CAVO

RADA CAVO

Be. Anna Arellanesovd, pfedsedkyné
Ing. René Biectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikovd, mistopfedsedkyné

REVIZORKA

Mgr. Alice Onderkova

KOORDINATORKA

Martina Michalovi
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ODBORNI GARANTI

MUDr. Katefina Kopeckovd

prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDx. Pavla Dolezalovi, CSc.

MUDr. Markéta Havlovicova
MUD:r. Renata Gaillyovi, PhD.
Prof. MUDr. Viktor Kozich, CSc.
MUDr. Marek Turnovec

Doc. MUDr. Jana Haberlovi, Ph.D.
Prof. MUDr. Anna Sediva

Megr. Pavla Hodkova

prof. MUDr. Tomas Honzik, Ph.D.

SPOLUPRACOVNICI

Vojtéch Kucera

Megr. Alena Nagyova

Ing. Jan Mihule

Megr. Alexandra Lammelové
Anna Zékové—Zieglerové
Petra Suchi

Magdalena Grecovd

Monika Némcova

Ceski asociace pro vzicnd onemocnéni, z.s. (CAVO)
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cavo@vzacna-onemocneni.cz
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