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POSLANI CESKE ASOCIACE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (CAVO)

Poslinim Spolku je sdruzovat organizace pacienti se vzicnym
onemocnénim i jednotlivé pacienty, zastupovat a prosazovat jejich zdjmy
a posilovat povédomi o specifické problematice vzicnych onemocnéni
mezi odborniky ve zdravotnictvi, piedstaviteli neziskovych, stitnich

i mezindrodnich instituci i vefejnosti. Onemocnéni je povazovino

za vzdcné, pokud postihuje méné nez pét z deseti tisic obyvatel.

CINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENI POSLANI

€3 posilovat povédomi vefejnosti, predstaviteli neziskovych, statnich i mezinarodnich instituci o problematice

vzacnych onemocnéni,
38 podporovat svou ¢innosti organizace pacientd se vzicnym onemocnénim,
3@ prosazovat zdjmy pacienti se vzicnym onemocnénim,

€2 zlepsovat pristup k informacim, diagnostice, 16¢bé i dalsim zdravotnim sluzbdm pro pacienty se vzacnym

onemocnénim,
€2 podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni,
€2 zlepsovat kvalitu Zivota pacientd se vzacnym onemocnénim skrze vzdélavani a dalsi formy podpory,

% zastupovat zdjmy pacientd se vzacnym onemocnénim za CR na mezindrodni drovni.

CAVO sdruzuje organizace pacienti se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
K 31.12.2015 méla 29 ¢lenskych organizaci a déle zastupovala 20 vzicnych diagnéz.
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SLOVO UVODEM

Vizeni pritelé,

Rok 2015 byl pro zastupce CAVO velmi intenzivni. Spole¢nymi silami se nam
podafilo udélat mnoho pro dobro vsech lidi, jez bojuji se vzicnym onemocnénim

u nds, pomohli jsme i mnoha jednotlivedm v feseni jejich nelehké situace a patrani

po spravné diagnéze. Spoluprice se staitnimi institucemi se prohloubila, a také jsme se
naplno zapojili do mezindrodnich iniciativ Eurordisu, evropské pacientské organizace
pro vzacnd onemocnéni. Pribézné pracujeme na zvySovani povédomi o vzacnych
chorobich jak u laické, tak odborné verejnosti.

Na tomto misté¢ se slusi vyzdvihnout dosazené cile, které byly pro rok 2015 asi
nejpodstatnéjsi. Pfedevsim se jednd o zménu v Ceské legislativé. Fakt, Ze pojmy
,vzécnd onemocnéni® a léCebné pfipravky pro vzdcna onemocnéni® jsou jiz v nasem
pravnim systému zakotveny, nim umoziiuje v budoucnosti dile na téchto zakladnich
kamenech stavét. Vldda CR podepsala Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na
léta 2015-2017. CAVO se na jeho vytvafeni podilela. Spoluprace s norskou organizaci
FRAMBU uspésné pokracovala. Webovy portil vzacni.cz predstavil celkem 25

vzidcnych diagnéz. ..

P1i vytvéfeni této zprivy o ¢innosti nasi zastfesujici asociace si aZ nyni, pfi pohledu

na vSechny aktivity plné uvédomujeme, kolik jsme v roce 2015 pro osoby se vzécnymi
onemocnénimi a pro nasi problematiku udélali, a co jsme spole¢né dokézali. Je nim
jasné, Ze bez neutuchajici podpory nasich odbornych garantt a odbornika na VO

a vech ostatnich spolupracovniki bychom tohoto stavu tézko dosahli. Za vasi podporu
moc dékujeme!

Dékujeme také nasim ¢lentim za jejich ochotu a prici, kterou v roce 2015 vénovali
svym pacientskym organizacim a CAVO. Moc si Vasi price vizime.

Sami vzacni, spolu silni

Zatym CAVO

Anna Arellanesova
predsedkyné
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CINNOST CAVO V ROCE 2015

V rdmci naseho poslini jsme si pro rok 2015 vyty¢ili nékolik zdasadnich
projekti, které jsme postupné napliovali. Jednalo se primdrné o tyto
stézejni projekty:

* Prijeti a plnéni NAP, uprava legislativy

* V¢asna diagnostika — rozvoj projektu

 Kampan ke Dni vzacnych onemocnéni

* Projekt vzacnych onemocnéni — zahdjeni projektu

* Centrova péce — nastaveni procesu zfizovani center pro vzacna onemocnéni

Vétsinu téchto projektii jsme Gspésné realizovali. Nastaveni procesit MZ CR pro vznik centrové komplexni péce

u vzdcnych onemocnéni pro jednotlivé skupiny diagnéz se vak zatim nezdafilo dle nasich pfedstav. Divodem byl
pfedevsim odchod klicovych osob z ministerstva, které se této problematice mély vénovat. Na druhé strané se nim
ale podafilo zahdjit jedndni vedouci k zdvaznému vytvofeni procesi tzv. endorsements pro pfihlasovani ¢eskych
odbornych pracovist a center do Evropskych referen¢nich siti (ERN). V roce 2015 jsme ve spoluprici s nasimi
partnery, nasimi ¢leny a dobrovolniky realizovali i fadu dalsich aktivit.

AKTIVITY, PROJEKTY, PREZENTACE CAVO

€5 PRUETI NAP PRO LETA 2015—2017

Vlada Ceské republiky schvilila na svém zasedani dne 4. 2. 2015 Nérodni akéni plén pro vzicna
onemocnéni pro 1éta 2015 az 2017. Prijeti tohoto dokumentu je pro celou oblast vzacnych onemocnéni
velmi vyznamné. CAVO dokument v dobé vzniku pfipominkovala, a piestoze do schvalené verze byly

zapracoviny pouze nékteré nase podnéty, povazujeme piijeti dokumentu na trovni vlady CR za diilezité.

$5 POJEM ,VZACNA ONEMOCNENI“ NOVE V CESKE LEGISLATIVE

Jednim z konkrétnich cili Narodniho akéniho plinu bylo, aby se do ¢eské legislativy podafilo zavést pojem
yvzdcné onemocnéni®. To se podafilo jiz v prabéhu prvniho pololeti 2015, kdy nejprve byl 16. 4. 2015
jednomyslné schvalen Vyborem pro zdravotnictvi PS PCR pozméfiovaci navrh pana poslance Davida
Kasala, ktery zavadi pojmy ,vzdcna onemocnéni® a ,1é¢ivé pfipravky pro vzicna onemocnéni® do zdkona

¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, a ndsledné tato novela zikona nabyla G¢innosti 1. 9. 2015.
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$5 ZAHAJENI SPOLUPRACE S FRAMBU

CAVO na pocitku roku 2015 zahajila spoluprici s norskym centrem pro vzicni onemocnéni FRAMBU.
Stalo se tak diky partnerstvi a spoluprici s Ndarodnim koordina¢nim centrem pro VO pti FN Motol

v Praze. CAVO m4 v ramci grantu financovaného z norskych fondu (pro léta 2015-2017) moznost tzké
spolupréce s norskym centrem FRAMBU pii vyméné zkusenosti tykajicich se péce o pacienty se vzicnym

onemocnénim a jejich rodiny.

CAVO v roce 2015 vyslala do norského FRAMBU nékolik nasich ¢lent a 1ékai, ktefi se zde zacastnili
programi pfipravenych pro jednotlivé diagnézy. Jednalo se o diagnézy svalovych dystrofii a Gaucherovu

nemoc.

FRAMBU je hlavnt centrum pro vzdcnd onemocnéni v Norsku, kterych je celkem 10. Jeho cinnost je koordinovdina
Norskym poradnim vyborem pro VO (NAURD). Jednd se o centrum, které je financované stitnim rozpoctem.
Hlavnim zamérenim FRAMBU je sdileni zkusenosti mezi pacienty a odborniky, ale nabizi i nékterd vysetieni

a poradenstvi. Je garantem rozvoje pro 120 diagnoz vzdcnych onemocnéni v Norsku. Hlavni aktivitou FRAMBU
Jsou tydenni kurzy VO pro celé rodiny, ddle projekty pro sourozence, pordddni letnich tabori. FRAMBU vsak
zajistuje téz dojizdeént za pacienty, rozvoj e-learningu a telemediciny. Jednd se o centrum, které bylo zrizeno

vlddou jiz v roce 1945, a v roce 2015 tedy slavilo 50 let od svého zalozent. V centru pracuje 80 zaméstnancil.

€5 DEN VZACNYCH ONEMOCNENI (DV0) 28. 2. 2015

CAVO komunikovala problematiku vzicnych onemocnéni spotem evropské organizace pacienti se
vzacnymi onemocnénimi EURORDIS, fadou rozhovori v médiich, PR ¢lanky, pribéhy pacienta se
vzédcnym onemocnénim a aktivitami na seminafich a konferencich. Oslovili jsme poslance, sendtory

a europoslance a zaslali jim informace o DVO a specidlni ¢islo Zpravodaje. Slogan Dne vzacnych
onemocnéni v roce 2015 ,Den za dnem, ruku v ruce® vyjadfoval téma letos$niho roku, kterym je zdtraznéni
potfeby neustdlé péce o pacienty se vzdcnym onemocnénim a podékovani viem lidem, ktefi se na této péci
podileji. Krasny spot vznikl v italském kreativnim studiu a diky EURORDISU jsme jej mohli vyuzit i

u nds. Spot nadaboval svym nddhernym hlasem pan Marcel Vasinka. Byl k dispozici a vysilin on-line,

ale téZ na obrazovkéch vice nez 100 nemocnic, poliklinik a méstskych aradi.

CAVO vyrobila plakity, letiky a pfelozila bannery pro vyuziti kampané na internetu. Velky dik patfi nasim

¢lentm, ktefi se do podpory Dne vzicnych onemocnéni zapojili.
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$5 PROJEKT VZACNI

Ke Dni vzacnych onemocnéni (DVO) jsme spustili dlouhodoby projekt www.vzacni.cz. Tento projekt

byl nejprve zahdjen pod odkazem www.denvzacnychonemocneni.cz , abychom v ramci kampané DVO
predstavili tuto novou webovou stranku, vénovanou vzdcnym onemocnénim. Skrze pribéhy konkrétnich
lidi ukazujeme problematiku jednotlivych onemocnéni i témata spolecnd vSem vzicnym onemocnénim.

K dané diagnéze pak lze najit na webové strance odbornou kazuistiku a popis onemocnéni dle Orphanetu
(orpha.net) nebo jinych odbornych informacnich zdrojii. Soucdsti jsou téz odkazy na pacientské strinky

nebo webové stranky vénujici se vzdy dané diagnéze.

Jednd se o ndro¢ny projekt, nebot kazdy pribéh musi byt realizovin formou rozhovoru s redaktorem,

a poté je revidovan. Nasleduje hledini odbornych informaci ve spoluprici s nasimi externimi odborniky.

V roce 2015 se ndm podafilo takto kompletné popsat a zvefejnit 25 diagnéz a v projektu budeme nadile
pokracovat i v roce 2016. Budeme nejprve zvefejnovat a popisovat véechny diagnézy nasich ¢lent. Nésledné
pak budeme pokracovat v diagnézich dalsich, kde najdeme ochotu nemocnych podélit se o svij ptibéh se

vzicnym onemocnénim.

€5 ZPRAVODAJE CAVO

V pribéhu roku 2015 CAVO vydala dvé &isla Zpravodaje v ndkladu nékolika tisic vytiski, které distribuovala
mezi své cleny, spolupracovniky, statni spravu a zdravotnické pracovniky na kongresech a konferencich. Cést
zpravodaju prezentovala i na Veletrhu neziskovek — NGO Marketu 2015, na setkdnich ¢lent a v informaéni

kampani o vzdcnych onemocnénich.

$5 NGO 2015

Zucastnili jsme se tradi¢niho veletrhu neziskovek — NGO Marketu, ktery se konal 23. dubna 2015

v novych prostorach Féra Karlin.

CAVO se v letognim roce rozhodla zorganizovat v ramci veletrhu spoleénou prezentaci, kdy jsme na
veletrhu vytvofili tzv. ,uli¢ku vzacnych poznani“. Cilem bylo predevsim zviditelnit oblast vzicnych
onemocnéni a prezentovat jednotlivé diagnézy, které do vzacnych onemocnéni patii. Nasi clenové a CAVO
tak vystavovali spole¢né a pfitom kazdy mél moznost prezentovat svoji organizaci. Snazili jsme se program
obohatit i mazoretkami a hlavné pfijemnou ndladou a soutéZemi. Katefina Uhlikova pak prezentovala
CAVO na jednom z doprovodnych semindfi akce. Velky dik za zorganizovani spolecné prezentace patii

nasi koordindtorce Hance Capkové.

$5 VCASNA DIAGNOSTIKA

CAVO ve spoluprici s Narodnim koordinaénim centrem pro vzicnd onemocnéni pfi Ustavu biologie

a 1ékatské genetiky FN v Motole v roce 2015 dile rozsifila projekt Veasné diagnostiky. V tnoru 2015 jsme
spole¢né vytvofili podklady pro véasnou diagnostiku vzdcnych onemocnéni u dospélych pacientt. Byly
vytvofeny plakity a letaky zaméfené na praktické lékate i potencidlné nemocné pacienty. Helpmail
help@vzacna-onemocneni.cz, ktery je provozovan Narodnim koordina¢nim centrem pro vzdcnd
onemocnéni (NKCVO) pii Ustavu biologie a 1ékaiské genetiky (UBLG) 2. 1ékatské fakulty UK a FN
Motol ve spolupréci s CAVO, tak byl roziifen pro potieby konzultace a diagnostiky vzacnych onemocnéni
i o dospélou ¢ist populace.
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$5 SETKANI CAVO SPOJENA S CLENSKOU SCHUZI

V roce 2015 probéhla dvé setkani clentt CAVO spojend s clenskou schiizi. Prvni se odehrélo 18. dubna
2015, druhé pak dne 14. 10. 2015. P¥i druhém setkani byly schvaleny nové stanovy a CAVO se stala
spolkem.

Tato setkini / ¢lenské schuze (nové Konference ¢lentt) jsou vzdy spojeny s prezentaci zajimavych témat

a osobnosti. Pfi jarnim setkdni se MUDr. Katefina Kubac¢kova vénovala napliiovani NAP schvileného

na léta 2015-2017, ndsledné pak MUDr. J. Kotrba seznamil ¢leny s moZnostmi, jak mohou pacientské
organizace mit ¢aste¢ny vliv na aspéné schvalovani 1é¢ivych ptipravka. Tématem podzimni Konference
¢lent pak byly psychosocidlni aspekty Zivota pacienti se vzicnym onemocnénim a etické problémy spojené
se vzacnym onemocnénim. Svd zajimava vystoupeni zde méli MUDr. Markéta Havlovicova, MUDir.

Martina Simandlovi a Mgr. Marek Vicha, Ph.D.

€S TELEVIZNI PORAD KLIC 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH

V dubnu jsme ve spoluprici s Ceskou televizi natocili epizodu potadu Kli¢ pod nazvem ,Ceska asociace pro
vzacnd onemocnéni. Pofad se zabyva pohledem na rizné vdzné vzicné diagnézy a jak je o tyto pacienty

u nds postarino, poukazuje na mnohd uskali v socidlni problematice, kterym tito pacienti a jejich rodiny
musi Celit, a predstavuje CAVO jako zastiesujici organizaci pacientii s VO u nds.

www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1096060107-klic/215562221700007

&G PR A PREZENTACE V MEDIICH

Jiz tradi¢né bylo nase usili na maximalni publicitu zaméfeno na obdobi Dne vzicnych onemocnéni.

V tnoru vyslo ¢islo MOTOL in vénované vzacnym onemocnénim, v Casopise VOX Pediatriae jsme

k v¢asné diagnostice VO pro détské a dorostové praktické lékare. V obdobi kampané DVO vzniklo vice nez
20 dalsich vystupu v televizi, tisku a on-line zpravodajstvi zaméfenych na VO. Za cely rok se pak jednalo

o cca 40 vystup.

€ WEB STRANKY A FACEBOOK

V roce 2015 jsme se zamé¥ili pfedev$im na aktivnéjsi prezentaci na facebookovych strainkach nasi
organizace https://www.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni/. Zacali jsme zvefejiiovat odkazy

a piibéh ze stranek ,vzacni.cz*, zaméfili jsme se na aktuality z CR i ze svéta v oblasti VO a také dévame
stile vétsi prostor nasim ¢lenim. Propojeni odkazu fb z nasich strinek www.vzacna-onemocneni.cz se
velmi osvédéilo.
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KONFERENCE A SEMINARE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH V ROCE 2015

€5 KONFERENGE UZIS

Dne 11.11. 2015 se uskute¢nila v prostorech MZ vyznamnd konference ,,Vzicné nemoci — terminologie,
klasifikace, kédovani®, které se CAVO tcastnila a kde prezentovala potfeby zavedeni jednotné klasifikace
u vzdenych onemocnéni. CAVO tak podpofila plan UZIS na zavedeni jednotné klasifikace vzdcnych

onemocnéni do systému ¢eského zdravotnictvi.

€5 KONGRES PRIMARNI PECE

Dne 28.2.2015 v raimci Dne vzacnych onemocnéni se uskutecnil Kongres primarni péce, pofddany
SPLDD CR a OSPDL CLS JEP. Tentokrit vyslo datum kongresu na Den vzicnych onemocnéni,

a tak jsme velmi ocenili, Ze organizdtofi vytvofili v ramci kongresu samostatnou sekci vénovanou
problematice vzicnych onemocnéni, na které CAVO prezentovala své programy. Zde jsme téz predstavili
détskym lékartim projekt ,Vasnd diagnostika® a prezentovali zavedeni informacni helplinky pro vzicna

onemocnéni: help@vzacna-onemocneni.cz

95 OCAST NA PACIENTSKE RADE VZP A PACIENTSKE RADE MZ CR

I'v roce 2015 jsme se dle moznosti Gcastnili akei organizovanych Koalici pro zdravi, Poslaneckou
snémovnou PCR, Sendtem PCR a dalimi stitnimi institucemi. O téchto jedndnich pribézné informujeme
na nasich facebookovych strainkich nebo na www.vzacna-onemocneni.cz

$5. SEMINARE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH V RAMCI POSTGRADUALNiHO
VZDELAVANI
V ¢ervnu 2015 byl zahdjen cyklus nékolika semindit vénovany problematice vzdcnych onemocnéni,
ktery se uskutecnil v prazském hotelu ILF a byl pofadan Ceskou internistickou spole¢nosti a Institutem
postgradudlniho vzdélavani ve zdravotnictvi (IPVZ). V rdmci odborného programu vystoupili pfedsedkyné

Anna Arellanesové a mistopfedseda René Brectan, aby pfedstavili Ceskou asociaci pro vzicna onemocnéni,

a dile nasi ¢lenové, zastupci nékolika pacientskych organizaci, ktefi pfedstavili problematiku svych diagnéz.

€2 SEMINARE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH V RAMCI PROJEKTU VZDELAVANI
STUDENTU MEDICINY

I'v roce 2015 jsme pokracovali v jiz zavedeném zpusobu interaktivnich setkini pacienti se vzicnym
onemocnénim se studenty 2. LF UK v rimci jejich praktickych cviceni, jako soucdst vzdélavaciho
programu. Tyto semindfe maji velmi kladny ohlas i ze strany studenti a jsme pfesvédceni, Ze setkdvani

s konkrétnimi diagnézami maji vliv na celkovy riist povédomi o vzicnych onemocnénich. Tento program je
soucdsti nasi dlouhodobé snahy zlepsit véasnou diagnostiku vzacnych onemocnéni. Tento program vznikl
diky velké podpofe a intenzivni spolupréci s pani primaikou MUDr. Markétou Havlovicovou s kolegy.
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$5 SEMINARNi PRACE STUDENTU VSE

Na podzim 2015 jsme ve spolupréci s katedrou mezinarodniho obchodu VSE zadali studentim semindrni
praci na téma ndvrhu aktivit na podporu povédomi o vzicnych onemocnénich. Celkem 14 tymi
zpracovéavalo dané téma a v prosinci nim studenti prezentovali velmi zajimavé nipady a kampané. Nékteré

z nich jsme vyuzili v pfipravé pro Den vzicnych onemocnéni na rok 2016.

€S MEZIRESORTNI A MEZIOBOROVA PRACOVNI SKUPINA PRO VZACNA
ONEMOCNENI PRI MZ CR

Bohuzel vlivem odchodu kli¢ovych pracovniki MZ CR z odboru zdravotnich sluzeb doslo k preruseni
price meziresortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzdcna onemocnéni, které je CAVO ¢lenem.
Cinnost byla obnovena az ke konci roku 2015.

€S SEMINARE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH PRO PRAKTICKE DETSKE LEKARE

V roce 2015 jsme méli mozZnost prezentovat oblast vzacnych onemocnéni na regionalnich seminafich pofada-
nych SPLDD CR a OSPDL CLS JEP pro détské a dorostové praktické lékate. Jednalo se o celkem 7 seminafd,
které probéhly v krajskych méstech CR. Velké podékovani za spoluprici na téchto semindfich patii predsedkyni
OSPDL CLS JEP, pani MUDr. Alené Sebkové a také panu prof. MUDr. Milanu Mackovi jr., DrSc.

€5 PREZENTACE CAVO PRO NORSKE FONDY

V fijnu 2015 navstivila Prahu Elsbet Tronstad, niméstkyné ministra zahrani¢nich véci Norska, kterd se

v rimci svého programu sezndmila s projekty podpofené grantem z Norska. Jelikoz téZ Narodni
koordina¢ni centrum pro vzicnd onemocnéni je financované z¢&ésti prostiednictvim EHP a Norskymi
fondy (NF), uskutecnila se zde prezentace a rekapitulace vyuziti finanénich prostfedki v projektech.
CAVO vyuzivi pravé financovani NF pro spolupréci s norskym FRAMBU. Anna Arellanesovi na setkani
predstavila CAVO a &innost pacientskych organizaci v Ceské republice a vyzdvihla diileZitost moznosti
sdileni zkusenosti v oblasti vzdcnych onemocnéni z Norska.

$5 TYDEN LEKARSKE GENETIKY, BRNO

Ve dnech 21. 6. az 26. 6. 2015 se konal v Brné Tyden 1ékaiské genetiky na pocet 150 let od zvefejnéni tzv.
Mendelovych zikona. Odborné konference s icasti mezinarodni odborné verejnosti se Gcastnila téz CAVO

a prezentovala zde své aktivity na poli vzacnych onemocnéni.

95 UCAST NA ZASEDANICH EURORDIS

VV roce 2015 jsme se ucastnili obou zaseddni Narodnich alianci pro vzacnd onemocnéni pti EURORDIS.
Prvni se konalo na konci kvétna 2015 v Madridu a bylo spojeno se zasedinim EURODIS a také
ustanovenim nové celosvétové iniciativy s nizvem Rare Diseases International (RDI). Jednim z hlavnich
cili RDI bude zvysovat informovanost vefejnosti a ovliviiovat celosvétové politickd rozhodnuti tak, aby

se vzdcnd onemocnéni stala prioritou pro mezindrodni vefejné zdravotnictvi a vyzkum. Druhé zaseddni

se uskutecnilo v PafiZi ve dnech 27.-28. 10. 2015. Jednim z hlavnich témat obou setkdni byla pfiprava

k tvorbé Evropské referenéni sité pro vzacna onemocnéni (ERN).
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EKONOMICKA CAST

$5 ZPRAVA 0 HOSPODARENI GAVO V ROCE 2015

NAKLADY 2015
Spotieba materidlu 86 935,44
Ostatni sluzby 564 004,79
Cestovné 62 361,16
Niklady na reprezentaci 12 673,00
Mzdové naklady 62 350,00
Kurzové ztraty 218,57
Bankovni poplatky 40,00
Pojisténi 316,00
Poskytnuté clenské prispévky 0,00
Naklady celkem 788 898,96

VYNOSY

2015

Triby z prodeje sluzeb 0,00
Kurzové zisky 1314,20
Provozni dotace 182 000,00
Ptijaté prispévky (dary) 594 071,34
Vynosy celkem 777 385,54
Hospodaisky vysledek za rok 2014 -11513,42
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$5 ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI GAVO V ROCE 2015

Piedsednictvo

Be. Anna Arellanesovi, pfedsedkyné
Ing. René Brectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikovd, mistopiedsedkyné

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordindtorka
Mgr. Hana Capkové

Stazistka/asistentka
Be. Markéta Stranska

Odborni garanti
MUDr. Katefina Kubackova
prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.

Spolupracovnici
Mgr. Vojtéch Kucera

Mgr. Roman Lang
MUDr. Marek Turnovec
Ing. Jan Mihule

Mgr. Magdalena Spackové

95 DEKUJEME VSEM, KTERI NAS V ROCE 2015 PODPORILI

* Copy General

* Deloitte BPO, a.s.

*+ GSK

+ Ministerstvo zdravotnictvi CR
* Novartis

* Niérodni koordina¢ni centrum pro vzicna onemocnéni
* Norské fondy

* NM Agency

* Sanofi

* Shire

* Strabag

* UNIQA

* Ilona Gojdikovi, Simon Krmencik, Tomas Neubauer
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CLENOVE CAVO

k31.12.2015

* Angelman CZ, www.angelman.cz

* Asociace muskularnich dystrofikii, www.amd-mda.cz

* Atos, wWww.atos-0s.cz

* AVMinority, www.avminority.cz

¢ DebRa CR, www.debra-cz.org

 Diagnéza FH,

* Diagnéza narkolepsie, www.diagnozanarkolepsie.cz

* Klub nemocnych cystickou fibrézou, www.ctklub.cz

* Klub pacienti mnohocetny myelom,
www.mnohocetnymyelom.cz

* Kolpingova rodina Smeéno, www.dumrodin.cz

* LYMFOM HELP, www.lymfomhelp.cz

* Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, www.nspku.cz

* Nefrohema, www.nefrohema.cz

* Obc¢anské sdruzeni imunodeficitnich pacientii
HAE/AAE, www.hae-imuno.cz

* Obcanské sdruzeni Metodéj, www.osmetodej.cz

* Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ, www.mygra.cz

* Obc¢anské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom,
www.prader-willi.cz

* OS rodicu a déti postizenych Gaucherovou
chorobou, www.gaucherova-choroba.cz

e Parent Project, www.parentproject.cz

* Rett Community,
www.rett-cz.com, info@rett-cz.com

* Rodina spolu: www.rodinaspolu.estranky.cz

* Sdruzeni Diagnéza MDS, www.sdruzenimds.cz

e Sdruzeni META, www.sdruzenimeta.cz

* Sdruzeni pacientt s plicni hypertenzi,
www.plicnihypertenze.cz

* Spole¢nost C-M-T, www.c-m-t.cz

* Spole¢nost Parkinson, www.spolecnost-parkinson.cz

* Spole¢nost pro mukopolysacharidosu,
www.mukopoly.cz

* Willik, www.willik.tym.cz

 Zivot bez stieva, www.zivotbezstreva.cz

GLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJ]
NASLEDUJiCI DIAGNOZY:

k31.12.2015

¢ Arnold-Chiari malformace

* Agamaglobulinémie

* Atrézie jicnu

* CIDP - chronicka zanétliva demyeliza¢ni
polyneuropatie

* Ehlerstiv-Danlosiv syndrom

e Familidrni sttedomorska horecka

* Frasertv syndrom

* Hydrosyringomyelie

* Klippeliv-Trenaunayiiv syndrom

* McCuneiv-Albrightiv syndrom

* Peutziiv-Jeghersiv syndrom

* Primarni cilidgrni dyskineze

* Sjogrentv syndrom

* Syndrom fragilniho chromosomu X

* Syndrom terminalni delece dlouhého raménka
1. chromosomu

* Syringomyelie

* Systémovy lupus

* Relabujici polychondritida

* Tarlovova cysta

e Tetrasomie X-chromosomu
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