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SLOVO UVODEM

Vizeni pritelé,

rok 2013 byl pro CAVO predevsim rokem ziskavani zkusenosti. Usilovali jsme zejména
o stabilizaci nasi ¢innosti tak, aby odpovidala potfebdm vsech nasich ¢lend. Navézali a
prohloubili jsme vztahy se vSemi, ktefi v oblasti vzicnych onemocnéni piisobi nebo na ni
maji vliv.

V minulém roce jsme se soustfedili zejména na zvySovani povédomi o vzicnych
onemocnénich mezi odborniky a laickou vefejnosti. Informovali jsme je o specifické
situaci pacientii a o tom, co maji vzdcnd onemocnéni pies svou rozmanitost spole¢ného.
Daile jsme se zaméfili na hleddni cest k lepsim moznostem diagnostiky a na vytvifeni
systémového rimce pro poskytovini péce pacientiim se vzicnym onemocnénim. Zde
nam §lo pfedevsim o dostupnost péce a jeji centralizaci.

V roce 2013 se také uskutecnila dvé setkani clend CAVO. Jedno se zaméfilo na téma
HTA (hodnoceni zdravotnickych technologii) a druhé na téma centrové péce o pacienty
se vzacnym onemocnénim. Zavedli jsme pravidelné mési¢ni schuzky pracovni skupiny,
ktera fesi aktualni problémy ¢leni. Od listopadu 2013 mame vlastni kancelafské prostory
a od prosince 2013 také facebookovy profil. Podafilo se nim rovnéz vyrazné inovovat

internetové stranky CAVO.

Intenzivné spolupracujeme s evropskou pacientskou organizaci EURORDIS, kterd je
nam velkou oporou zejména pii pofddini Dne vzicnych onemocnéni, ktery pripada vzdy
na 29., resp. 28. Gnor.

V roce 2013 jsme se také pravidelné ucastnili jedndni Meziresortni a mezioborové
pracovni skupiny pro vzdcnd onemocnéni pfi ministerstvu zdravotnictvi. Nestabilni

politicka situace vsak jeji ¢innost ve druhé poloviné roku zbrzdila.

Nase &innost by se neobesla bez pomoci odbornych garanta CAVO prof. MUDr. Milana
Macka jr., DrSc., a MUDr. Katefiny Kubackové, kterym timto velmi dékujeme.

Velké diky patii také vSem ostatnim, ktefi se problematice vzdcnych onemocnéni vénuji.
Bez nich bychom si nasi préci tézko dovedli pfedstavit.

Bc. Anna Arellanesova

Piedsedkyné CAVO
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CESKA ASOCIACE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (CAVO)

CAVO vznikla v bieznu 2012. Sdruzuje organizace pacientii se vzicnym
onemocnénim a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace. Hiji zdjmy a
potreby svych ¢leni. Buduje a rozviji povédomi o specifické problematice
vzdcnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli
statnich i mezinarodnich instituci a vefejnosti.

NEJDULEZITE)Si CiLE GAVO:

38 podporovat ¢innost organizaci pacientd se vzicnym onemocnénim,
3@ prosazovat zdjmy pacientd se vzacnym onemocnénim ve zdravotnictvi a socidlni sféfe,
93 posilovat povédomi vefejnosti, stitnich i mezinarodnich instituci o problematice vzicnych onemocnén,

93 zepsovat pristup k informacim, diagnostice, 16¢bé a dalsim zdravotnim sluzbdm pro pacienty se vzicnym

onemocnénim,
‘8 podporovat védecky a klinicky vyzkum v oblasti vziacnych onemocnéni,

92 zepdovat kvalitu Zivota pacienti skrze socidlni sluzby, vzdélavini a dal3i formy podpory.

CAVO je zapsanym spolkem, ktery v roce 2013 mél celkem 42 ¢lend, z toho 27 organizaci a 15 jednotlived, a
zastupoval 39 vzicnych diagnéz.

VZACNE ONEMOCNENI

2 vyskytuje se u méné nez 5 z 10 000 obyvatel

€2 vzécnd onemocnéni celkové postihuji 6-8 % populace
€2 80 % vzicnych onemocnéni je genetického pivodu
92 vice nez 75 % nemocnych jsou déti

92 dosud bylo popsino cca 8 000 vzicnych onemocnéni

NEMOCNI SE CASTO POTYKAJI S:

€3 chybnou nebo pozdni diagnézou svého onemocnéni

‘8 neodbornou zdravotni péli a nedostupnosti tzv. sirotéich 1éki (anglicky orphan drugs), jimiz se vzicna

onemocnéni 1é¢
€2 neznalosti socidlnich pracovnikii, kviili niZ asto propadavajf siti socidlnich davek

3@ omezenou moznosti kontaktu se stejné nemocnymi a nemoznosti vzijemné si pfedavat zkusenosti
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CAVO V ROCE 2013

Vroce 2013 se CAVO zamé¥ila predevsim na zvySovini povédomi

o vzdacnych onemocnénich mezi odbornou a laickou verejnosti. Zjistilo se
totiz, Ze nejen laici, ale ani odbornici ¢asto nejsou o problematice vzicnych
onemocnéni dostatecné informovini. V této aktivité hodla

CAVO pokracovat i v ndsledujicich letech.

€ DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

Hned na po&itku roku 2013 se konala prvni akce, kterou CAVO upozornila na existenci vzécnych
onemocnéni — Den vzacnych onemocnéni. Tento den se slavi kazdy rok vzdy 29., resp. 28. inora, a v
roce 2013 tomu nebylo jinak. Motem Dne vzicnych onemocnéni v roce 2013 bylo piekonavani hranic

v péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. CAVO u této piilezitosti vydala prvni Zpravodaj toho
roku, &islo 2013/1, vydala tiskovou zpravu. Pfedsedkyné Be. Anna Arellanesové se zdcastnila naticeni
reportdze o vzicnych onemocnénich pro pofad Snidané s Novou na TV Nova. Ve spoluprici s externimi
spolupracovniky vysly v raznych médiich ¢linky na téma vzécnych onemocnéni. CAVO rovnéz na
internetu sdilela velmi piivabny videoklip vyrobeny EURORDIS (Evropska organizace pacientti se

vzdcnymi onemocnénimi) ke Dni vzécnych onemocnéni, k némuz vytvofila ¢eské titulky.

€< INFORMACNI KAMPAN 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH,
GAVO A JEJICH CLENECH

V pritbéhu celého roku CAVO pracovala na zviditelnéni problematiky vzacnych onemocnéni a rovnéz
prezentovala sebe a své ¢leny. Ve spoluprici s externimi spolupracovniky umistila texty o vzdcnych
onemocnénich v odborném tisku (napf. Zdravotnické noviny) a na internetovych portalech, které se
zabyvaji zdravim. Tyto zahrnovaly jak portily pro odborniky, tak pro laickou vefejnost (napt. zdn.cz,
zdraviamy.cz, ulekare.cz, zena-in ¢i maminka.cz). Do konce roku 2013 také probihala PPC kampan na
internetu.

Zisadnim pocinem v informovani odborné i laické vefejnosti o vzacnych onemocnénich bylo spusténi
novych webovych stranek CAVO, k némuz doslo v 1ét& 2013. Strénky se nachazeji na stejné adrese jako
dfive, ale vyrazné zménily vzhled. Jsou pfehledné;jsi a vizualné piisobi 1épe nez stranky staré. Staly se
atraktivnim médiem pro komunikaci a pfedavani informaci. V prosinci 2013 ke strankam pfibyl jesté profil
CAVO na Facebooku, takze zajimavé informace a aktuality lze nalézt i tam.
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Rovnéz doslo k zalozeni hesel Vzicnd onemocnéni a Ceskd asociace pro vzicna onemocnéni na strinkich

Ceské verze Wikipedie. Od konce roku 2013 je tedy mozné dozvédét se néco o CAVO a o onemocnénich, jimiz se

vev s
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provzacna
onemMocneéni

Qsociace

SAMI VZACNI,
SPOLU SILN

WWW.VZACNA-ONEMOCNENI.CZ

orphanet

Ve druhé poloviné roku 2013 CAVO
vytvofila nové prezenta¢ni a propagac¢ni
materidly — letdky, plakaty a roll-upy, které
pomihaji v informovani a ve zviditelfiovani
problematiky vzicnych onemocnéni mezi
odbornou i laickou vefejnosti. Vechny
materidly dostaly jednotny vzhled, v némz
dominuji ¢ervend, modrd a bild barva,
Ctyilistek, ktery je logem CAVO, a slogan
SAMI VZACNI, SPOLU SILNI.

¢eska
Qsoclace
pro vzacna
onemMocnéni

SAMI
VZACNI,
SPOLU
SILNi

WWW.VZACNA-ONEMOCNENI.CZ

orphanet
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¢leny asociace. Z ptivodniho
sesitku formatu A5 na obycejném
papife se proménil v distojny
Casopis formdtu A4 na kvalitnéj$im
materilu. Posledni stranu obalky
zdobi obrizky od pacienta

z &enskych organizaci CAVO.
Zpravodaj vychazi dvakrat ro¢né.

€5 KOMUNIKACE UVNITR A UNE CAVO

Clenové maiji k dispozici nejen Zpravodaj, ktery jim CAVO zasild, ale dvakrét roéné se schazeji na jarnim

a podzimnim setkdni, z nichz jedno je spojeno s ¢lenskou schiizi, na niz se hlasuje o dilezitych
zélezitostech organizace. V roce 2013 se prvni setkdni konalo v poloviné kvétna a druhé na konci listopadu.
Mistem setkéni se tradiéné stala Nase kavirna v arealu Thomayerovy nemocnice v Kréi. Clenové o obé
setkani projevili velky zdjem a dychtivé vyslechli pfednasky o tématech, kterd jsou pro pacienty se vzicnym
onemocnénim dulezitd. V téchto pfipadech se jednalo zejména o problematiku HTA (hodnoceni
zdravotnickych technologii) a centrové péce. Pfednasky byly velice zajimavé, pfinosné a podnitily pfitomné

Cleny k vasnivé diskusi.
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€5 SAMOSTATNA KANCELAR CAVO

CAVO a7 do podzimu roku 2013 sidlila v kancelafi jednoho ze zakladajicich ¢lend, Klubu nemocnych
cystickou fibrézou. Zaroveri intenzivné hledala vlastni prostory, které se ji podatilo ziskat v budové
pojistovny UNIQA v Praze 6 — Bievnové, kam presunula své sidlo. CAVO kancelaf povazuje za velice
duilezitou, nebot poskytuje nejen vlastni prostor pro prici a uskladnéni prezenta¢nich materidld, ale hlavné
je mistem pro setkdvini ¢lend asociace. Rovnéz je pfijemné, Ze vznikla moznost pozvat partnery do
vlastnich prostor.

Po ziskéni kancelaie CAVO pofidila vybaveni potfebné k jejimu fungovani — notebook, tiskdrnu, nabytek

a bézné kancelafské potieby. Od této chvile tedy ma funkéni a privétivé zdzemi.

€5 UZSI PRACOVNI SKUPINA CAVO

Pracovni skupina vznikla v dubnu 2013 a jeji clenové se schazeji pravidelné jednou za mésic. Resi riizné
problémy, které vyvstavaji pred pacienty se vzicnym onemocnénim. Pfistup do této skupiny ma kazdy clen,
ktery chce projednat néjakou zélezitost, kterou on nebo jeho domovskd pacientska organizace povazuje

za dilezitou.
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€5 HOSPODARENI CAVO V ROCE 2013

NAKLADY 2013
Spotieba materidlu 52 182,77
Ostatni sluzby 409 429,14
Cestovné 9 875,41
Naklady na reprezentaci 9 860,00
Mzdové naklady 108 800,00
Kurzové ztraty 134,52
Bankovni poplatky 1 439,00
Pojisténi 306,00
Poskytnuté ¢lenské prispévky 641,25
Niklady celkem 592 668,09

VYNOSY

2013

Triby z prodeje sluzeb 35 000,00
Uroky 88,62
Kurzové zisky 5,79
Jiné ostatni vynosy 200,00
Provozni dotace 300 000,00
Ptijaté prispévky (dary) 463 000,00
Vynosy celkem 798 294,41
Hospodaisky vysledek za rok 2013 205 626,32

CAVO VYROGNI ZPRAVA ZA ROK 2013



&

v

ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI CAVO V ROCE 2013

Predsednictvo
Be. Anna Arellanesovi, predsedkyné
Ing. René Bfec¢tan, mistopredseda

Katefina Uhlikovd, mistopfedsedkyné

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordinatorka
Mgr. Hana Capkovzi

Stdzistka
Bec. Markéta Stranska

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

Spolupracovnici

Mgr. Lenka Sko¢dopole Vakermanovd
Mgr. Sylvie Kruml Singerova

Mgr. Roman Lang

Mgr. Vojtéch Kucera

PODEKOVANI DARCUM

Za podporu financéni, hmotnou ¢i fyzickou dékujeme:

* Deloitte BPO, a.s.

« GSK

* Klub nemocnych cystickou fibrézou
* Katefina Novédkovd, Sdruzeni pacienti s plicni hypertenzi
« Ministerstvo zdravotnictvi CR

* Novartis

* Pfizer

* Sanofi

* Shire

* Strabag

* UNIQA
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« ANGELMAN CZ » ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU « ATOS * AVMINORITY
« DEBRA CR « DIAGNOZA MDS < DIAGNOZA NARKOLEPSIE « FRAGILNI X  KLUB
NEMOCNYCH CYSTICKOU FIBROZOU  KLUB PACIENTU MNOHOCETNY MYELOM ¢
KOLPINGOVA RODINA SMECGNO © LYMFOM HELP « NARODNI SDRUZENI PKU
AJINYGH DMP  NEFROHEMA « SDRUZENI IMUNODEFICITNICH PACIENTU HAE/RAE
* METODEJ  MYGRA-GZ « SDRUZENI PRO PRADER-WILLI SYNDROM  SDRUZENI
RODICU A DETI POSTIZENYCH GAUCHEROVOU CHOROBOU * PARENT PROJECT
PARKINSON-HELP « RETT COMMUNITY  META « SDRUZENI PACIENTU S PLICNI
HYPERTENZ| « SPOLECNOST C-M-T * SPOLECNOST PARKINSON  SPOLEGNOST PRO
MUKOPOLYSACHARIDOSU » WILLIK «

« EPIDERMOLYSIS BULLOSA CONGENITA  CYSTICKA FIBROZA » MNOHOCETNY
MYELOM © SPINALNI MUSKULARNI ATROFIE * FENYLKETONURIE » PAROXYSMALNI
HEREDITARNI ANGIOEDEM  YOUNG ONSET PARKINSONOVA NEMOC © PLICNI
HYPERTENZE « FAMILIARNI PARKINSONSKA DEMENCE « MUKOPOLYSACHARIDOZA

e SYNDROM FRAGILNIHO X CHROMOSOMU  WILLIAMSUV SYNDROM  SVALOVA
DYSTROFIE DUCHENNE/BECKER  MUSKULARNI DYSTROFIE * CHOROBA CHARCOT-
MARIE-TOOTH * MYASTHENIA GRAVIS « GAUCHEROVA CHOROBA « FABRYHO
CHOROBA < POMPEHO CHOROBA « ARTERIOVENOZNI MALFORMACE HLAVY A KRKU «
RETTUV SYNDROM * MYELODISPLASTICKY SYNDROM « MALIGNI LYMFOM  DEDICNA
METABOLICKA ONEMOCNEN * TOURETTUV SYNDROM « ANGELMAN SYNDROM o
PRADER-WILLI SYNDROM « NARKOLEPSIE « ARNOLD-CHIARI MALFORMAGE « ATREZIE
JIGNU * EHLERS-DANLOS SYNDROM < FAMILIARNI STREDOMORSKA HORECKA

* FRASERUV SYNDROM * MCCUNE-ALBRIGHT SYNDROM « SYRINGOMYELIE e
TARLOVOVA CYSTA « TETRASOMIE X CHROMOSOMU
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