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POSLANI CESKE ASOCIACE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (CAVO)

CAVO hiji a prosazuje zdjmy pacientii se vzicnymi onemocnénimi ve
vztahu k institucim a pracovnikiim ve zdravotnictvi a v socidlni sfére.
Buduje a rozviji povédomi laické a odborné verejnosti o vzacnych
onemocnénich.

CINNOST CAVO

‘g podporuje ¢innost organizaci pacientd se vzicnymi onemocnénimi
92 posiluje povédomi vefejnosti, statnich i mezinarodnich instituci o problematice vzécnych onemocnéni

&2 “epsuje pistup k informacim, diagnostice, 1écbé a dalsim zdravotnim sluzbdm pro pacienty se vzacnymi

onemocnénimi
‘8 podporuje védecky a klinicky vyzkum v oblasti vzicnych onemocnéni

93 zlepsuje kvalitu Zivota pacienti skrze socidlni sluzby, vzdélavini a dalsi formy podpory

CAVO sdruzuje organizace pacientd se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.

K 31.12.2014 méla 30 ¢lenskych organizaci a 25 jednotlivych ¢leni. Reprezentuje 60 vzacnych diagnéz.
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SLOVO UVODEM

Vizeni pritelé,

Zatimco rok 2013 byl pro nds rokem ziskavani zkusenosti, rok 2014 se nesl ve znameni zvySovini

povédomi o vzicnych onemocnénich a snahy o zajisténi jejich véasné diagnostiky.

Jako organizace jsme ziskali vétsi jistotu v tom, co déldme. UZ nestojime na dplném pocitku

jako v pfedchozim roce. Rok 2014 s sebou pfinesl hodné novych zkusenosti a cennych kontaktu.
Nasli jsme mnoho spolupracovnikd, ktefi nds podporuji v plnéni naseho poslani, a jsme jim velice
vdééni za jejich prici. Zpocitku se zdilo, Ze se ndm leccos nedafi, ale postupem ¢asu nastala
zména a CAVO sebevédomé pokracovala v zapocaté ceste.

Rozrostla se ndm ¢lenskd zakladna. Nyni mame tdctyhodnych 30 ¢lenii-pacientskych organizaci;
zvysil se i podet zdstupci za jednotlivé diagnézy, kterych je v soucasné dobé 25. Clenové ndm
pomibhali realizovat nase mnohé spolecné aktivity. Za véechny pripomefime kazdoro¢ni Den
vzdcnych onemocnéni, u¢ast na NGO marketu, reprezentaci na riznych konferencich a pfispivani
do Zpravodaje CAVO. Za zminku stoji rovnéz pomoc pii distribuci plakiti v ramci projektu
Veasna diagnostika. Viem, kdo ndm pomohli, patii nds viely dik. Zastupci ¢lent se také zacastnili
pravidelnych ¢lenskych setkdni, kterd jiz tradi¢né pofddame v Nasi kavirné v Thomayerové
nemocnici, a kazdy mésic pomahaji v pracovni skupiné UzZovka vymyslet a zajistovat aktivity

a projekty CAVO. Srdeéné dékujeme pacientim, ktef{ ochotné pfisli na prakticka cviceni medikt
a podélili se s nimi o sviij Zivotni pfibéh se vzicnou nemoci. Timto zpisobem vyznamné pfispéli
ke zlepseni povédomi o vzidcnych diagnézach.

Nase price presihla i hranice CR. Zucastnili jsme se konference o pfeshrani¢ni péci, kterd se
na poli 1é¢by vzacnych chorob velmi slibné rozviji. Nenechali jsme si ujit ani kazdoro¢ni setkini
EURORDIS - evropské pacientské organizace pro vziacna onemocnéni. V roce 2014 jsme rovnéz

zalali spolupracovat s kolegy z norské organizace Frambu.
Vsechny tyto aktivity jsme délali ruku v ruce s nagimi skvélymi odbornymi garanty a poradci,
prof. MUDr. Milanem Mackem jr., DrSc., a MUDr. Katefinou Kubdckovou. Bez nich bychom

nasi praci nemohli délat dobfe. Dékujeme za jejich neutuchajici podporu.

Dékujeme v§em nasim spolupracovnikiim, podporovatelim a dobrovolnikim, lidem, kterym osud
pacientt se vzdcnou chorobou neni lhostejny a chtéji jej zménit k lepsimu.

Bc. Anna Arellanesova

Piedsedkyné CAVO
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CINNOST CAVO V ROCE 2014

&3 28. 1. 2014 DEN VZACNEHO OTEVRENI — CAVO MA VLASTNI KANCELAR!

Presné mésic pfed Dnem vzdcnych onemocnéni se v kanceldii CAVO symbolicky konal den otevienych
dvefi nazvany Den vzicného otevieni. Akei dala vzniknout skuteénost, Ze CAVO se na konci roku 2013
podarilo ziskat kancelaf, kterd je dilezitd pro jeji fungovani. Byli pozvani vsichni ¢lenové a spolupracovnici,

aby si mohli nové prostory prohlédnout.

&3 DEN VZACNYCH ONEMOCNEN 28. 2. 2014

U prilezitosti Dne vzicnych onemocnéni, ktery kazdoro¢né pripada na 28., resp. na 29. tnora, CAVO
upozornila na problematiku vzdcnych onemocnéni spotem evropské organizace pacienti se vzacnymi
onemocnénimi EURORDIS, k némuz vytvotila ¢eské titulky. Mottem Dne vzacnych onemocnéni v roce
2014 bylo Spole¢né za lepsi péci.

CAVO ve spoluprici s externimi spolupracovniky pfipravila texty o vzacnych onemocnénich, které vysly
v rtiznych médiich, napf. na internetovych strainkich Zdravotnickych novin, na strankach Zena-IN, Denik.
cz, Tyden.cz, Zdravi a my. CAVO rovnéz nechala vytisknout letdky a plakéty k tomuto vyznamnému dni.

€5 ZPRAVODAJE EAVO

V pribéhu roku 2014 CAVO vydala dvé &isla zpravodaje v ndkladu nékolika tisic vytiski, které
distribuovala mezi své ¢leny, spolupracovniky a zdravotnické pracovniky na kongresech a konferencich.
Cist zpravodaji prezentovala i na Veletrhu neziskovek — NGO Marketu 2014, na setkanich &lent

a v informac¢ni kampani o vzdcnych onemocnénich.

&3 EVROPSKA KONFERENCE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH
A SIROTCICH LECICH (ECRD)

Zastupci CAVO se ve dnech 8. az 10. kvétna 2014 zicastnili sedmé Evropské konference o vzécnych
onemocnénich a lécich na tato onemocnéni, tzv. sirotcich lécich (v angli¢tiné orphan drugs), ktera se konala
v Berliné. Sesli se zde zastupci pacientt, zdravotnikd, védct, plitcd, regulacnich orgdnd a vyrobci z celé
Evropy. Soucisti konference bylo nékolik plendrnich setkini a velky pocet semindfi na téma vzécnych
onemocnéni a Zivota s nimi. Zastupci CAVO si z konference piivezli mnoho zajimavych poznatki

a navizali spolupraci s Asocidciou zriedkavych ochorent, slovenskou obdobou CAVO.

€5 NGO MARKET 2014

CAVO se viibec poprvé zicastnila Veletrhu neziskovek — NGO Marketu, ktery se konal 25. dubna

2014 v Narodni technické knihovné v Praze 6 — Dejvicich. CAVO na veletrhu méla stanek, v némz dvé
dobrovolnice prezentovaly jeji ¢innost, informovaly navstévniky o vzacnych onemocnénich a rozdavaly jim
letaky organizace. K dispozici byly téz vytisky prvniho ¢isla zpravodaje pro rok 2014. Podafilo se navizat

kontakt s nékolika pacienty se vzdcnymi onemocnénimi, z nichZ néktefi se stali ¢leny CAVO.
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$5 MEZIRESORTNI A MEZIOBOROVA PRACOVNi SKUPINA PRO VZACNA
ONEMOCNENI PRI MZ CR

V roce 2014 se na jafe a na podzim sesla meziresortni a mezioborové pracovni skupina pro vzicna
onemocnéni. CAVO je jejim ¢lenem a zastupuje v ni pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Na podzimnim
zaseddni byli ¢lenové skupiny vyzvani, aby pfipravili podklady a ndvrhy pro novy Nérodni akéni plan pro
vzécnd onemocnéni na léta 2015-2017. CAVO v ramci soucasného akéniho planu vyznamné pfispéla

k plnéni mnoha aktivit, zejména v oblasti zviditelnéni problematiky vzacnych onemocnéni u nds, a fidné

zastupovala své ¢leny na mezindrodni scéné.

@5 KVETEN 2014: SEMINAR 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH V POSLANECKE
SNEMOVNE PARLAMENTU CR

6. kvétna 2014 se zastupci CAVO zacastnili semindfe na téma vzécnych onemocnéni, ktery usporadal
Vybor pro zdravotnictvi ve spolupréci s Vyborem pro socidlni politiku Poslanecké snémovny Parlamentu
CR. Jednotlivé piispévky se vénovaly vymezeni vzicnych onemocnéni jako specifické kategorie v ramci
zdravotni péce. Prostor dostala rovnéz jednotliva témata v ramci této kategorie — napf. centrovd péce,
dostupnost 16¢by a Ghrady lé¢ivych piipravkii. Za CAVO na seminéfi vystoupili predsedkyné Be. Anna

Arellanesovi a mistopfedseda Ing. René Bfectan.

83 ZARi 2014: SEMINAR 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH V POSLANECKE
SNEMOVNE PARLAMENTU CR

24. 74¥i 2014 se v Poslanecké snémovné Parlamentu CR konal seminaf s nazvem Vzécnd onemocnéni:
dva roky poté. Za CAVO na ném vystoupila pfedsedkyné Bc. Anna Arellanesova. V priibéhu seminafe
pfitomni zhodnotili zmény, ke kterym doslo v oblasti vziacnych onemocnéni za dva roky, po které platil
Niérodni akéni plan pro vzdcna onemocnéni (NAP). Pozornost se soustfedila také na skutecnost, Ze

se nedafi NAP zcela napliiovat. Na semindfi zaznél nazor, Ze pro zlepseni situace v oblasti vzacnych
onemocnéni je tieba do Ceského pravniho fidu zavést pojmy vzicna onemocnéni a lééebné piipravky pro
vzicna onemocnéni. CAVO usiluje o prosazeni tohoto ziméru a o to, aby pfisti NAP na obdobi od roku

vev,
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&3 PROJEKT VGASNA DIAGNOSTIKA

CAVO ve spoluprici s Narodnim koordinaénim centrem pro vzacna onemocnéni pii Ustavu biologie a
lékarské genetiky FN v Motole spustila projekt V¢asna diagnostika. Na podzim roku 2014 do ordinaci
praktickych détskych lékati distribuovala plakit na podporu v€asné diagnostiky vzacnych onemocnéni

u pacientd v détském véku. Kolektiv odborniki pro tento plakat sestavil ,,desatero® castych prvotnich

pfiznaki téchto onemocnéni.

Projekt a distribuce informaci k détskym lékaiam probéhly za podpory Odborné spole¢nosti praktickych
détskych lékata Ceské lékatské spolecnosti JEP a Sdruzeni praktickych lékafi pro déti a dorost. Diky
této spoluprici vysel v kvétnovém ¢isle VOX Pediatriae ¢ldnek na téma véasné diagnostiky vzacnych
onemocnéni. CAVO s projektem hodl4 pokraovat i v roce 2015, kdy se zaméfi na véasnou diagnostiku

vzacnych onemocnéni u dospélych pacienti.

€S ZRIZENI HELPMAILU

V souvislosti s projektem Veasna diagnostika CAVO ve spolupréci s Narodnim koordinaénim centrem
pro vzicnd onemocnéni pii Ustavu biologie a 1ékaiské genetiky 2. 1ékaiské fakulty UK a FN Motol zfidila
helpmail help@vzacna-onemocneni.cz, na ktery se mohou v pfipadé potfeby obritit rodi¢e nemocnych
déti, sami pacienti a 1ékafi. Pracovnici CAVO jim ochotné pomohou se viemi problémy, kviili nim? je
kontaktuji.

SETKANi CAVO SPOJENA S CLENSKOU SCHUZ

V roce 2014 probéhla dvé setkani ¢lentt CAVO spojend s clenskou schiizi. Prvni se odehrélo 17. kvétna

2014, kdy ¢lenska schiize bohuzel nebyla usnasenischopna z divodu nizké ucasti ¢lend. Béhem setkdni

v

probéhlo nékolik zajimavych prednések, které cleny sezndmily s dénim na poli vzacnych onemocnéni.

Druhé setkani CAVO spojené s lenskou schiizi probéhlo 11. listopadu 2014, kdy &lenskd schiize jiz byla
usnasenischopnd. Clenové na ni odsouhlasili &nnost CAVO v roce 2013 a plén &innosti a rozpocet na rok

2014. Soucisti setkdni opét byly prednasky pro ¢leny.

&3 KREST KNIHY VZACNA ONEMOCNEN V KOSTCE

9. Cervna 2014 se uskutecnila tiskova konference u piileZitosti vydani knihy Vzacna onemocnéni v kostce.
Knihu vytvofil kolektiv autorti pod vedenim MUDr. Katefiny Kubédckové, ktera je jednim z odbornych
garanti CAVO. Kitu se zucastnili zastupci CAVO, ktefi pani doktorce podékovali za jeji nednavnou praci

v oblasti vzicnych onemocnéni.

&G SETKANi S VELVYSLANCEM USA

2. fijna 2014 se v rezidenci velvyslance USA v CR konalo prvni setkani absolventi Akademie pacientskych
organizaci (APO). Zicastnili se ho dva zastupci CAVO, ktefi se na APO pribézné vzdélavaji

v problematice price pro pacientské organizace.
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& SPOLUPRACE S 2. LEKARSKOU FAKULTOU UNIVERZITY KARLOVY

Na podzim 2014 zacala CAVO spolupracovat s 2. 1ékaiskou fakultou UK pfi vzdélavani budoucich lékata.
Spoluprice spociva v Gcasti pacientd se vzacnou chorobou na praktickych cvicenich mediki v ramci

nékolika vybranych diagnéz. Pacienti vypravéli o pfiznacich své nemoci, o svém Zivoté a boji s ni.

95 NAVAZANi SPOLUPRACE S FRAMBU

CAVO navizala spolupraci s norskou organizaci Frambu, ktera se jiz 60 let zabyva vzécnymi
onemocnénimi a pomdhd pacientim naudit se s jejich nemoci lépe zit. Pomoc je zaloZena zejména na
disponuje hotelem, jidelnou, $kolou a skolkou a svou polohou v nidherné krajiné umoziiuje organizovat
Ginnosti i v exteriéru. Diky své dlouholeté tradici ma Frambu mnoho zkugenosti, které mohou CAVO
pomoci v jeji praci pro pacienty se vzicnymi onemocnénimi. Zastupci CAVO se chystaji v piistim roce
vyjet do Norska a blize se sezndmit s praci Frambu.

€S KONFERENCE EFEKTIVNI NEMOCNICE

Ve dnech 25. a 26. listopadu 2014 se zastupci CAVO zicastnili konference Efektivni nemocnice. Méli zde
informadni stanek s ti§ténymi materidly o vzacnych onemocnénich, které pfedali dcastnikim konference.

€5 REGIONALNI KONFERENCE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH
— REGIONAL CONFERENCE ON RARE DISEASES

CAVO se ve dnech 2. a 3. prosince 2014 zii¢astnila mezinirodni konference o vzicnych onemocnénich
konané v Praze. Na konferenci se sesli pfedev§im odbornici na vzicnd onemocnéni ze zemi stfedni Evropy,
kteff se vzdjemné seznamili s vysledky své préce na poli vzacnych onemocnéni. CAVO na této konferenci
prednesla pfispévek o své ¢innosti a dosazenych vysledcich od roku 2012, kdy byla zaloZena.

€S REGIONALNi KONFERENCE KE SMERNICI 0 UPLATNOVANI PRAV PACIENTU
\/ PRESHRANICNI PECI

Velmi si slibujeme od nové schvilené Smérnice Evropského parlamentu a Rady 2011/24/EU o uplatriovani
préav pacienti v pfeshrani¢ni zdravotni péci z 9. bfezna 2011. Jedna z nékolika regionalnich konferenci,
kterou v Cervenci 2014 poridalo Evropské pacientské f6rum, se konala ve slovinské Ljublani. Zastupci
CAVO se zde dozvédéli, jakym zptsobem bude mozné vyuzivat tuto smérnici pro umoznéni 1é¢by

za hranicemi nasi zemé. Je to velky krok vpfed za lepsi pé¢i pro nase pacienty, bude vsak potieba vice
zapracovat na zavedeni této smérnice do praxe.
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Den vzicného otevien{

NGO market Regionalni konference ke Smérnici

o uplatiovani prav pacientd v pfeshrani¢ni péci
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ECRD v Berliné ECRD v Berlinég

Kongres primarni péce ECRD - kolegové ze Slovenska

Podzimni setkini CAVO
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EKONOMICKA CAST

95 ZPRAVA 0 HOSPODARENi CAVO V ROCE 2014

NAKLADY 2014
Spotieba materidlu 57 778,01
Ostatni sluzby 401 126,31
Cestovné 24 195,39
Niklady na reprezentaci 37 204,72
Mzdové naklady 52 200,00
Kurzové ztraty 379,93
Bankovni poplatky 388,04
Pojisténi 272,00
Poskytnuté clenské prispévky 688,25
Niklady celkem 574232,65

VYNOSY

2014

Triby z prodeje sluzeb 500,00
Kurzové zisky 0,26
Provozni dotace 211 997,00
Ptijaté prispévky (dary) 658 019,10
Vynosy celkem 870516,36
Hospodaisky vysledek za rok 2014 296 283,71
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85 ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI GAVO V ROCE 2014

Piedsednictvo

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

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordindtorka
Mgr. Hana Capkové

Stdzistka
Bc. Markéta Stranska

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

Spolupracovnici
Mgr. Vojtéch Kucera

Mgr. Roman Lang
Jan Mihule

95 DEKUJEME VSEM, KTER{ NAS V ROCE 2014 PODPORILI

* Copy General

* Deloitte BPO, a.s.

+ GSK

+ Ministerstvo zdravotnictvi CR
* Novartis

* Sanofi

* Shire

* Strabag

* UNIQA
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CLENOVE CAVO

k31.12.2014

* Angelman CZ

* Asociace muskuldrnich dystrofika v CR

* Atos

* AVMinority

» DebRA CR

* Diagnéza DMS

* Dianéza FH.z.s.

* Diagnéza narkolepsie

* Fragilni X

* Klub nemocnych cystickou fibrézou

* Klub pacientii mnohocetny myelom

* Kolpingova rodina Smeé¢no

 LYMFOM Help

« METODE]

* MYGRA-CZ

* Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP

« NEFROHEMA

* Obcanské sdruzeni imunodeficitnich pacienti
HAE / AAE

* Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom

* OS rodic¢u déti a dospélych postizenych
Gaucherovou chorobou

* Parent Project

* Parkinson Help

e Sdruzeni META

* Sdruzeni pacientu s plicni hypertenzi

* Spole¢nost C-M-T

* Spole¢nost pro mukopolysacharidézu

* Spole¢nost Parkinson

* Rodina spolu

» Willik

e Zivot bez streva

DIAGNOZY CLENU
BEZ PACIENTSKE
ORGANIZACE

k31.12.2014

* Agamaglobulinémie

* Arnold-Chiariho malformace

* Atrézie jicnu

* CIDP - chronicka zanétliva demyeliniza¢ni
polyneuropatie

* Ehlerstv-Danlosiiv syndrom

* Familidrni sttedomoiska horecka

* Frasertv syndrom

* Klippeliv-Trenaunayiv syndrom

* McCuneuv-Albrightiav syndrom

* Peutziiv-Jeghersiv syndrom

* Primarni ciliarni dyskineze

* Relabujici polychondritida

* Sjorgreniiv syndrom

* Systémovy lupus

* Tarlovova cysta

* Tetrasomie chromosomu X

* Vaskulitida
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