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Poslani Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO)

Poslanim Spolku je sdruZovat organizace pacientl se vzachnym onemocnénim i jednotlivé pacienty,
zastupovat a prosazovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzacnych
onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli neziskovych, statnich i mezindrodnich
instituci i vefejnosti. Onemocnéni je povazovano za vzacné, pokud postihuje méné nez pét z deseti
tisic obyvatel.

Cinnost a role CAVO pfi plnéni poslani

¥ posilovat povédomi vefejnosti, pfedstavitell neziskovych, statnich i mezindrodnich instituci o
problematice vzacnych onemocnéni,

¥ podporovat svou &innosti organizace pacientd se vzacnym onemocnénim, prosazovat zajmy pacient(
se vzacnym onemocnénim,

¥ zlepSovat pfistup k informacim, diagnostice, 1é¢bé i dal$im zdravotnim sluzbdm pro pacienty se
vzacnym onemocnénim,

¥ podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzécnych onemocnéni, zlep3ovat kvalitu Zivota
pacientl se vzacnym onemocnénim skrze vzdélavani a dalsi formy podpory,

£ zastupovat zajmy pacient(l se vzacnym onemocnénim za CR na mezinarodni Grovni.

CAVO sdru?uje organizace pacient(l se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
K 31. 12. 2017 mél spolek 31 ¢lenskych organizaci a ddle zastupoval 70 vzacnych diagnoz.
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Slovo uvodem
Vazeni pratelé,

Vroce 2017 jsme se v CAVO posunuli o kricek dale v nékolika ohledech. Od biezna mame prvni
zaméstnankyni, pani Martinu Michalovou, ktera plsobi jako koordinatorka. Martina zastane spoustu prace a
je pro Radu velkou oporou, kterou jsme moc potrebovali. Pokracovali jsme v pInéni naseho poslani, které uzce
souvisi s cili Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni na léta 2015-2017 a ve spolupraci s nasimi
odbornymi garanty jsme pfipravili podklady pro plan novy na dalsi tfileté obdobi. Jeho hlavnimi aktivitami jsou
kvalitni centrova péce, dalsi zapojovani do Evropskych referencnich siti (ERN) a do vyzkumu VO, véasny pfistup
k [ékiim, pre a postgradualni vzdélavani odborné verejnosti a samoziejmé kontinualné zvysovani povédomi o
problematice VO.

V roce 2016 se nasi Cesti zdravotnicti poskytovatelé Uspésné pripojili k 17 Evropskym referencnim sitim pro
vzacna onemocnéni (z celkovych 25). Tato iniciativa byla velkym krokem vpfed k organizované a systémové
péci o nase pacienty. Tento rok jsme se snatzili ve spolupraci s ministerstvem pftipravit podklady pro ustanoveni
téchto pracovist oficidlnimi centry vysoce specializované péce. Tato sit center je pro nasi zemi Uplné novy
koncept, a proto je dlleZité tento proces nepodcenit a dobte postavit zaklady tohoto do budoucnosti velmi
dllezZitého systému péce.

Daldim krG¢kem bylo jmenovéni zastupce CAVO v Pacientské radé ministra zdravotnictvi. lhned po jejim
ustanoveni jsme se pustili do prace a na ministerstvu zdravotnictvi aktivné pfispivdme k feSeni problematiky
v oblasti péce o lidi s VO. Diky naSemu podnétu byla zastavena zména legislativy, ktera by ztizila ptistup nasich
pacientd k inovativni lé¢bé.

Sami vzécni, spolu silni nekonéi na nasich hranicich. CAVO v roce 2017 vycestovalo &erpat mezindrodni
zkusenosti dokonce nékolikrat, at uz to byla zasedani Rady narodnich alianci pfi Eurordis, ¢i Uc¢ast na Sympoziu
o zlepseni pFistupu pacientl k terapiim pro VO. Diky tomu jsme se zapojili do mezinarodnich projekt(, jako je
napriklad Rare Barometer Voices, ktery provadi prlizkum zejména na poli socialni péce o pacienty s VO.

Krok veliky jsme udélali v rozSifovani povédomi o nasi problematice pomoci Dne vzacnych onemocnéni, ale
také pokracovani v projektech V¢asna diagnostika a vzacni.cz.

Jako vidy na tomto misté musime podékovat vSem, ktefi ndm pfi snaze naplfiovat nase poslani pomahaiji. Jsou
to zejména nasi odborni garanti, bez kterych bychom si nasi praci nemohli predstavit a vSichni, kdo nas v nasich
snahach podporuiji.

Dékujeme také nasim ¢lenlim za jejich podporu a praci, kterou v roce 2017 vénovali
svym pacientskym organizacim a CAVO. Moc si jejich prace vazime.

Za tym CAVO
Anna Arellanesova, predsedkyné

w". N : v Qc
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Cinnost CAVO v roce 2017

V ramci naseho poslani jsme si pro rok 2017 vytycili nékolik zasadnich projektd, které jsme postupné
napliovali. Jednalo se primarné o tyto stéZejni projekty:

PInéni Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni (NAP)

V¢asna diagnostika — staly rozvoj projektu, vzdélavani studentl o VO na Skolach, kde se k nam
pfipojily dalsi, jako napriklad |Iékarska fakulta Masarykovi Univerzity v Brné

Kampan ke Dni vzacnych onemocnéni — na téma vyzkum

Projekt vzacni.cz — pokracovani projektu pro vzacna onemocnéni, stale vice pacientl jevi zajem o
sdileni svého pfibéhu

Pfiprava na vytvoreni narodnich center pro VO

e e 2

| nadale se snazime dosahovat vytycenych cil(i a prohlubovat dopad nasi ¢innosti. To nas vedlo k rozhodnuti
zaméstnat historicky prvniho zaméstnance, abychom i naddle byli schopni dostdt vSsem povinnostem
vyplyvajicich z nasi prace. Od bfezna roku 2017 mame novou koordinatorku.

Stdle je nasim hlavnim cilem pfiprava vytvoreni narodnich center pro VO, kdy spInénim velmi tézkych kritérii
a zafazenim vybranych pracovist do jednotlivych siti ERN se Ceskd republika stala nejusp&inéjsi zemi stfedni a
vychodni Evropy na mezindrodni Urovni. | pfesto se, pfes nasi pokracujici snahu o nastaveni procest a
podminek pro vyhlaseni narodnich center vysoce specializované péce ze strany MZ a obnoveni statusu center
u tzv. pilotni sité center pro vzacnd onemocnéni, vyhlaseni center nepodafilo v roce 2017 realizovat. Je to opét
prioritni Ukol pro rok 2018.

V roce 2017 jsme ve spolupraci s nasimi partnery, nasimi ¢leny a dobrovolniky realizovali i fadu dalSich aktivit.

AKTIVITY, PROJEKTY, PREZENTACE CAVO

Ukoly a aktivity NAP pro VO v roce 2017

Zlepseni informovanosti o VO

Vzdélavani odbornikl v oblasti VO

Prevence VO

Zlepseni novorozeneckého screeningu a diagnostiky VO
Zlepseni dostupnosti a kvality péce pro pacienty s VO
Zlepseni kvality Zivota socialniho zac¢lenéni osob s VO
Podpora vyzkumu v oblasti VO

Sbér biologickych vzorkd

Posileni role pacientskych organizaci

10 Meziresortni a mezioborova spoluprace

11. Zahranicni spoluprace v oblasti VO

©CONOUEWNE
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Vcasna diagnostika

CAVO ve spolupréci s Narodnim koordinaénim centrem pro vzacna onemocnéni pfi Ustavu biologie

a lékarské genetiky FN v Motole v roce 2017 déle rozsifovala projekt VEasné diagnostiky. U€astnili jsme se
nékolika odbornych konferenci, seminard vzdélavani lIékar a hlavné diky spolupraci s OSPDL a SPLDD jsme
mohli distribuovat nase materialy i mezi lékafe prvniho kontaktu.

Linka helpmail: help@vzacna-onemocneni.cz, je provozovana Narodnim koordinacnim centrem pro vzacna
onemocnéni (NKCVO) pfi Ustavu biologie a IékaFské genetiky (UBLG) 2. lékaFské fakulty UK a FN Motol ve
spolupraci s CAVO. Na linku a také na oficialni email CAVO v letodnim roce pFiélo 84 dotazd. Stale vice pacientd
se obraci pravé pfimo na informaéni linku CAVO. Novorozenecky screening byl v &éervnu 2017 rozsiten o dalsich
5 vzacnych metabolickych onemocnéni. VSechny tyto aktivity pomahaji zlepSovat véasné urceni diagndzy VO
a mohou zajistit pacientim véasné zahajeni odpovidajici péce a lécby.

Vzdélavani studentu o VO na skolach

Vzdélavani medik( ve spolupraci s 2. LF UK a FN Motol probihalo v pribéhu obou semestrd 2017 a
tentokrate byly zahrnuty i semindre pro zahraniéni studenty a nasi pacienti se zucastnili nejméné

deseti takovych seminar(l. Pokracoval i projekt na Pedagogické fakulté UK, kdy jsme do vzdélavani o VO
zapojili i specialni pedagogy diky spolupréci s PhDr. Mgr. Pavlinou Sumnikovou, Ph.D. Ohlasy student( jsou
velmi pozitivni. Pfipojila se k nam dalsi fakulta a to lékarska fakulta na Masarykové Univerzité diky pani
MUDr. Renaté Gaillyové, Ph.D.

Den vzacnych onemocneéni - 28. 2. 2017

CAVO komunikoval problematiku vzacnych onemocnéni spotem evropské organizace pacientd se vzacnymi
onemocnénimi EURORDIS, rozhovory v médiich, PR ¢lanky, pfibéhy pacientl se

vzacnym onemocnénim a aktivitami na semindfich a konferencich. Oslovili jsme poslance, senatory a
europoslance a zaslali jim informace o tomto Dni. Samotny Den vzacnych onemocnéni, 28. 2. 2017, byl plny
aktivit.

Téma letosniho dne VO. Vyzkum ndm ddava nadéji!!

Kazdy rok si posledni inorovy den pfipominame lidi, kterym do Zivota vstoupila vzacna nemoc. Jen diky
velikému Usili 1ékafl a pomoci svych blizkych dokazou délat véci, které jsou pro vétsinu z nds obycejnou
rutinou — chodit do prace nebo do $koly, vidat se s prateli, jist a pit, mluvit, dychat. Tento den také
pfipominame ty, ktefi jim pomahaji jejich problémy zvladat — rodiny, pratele, Iékare a

sestry. Pro vSechny, ktefi se s vzacnymi onemocnénimi setkavaji, pfinasi medicinsky vyzkum nadéji — nadéji
na lepsi zdravi. Budeme radi, kdyz takovych novych nadéji bude co nejvice

Letosni spot byl k dispozici a vysilan on-line, ale téZ na obrazovkach nemocnic, poliklinik a méstskych urada.
CAVO vyrobil plakaty, letdky a preloZil bannery pro vyuziti kampané na internetu. Velky dik pat¥i nasim

¢lenlim, ktefi se do podpory Dne vzacnych onemocnéni zapojili.

Spot: https://www.facebook.com/CAVO.vzacha.onemocneni/videos/1380951125290771/
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Byli jsme partnerem zavérecné konference k Projektu Norway grants, ktery pomohl zlepsit diagnostiku a
prohloubit zkuSenosti nékterych pacientskych organizaci navstévou norského centra Frambu. Konala se
v Hotelu Pyramida na Den vzacnych onemocnéni.

= ,rg,_,/,_,g
“Narodni koordinaéni centrum pro

vzacna onemocnéni ve Fakultni
nemocnici v Motole

@ norway
grants

Dne 1. 3. 2017 se konalo Pfatelské setkani v Brné, téz k ptileZitosti Dne vzacnych onemocnéni. Konalo se v
Mendelové muzeu Masarykovy university v Brné a v diskusi vystoupili zastupci z fad predstaviteld mésta
Brna, medicinskych odbornikd, zastupci organizaci podporujicich pacienty se vzacnymi nemocemi i sami
nemocni.

* 1. biezna 2017, od 16 hodin

W diskusi vystoupi 2dstupc) 2 fad pledstoviteld mista Brma,

‘pacienty s vzdcnymi nemocemi | sami nemocn.

/4
NAM DAVA
NADEJI

¥ oo B £ T I

Spolupofadali jsme narodni konferenci se Spole¢nosti pro Mukopolysacharidosu a ve spolupraci s Centrem
provazeni a Narodni radou osob se zdravotnim postizenim CR, kterd méla nazev VZACNA ONEMOCNEN/ A
ZDRAVOTNI POSTIZENI V SOUCASNE SPOLECNOSTI a konala se ve dnech 29. — 30. 3. 2017 v kongresovém
sale Top Hotel Praha.
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PR a prezentace v médiich

Jiz tradi¢né bylo nase usili na maximalni publicitu zaméreno na obdobi kolem Dne vzacnych onemocnéni. Rok
2017 byl po medialni strance dobry. V rdmci kampané DVO se ndm podafilo aktivné umistit nebo vystoupit
ve véech hlavnich televiznich stanicich (CT, Nova, Prima), vytvofili jsme pFes 20 vystup( v tisku a on-line a na3
spot shlédlo cca 20 tis Gcastnikd na internetu.

Pravidelné kazdy mésic s nasimi ¢leny sdilime CAVONOVINY, kde uvadime aktudlni prehled dostupnych zprav
ze zdravotnictvi.

Projekt VZACNI.CZ

Jiz v roce 2015 jsme spustili dlouhodoby projekt www.vzacni.cz. Skrze pribéhy konkrétnich lidi ukazujeme
problematiku jednotlivych onemocnéni i témata spole¢na véem vzacnym onemocnénim. K dané diagndze
pak Ize najit na webové strance odbornou kazuistiku a popis onemocnéni dle Orphanetu (orpha.net) nebo
jinych odbornych informacnich zdroji. Soudasti jsou téZ odkazy na pacientské stranky nebo webové stranky
vénujici se vzdy dané diagndze.

Jedna se o naroc¢ny projekt, nebot kazdy pfibéh musi byt realizovan formou rozhovoru s redaktorem,

a poté je revidovan. Nasleduje hledani odbornych informaci ve spoluprdci s nasimi externimi odborniky. V
roce 2017 se ndm podafrilo takto kompletné popsat a zverejnit dalSich 7 diagndz a v tomto velmi GUspésném
projektu budeme nadale pokracovat i v roce 2018.

0 Zivoté se vzdcnymi onemocnénimi

Za publikaci VZACNTI (knizni vydani piib&hG nemocnych se VO) jsme za rok 2016 ziskali prvni cenu od VVZPO
(VIadniho vyboru pro zdravotné postizené obcany). Publikace se stala oblibenou.
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ERN — Evropské referencni sité pro vzacna
onemocnéni (European Reference Networks)

ERN maji za cil zlepsit pristup k multidisciplinarni péci i 1é¢bé pacientd se vzacnym onemocnénim, pomoci
vysoce specializované péce. Pravé jednotlivé sité sdruzujici specialisty vybranych diagnéz, umozni sdilet mezi
svymi ¢leny nejnovéjsi poznatky a postupy. V bfeznu 2016 byly postupné vyhlaseny moznosti pfihlaSovani do
jednotlivych siti pro poskytovatele péce s €ervnovou uzavérkou ptihlagek. Diky intenzivnimu jednani CAVO a
NKCVO a zd@irazfiovani zasadniho vyznamu Géasti v ERN pro &eské zdravotnictvi na MZCR, se podafilo na
mezirezortnim jedndni pracovni skupiny pro VO v dubnu 2016 odsouhlasit model postupu prihlaSovani ¢eskych
poskytovateld. Pro pfipojeni ¢eskych poskytovatel(l zdravotnich sluzeb k jednotlivym ERN. MZCR poskytlo
dobrozdani 35 (endorsements) poskytovatelim zdravotni péce.

V soucasné dobé je zaloZeno celkem 25 ERN. Ceskd republika ma zastoupeni v 17 z téchto siti prostfednictvim
Evropy. Celkem se v ramci této vyzvy zapojilo 25 statl EU + Norsko a to prostfednictvim 370 evropskych
nemocnic a vice jak 900 pracovist.

Velkd pfrilezitost je zde pro pacienty se vzacnym onemocnénim, ktefi mohou prostiednictvim svych
pacientskych organizaci hrat velmi vyznamnou roli v jednotlivych ERN. Pacienti se také mohou zapojit v ramci
tzv. EPAG( (European Patient Advocates Groups), jez funguji pfi kazdé siti.

Poskytovatelé zdravotni péce zapojeni do Evropské referencni sité pro vzacna onemocnéni
1. Fakultni nemocnice v Motole

Gateway to Uncommon And Rare Diseases of the HEART (GUARD-HEART)

Evropska refencni sit pro vzacnd onemocnéni srdce

European Reference Network on Rare Respiratory Diseases (ERN-LUNG)

Evropska refencni sit pro vzacna respiracnich onemocnéni European Reference Network on Rare

Endocrine Conditions (Endo-ERN)

Evropska refencni sit pro vzacna endokrinologicka onemocnéni

European Reference Network on Rare Bone Disorders (BOND)

Evropska refencni sit pro vzacna onemocnéni kosti

European Rare Kidney Diseases Reference Network (ERKNet)

Evropska refencni sit pro vzacnd onemocnéniledvin

European Reference Network on Rare Adult Cancers (solid tumors) (EURACAN)

Evropska refencni sit pro vzacna nddorova onemocnéni dospélych

European Reference Network for Paediatric Cancer (haemato-oncology) (PaedCan-ERN)
Evropska refencni sit pro vzacna détska hemato-onkologicka onemocnéni

European Reference Network on Rare Congenital Malformations and Rare Intellectual Disability (ITHACA)

Evropska referencni sit pro vzacné vrozené vyvojové vady a vzacna postizeniintelektu
European Reference Network on Rare Neurological Diseases (ERN-RND)
Evropska refencni sit pro vzacna neurologicka onemocnéni

European Reference Network for Rare Neuromuscular Diseases (EURO-NMD)
Evropska refencni sit pro vzacna nervosvalova onemocnéni

European Reference Network on Rare and Complex Epilepsies (EpiCARE)
Evropska refencni sit pro vzacné a komplexni epilepsie

European Reference Network on Rare craniofacial anomalies and ENT disorders (CRANIO)
Evropska refencni sit pro vzacné oblicejové anomalie a vzacnad onemocnéni usni, nosni, kéni
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2. Nemocnice na Bulovce

European Reference Network on Rare and Undiagnosed Skin Disorders (ERN-Skin)
Evropska refenéni sit pro vzacna a nediagnostikovana kozni onemocnéni

3. Vseobecna fakultni nemocnice

European Reference Network for Rare Hereditary Metabolic Disorders (MetabERN)
Evropska refenéni sit pro vzacna dédiéna metabolickd onemocnéni

European Reference Network on Rare Neurological Diseases (ERN-RND)
Evropska refencni sit pro vzacna neurologicka onemocnéni

European Reference Network on Rare Eye Diseases (ERN-EYE)
Evropska refencni sit pro vzacna oéni onemocnéni

European Reference Network on Rare Respiratory Diseases (ERN-LUNG)
Evropska refencni sit pro vzacna respiracnich onemocnéni

Rare Immunodeficiency, Autoinflammatory and Autoimmune Diseases Network (RITA)
Evropska refencni sit pro vzacna autoimunni a imunodeficientni onemocnéni

4. Masarykav onkologicky ustav

European Reference Network on Rare Adult Cancers (solid tumors) (EURACAN)
Evropska refencni sit pro vzacna nadorova onemocnéni dospélych

5. Thomayerova nemocnice

European Reference Network on Rare Respiratory Diseases (ERN-LUNG)
Evropska refencni sit pro vzacna respiracnich onemocnéni

6. Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady

European Reference Network on Rare and Undiagnosed Skin Disorders (ERN-Skin)
Evropska refenéni sit pro vzacna a nediagnostikovana kozni onemocnéni

European Reference Network on Rare Endocrine Conditions (Endo-ERN)
Evropska refenéni sit pro vzacna endokrinologicka onemocnéni

7. Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné

European Reference Network on Rare and Complex Epilepsies (EpiCARE)
Evropska refencéni sit pro vzacné a komplexni epilepsie

European Reference Network on Rare and Undiagnosed Skin Disorders (ERN-Skin)
Evropska refencéni sit pro vzacna a nediagnostikovana kozni onemocnéni

8. Fakultni nemocnice Brno

European Reference Network on Rare and Undiagnosed Skin Disorders (ERN-Skin)
Evropska refencni sit pro vzacna a nediagnostikovana kozni onemocnéni

European Reference Network for Rare Neuromuscular Diseases (EURO-NMD)
Evropska refencéni sit pro vzacna nervosvalova onemocnéni

European Reference Network on Rare and Complex Epilepsies (EpiCARE)
Evropska refenéni sit pro vzacné a komplexni epilepsie

European Reference Network on Rare Hematological Diseases (EuroBloodNet)
Evropska refencéni sit pro vzacna hematologicka onemocnéni

European Reference Network for Paediatric Cancer (haemato-oncology) (PaedCan-ERN)
Evropska refenéni sit pro vzacna détska hemato-onkologicka onemocnéni

Zdroj: web Ministerstva zdravotnictvi CR: www.mzcr.cz
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Zpravodaje CAVO

V priib&hu roku 2017 CAVO vydal dvé &isla Zpravodaje v nakladu nékolika tisic vytiskd, které distribuoval
mezi své ¢leny, spolupracovniky, statni spravu a zdravotnické pracovniky na kongresech a konferencich. Cast
zpravodajl prezentovala i na Veletrhu neziskovek — NGO Marketu 2017, na konferencich, odbornych
seminafich, setkanich ¢lenll a v informacni kampani o vzacnych onemocnénich.

1M L0 CENTRIM PRIVAZEN ¥ PRAZSIE VAR

-
'DEN VZACNYCH ONEMOCNEN! JE 28. UNORA: UKAZ, 2E JSI S NAMM

'S MONIKOU NEMCOVOU 0 PALIATIVNI PEC! U VZACNTCH ONEMOCNEN
MARTINA MICHALOVA: PACIENTI VE VYUCE MEDIKD
SLEPA ULICKA PRESHRANICNI PECE

JAKSE2UES u&mww CYSTOU

08

W

orphanet

NGO Market 2017

Zucastnili jsme se tradi¢niho veletrhu neziskovek — NGO Marketu, ktery se konal 12. dubna v prostorach
Fora Karlin.

CAVO a jednotlivi €lenové se v leto$nim roce aktivné Géastnili tohoto veletrhu, a opét jsme se snafili vytvoFit
»ulicku vzacnych”. Cilem bylo pfedevsim zviditelnit oblast vzacnych onemocnéni a prezentovat jednotlivé
diagndzy, které do vzadcnych onemocnéni patti.
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Konference ¢lenti CAVO

V kvétnu 13. 5. 2017 v Nasi kavarné, v Thomayerové nemocnici probé&hla Konference ¢lent CAVO spojend se
setkanim clenda.

Konference zahrnovala mnoho prezentaci na téma: Jak probiha vyzkum a vyvoj novych [ékl (Mgr. Jifi Lisal,
Ph.D. reditel vyzkumu a vyvoje, PRO. MED. CS) nebo Jak probihaji klinické studie (MUDr. Katefina Kopeckova,
onkologicka klinika FN Motol, ¢lenka COMP pfi EMA)

Web stranky a facebook

V roce 2017 jsme byli velmi aktivni pfi prezentaci na facebookovych strankach nasi

organizace https://www.facebook.com/CAVO.vzacnha.onemocneni/. Zvefejriujeme zde pfibéhy nasich
pacient(, aktuality z domova i zahranici, icast nasich clen( na akcich a dalsi. Facebookové stranky
zaznamenavaji staly rlst navstévnosti i sdileni, coz nas velmi tési.

SPOLUPRACE S ORGANIZACEMI, KONFERENCE A SEMINARE O
VZACNYCH ONEMOCNENICH V ROCE 2016

Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro
vzacna onemocneéni pri MZ

CAVO je ¢lenem od roku 2012, tato skupina ubyla ustanovena Vlddou CR v roce 2010. V souéasné dobé v ni
pracuje pres 30 zastupcl Iékafd, odbornych lékaFskych spoleénosti, zdravotnich pojistoven, Mzd CR, MPSV,
Statniho Uradu pro kontrolu IéCiv ¢i Koalice pro zdravi. Jejim Ukolem je tvofrit a nasledné koordinovat realizaci
narodni akénich pland pro vzacna onemocnéni. V roce 2017 se uskutecnilo zasedani v fijnu, které bylo velmi
vyznamné, jelikoz CAVO zajistilo Gcast zastupkyné EURORDISu, pani Ariane Weinman, ktera méla prezentaci
na téma duleZitost ERN( pro ustanoveni narodnich center pro VO.
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Zastoupeni v Pacientské radé ministra
zdravotnictvi

V fijnu 2017 doslo k ustanoveni Pacientské rady. Je to staly poradni orgdn ministra zdravotnictvi slozeny ze
zastupcu pacientskych organizaci, pIni svou konzultaéni ¢innost, tedy Ucastni se pfipominkovych fizeni,
vydava stanoviska ¢i konzultuje jako zastupce pacientl - stakeholdera ve zdravotnictvi, zfizuje pracovni
skupiny a vénuje se oblasti ochrany prav a napliiovani potieb pacientl, ma 24 ¢lend z rlznych oblasti, zaseda
4x rocné. Nase predsedkyné, pani Anna Arellanesova byla zvolena mistopfedsedkyni této rady. O téchto
jedndnich se statnimi institucemi informujeme na nasich facebookovych strankach nebo na www.vzacna-
onemocneni.cz.
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Setkani SUKL s pacientskymi organizacemi

Dne 13. &ervna 2017 probéhlo setkani SUKL s pacientskymi organizacemi.
Tématy setkani byly povinna elektronicka preskripce, problematika cenové a Uhradové regulace, konopi pro
|éCebné poufiti - aktualni stav a vzdélavani pacientl se vzacnym onemocnénim.

Clenové CAVO se aktivné Gcastni Fady vzdé&lavacich projektd a instituci. Mezi nejvyznamnéjsi patii Akademie
pacientskych organizaci (APO), jejiz clenové nas podpofili pfi kampani ke dni vzacnych onemocnéni.
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Setkani se zastupci ¢eskych pacientskych
organizaci na pudé Evropského parlamentu

Diky APO, probéhlo Setkani se zastupci ceskych pacientskych organizaci v Bruselu, 5. 6. - 7. 6. 2017.

Zastupci ¢eskych pacientskych organizaci se sesli se zastupci dalSich narodnich pacientskych organizaci,
Evropského parlamentu a evropskych zastfesSujicich pacientskych organizaci k jednani o moznostech a
vyhodach spoluprace. Cela akce probéhla pod zastitou europoslankyné, pani Katefiny Konecné.

Uéast na zasedanich EURORDIS

V roce 2017 jsme se Ucastnili zasedani Narodnich alianci pro vzacnd onemocnéni pfi EURORDIS. Jednalo se o
zasedani rady CNA pii EURORDIS 18. kvétna 2017, a setkani ¢lent EURORDIS 19. a 20. kvétna 2017 v Budapesti,

a zasedani rady CNA pfi EURORDIS v Pafizi 26. 10. 2017.
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EKONOMICKA CAST

Zprava o hospodareni CAVO v roce 2017

‘Spoteba materialu 40.000,00: 25 095.00:

...................................................................................................................................................................................................................................................................

OO OO OSSOSO . <L 1 s 262000.00 ..o 41471238

_______________________________________________________________________________________________________________________________ B0S2T4 000000 8T8
T 500000 2932800

......................................................................................................................................... OO ... 36000000 . 34001600

367 000,00 367 140,00

...................................................................................................................................................................................................................................................................................

..............................................................................................................................................................................................................................................................................................

Provozni dotace: 124.000 K& MZ, 243 140 K& UV
Aktiva celkem : k 1.1.2017 - 730 tis // k 31.12.2017 — 1.631 tis (v€ projekt AVAST)
Vlastni zdroje: k 1.1.2017 — 508 tis // k 31.12.2017 — 336 tis (skutecna fin situace)
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ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI CAVO
V ROCE 2017

Rada CAVO

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné
Ing. René Brectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikova, mistopredsedkyné

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordinatorka
Martina Michalova

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

Spolupracovnici

MUDr. Markéta Havlovicova
MUDr. Marek Turnovec

Bc. Markéta Stranska
Vojtéch Kucera

Mgr. Roman Lang

Ing. Jan Mihule

Mgr. Magdalena Spackova

DEKUJEME VSEM, KTERI NAS V ROCE 2017 PODPORILI

Deloitte BPO, a.s.

GlaxoSmithKline, s.r.o.

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Matefska skola a Zakladni Skola U vrbicek s.r.o.
Nadacni fond JaT

Novartis s.r.o.

Narodni koordinaéni centrum pro vzacnd onemocnéni
Sanofi-aventis, s.r.o.

SHIRE CZECH s.r.o.

Ufad vlady CR

KRB BBNERE
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CLenoVE CAVO

k 31. 12. 2017

Angelman CZ, www.angelman.cz

Asociace muskularnich dystrofik(, www.amd-mda.cz

Atos, www.atos-0s.cz

AVMinority, www.avminority.cz

DebRa CR, www.debra-cz.org

Diagndza FH, z.s.

Diagndza narkolepsie, www.diagnozanarkolepsie.cz

End Duchenne, z.s., www.endduchenne.cz

Klub nemocnych cystickou fibrézou, www.cfklub.cz

Klub pacientd mnohocetny myelom, www.mnohocetnymyelom.cz
Kolpingova rodina Smecno, www.dumrodin.cz

LYMFOM HELP, www.lymfomhelp.cz

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

Nefrohema, www.nefrohema.cz

Obcanské sdruzeni imunodeficitnich pacientd HAE/AAE, www.hae-imuno.cz
Obcanské sdruzeni Metodéj, www.osmetode;j.cz

Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ, www.mygra.cz

Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, www.prader-willi.cz
OS rodic¢l a déti postizenych Gaucherovou chorobou, www.gaucherova-choroba.cz
Parent Project, www.parentproject.cz

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

Rodina spolu: www.rodinaspolu.estranky.cz

Sdruzeni Diagndza MDS, www.sdruzenimds.cz

Sdruzeni META, www.sdruzenimeta.cz

SdruZeni pacientU s plicni hypertenzi, www.plicnihypertenze.cz
SMAci, z.s., www.smaci.cz

Spolec¢nost C-M-T, www.c-m-t.cz

Spolecnost Parkinson, www.spolecnost-parkinson.cz

Spolecnost pro mukopolysacharidosu, www.mukopoly.cz

Willik, www.willik.tym.cz

Zivot bez stieva, www.zivotbezstreva.cz

LRBEEEEREBERLELERBERLEREERBEREERNY

CAVO VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2017 - 16 -


http://www.debra-cz.org/
http://www.diagnozanarkolepsie.cz/
http://www.endduchenne.cz/
http://www.plicnihypertenze.cz/
http://www.smaci.cz/
http://www.zivotbezstreva.cz/

Clenové bez organizace zastupuji nasledujici
diagnozy

k 31. 12. 2017

Agamaglobulinémie

AHUS

Arnold-Chiari malformace

Atrézie jicnu

Centronuclear myopathy

CIDP - chronicka zanétliva demyelizaéni polyneuropatie
Dysautonomie; IST

Dystonia muscularum deformans
Ehlersliv-Danlostv syndrom

Familidrni sttedomorska horecka

FraserQv syndrom

Genetické metabolické mitochondridini onemocnéni
KlippellGv-Trenaunaydv syndrom

Kongenitdlni svalova dystrofie

Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia teleagniectasia
Systémovy lupus

Lymfangiom

Lymfangioleiomyomatdza
Mayer-Rokitansky-Kustner-Hauseruv syndrom
McCune-Albright syndrome

Multisystémova atrofie

Neurofibromatosa 2 typu

Parry-Romberg Syndrome

Peutz-Jeghersiv syndrom

Primarni ciliarni dyskineze

Relabujici polychondritida (Relapsing Polychondritis)
Sjorgrendv syndrom

SticklerGiv sydrom

Syndrom fragilniho X chromosomu
Syringomyelie

Tarlovova cysta

Tetrasomie X-chromosomu

Tetrasomie 18p

Tromboticka trombocytopenicka purpura
Treacher-Collins-Sondrom

LRBLERBEREBLERELERRBEREREREREENERNENEER
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