VyrocCni zprava
za rok 2016

/ NAMDVA
fd NADEJl

ceska
asociace
pro vzacnd
onemocnéni

WWW.VZACNA-ONEMOCNENI.CZ


http://www./

Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni, z.s. (CAVO)
éeskd Bélohorskd 19, 169 00 Praha 6
asociace cavo@vzacna-onemocneni.cz,
pro vzacnad . .
sk omimini - WWW.Vzacna-onemochneni.cz, Www.vzachi.cz
Tel.: 774 151 290, ¢&. uctu: 2700441666/2010, Fio banka

Poslani Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO)

Poslanim Spolku je sdruZovat organizace pacientii se vzacnym onemocnénim i jednotlivé pacienty,

zastupovat a prosazovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzdcnych

onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli neziskovych, statnich i mezindrodnich

instituci i vefejnosti. Onemocnéni je povaZovdno za vzdcné, pokud postihuje méné nezZ pét z deseti

tisic obyvatel.

Cinnost a role CAVO pfi plnéni poslani

£

£

posilovat povédomi verejnosti, predstavitelll neziskovych, statnich i mezinarodnich instituci o
problematice vzacnych onemocnéni,

podporovat svou ¢innosti organizace pacientll se vzacnym onemocnénim, prosazovat zajmy
pacientd se vzacnym onemocnénim,

zlepSovat pristup k informacim, diagnostice, |écbé i dalSim zdravotnim sluzbam pro pacienty
se vzacnym onemocnénim,

podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni, zlepSovat 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 pacientl se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni
organizace. K 31. 12. 2016 méla 29 ¢lenskych organizaci a dale zastupovala 27 vzacnych diagndz.
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Slovo uvodem

Vazeni pratelé,

¢tvrty rok pGsobeni CAVO byl ve znameni prosazovani zavedeni centrové péce a plnéni aktivit
Narodniho akéniho planu pro Iéta 2015 — 2017. Nase zkuSenosti na poli vzacnych onemocnéni se
prohloubily a my mame mozZnost efektivnéji prosazovat zmény ve prospéch nasich ¢len. Mame také
radost, ze nasi ¢lenové spolu zacinaji komunikovat a spolupracovat. Spoluprace se statnimi
institucemi se prohloubila, a také jsme se naplno zapojili do mezinarodnich iniciativ Eurordisu,
evropské pacientské organizace pro vzacna onemocnéni. Priilbézné pracujeme na zvysovani
povédomi o vzacnych chorobdch, jak u laické, tak odborné verejnosti.

NejdllezZitéjsim spolecné dosazenym cilem je Uspésné pripojeni Ceskych zdravotnickych
poskytovatell k nové vzniklym Evropskym referencnim sitim pro vzacna onemocnéni. Tato iniciativa
je velkym krokem vpied k organizované a systémové péci o nase pacienty. CAVO se svou mérou
podilelo na pInéni Nérodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni, které Vldda CR podepsala na
|éta 2015—-2017. Spoluprace s norskou organizaci FRAMBU uspésné pokracovala. Webovy portal
vzacni.cz predstavil celkem 25vzacnych diagndz...

Jako vidy na tomto misté musime podékovat vSsem, ktefi nam pfi snaze naplfiovat nase poslani
pomahaji. Jsou to zejména nasi odborni garanti, bez kterych bychom si nasi praci nemohli pfedstavit
a vSichni, kdo nas v nasich snahach podporuji.

Dékujeme také nasim ¢lendim za jejich podporu a préci, kterou v roce 2016 vénovali
svym pacientskym organizacim a CAVO. Moc si Va$i prace vazime.
Sami vzacni, spolu silni

Za tym CAVO
Anna Arellanesova, predsedkyné
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Cinnost CAVO v roce 2016

V rdmci naseho poslani jsme si pro rok 2016 vytycili nékolik zasadnich
projektd, které jsme postupné naplriovali. Jednalo se primarné o tyto
stéZejni projekty:

PInéni NAP

Centrova pécée /ERN — nastaveni procesu zapojeni ¢eskych poskytovatell do Evropskych
referencnich siti

V¢asna diagnostika — staly rozvoj projektu, vzdélavani studentl o VO na skolach
Kamparn ke Dni vzacnych onemocnéni

Projekt vzacni — pokracovani projektu pro vzacnd onemocnéni

Pfiprava na vytvoreni narodnich center pro VO

g HRe %2

Na vSech téchto projektech jsme intenzivné pracovali a vétSinu vytycenych cild se ndm podafilo
splnit. Jednim z hlavnich tkol@ bylo prosadit aktivni G¢ast Ceské republiky v nové vytvarené struktuie
Evropské referencni sité (ERN) pro vzacna onemocnéni. Do tohoto projektu se nakonec prihlasilo 8
fakultnich nemocnic a 28 jednotlivych odbornych pracovist (viz tabulka nize). SpInénim velmi tézkych
kritérii a zafazenim vybranych pracovist do jednotlivych siti ERN se Ceska republika stala
nejlspésnéjsi zemi stfedni a vychodni Evropy. Pfes nasi 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, se vyhlaseni center nepodafilo v roce 2016 realizovat.
Je to prioritni Ukol pro rok 2017 a my véfime, Ze pravé Uspéch v zafazeni ¢eskych odbornych
pracovist do ERN pomuze dokondit proces vyhlaseni center na narodni drovni.

V roce 2016 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 2016

Zlepseni informovanosti o VO

Vzdélavani odborniki 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 vzorki

Posileni role pacientskych organizaci

10 Meziresortni a mezioborova spoluprace

11. Zahranicni spoluprace v oblasti VO

LONULEWNR
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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 2016 dale rozsifovala projekt V¢asné diagnostiky. Ucastnili
jsme se nékolika odbornych konferenci, seminard vzdélavani lékarl a hlavné diky spolupraci s OSPDL
a SPLDD jsme mohli distribuovat nase materialy i mezi |ékafe prvniho kontaktu.

Linka helpmail: help@vzacna-onemocneni.cz, je provozovana Narodnim koordinaénim centrem pro
vzacna onemocnéni (NKCVO) pfi Ustavu biologie a lékarské genetiky (UBLG) 2. 1ékarské fakulty UK a
FN Motol ve spolupraci s CAVO. Na linku pFislo 65 dotaz(. Dale viak se stale vice pacientd obraci i
pFimo na informaéni linku CAVO.

Novorozenecky screening byl v ¢ervnu 2016 rozsifen o dalSich 5 vzacnych metabolickych
onemocnéni. VSechny tyto aktivity pomdhaji zlepSovat v€asné urcéeni diagndzy VO a mohou zajistit
pacientim vcasné zahdjeni odpovidajici péce a léCby.

Vzdélavani studentu o VO na skolach

Vzdélavani medikd ve spolupraci s 2 LF UK a FN Motol probihalo v pribéhu obou semestri 2016
(vice v ¢asti seminare). Koncem roku jsme rozjeli novy projekt na Pedagogické fakulté UK, kdy jsme
do vzdélavani o VO zapojili i specialni pedagogy diky spolupraci s PhDr. Mgr. Pavlinou Sumnikovou,
Ph.D. Ohlasy jsou zatim velice pozitivni.

Pokracovanim spoluprace s FRAMBU

CAVO pokracovalo ve spolupréci s norskym centrem pro vzacna onemocnéni FRAMBU. Stalo se tak
diky partnerstvi a spolupraci s Narodnim koordinacnim centrem pro VO pfi FN Motol

v Praze. CAVO ma v rdmci grantu financovaného z Norskych fond (pro léta 2015-2017) moZnost
uzké spoluprace s norskym centrem FRAMBU pfi vyméné zkuSenosti tykajicich se péce o pacienty se
vzacnym onemocnénim a jejich rodiny. V letoSnim roce se zucastnili kurzd ve FRAMBU zastupci
organizaci Willik - Hana Kubikovad, a Prader-Willi syndromu - pani Verichova.

Den vzacnych onemocnéni (DVO)
29. 2. 2016

V tento dilezity den, ktery byl opravdu vzacny tim, ze byl pfestupny rok, CAVO komunikovala
problematiku vzacnych onemocnéni spotem evropské organizace pacientd se vzacnymi
onemocnénimi EURORDIS, rozhovory v médiich, PR ¢lanky, ptribéhy pacientl se

vzacnym onemocnénim a aktivitami na seminarich a konferencich.

Oslovili jsme poslance, senatory a europoslance a zaslali jim informace o DVO. Samotny Den
vzacnych onemocnéni, 29. 2. 2016) byl plny aktivit. Usporadali jsme Kulaty stll na téma VO

v Poslanecké snémovné CR, podileli jsme se na jiz tradi¢nim setkdni pacientl a odbornik( na téma
vzacnych onemocnéni v Brné (poradaném FN Brno) a vecer jsme zakoncili velkolepym setkdanim
pacient(l na Zizkovské vézi.
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Krasny spot vznikl v italském kreativnim studiu a diky EURORDISU jsme jej mohli vyuzZit i

u nas, hlavni aktérkou byla 18leta divka s Williamsovym syndromem, ktera Zije se svymi rodici v
italském Trevizu. Byl k dispozici a vysilan on-line, ale téZ na obrazovkach vice nez 100 nemocnic,
poliklinik a méstskych Gradd. CAVO vyrobila plakaty, letdky a preloZila bannery pro vyuziti kampané
na internetu. Velky dik patfi nasim ¢lenlim, ktefi se do podpory Dne vzacnych onemocnéni zapojili.
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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 vsem vzacnym onemocnénim.
K dané diagndze pak Ize najit na webové strance odbornou kazuistiku a popis onemocnéni dle
Orphanetu (orpha.net) nebo jinych odbornych informacnich zdrojd. Soucasti jsou téZ odkazy na
pacientské stranky nebo webové stranky vénujici se vzdy dané diagndze.

Jednad se o narocny projekt, nebot kazdy pribéh musi byt realizovan formou rozhovoru s redaktorem,
a poté je revidovan. Nasleduje hledani odbornych informaci ve spolupréci s nasimi externimi
odborniky. V roce 2016 se nam podafilo takto kompletné popsat a zverejnit dalSich 15 diagndéz a

v tomto velmi Uspésném projektu budeme nadale pokracovat i v roce 2017.
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Za publikaci VZACNI (kniZni vydani pfibéhG nemocnych se VO) jsme za rok 2016 ziskali prvni cenu od
VVZPO (VIadniho vyboru pro zdravotné postizené obcany).

Centra vysoce specializované péce pro VO
ERNs — Evropskeé referencni sité
(European Reference Networks)

ERNs maji za cil zlepsit pfistup k diagnostice, péci i Iécbé vzacnych onemocnéni pomoci vysoce
specializované péce. Praveé jednotlivé sité, sdruZujici specialisty vybranych diagndz, umozni sdilet
mezi svymi ¢leny nejnovéjsi poznatky a postupy.

V bieznu 2016 byly postupné vyhldseny moznosti pfihlasovani do jednotlivych siti pro poskytovatele
péle s Eervnovou uzavérkou prihlasek. Diky intenzivnimu jednani CAVO a NKCVO a zdGrazfiovani
zasadniho vyznamu Géasti v ERN pro ¢eské zdravotnictvi s MZCR, se podafilo na mezirezortnim
jednani pracovni skupiny pro VO v dubnu 2016 odsouhlasit model postupu pfihlasovani ¢eskych
poskytovateld. Pro pfipojeni ¢eskych poskytovateld zdravotnich sluzeb k jednotlivym ERN. MZCR
poskytlo dobrozdani 35 (endorsement) poskytovatellim zdravotni péce.

V soucasné dobé je zaloZeno celkem 24 ERNs. Ceska republika ma zastoupeni v 18 (resp. 16) ERN$
prostfednictvim 8 fakultnich nemocnic a jejich celkem 28 (resp. 26) zdravotnickych poskytovatel(,
¢imz se stala osmym nejlspésnéjsim statem Evropy v poctu zapojenych pracovist. Celkem se v ramci
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této vyzvy zapoijilo 25 statd EU + Norsko a to prostrednictvim 370 evropskych nemocnic a vice jak 900
pracovist.

Velka prilezitost je zde pro pacienty se vzacnym onemocnénim, ktefi mohu prostiednictvim svych
pacientskych organizaci hrat velmi vyznamnou roli v jednotlivych ERNs. Pacienti jsou zapojeni do tzv.
EPAGU a v roce 2016 byly za Ceskou republiku zapojeny pacientské organizace v pouhych péti EPAG.

JelikoZ se nepodafilo v roce 2016 vyhlasit podminky vzniku a udéleni statutu center vysoce
specializované péce pro vzacna onemocnéni (plnéni bodu 5. 1. NAP 2015-2017 ,, ZlepSeni dostupnosti

a kvality péce pro pacienty se vzacnym onemocnénim), bude tento bod prioritou pro nasi ¢innost
v roce 2017.

Prehled ¢eskych poskytovatelli zdravotnich sluzeb zapojenych do Evroskych
referencnich siti (ERN)

Nazev poskytovatele PZS zapojené do ERNU
zdravotnich sluzeb (PZS) (pocet ERNU, do kterych je PZS zapojen)

ERN-EYE (vzdcnd onemocnéni oci)
ERN-LUNG (vzacnd onemocnéni dychacich cest)
MetabERN (dédi¢na metabolické poruchyi)
VSeobecna fakultni nemocnice v Praze ERN RITA (vzacné imunodeficience, autoinflammatorni a autoimmunitni
onemocnéni)
ERN RND (vzacna neurologicka onemocnéni) (5)

Nemocnice Na Bulovce ERN-Skin (vzdcna kozni onemocnéni) (1)

ERN ENDO (vzacna endokrinologickd onemocnéni),
Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady ERN-Skin (vzdcnd kozni onemocnéni) (2)

Masarykuv onkologicky ustav EURACAN (vzéacné nadory a leukemie) (1)

ERN EpiCARE (vzacné formy epilepsie)
Fakultni nemocnice U Sv. Anny v Brné ERN-Skin (vzacna koZni onemocnéni) (2)

Thomayerova nemocnice v Praze ERN-LUNG (vzacnd onemocnéni dychacich cest) (1)

ERN-Skin (vzacna kozni onemocnéni)
EURO NMD (vzacna nervosvalova onemocnéni)
Fakultni nemocnice Brno ERN EuroBloodNet (vzéacna hematologickd onemocnéni)
ERN PaedCan (vzacné détské nadory a leukemie) (4)

ERN BOND ( vzacna onemocnéni kosti)

ERN CRANIO ( vzacné kraniofacialni anomalie)
ERN ENDO ( vzdcnd endokrinologicka onemocnéni)
ERN EpiCARE ( vzacné formy epilepsie)
ERN-LUNG ( vzécna onemocnéni dychacich cest)
EURACAN ( vzdcna nadory a leukemie u dospélych)

Fakultni nemocnice v Motole EURO NMD ( vzacna nervosvalova onemocnéni)
GUARD Heart ( vzacna onemocnéni srdce)
ERN ITHACA (vzacné formy vrozenych vad a genetické syndromy)
ERN PaedCan (vzacné détské nadory a leukemie)
ERKNet (vzacnd onemocnéniledvin) (11)
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Zpravodaje CAVO

V pribéhu roku 2016 CAVO vydala dvé &isla Zpravodaje v nakladu nékolika tisic vytisk{, které
distribuovala mezi své ¢leny, spolupracovniky, statni spravu a zdravotnické pracovniky na kongresech
a konferencich. Cast zpravodajl prezentovala i na Veletrhu neziskovek — NGO Marketu 2016, na
konferencich, odbornych seminafich, setkanich ¢len(i a v informaéni kampani o vzacnych
onemocnénich.

NGO Market 2016

Zucastnili jsme se tradi¢niho veletrhu neziskovek — NGO Marketu, ktery se konal ve stfedu 27.
dubna v novych prostorach Féra Karlin.

CAVO a jednotlivi ¢lenové se v letodnim roce aktivné ucastnili tohoto veletrhu, i kdy? bez ,ulicky
vzacnych pozndani“. Cilem bylo pfedevsim zviditelnit oblast vzacnych onemocnéni a prezentovat
jednotlivé diagndzy, které do vzacnych onemocnéni patfi.
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Konference ¢lenti CAVO

V fijnu 2016 probéhla Konference ¢lenti CAVO, tradi¢né v Nasi kavarné v Thomayerové nemocnici.

Toto setkani (nové Konference ¢len() je vidy spojeno s prezentaci zajimavych témat

a osobnosti. V letosSnim roce byl program opravdu nabity, kdy jsme vyslechli poznatky z navstévy ve
Frambu od pani Kubikové a pani Verichové. O webu vzacni.cz nas informoval pan Kucera a pan Lang
Zajimavou prezentaci prednesla JUDr. Lenka Teska Arno$tova, MZCR na téma spoluprace MZCR s
pacientskymi organizacemi a MUDTr. Lenka Vostalova, zastupujici SUKL, prezentovala souc¢asnd situaci
schvalovani a Uhrady 1ékd pro VO. Néasledovala prezentace: Genetické vysetieni — co je hrazeno a co
ne, pfednasel prof. Macek UBIG. Nakonec zastupci z EDY predstavili projekt EDA- socialni sluzba rané
péce, a zastupce VZP ndm predal, informace z oblasti komplexni [azeriska l1é¢ba pro pacienty s VO tbc.

S S ———

PR a prezentace v médiich

Jiz tradicné bylo nase usili na maximalni publicitu zaméreno na obdobi kolem Dne vzacnych
onemocnéni. Rok 2016 byl po medialni strance nejuspésnéjsim. V ramci kampané DVO se ndm
podatilo aktivné umistit nebo vystoupit ve viech hlavnich televiznich stanicich (CT, Nova, Prima),
vytvofili jsme pres 20 vystup( v tisku a on-line a nas spot shlédlo cca 20 tis Ucastnikl na internetu.

I DEN VZACNYCH
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Web stranky a facebook

V roce 2016 jsme se opét zamérili na aktivnéjsi prezentaci na facebookovych strankach nasi
organizace https://www.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni/. Zvefejriujeme zde pfibéhy nasich
pacientl, aktuality zdomova i zahranici, ucast nasich ¢lent na akcich a dalsi. Facebookové stranky
zaznamenavaiji 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 onemocnéni pri MZ

CAVO je ¢lenem od roku 2012, tato skupina ubyla ustanovena Vlddou CR v roce 2010. V soucasné
dobé v ni pracuje pres 30 zastupct lékarl, odbornych |ékafskych spole¢nosti, zdravotnich pojistoven,
Mzd CR, MPSV, Statniho Gfadu pro kontrolu |é¢iv & Koalice pro zdravi. Jejim tkolem je tvofit a
nasledné koordinovat realizaci narodni akcnich plant pro vzacna onemocnéni. V roce 2016 se
uskutecnilo zasedani v dubnu 2016, které bylo velmi vyznamné pro ucast ¢eskych poskytovatell v siti
ERNs.

Ucast na pacientské radé VZP a pacientské
radé MZ CR

V roce 2016 jsme pokracovali v jednani s VZP v zajmu prosazeni Uhrady pomtcky ,kaslaciho
asistenta” pro nékolik nasich ¢lenskych organizaci. Zastupci CAVO i nasi jednotlivi ¢lenové se aktivné
Ucastnili pacientskych rad VZP. Nékteré dalsi Uspéchy v jednanich s VZP byly predstaveny na tiskové
konferenci VZP dne 15. 11. 2016 — ,P¥istup VZO CR k pacient(im se vzacnych onemocnénim®.

CAVO se aktivné zapojila do projektu spoluprace MZ s pacientskymi organizacemi a aktivné jsme se
zapojili do setkdvani pacientskych organizaci na MZ CR. Vznik kancelafe pro pacientské organizace a
zvySenou a jasnou spoluprdci mezi MZ a pacientskymi organizacemi podporujeme.

O téchto dalsich jednanich se statnimi institucemi informujeme na nasich facebookovych strankach
nebo na www.vzacnha-onemocneni.cz
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Seminare o vzacnych onemocnénich v
ramci projektu vzdélavani studentt
mediciny

Také v roce 2016 jsme pokracovali v jiZz zavedeném zpUsobu interaktivnich setkani pacient( se
vzacnym onemocnénim se studenty 2. LF UK v ramci jejich praktickych cviéeni, jako soucdst
vzdélavaciho programu. Tyto seminare maji velmi kladny ohlas i ze strany student( a jsme
presvédceni, Ze setkavani s konkrétnimi diagnézami maji vliv na celkovy rlst povédomi o vzacnych
onemocnénich. Tento program je soucasti nasi dlouhodobé snahy zlepsit v€asnou diagnostiku
vzacnych onemocnéni. Vznikl diky velké podpofe a intenzivni spoluprdci s pani primarkou MUDr.
Markétou Havlovicovou s kolegy.

Seminar ,,Den vzacnych onemocnéni:
situace pacientli a moznosti reseni”

Seminar se konal dne 29. 2. 2016 v budové Poslanecké snémovny pod zastitou mistoptedsedy Vyboru
pro zdravotnictvi PS MUDr. Davida Kasala. Cilem bylo upozornit zainteresované o situaci pacientll se
vzacnym onemocnénim, podpofit vznik center vysoce specializované péce pro vzacnd onemocnéni

a zajistit Ucast ¢eskych poskytovatelll ve vznikajici siti ERN.

Vzdélavani pacientli se vzacnym
onemochénim

Clenové CAVO se aktivné Gcastni fady vzdélavacich projekt( a instituci. Mezi nejvyznamnéjsi patfi
APO (Akademie pacientskych organizaci) a APO letni $kola, ktera se za velkého zajmu a Ucasti ¢lend
konala 30. 8. 2016.

Semindrni prace studentt VSE

| vroce 2016 pokracuje spolupréce s katedrou mezinarodniho obchodu VSE. V roce 2016 pracovali
studenti na navrzich kampani pro jednoho z nasich ¢lent (cfklub).

Ucast na zasedanich EURORDIS

V roce 2016 jsme se Ucastnili obou zasedani Narodnich alianci pro vzacna onemocnéni pfi EURORDIS.
Jednalo se o zasedani rady CNA pfi EURORDIS spojené s konferenci ECRD 26-28. 5. 2016 v Edinburgu
a jednani rady CNA v PafizZi dne 2. - 4. 11. 2016.
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EKONOMICKA CAST

Zprava o hospodaieni CAVO v roce 2016

Naklady Skuteénost 2016
Spotfeba materialu 30 991,20
Ostatni sluzby 655 377,05
Cestovné 60 582,74
Naklady na reprezentaci 95 775,20
Mzdové naklady 152 290,00
Kurzove ziraty 982,14
Bankovni poplatky 421,41
Pojisténi 0,00
Poskytnuté ¢lenské

prispévky 0,00
Naklady celkem 996 419,74
Vynosy

Trzby z prodeje sluzeb 0,00
Kurzoveé zisky 977,06
Provozni dotace 193 925,00
Prijaté prispévky (dary) 711 963,46
Vynosy celkem 906 865,52
Hospodarsky vysledek za rok 2016 -89 554,22
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ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI CAVO V

ROCE 2016

Pfedsednictvo

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné

Ing. René Brectan, mistopredseda

Katefina Uhlikova, mistopredsedkyné

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordinatorka
Katefina Tomanova

StaZistka/asistentka
Bc. 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 Spackova

DEKUJEME VSEM, KTERI NAS V ROCE 2016

PODPORILI

Alexion Pharma Czech s.r.o.
Copy General

CEz

Deloitte BPO, a.s.

GSK

Lepidus s.r.o. - Vcelisté.cz

Novartis
Norské fondy

Sanofi
Shire
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Ministerstvo zdravotnictvi CR

Martin Hofmeister, Praha, soukroma osoba

Narodni koordinaéni centrum pro vzacna onemocnéni
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CLenoVE CAVO

k 31.12. 2016

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

Diagnédza FH, z.s.

Diagndza narkolepsie, www.diagnozanarkolepsie.cz

Klub nemocnych cystickou fibrézou, www.cfklub.cz

Klub pacientll mnohocetny myelom, www.mnohocetnymyelom.cz
Kolpingova rodina Smec¢no, 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

Obcanskeé sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, www.prader-willi.cz
OS rodicli 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

SdruzZeni pacient( s plicni hypertenzi, www.plicnihypertenze.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

WA M BABLERBERRLERBLRERLRRLNERERBER

C¢AVO VYROCNI ZPRAVA ZA ROK 2016 - 15 -


http://www.debra-cz.org/
http://www.zivotbezstreva.cz/

Clenové bez organizace zastupuiji
nasledujici diagndzy
k 31.12. 2016

Arnold-Chiari malformace

Agamaglobulinémie

Atrézie jicnu

CIDP — chronicka zanétliva demyelizacni polyneuropatie
Dystonia muscularum deformans

Ehlerstv-Danlos(iv syndrom

Familiarni stfedomotska horecka

Fraser(iv syndrom

Genetické metabolické mitochondridlni onemocnéni
Hydrosyringomyelie

KlippelGv-Trenaunaylv syndrom

Kongenitdlni svalova dystrofie

Luis Bar Syndrom

Lupus systémovy

Lymphangioma

Lymphangioleiomyomatosis (LAM)
McCunelv-Albrightlv syndrom

Peutzliv-Jeghersliv syndrom

Primarni cilidrni dyskineze

Relabujici polychondritida

Sjogrenav syndrom

Syndrom fragilniho chromosomu X

Syndrom terminalni delece dlouhého raménka 1. chromosomu
SticklerGv sydrom

Syringomyelie

Tarlovova cysta

Tetrasomie X-chromosomu

Thrombotic thrombocytopenic purpura (TTP)
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