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Poslani Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO)

Posldanim Spolku je sdruZovat organizace pacientii se vzacnym onemocnénim i jednotlivé pacienty,
zastupovat a prosazovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzacnych
onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi a pfedstaviteli neziskovych, statnich i mezindrodnich
instituci i vefejnosti. Onemocnéni je povaZovdno za vzdcné, pokud postihuje méné neZ pét z deseti

tisic obyvatel.

Cinnost a role CAVO pfi plnéni poslani

¥ posilovat povédomi veFejnosti, pfedstaviteld neziskovych, statnich i mezinarodnich instituci o
problematice vzacnych onemocnéni,

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

¥ zlepdovat pfistup k informacim, diagnostice, 1é¢bé i daldim zdravotnim sluzbam pro pacienty
se vzacnym onemocnénim,

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

& zastupovat zajmy pacientl se vzacnym onemocnénim za CR na mezindrodni trovni.

CAVO sdruzuje organizace pacientd se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni
organizace. K 31. 12. 2018 méla 35 c¢lenskych organizaci a dale zastupovala 81 vzacnych diagnéz.
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Slovo uvodem
Vazeni pratelé,

Sesty rok pGsobeni CAVO se nesl ve jménu zpfistupnéni centrové péce a zlepdovani pFistupu k [ékiim
na vzacna onemocnéni. Toto jsou aktudlni témata, ktera se prolinaji nasimi dlouhodobymi aktivitami,
jimiz jsou zvySovani povédomi o vzacnych onemocnénich u laické i odborné verejnosti a prosazovani
zajm( pacientll se vzacnym onemocnénim.

V roce 2018 jsme diky naSemu clenstvi v Pacientské radé ministra zdravotnictvi mohli aktivné pfispivat
k tvorbé nové legislativy. Velmi si vdaZime mozZnosti byt ,u toho” a zastupovat hlas nasich ¢len(. Je to
pro nas velka skola a u¢ime se vSe za pochodu. Pevné véfime, zZe nase zkusSenosti a znalosti hodnotné
prispivaji k vytvareni kvalitnich a efektivnich pravnich predpisu.

Prvni rok pInéni jiz tretiho Narodniho akéniho planu pro vzdcnad onemocnéni na Iéta 2018-2020 oslovil
mnoho duleZitych oblasti. Jednim ze zasadnich témat je vytvoreni narodni sité specializovanych
pracovist pro vzacna onemocnéni pfi Evropskych referencnich sitich (ERN), které vznikly na sklonku
roku 2016 a ke kterym se CR velmi Usp&$né pripojila (nase pracovisté jsou zapojena do celkem 18
z celkovych 24 siti dle odbornosti). Intenzivné jsme jednali s jednotlivymi stakeholdery, abychom
vytvofili takovou narodni sit specializovanych pracovist, kterd by zhodnotila specializovanou odbornou
péci na pracovistich tak, aby byla pro nemocnice zajimava a respektovaly se dostupné a aktualni
standardy péce. A protoze péce uz nastésti u nékterych diagnéz neni jedinym reSenim, a kdyz uz je
k dispozici ucinny lék na vzacné onemocnéni, tak je potreba, aby byl u nas pro pacienty dostupny.
Soucasna legislativni Uprava neni pro vstup tzv. orphan( vhodna a my jsme spolupracovali na navrhu
novely v ramci pracovni skupiny pro revizi cen a Uhrad na ministerstvu zdravotnictvi.

Nase dlouhodobé projekty jako jsou Unorovy Den vzacnych onemocnéni, V¢asna diagnostika a webovy
projekt vzacni.cz Uspésné pokracovaly. Navic jsme se snaZili vice se vénovat poskytovani poradenstvi
v ramci nasi emailové helplinky, ktera zacala byt mnohem vice vyuzivana diky nové rozbéhlému
projektu Na cesté ke sprdavné diagndze a péci.

Na sklonku roku jsme pokitili vydani ceského prekladu nauc¢né popularni knihy o lidské genetice Vsichni
jsme genidini, kterd vy$la v nakladatelstvi Galén, a na které se CAVO podilelo.

V roce 2018 jsme se rozhodli udélit éestné clenstvi nékolika dlleZitym osobnostem, jeZ se vyznamné
podileji a aktivné podporuji nase snahy. Jsme jim moc vdécni, protoze bez nich bychom si nemohli nasi
¢innost predstavit.

Uplné nejvétsi obdiv a dik viak patfi nasim €leniim, jak pacientskym organizacim, tak viem ¢&lendim
individualnim. Dékujeme za VasSi obétavou praci, kterou vykonavate, aby zivoty lidi se vzacnym
onemocnénim byly lepsi a kvalitnéjsi. Dékujeme, za Vasi podporu a dlvéru a tésime se na dalsi
spolupraci s Vami.

Za tym CAVO
Anna Arellanesova, predsedkyné
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Cinnost CAVO v roce 2018

V ramci naseho poslani jsme si pro rok 2018 vytycili nékolik zdsadnich projektd, které jsme postupné
naplnovali. Jednalo se primarné o tyto stézejni projekty:

¥ PInéni NAP (N4rodniho akéniho planu), ktery byl schvalen 13. 6. 2018

¥ Veasna diagnostika I. = projekt ,Medici“ — staly rozvoj projektu, vzdélavani studentl o VO na
Skolach, kde se k nam pripojily dalsi fakulty, jako napfiklad katedra specialni pedagogiky nebo
Pedagogicka fakulta Karlovy Univerzity v Praze

¥ Help linka-v&asna diagnostika Il. = projekt ,Na cesté ke spravné diagndze a pééi“. Diky ziskani
grantu od Nadac¢niho fondu AVAST jsme mohli rozsifit ¢Cinnost help linky, ktera je ¢im dal vice
vyuzivana.

¥ Zahajeni nového projektu Paliativni péée pro pacienty s VO

¥ Kampan ke Dni vzacnych onemocnéni — v letodnim roce hodnocena jako velice Gsp&3na

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

¥ Pfiprava na vytvofeni narodnich center pro VO stale pokracuje, pfedali jsme odborné
podklady pro jejich ustanoveni na ministerstvu zdravotnictvi (M2)

£ Kazdy rok vydavame minimalné dvé &isla Zpravodaje CAVO

¥ Pfiprava nového zakona o zdravotnickych prostfedcich, na kterém spolupracujeme a ktery
bude platny od 1. 1. 2019

$ Ucast v podvyboru pro implementaci novych Ié€ebnych a vysetiovacich postup(l do praxe,
propojeni védy a praxe, bude fesit problematiku Uhrad inovativnich 1ékd

& Ucast v pracovni skupiné pii MZ k revizi systému cen a tGhrad

& Ucast v Pacientské radé ministra zdravotnictvi stale pokracuje.

¥ Intenzivni vzdélavaci program — zapojeni pacientl do rozhodovacich procest o Ghradé

zdravotni péce ve spolupraci Mz, AIFPO a CLS JEK
¥ Podpora vydani knihy ,Viichni jsme Genialni“ ve spolupraci s Narodnim koordinaénim
centrem pro vzacna onemocnéni pfi Ustavu biologie a lékaFské genetiky FN v Motole

| nadéle se snazime dosahovat cilll, které jsme si pfedsevzali a nase ¢innosti maji stale vétsi ohlas a
dopad jak na odborné spolecnosti, tak na Sirokou vefejnost. Vzhledem k nardstu poctu projektl jsme
opét rozsifili nas tym o spolupracovniky, ktefi pomahaji jak s administrativou, tak o odborniky, ktefi
jsou velmi napomocni s provozem help linky.

Nasim hlavnim cilem byla pfiprava vytvoreni specializovanych pracovist pro VO, kdy splnénim velmi
tézkych kritérii a zarazenim vybranych pracovist do jednotlivych siti ERN (Evropska referencni sit) se

vvvvvv

pres nasi pokracujici snahu o nastaveni procest a podminek pro ustanoveni této narodni sité ze strany
MZ nepodafrilo v roce 2018 realizovat. Ukazuje se, Ze tento proces nebude tak snadny, jak se vSem na
prvni pohled zddlo.

V roce 2018 jsme ve spoluprdci s nasimi partnery, ¢leny a dobrovolniky realizovali i fadu dalsich aktivit.
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AKTIVITY, PROJEKTY, PREZENTACE CAVO
Ukoly a aktivity NAP pro VO v roce 2018

Zlepseni informovanosti o VO

Vzdélavani odbornik(l v oblasti VO

Prevence VO

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

Sbér biologickych vzorkl

Posileni role pacientskych organizaci

10. Meziresortni a mezioborova spoluprace

11. Zahranic¢ni spoluprace v oblasti VO

RN UHAEWNR

Vzdélavani studentu o VO na skolach,
Vcasna diagnostika I.

Vzdélavani medik( ve spolupraci s 2. LF UK a FN Motol probihalo v pribéhu obou semestri 2018
(vice v ¢asti seminafe). Projekt na Pedagogické fakulté UK, kdy jsme do vzdéldvani o VO zapojili i
specialni pedagogy diky spolupraci s PhDr. Mgr. Pavlinou Sumnikovou, Ph.D. pokracuje i v tomto
roce. Ohlasy na vSechny seminare jsou velmi pozitivni.
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Help linka, Vcasna diagnostika Il.

CAVO ve spolupraci s Narodnim koordinaénim centrem pro vzacna onemocnéni pii Ustavu biologie

a lékarské genetiky FN v Motole v roce 2018 dale rozifovala projekt Véasné diagnostiky. Ucastnili jsme
se nékolika odbornych konferenci a seminari vzdélavani lékarli, kde jsme projekt a help linku
prezentovali. Diky spolupraci s OSPDL a SPLDD jsme mohli distribuovat nase materidly i mezi Iékare
prvniho kontaktu a Ucastnit se jejich setkani a seminard. Zde jsme predstavili ,,rozsifenou verzi” nasi
help linky. N&s zamér je sledovat pacienty, ktefi nas kontaktovali prostfednictvim help linky, i dale po
vyresSeni jejich prvotni potreby. Usilujeme o to, aby jim byla stanovena sprdvnd diagndza a nasledné
jim chceme zajistit odpovidajici péci.

Help linka mail: help@vzacna-onemocneni.cz, kterd byla provozovana Ndarodnim koordinac¢nim
centrem pro vzacna onemocnéni (NKCVO) pfi Ustavu biologie a lékafské genetiky (UBLG) 2. Iékarské
fakulty UK a FN Motol ve spolupraci s CAVO, se definitivné pfesunula do koordinace CAVO za stélé
spoluprace s vyse uvedenym centrem. Na linku pfislo v roce 2018 celkem 75 dotazud. VSechny tyto
aktivity pomahaji zlepsovat véasné uréeni diagndzy VO a mohou zajistit pacientim véasné zahajeni
odpovidajici péce a léCby.

Zahajeni nového projektu: Rozvoj
paliativni péce pro pacienty s VO

Od ledna 2018 CAVO zastituje novy projekt s nazvem ,Rozvoj paliativni péée u pacientl se vzacnymi
chorobami “. Projekt je realizovan diky stipendijnimu grantu Nadacniho fondu spole¢nosti Avast,
ktery ziskala MUDr. Monika Némcova. Vzhledem k tomu, Ze na vic nez 95 % vzacnych onemocnéni
neexistuje kurativni [éCba, paliativni pfistup k nemocnym a jejich rodinam by mél byt nedilnou
soucasti komplexni péce. Paliativni péce totiz neni pouze péce lékarska, ale zahrnuje téz podporu
socialni, psychologickou a spiritualni béhem celého priibéhu nemoci.

Paliativni péce pomaha pacientlim a rodindm s vzacnym onemocnénim vést co nejlepsi Zivot po cely
cas, ktery jim je dan.

Vime, Ze pro mnohé z nas, pro lékare i verejnost je toto téma Casto nécim neprijemnym a neznamym,
jenZ je spojené pouze se smrti. Proto chceme podporou projektu Rozvoj paliativni péce toto téma
otevrit, zjistit jaké jsou potreby pacientd, rodin, odbornikd, ktefi o né pecuji, a zacit hledat cesty, jak
paliativni pristup dostat dale nejen do povédomi ale | do praktické péce o pacienty se vzacnymi
chorobami. Chceme iniciovat | vytvoreni tymu Ci speciality pti centrech pro vzacna onemocnéni, kteri
by se zabyvali touto problematikou. Projekt bude zakoncen v roce 2019.

Cile projektu:

e Otevieni tématu této péce mezi pacienty, rodinami a lékafi

e Zmapovani situace

e ZvySeni povédomi o paliativni péc¢i mezi pacienty a lékati

e Vytvofenitymu / specialisty pfi centrech pro vzacna onemocnéni
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Den vzacnych onemocneéni, 28. 2. 2018

Den vzacnych onemocnéni se kona kazdorocné posledni unorovy den. Smyslem této akce je ukdazat
Siroké verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otazkach zdravotni a socialni péce, co vzacna
onemocnéni jsou a co znamenaji pro Zivot pacient(. Je to prileZitost pro spole¢nou komunikaci mezi
vyzkumniky, védeckou i odbornou verejnosti, studenty, statni spravou a pacienty se vzacnym
onemocnénim.

Tuto akci koordinuje na mezindrodni Grovni EURORDIS, v Ceské republice pak Ceska asociace pro
vzacna onemocnéni. Na vytvareni kampané se vSak podileji téZz jednotliva pacientska sdruzeni,
odborné spolecnosti i odborna média.

LetoSni Den vzacnych onemocnéni poukazuje na potfebu a daleZitost multidisciplinarni péce v ramci
jednotlivych pracovist. V komunikaci je vSak tfeba ukazat ty, ktefi se vzacnou nemoci sami bojuji, ty,
ktefi pomahaiji s péci, a ty, ktefi pacienty se vzacnym onemocnénim podporuji.

Probihaly rozhovory v médiich, PR ¢lanky, oslovili jsme poslance, senatory a europoslance a zaslali jim
informace o tomto Dni spolecné se specialnim balickem, ktery obsahoval pastelky k malovani na
obli¢ej, co? bylo hlavnim tématem kampané VZACNI. UKAZ, ZE JSI S NAMI! Spole¢nym malovénim na
oblicej a sdilenim fotografie na socialnich sitich se poslanci, europoslanci, a hlavné i nasi ¢lenové, jejich
rodinni prislusnici a pratelé pripojili k této krasné kampani. Pro nase ¢leny a samotnou kampan jsme
vyrobili grafické podklady, vytiskli plakaty a letaky. Na socidlnich sitich jsme fidili komunikacni kampan.
Samotny Den vzacnych onemocnéni, 28. 2. 2018 byl, tak jako kazdy rok, plny aktivit.

Letosni spot byl k dispozici a vysilan on-line, téZ na obrazovkach nemocnic, poliklinik, méstskych urad,
hlavnim nadrai v Praze atd. Radmecky s plakaty se nam podafilo téZ umistit do pfiméstskych vlaké CD.
Velky dik patfi nasim ¢lendm, ktefi se do podpory Dne vzacnych onemocnéni zapojili sdilenim
fotografii.

Spot: http://www.vzacna-onemocneni.cz/media-o-vzacnych-onemocneni/videa.html
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Kulaty stil v Poslanecké snémovné
Parlamentu CR

Soucasti aktivit ke Dni vzacnych onemocnéni 2018 byl i Kulaty stél v PSP CR, pofadany Vyborem pro
zdravotnictvi Poslanecké snémovny Parlamentu CR pod zastitou pfedsedy podvyboru pro preventivni
programy, prednemocniéni zdravotni péci a prava pacientd MUDr. Davida Kasala. Jednim z hlavnich
témat byla centrova péce a urychleni pristupu k Iékim na vzacna onemocnéni. Kulaty stdl s nazvem
»Vzacna onemocnéni: co pfinese rok 2018“ probéhl dne 14. 3. 2018. Velmi dlleZitym vystupem tohoto
setkani bylo spolec¢né usneseni ucastnik( kulatého stolu.

Usneseni kulatého stolu:

My, ucastnici kulatého stolu vyzyvame Ministerstvo zdravotnictvi, aby se zasadilo o vytvoreni
Vysoce specializovanych center pro vzdcnda onemocnéni dle § 112 zdkona 372/2011Sb.
Soucasné by mela byt odstranéna dvoukolejnost stavajiciho systému center, protoZze vysoce
specializovana centra dle vySe uvedeného zakonného ustanoveni nemaji dle soucasné
legislativy narok na ,,centrové uhrady “ lékii a neziskaji automaticky i statut centra se zvlastni
smlouvou dle Vyhlasky ¢. 376/2011 Sb. se zdravotnimi pojistovnami. Financovani pak musi byt
plné transparentni, a to az na uroven diagnostiky a lécby u konkrétniho pacienta se vzacnym
onemocnénim.

Dale vyzyvame Ministerstvo zdravotnictvi, aby ve spolupraci se Statnim ustavem pro kontrolu
léciv upravili mechanismus vstupu lécivych pripravkii pro vzacna onemocnéni do systému
uhrad z verejného zdravotniho pojisténi! Zajistite tak nasim obcantim vyrazné rychlejsi pristup
k ucinné lecbe, a tak jim podstatné zvysite kvalitu Zivota ¢i jim dokonce Zivot zachranite.
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Evropské referencni sité pro vzacna
onemocneéni

Zdravotnické systémy v EU maji za cil poskytovat vysoce kvalitni a nakladové efektivni zdravotni péci.
Toho je vSak obzvlasté obtizné dosahnout v pripadé vzacnych nebo komplexnich onemocnéni a nemoci
a poruch s nizkou prevalenci, které maji kazdodenni dopad na Zivot 30 milion(i osob v celé EU.

Evropské referencni sité (ERN) jsou virtualni sité mezi poskytovateli zdravotni péce v celé Evropé. Jejich
cilem je usnadnit diskusi o problému komplexnich nebo vzacnych onemocnéni nebo chorob, které
vyZaduji vysoce specializovanou zdravotni péci a soustfedéni poznatk(l a zdroju.

V soucasné dobé je zaloZeno celkem 24 siti ERN v ramci Evropy. Ceska republika mé zastoupeni v 18
ERNech prostfednictvim 8 fakultnich nemocnic nebo zdravotnickych poskytovatell, celkem je to 28
Jelikoz se nepodatilo v roce 2017 vyhlasit podminky vzniku a udéleni statutu center vysoce
specializované péce pro vzacna onemocnéni, byl tento cil prioritou pro nasi ¢innost i v roce 2018.

Béhem roku 2018 jsme na toto téma iniciovali fadu jednani na ministerstvu zdravotnictvi, kterych se
Ucastnili odbornici na vzacnd onemocnéni, pacienti a zastupci pojistoven. Na sklonku roku bylo
rozhodnuto, Zze bude zahajen pilotni projekt, ve kterém se zmapuje prace tfech pracovist a provede se
retrospektivni analyza dat dostupnych k péci o vzacné pacienty. Cilem je zjistit, kolik takova péce stala
a nastavit, jak by méla idedlné fungovat v ramci dostupnych standard(i péce pro dané vzacné diagndzy.

e POKYNY PRO KLINICKOU
n ..... § \ ........ LE‘C“BU
N )
] , , .
................................................ @%0,50 e VIZKUMNE A INOVACNI
P .‘ POZNATKY
VNITROSTATNIPOSKYTOVATELE ~ SPECIFICKA -~ VYTVARENI A SDILENI
PACIENTI ZDRAVOTNI PECE ERN
° . : e JEr—— ODBORNA PRIPRAVA A
LI LECBA ... I S PORADENSTVI ... E-LEARNING
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- ERN BOND: kostni onemocnéni

- ERN CRANIO: kraniofacialni
anomalie a onemocnéni v usni,
nosni a krénioblasti
Endo-ERN: endokrinni
onemocnéni

- ERN EpiCARE: epilepsie

- ERKNet: onemocnéni ledvin

«  ERN-RND: neurologicka
onemocnéni

- ERNICA: vrozené vady

- ERN LUNG: respiracni
onemocnéni

- ERN Skin: koZni onemocnéni

- ERN EURACAN: vzacné formy
rakoviny (solidni nadory) u
dospélych

« ERN EuroBloodNet:
hematologicka onemocnéni

- ERN eUROGEN: urogenitalni
onemocnéni

- ERN EURO-NMD: nervosvalova
onemocnéni

- ERN EYE: o¢ni onemocnéni

KTERYCH ONEMOCNENI SE EVROPSKE REFERENCNI
SITE V SOUCASNOSTI TYKAJI?

KaZzda z 24 evropskych referencnich siti se specializuje
na urcitou oblast, ackoli také ¢asto diky komplexnimu
charakteru jednotlivych diagnéz spolupracuiji.

ERN GENTURIS: hereditarni
nadorové syndromy

ERN GUARD-HEART:
onemocnéni srdce

ERN ITHACA: kongenitalni
malformace a vzacné formy
vyvojového opozdéni
MetabERN: dédicné poruchy
metabolismu

ERN PaedCan: vzacné formy
rakoviny u déti

ERN RARE-LIVER: jaterni
onemocnéni

ERN ReCONNET: nemoci pojivoveé
tkané a muskuloskeletalni
onemocnéni

ERN RITA: imunodeficitni,
autoinflamatorni a autoimunitni
onemocnéni

ERN TRANSPLANT-CHILD:
onemocnéni a komplikace
spojené s transplantacemi u déti
VASCERN: vzacna
multisystemickova cévni
onemocnéni

zdroj: web Evropské komise o ERN
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Projekt VZACNI.CZ

Jiz v roce 2015 jsme spustili dlouhodoby projekt www.vzacni.cz. Skrze pfibéhy konkrétnich lidi
ukazujeme problematiku jednotlivych onemocnéni i témata spolecnd 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 zdroju.

Soucasti jsou téz odkazy na pacientské stranky nebo webové stranky vénujici se vidy dané diagndze.
Jednad se o narocny projekt, nebot kazdy pfibéh musi byt realizovan formou rozhovoru s redaktorem,
a poté je revidovan. Nasleduje hledani odbornych informaci ve spolupraci s nasSimi externimi
odborniky. V tomto velmi uspésném projektu budeme nadale pokracovativ roce 2019.

Piibshy lid, ktei se vzacngm onemocnénim 7ii

0 2voné se vadenymi onemaenenimi

Nasmim 5o seylea bic. MRKH

ibes e nevime: suspeieal
miteehondsiale fwslalaripapscs

Zpravodaje CAVO

V pribéhu roku 2018 CAVO vydalo dvé &isla Zpravodaje v nakladu nékolika tisic vytiskl, které
distribuovalo mezi své cleny, spolupracovniky, stdtni spravu a zdravotnické pracovniky na kongresech
a konferencich. Cést zpravodajt byla prezentovéna i na Veletrhu neziskovek — NGO Marketu 2018, na
konferencich, odbornych seminafich, setkanich ¢lend a v informaéni kampani o vzacnych
onemocnénich.

PALIATIVN PECE: ZKUSENOSTIZ USA
PACIENTSKE ORGANIZACE V PORADNICH ORGANECH
\
: MINSTERSTVA ZORAVOTNICTV
DEN VZACNTCH ONEMOCHEN]E 28, UNGRA: UKAZ, 26 5 S NAMY
S NONIOU NENCOVOU O PALATIVNIPEEI U VZACNTCH ONEMOCKEN

50 LET ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU

MARTINA MICHALOVA: PACIENTI VE YYUCE MEDIKD

SLEPA ULICKA PRESHRANICMI PECE
JAK SE ZUE SIIQHNWUU CYSTOU

orphanet _{ . %

orphanet [,,{,;,S
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NGO Market 2018

Zucastnili jsme se tradi¢niho veletrhu neziskovek — NGO Marketu, ktery se konal 11. dubna v
prostorach Féra Karlin.

CAVO a jednotlivi Elenové se v leto$nim roce aktivné Gastnili tohoto veletrhu, a opét jsme se snafili
vytvofit ,ulicku vzacnych”. Cilem bylo pfedevsim zviditelnit oblast vzacnych onemocnéni a
prezentovat jednotlivé diagndzy, které do vzacnych onemocnéni patfi.

€AVO VYROCNIi ZPRAVA ZA ROK 2018 - 13-



Plakat pro NGO Market

ceska
aQsoclace

B e Sami vzacni, spolu silni

Prosazovat zajmy pacientd/¢lend s VO

ZvySovat povédomi o VO
Zlepsovat pfistup k informacim, lé¢bé, diagnostice
a dalsim sluzbam pro pacienty s VO

Podporovat védecky a klinicky vyzkum VO

Podporovat zlepseni kvality Zivota pacientd VO

SdruZujeme 30 pacientskych organizaci:

Angelman CZ Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ
Asociace muskularnich dystrofikd Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi
Atos syndrom

AVMinority OS rodica a déti postizenych Gauchero-
DebRa R vou chorobou

Diagn6za DMS Parent Project

Diagnéza narkolepsie Rett Community

Diagnéza FH, z.s. Sdruzeni Diagn6za MDS

Klub nemocnych cystickou fibrézou Sdruzeni META

Klub pacientd mnohocetny myelom Sdruzeni pacientd s plicni hypertenzi
Kolpingova rodina Smecno SMAci, z.s.

Lymfom help Spole¢nost C-M-T

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP Spolecnost Parkinson

Nefrohema Spole¢nost pro mukopolysacharidosu
Obcanské sdruzeni imunodeficitnich Willik

pacientl HAE/AAE Zivot bez stieva

Obcanské sdruzeni Metodéj

Celkem zastupujeme 64 diagnéz vzaGcnych onemocnéni.

¥

Kontaktni email pro pacienty a Iékare: help@vzacna-onemocneni.cz
Kontaktni email CAVO: cavo@vzacna-onemochneni.cz

www.vzacha-onemochnehi.cz WWW.vVZachi.cz
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Konference ¢lenti CAVO

V dubnu 14. 4. 2018 v Nasi kavarné, v Thomayerové nemocnici prob&hla Konference ¢lend CAVO
spojena se setkanim ¢lend. V letoSnim roce byla na programu mimo jiné volba Rady a schvalovani
novych stanov.

Také jsme prvné v historii CAVO udélovali ¢estna €lenstvi a to:

MUDr. Katefiné Kopeckové,

MUDr. Markété Havlovicové,

MUDr. Renaté Gaillyové, PhD.,

Prof. MUDr. Milanu Mackovi jr. DrSc., MHA,
Vojtéchovi Kucerovi,

Prof. MUDr. Viktoru Kozichovi, CSc.

Na programu konference byla mimo jiné témata tykajici se paliativni péce nebo prezentace Vzacna
onemocnéni v klinickych hodnocenich. Také jsme si predstavili nové ¢leny, néktefi z nich méli i vlastni
prezentaci. Na zavér konference bylo pfijemné posezeni s psycholozkou.
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ECRD Viden

- 10.-12. 5. 2018 jsme se zucastnili devaté Evropské konference
— ’ a . ’ pro vzacna onemocnéni ve Vidni, porfadané evropskou
pacientskou organizaci EURORDIS, ktera se kona kazdy druhy rok.
Hlavnimi tématy konference byl vyzkum a moznosti nové |écby,
digitalni pacient, kvalita a centralizace poskytované péce, ekonomické perspektivy a globalni politika
vzacnych onemocnéni.
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Webové stranky a Facebook CAVO

V roce 2018 jsme byli velmi aktivni pfi prezentaci na facebookovych strankach naseho spolku.
Zverejiiujeme zde pribéhy nasich pacient(, aktuality z domova i zahranici, Ucast nasich ¢lend na akcich
a dalsi. Facebookové stranky zaznamenavaji staly rlist navstévnosti i sdileni, coZ nas velmi tési. Webové
stranky dostaly v roce 2018 novou podobu.

CAVO - Ceska
asociace pro vzacna

onemocnéni

@CAVO.vzacha.onemocne
ni

Hlavni stranka ik Tohle se milibi v )\ Sleduji v A Sdilet = -« Kontaktujte nds ¢

Ceskd ‘ You .
% g?gsgggno | hledat.. /\ n ﬁ@@* A —

onemocneéni
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SPOLUPRACE S ORGANIZACEMI, KONFERENCE A
SEMINARE O VZACNYCH ONEMOCNENICH

Setkani pacientskych organizaci na
ministerstvu zdravotnictvi

Probéhlo dne 21. ledna 2018 a také 9. fijna 2018. CAVO se U¢astnilo obou setkani.
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Nadacni fond Avast vyhlasil na jare vyzvu
s nazvem Spolu do zivota

CAVO se do vyzvy zapojilo s jasnou pFedstavou, Ze je potfeba se mnohem vice vénovat jiz béZicimu
projektu help linka, ktera také spada do cilCi véasné diagndzy. Tento novy projekt jsme nazvali ,Na
cesté ke spravné diagndze a péci“. Grant se nam podafilo ziskat a diky nému jsme mohli skutecné

rozsitit ¢innost help linky, ktera je ¢im dal vice vyuzivana.

Because everyone
ould be able to choose

{ ”,' let
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CAVO se ucastnilo setkani pacientt
s primarnim imunodeficitem

Setkani se konalo v hotelu Jezerka, Se¢, 9.- 10. 6.2018. CAVO predstavilo jak pacientdim, tak odborné
verejnosti svou Cinnost. Zaroven se snazilo podporovat jejich snahu byt |épe organizovani jako
pacienti a vice se zapojit do aktivit pacientskych organizaci.

http://www.meditorial.cz/program-harmonogram
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Meziresortni a mezioborova pracovni
skupina pro vzacna onemocneéni
pri ministerstvu zdravotnictvi

CAVO je ¢lenem této PS od roku 2012, tato skupina byla ustanovena ministerstvem zdravotnictvi v roce
2010, kdy byla schvalena Narodni strategie pro vzacnd onemocnéni na léta 2010-2020. V soucasné
dobé v ni zaseda pres 30 zastupcli odbornych Iékafskych spoleénosti, zdravotnich pojistoven, MZCR
MPSV, Statniho Gradu pro kontrolu léciv a pacientl. Jejim Ukolem je plnit a koordinovat realizaci
narodnich akénich planl pro vzacnd onemocnéni. V roce 2018 se tato pracovni skupina nesesla, ale
intenzivné pracovala na pfipravé dalsi faze Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni na léta
2018-2020, na kterém se podilelo také CAVO spolu se zastupci NKCVO. Tento novy plan Vidda CR
nakonec 13. ¢ervna 2018 schvalila.

Zastoupeni CAVO v Pacientské radé
ministra zdravotnictvi

V fijnu 2017 doslo k ustanoveni Pacientské rady. Je to staly poradni orgdn ministra zdravotnictvi
slozeny ze zastupcl pacientskych organizaci, plni svou konzultacni cinnost, tedy ucastni se
pripominkovych fizeni, vydava stanoviska ¢i konzultuje jako zastupce pacientli-stakeholdera ve
zdravotnictvi, zfizuje pracovni skupiny a vénuje se oblasti ochrany prav a naplfiovani potreb pacient(,
ma 24 clend z rlznych oblasti, zasedd 4x roc¢né. Nase predsedkyné, pani Anna Arellanesova byla
zvolena mistopredsedkyni této rady.

V roce 2018 se Pacientska rada sesla celkem 5x a zapojila se do jednani mnoha pracovnich skupin na
ministerstvu. Nase predsedkyné vede PS pro inovativni IéCbu, jez fesi také problematiku thrad pro nas
nejvice daleZitych orphan, tedy 1ékil na vzacna onemocnéni. Ugastnila se jedndni ministerské skupiny
pro revizi cen Uhrad, jeZ pripravovala nové znéni zdkona ¢&. 48/1997 Sb. O vefejném zdravotnim
pojisténi, tykajiciho se vstupu inovativnich Iéciv do Uhrad.

Dalsi velmi aktivni ¢innost vyviji PS pro zdravotnické prostfedky, do které se velmi intenzivné zapojili
zastupci pacientskych organizaci. Spoluprace na této iniciativé poprvé ukazala, jak dlleZité a prospésné
mUzZe zapojeni pacientd pro ministerstvo zdravotnictvi byt. Vice o ¢innosti Pacientské rady je mozné
shlédnout na webu ministerstva v sekci Pacientské organizace.

Pracovni skupiny Pacientské rady

Pracovni skupina pro zdravotnické prostredky
Pracovni skupina pro inovativni [é¢bu

Pracovni skupina pro zdravotné socidlni pomezi
Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni
Pracovni skupina pro celiakii
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CLENOVE PACIENTSKE RADY MINISTRA ZDRAVOTNICTVI

Jméno

Andrle, Jaroslav

Organizace

CiKaDa, Asociace pacientti s onemocnénim ledvin

Arellanesova, Anna (mistopredsedkyné)

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Dusek, Karel

Pacienti IBD

Faltynkova, Zdenka

Ceska asociace paraplegikii - CZEPA, z.s.

Grammetbauerova, Klara

Obcanské sdruzeni SMS

Hejzak, Robert

Ceska spole¢nost AIDS pomoc

Jezorek, Dalibor

Asociace rodi¢u a pratel zdravotné postizenych déti v
CR, z.s. - Klub celiakii Brno

Knappova, Eva

Aliance Zen s rakovinou prsu

Kolmanova, Jitka

Ondrej, sdruzeni na pomoc dusevné nemocnym, z.s.

Krasa, Vaclav

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, z.s.

Lacinova, Barbora

Spolek Kolumbus

Michalik, Jan

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu

Milata, Vlastimil (pfedseda)

Diaktiv Czech Republic

Miillerova, Edita (mistopfedsedkyné)

Revma Liga Ceska republika

Pelouchova, Jana

Diagnoza leukémie

Polasek, Vaclav

SONS CR, z. s.

Prokopenkova, Brigita

Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych
prihodach

Prokopiusova, Sarka

Svaz neslysicich a nedoslychavych osob v CR, zs.

Reineltova, Jitka

Parent project, zs.

Redinova, Marie

Ceské ILCO

Skala-Rosenbaum, Romana

Parkinson-Help, z.s.

Stérbova, Sarka

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

Zabranska, Simona

Klub nemocnych cystickou fibrézou

Zavrel, Miloslav

Spolek psoriatikii a atopickych ekzematikt

Zdroj: web ministerstva zdravotnictvi
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Uéast na zasedanich EURORDIS

Prvni setkdni probéhlo 15. 3. 2018 v Bruselu a druhé 10.- 11. 12. 2018 v PafizZi. Obé setkdni se zabyvali
tématem kampané pro mezindrodni den vzacnych onemocnéni. Na jarnim setkani se probird téma a
jak by mohla kampan vypadat a koncem roku se jiz pfedstavuje a ladi vysledek. Téz se hovofilo o
takzvanych ERNs a HTA (Hodnoceni zdravotnickych prostfedk), dale o pravech pacient( a o tom, co

chybi v péci o vzacné nemocné. Chybi systémova podpora.
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Krest knihy Vsichni jsme genialni

probéhl dne 17. 12.2 018 ve Vzdélavacim centru Narodni technické knihovny.

Preklad této popularné-naucné knihy o lidské genetice vznikl za spoluprace s Narodnim
koordinacnim centrem pro vzacna onemocnéni pfi FN Motol (www.nkcvo.cz)

a nakladatelstvim Galén (www.galen.cz).
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EKONOMICKA CAST

Zprava o hospodaieni CAVO

Zprava o hospodareni CAVO na rok 2018

Spotfebamateridly
statni sluZby

‘Provozni dotace 471 500,00

........................................................ £ hrhrdd

Plijaté prispévky (dary) 1542 641,00 1585 036,68

Hospodarsky vysledek za rok 2018 95 467,81
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ZASTUPCI A SPOLUPRACOVNICI CAVO
V ROCE 2018

Rada CAVO

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

Revizorka
Mgr. Alice Onderkova

Koordinatorka
Martina Michalova

Odborni garanti

MUDr. Katerina Kopeckova

Prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
MUDr. Markéta Havlovicova
MUDr. Renata Gaillyova, PhD.
Prof. MUDr. Viktor KoZich, CSc.
MUDr. Marek Turnovec

MUDr. Jana Haberlova

Prof. MUDr. Anna Sediva

Mgr. Pavla Hodkova

Spolupracovnici

Bc. Markéta Stranska
Vojtéch Kucera

Mgr. Roman Lang

Ing. Jan Mihule

Mgr. Magdalena Spackova
Josefina Arellanesova

DEKUJEME VSEM, KTERI NAS V ROCE 2018 PODPORILI

Deloitte BPO, a.s.
GlaxoSmithKline, s.r.o.
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Nadacni fond AVAST
Nadacni fond JaT

Nadace clovék ¢lovéku
Nadacni fond JaT

Narodni koordinacni centrum pro vzdcna onemocnéni
Pavel Kopecek

SHIRE CZECH s.r.o.

Urad vlady CR

s L
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CLenovE CAVO

k 31. 12. 2018

Angelman CZ, www.angelman.cz

Asociace muskularnich dystrofikd, www.amd-mda.cz

Atos, www.atos-0s.cz

AVMinority, www.avminority.cz

DebRa CR, www.debra-cz.org

Diagndza FH, z.s.

Diagndza MDS, http://www.diagnoza-mds.cz/

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.osmetodej.cz

Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ, www.mygra.cz

Obcanské sdruzeni Palecek-spolecnost lidi malého vzristu, www.ospalecek.cz
Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, www.prader-willi.cz
OS rodicll a déti postizenych Gaucherovou chorobou, www.gaucherova-choroba.cz
Parent Project, www.parentproject.cz

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

REVMA LIGA CESKA REPUBLIKA,

Rodina spolu: www.rodinaspolu.estranky.cz

Sdruzeni Diagndza MDS, www.sdruzenimds.cz

Sdruzeni META, www.sdruzenimeta.cz

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

Spolec¢nost C-M-T, www.c-m-t.cz

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

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, www.mukopoly.cz

Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy (APS). z.s.

Willik, www.willik.tym.cz

Zivot bez stfeva, www.zivotbezstreva.cz

VLB LLLERLLLEL
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Clenové bez organizace zastupuijici
nasledujici diagnozy
k 31.12. 2018

Agamaglobulinémie

Amyloidéza

AHUS

Arnold-Chiari malformace

Atrézie jicnu

Autoimunitni polyendokrinni (polyglandularni) syndrom
Centronuclear myopathy

CIDP - chronicka zanétliva demyelizacni polyneuropatie
Dysautonomie; IST

Dystonia muscularum deformans
Ehlersiv-Danlostv syndrom

Familidrni stfedomofiska horecka

Fibrozni dysplazie

Fraserdv syndrom

Genetické metabolické mitochondridlni onemocnéni
Klippellv-Trenaunaydv syndrom

Kongenitalni svalova dystrofie

Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia teleagniectasia
Systémovy lupus

Lymfangiom

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

Neurofibromatosa 2 typu

Neurofibromatdza NF1 (Recklinhausenova choroba)
Parra-Romberg Syndrome

Peutz-Jeghers(iv syndrom

Phelan McDermid Syndrom

Primarni ciliarni dyskineze

Relabujici polychondritida (Relapsing Polychondritis)
Sjorgrendv syndrom

Spinocerebellarni ataxie 21

Sticklerdv sydrom

Suspektni mitochodridlni myopatie

Syndrom fragilniho X chromosomu

Syringomyelie

Tarlovova cysta

Tetrasomie X-chromosomu

Tetrasomie 18p

Tromboticka trombocytopenicka purpura
Wilsonova nemoc

BLEBLEBLLERLLELLELLLLERLELLLLLRELLLELLLLLLELELY
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