PROGRAM

Konference &lena CAVO
Sobota, 13. listopadu 2021

9:00 - 10:30 1 East

10:30—

11:00-

12:20

Zprava o cinnosti za rok 2020 a co pohled na &ast roku 2021, Bc. Anna
Arellanesovd, Katefina Uhlikova, Mgr. Alexandra Lammelova, Petra Sucha
Zprava o hospodareni 2020, Ing. René Brectan

Plan finnosti 2022, Ing. René Bfeftan, Bc. Anna Arellanesova

Piedstaveni kandiddud do Rady CAVO na daléi obdobi (Bc. Anna Arellanesovd,
Ing. René Brectan, Katefina Uhlikova)

11:00 prestivka
12:30 2, cast
Udéleni testného Elenstvi CAVO

ERM, CPMS a spol: Co by mél pacient s vzacnym onemocnénim védét, Prof.
MUDr. Pavla Dolefalova, CSc., vedoud 1Ekafka Centra détské revmatologie a
autoinflamatornich onemocnéni (ERM-RITA) 1. LF UK a VFM, expertka na VO pii
Ministerstvu zdravotnictvi, odborna garantka CAVO

Ceské piedsednictvi v Radé EU a vzdcnd onemocnéni, novy projekt Norskjch
fonda, Prof. MUDr. Milan Macek, Drsc, prednosta UBLG, vedoud NKCVO, Zesky
koordingtor Orphanetu, zastupce ERN-ITHACA, expert na VO pfi Ministerstvu
zdravotnictvi, odborny garant CAVOD

Pacientské hnuti (ePAGs) v ramci Evropskych referencnich siti [ERM),
JUDr. Lubomir Mazouch, pfedseda Spolku pro atypické parkinsonské syndromy
a ePAG v ERMN_RND

Zapojeni zastupcl PO do procesu schvalovani orphani, Ing. René Bfeftan,
mistopredseda CAVO

Zakonfeni Konference

Vitejte!

Konference ¢lenti CAVO
23.11. 2021

Prosime, vypnéte si
mikrofon a pokud je to
mozneé, kameru si nechte
zapnutou
Dékujeme!



Y SRl 2 Eeska
asociace
VYROCNI ZPRAVA
onemocneni

Zprava o ¢innosti za rok 2020

ONLINE Konference ¢lenti CAVO
13.11. 2021

Katerina Uhlikova
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Strategie CAVO {

»Aby Zadny pacient se vzacnym onemocnénim neziistal stranou”

*Hlavni dlouhodobé cile

Pilife Strategie:

Ué&ast na tvorbé zdravotni politiky
* Servis pro pacienty s VO

Vzdélavani

Vyzkum a inovace




ceska
aQsociace
provzacng
onemocneni

Vsechno na pocatku roku slo krasne ...

A pak prisel prvni lockdown...




Ceska
Ucast na tvorbé zdravotni politiky %mffﬁé’nf

Prace v Pacientské radé ministra zdravotnictvi

* Finalizace a pripominkovani nové legislativy pro VO
* Novela k véasnému pfistupu lékd pro vzacna onemocnéni sla do Snémovny 31. 6. 2020
* Definice pacientské organizace
e Centra pro VO centry vysoce specializované péce

Prosazovani zajmu pacientti s VO v dobé pandemie:
® Pripominkovani verejné konzultace k Narodni strategii ockovani proti covid-19

Vedeni pracovni skupiny pro inovativni lécbu
Ucast v komisich na ministerstvu
Advokacie v Poslanecké snémovné




Ceska
asociace
pro vzacna
onemocnéni

Ucast na tvorbé zdravotni politiky

- Byla pripravena nova Narodni strategie pro vzacna onemocnéni
(NSVO) na dalsich 10 let

- Byl pfipraven prvni Narodni akcni plan na dalsi tfi roky s
konkrétnimi ukoly a cily

CAVO Uzce spolupracovalo s odbornymi garanty a odborniky na rtizné
oblasti VO, aby oba dokumenty mohly byt brzy pfedloZzeny do
prlpommkoveho Fizeni a pozdéji byly schvaleny Vladou CR. @

@ @
planning  strategy  success
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Servis pro pacienty s VO

TYP DOTAZU NA HELP-LINCE [V %)

« VCasna diagnostika - provoz helplinky V ROCE 2020
« VyreSeno 170 dotazU B hleds péti nebo Iékare
; . [l hleda diaandzu
» Poradenstvi pro cleny B ostatni dotazy
. [l dotazy na kontakty
 Web vzacni.cz W dotazy lékaii

« Servis pro zacinajici spolky

« Vzajemna komunikace ( pravidelna setkani ,,uzovky” v modu
online)

- Cavonoviny, Zpravodaj

* Facebook



Vzdélavani

««««eoprobihalo diky pandemii omezeneé a online

C¢eska
asociace
pro vzacna
onemocneni

* Odborné verejnosti (medikl, odborného personalu i [ékar()

® P rOj e kt M ed iCi oo Predstavene diagnozy za rok 2020 pocet prednasek
e Ucast na seminarich a konferencich o Mayer-Rokitansky-Kustner-Hauseruv syndrom 1
i Swvalova dystrofie DMD/BMD 3
ONE VZACNYCH ONEMOCNENI 2020 -
. sod nizem Williamsiv syndrom 5
o PaCie ntu Treacher-Collins-Sondrom 1
* Setkavani ¢lenl (uZovka) P — :
* Konference ¢lenu Kabuki syndrom p
e Zpravodaj, Cavonoviny... SHA 1
unar?gi:::fegzag Fabryho choroba 2

VZACNI. UKAZ,
ZE JSI S NAMI!

* Siroké verejnosti
Den VO s kampani..
Tiskovka a vystava se uz
Kvuli covidu nemohla

kO n a t \ ‘ DEN VZA'()NVCH EMOCNEN[ |
< | 20.UNOR2

DEN VZACNYCH
ONEMOCNEN]
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provzéend Pruzku my

onemocnéni

 svoji praci kvl swému
¢ vzdcnému onemocndni
: nebo vzacnému onemocnéni

¢ Uena rodiny

« U¢astnili jsme se priizkumu Rare Barometer Voices b5

| i
va%l a J.Khopﬂfu;ldch i*’*’ “

Vzacna onemocnéni vyrazné ovliviuji kazdodenni Zivot

og=18210

pacienti a jejich petujicich :
mé problém se zajifténim -
dennich potieb (domaci
prace, piiprava jidla,
nakupovani apod.)

@4x

tasté)i se u pacientd se
vzdcnym onemocnénim a

@

. I pacientd a jejich pedujicich jejich pelujicich vyskytuji
E u ro rd I S ¢ stravi denné vice neZ 2 hodiny deprese v porovnani s
¢ zajisténim wici spojemych s béinou populaci*

i jejich nemoci

* V listopadu probéhl Velky priizkum k povédomi o VO v CR

siroka verejnost/lékafri prvniho kontaktu

® Roste povédomi o vzacnych onemocnénich mezi populaci i odbornou
verejnosti.

® Kaidy 5 ¢lovék ma zkudenost se vzacnym onemocnénim, 8%
populace pak ve své rodiné.

o

Vice jak 41% lékaru prvniho kontaktu ma ve své klientele pacienty se
vzacnym onemocnénim.

Pro CAVO realizovala spole¢nost IPSOS, vice na webu CAVO:
https://vzacna-onemocneni.cz/media-o-vzacnych-
onemocneni/pruzkumy.html|

Medical therapies
Diagnostic tests 6 in 10*
i 1' Al were unable to receive therapies such
COVID-19 caused a £in0 as infusions and chemotherapies
did not have access

severe disruption to diagnostics such Surgery and transplants
to care for people as blood tests and LA
living with a medical imaging 83% in1

di saw their intervention
Lo of rare disease cancelled or postponed
patients’ care
.......................... . was disrupted

gin 10* a 9 7in 10*
had interventions ° = had appointments cancelled
such as physiotherapyv

or postponed
postponed or cancelled
Psychiatry follow-up

of those wha expenienced a disruption to care 6 10 10 had their sessions interrupted

Medical appointments

&6 Cconcellation of essential consultations, closure of the hospital for non-COVID patients and
due to that, the non-continuation of the analysis essential to its treatment and control.”
Rare disease patient

Yx
% — T D
rj Vzacna onemocnéni v CR 2020

POVEDOMIQ VZACNYCH
ONEMOCNENICH ROSTE

A STALE ViCE LIDI MA
wenss || 0SOBNI ZKUSENOST

P o) z18/245 & Youlube L2



Zprava o hospodareni za
rok 2020

René Brectan
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Plan pro rok 2020

PIOVOZN Ota0E 805 000,00
PRt DBV (1Y) 905 000,00
PHiate pHSpBVKY (08t L 180000,00
OStatNl (UMOKY) 200,00.



Zprava o hospodareni za rok 2020

Spotfeba materialu

Ostatni sluzby

Cestovné

Naklady na reprezentaci

Mzdové naklady

Zdravotni a socialni pojisténi

Pojisténi

Poskytnuté ¢lenské prispévky

Ostatni naklady (bank. poplatky, kurz. ztraty, ostatni)
Naklady celkem

40 000,00
780 000,00
20 000,00
70 000,00
750 000,00
200 000,00

2 500,00
5500

2 200,00
1870 200,00

1779 127,10

44 254,60
656 921,95
7 431,86
45 722,00
811 883,00
201 298,00
6174,2
2579,72
2861,77

Provozni dotace 805000 744352
Ptjaté prispévky (dary) 905000 788621
Prijaté prispévky (ostatni) 160 000,00 129 000,00
Ostatni (Uroky) 200,00 987,36
Vynosy celkem 1 870 200,00 1662 960,36
Hospodarsky vysledek za rok 2020 -116 166,74

ceska
asociace

provzacng
onemocneéni



Zprava o hospodareni

za rok 2020

NAKLADY

Zprava o hospodareni za rok 2020

Maklady

Skute€nost 2020

‘Spotfeba materialu

z toho: kancelafské potfeby

44 254,60
15521,60

z toho: obéerstveni
darkove predméty

:Dsobni naklady

z toho: mzdove naklady

IT vybaveni 27 278,00
_ ostatni 145500
Ostatni sluZby 656 921,95
z toho: |
internet 6.539,50 |
IT sluzby, oprava PC 21762,47 |
najemne a s nim spojeng sluzby 25 965,73 |
poradenskéa €innost 340 037,00
postovne 5102,00
redakini prace a zpracovani, tisk, graficke prace 181463,89
reklama 58 567,36
telekomunikacni sluzby 10224,00 |
ostatni 7 260,00
Cestovne 7431,86
z toho: diety 2452,86
jizdné 3 204,00
parkovne 111500
letenky 660,00
cestovni nahrady 0,00
'Naklady na reprezentaci 45 722,00

-

43 340,00
2 382,00

1013 181,00

71153200

Maklady celkem

doheda o provedeni prace 993545,00
_ socidlni a zdravotni pojisténi 201 298,00 |
Poskytnuté dary 0,00 |
Kurzové ziraty 103,22 |
‘Bankovni poplatky 120,00
Zaokrouhleni 7,32
Pojiténi 6174,20
z toho: pojisténi odpovédnosti Kooperativa 3 250,00
pojisténi podnikatelskych rizik Kooperativa 2 764,20
Poskytnuté Elenské prispévky 2579,72
Jine provozni naklady 2 631,23

1779 127,10




Wynosy

Trzby z prodeje sluzeb 0,00
2 toho: honoraf za Elanek v éasopise 0,00
Uraky 0,00
Kurzové zisky 85,07
Zaokrouhleni 2,25
Jingé provozni vynosy 500,00
Provozni dotace 744 352,00
z toho: Ministerstvo zdravotnictvi 0,00
Ufad viady 756 557,00
I 4 v ’ — R Y .
Ministerstvo financi (vraceni nevycerpaného daru) -12 205,00
Zprava o hospodareni ...
z toho: Takeda Pharmaceuticals Czech Republic s.r.o. 268 000,00
k 2 O 2 O Pears Health Cyber, s.r.o. 250000,00
z a r O Pfizer, spol. sr.0. 200 000,00
Sanofi-aventis, s.r.o. 200 000,00
Alnylam Czech s.r.o. 180 000,00
Kyowa Kirin Pharma, s. 1. 0. 5000000
MNovartis s.r.o. 5000000
Y Copy General, s.r.o. &000,00
VYN OSY Pragotour s.r.o. 7 260,00
Darujme.cz 1560,00
Nadacni fond Avast (vraceni nevyCerpaného daru) -435 578,00
Dary od fyzickych osob 12 373,00
Pfijaté pFispévky (ostatni) 129 000,00
z toho: Ufad price 125 000,00
Wynosy celkem 1662 960,36
Hospodafsky vysledek za rok 2020 -116 166,74
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Revizi zprava za rok 2020

Eeskd
Qsociace
pro vzdcend
onemocnéni

Revizni zprava
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, z.s.

Kontrola vysledki hospodafeni Ceské asociace pro vzicna onemocnéni, zs. byla
provedena revizorem spolku dne 11. 11. 2021.

Rada spolku predalo revizorovi ke kontrole veskeré potiebné udaje.

Ugetni doklady byly zpracovany spole¢nosti Deloitte, Gi¢etni zavérka zpracovana ke dni
30. 6. 2021.

Udaje o hospodateni za rok 2020:

Vynosy za rok 2020 1. 662.960,36 K&
Naklady za rok 2020 1.779.127,10 K¢&
Vysledek hospodateni za rok 2020 -116.166,74 K&

Stav BU spolku (¢.2700441666/2010) k 31. 12. 2020 2.290.342,06 K¢

Revizor konstatuje, Ze provedenou kontrolou nebyly zjistény zadné nedostatky, zavady
anesrovnalosti v hospodafeni s prostiedky Ceské asociace pro vzécna onemocnéni, z.s.
Veskeré niklady byly vynalozeny v souladu se stanovami Ceské asociace pro vzacni
onemocnéni, z.s.

O vysledcich revizni kontroly bude informovana Konference ¢lenti dne 13. 11. 2021

7 Py
/ { 1
U / //'LL (48
Mgr. Alice Onderkova
revizor CAVO

V Praze dne 11. 11. 2021

0 Praha 6, IC: 22 74 82 70
na-onemocnent.cz




Co jsme v CAVO jiz v
tomto roce 2021
zvladli

Anna Arellanesova



Zdravotni politika v roce 2021 - o

Prosadili jsme novou legislativu pro vstup Iéki na VO do thrad (Gcinna od ledna 2022)
® V zafi podepsana panem prezidentem
* Nyni probihaji pfipravy na zapojeni PO (vice info René Brectan)

®  vzdélavaci program v prosinci, jako piiprava na zapojeni do procesu hodnoceni a rozhodovani (jesté je moZné se registrovat!)

Dokondili jsme spolu s odborniky navrh nové Narodni strategie a dalSiho Narodniho akéniho planu pro VO

* Strategie nyni pljde ke schvaleni na vladu, snad bude do konce roku schvélena....

Prosadili jsme "Narodni sit center pro vzacna onemocnéni” pfi ERN nové v legislativé (i¢inna od ledna 2022)
® Rozsirena sit ceskych pracovist v ramci 2. vyzvy a
® Zapojeni pacientl v EPAG v ramci kazdého ERNu (vice Lubomir Mazouch ve 2. ¢3asti)

Zazadano o ucast v druhé Pacientské radé ministra zdravotnictvi
® Zatim nemdme informace z MZ
Pfipravy na Ceské predsednictvi v Radé EU: druha polovina roku 2022 (vice prof. Milan Macek ve 2. ¢asti)

® Jedna ze zdravotnickych priorit: vzacna onemocnéni
® Plany za naseho predsednictvi usporadat dvé Technické schizky na téma:

v€asna diagnostika a

prosazeni Evropského akéniho pldnu pro vzacna onemocnéni ( iniciativy Eurordisu: Rezoluce OSN, Kampa#i 30milion(i dGvodd ... Dékujeme za Vas$e zapojeni !l ©



Servis pro ¢leny v roce 2021

Aktivity, jez stale probihaiji:

VZécnf PRIBEHY v ZPRAVY DIAGNOZY

Stale jede nase helplinka a poradenstvi ve spolupraci s odborniky

* Na jare spustén novy web vzacni.cz 2.0 O zivoté se vzacnymi onemocnénimi
® Rozsitené sluzby a spektrum informaci, zpravy a rejstrik
. .o er s i ., , .
* Servis pro zacinajici spolky: tento rok vznikly s nasi pomoci dva spolky!! s e RN B
,e L, . . , ., . specializgvané centra cekaji
* Vzajemna komunikace ( pravidelna setkani ,uzovky*) velké zmény \___d : ‘
[}

Spusténa ceska mutace portalu vzacnych onemocnéni Orpha.net

LA IRl > B © romoc 8 Koataktute nds EN V'

orphanet

* Clenové zapojeni do aktualizace kontakt(i na ¢eské PO

Portal pro vzacna onemocnéni a léky na vzacna
onemocnéni

Finalizujeme pro Vas novy Zpravodaj ( do konce listopadu vyjde © )

" Vz4cnéa onemocnéni jsou vzacna, ale
pacientu se vzécnymi chorobami je mnoho "

Ziskejte pristup k nasim sluzbam

0 ) L]
Soupis kil na vzacna Adresaf pacientskych Adreséf odborniki a instituci
onemocneni organizaci
ooooooo
Ceska f . g
Qsociace Q
< < Adresat odbomych center Adresst lékafskych laboratofi Adresaf probihajicich Sbirka tematickych zpray-

pro VZQC09 _ K maych projkil, Série zprav Orphanet

test dinickych testl Z
onemocneni esty | incyeh test, egisd 3




Vzdélavani v roce 2021

* Odborné verejnosti (medikd, odborného personadlu i Iékari)

E Aoy 4
Vi o . S+
i Sy

* Projekt Medici pokracuje online ,*‘m“g”" —_—_ -

« Uéast zastupct CAVO na seminéfich a konferencich DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

* Pacientl o 28 UNOR 2021
* Setkavani ¢lend (uZovka) HRAREDISEASEDAY
#VZACNI2021

* Konference ¢lenti 13. 11. 2021
« Zpravodaj, Cavonoviny, fb

« Siroké vefejnosti
* Den VO a kampan (probéhla 28. unora 2021) vesmés online
* Kulaty stul Zdravotnického deniku,
* Vzniklo a stdle vznika mnoho prispévkl ke schvaleni nové legislativy
* Web vzacni.cz 2.0 v novém kabaté a rozsifren, noveé pribéhy

Ceskad
asociace

pro vzécngd _
onemocn&ni




Ceska
asociace
pro vzacnad
onemocnéni

Nové projekty v roce 2021

Platforma ultra-vzacni a nediagnostikovani
Prestavi pani Petra Sucha, spolek Metodej

Paliativni péce u vzacnych onemocnéni
Predstavi pani Mgr. Alexandra Lammelova



%‘ Eeskd
OSOCIO(}Q )
pfOVZOCﬂ9 )
onemocnenl
Petra Sucha,
predsedkyné spolku
METODEJ z.s.
I f Konference CAVO
P at Orma 13.11.2021 — on-line
’ ’
Ultra-vzacni

a nediagnhostikovani
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Platforma Ultra-vzacni a nediagnostikovani

Dosv'ialakjsemllza ukol vmeéstnat hromadu informaci na jeden slide, takZze o to vic se pokusim popsat hesla — vyrazy, které reprezentuji nasi
myslenku a cile

PLATFORMA ULTRA-VZACNi A NEDIAGNOSTIKOVANI
o ULTRA-VZACNI (1 ¢lovéka na 50 000, nebo méné nez 20 lidi na milién)

PROC JSME TU
o Sdruzovat
o Zpftistupnovat informace
o Vytvaret prostor pro komunikaci k tak specifickému tématu

Nase vysledky a plany

O

o O O

kontakt se SWAN UK
FaceBookova skupina
Setkani dostupné prezencné i online konané dne 16.10.2021 v Pacientském hubu

Planujeme dalsi setkani na 30.4. na Svétovy den nediagnostikovanych déti, pfipravujeme letak s informacemi o CAVO a Platformé
Ultra-vzacny a nediagnostikovani a planujeme setkani s odbornou spolecnosti Iékaru

Nase stranky: https://vzacna-onemocneni.cz
odkaz na tuto uzavienou skupinu: Ultra-vzacni a nediagnostikovani https://www.facebook.com/groups/42326475247568



https://vzacna-onemocneni.cz/
https://www.facebook.com/groups/42326475247568

Dékuji za pozornost!

ceska

S?gsggce:nd Petra Sucha

onemocneni Clenka tymu Platformy pro ultra-vzacné a
nediagnostikované pri CAVO

predsedkyné spolku METODE] z.s.




Paliativni péce u vzacnych onemocnéni

Konference clent, 13. 11. 2021

Co je paliativni péce?

pristup zaméreny na zvysovani kvality Zivota pacientl a jejich rodin v situaci, kdy Celi Zivot ohroZujici nemoci

ceska

Cil: Casna paliativni péce u pacientl po stanoveni dg vzicného onemocnéni v ramci Narodni sité center pro vzacna onemocnéni asociace |
pro vzacna
onemocneni
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Vzdélavani a konference

e kurz Uvod do détské paliativni péce

* konference paliativni mediciny

Navazovani spoluprace

Centrum provazeni

Nadace manzell VIckovych
®* Zlata rybka
®* Nova Cibulka

Kroky v roce 2021

Aliance pro individualizovanou podporu (AIP)

MUDr. Mahulena Exnerova

Vznik Koncepce péce o déti se zavaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagndzou a jejich rodiny

Paliativni péce o dospélé s VO




1100 -

12:30

PROGRAM

Konference élena CAVO
Sobota, 13. listopadu 2021

12:30 2. cast
Udéleni testného Elenstvi CAVO

ERM, CPMS a spol: Co by mél pacient s vzacnym onemocnénim védét, Prof.
MUDr. Pavla Dolezalova, CSc., vedoudi lékarka Centra détskeé revmatologie a
autoinflamatornich onemocnéni (ERN-RITA) 1. LF UK a VFN, expertka na VO pii
Ministerstvu zdravotnictvi, odbornd garantka CAVO

Ceské predsednictvi v Radé EU a vzacnd onemocnéni, novy projekt Norskych
fondd, Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc, prednosta UBLG, vedoud MKCVO, Eesky
koordinator Orphanetu, zastupce ERN-ITHACA, expert na VO pri Ministerstvu
zdravotnictvi, odborny garant CAVO

Pacientské hnuti (ePAGs) v ramci Evropskych referencnich siti (ERN),
JUDr. Lubomir Mazouch, predseda Spolku pro atypickeé parkinsonské syndromy
a ePAGwv ERM_RND

Zapojeni zastupcl PO do procesu schvalovani orphand, Ing. René Bieétfan,
mistopredseda CAVO

Takonceni Konference

Konference ¢lenti CAVO

2. cast
zaciname v 11 hodin

Prosime, vypnéte si
mikrofon a pokud je to
mozneé, kameru si nechte
Zzapnutou.
Dékujeme!



Udéleni cestného clenstvi
pani prof. MUDr. Pavle Dolezalové, CSc.

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI, Z.S. UDELU]JE

Prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc.

za dlouholetou podporu asociace a éinnost v oblasti vzicnych onemocnéni




Udéleni cestného clenstvi
panu MUDr. Miroslavu Zvolskému

Ceska
asoclace
pro vzécnad
onemocneéni

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI, Z.S. UDELUJE

CESTNE CLENSTVI

MUDr. Miroslav Zvolsky

za dlouholetou podporu asociace a éinnost v oblasti vzicnych onemocnéni

Bc. Anna Arellanesovi Ing. René Bielfan Katetina Uhlikova

pledsedkyné CAVO mistoptedseds CAVO mistopledsediyné CAVO




