Zapis

z jarniho setkani Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Misto konani: Thomayerova nemocnice, Praha — Kr¢
Datum konani: 18.dubna 2015

Pritomni: celkem 24 pfitomnych s moznosti hlasovat
PIna moc: celkem 12 plnych moci

Pocty hlasu: 15 x 3 hlasy, celkem 45 hlasu

9 x 1 hlas, celkem 9 hlast

Celkem 54 platnych hlas(

Dne 18.4.2015 se konalo dal3i jarni setkdni CAVO spojené s ¢lenskou schiizi, ¢lenska schiize
byla diky 24 hlasim pritomnych zastupcd a 12 plnym mocem usnaseni schopna.

Zahajeni setkdni v¢. privitani provedla Anna Arellanesovd — predsedkyné CAVO v 9,30 h.,
ktera ndm také podala kratké info o programu a zaméreni setkdni na schvalovani [éCivych

pripravka.

Nasledovalo zahajeni ¢lenské schlize, které provedla také Anna Arellanesova, nasledné
predala slovo René Bfeétanovi — mistopredsedovi CAVO, ktery prednesl

zpravu o ¢innosti CAVO za rok 2014:

stdld podpora (zpravodaj CAVO, Web, FB CAVO, pravidelné
setkani uzsi pracovni skupiny CAVO tzv. UZOVKA, bohuzel se ndm
nepodafrilo nastartovat ¢innost dalsi pracovni skupiny ,,centrova
péce”.

aktivity (otevfeni kancelaire CAVO, den vzacnych onemocnéni (VO)
— PR, letaky, specidlni Cislo zpravodaje, NGO Market — prezentace
CAVO, PR komunikace k dispozici soupis ¢lank( od 4/2014 do
12/2014, seminar v poslanecké snémovné parlamentu mél za ukol
upozornit na pacienty s VO, druhy den bylo CAVO na 1 strané
Ml.Fronty, ucast na konferencich, setkdnich, seminarich atd.)
projekty (plakat V¢asna diagnostika — pediatfi 1.faze, vzik HELP-
mailu, NAP RD 2015 -17, Vzdélavani lékar(i —medikl, pojem VO
zanést do legislativy)

Hospodareni CAVO za rok 2014:



viz. Vyroéni zprava na webovych strankach CAVO , www.vzacna-
onemocneni.cz

Revizni zprava: revizorka sdruzeni Alice Onderkova konstatovala, Ze z jejiho Setfeni
vyplynulo, Ze hospodareni sdruzeni je v poradku a prostfedky byly pouzity v souladu se

stanovami.
HLASOVANI: -

Hospodareni za rok 2014 -

pro : vSichni, proti : nikdo, zdrZel se: nikdo
Revizni zprava za rok 2014 -

pro : vSichni, proti : nikdo, zdrzel se: nikdo
Cinnost sdruzeni rok 2014 —

pro : vSichni, proti : nikdo, zdrZel se: nikdo

Nasledovalo predstaveni planu ¢innosti pro rok 2015 : opét zaméreni rozdéleno do 3 skupin,
stdla podpora, aktivity —akce, projekty. Hlavnim cilem pro rok 2015, zanést pojem VO do
legislativy, projekt den VO, centrova péce, diagnostika.

HLASOVANI: -

Stdld podpora (zpravodaj, web, FB, UZOVKA, mailing ¢lentim —
news)

Aktivity — akce (den VO, kongres primarni péce, regiondlni
semindre pro pediatry, NGO Market — cesta vzacnych poznani,
podrobné informace a plan akce NGO prednesla koordinatorka
Hana Capkovd, kampari pro rok VO 2019, PR celoroéné, spoluprace
s odborniky OSPDL, SPLDD, SPL, mezindrodni spoluprace —
rarecennect — diskusni forum pro pacienty)

Projekty (legislativa — zaclenit pojem vzacna onemocnéni a léky pro
vzacna onemocnéni do legislativy, v€asna diagnostika — 2 faze
dospély, den VO, vzdélavani Iékarl —medici, specidlni projekty,
zména stanov — musi probéhnout do 1.1.2016)

Prvnim Uspéchem ve stfedu 16.4.2015 zdravotni vybor poslanecké
sn&movny CR pfijal pozméniovaci navrh, ktery zavadi pojem VO a
|écivé pripravky pro VO do zdkona ¢. 48/97Sb., pokud projde viemi
¢tenimi odhadujeme jeho schvéleni na podzim 2015.

Priprava karticek pro geneticka pracovisté a diagnosticka oddéleni,
letacek ,Nejsi vtom sam je tu CAVO“. Frambu — spolupréce

s norskou vladni instituci. Nova pracovni skupina pro zarazeni
pomucky , kaslaci asistent” do ciselniku I1é¢.pomUcek — Ghrady.
Nové publikace : ,Vzacné nadory” a ,Kazdy jsme genialni“.

Plan Cinnosti pro rok 2015 -

pro: ........ , proti : nikdo, zdrzel se: 1xJandovi
Plan hospodareni pro rok 2015 —

pro: ........ , proti : nikdo, zdrzel se: 1xJandovi


http://www.vzacna-onemocneni.cz/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/

Nasledovali pfednasky odborniku:

1/ Jak mohou pacientské organizace ovlivnit/urychlit zpfistupnéni léCivych pfipravk( pro VO
u nds doma? MUDr. J. Kotrba

- Vyhledavani dostupnych Ié¢.pfipravkd na webu www.olecich.cz

(jsou zde jen registrované pfripravky)
- UiZiti neregistrovaného pfipravku
- Klinickd hodnoceni
- Registrace |écC.pfipravku
- Poregistracni studie
- Evropské registry pro VO

2/ Navstéva zastupct CAVO v norském Frambu - sdileni novych poznatk.
V. Svaton, R. Bfeétan, A. Arellanesova, Dr. Adamovicova

- Frambu vladni instituce — pracuje s pacienty se vzacnym onemocnénim, zaloZena pred 60
lety, 2500 Ucastnikl rocné, staraji se o 120 vzacnych diagnos, jiz 25 let,

Poslani — naucit se Iépe Zit se vzacnou diagnosou. Vénuji se nejen nemocnym pacientiim, ale
i jejich rodindm, zdravim sourozencim a rodic¢lim.

Vzacné onemocnéni v Norsku — 1: 10.000
Nabizeji, néktera vysetreni, prednasky odbornik({i o nemoci, psychologickou poradnu.

www.frambu.no

3/ Projekt Den vzacnych onemocnéni — web
Vojtéch Kucera

Predstaveni a rekapitulace webovych stranek www.denvzacnychonemocneni.cz, projekt bézi
od 28.2.2015, kazdy tyden by mél pfibyt jeden pfibéh - jedna diagnosa.

4/ Novy Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2015 - 2017 a jeho plnéni.
Prof. M.Macek

Madame strategii pro rok 2010-2020, NAPRD pokracuje v tom v ¢em zacal v roce 2012-2014.
Jako jedné z mala zemi se ndm podafilo navéazat na akéni plan z roku 2014, CAVO podalo
pfipominky, ne vSechny byly do NAPRDU zahrnuty.

5/ Nakladové studie pro VO.
Ing.Mlcoch

Mezi jednotlivymi zemémi jsou studie prevoditelné, jedna se pouze o studie ucinnosti |éCby,
nejedna se o nakladové studie. Dllezity je ekonomicky aspekt I1é¢by, neekonomicky aspekt
uvazuji jen ve Skotsku.


http://www.olecich.cz/
http://www.frambu.no/
http://www.denvzacnychonemocneni.cz/

Studie : Incidentni — celoZivotni
Prarezové — konané v jednom okamziku

Celospolegenské — v CR neposuzujeme



