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SLOVO UVODEM

Vizeni pritelé, kolegové a podporovatelé,

Vidy kdyz useddm, abych se zamyslela nad ubéhlym ro-
kem, snazim se vypichnout jednu nebo dvé opravdu uni-
kétni véci, které jsme v tomto roce udélali, & néco zménili.
Jednoznaéné mi tu v roce 2023 vyplouvaji nase dva pilotni
pobyty, které jsou prvnim dokladem toho, Ze jsme Gspésné
nastoupili cestu k nasemu vysnénému edukaénimu centru
pro vzécnd onemocnéni. Diky podpofe norskych fonda
mdme moznost se vice zamyslet a vyzkouset si tento zdmeér
v Ceském prostiedi. A tak jsme pfipravili prvni dva pobyty.
Tedy chapejte, ono to nebylo vibec jednoduché! Opira-
li jsme se o zkuSenosti nasich pfitel v norském Frambu,
ktefi takové centrum provozuji jiz vice nez 60 let. Vichni
jsme méli velkou trému, ale kdyZ rodiny nakonec dorazily
a sedéli jsme poprvé spole¢né pii seznamovacim krouzku
i's détmi, prosté jsme védéli, Ze jsme zapocali néco, co ma
obrovsky smysl a potenciil. To samé probéhlo i na pod-
zim pii pobytu pro dospélé. Mame radost, Ze byly obé
akce ispésné a jsme odhodlani v této ¢innosti pokracovat.
Vzdyt se ndm jiz rysuje studie proveditelnosti a my mdme
spoustu tkoli pfed ndmi, aby jednou skute¢né takové cen-
trum pro nase vzdcné fyzicky existovalo.

Nase agenda i v roce 2023 pokracovala v Gcasti na sprav-
nich fizenich v rdmci takzvané “tieti cesty” pro schvalovini
thrad 1ékil na vzdcnd onemocnéni z vefejného zdravot-
niho pojisténi. V tomto roce jsme se zucastnili 10 z 15
probihajicich fizeni. Takové pfiprava vyjadfeni pacientské
organizace k posuzovanému pfipravku je velmi zodpovéd-
nd a niro¢nd ¢innost. Jsme velmi py$ni na to, Ze jsme se
zG&astnili zatim kazdého fizeni tam, kde pro danou dia-
gnoézu neexistuje pacientskd organizace. Za dva roky bylo
podéno touto cestou pres 30 zddosti.

Celoroéné byla k dispozici lidem a 1ékafim prvniho kon-
taktu nade helplinka a vénovali jsme se, jako kazdy rok,
vzdélavini medikd. Kazdy mésic jsme se potkdvali s na-
§imi ¢leny na na$i “uZovce” a pravidelné je informovali
o déni v oblasti vzdcnych onemocnéni a radili se s nimi
o feSeni celého spektra témat.

Tradi¢né jsme si v unoru pfipomnéli Den vziacnych one-
mocnéni, ktery se tocil kolem sloganu “Jsme v tom spole¢-
né€”. Chtéli jsme touto cestou podékovat nasim lékafim,
zéstupcim podpurnych profesi a dalsim kolegtim, Ze jsou
v tom s ndmi a podporuji nds. Moc si toho vizime!

V listopadu jsme spustili nd$ novy web a v prosinci také
natodili a spustili nd§ prvni podcast. Intenzivné jsme jed-
nali s Kancelafi zdravotniho pojisténi o ulehéeni pfistu-
pu k pfeshrani¢ni zdravotni pééi pro nase vzicné rodiny
a polozili zdklad pro pifirucku. Na toto téma jsme také
uspofddali seminaf v Pacientském Hubu. Aktivné jsme
vystupovali v Pacientské radé ministra zdravotnictvi a po-
dileli se na pipravich zasedini Meziresortni komise pro
vzdcnd onemocnéni tamtéz. Zapojili jsme se za pacienty
do projektu SYPOVO, ktery ministerstvo v tomto roce
odstartovalo.

Intenzivné jsme také pracovali ve vyboru nové Narodni
asociace pacientskych organizaci a spole¢né piipravili prv-
ni velkou pacientskou konferenci Férum pacienta 2023.
Spole¢né s institutem Pallium jsme se podileli na plnéni
Koncepce podpirné péce o déti se zdvaznym onemocné-
nim v oblasti koordinace péce a paliativy.

Dékujeme vSem podporovateliim a sponzorim, ktefi ndim
nasi praci umoziuji realizovat podle nasich pfedstav. Dé-
kujeme kolegim v CAVO za skvélou spoluprici, za pod-
poru a vzdjemnou duvéru. Bez jejich osobniho nasazeni
bychom nebyli tam, kde nyni jsme.

Za tym CAVO,
Anna Arellanesovd, pfedsedkyné
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@5 POSLANi GESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI (CAV0)

Nasim poslinim je sdruzovat organizace pacienti se vzicnym onemocnénim i jed-
notlivé pacienty, zastupovat je a prosazovat jejich zijmy a posilovat povédomi o spe-
cifické problematice vzicnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, pred-
staviteli neziskovych, stitnich i mezindrodnich instituci i vefejnosti.

CINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENI POSLANI

* posilovat povédomi vefejnosti, pfedstaviteld neziskovych, stitnich i mezindrodnich instituci o problematice
vzdcnych onemocnéni

* podporovat svou ¢innosti organizace pacientd se vzdcnym onemocnénim, prosazovat zdjmy pacientd se vzéc-
nym onemocnénim

* zlepSovat pristup k informacim, diagnostice, 1é¢bé i dalsim zdravotnim sluzbdm pro pacienty se vzdcnym one-
mocnénim

* podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzdcnych onemocnéni, zlepSovat kvalitu Zivota pacientd se
vzacnym onemocnénim skrze vzdéldvani a dalsi formy podpory

* zastupovat zdjmy pacienti se vzicnym onemocnénim za CR na mezindrodni trovni

STRATEGIE CAVO: ZADNY PACIENT NESMi ZUSTAT OPOMENUT

Pokracujeme ve stanovené dlouhodobé strategii, kterou napliiujeme a rozvijime ve ¢tyfech zakladnich pilifich.
Jednim z hlavnich cild nasi strategie je zajistit, aby Zadny vzdcny pacient nezlistal zapomenut. Chceme nastavit
takovy systém, aby se kazdy pacient se vzicnym onemocnénim dostal ke spravné diagnéze, péci a dostupné efek-
tivn{ 1ée¢bé veas. To v soucasné dobé bohuzel neni viibec samoziejmé.

CLENSTVIV CAVO

CAVO sdruzuje organizace pacientil se vzicnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
Ke 31.12. 2023 méla 47 ¢lenskych organizaci a dalsich 148 individudlnich ¢lend, ktefi celkem zastupovali vice
nez 160 vzécnych diagnéz.

Onemocnéni je povazovino za vzicné, pokud postihuje méné nez pét z deseti tisic obyvatel.

Clenem CAVO se muize stit organizace, kterd sdruzuje a zastupuje z4jmy pacientd se vzdcnym onemocnénim
nebo jejich rodiny. Clenem se mitiZe stit i jednotlivec se vzdcnym onemocnénim, pokud pro jeho onemocnéni
neexistuje pacientskd organizace. O pfijeti rozhoduje Rada CAVO hlasovdnim. Clenstvi je bezplatné. Pfihlasku

1ze stdhnout na webu na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nis/Clenstvi.

Rada CAVO mize dle Stanov také udélit dle svého uvizeni lenstvi Cestné.
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@5 ZAKLADNI PILIRE STRATEGIE CAVO

PILIR 1 PILIR 3 PILIR 4

@

@)

WYZKUM
A INOVACE

TVORBA
ZDRAVOTNI POLITIKY

SERVIS
PRO PACIENTY

VZDELAVANI

Pilii 1 - Participace na tvorbé zdravotni politiky

Snahou CAVO je podilet se na tvorbé zdravotni politiky, na vzniku i napliovan{ strategickych dokumentu (stra-
tegie pro vzacnd onemocnéni 2030, nérodni akéni pliny pro vzdcnd onemocnéni). Aktivné se Gcastnime v Paci-
entské radé i pracovnich skupindch ministerstva zdravotnictvi, ministerstva price a socidlnich véci, prosazujeme
podnéty nasich ¢lent a aplikujeme zkuSenosti a doporuceni organizace EURORDIS do nasich podminek. Nasim
cilem je zajistit nastaveni a legislativni zakotveni ucelené péce a pfistupu k 1é¢bé pro vSechny pacienty se vzicnymi
onemocnénimi a také vytvofeni ndrodni sité specializovanych pracovist, kde bude poskytovina a koordinovani
ucelend péce viem témto pacientim véetné téch, jejichz diagnéza je velmi vzdcnd nebo ani neni pojmenovina.

Pilii 2 - Servis pro pacienty

CAVO poskytuje sluzby uréené pacientiim. Provozuje a usiluje o dalif rozvoj help linky, rozvoj projektu véasnd
diagnostika vzdcnych onemocnéni, zajistuje koordina¢ni sluzby a poradenstvi pro &leny, usiluje o dalsi rozvoj
spolupréce a vzijemné komunikace mezi nasimi ¢leny, rozvoj edukativnich projekti (napf. vzacni.cz). CAVO také
podporuje vznik novych pacientskych organizaci a poskytuje podporu pro zalinajici spolky zaméfené na jednot-
livé vzacné diagnozy.

Pilii 3 - Vzdélavini

Aktivity CAVO v této oblasti jsou zaméfené na vzdélavani odborné veejnosti (mediki, odborného persondlu i 16-
kait) a vzdélavéini pacientd. DuleZitou roli ma a bude mit nadale zvySovani povédomi o vzécnych onemocnénich,
ale té7 o piinosech inovativni 1écby a vlivu péce a 16¢by na kvalitu Zivota pacienti. CAVO se podili nebo realizuje
semindre, pfedndsky, vytvaii odborné materidly, realizuje osvétové aktivity a cilené kampané pro vefejnost. Nasim
dlouhodobym cilem je pak ustanovit specidlni eduka¢ni centrum zaméfené na VO.

Pilii 4 - Vyzkum a inovace

Vzhledem k charakteru vétSiny vzdcnych onemocnéni je zlepSovini situace pacientd vzdy spojeno s inovacemi,
vyzkumem a novymi poznatky. Usilujeme o to, abychom dosahli vétsiho vlivu na vyzkum, realizaci klinickych
studii a aktivity, které umozni zapojeni nasich pacientii. Snazime se také realizovat specificky zaméfené prazkumy
a systematicky mapovat potieby pacientd se vzicnymi onemocnénimi.
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SEZNAM CLENU

k31.12.2023

PACIENTSKE ORGANIZACE

» Albina, z.s.

* ALSA, zs.

* ANGELMAN CZ, spolek

* Asociace genové terapie, z.s.

* Asociace muskuldrnich dystrofikd
vCR, zs.

* Asociace rodi¢i a pfatel
zdravotné postizenych déti v CR,
z.s., klub Be Treacher-Collins

* ATOS, z.s.

* AVminority, z.s.

+ Cesk4 aliance pro
kardiovaskuldrni onemocnéni, z.s.

+ DEBRA CR, z..

* Diagnéza MDS

+ DIAGNOZA NARKOLEPSIE
Z.s.

* Dystonie-rodina spolu, z.s.

* Ehlers - Danlostv syndrom
a syndrom hypermobility, z.s.

* Frieda, z.s.

* Fuck Cancer, z.s.

* HAE Junior z.s.

* Kabuki syndrom CZ, z.s.

* Klub nemocnych cystickou
fibrézou, z.s.

* Klub pacientd mnohocetny
myelom, z.s.

* Kolpingova rodina Smeéno

* Kongenévus CZ-SK, z.s.

« LYMFOM HELP, z.s.

* META-spolek pacienti se
stfddavymi onemocnénimi, z.s.

« METODE] zs.

* MYGRA-CZ,zs.

* Nirodni sdruzeni PKU a jinych
DMP, z.s.

* NEFROHEMA, o.p.s.

* Obcanské sdruzeni
Imunodeficitnich pacientt HAE
/AAE

* Spolek rodi¢a déti a dospélych
postizenych Gaucherovou
chorobou

Pale¢ek-spole¢nost lidi malého
vzriastu

MEMORANDUM 0 SPOLUPRACI

* NF Krtek

* GHC GENETICS s.r.o

PARENT PROJECT, z.s.
PRADER-WILLI, z.s.

Rett Community, z.s.

Revma Liga Ceska republika, z.s.
Rasinka, z.s.

Sdruzeni pacienti s plicni
hypertenzi z.s.

SMAci, z.s.

Spole¢nost C-M-T, z.s.
Spolecnost pro
mukopolysacharidosu, z.s.
Spolecnost Parkinson, z.s.
Spolek Ichtyéza

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

Spolek pro podporu lidi

s Rubinstein-Taybi syndromenm,
Z.s

* Tarlovova cysta, z.s.

* Willik-spolek pro Williamstiv

syndrom, z.s.
Zivot bez stieva, z.s.

* Dtm pro Julii

CLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJICI NASLEDUJICI DIAGNOZY

* 3C syndrom (Ritschertv-
Schinzeliiv syndrom)

+ Agamaglobulinémie

* Aicardi-Goutiérestiv syndrom

* Akromegalie

@ CAVO  VYROCNi ZPRAVA 2023

* Akutni intermitentni porfyrie
+ AL amyloidéza

* Alporttiv syndrom

* Alstromilv syndrom

* Aplastickd anémie

* Arnoldova-Chiariho malformace
* Ataxia telangiectasia (Syndrom

Louis-Barové)

* Atrézie jicnu

+ ATTRV122I amyloidéza

* Autoimunitni hemolytickd
anémie (AIHA)

* Autoimunitni polyglanduldrni
syndrom, typ 1

* Barthtv syndrom

* Bartterdv syndrom-typ 1

* Castlemanova choroba

* Centronukledrni myopatie

* Creveldav syndrom

* Crouzonuv syndrom

* Cushingova choroba

* Cushingiv syndrom zpisobeny
ektopickou sekreci ACTH

« DDX3X

+ Dédi¢nd ATTR amyloidéza

* Deficit dekarboxylazy
aromatickych L-aminokyselin
(Deficit AADC)

* Desmin storage myopatie

* Difuzni lymfatickd malformace

* Dysautonomie, IST, Posturélni
ortostatickd tachykardie (POTS)

« DYT1

* Ektopie ¢ocek a zornic
oboustranné, ADAMTSL4

» F208 IF070,Z31.5

* Familiarni fokdlni epilepsie
s variabilnimi loZisky

* Familiarni hyperprolaktinémie

* Familidrni stfedozemska horecka

* Fibrézni kostni dysplazie

* Fraserdv syndrom

* Glutarova acidurie typu 1 (Deficit

glutaryl-CoA dehydrogenizy)

* Hyperimunoglobulinemie D
s periodickou horec¢kou / Deficit
mevalondtkindzy

* Hypofostatemicka rachitida

* Hypokalcemicka vitamin D
rezistentni kfivice/rachitida

* Christiansoniv-Fourieho
syndrom

* Chromozomovi aberace

* Chronick4 zdnétlivd
demyeliniza¢ni neuropatie
(CIDP)

* Chronicky névratny viceloZiskovy
kostni z4nét

* Invertovand duplikace s deleci
v oblasti kritkého raménka
chromozomu 8

* Inverzni Klippeltiv-Trenaunaytv
syndrom

* Joubertiv syndrom

* Klasickd forma mycosis fungoides,
Primarni kozni T-bunéény lymfom

Kongenitalni svalové dystrofie
Lambertav-Eatontv myastenicky
syndrom
Laryngotracheoezofagealni
rozstép, typ 4 (LTEC4)

LBSL (Syndrom zahrnujici
leukoencefalopatii s involuci
mozkového kmene a michy

a vysokou hladinu laktdtu)
Liang-Wang syndrom
Loeystiv-Dietziiv syndrom
Lymfangioleiomyomatéza
Marfantiv syndrom
Mayertv-Rokitanského-
Kisterav-Hauserav syndrom
McCunetiv-Albrightiiv syndrom
Metafyzirni chondrodysplazie
Jansen

Mikrocefalické primordidlni
trpaslictvi, Alazamiho typ
Mikrodeleé¢ni syndrom 22q11.2
Moebitav syndrom

Monozomie 22q13 (Phelan-
McDermidové syndrom)
Nefrogenni diabetes insipidus
Nespecifickd syndromicka
mentalni retardace - Tolchin-Le
Caignec

Neuréena epileptickd
encefalopatie s ¢asnym nédstupem
(neuréend EOEE)
Neurofibromatéza
Neurofibromatéza typ 1
zpisobend mutacemi nebo
intragenovymi delecemi NF1 genu
(Von Recklinhausenova nemoc)
Neurofibromatéza, typ 2
Parcidlni delece dlouhého
raménka chromozomu 4
Peutz-Jeghersiv syndrom
PPP2R5D

Primérni bilidrni cirhéza
Primdrni cilidrni dyskineze
Primiérni sklerotizujici
cholangitida

Progresivni hemifacialni atrofie
(Parry-Rombergtv syndrom)
Pudendaélni neuralgie
Refsumova nemoc

Relabujici polychondritida
Sarkoidéza

Sarkoidéza II. stupné
Sjorgrentv syndrom

Spektrum souvisejici s GNAO1
zahrnujici vyvojové opozdéni,

zéchvaty a poruchu pohybu

Spinocerebeldrni ataxie, typ 21
Stardgardtova nemoc

Sticklerav sydrom

Suspektni mitochodridlni
myopatie

Syndrom dlouhého QT intervalu
Syndrom Dravetové

Syndrom fragilniho X

Syndrom KAT6A

Syndrom mnohocetné endokrinni
neoplézie, typ 1

Syndrom termindlni

delece dlouhého raménka
1.chromozomu

Syndrom vrozenych vad mozku,
muskuloskeletdlnich abnormalit,
facidlniho dysmorfismu

a intelektové nedostatecnosti
Syndrom zahrnujici megacystis,
mikrokolon a hypoperistaltiku
stiev

Syndrom zahrnujici mentalni
retardaci a facidlni dysmorfismus,
zpusobeny haploinsuficienci
SETD5

SYNGAP1-vézana vyvojovd

a epileptickd encefalopatie
Syringomyelie

Systémovy lupus

Tetrazomie 18p

Tetrazomie X

Trombotickd trombocytopenickd
purpura

Vrozend chromozomovi aberace -
ring chromozom 5

Vrozend spondyloepifyzarni
dysplazie

Wilsonova choroba

X-vizana agamaglobulinemie
(Brutonova nemoc)
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CINNOST V ROCE 2022

$2 1. AKTIVITY A PROJEKTY CAVO V ROCE 2023

VZDELAVANi STUDENTU 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH NA SKOLACH

Vzdélavini medika ve spoluprici s 2. lékaiskou fakultou
UK a FN Motol a s Technickou univerzitou v Liberci
probihalo v obou semestrech roku 2023. Realizovali jsme
celkem 23 seminfi na obou univerzitich. Viem zucast-
nénym dékujeme za aktivni a kreativni spolupraci.

Predstavené diagnézy FN

Vzicna forma autismu

Williamstiv syndrom

6

5
Dysmorfologie (Kabuki syndrom) 5 -
Svalovi dystrofie DMD/BMD 4

Tourettiiv syndrom

1 _
Celkem pfednisek

Celkem diagnéz

HELP LINKA

Ve spoluprici s Néarodnim koordinaénim centrem pro
vzicnd onemocnéni (NKCVO) pfi Ustavu biologie a 1é-
katské genetiky ve FN Motol jsme i v roce 2023 provozo-

vali nadi help linku. (help@vzacna-onemocneni.cz).

Sluzba je urCena jak pacientim, tak i lékaftim prvniho
kontaktu. Obraceji se na nds lidé, ktefi nemohou dojit
ke spravné diagnoéze, pacienti hledajici odpovidajici pédi,
ale téz pacienti, ktefi chtéji navizat kontakt s lidmi se stej-
nou diagnézou.

Nasim zdmérem je provizet pacienty, ktefi nds kontakto-
vali prostfednictvim help linky, i po vyfeseni jejich prvotni
potieby. Usilujeme o to, aby jim byla stanovena sprdvnd
diagnéza a nésledné pomédhame zajistit odpovidajici péci.
V roce 2023 doslo ke zvyseni dotazi na helplince oproti
pfedchozimu roku. Nejvétsi pocet dotazi byl v jarnim ob-
dobi dnor-brezen, kdy se zfejmé projevil vliv komunika-

CAVO  VYROCNi ZPRAVA 2023

ce Dne vzicnych onemocnéni a poté na podzim. Dotazy
podle charakteru fadime do skupin. Podle charakteru do-
tazu se rozvijeji dalsi zjisténi a pomoc pacientim, véetné
jejich provdzeni socidlnimi a zdravotnimi problémy, kdy
komunikace s klientem/pacientem muze trvat i nékolik
tydnii az mésica.

V roce 2023 jsme zaznamenali celkem 264 dotazi, roste
i poCet dotazu pfes telefon a dotazd na které dokédze ko-
ordindtorka odpovidat pfimo na zdkladé zkusenosti. Nej-
vice tazateld se obracelo s Zddosti o pomoc ke stanoveni
diagnézy a vzrostl téz pocet dotazovanych hledajicich od-
povidajici péci. Celkové mnozstvi téchto dotazi byl 27%.
Mnohé dotazy jsou z vice kategorii.

Typ dotazu na help-lince v roce 2023 (v %)

Dotazy 1ékatti z terénu

Dotazy k stanoveni diagnézy
Hleda péci nebo lékare

Hled4 kontakt na jiné pacienty

Ostatni dotazy (socialni
problémy, psycholog, apod.)

Dotaz nemid diagnézu

30

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI
28.2.2023

V tento den byl hlavni akci Seminaf v Poslanecké sné-
movné Parlamentu CR, ktery se konal pod zdstitou
ptedsedy Vyboru pro zdravotnictvi doc. MUDr. Bohu-
slava Svobody, CSc. a MUDr. Davida Kasala, MHA.
Na semindfi jsme prezentovali, co vSe se nim podafilo
prosadit za uplynuly rok v oblasti vzidcnych onemocnéni,
jak u nis v CR, tak v EU. Na programu bylo téZ téma
ERN - Evropskych referencnich siti a naseho zapojeni
do nich. Nasi odbornici pfedstavili aktudlni situaci v ob-
lasti péce, co se podafilo a kde je potieba zapracovat.
Dostupnost 1é¢iv u nds a novy zpusob thrad 1é¢by orpha-
ny prostiednictvim spravniho fizeni aktudlné predstavili
farmakoekonomové.

V tento den se konalo také Sympozium Zdravotnického
deniku, kde jsme se vénovali zichytu a diagnostice pacien-
ti1, vizi ucelené a systémové péce, potfebim pacientd a ce-
lospolecenské perspektivé a také financovani péce.

V unoru jsme také spolupofddali oslavu Dne VO v Brné,
ktery pfipravila pani MUDr. Renata Gaillyova ve spolu-
préci s dalsimi odborniky na vzdcnd onemocnéni pusobici
ve FN Brno. Formit akce byl velmi poutavy, jelikoz se po-
dafilo propojit pfedstaveni ERN pracovist s pacientskymi

organizacemi, které s nimi Gzce spolupracuiji.

INFORMACNI KAMPAN KE DNI V0
,JSME V TOM SPOLECNE"

V roce 2023 jsme se v rimci Dne vzécnych onemocnéni
chtéli ohlédnout za uplynulymi ro¢niky a zdaraznit hlav-
né kolektivni usili a vzdjemnou podporu napfi¢ komuni-
tou, bez které by zmény, které se ndm podafilo prosadit,
nebyly mozné. Cilem bylo nejen pfipomenout problema-
tiku pacientll se vzdcnym onemocnénim, ale podékovat
téZ vSem, ktefi jim pomdhaji Zivot s nemoci zvladnout: at
uz jde o rodiny, peCovatele, 1ékate, pacientské a podpir-
né organizace, ale i ty, ktefi se snazi pfizpusobit zdravotni
i socidlni systém vzdcnym onemocnénim, at jsou to od-
bornici, dfednici nebo politici. Kampan vychdzela z ma-
teridla pfipravenych organizaci EURORDIS, ale pro nase
podminky jsme ji uzpisobili.

Nis slogan v roce 2023 byl:

vV ¥

28.UNOR2023  muororseney e

V roce 2023 se nim opét dostalo velké podpory na soci-
dlnich sitich. V rdmci informac¢ni kampané jsme vyzvali
nasi clenskou zdkladnu, ale i vzacnou vefejnost, aby s ndmi
sdileli fotografie s lidmi, ktef{ jim pomdhaji - at uz je to
rodina, pecovatelé, ucitelé &i lékafi. Fotografie od nasich
¢lent jsme pak vyuzili pro plakit ke Dni vzdcnych one-
mocnéni 2023. Velmi sdilené byly také nase informacni
bannery se statistickymi ddaji o vzdcnych onemocnénich
a banner “Podporuji Den vzicnych onemocnéni.”

V rémci informaéni kampané ke Dni vzdcnych onemoc-
néni jsme také iniciovali a Gcastnili se mnozstvi vystupi

v médiich. O DVO informoval Radiozurnil, CR Plus,
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Impuls, Radio 1 a Radio Express. V Ceském Rozhlase
tento den pfipominal jingle, ktery pro nds namluvil he-
rec Jifi Dvofak. Na radiu Applaus vysel dil podcastu Ne-
ziskovky s nasi pfedsedkyni a mistopfedsedou. V televizi
jsme se zacastnili Zivého vysilani ve Studiu 6 Ceské televi-
ze a ve Snidani s Novou.

Informaéni kampan sklidila velky uspéch, chceme tedy
podékovat véem, ktefi s ndmi spolupracovali, sdileli své
fotografie a piibéhy, sdileli nase pfispévky, zucastnili se
pofddanych akei a také tém, ktefi nim dali v médiich pro-
stor sdilet nasi kampan. Moc dékujeme!

PROJEKT VZACNI.CZ

Vzaeni FilaiY - ZPRAVY DIAGNGTY  ROZHOVORY

O Zivoté se vzicnymi onemocnénimi

EEe=r=a st | e | e | mcon

Misto, kde jsme nebyli sami TéSi mé, kdyE vidim, Fe vci
postupuji dopredu (rozhovor s
Adélou Odrihockou)

Hdpiinka

=3 == ==
Porozumét a pomoci [ | U vzdenjch
Z8Cné roainé jako Svobeda je pro mé onemocnénije
celku dillezita {rozhovor s centralizace péce

‘Annou Hiavicovou) iedinou spravnou
reston (razhovor

s doc. MUDT.
Ondiejem Soudkem,
PR

Skrze ptibéhy konkrétnich lidi ukazujeme problematiku
jednotlivych onemocnéni i témata spole¢nd viem vzdcnym
onemocnénim. K dané diagnéze 1ze na webové strance najit
kazuistiku a popis onemocnéni dle Orphanetu (orpha.net)
nebo jinych odbornych informaénich zdroja. Souédsti jsou
odkazy na pacientské stranky nebo weby vénujici se dané
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diagnéze, novinky ze svéta vzacnych onemocnéni a dalsi
uzite¢né odkazy. Diiraz klademe na kvalitu poskytovanych
informaci a odkazy na zdroje. V roce 2023 jsme pokraco-
vali v roz8ifené verzi kategorii (rozhovory s odborniky, vy-
znamné aktivity v oblasti vzdcnych onemocnéni). Celkem

jsme publikovali 42 novych ¢lanka.

Web je uréen jak pacientiim, ktefi na ném mohou nalézt
informace nebo inspiraci pro feSeni své situace, tak od-
bornikdm, ktefi vidi problematiku vzdcnych onemocnéni
z pohledu pacienta. T3 nds, Ze z pFispévki na webu Casto
Cerpaji také média pro své ¢lanky.

Web vznikl v roce 2015 a od té doby ho priibézné rozviji-

me a dopliiujeme.

PROJEKT PALIATIVNI PECE U PACIENTU
SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Nasim dlouhodobym cilem je, aby kazdy pacient se vzdc-
nym onemocnénim mél moznost vyuzivat sluzeb podpir-
né paliativni péce a také, aby paliativni péce byla soucdsti
sluzeb center vysoce specializované péce pro vzicnd one-
mocnéni.

V ramci koordinaéniho tymu, jehoz je CAVO soudésti jsme
napliiovali Koncepci péce o déti a dospivajici se zdvaznou
a Zivot ohrozujici diagnézou a jejich rodiny, kterou vydal
Institut Pallium za laskavé podpory Nadace rodiny VIcko-
vych (NRV). Pracovali jsme ve skupiné pro zajisténi péce
v domdacim prostiedi. V rdmci této skupiny bude na pocit-
ku roku 2024 spustén dvoulety pilotni projekt koordindtora
péce. T se kromé okresnich nemocnic a hospici budou také
pilotovat ve dvou centrech vysoce specializované péce pro
vzécnd onemocnéni pfi FN Motol (CVSP pro nervosvalova
onemocnéni-ERN-RND) a VFN (CVSP pro dédi¢né me-
tabolické poruchy- METAB-ERN). CAVO také podpofi-
lo NRV v pfipravich na spusténi Rozcestniku, coz je portil,
kde najdete razné typy sluzeb, od zdravotnich, socidlnich,
psychoterapeutickych a psychologickych, pfes vzdélavaci az
po volnocasové. Ten by
mél byt spustén v polo-

vy

viné piistiho roku.

Zicastnili jsme se také
obou konferenci pro
paliativni péci. V Olo-
mouci se konala 15.
Celostitni  konferen-
ce paliativni mediciny

Koncepce

a v Litomysli potom
VI. konference détské
paliativni péce.

KOMUNIKAGE SE CLENY A VEREJNOSTI

Zpravodaj CAVO

V prabéhu roku 2023 jsme vydali jedno ¢islo Zpravodaje
v ndkladu nékolika tisic vytiski, které jsme distribuovali
mezi své ¢leny, spolupracovniky, statni spravu a zdravot-
nické pracovniky.

JAK SE VYDARILY POBYTY PRO RODINY

S ROZDILNYMI VZACNYMI ONEMOCNENIMI?
0 VYSOGE SPECIALIZOVANE PECI A JEJIM FINANCOVANI
JAK DOSAHNOUT STANDARDIZACE PECE U VZACNYCH ONEMOCNENI?
PREDSTAVUJEME: SPOLEK PRO EHLERSOV-DANLOSUV SYNDROM

A SYNDROM HYPERMOBILITY

e I
pro vzdcn@d Orphgﬂ et EURDRDIS

ONEMMOoChEl i i et

Cavonoviny

Jednou mési¢né zasilime nasim ¢lentim Cavonoviny. Jde

o souhrn nejdilezitéjsich informaci a uddlosti za dany mé-
sic v oblasti vzdcnych onemocnéni a zdravotni politiky.

Web, Facebook a Instagram CAVO

V roce 2023 jsme spustili novy web, ktery je uzivatelsky
prijemnéjsi a pfehlednéjsi. V rdmci socidlnich siti jsme byli
velmi aktivni na nasich facebookovych strankdch i na in-
stagramovém profilu. Zvefejiiovali jsme pfibéhy nasich
pacientll z webu vzacni.cz, informace o mezindrodnich
dnech riiznych vzicnych diagnéz, aktuality v oblasti vzac-
nych onemocnéni z domova i zahraniéi, zpravy o nasi ¢in-
nosti i informace o Gcasti nasich ¢lent na akcich. Béhem
unora, tedy v mésici pfed Dnem vzdcnych onemocnéni
jsme zmiflované socidlni sité vyuzili ke sdileni informaéni
kampaneé a cileni na §irsi okruh vefejnosti.

Prostfednictvim socidlnich siti také zodpoviddme dota-
zy nasich sledujicich a ziskdvime nové potencidlni ¢leny.

Sdruzujeme lidi, kterym do zivota vstoupilo vzacné

ime zkuSenosti a navzajem si

ujeme pacienty, odborniky, politiky i
Gredniky a snaZime se ménit zdravotni a sociilni systém
tam, kde = nimi nepocita

Poslinim Ceské asoclace pro vziens onemocnént (CAVO) e sdruzovat organizace pacientd se vzacngmi onemoenénimi | Jednotlivé

pacienty, zastupovat jejich z&jmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzacnych onemocnéni mezi odborniky ve

zdravotnictvi, predstaviteli stitnich i mezindrodnich instituci a vefejnosti

CAVO bylo zalozeno v breznu roku 2012. Je zapsino v Reglstru spolkd Jako zapsany spolek.

Prosazovat zajmy pacientl se vzécnymi ZlepEovat pristup k informacim, |écbé, Posilovat povédomi verejnosti,

onemacnénimi ve zdravatnictvi diagnostice i daléim zdravatnim sluzbam  stétnich | mezingrodnich instituci
pro paclenty se vzacnym onemocnénim  problematice vzacnych onemocneni

Podporovat vedecky | klinickj vjzkum v © historii CAVO Stanovy CAVO

oblasti vzdcnjch anemocnéni

Pomoci aktivity na socidlnich sitich se ndm dafi §ifit po-
védomi o problematice vzdcnych onemocnéni mezi stile
vétsim poctem lidi - nase facebookové stranky i instagra-
movy profil zaznamendvaji stily ndrast ndvstévnosti i sdi-
leni obsahu.

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE
A NEDIAGNOSTIKOVANE

/) platforma
ulkra-vzacni 3
nediagnostikovani

V Evropé je za ultra-vzdcné povazovino takové onemoc-
néni, které postihuje jednoho ¢lovéka z 50 000 (nebo
méné nez 20 lidi z milionu). Dle Eurordisu se kazdym
rokem narodi v Evropé 65 tisic déti jejichZz nemoc jesté
neni popsédna.

Také v Ceské republice Zije mnoho lidi s ultra-vzacnym
genetickym onemocnénim (UVGO) i t&ch, jejichz one-
mocnéni neni popsdno ani pojmenovino (anglicky se po-
uziva zkratka SWAN - Syndromes Without A Name).
Ultra-vzdcni byvaji ¢asto jedini s danym onemocnénim
v Ceské republice. Mnohdy éeli zisadnim problémim:
najit odbornika, ktery by jim umél poskytnout adekvitni

vy,

péci nebo poskytnout o onemocnéni blizsi informace.

Tito pacienti a jejich rodiny se dostavaji do svizelnych si-
tuaci pfi hleddni efektivni pomoci a podpory. Pravé jim
chceme v ramci platformy poméhat.

Proto vznikla jiz v roce 2021 pii CAVO Platforma pro
Ultra-vzacné a nediagnostikované.

Uvédomujeme si, jaky vyznam md vzdjemna pomoc mezi

pacienty i spole¢né feseni problémi. Nase platforma pro
ultra-vzdcné md nahradit pacientskou organizaci, kterd ta-
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kovou pomoc oby¢ejné poskytuje, ale v pfipadé ultra-vzac-
nych uz z principu vzniknout nemuze.

Véiime také, Ze timto zpisobem bude skupina ultra-vzéc-
nych a nediagnostikovanych pacienta 1épe slySet a podafi
se zménit stivajici systém péce tak, aby na tyto lidi pama-
toval a byl schopen jim co nejlépe pomdhat.

Na sklonku roku probéhlo tfeti setkdni této platformy,
které predstavilo nové vzniklou ambulanci pro détské pa-
cienty bez diagnézy v ramci projektu Creatic. Ambulance
ptsobi pii FN Brno a pomahd rodindm s détmi s hledd-
nim diagnézy a také organizovat péci. Clenové platfor-
my dostali informace o pravech a povinnostech pacienta
v kontextu ultra-vzicnych a nediagnostikovanych. Povi-
dali jsme si o etice v genetice a novych vyzvich v oblasti
genové terapie. Odpoledne pak probéhla pod vedenim
psycholozky diskuze na téma Jak komunikovat o diagné-
ze se svym okolim.

Platforma se pod CAVO stala ¢lenem UDNI - Undia-
gnosed Diseases Network International, kde je soucdsti
Patient Engagement Group, coz je pacientskd skupina,
kterd podporuje tuto iniciativu, jez zdruzuje lékafe a od-
borniky z celého svéta a vznikla v roce 2015.

Hlavnim cilem této iniciativy je zapliiovat mezery ve zna-
lostech, které brini diagnostice, zejména ultra-vzicnych
onemocnéni a podporovat pfevedeni vysledkd vyzkumu
téchto onemocnéni do 1ékatské praxe, k Cemuz pfispivd

aktivni zapojeni pacienta.
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PROJEKT EDUKACNI CENTRUM PRO
VZACNA ONEMOCNENI

V roce 2023 jsme pokracovali v napliiovani projektu
“Edukaéni centrum pro vzdcnd onemocnéni”, jehoz vy-
stupem bude v roce 2024 studie proveditelnosti pro vznik
komplexniho edukaéniho centra pro vzdcnd onemocnéni
v Ceské republice. Centrum, které by poskytovalo ucelené
a poradenské sluzby pacientim, jejich rodindm i odbor-
nikim v oblasti vzicnych onemocnéni v Ceské republice
chybi. Pacienti se vzacnym onemocnénim Celi nedostatku
praktickych informaci, které by jim pomohly lépe zvld-
dat Zivot se vzdcnym onemocnénim. Kvili nepochopeni
a predsudkim okoli jim hrozi izolace a o to vic potfebuji
také vzdjemnou podporu — setkdvani s lidmi s podobnym
osudem.

Ceskd asociace pro vzicnd onemocnéni dlouhodobé usi-
luje o vybudovini centra, které by zminéné nedostatky
pomohlo fesit. Vznik centra je také v souladu s Narodni
strategii pro vzicnd onemocnéni (2010- 2020) a doporu-

¢enimi EURORDIS v rdmci projektu Rare 2030.

Centrum by mélo poskytovat pacientim a jejich rodinim
sluzby, které jim budou pomdhat lépe zvlidat Zivot se
vzacnou diagnézou a zvySovat jeho kvalitu.Meélo by také
pomihat pieklenout hendikepy, které jsou se vzdcnymi
diagnézami spojeny a stit se mistem pro vzdélavani, se-
tkdvini a sdileni zkuSenosti jak v rdmci jednotlivych dia-
gnoz, tak napfi¢ diagnézami, napt. podle druhu postiZeni.

Od 18. do 23. zaF{ 2023 probéhl v Pluhové Zd4ru pilotni
spole¢ny pobyt pro déti se vzicnym onemocnénim, jejich
rodiny a odborniky, ktefi jim na jejich cesté pomdhaji, na-
zvany Vzdcné babi 1éto. Cilem pobytu bylo poskytnout
komplexni podporu rodindm s détmi se vzdcnymi diagné-

zami.

Spole¢ny pobyt byl unikdtni pfedev$im v tom, Ze se
na ném sesly rodiny s rtiznymi, pfevdzné ultra-vzdcnymi
onemocnénimi. Na piipravé pobytu i na jeho realizaci

se také podileli zdstupci z norského centra pro vzacni
onemocnéni Frambu, které mia se vzdélavacimi aktivita-
mi pro pacienty i odborniky v této oblasti velmi rozsdhlé
zkuSenosti.

Od 26. do 29. ijna 2023 jsme v Samechové u Chocerad
usporddali pobyt pro dospélé: Setkdni pacientl s ultra-
-vzécnym onemocnénim. Program pro dospélé jsme pii-
pravili na 4 dni. Jak zvlddat Zivot se vzdcnou nemoci, nebo
jak fesit socidlni aspekty kazdodenniho Zivota a mluvit
o diagndze se svym okolim byla témata, ktera velmi rezo-
novala mezi G¢astniky pobytu. Program o genetice ve spo-
jeni se vzdcnym onemocnénim pobyt hezky zakondil. Vse
doprovizela relaxace a cviceni s moznosti vyuziti indivi-
dudlnich konzultaci s psychologem, fyzioterapeutem a so-
cidlni pracovnici.

Projekt Edukaéni centrum pro vzdcnd onemocnéni je fi-
nancovin z Fonda EHP 2014 — 2021 v rdmci programu
Zdravi ,Podpora ¢innosti NNO v oblasti pacientskych or-
ganizaci“ a kondi v dubnu 2024.
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NARODNI STRATEGIE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (NSV0)

V roce 2020 skondilo obdobi realizace prvni Narodni stra-

$: I1. KONFERENCE A SEMINARE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH, ZDRAVOTNI POLITIKA

KONFERENCE CLENU CAVO

tegie pro vzdcnd onemocnéni (platné od roku 2010) i Né-
rodniho akéniho plinu pro vzdcnd onemocnéni na roky
2018-2020.

Tésné pied pandemii jsme ve spoluprici s odborniky pfi-
pravili ndvrh strategie na dalsi obdobi. Jeji projednani bylo

ceskad
asoclace

provzdcnd | plotforma
onemocnéni | Ulkra-vzaeni

zadrzeno, navic nové byl pozadovin novy formdt podle
pravidel pro strategické dokumenty. Ministerstvo tedy

Dne 22. 4. 2023 se v Pacientském hubu uskute¢nila kon-
ference CAVO spojend se setkdnim ¢lend. Po posunu zpu-
sobeném pandemii jsme se opét setkali v tradi¢nim jarnim
terminu a to jak osobng, tak online. Clenové byli obezna-
meni s ¢innosti a hospodafenim za uplynuly rok, ale také
s planem dcinnosti na rok probihajici. V odpoledni &4sti
konference byly prezentoviny novinky v oblasti vzacnych
onemocnéni - hovofilo se o lé¢ivech, diagnostice, palia-
tivni péci, ale i naem novém projektu Edukaéniho centra
pro vzécni onemocnéni.
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nediagnoskikovoni

Na zavér konference probéhla diskuze s odborniky, ktefi
predndseli v odpolednim bloku.

UCAST NA CINNOSTI V EURORDIS
- RARE DISEASES EUROPE

Pacientskd organizace EURORDIS - Rare Diseases
Europe zastfesuje ¢innost vice nez tisice pacientskych
organizaci zaméfenych na vzdcnd onemocnéni v Evropé
a CAVO je jejim &lenem od svého zalozent.

Clenkou predstavenstva Eurordisu je pani Anna Arella-
nesovd, predsedkyné CAVO, kteri se podili na iniciati-
vich v Eurordisu. Na ¢lenské schizi ve Stockholmu vedla
workshop.

V Eurordisu se pravidelné u¢astnime pofddanych zaseddni
Rady ndrodnich alianci (CNA), pracujeme v mnoha pra-
covnich skupindch na tématech, jako jsou organizace Dne
vzdcnych onemocnéni, 1ékova politika, evropska legislativa

CEO Eurordisu, pan Yann Le Camm s nasi predsedkyni

pro vzdcnd onemocnéni a dal§i. Zucastnili jsme se také
mnoha on-line vzdélavacich semindfa.

Zapojili jsme se do ¢innosti pracovni skupiny k novoro-
zeneckému screeningu - Newborn Screening Working
Group (NBS-WG) v ramci EURORDIS. V této skupi-
né se ve spoluprici s odborniky a dal§imi pacientskymi
organizacemi z EU zaméfujeme na budoucnost dalsiho
rozvoje novorozeneckého screeningu v souvislosti s no-
vymi technologickymi moznostmi sekvenovini genomu
a piinosu pro pacienty.

Aktivné pracujeme v pracovni skupiné pro zapojeni zd-
stupct pacientd do ERNu (Connecting patients to ERNs
WG). Zistupci nasich ¢lent také se aktivné podileli
na prici v nékterych ERNech, kde zastupuji Ceskou re-
publiku jako European Patient Advocates, tzv. EPAGs.

v roce 2022 format upravovalo. Mezitim vSak se situace
v oblasti VO posunula dél a nové strategie zatim neni pfi-
pravena.

V Cervenci 2023 byl na Ministerstvu zdravotnictvi spustén
téilety projekt Navrh systému komplexni sdilené zdravot-
né-socidlni péce o pacienty se vzicnymi onemocnénimi -
SYPOVO. Cilem projektu je vytvofeni ndvrhu standardu
komplexni sdilené péce o pacienty se vzdcnymi onemoc-
nénimi a jeho pilotni ovéfeni v praxi.

Z téchto davodi bylo na Meziresortni komisi pro vzicna
onemocnéni navrzeno, Ze novou strategii bychom pfipra-
vili az po skonéeni projektu SYPOVO a brzy spusténého
projektu EK JARDIN.

V rédmci probihajicich projektd a budouci ndrodni stra-
tegie se snazime prosadit nd§ dlouhodoby cil, aby Zidny
pacient, byt by bylo jeho onemocnéni sebe vzicnéjsi, ne-
zistal opomenut. Povazujeme za zdsadni, aby se kazdy
pacient se vzdcnym onemocnénimi dostal v¢as ke spravné
diagnéze, odpovidajici pééi podle standardi a soucasnych
poznatki 1ékarské védy, dostupné 16¢bé a socialni podpote.

Novi strategie by méla byt zaméfena zejména na:

* véasnou diagnostiku a dostupnost adekvitni 1é¢by vzic-
nych onemocnéni

* koordinaci a centralizaci efektivni péle v ndvaznos-
ti na zavedeni systému pfesnéjsi identifikace vzicnych
onemocnéni v ndrodnim zdravotnickém informaénim
systému

* zlepseni vzdélavini a informovanosti odborné i laické
vefejnosti s pomoci nové vznikajictho Edukaéniho cen-
tra pro vzicnd onemocnéni pii CAVO

* spolupraci na narodni i mezinarodni Grovni

* zapojeni pacientskych organizaci

Nova Nérodni strategie pro vzdcnd onemocnéni do roku
2030 by méla byt plné v souladu s Doporucenim Rady
EU z roku 2009 a dalsi evropskou legislativou, a méla by
reflektovat doporuceni studie Rare 2030 a také vychazet
ze strategie Zdravi 2030.
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CINNOST V PACIENTSKE RADE MINISTRA ZDRAVOTNICTVI A DALSICH
PORADNICH ORGANECH

V druhém funkénim obdobi Pacientské rady (2021-2025),
kterd je stalym poradnim orgdnem ministra zdravotnic-
tvi sloZzenym ze zdstupcii pacientskych organizaci pisobi
piedsedkyné CAVO Anna Arellanesové, kterd vede pra-
covni skupinu pro dostupnost péce a uhrady, jez kromé
jiného fe§i také problematiku thrad 1ékid na vzicnd one-
mocnéni.

Setkdni rady probéhlo celkem 4x a jednou se sesla mimo-
Fadné, kdy byl radé prezentovan pokrok sbéru dat a pfed-
staveni budoucnosti Ndrodniho zdravotnického infor-
macniho portilu NZIP. Pan profesor Dusek informoval
radu o nové koncepci price s daty v NZIS a mozné spolu-
préci pacientd. Déle odhalil pilotni analyzy meziresortné
spojenych dat Ministerstva zdravotnictvi a Ministerstva
préce a socidlnich véci.

Béhem roku jsme méli moznost se zacastnit pfipominko-
vych Fizeni, vyddvat stanoviska ¢i konzultovat jako zastup-
ci pacientd, pracovat v pracovni skupinich a vénovat se
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oblasti ochrany prav a napliovini potieb pacientd, nejen
se vzdcnymi onemocnénimi.

Tento rok byla vytvofena nova pracovni skupina pro prava
pacientt, kterd se bude zaméfovat na fedeni individulnich
prav pacientdi, na pomoc zvld$t zranitelnym skupinim
osob, na problematiku pifitomnosti zdstupce u nezletilych
pacientt, spolutvorbu a zpétnou vazbu na projekty zameé-
fené na pacientskou vefejnost apod.

Vysledky tcasti na pracovnich skupindch ukazuji na vy-
znam zapojeni pacientd do ¢innosti ministerstva zdravot-

nictvi.

LEGISLATIVA, REALIZACE SYSTEMOVYCH ZMEN A JEJICH PROSAZOVANI

Ucast pacientii ve spriavnich fizenich

0Od 1.1.2022 je ucastnikem ve spravnim fizeni o stanove-
ni vySe a podminek thrady lé¢ivého pfipravku pro vzicna
onemocnéni téZ piislusna pacientskd organizace. Je to po-
prvé, kdy se pacienti mohou pfimo Gcastnit spravnich fi-
zeni a podilet se tak na posuzovdni a nasledné i rozhodo-
vani o thradé 1é¢ivého piipravku. Stalo se tak na zdkladé §
39da novely zikona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim
pojisténi. Jednd se o zpisob, pro ktery se vzilo oznaceni
tzv. tieti cesta, kdy se mohou orphany systémové dostdvat

do thrad.

Za cely rok 2023 bylo podino touto cestou 15 Zadosti.
Vsech spravnich fizeni se Ucastnila pfislusnd pacientska
organizace. V 10 sprdvnich fizeni se zdcastnilo CAVO,
které zastupovalo u velmi vzdcnych onemocnéni jednot-
livé pacienty, nebo organizace, které jesté nemély statut
pacientské organizace dle definice dle § 113f, z. 372/2011

o zdrav. sluzbach.
Vzdélivini a legislativni podpora

CAVO realizovalo v bfeznu 2023 skolen{ na téma Pre-
shrani¢ni péce v prostordch Pacientského hubu. Spole¢né
s Kanceldfi zdravotniho pojisténi pfipravujeme pfirucku,
kterd ma za kol uleh¢it orientaci v moznostech Cerpani
zdravotni péce mimo nasi zemi.

Priibézné sledujeme proces schvalovini orphani u EMA,

vyvoj spravnich Fizeni u SUKL a vedeme vlastni horizon

scanning v této oblasti. Nasi ¢lenové jsou pravidelné in-

formovidni o nové registrovanych 1é¢ivych pfipravcich
g Y vych prip

pro vzdcnd onemocnéni prostfednictvim Terapeutickych

zprav Eurordisu.

Mezioborovi komise pro vzicnd onemocnéni

- MEKOVO

MEKOVO pii Ministerstvu zdravotnictvi CR, komise
ve které zastupujeme a hdjime zdjmy pacientd se vzdcnym
onemocnénim zasedlo v roce 2023 celkem dvakrit. Hlavnim
tématem bylo spusténi projektu SYPOVO, které odstarto-
valo v Cervenci. Diskutovali jsme kromé jiného také o od-
startovani pouzivini ORPHA kédu v ramci nemocni¢nich
systému poskytovateld, kde se nachdzeji Centra VO.

Projekt SYPOVO

Projekt SYPOVO - Névrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzdcnymi onemoc-
nénimi.

V roce 2023 byl po dlouhé pfipravé spustén projekt SY-
POVO na jehoz ptipravé se CAVO za pacientskou ¢dst

ve spolupréci s experty podilelo a nisledné nominovalo své
zéstupce do pracovnich skupin. Ministerstvo zdravotnictvi
je realizatorem projektu Névrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzdcnymi onemoc-
nénimi — SYPOVO (CZ.03.02.02/00/22_046/0002450)
v ramci Operaéniho programu Zaméstnanost plus, spo-
lufinancovaného Evropskou unii z Evropského socidlniho

fondu.

STPOV0

Projekt je zaméfen na tvorbu obecnych standarda pro sys-
tém péce o pacienty se vzdcnymi onemocnénimi (VO). Ta
zahrnuje vysoce specializovanou, specializovanou, vieo-
becnou a primarni zdravotni péci, pééi paliativni a socidl-
ni. Optimalnim zpiisobem integrace téchto riznorodych
urovni a typd péle je systém tzv. sdilené péce (,shared
care), ktery jasné definuje ulohu a kompetence jednot-
livych poskytovateld i cestu pacienta systémem tak, aby
potieby jeho individudlni péce byly optimalné napliioviny
s ohledem na jejich kvalitu, dostupnost a v¢asnost. Sys-
témovy ndvrh komplexni sdilené péce bude nésledné pi-
lotovin vybranymi poskytovateli zapojenymi do systému
poskytovini zdravotnich sluzeb pacientim se vzdcnymi
onemocnénimi (Centry vysoce specializované péée o pa-
cienty se vzdcnym onemocnénim). (Zdroj: https://mzd.
gov.cz/navrh-systemu-komplexni-sdilene-zdravotne-so-
cialni-pece-o-pacienty-se-vzacnymi-onemocnenimi-sy-

povo/)

Do projektu je zapojeno 95 ¢lent tymu, mezi nimiz je 13
poskytovatelii zdravotni péce a 54 pracovist.

Kli¢ovym piinosem je také participace péti zdstupkyi pa-
cientl a pacientek, pfi¢emz kazdd z nich zastupuje Ctyfi
Evropské referenéni sité (ERN, jejich pfehled naleznete

nize.

« Katefina Uhlikova - META, z.s.,

» Camelia C. Isaic, MBA, CFA - HAE Junior, z.s.,

* Mgr. Simona Zébranska - Klub nemocnych cystickou
fibrézou, z.s.,

* Mgr. Adéla Odrihockd - Ehlers-Danlostiv syndrom
a syndrom hypermobility, z.s.,

* MUDr. Karolina Podolské - Parent Project, z.s.

V roce 2023 probihal v rdmci prvni klicové aktivity popis
soucasného stavu a sbér dat mezi jednotlivymi pracovisti
a zédstupci pacientd prostfednictvim nékolika typa dotaz-
nikd. Dotaznik A, vypliiovany kazdou ERN, shromazdo-
val idaje o poctu pacientd sledovanych v raznych centrech,
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praci s registry, nastaveni péce v CR pro dand onemocnéni
a spoluprici s pacientskymi organizacemi. Dotaznik B se
zaméfil na sbér dat z kazdého pracovisté, zahrnujicich
otizky na persondlni zaji§téni, prostory, ¢as striveny s pa-
cienty, administrativni zdté€Z a vyzkumnou ¢&innost. Tret,
dotaznik C, se tykal informovanosti a dostupnosti socidl-
ni péce pro pacienty se vzdcnymi onemocnénimi. Projekt
nyni pokracuje daldimi klicovymi aktivitami.

Vysledkem projektu bude standardizovany ndvrh systému
komplexni sdilené péce, ktery pfinese vyrazné zlepSeni
v oblasti koordinace a poskytovini zdravotné-socidlni péce
pro osoby se vzdcnymi onemocnénimi v Ceské republice.

Niérodni sité center vysoce specializované péce o pacienty
se vzécnym onemocnénim vznikla 1.1.2022 podle § 113a
odst. 4 zikona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbich
a podminkdch jejich poskytovani. Seznam téchto center
vysel ve Véstniku MZ ¢. 1/2022. Aktudlni pfehled lze na

1ézt na strainkidch www.vzacna-onemocneni.cz.

NARODNI SIT VYSOCE SPECIALIZOVANE PECE 0 PACIENTY SE VZACNYM

ONEMOCNENIM (ERN)

Endo-ERN

vzacna endokrinologicka

ERN EpiCARE

vzacné a komplexni

ERN-RND

vzacna neurologicka

ERN ERKNet

vzacna onemocnéni ledvin

onemocnéni epilepsie onemocnéni

ERN-BOND ERN CRANIO ERN eUROGEN ERN-EYE

vzacna onemocnéni kosti vzacné obli¢ejové anomalie vzacna urogenitalni vzacna oéni onemocnéni
a vzacna onemocnéni usni, onemocnéni
nosni, kréni

ERN GENTURIS ERN ITHACA ERN-LUNG ERN RARE-LIVER

syndromy s rizikem

vzacné vrozené vyvojové

vzacna respiraéni

vzacna hepatologicka

nadorového onemocnéni vady a vzacna postizeni onemocnéni onemocnéni
intelektu
ERN ReCONNET ERN RITA ERN-SKIN ERN ERNICA

vzacna onemocnéni
pojivové tkané a
pohybového aparatu

vzacna autoimunni a
imunodeficientni
onemocnéni

vzacna a nediagnostikovana
kozni onemocnéni

vzacné vrozené vady

ERN EURACAN

vzacna nadorova
onemocnéni dospélych

ERN EuroBloodNet

vzacna hematologicka
onemocnéni

ERN EURO-NMD

vzacna nervosvalova
onemocnéni

ERN GUARD-HEART

vzacna onemocnéni srdce

MetabERN

vzacna dédi¢na metabolicka|
onemocnéni

PaedCan-ERN

vzacna détska hemato-
onkologicka onemocnéni

VASCERN

vzacna multisystémova
vaskularni onemocnéni

ERN TransplantChild

transplantace déti (véetné
HSCT, srdce, ledvin, jater,
strev, plic a dospélych)
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$2 I1I. CLENSTVI V DALSICH ORGANIZACICH

A SPOLUPRACE

CAVO JE AKTIVNIM CLENEM DALSICH ORGANIZACI V CESKE REPUBLICE A EU, KDE PROSAZUJE ZAJMY

PACIENTU SE VZACNYM ONEMOCNENIM:

NARODNI ASOCIACE PACIENTSKYCH
ORGANIZACI (NAPO)

CAVO je jednim ze zaklddajicich ¢lent pacientské aso-
ciace Ndrodni asociace pacientskych organizaci (NAPO),
kterd plné zahdjila ¢innost v roce 2022. Do konce roku
2023 se jejimi ¢leny stalo jiz 42 ¢lenskych organizaci. Ci-
lem NAPO je prosazovat kolektivni zajmy vSech pacientd
napii¢ diagnézami. CAVO je od pocatku aktivnim &lenem
a ¢lenem se stala i fada nasich ¢lenskych organizaci.

ALIANCE PRO INDIVIDUALIZOVANOU
PODPORU (AIP)

Jsme ¢leny Aliance pro individualizovanou podporu
(AIP), ktera usiluje o spravedlivy socidlni a vzdéldvaci
systém a zajistén{ takové zdravotni pédi, které budou re-
spektovat jedinecné potieby kazdého jednotlivee. I v této
alianci je ¢lenem nékolik nasich ¢lend. Spole¢né se sna-
Zime vnést pohled a potfeby pacientd se vzdcnym one-
mocnénim do prosazovini systémovych zmén v danych
oblastech.

EURORDIS - RARE DISEASES EUROPE

CAVO je od svého vzniku ¢lenem pacientské organiza-
ce EURORDIS - Rare Diseases Europe, kterd zastfesuje
¢innost pacientskych organizaci zameéfenych na vzicni
onemocnéni v Evropé. Na jedndnich Rady evropskych
alianci (CNA) zastupuje Ceskou republiku v oblasti vzac-
nych onemocnéni.

Clenem predstavenstva EURORDIS je pfedsedkyné
CAVO, Anna Arellanesovi.

UNDIAGNOSED - UDNI

Undiagnosed Diseases Network International - Patient
Engagement Group (UDNI PEG) neboli Mezindrodni
sit pro nediagnostikovand onemocnéni - Pacientskd sku-
pina, vznikla v ndvaznosti na ¢innost amerického progra-
mu Undiagnosed Disease Program. Sou¢asti UDNI PEG
je nyni 17 pacientskych organizaci a vice nez 150 vyzkum-
nikd z celého svéta. Od roku 2023 je ¢lenem pacientské

skupiny i CAVO.

MEMORANDA 0 SPOLUPRACI

CAVO v roce 2023 uzavielo 3 Memoranda o spolupraci.
Velmi si vazime spoluprice s témito partnery:
* Nada¢ni Fond Krtek

* GHC Genetics
* Dtm pro Julii

DALE JSME SPOLUPRACOVALI

NRZP - Nérodni rada zdravotné postizenych

APO - Akademie pacientskych organizaci

ATIFP - Asociace pro inovativni farmaceuticky primysl
Institut Pallium

NRYV - Nadace rodiny VIckovych

MZCR - Ministerstvo zdravotnictvi CR

MPSV - Ministerstvo prace a socilnich véci CR
MSMT - Ministerstvo gkolstvi, mlddeze a télovychovy CR
UZIS - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
SUKL - Stétni dstav pro kontrolu 1é¢iv

Frambu centrum

CAVO  VYROCNi ZPRAVA 2023


https://vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/#ERNy

$5 IV.UCAST NA MEZINARODNICH PROJEKTECH
EVROPSKE REFERENGNI SITE PRO VZACNA ONEMOCNENi (ERN)

ERN jsou virtudlni sité zfizené Evropskou komisi, které
propojuji poskytovatele zdravotni péce (jednotlivymi kli-
nikami) v celé Evropé. Jejich cilem je usnadnit poskyto-
vani kvalitni a vysoce specializované péce pro komplex-
ni nebo vzdcnd onemocnéni. Maji celkem 24 siti. Ceska
republika méla v roce 2022 po druhé vyzvé, jejiz vysled-
ky byly ukonceny na konci roku 2021 zastoupeni ve 22

z nich. Celkem je do nich zapojeno 53 pracovist z osmi
zdravotnickych zafizeni, vétsinou se jednd o fakultni ne-
mocnice. Kazdé toto pracovi§té dostalo od roku 2022 dle
nové schvilené novely zdkona ¢. 372/ 2011 Sb. o zdravot-
nich sluzbdch, statut centra vysoce specializované péce pro
vzicnd onemocnéni (CVSP). Aktudlni pfehled lze nalézt
na strainkich www.vzacna-onemocneni.cz.

$3 V. PRUZKUM NA TEMA VZACNA ONEMOCNENI

Na pifelomu roku 2022 a 2023 jsme ve spoluprici s agen-
turou IPSOS a ve spolupraci s TAKEDA realizovali pra-
zkum mezi lékafi primarni péée (PLDD a PLD). Cilem
bylo zjistit povédomi o vzdcnych onemocnénich v pri-
miérni pédi,, odhadnout vyskyt VO (vzdcné onemocné-
ni) v praxi, diagnostiku a dal§i postup lékaid u pacientd
s podezienim na VO. V neposledni fadé bylo cilem ovéfit
povédomi a Grovei spolupréce se specializovanymi centry
na vzdcnd onemocnéni. Vysledky jsme prezenovali v uno-
ru 2023 pii piilezitosti Dne vzdcnych onemocnéni.

Dochiézi k upeviiovani tématu vzicnych onemocnéni u 1é-
kata primdrni péce. Lékafi si vice uvédomuji definici VO,
jejich $irokou skdlu diagnéz. V priméru kazdy lékaf jme-
noval 7 raznych VO a spontinné uvedli 1ékafi v porovni-
ni v rokem 2021 o 50 riznych dalsich VO vice. Vétsina
lékait zaznamenala probihajici informaéni aktivity v po-
slednim roce v souvislosti s VO. Nejéastéji se jednalo o od-

borné ¢linky o VO, dile pak aktivity v rimci konferenci
a k mezinirodnimu dnu VO.

Mirné vzrostl oproti pfechozimu obdobi obvykly pocet
pacientt s podezfenim na VO u lékata. Celkem 3/5 1ékaia
(62%) uvedly, ze za posledni 2 roky mély ve své klientele
pacienta s podezfenim na VO. Z nich se u 2/5 pacientd
povrdila diagnéza VO. U 17% pacientt (z celkem) s po-
dezfenim na VO za posledni 2 roky ale dosud nebyla sta-
novena diagnéza. Z celkového poctu % dotizanych 1ékaia
(69% GP, 70% PED) maji ve své klientele pacienta s VO.

Lékafi jsou presvédceni, Ze 96% jejich pacientl se stano-
vanou diagnézou maji zajisténou kvalitni péci u specialis-
td a v odbornych centrech. Pfesto znalost tzv. ERN (ev-
ropskych referen¢nich sitf) byla pomérné nizkd a proto by
lékafi kontaktni informace a jasny pfehled o poskytované
centrové péci VO uvitali.

Pacienti s diagnostikovanym VO CELKEM v klientele lIékare (Q11)
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$2 V1. MEDIA

V roce 2023 jsme poskytli fadu rozhovord, Gcastnili se
debat, reportdzi, podafilo se ndm zajistit vystoupeni, re-
portize a zminky pfedevsim v Ceské televizi, Ceském roz-
hlase a mnoha dalsich médiich. Velmi silné bylo pisobeni
na socidlnich sitich. Vygla velkd fada ¢lankua, komentdid,
citaci a zminek. Aktivné jsme se vyjadfovali k problema-
tice vzdcnych onemocnéni, legislativnim ndvrhim a zve-
fejiiovali piibéhy ze Zivota ¢lenti/pacientd s vzdcnym one-

mocnénim.

Velky dik pii zviditelnovani problematiky VO, ale i aspé&s-
né péce a lécby hraji pacientské organizace, nasi ¢lenové,
experti, média i farmaceutické spolecnosti. Jsme vdééni
za kultivovanou publicitu, kterd problematiku vzdcnych
onemocnéni posouvi vpied k lepsi systémové péci a 1é¢bé.
Za to vSem patii vSem velké podékovini a letosni slogan

JSME V TOM SPOLECNE”je toho dokladem.
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KONOMICKE UDAJ 42 ROZLOZEN VYNOSD BAVO V ROCE 2023

(v tisicich, %)

Hlavnim zdrojem vynost v roce 2023 byly provozni dota-
ce ve vysi 3.021.000 K¢, které tvofily 68% veskerych pfi-
jmi. Byly tvofeny dotacemi z MZ a EEA Fondu 2014-
2021 (NF).

$2 ZPRAVA 0 HOSPODARENI CAVO ZA ROK 2023

Ptijmy ostatni (nadace, farmaceutickych spole¢nosti,, sou-
kromé dary) tvofily 1.338.937 (31%), pficemz podil pfi-
jmi z farmaceutickych spole¢nosti byl v roce 23% z cel-

Viioz 2l a ztrdty ) i Nazev, sidlo a pravni forma GZetni Jednotky kovych vynosti. Ostatni piijmy pak byly 31.341 K¢ (1%).
VYKAZ ZISKU A ZTRATY .
podle Priohy &. 2 v plném rozsahu Ceska asE:c!ace pro vzacna . L . » ; g
onemocnéni z.s. Graf ukazuje rozloZeni hlavnich pf{jmovych kategorii v %.
ke dni 31.12.2023 Bélohorska 269/19
vyhlasky €. 504/2002 Sb. Praha B NF
(v celych tisicich K¢)
169 00 B Mz
UZetni jednotka dorudi: Tole) ABAKUS
Icetni je {4 . L, . .
o B Farmaceutické spole¢nosti
22748270 Dary (spole¢nost, soukromi darci)
Ostatni
Cinnosti
Oznateni TEXT Cislo Hiavni Hospodarska Celkem
fadku 5 6 7
Al Spotfebované nakupy a nakupované sluiby Souéet Al1.az AL6. 2 1707 1707
Al 1. F.Spolfebn materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 105 105
Al 4. Naklady na cestovne 6 192 192
A. 1. 5. Naklady na reprezentaci 7 27 27
A 1.6, Ostalni sluzby 8 1383 1383
A L, Osobni naklady Soutet A.IL10. aZ A.lIL14, 13 2739 2739
A Il 10. |Mzdové naklady 14 2187 2187
AL A1, Zakonné socialni pojisténi 15 552 552
AV, Ostatni naklady Soudet AV.16. a2 AV.22. 21 20 20_'
A. V. 20. Dary 26 8 8
A V.22, Jine ostatni naklady 28 12 12
A VI, PoSKyWNULE priSpevy Hoanota AVII.28. 35 7 7
A. VII. 28. Poskytnuté ¢lenské prispévky a prispévky zittované mezi organizacnimi slozkami 36 7 7
1y celkem SOUCEL AL aZ AVIIL 39 1473 1473
B. II. Prijaté prispévky Soucet B.1I.2. aZ B.Il.4. 43 4392 4392
18.11.3. Priaté prispévky (dary) 45 4392 4392
Vynosy celkem SoucetB.l. aZB.V. 61 4392 4392
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim T.61-(1.30-1.37) 62 -81 -81
D. Vysledek hospodareni po zdanéni r.62-r.37 63 -81 -81

Kompletni aéetni zavérka je k dispozici na webu CAVO.
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PODPORILI NAS V ROCE 2023

W/ Alnylam’

Alnylam Czech, s.r.o.

AstraZeneca

AstraZeneca Czech Republic s.r.o.

&

UCB s.ro.

Pears Health Cyber, s.r.o.

%52':5 Ministerstvo Financi
‘;:;'%i} Ceské republiky

Ministerstvo financi CR

~ '1 MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
8: CESKE REPUBLIKY

Ministerstvo zdravotnictvi CR

aebha
KileS

NADACNi FOND

Nadaéni fond ABAKUS

@ Pﬁzer

Pfizer PFE, spol. s.r.o.

-

Y 4
SANOFI

sanofi-aventis, s.r.o.

Takeda Pharmaceuticals Czech, s.r.o.

*Chiesi

Dékujeme vSem, ktefi nasi ¢innost v roce 2023 podpofili.
Daile dékujeme viem jednotliveim, ktefi nds podpofili pfimo nebo dary pfes darujme.cz.
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Chiesi CZ s.r.o.

LIDE V CAVO

RADA CAVO

Be. Anna Arellanesovid, pfedsedkyné
Ing. René Biectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikovd, mistopfedsedkyné

REVIZORKA

Megr. Alice Onderkova

KOORDINATORKA

Martina Michalova

ADMINISTRATIVNI PODPORA
A SPRAVCE SOCIALNICH SITI

Magdalena Grecovd

Ceska
asociace

pro vzacnad
onemocnéni

ODBORNI GARANTI

Prof. MUDx. Pavla Dolezalovi, CSc.
MUDr. Renata Gaillyova, PhD.
Doc. MUDr. Jana Haberlovd, Ph.D.
MUDr. Markéta Havlovicova

Mgr. Pavla Hodkovd

prof. MUDr. Tomés Honzik, Ph.D.
MUDr. Katefina Kopeckovd

prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDr. Anna Sedivi

MUDr. Marek Turnovec

SPOLUPRACOVNICI

Vojtéch Kucera

Ing. Jan Mihule

MUDr. Monika Némcova
Petra Suchi

Anna Zékové—Zieglerovzi

Ceskd asociace pro vzicnd onemocnéni, z.s. (CAVO)

Bélohorska 19, 169 00 Praha 6

cavo@vzacna-onemocneni.cz

WWWw.vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacni.cz

Tel.: 774 151 290
& Gcétu: 2700441666/2010, Fio banka

CAVO  VYROGNi ZPRAVA 2023 @



ceska
Qsoclace
pro vzacna
onemMmocneéni

WWW.VZACNA-ONEMOCNENI.CZ
WWW.VZACNI.CZ



