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LOVO UVODE

Vizeni pfitelé, kolegové a podporovatelé,

Pro vice vzacnych chvil. Tak znél slogan Dne vzicnych
onemocnéni na pfestupny rok, rok 2024. Za nim se skryvi
nase snaha pomoci rodindm, kterym do Zivota vstoupilo
vzicné onemocnéni, naudit se Zit 1épe a kvalitnéji, za dané
situace. Snaha ukdzat nasi komunitg, Ze Zit naplno i v ne-
lehké situaci opravdu jde. Vsak také nizev divadelniho
predstaveni, které jsme v tento slavny den v Manesu hrali

byl “Na kazdy chvilce zdlezi”.

A jak Ze tedy tento rok probihal? Nebyl pro nds tentokrit
vibec jednoduchy z hlediska financovéni, nicméné i tak
jsme dokézali udrzet viechny nae sluzby a projekty a jesté
jsme nékteré pridali.

Na jafe byla nové zvolena Rada CAVO a byla rozsite-
na o dvé nové kolegyné z fad nasich ¢lend, pani Lenku
Hajgajda, feditelku Asgent, a pani Adélu Odrihockou,
mistopfedsedkyni Spolku pro Ehlers - Danlos syndrom
a syndrom hypermobility. Obé kolegyné byly netrpélivé
ocekdviny, protoze jejich znalosti a zkuSenosti CAVO
velmi potiebuje! Je nds tedy na to jiz 5 a miZeme mezi
sebe rozdélit velmi rychle nardstajici agendu. Na konci
roku 2024 jsme méli 49 ¢lenskych pacientskych organizaci
a 187 individudlnich ¢lend.

Cely rok pokracoval v napliovini nasich dlouhodobych
projekt, jako je helplinka, kterd jiz dosdhla témér 200
zodpovézenych dotazii od pacientd i 1ékaft a vénovali
jsme se, jako kazdy rok, vzdéldvani medikd. N4§ portdl
vzacni.cz zvefejnil vice jak 24 pfibéhu a clankad.

Skong¢il ndm projekt Norskych fondd, diky kterému jsme
dokondili studii proveditelnosti pro Edukacni centrum
pro vzdcnd onemocnéni. V ndvaznosti na to probéhl dalsi
Edukaéni pobyt pro rodiny s détmi se vzdcnym onemoc-
nénim a my si opét ovéfili, Ze takové pobyty maji obrovsky
smysl a budeme v nich nadéle pokracovat.

Nase agenda i v roce 2024 pokracovala v Gcasti na spriv-
nich fizenich v rdmci takzvané “tieti cesty” pro schvalovani
thrad 1ékd na vzicnd onemocnéni z vefejného zdravotniho
pojisténi. V tomto roce jsme sledovali celkem 20 spravnich
Fizeni a 9 z nich jsme se pfimo zucastnili. Piiprava vy-
jadfeni pacientské organizace k posuzovanému piipravku
je velmi zodpovédnd a ndro¢nd ¢innost. Jsme velmi pys-
ni na to, Ze jsme se zdcastnili zatim kazdého fizeni tam,
kde pro danou diagnézu neexistuje pacientskd organizace.
Za tii roky bylo podéno touto cestou 49 zadosti.

Kazdy mésic jsme se potkdvali s nasimi ¢leny na nasi
“uzovce” a pravidelné je informovali o déni v oblasti vzac-
nych onemocnéni a radili se s nimi o feseni celého spektra
témat. Pravé diky castému sdileni a potkdvini otevirime
témata, kterd nejsou u nds zatim systémové fesena, jako je
napiiklad pfistup k pfeshrani¢ni pééi. Ve spoluprici Kan-
celdfi zdravotniho pojisténi vznikla pfirucka “Informace
pro pacienty se vzicnym onemocnéni cestujici za péci
e .

do zahrani¢i” a my jsme moc radi, Ze toto téma je otevieno
i na pidé ministerstva zdravotnictvi.

Na podzim také vznikla nova Pracovni skupina uzivateld
plazmatickych proteind, zaméfend na sdileni zkusenosti
pacientdl v Ceské republice, ktefi vyuzivaji 1éky odvozené
z krevni plazmy.

Aktivné jsme vystupovali v Pacientské radé ministra zdra-
votnictvi a podileli se na pfipravich zaseddni Meziresort-
ni komise pro vzdcnd onemocnéni tamtéz. Zapojili jsme
se za pacienty do projektu SYPOVO, ktery ministerstvo
v tomto roce odstartovalo. Na konci roku se také na mi-
nisterstvu zdravotnictvi zacala price na nové Nérodni
strategii pro vzdcnd onemocnéni na léta 2026- 2035 a my
jsme za pacienty u toho.

Intenzivné jsme také pracovali ve vyboru Nérodni asoci-
ace pacientskych organizaci - NAPO a spole¢né piipra-
vili prvni velkou pacientskou konferenci Férum pacienta
2024. Jsme py$ni, Ze jsme si z ni odnesli cenu Zlatého
Argana za 3. misto v kategorii Prilomovy krok za nage
edukacni pobyty. Spole¢né s Institutem Pallium jsme se
podileli na plnéni Koncepce podpiirné péce o déti se zd-
vaznym onemocnénim v oblasti koordinace péce a pali-

ativy.

Dékujeme nasim lékattim, zdstupciim podpurnych pro-
fesi a dalsim kolegiim, Ze jsou v tom s ndmi a podporuji
nds. Moc si toho vazime! Dékujeme viem podporovate-
lam a sponzorim, ktefi ndm nasi préici umoziiuji realizo-
vat podle nagich predstav. Dékujeme kolegiim v CAVO
za skvélou spoluprici, za podporu a vzdjemnou davéru.
Bez jejich osobniho nasazeni bychom nebyli tam, kde nyni
jsme. Nejvétsi dik vsak patii nadim ¢lenskym pacientskym
organizacim a individudlnim ¢lentim za to vSe, co pro nasi
vzacnou komunitu délaji!

Pteji prijemné ¢teni.

Za tym CAVO,

Anna Arellanesovi, pfedsedkyné
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@5 POSLANi GESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI (CAV0)

Nasim poslinim je sdruzovat organizace pacientii se vzicnym onemocnénim i jed-
notlivé pacienty, zastupovat je a prosazovat jejich zdjmy a posilovat povédomi
o specifické problematice vzicnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi,
predstaviteli neziskovych, stitnich i mezindrodnich instituci i vefejnosti.

&G CINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENi POSLAN

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

* podporovat svou ¢innosti organizace pacientl se vzdcnym onemocnénim, prosazovat zdjmy pacienti se vzac-
nym onemocnénim

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

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

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

95 STRATEGIE CAVO: ZADNY PACIENT NESMi ZUSTAT STRANOU

V roce 2019 jsme pro CAVO stanovili hlavni dlouhodobé cile rozvoje. Vychazeli jsme z vlastni zkusenosti, nasi
znalosti potieb pacientd v Ceské republice a také z podnétil, které jsme ziskali pfi vzniku evropské strategie
RARE 2030 na niz jsme se aktivné podileli v rimci EURORDIS. Jednim z hlavnich bodu nasi strategie je zajistit,
aby Zddny vzicny pacient nezistal zapomenut. Cheeme nastavit takovy systém, aby se kazdy pacient se vzdcnym
onemocnénim dostal ke spravné diagnéze, péci a dostupné 1é¢bé. To v soucasné dobé bohuzel neni viibec samo-
zfejmé. Pro nasi ¢innost jsme si vyty¢ili ¢tyfi hlavni strategické pilife, na kterych nase ¢innost stoji a které chceme
rozvijet. Toto ndm umoziiuje v ro¢nich perioddch postupné realizovat jednotlivé projekty a cile.

&< CLENSTVI v GAvo

CAVO sdruzuje organizace pacientd se vzdcnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace.
Ke 31.12. 2024 méla 49 ¢lenskych organizaci a dalsich 187 individudlnich ¢lend, ktefi celkem zastupovali vice
nez 180 vzécnych diagnoéz.

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

Clenem CAVO se miize stit organizace, kterd sdruzuje a zastupuje zdjmy pacientll se vzdcnym onemocnénim
nebo jejich rodiny. Clenem se mize stit i jednotlivec se vzdcnym onemocnénim, pokud pro jeho onemocnéni ne-
existuje pacientskd organizace. O pfijeti rozhoduje Rada CAVO hlasovinim. Clenstvi je bezplatné a dobrovolné.

Prihlasku lze stdhnout na webu na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nas/Clenstvi.

Rada CAVO mize dle Stanov také udélit dle svého uvizeni lenstvi Eestné.

@ CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2024



@5 ZAKLADNI PILIRE STRATEGIE CAVO

PILIR 1 PILIR 3

VYZKUM
A INOVACE

TVORBA
ZDRAVOTNI POLITIKY

SERVIS

PRO PACIENTY VZDELAVANI

Pili¥ 1 — Participace na tvorbé zdravotni politiky

Snahou CAVO je podilet se na tvorbé zdravotni politiky, na vzniku i napliiovan{ strategickych dokument, které
maji vliv na oblast vzicnych onemocnéni a rozvoj zdravotni péce pro pacienty. Aktivné se ucastnime v Pacientské
radé i pracovnich skupindch ministerstva zdravotnictvi, ministerstva prace 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 narodni sité specializovanych pracovist, kde bude poskytovina a koordinovand
ucelend péce viem témto pacientim véetné téch, jejichz diagnéza je velmi vzdcnd nebo ani neni pojmenovéna.

Pili¥ 2 - Servis pro pacienty

CAVO poskytuje sluzby uréené pacientiim. Provozuje a usiluje o dalsi rozvoj help linky, rozvoj projektu véasna
diagnostika vzdcnych onemocnéni, zajistuje koordinacni 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 zacinajici spolky zaméfené na jednot-
livé vzacné diagnézy.

Pilir 3 - Vzdélivini

Aktivity CAVO v této oblasti jsou zaméfené na vzdélavani odborné vefejnosti (mediki, odborného persondlu i 1é-
kaf) a vzdélavéani pacientil. DileZitou roli ma a bude mit nadile zvySovani povédomi o vzacnych onemocnénich,
ale téZ o piinosech inovativni 1écby a vlivu péce a 16¢by na kvalitu Zivota pacienti. CAVO se podili nebo realizuje
semindre, pfedndsky, vytvafi odborné materidly, realizuje osvétové aktivity a cilené kampané pro vefejnost. Nasim
dlouhodobym cilem je pak ustanovit specidlni eduka¢ni centrum zaméfené na VO.

Pilit 4 - Vyzkum a inovace

Vzhledem k charakteru vétsiny vzdcnych onemocnéni je zlepSovéni situace pacientd vzdy spojeno s inovacemi,
vyzkumem a novymi poznatky. Usilujeme o to, abychom dosdhli vétsiho vlivu na vyzkum, realizaci klinickych
studif a aktivity, které umozni zapojeni nasich pacientti. Snazime se také realizovat specificky zaméfené prazkumy
a systematicky mapovat potieby pacientd se vzdcnymi onemocnénimi.

CAVO  VYROCNi ZPRAVA 2024 @



SEZNAM CLENU

k31.12.2024

PACIENTSKE ORGANIZACE

* ADNP asociace z.s.

* AIPO zs.

+ Albina, z.s.

* ALSA, z.s.

* ANGELMAN CZ, spolek

* Asociace genové terapie, z.s.

* Asociace muskuldrnich dystrofiki
vCR, zs.

* Asociace rodict a pritel
zdravotné postizenych déti v CR,
z.s., klub Be Treacher-Collins

* ATOS, z.s.

* AVminority, z.s.

» Ceska aliance pro
kardiovaskuldrni onemocnéni, z.s.

+ DEBRA CR, z.i.

* Diagnéza MDS

+ DIAGNOZA NARKOLEPSIE
Z.s.

* Dystonie-rodina spolu, z.s.

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

* Frieda, z.s.

* Fuck Cancer, z.s.

* HAE Junior zs.

* Kabuki syndrom CZ, z.s.

* Klub nemocnych cystickou
fibrézou, z.s.

* Klub pacientd mnohocetny
myelom, z.s.

* Kolpingova rodina Smec¢no

* Kongenévus CZ-SK, z.s.

« LYMFOM HELP, z.s.

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

« METODE] zs.

* MYGRA-CZ,zs.

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

* NEFROHEMA, o.p.s.

* Obcanské sdruzeni
Imunodeficitnich pacientt HAE
/AAE

* Spolek rodicu déti a dospélych
postizenych Gaucherovou
chorobou

MEMORANDUM 0 SPOLUPRACI

* NF Krtek

* Dum pro Julii

Palecek-spole¢nost lidi malého
vzrastu

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

Rett Community, z.s.

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

SdruZeni pacienti s plicni
hypertenzi z.s.

SMAdi, z.s.

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

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

Spolek pro podporu lidi s Rubin-
stein-Taybi syndromem, z. s
Tarlovova cysta, z.s.
Willik-spolek pro Williamsav
syndrom, z.s.

Zivot bez stieva, z.s.

GHC GENETICS s.r.o

CLENOVE BEZ ORGANIZAGE ZASTUPUJICI NASLEDUJICI DIAGNOZY

* 3C syndrom (Ritschertv-
Schinzeliv syndrom)

* 15q11-q13 mikroduplikaéni
syndrom

*+ Agamaglobulinémie

* Aicardi-Goutiérestiv syndrom

* Akromegalie

» Akutni intermitentni porfyrie

+ AL amyloidéza

@ CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2024

* Alagilliv syndrom

* Alportiv syndrom

* Alstromiv syndrom

* Aplastickd anémie

* Arnoldova-Chiariho malformace

* ARSACS - Autozomiélné
recesivni spasticka ataxie, typ
Charlevoix-Saguenay

* Ataxia telangiectasia (Syndrom

Louis-Barové)

Atrézie jicnu

ATTRV122] amyloidéza
Autoimunitni hemolytickd anémie
(ATHA)

Autoimunitni polyendokrinni
syndrom, typ 3

Autoimunitni polyglanduldrni
syndrom, typ 1



Barthav syndrom

Bartteriv syndrom-typ 1
Castlemanova choroba
Centriln{ diabetes insipidus
Centronukledrni myopatie
Creveldtiv syndrom

Crouzoniv syndrom
Cushingova choroba

Cushingtv syndrom zptsobeny
ektopickou sekreci ACTH
DDX3X

Deédi¢nd AT'TR amyloidéza
Deficit dekarboxyldzy
aromatickych L-aminokyselin
(Deficit AADC)

Deficit lyzozomalni kyselé lipazy
Desmin storage myopatie
Difuzni lymfatickd malformace
Dysautonomie, IST, Posturalni
ortostatickd tachykardie (POTS)
DYT1

Ehlersav-Danlostav syndrom,
hypermobilni typ (EDS III)
(Syndrom benigni kloubni
hypermobility)

Ektopie ¢ocek a zornic
oboustranné, ADAMTSL4
F208 IF070,Z31.5

Familidrni fokdlni epilepsie

s variabilnimi lozisky

Familidrni hyperprolaktinémie
Familidrni sttedozemska horecka
Fibrézni kostni dyspldzie
Fraserav syndrom

Glutarovd acidurie typu 1 (Deficit
glutaryl-CoA dehydrogenizy)
Hyperimunoglobulinemie D

s periodickou horeckou / Deficit
mevalondtkindzy
Hypofostatemicka rachitida
Hypokalcemickd vitamin D
rezistentni kiivice/rachitida
Christiansoniv-Fourieho syndrom
Chromozomovi aberace
Chronick4 zanétliva
demyeliniza¢ni neuropatie (CIDP)
Chronicky ndvratny viceloziskovy
kostni z4nét

Idiopatickd ortostatickd
hypotenze/ Dysautonomie
Imunoglobin A nefropatie
Invertovand duplikace s deleci

v oblasti kriatkého raménka
chromozomu 8

Inverzni Klippeltv-Trenaunayiiv
syndrom

Joubertiv syndrom

Klasicka forma mycosis fungoides,
Primérni kozni T-bunéény
lymfom

Kongenitilni svalové dystrofie

Lamberttiv-Eatontiv myastenicky
syndrom
Laryngotracheoezofagedlni
rozstép, typ 4 (LTEC4)

LBSL (Syndrom zahrnujici
leukoencefalopatii s involuci
mozkového kmene a michy

a vysokou hladinu laktatu)
Leberova hereditdrni optickd
neuropatie

Liang-Wang syndrom
Loeystiv-Dietziv syndrom
Loweho okulocerebrorenalni
syndrom
Lymfangioleiomyomat6za
Marfaniv syndrom
Marshalliv-Smithiv syndrom
Mayeriv-Rokitanského-Kiisterav-
Hausertiv syndrom
McCunetv-Albrightiv syndrom
MERRF

Metatyzirni chondrodysplizie
Jansen

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

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

Neuréena epileptickd encefalopatie
s Casnym nédstupem (neurend
EOEE)

Neurofibromatéza
Neurofibromatéza typ 1
zpusobend mutacemi nebo
intragenovymi delecemi NF1 genu
(Von Recklinhausenova nemoc)
Neurofibromatéza, typ 2
Parcidlni delece dlouhého raménka
chromozomu 4

Peutz-Jeghersiv syndrom
Pokro¢ild systémova mastocytéza
(AdvSM)

PPP2R5D

Primdrni bilidrni cirhéza
Primdrni cilidrni dyskineze
Primdrni hypoparatyre6za
Primdrni sklerotizujici
cholangitida

Primdrni vaskulitida centrdlniho
nervového systému

Progresivni hemifacidlni atrofie
(Parry-Rombergiv syndrom)
Pudendalni neuralgie

Refsumova nemoc

Relabujici polychondritida

Sarkoidéza

* Sarkoidéza II. stupné

* Sjorgrentv syndrom

* Spektrum onemocnéni
neuromyelitis optica (NMOSD)

* Spektrum souvisejici s GNAO1
zahrnujici vyvojové opozdéni,
zéchvaty a poruchu pohybu

* Spinocerebeldrni ataxie, typ 21

* Stardgardtova nemoc

* Sticklertv sydrom

* Stiff person syndrom a jeho
varianty

* Suspektni mitochodridlni
myopatie

* Syndrom dlouhého QT intervalu

* Syndrom Dravetové

* Syndrom fragilniho X

* Syndrom KAT6A

* Syndrom LEOPARD (syndrom
Noonanové)

* Syndrom mnohocetné endokrinni
neoplazie, typ 1

* Syndrom NEDEGE, vrozend
porucha neurobehaviorlniho,
psychomotorického a mentdlniho
vyvoje, a to v genu NBEA:
c.607C>T (p.Arg203Ter)

* 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 mentélni
retardaci a facidlni dysmorfismus,
zpusobeny haploinsuficienci
SETD5

* SYNGAP1-véizana vyvojovd
a epilepticka encefalopatie

* Syringomyelie

* Systémovy lupus

* Tetrazomie 18p

* Tetrazomie X

* Trombotickd trombocytopenickd
purpura

* Vrozeni chromozomovi aberace -
ring chromozom 5

* Vrozeni spondyloepifyzarni
dysplézie

* Vrozeny deficit sachardzy-
izomaltizy

* Wiedemanntiv-Steinertiv
Syndrom

* Wilsonova choroba

* X-vézand agamaglobulinemie
(Brutonova nemoc)
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CINNOST V ROCE 2024

$2 1. AKTIVITY A PROJEKTY CAVO V ROCE 2024

VZDELAVANi STUDENTU 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH NA SKOLACH

Vzdélavini medika ve spoluprici s 2. lékatskou fakultou
UK a FN Motol probihalo v obou semestrech roku 2024.
Realizovali jsme celkem 22 semindid na II. 1ékatské fakulté
UK a 5 semindf na Technické univerzité v Liberci. Cel-
kem jsme na téchto semindfich pfedstavili 8 diagnéz.Viem
z0astnénym dékujeme za aktivni a kreativni spolupraci.

Predstavené diagnézy FN
SMA 1

0
FH 1 0
Tourettiv syndrom 1 0
Svalova dystrofie DMD/BMD 4 0
Kabuki syndrom 5 0
Vzicny autismus 5 0
Williamstiv syndrom 4 4
Stickleriv syndrom 1 1

Celkem diagnéz

HELP LINKA

Help-linka CAVO je organizovina ve spoluprici s odbor-
niky na vzdcnd onemocnéni a provozujeme ji pod zdstitou
Niérodniho koordina¢niho centra pro vzdcnd onemocnéni
(NKCVO) pii Ustavu biologie a lékafské genetiky ve FN
Motol, a s finanéni podporou grantu MZ a jednotlivych

podporovateld.

Sluzba je uréena jak rodi¢tim s détmi se vzdcnym onemoc-
nénim, tak dospélym pacientiim. Zdroveri se na nds obra-
ceji 1ékafi prvniho kontaktu a v neposledni fadé lidé, ktefi
nemohou dojit ke spravné diagnéze. Cilem help-linky je
pomoci najit pacientim odpovidajici péci, ale téz spojovat
rodiny a pacienty, ktefi chtéji navizat kontakt s lidmi se
stejnou diagnozou.

CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2024

Nasim zdmérem je provizet pacienty, ktef{ nds kontakto-
vali prostfednictvim help-linky, i po vyfeseni jejich prvotni
potieby a nabidnout jim ¢lenstvi v asociaci. Nasim zdmé-
rem je také, aby Help-linka v budoucnosti byla soucdsti
Eduka¢niho centra, které bude slouZit pacientim se vzac-
nym onemocnénim.

Abychom v nagich sluzbach byli maximalné efektivni na-
vézali jsme spoluprici s Cestou domt, kde nim ochotné
ukazali, jakym zptlisobem provozuji help-linku oni. Toto

setkdni ndm bylo dobrou inspiraci a probéhlo 2.10.2024.

V roce 2024 fesila koordinitorka na informaéni lince
help@vzacna-onemocneni.cz celkem 196 riznych dotaza.
V roce 2024 dodlo jiz tradi¢né k ndrtstu dotazi po ob-
dobi Dne vzacnych onemocnéni (29. 2.2024), kdy jsme
help-linku a aktivity CAVO propagovali na vefejnosti
i v komunikaci k lékafam prvniho kontaktu. Pfedevsim
rostla komplexnost dotazi, jako jsou dotazy na 1é¢bu, pfi-
stup k 1é¢bé, konzultace z oblasti socidlniho charakteru,
propojovéni s dal§imi pacienty ke sdileni zkusenosti. To
jsou Casto navazujici typy otdzek, které vznikaji po vyte-
$eni zdkladniho problému pacientd — tedy diagnostiky
onemocnéni.

Typ dotazu na help-lince v roce 2024 (v %)

Dotazy 1ékait z terénu
Dotazy k stanoveni diagnézy
Hled4 péci nebo lékaie

Hleda kontakt na jiné pacienty

Ostatni dotazy (socidlni

problémy, psycholog, apod.)

Dotaz nemid diagnézu

0 5 10 15 20 25 30 35



DEN VZACNYCH ONEMOCNENI
28.2.2024

Protoze byl rok 2024 pfestupny, tak i Den vzicnych
onemocnéni, ktery pfipadd na posledni tnorovy den,
byl trochu vyjime¢ny. Pro tento rok jsme vybrali slogan
“Pro vice vzdcnych chvil”: chceme se soustfedit na ty nej-
cennéjdi chvile, které lidé v nasi komunité zazivaji, tedy
na kvalitu jejich Zivota.

Hlavni udalosti v tento den byl spolecensky vecer v pro-
stordch prazské vystavni siné Mines, jehoz souldsti
bylo také prfedstaveni divadelni hry Michaely Virnové
‘Na kazdy chvilce zédlez{’ s Klarou Trojanovou v hlavni
roli. Slavnostniho velera se zucastnilo mnoho zdstupci
pacientl, pacientskych organizaci, sponzori i dalsich
podporovatela. Vecer byl vybornou pfilezitosti, jak nasi
komunitu déile propojit a sdilet to, co je pro nds dulezité.

Béhem unora jsme se také zdlastnili mnoha dalsich
odbornych akei, pofddanych u pfilezitosti Dne vzic-
nych onemocnéni. Spolupofddali jsme Semindf ke Dni
vzdcnych onemocnéni v Brnég, ktery se konal 22. dnora
v kampusu Masarykovy univerzity. Semindf se vénoval
problematice péle o pacienty se vzdcnym onemocné-
nim, ale i vyzkumu, zvySovini povédomi a podnécovini
zmén pro pacienty s VO. Aktivné jsme se také zacastni-
li Sympozia Zdravotnického deniku na téma vzicnych
onemocnéni, ktery se jiz tradi¢né kond pravé v Den vzdc-

nych onemocnéni v Praze. 20. unora probéhl v Bruselu
13. ro¢nik pfedavini cen Black Pearl Awards, kde ¢lenka
Rady CAVO Adéla Odrihocks ziskala ocenéni Young
Patient Advocate.

INFORMACNI KAMPAN KE DNI V0
,PRO VICE VZACNYCH CHVIL*

Pro rok 2024 jsme zvolili slogan “Pro vice vzécnych chvil.”
Jelikoz rok 2024 byl piestupny, Den vzécnych onemocné-
ni se konal ve “vzdcné” datum 29. inora a CAVO pofadalo
mnoho akei a udélosti.

Aby vzécnych chvil bylo co nejvice, pfipomnéli jsme nut-
nost zvySeni dostupnosti a kvality péce, ale také potiebu
podpory a komunity. Vzdcné onemocnéni m4 v rodiné zé-
sadni vliv nejen na samotné pacienty, ale téZ na pecujici,
rodice, sourozence. “Usilujeme o to, aby se zdravotnictvi
i socidlni oblast postupné ménily, a aby se jejich moznos-
ti priblizovaly potfebdm lidi se vzdcnymi onemocnéni-
mi i jejich rodin,” vysvétluje predsedkyné CAVO Anna
Arellanesova.

Komunikaéni kampari vychdzela z materilii pfipravenych
organizaci EURORDIS, ale pro nase podminky jsme ji
uzpusobili. Z poskytnutych materidla jsme kromé hlav-
ni grafiky kampané vyuzili pfevizné infografiky se stati-
stickymi udaji o vzdcnych onemocnénich, které jsme pro
své potieby ve spoluprici s odborniky pielozili do estiny.
V rimci komunikaéni kampané jsme také vyzvali nase
Clenstvo, aby ndm poslali fotografie svych “vzacnych chvil”,
které jsme potom s jejich komentdfem sdileli na nasich
socidlnich sitich. Pravé tyto pfispévky s osobnim sdélenim
sklidily nejvétsi ohlas.

V roce 2024 jsme se také opét zapojili do iniciativy “glo-
balni fetéz svétel,” v rimci které se po celém svété roz-
sviti vefejné budovy a monumenty fialovou, rizovou, ty-
rkysovou a zelenou barvou. V CR tak na Den vzicnych
onemocnéni svitilo vice nez dvacet subjektii ve 12 krajich
- naptiklad Strakova akademie (Utad vlady CR), Tanéici
dam v Praze, Petfinska rozhledna, chebsky Spaliéek, Mo-
rovy sloup v Jihlavé, Bativ mrakodrap ve Zliné nebo Mo-

ravské divadlo v Olomouci.

S P &
vaachych chvtl
) ke 29. UNOR
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Velmi nds potésila podpora na socidlnich sitich a sdileni
problematiky vzdcnych onemocnéni, jak od §iroké vefej-

nosti, tak od nasich ¢lent, odbornika a partnerd. Velké
diky patfi téZ nasim ¢lendm za jejich aktivity a iniciativy
k tomuto dni.

PROJEKT VZACNI.CZ

Skrze pribéhy konkrétnich lidi ukazujeme problematiku
jednotlivych onemocnéni i témata spole¢nd véem vzdcnym
onemocnénim. K dané diagnéze lze na webové strince najit
kazuistiku a popis onemocnéni dle Orphanetu (orpha.net)
nebo jinych odbornych informaénich zdroji. Souédsti jsou
odkazy na pacientské strinky nebo weby vénujici se dané
diagnéze, novinky ze svéta vzdcnych onemocnéni a dalsi
uzitené odkazy. Diiraz klademe na kvalitu poskytovanych
informaci a odkazy na zdroje. V roce 2024 jsme pokraco-
vali v roziifené verzi kategorii ( Ptibéhy, diagnézy, zpravy,
rozhovory, nivraty). Celkem jsme publikovali 24 novych

¢lankad, které jsme propagovali i na nasich socidlnich sitich.

Web je urcen jak pacientim, ktef{ na ném mohou nalézt
informace nebo inspiraci pro feSeni své situace, tak od-
bornikim, ktefi vidi problematiku vzacnych onemocnéni
z pohledu pacienta. T&3{ nds, Ze z pfispévkid na webu ¢asto
Cerpaji také média pro své clanky.

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

me a dopliiujeme.

PRIBEHY - ZPRAVY DIAGNGZY ROZHOVORY |

0 Zivoté se vzacnymi onemocnénimi

0 webu
I
Pacienti nam pomohou Nade cesta za ultra-
posunoutngs vyzkum  vzdcnou diagnézou
dl (rozhovor s doc.
Radislavem Sedlagkem)

[ Picess | rhnosy micesmy

Pokud Zijete s
dysautonomil, je

nejtézsi nedivéra
ostatnich

‘onemocnénim znamend, jak je zviadaila

€0 jim pomahd

Ma téchto strinksch naleznete:

- piibéhy pacientd
Wormae  disgndzich

- oviiené
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PROJEKT PALIATIVNI PECE U PACIENTU
SE VZACNYM ONEMOCNENIM

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

V ramci koordinaéniho tymu, jehoz je CAVO sou&dsti jsme
napliiovali Koncepci péée o déti a dospivajici se zdvaznou
a Zivot ohrozujici diagnézou a jejich rodiny, kterou vydal
Institut Pallium za laskavé podpory Nadace rodiny V1¢ko-
vych (NRV). Pracovali jsme ve skupiné pro zajistén{ péce
v domdcim prostiedi. V rimci této skupiny byl na poéitku
roku 2024 spustén dvoulety pilotni projekt koordindtora
péce. Ti se kromé okresnich nemocnic a hospicich u také
pilotuji pfi dvou centrech vysoce specializované péce pro
vzicnd onemocnéni pii FN Motol (CVSP pro nervosva-
lové onemocnéni-ERN-RND) a VFN (CVSP pro dédic-
né metabolické poruchy- METAB-ERN). CAVO také
podpotilo NRV v piipravich na spusténi Rozcestniku, coz
je portal, kde najdete rizné typy sluzeb, od zdravotnich,
socidlnich, psychoterapeutickych a psychologickych, pfes

vzdélavaci az po volnocasové.

PALLIUM

dtskd paliativni pége

Koncepce

Rozcestnik



PRACOVNi SKUPINA UZIVATELU PLAZMATICKYCH PROTEINU (PUPP)

Na podzim roku 2024 jsme zalozili novou pracovni sku-
pinu zaméfenou na sdileni zkuSenosti pacientd v Ceské
republice, ktef{ uZivaji a potfebuji pro svoji lécbu pripravky
odvozené z krevni plazmy.

Skupina je oteviend viem zdstupcim pacientskych organi-
zaci a individudlnim pacientim (i mimo vzdcnd onemocné-
ni), kterych se problematika tyka, a stile nabird nové cleny.
Odbornym garantem této pracovni skupiny se stala pani
prof. Anna Sediva, primarka Ustavu imunologie 2. 1ékarské
fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole
v Praze. Vedenim pracovni skupiny byla povéfena Camelie
Isaic, pfedsedkyné pacientské organizace HAE Junior.

Pracovni skupina si klade za cil pfedevs§im zmapovat per-
spektivu pacientd napfi¢ réiznymi onemocnénimi, komu-
nikovat jejich potfeby a aktivné se zapojit do prosazovini
lepsiho piistupu k témto 1é¢ivaim. Uvédomujeme si sloZitost
celé problematiky a také chceme sdilet pacientskou zkuse-
nost a o¢ekdvini v této oblasti za nds pacienty.

CAVO prostiednictvim pracovni skupiny se stalo clenem
Critical Medicines Alliance na drovni Evropské Komise,
coz je pro budouci préci a sdileni informaci k dané pro-
blematice dilezité. Rovnéz jsme ve spoluprici s COGVIO
realizovali Analyzu o stavu spotfeby a dostupnosti léka
z krevni plazmy v CR.

$2 1. KOMUNIKACE SE CLENY A VEREJNOSTI

ZPRAVODAJ CAVO

V priabéhu roku 2024 jsme vydali jedno ¢islo Zpravodaje
v néikladu nékolika tisic vytiski, které jsme distribuovali
mezi své Cleny, spolupracovniky, stitni spravu a zdravot-
nické pracovniky.

GAV(

ULENBHNﬂUlﬂBNﬁUNEMUENENISMARKEEEBKUU&GHUU
CO PRINESE ZMENA EVROPSKE FARMACEUTICKE LEGISLATIVY
PREDSTAVUJEME ORGANIZACI ALBINA PODPORUJICI PACIENTY S ALBINISMEM

onemocnni

Ceskd -};‘;
provedernd orphanet EURORDIS

NEWSLETTER

V roce 2024 jsme misto Cavonovin zacali vydavat News-
letter CAVO, ktery ¢leny informuje o aktivitich asocia-
ce, jejich ¢lend a o nejdilezitéjsich informacich v oblasti

vzdcnych onemocnéni. Za rok 2024 jsme vydali 5 News-
lettera CAVO.

Ceskd
asociace
provzdacng |
onemocneni

SAMI VZACNI, SPOLU SILNI

NEWSLETTER CAVO UNOR 2024

Mili pratelé,

posledni tydny a dny byly velmi rusné a jsme za to radi: po dlouhych pripravach
probéhl po celém svété Den vzacnych onemocnéni a s nim stovky odbornych,
osvétovych a spolecenskych akei.

Posilame vam shruti toho, co v ramci néj podarilo u nas v CR, kde jsme jako
motto vybrali “Pro vice vzdcnych chvil”

Dékujeme vSem, ktefi se na Dni vzacnych onemocnéni jakkoliv podileli. Diky
rostoucimu poétu zapojenych pacientskych organizaci, odbornikd i jednotlived je
kazdy rok Den vzacnych onemocnéni viditelnéjsi a pestiejsi.

Pfejeme vam pfijemné cteni

CAVO  VYROGNi ZPRAVA 2024 @



WEB, FACEBOOK A INSTAGRAM CAV0

Na facebookovych strankdch i na instagramovém profilu
jsme zvefejnili pfibéhy naSich pacientd z webu vzacni.cz,
informace o mezindrodnich dnech riznych vzacnych dia-
gnoz, aktuality v oblasti vzdcnych onemocnéni z domova
i zahranidi, zpravy o naf ¢innosti i informace o G¢asti na-
Sich ¢lenti na akcich.

Prostfednictvim socidlnich siti také zodpovidime dota-
zy nasich sledujicich a ziskdvime nové potencidlni ¢leny.
Pomoci aktivity na socidlnich sitich se ndm dafi $ifit po-
védomi o problematice vzdcnych onemocnéni mezi stéle
vétsim poctem lidi - nade facebookové stranky i instagra-
movy profil zaznamendvaji stdly ndrist navstévnosti i sdi-
leni obsahu.

V roce 2024 znaéné vzrostla navstévnost i sledovanost fa-
cebookové stranky i instagramového profilu. Celkem bylo
na obou platformach publikovino 223 aktualizaci, z toho
118 prispévki na Facebooku a 105 piispévki na Insta-
gramu. Nejvyssi ndv§tévnost byla na obou platforméch
v unoru 2024, kdy probihd Den vzicnych onemocnéni.
Webové strinky CAVO zaznamenaly v roce 2024 pres 16
tisic navstév a 27 zvefejnénych aktualit. Nejvyssi ndvstév-
nost i nejvice aktualizaci webu bylo v unoru.

Na webu CAVO jsme také nové zalozili sekci Edukaéni
knihovna, jejimz cilem je informovat a vzdélavat pacienty
se vzdcnymi onemocnénimi. K nalezeni zde jsou zdznamy
edukacnich webindfd i naseho nového podcastu.

Elenstvi Podpatte nis Q

ﬁmﬂ@* Onis Vzic éni Projeity Publikace Kontakt /EN
o

Edukaéni knihovna poméhé informovat a vzdélavat nase
pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

WEBINARE CAVO

Webindie EAVO poskytuji ul
pres

ejnosti. Seminafe probihaji
it 03 Youtube

Uast pacientskych W {

PODCAST CAVO

Podcast CAVO pfinasi rozhovory lidmi, ktefi se ve své
prici vénuji tématu vzdcnych onemocnéni nebo souvise-
jicimi tématy. V roce 2024 jsme vydali dva dily podcastu:
tvodni o historii a aktivitich CAVO s pfedsedkyni An-
nou Arellanesovou a mistopfedsedou René Biectanem,
a dil o propojeni paliativni péce s divadlem s Michaelou
Vinovou.

@ CAVO  VYROCNI ZPRAVA 2024

SERIE WEBINARU — ZIVOT
S CHRONICKYM ONEMOCNENIM
A ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Od zafi do prosince 2024 uskutecnila nase novd ¢lenka
rady CAVO Adéla Odrihockd sérii webinafii o Zivoté
s chronickym onemocnénim a zdravotnim postiZenim,
jejichz zdznam lze zhlédnout z naseho webu.

Vysly celkem ¢tyri webindre:

* Stigmatizace pouzivini pomicek pro mobilitu a jinych
zdravotnickych pomucek,

« Zivot s yneviditelnym“ vzdcnym onemocnénim a zdra-
votnim postizenim,

* Aktuality a uzite¢né informace z riznych oblasti z EU,

* Rovny piistup k zaméstndni.

Webinife mély skvély ohlas a CAVO planuje v jejich or-
ganizaci pokracovat i v ndsledujicim roce.

23/9/2024,17h

>—rn

STIGMATIZACE POUZiVANI
POMUCEK PRO MOBILITU A
JINYCH ZDRAVOTNICH

POMUCEK f
Adéla Odrihockéa /‘

By
N4




PRIRUCKA 0 PRESHRANICNI PECI

Ve spoluprici s Kanceldfi zdravotniho pojisténi jsme
vytvofili pfiru¢ku ,Informace pro pacienty se vzdcnym
onemocnénim cestujici za zdravotni péci do zahrani¢i.“
Ucelem této pfirucky je podat pacientim se vzicnym
onemocnénim a jejich blizkym dvodni informace o moz-
nostech a podminkdch Cerpéni zdravotni péce v zahrani-
&i s ohledem na specifickou roli vzécnych onemocnéni.
Prirucka téZ obsahuje kontakty na zdstupce jednotlivych
pojistoven a je dostupnd ke stazeni na webu CAVO,
KZP a Ministerstva zdravotnictvi CR.

Informace pro pacienty

se vzacnym onemocnénim
cestujici za zdravotni pé&i
do zahranici

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE
A NEDIAGNOSTIKOVANE

/) platforma

ulkra-vzdacni 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 jejichZ nemoc jesté
neni popsina.

Také v Ceské republice 7ije mnoho lidi s ultra-vzicnym
genetickym onemocnénim (UVGO) i téch, jejichz one-
mocnéni neni popsdno ani pojmenovino (anglicky se po-

uzivd zkratka SWAN - Syndromes Without A Name).

Ultra-vzicni byvaji Casto jedini s danym onemocnénim
v Ceské republice. Mnohdy éeli zasadnim problémiim:
najit odbornika, ktery by jim umél poskytnout adekvitni
péci nebo poskytnout o onemocnéni bliZ§i informace.

Tito pacienti a jejich rodiny se dostévaji do svizelnych si-
tuaci pfi hleddni efektivni pomoci a podpory. Pravé jim
chceme pomdhat.

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

Uvédomujeme si, jaky vyznam md vzdjemnd pomoc mezi
pacienty i spolecné feseni problému. Nase Platforma pro
ultra-vzdcné md nahradit pacientskou organizaci, ktera ta-
kovou pomoc oby¢ejné poskytuje, ale v pfipadé ultra-vzic-
nych uz z principu vzniknout nemuze.

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

Na sklonku roku probéhlo ¢tvrté setkdni této platformy,
které predstavilo novinky z ambulance pro détské pacienty
bez diagnézy v ramci projektu Creatic. Ambulance ptsobi
pii FN Brno a pomédhd rodinim s détmi s hleddnim dia-
gnézy a také organizovat péci. Clenové platformy dostali
informace o evropské iniciativé ERDERA a evropském
projektu JARDIN pro zaclenéni nirodnich siti center pro
vzdcnd onemocnéni do zdravotnického systému . Nako-
nec pak probéhla pod vedenim psycholozky, pani Pavly
Hodkové diskuze na téma Jak komunikovat o diagnéze
se svym okolim.

Platforma se pod CAVO stala ¢lenem UDNI - Undia-
gnosed Diseases Network International, kde je souddsti
Patient Engagement Group, coZ je pacientskd skupina,
kterd podporuje tuto iniciativu, jeZ sdruzuje 1ékafe a od-
borniky z celého svéta a vznikla v roce 2015.

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

aktivni zapojeni pacienta.
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$: Ill. KONFERENCE A SEMINARE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH, ZDRAVOTN POLITIKA

KONFERENCE CLENU CAVO

Dne 27. 4. 2024 se v kancelatich CAVO a online pies
platformu Zoom uskutecnila hybridni konference CAVO

spojend se setkanim &lend. Clenové byli obezndmeni s Gin-
nosti a hospodafenim za uplynuly rok a s planem ¢innosti
na rok probihajici. Protoze rok 2024 byl poslednim rokem
Cinnosti doposud zvolené rady, byli pfedstaveni kandidati

do Rady CAVO na dalsi obdob.

Béhem odpoledni ¢asti konference byly prezentoviny no-
vinky v rdmci projektu Edukacni centrum pro vzicnd one-
mocnéni a byla pfedstavena Pfirucka k pfeshrani¢ni péci,
kterou spole¢né s Kanceldfi zdravotnich pojistoven pfi-
pravila Ceska asociace pro vzacna onemocnéni. Po zbytek
odpoledniho programu probihala debata a sdileci setkdni
pod vedenim zdstupcl pacientl zapojenych do projektu

SYPOVO.

UCAST NA CINNOSTI V EURORDIS
- RARE DISEASES EUROPE

Pacientskd organizace Eurordis - Rare
Diseases Europe je stfesni organizace pro
vice nez tisice pacientskych organizaci za-
méfenych na vzdcnd onemocnéni v Evropé

W
DA
EURORDIS

meeseases v @ CAVO je jejim ¢lenem od svého zaloZeni.
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V predstavenstvu Eurordisu ptsobi pani Anna Arellane-
sové, predsedkyné CAVO, ktera se aktivné podili na jeho
iniciativich. V Eurordisu se pravidelné d¢astnime porada-
nych zaseddni Rady ndrodnich alianci (CNA), pracujeme
v mnoha pracovnich skupindch na tématech, jako jsou or-
ganizace Dne vzdcnych onemocnéni, 1ékovd politika, ev-
ropskd legislativa pro vzdcnd onemocnéni a dalsi. Zacast-
nili jsme se také mnoha on-line vzdélivacich semindfd.

Novou generilni feditelkou Eurordisu se od bfezna 2024
stala Virginie Bros-Facerovd. Vystfidala tak Yanna Le
Cama, ktery stdl v jeho Cele vice nez 25 let a sviij zdmér
odstoupit ozndmil v zafi 2023.

V kvétnu jsme se v Bruselu zicastnili Evropské konferen-
ce pro vzicnd onemocnéni - ECRD 2024, kterou obrok
pofddd Eurordis. Na ni kromé jinych prezentoval nd§ nd-
méstek ministerstva zdravotnictvi, pan Jakub Dvofacek.

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



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

Predsedkyné CAVO, pani Anna Arellanesovd, niméstek

ministra zdravotnictvi, Jakub Dvordcek

NARODNI STRATEGIE PRO VZACNA
ONEMOCNENI (NSV0)

V roce 2020 skonc¢ilo obdobi realizace prvni Narodni stra-
tegie pro vzdcnd onemocnéni (platné od roku 2010) i Na-
rodniho akéniho planu pro vzdcnd onemocnéni na roky
2018-2020.

V' Cervenci 2023 byl na Ministerstvu zdravotnictvi spus-
tén tilety projekt Navrh systému komplexni sdilené

zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzdcnymi onemoc-
nénimi - SYPOVO. Cilem projektu je vytvofeni navrhu
standardu komplexni sdilené péée o pacienty se vzdcnymi
onemocnénimi a jeho pilotni ovéfeni v praxi.

V druhé polovingé roku 2024 bylo rozhodnuto, Ze se
v ramci projektu SYPOVO pfipravi novd Nérodni strate-
gie. Na ministerstvu tedy vznikla pracovni skupina, kterd
zalne pracovat od roku 2025. My jsme jako pacienti jeji
soucasti.

V rdmci ndrodni strategie se snazime prosadit nas dlouho-
doby cil, aby Zadny pacient, byt by bylo jeho onemocnéni
sebe vzdcnéjsi, nezlistal opomenut. Povazujeme za zdsad-
ni, aby se kazdy pacient se vzicnym onemocnénimi dostal
vas ke spravné diagnéze, odpovidajici péci podle standar-
dt a soucasnych poznatki 1ékaiské védy, dostupné 1écbé
a socidlni podpofe.

Novi strategie by méla byt zaméfena zejména na:

* v&asnou diagnostiku a dostupnost adekvétni 1éeby vzac-
nych onemocnéni

* koordinaci a centralizaci efektivni péce v ndvaznos-
ti na zavedeni systému pfesnéjsi identifikace vzdcnych
onemocnéni v nirodnim zdravotnickém informacénim
systému

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

* spoluprici na narodni i mezindrodni Grovni

* zapojeni pacientskych organizaci

Pripravovand Narodni strategie pro vzdcnd onemocnéni
na léta 2026 — 2035 by meéla byt plné v souladu s Dopo-
ruenim Rady EU z roku 2009 a dalsi evropskou legisla-
tivou, a méla by reflektovat doporuceni studie Rare 2030
a také vychdzet ze strategie Zdravi 2030.

CINNOST V PACIENTSKE RADE MINISTRA
ZDRAVOTNICTVI

V druhém funkénim obdobi Pacientské rady (2021-2025),
kterd je stalym poradnim orginem ministra zdravotnic-
tvi sloZzenym ze zistupcii pacientskych organizaci pisobi
na pozici mistopfedsedkyné pani Anna Arellanesovi, kte-
rd téz vede Pracovni skupinu pro dostupnost péle a thra-
dy, jez kromé jiného fesi také problematiku dhrad léki
na vzacna onemocnéni.

Béhem roku jsme méli moznost se zicastnit pfipominko-
vych Fizeni, vyddvat usneseni ¢i konzultovat jako zdstupci
pacientd, pracovat v pracovni skupindch a vénovat se ob-
lasti ochrany prav a napliiovani potfeb pacientt, nejen se
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vzacnymi onemocnénimi. CAVO se prostiednictvim rady
zejména zaméfilo na pf‘ipominkovzini navrhu zmény z4-
kona o pfeshrani¢ni péci.

Setkéni rady probéhlo celkem 4x a dvakrit se sesla mimo-
fadné. Hlavnimi tématy, které rada diskutovala, byla pro-
blematika vzdélavini chronicky nemocnych déti ve sko-
lich, definice pacientské organizace, financovani provozu
a projektli pacientskych organizaci, digitalizace zdravot-
nich zdznamu a dal§i. V roce 2024 vydala rada celkem 5

usneseni:

B Usneseni ¢. 33 ve véci navrhu novely zakona ¢. 372/
20211 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach
jejich poskytovani (9. 1. 2024)

B Usneseni ¢. 34 ve véci zakona o lécich (20. 2. 2024)

®m Usneseni €. 35 ve véci nové definice PO (14. 5. 2024)

B Usneseni ¢. 36 ve véci chronického unavového
syndromu (31. 10. 2024)

B Usneseni ¢. 37 ve véci pridéleni financnich
prostredki (4. 11. 2024)

LEGISLATIVA, REALIZACE SYSTEMOVYCH
ZMEN A JEJICH PROSAZOVANI

Ucast pacientii ve spravnich fizenich

Od 1.1.2022 na zékladé § 39da novely zikona ¢&. 48/1997
Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi, je ulastnikem
ve spravnim fizeni o stanoveni vyse a podminek thrady 1é-
&ivého ptipravku pro vzicnd onemocnéni téZ piislusnd pa-
cientskd organizace. Pacienti se tak mohou pfimo Gcastnit
spravnich fizeni a podilet se tak na posuzovéini a ndsledné
i rozhodovini o dhradé lé¢ivého pripravku.

Od roku 2022 byklo zahdjeno jiz 49 spravnich fizeni,
z toho v roce 2024 bylo podéno touto cestou 20 zddosti.
Vsech spravnich fizeni se castnila pfislusnd pacientskd
organizace. V 9 z téchto sprivnich fizeni v roce 2024 se
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ztcastnilo CAVO, které zastupovalo u velmi vzdcnych
onemocnéni jednotlivé pacienty, nebo organizace, které
jesté nemély statut pacientské organizace dle definice dle

§ 113f,z.372/2011 o zdrav. sluzbéch.

Vzdélivini a legislativni podpora

CAVO realizovalo ve druhé poloviné roku serii webinafa
na téma Zivot s chronickym onemocnénim a zdravotnim
postizenim, Spole¢né s Kanceldfi zdravotniho pojisténi
vydalo prirucku o pfeshrani¢ni péci, kterd md za kol
uleh¢it orientaci v moznostech Cerpdni zdravotni péce
mimo na$i zemi, viz vice v kapitole II. Komunikace s ve-
fejnosti.

Pribézné sledujeme proces schvalovini orphanti u EMA,
vyvoj spravnich fizeni u SUKL a vedeme vlastni horizon
scanning v této oblasti. Nasi ¢lenové jsou pravidelné in-
formovini o nové registrovanych lé¢ivych piipravcich
pro vzdcnd onemocnéni prostfednictvim Terapeutickych
zpriv Eurordisu.

i. EURORDIS
X THERAPEUTIC REPORT

RARE DISEASES EURDPE ISSUE 31

UPDATE ON THERAPEUTIC DEVELOPMENT AND PATIENT INVOLVEMENT IN EMA ACTIVITIES

GENERAL NEWS

A common EU approach to data

transparency in medicine regulation

IN THIS ISSUE

EMA and HMA (Heads of Medicines Agencies) have
published a comprehensive overhaul of their
guidance on the identification of commerdially
confidential information (CCI) and personal data in
marketing authorisation applications for human
medicines.

Since the initial guidance in 2012, EMA and the
national competent authorities have gained
in handling

requests, making it necassany 1o review the
guidance to ensure all authorities followa
harmonised approach. The update reaffims the
commitment of regulatory authorities to extensive
transparency when disclosing information.

Leam more

DeCODe Stakeholder and Tools 14™ EURORDIS Black Pearl
Survey Awards 2025

Registration for the 14th FURORDIS Black Pearl
Awards, taking place on the evening of 24
February 2025 in Brussels and anling, is still
open.

The Develapment of Child and Orphan Device
(DeCODe) project, co-funded by the Eurapean
Cammission under EU4Health, is mapping and
analysing the ecosystem of pacdiatric and orphan
medical devices through surveys to identify
stakehaolders and tools, initiatives and supparts for
paediatric and orphan devices.

Registration for the online ceremony is
completely free of charge!

1f you wauld like to attend in person
Take the survey and provide your input ferel please check out the fees here.

More information about the project =

2% pmoms
Iy
AWARDS

RIS Photo Award!

submiit your phatol

Evropské referencni sité pro vzicnd onemoc-

néni (ERN)

ERN jsou virtudlni sité zfizené Evropskou komisi, které
propojuji poskytovatele zdravotni péce (jednotlivymi klini-

kami) v celé Evropé. Jejich cilem je usnadnit poskytovini



kvalitni a vysoce specializované péce pro komplexni nebo
vzécnd onemocnéni. M4 celkem 24 siti. Ceskd republika
méla v roce 2022 po druhé vyzve, jejiz vysledky byly ukon-
¢eny na konci roku 2021 zastoupeni ve 22 z nich. Celkem
je do nich zapojeno 46 pracovist z osmi zdravotnickych za-
Fizeni, vétsinou se jednd o fakultni nemocnice. Kazdé toto
pracovisté dostalo od roku 2022 dle nové schvilené novely
zdkona ¢&. 372/ 2011 Sb. o zdravotnich sluzbach, statut vy-

soce specializovaného centra pro vzicnd onemocnéni.

Pacienti jsou do téchto siti zapojeni prostfednictvim tzv.
EPAGs - European Patient Advocacy Groups, které orga-
nizuje Eurordis. Kazdy ERN je koordinovan ve spoluprici
s témito zdstupci pacienti. Ceskd republika ma EPAG za-
stoupeni v téchto ERN: ERN-RITA, ERN-RND, VAS-
CERN.

Mezioborovi komise pro vzicnd onemocnéni

- MEKOVO

MEKOVO je komise na Ministerstvu zdravotnictvi CR
a je zfizena k podpofe optimalizace zdravotni péce o pa-
cienty s vzdcnymi onemocnénimi v souladu se zdravotni
politikou stitu. V ni zastupujeme a hdjime zajmy pacientd
se vzdcnym onemocnénim. Komise zasedla v roce 2024
celkem dvakrdt. Hlavnim tématem byla realizace projektu
SYPOVO a JARDIN, dile spusténi iniciativy na podpo-
ru vyzkumu vzécnych onemocnéni ERDERA. Na pod-
zimnim zaseddni bylo pfedstaveno rozhodnuti o zméné
v projektu SYPOVO, ze se v rimci néj bude realizovat
piiprava nové Nérodni strategie pro vzdcnd onemocnéni
na léta 2026 - 2035. Diskutovali jsme kromé jiného také
pouzivini ORPHA kédi v ramci nemocni¢nich systémi
poskytovatelil, kde se nachdzeji Centra vysoce specializo-
vané péée pro vzicnd onemocnéni (CVSP-VO).

PROJEKT SYPOVO

STPOVO

Jeho cilem je zlepSeni kvality a dostupnosti komplex-
ni sdilené péce o pacienty se vzdcnymi onemocnénimi
pomoci standardizace pée v rdmci Narodni sité center
specializované péce pro VO jez plisobi v raimci ERN, coz
jsou virtudlni sité ziizené Evropskou komisi, které propo-
juji poskytovatele zdravotni péce (jednotlivymi klinikami)
v celé Evropé. Projekt je svym obsahem koncipovin tak,
aby bylo zajisténo, ze kazdy pacient s vzdcnym onemoc-
nénim dostane nejlepsi moznou zdravotné-socidlni péci.
V roce 2024 probéhlo zmapovini soucasné situace centro-
vé péle pro vzicnd onemocnéni pii ERN. V roce 2025 ni-
sleduje vytvofeni obecného ndvrhu standardu komplexni
sdilené péce o pacienty s VO v détstvi a dospélosti, véetné

obdobi pfechodu mezi détskou a dospélou specializova-
nou a vysoce specializovanou péi (tzv. pfechodovi péce,
ytransition care®). Zaroven v ramci druhé poloviny projek-
tu probéhne i pilotni testovani systému komplexni sdilené
péce pro 5 konkrétnich skupin VO.

Niérodni sit center vysoce specializované péée o pacienty
se vzdcnym onemocnénim vznikla 1. 1. 2022 podle § 113a
odst. 4 zikona & 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbich
a podminkach jejich poskytovini. Seznam téchto center
vysel ve Véstniku MZ ¢. 1/2022.

PROJEKT EDUKACNI CENTRUM
PRO VZACNA ONEMOCNENI

Projekt Eduka¢ni centrum pro vzdcnd onemocnéni byl fi-
nancovin z Fonda EHP 2014 — 2021 v rdmci programu
Zdravi ,Podpora ¢innosti NNO v oblasti pacientskych or-
ganizaci“. Projekt byl zahajen k 1. 3. 2022 a skon¢il v dub-
nu 2024.

Zimérem projektu bylo vypracovat studii proveditelnos-
ti pro vznik komplexniho Edukaéniho centra pro vzicnd
onemocnéni v Ceské republice. Centrum, které by po-
skytovalo ucelené a poradenské sluzby pacientim, jejich
rodindm i odbornikiim v oblasti vzdcnych onemocnéni
v Ceské republice chybi. Pacienti se vzicnym onemocné-
nim Celi nedostatku praktickych informaci, které by jim
pomohly Iépe zvlddat Zivot se vzdicnym onemocnénim.
Kvuli nepochopeni a pfedsudkim okoli jim hrozi izolace
a o to vic potfebuji také vzdjemnou podporu — setkdvani
s lidmi s podobnym osudem.

Centrum bude poskytovat pacientiim a jejich rodindm sluz-
by, které jim budou pomdhat lépe zvlidat Zivot se vzicnou
diagnézou a zvySovat jeho kvalitu. Centrum také bude po-
méhat pfeklenout hendikepy, které jsou se vzdcnymi dia-
gnézami spojeny. Mélo by se stit mistem pro vzdéldvani,
setkdvani a sdileni zkuSenosti jak v rdmci jednotlivych dia-
gnoz, tak napfi¢ diagnézami napf. podle druhu postizeni.

Partnerem projektu je norské centrum pro vzdcnd one-
mocnéni FRAMBU (Frambu foundation). Vypracovand
Studie proveditelnosti si také dala za cil ziskané poznatky
a koncept fungovani takového centra ovéfit v praxi. Byla
to pravé realizace dvou pilotnich pobytt pro lidi se vzéc-
nym onemocnénim a jejich rodiny v roce 2023.
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Pokrac¢ujeme v Edukacnich pobytech pro

vzdacnd onemocnéni

Po tspésném pilotnim pobytu pro rodiny se vzdcnym
onemocnénim Vzicné babi léto, ktery se uskutecnil v z4fi
2023, probehl 17. — 22. cervna v Pluhové Zdiru druhy
ro¢nik nazvany Vzicni spolu. Pobyty, jejichz cilem je po-
skytnout komplexni podporu rodindm, kterym do Zivota
vstoupilo vzdcné onemocnéni, pfedstavuji v soucasné dobé
“mobiln{” verzi budouctho Edukaéniho centra pro vzicnd
onemocnéni.

Ptesto, ze se diagnézy rodin velmi lisily, mélo opét velky
vyznam sdileni: problémy, kterym rodiny celi, byvaji ¢as-
to podobné. Letos se pobytu zicastnilo 7 rodin s détmi
v rizném vékovém rozmezi. Stejné tak se rodiny lisily
ve svych Zivotnich fizich — nékterym byla stanovena dia-
gnéza uz pred dlouhou dobou, jinym teprve neddvno, dalsi
ji stdle hledaji.

Pobytem rodiny provizel rozsihly tym odborniki:
MUDr. Monika Némcovi jako vedouci odborného pro-
gramu, Mgr. Alzbéta Votavovd jako fyzioterapeutka
a spolutvirkyné programu, Martina Michalova jako ve-
douci tymu asistentd a détského programu. Déle psycho-
lozky a terapeutky Mgr. Michaela Cerni a Mgr. Pavla
Hodkovi4, feditelka SPC a zrakovd terapeutka Mgr. Mar-
tina Kralovd, genetikové MUDr. Markéta Havlovicovi,
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MUD:r. Renata Gaillyovd, Ph.D., a prof. MUDr. Milan
Macek, DrSc. Pobyt navstivily také pfedsedkyné CAVO
Anna Arellanesovd a novi clenka Rady CAVO Adéla
Odrihocka.

Zpétnd vazba od castnikd pobytu byla i tento rok velmi
pozitivni. Rodiny ocenovaly jak propracovanost progra-
mu, tak jeho odbornou troven i miru péée a porozuméni,

jaké se jim dostalo. Podpora, jakou si rodiny poskytovaly

navzijem, byla velmi vyraznd, Gcastnici spontdnné vyja-
diili pFani se ke svym ciliim v budoucnu spole¢né vratit
a vyhodnotit je.




$2 IV. CLENSTVI V DALSICH ORGANIZACICH

A SPOLUPRACE

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

PACIENT0 SE VZACNYM ONEMOCNENIM:

NARODNI ASOCIACE PACIENTSKYCH
ORGANIZACI (NAPO)

CAVO je jednim ze zaklddajicich ¢lenti pacientské aso-
ciace Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO),
kterd plné zahdjila ¢innost v roce 2022. Do konce roku
2024 se jejimi ¢leny stalo jiz 47 ¢lenskych organizaci. Ci-
lem NAPO je prosazovat kolektivni zajmy vSech pacienti
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 zajisténi 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 pacientii se vzicnym 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 vzicnd
onemocnéni v Evropé. Na jedndnich Rady evropskych
alianci (CNA) zastupuje Ceskou republiku v oblasti vzdc-
nych onemocnéni.

Clenem predstavenstva EURORDIS je predsedkyné
CAVO, Anna Arellanesova.

UNDIAGNOSED - UDNI PEG

Ceskd asociace pro vzdcni onemocnéni byla pfijata
do mezindrodni sité pro nediagnostikovand onemocnéni
Undiagnosed Diseases Network International - Patient
Engagement Group (UDNI PEG). Diky tomu muze
nyni sdilet zku$enosti s advoka¢ni ¢innosti pro nediagnos-
tikované vzdcné pacienty s mnoha dal§imi organizacemi
a odborniky z celého svéta.

CRITICAL MEDICINES ALLIANCE

CAVO bylo v roce 2024 piijato za lena Critical Medici-
nes Alliance na tGrovni Evropské Komise. Jednim z fady
cilii této aliance je pfedchdzet nedostatku tzv. kritickych
lécivv EU. CAVO se v této oblasti angazuje pravé z divo-
du, Ze Fada 1€kt pro vzdcnd onemocnéni a 1ékd vyrdbénych
na bézi plazmy jsou na seznamu tzv. nafizeni o kritickych

lé¢ivych piipraveich (Critical Medicines Act, CMA).

MEMORANDA 0 SPOLUPRACI

CAVO v roce 2024 uzavielo 3 Memoranda o spoluprici.
Velmi si vizime spoluprice s témito partnery:

* Nada¢ni Fond Krtek

* Dum pro Julii

* GHC Genetics

DALE JSME SPOLUPRACOVAL

* NRZP - Nirodni rada zdravotné postizenych

* APO - Akademie pacientskych organizaci

* AIFP - Asociace pro inovativni farmaceuticky pramysl
* Institut Pallium
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EKONOMICKE UDAJE

$ ZPRAVA 0 HOSPODARENI CAVO ZA ROK 2024

Viykaz zisku a zrdty 2 i Nézev, sidio a pravni forma (&etni
podie Pilony &. 2 VYKAZ ZISKU AZTRATY iednotkv
My R v plném rozsahu Ceska asociace pro vzacna one
Bélohorska 269/19
ke dni 31.12.2024 Praha
(v celych tisicich K&) 169 00
(Eetni jednotka dorudi: |é0
1 x pislugnému finanénimu organu
22748270
" Cinnosti
Oznadeni TEXT E'Sln Hiavni Hospodarska Celkem
fadku
5 6 7
A.l Spotfebované nakupy a nakupované sluzby  SoudetAl1.aZAlE | 2 2375 2375
AL Spotreba materidlu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 85 85
Al 4 Néklady na cestowné & 76 76
ALS, Naklady na reprezentaci [ 37 37
ALB. Ostatni sluZby 8 2177 2177
Al Osobni naklady SoucetAN10. aZ A4, | 13 2215 2215
AL 10, | Mzdove naklady 14 1764 1764
Al 1. | Zakonné socialni poiisténi 15 451 451
ALV Ostatni naklady Soucet A V.16 aZA V22 | 2 13 18
AV 22, | Jiné ostatni nakiady 28 18 18
A VIL Poskytnuté piispévky HodnotaA VII28. | 35 ] G
A VI 28 | Poskytnuté élenske prispéviy a prispéviky zlftované mezi a8 6 5
nrnaniracnimi saFkami
Naklady celkem SoufetA laZAVIL | 39 4614 4614
B. I Prijaté pFispévky SoucetBIL2 aZB 4 | 43 4418 4 418
B.I 3 Frijaté pFispéviy (dary) 45 4 418 4418
Vinosy celkem SoucetBl=B.V.| 61 4 418 4418
Vysledek hospodafeni pred zdanénim F61-(F38-737)| 62 -196 -196
Vysledek hospodareni po zdanéni f62-F37| 63 -186 -196

Kompletni Gcetni zavérka je k dispozici na webu CAVO.
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ROZLOZENi VYNOSU CAVO V ROCE 2024

(v tisicich, %)

Spolek k 31. 12. 2024 evidoval provozni dotace ve vysi 1 594 tis. K¢, které byly tvofeny dotacemi od Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky (Norské fondy, granty MZ).

Pii{jmy z farmaceutickych spolecnosti tvofily 1.839 tis K¢ (42%), ostatni pfijmy a plnéni pak byly 958 tis,K¢ (22%),
dobrovolné pfispévky ¢lend pak 27 tis (1%).

Tabulka ukazuje rozloZeni hlavnich pfijmovych kategorii v %.

Provozni dotace 1594 156

Dary farmaceutické spole¢nosti 1838956 42
Ostatni dary, plnéni 958 080 22
Prispévky 27500

Niklady celkem 4418 692 _
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PODPORILI NAS VV ROCE 2024

AstraZeneca -

AstraZeneca Czech Republic s.r.o.

CSL Behring

CSL BEHRING s.r.o.

=IQVIA

UCB s.r.0.

N

Vi¢kovych

Nadace Rodiny Vlckovych

@ Pfizer

Pfizer PFE, spol. s.r.o.

© Swixx

Swixx Biopharma s.r.0.

BIOXMA

[herapeutics

BIOXA Therapeutics s.r.o.

CSL

CSL Behring GmbH

& mediaplanet

A CAYBON COMPANY

Mediaplanet Czech, s.r.o.

o,
-.’.- napo

NAPO

PHARMODS

Pharmos, a.s.

Takeda Pharmaceuticals Czech, s.r.o.

A

VERTEX

Vertex Pharmaceuticals

Dékujeme vsem, ktefi nasi ¢innost v roce 2024 podpofili.

Dile dékujeme vSem jednotliveiim, kteff nds podporili pfimo nebo dary pies darujme.cz.
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*Chiesi

Chiesi CZ s.r.o.

S—
janssen )'

General Services (Janssen)

2 '1 MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
25 CESKE REPUBLIKY

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Pears Health Cyber, s.r.0.

sanofi

Sanofi s.r.o.

7

A 4

UCB International a UCB s.r.o.



LIDE V CAVO

RADA CAVO

Be. Anna Arellanesovd, pfedsedkyné
Ing. René Biectan, mistopfedseda
Katefina Uhlikovd, mistopfedsedkyné
Ing. Lenka Hajgajda, ¢lenka rady
Megr. Adéla Odrihockd, ¢lenka rady

REVIZORKA

Mgr. Alice Onderkova

KOORDINATORKA

Martina Michalova

ADMINISTRATIVNI PODPORA
A SPRAVCE SOCIALNICH SITI

Magdalena Grecovi

Ceska
asoclace
pro vzacnad
onemocnéni

ODBORNI GARANTI

Prof. MUDx. Pavla Dolezalovi, CSec.
MUDr. Renata Gaillyova, PhD.
Doc. MUDx. Jana Haberlové4, Ph.D.
MUDr. Markéta Havlovicova

Mgr. Pavla Hodkova

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

Prof. MUDx. Viktor Kozich, CSc.
prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDr. Anna Sedivi

MUDr. Marek Turnovec

SPOLUPRACOVNICI

Vojtéch Kucera

Martina Kucerova Jakubtv
Ing. Jan Mihule

MUDr. Monika Némcova
Petra Sucha

Anna Zikova-Zieglerova

Ceski asociace pro vzicna onemocnéni, z.s. (CAVO)

Bélohorski 19, 169 00 Praha 6

cavo@vzacna-onemocneni.cz

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

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

CAVO  VYROCNi ZPRAVA 2024 @



ceska
Qsoclace
pro vzacna
onemMmocneéni

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



