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RADA CAVO

Cilem nasi prace je zlepSovani Rada koordinuje &innost asociace a jedna
situace lidi, kterym do Zivota jejim jménem. Sklada se z pfedsedy, dvou
vstoupilo vzicné onemocnéni. mistopredsedd a lend rady. Kontrolnim

organem je revizor. Rada i revizor se voli
kazdé tfi roky na konferenc CAVO.

) . L R Martina Michalova Magdalena Grecova Johana Kozakova
Bc. Anna Arellanesova Katerina Uhlikova Ing. René Breckan
. . . i . . i L . Koordinatorka help linky Office a Social media manazer Koordingtorka administrativy a
predsedkyne a take clenka mistopredsedkyne a take mistopredseda a také irojakEd
wyboru Klubu nemocnych predsedkyne Sdruzeni META mistopredseda Parenk Project

cystickou Fibrézou

arellanesova@vzacna-cnemocneni.cz uhlikova@vzacna-onemocneni.cz brectani@vzacna-onemocnenicz

_—
{ Miroslav Holec Petra Sucha
\‘/ Koordinator Platformy pro ultra- Koordinatorka Platformy pro
Lo déla Odrihocka vzacné a nediagnostikované, ultra-vzacné a nediagnostikované,

Ing. Lenka Hajgajda Mgr. Adela Odrihocka predseda ADNP asociace predsedkyné spolku METODE)J
Elenka rady CAVO a také tlenka rady CAVO a také
spoluzakladatelka a mistopfedsedkyné Ehlers-
feditelka Asociace genové terapie Danlosiv syndrom a syndrom

Ceska
asoclace
pro vzacnd
onemocnéni

o . hypermobility
hajgajda@vzacna-onemocnenicz

odrihocka@vzacna-onemocneni.cz




Clenska zakladna na konci roku 2025

53 pacientskych organizaci

232 individualnich ¢lenu

7 Cestnych clent
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Nase cinnost v roce 2025

... probihala v ramci zakladnich pilifii STRATEGIE

)

PARTICIPACE NA TVORBE SERVIS VZDELAVANI
ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY

VYZKUM

PILIR 1 PILIR 2 PILIR 3 PILIR 4

Nase POSLANI: zastupovat a prosazovat zajmy pacientt s VO a
posilovat povédomi o specifické problematice VO

Nase VIZE: aby Zadny pacient se vzacnym onemocnénim nezustal
stranou

ceska
asoclace
pro vzacnad
onemocneni



Cceska
aQsociace
pro vzacna
onemocnéni

yZdravotni politika“ v bodech

Legislativa ve zdravotnictvi, Zastupovani problematiky vzacnych pf¥i diskusich, vyhodnoceni,
pripadné modifikaci novely z. 48/1997 Sb. , podil na zlepSovani systému uUhrad, §16, prosazovani EU
legislativnich ndvrht (Critical Medicines Act, farmaceuticky bali¢ek)

Pacientska rada ministra zdravotnictvi zasedla 5x

* CAVO ¢lenem — Anna Arellanesova, kde zastupuje zajmy pacientd s VO

Prace na Narodni strategii pro vzacna onemocnéni — participace zastupct pacientd, finalizace.

Uéast v Pracovnich skupinach Mzd

®* Anna Arellanesova vedla PS pro dostupnost péce a Uhrady (zasedla 1x)

Mezioborova komise pro vzacna onemocnéni pri MZd (MEKOVO) zasedla 2x
*  Zastoupeni Anna Arellanesova (za Pacientskou radu) , René B¥eétan (za CAVO)

Prace v Narodni asociaci pacientskych organizaci (NAPO) potkavani kazdy mésic ©

*  CAVO je zakladajicim ¢lenem

Evropska agenda VO pri Eurordisu — prosazovani Evropského akcniho planu pro VO, Farmaceuticky
balicek, EHDS, Critical Medicines Act




yZdravotni politika”“ pokracovani

Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2030

Na konci 2025 byla finalizovana strategie jako soucast projektu
SYPOVO.

« Zastupci pacientt byli soucasti pripravného tymu.

Projekt SYPOVO (2023 - 2026) S P 0 V 0

Navrh systému komplexni sunene zaravowne-socialni péce o
pacienty se vzachymi onemocnénimi

Participace zastupcl 5 pacientl v prvni poloviné roku 2025.
* Vystupy v roce 2025 byly:

® Obecny navrh standardu komplexni sdilené péce,
® Standard péce (Care Pathway), jsou dostupné na strankach MzCR
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yZdravotni politika“ do hloubky

Ctyfi roky existence zakona o vstupu Iékd na VO
do uhrad ©

Orphany
Realizace Novely zakona ¢. 48/1997 Novela zdkona €. 48/1997 Sb. o
verejném zdravotnim pojisténi, §39da
« Celkem 67 podani, z toho 38 se Ucastnilo CAVO
« Podpora jednotlivych ¢lenli pfi prosazovani uhrady 1écby
« Priprava — seznameni se s pripravkem a danou diagndzou
« Spoluprace s individualnimi ¢leny (interview)
« Zpracovani vyjadreni PO a dalSich naslednych vyjadreni v
ramci spravniho rizeni
* Pravni konzultace k paragrafu 16
« Prednasky rliznym stranam o nasi zkuSenosti z pohledu pacienta
«  Webinar - $koleni ve spolupraci CAVO + SUKL




yZdravotni politika” do hloubky
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ORPHANY

Celkem 67 podani - 65 x Zddost podala farmaceuticka firma, 2 x zddost podalo VZP = 60 druh LP (rizné
indikace, popfr. rozdilné mnozstvi ucinné latky)

K 31.12.2025 ukonéeno 46 SR (28 x Ghrada schvalena)
Schvalovaci proces od 68 dni po 577 dni — primérnd doba 362 dni cca 1 rok

V roce 2025 zahajeno celkem 18 spravnich fizeni (SR), z toho 11 se G¢astnilo CAVO

Pripravek Indikace Pacleptska
- - organizace ~

FILSPARI lgA nefropatie CAVO .
ADZYNMA Tromboticka trombocytopenicka purpura (TTP) CAVO rok 2022 — 16 SR
DUVYZAT 8 86MG/ML POR 5US [Duchennova svalova dystrofie F:ARENT Project ( 8 x CAVO)
VOYDEYA Paroxysmalni noéni hemoglobinurie CAVO
SKYCLARYS 50MG CPS DUR |Friedreichova ataxie FRIEDA .
VYJUVEK 5X10"9PFUML SUG  |Dystrofickou bulézni epidermolyza DEBRA rok 2023 - 16 SR
YORVIPATH Chronicka hypoparatyredza CAVO slouc¢eni do 13 SI‘Q
ALYFTREK Cysticka fibréza (cystic fibrosis, CF) Klub CF x
AMVUTTREA 25MG INJ SOL ISP |Transthyretinova amyloidni kardiomyopatie ATTR-CM CAVO ( 10 x CAVO)
AKANTIOR 0 8MG/ML OPH GTT |akantamébova keratitida CAVO
ELAHERE SMG/ML INF CNC karcinom ovaria, karcinom peritonea Amelie rok 2024 - 20 Sh
LYVDELZI 10MG CPS DUR 30 |Primarni biliarni cholangitida (PBC) CAVO ( 9 x CAVO)
AGAMEEE 40MG/ML POR SUS  |Duchennova svalova dystrofie PARENT Project
FABHALTA 200MG CPS DUR 56 |C3G (C3 glomerulopatie) CAVO .
QALSODY 100MG INJ SOL Amyotroficka lateralni skleréza I::DAVD [ ALSA rok 2025 -18 SR
ENSPRYNG 120MG INJ SOL ISP [Neuromyelitis optica a onemocnéni jejino Sirsiho spekira (NMOSD) CAVO ( 11 x CAVO)
COLUMVI Relabujici nebo refrakterni difuzni velkobuné&ény B-lymfom Amelie
IQIRVO 80MG TBL FLM 30 Primarni bilidrni cholangitida CAVO




»,Evropska zdravotni politika“

Prace v predstavenstvu Eurordis — Rare Diseases Europe

Zastresujici pacientska organizace pro VO, pres 1000 clent

« Advokacie pro VO na vysoké urovni .

El * Ly

« Hlavni poradatel Dne VO i : *
« Hlavni hyba¢ na cesté k vytvofeni ERN( » E”HUHI]IS
« Vede agendu k prosazeni Evropského akéniho planu pro VO ‘\ RARE DISEASES EURDPE
* Prosazuje nase zajmy v ramci evropské legislativy

- pharmaceuticky bali¢ek — schvalen ©

- preshranicni péce (iniciativa EU-X-CT)

- EHDS,

- Critical Medicines Act — spolecné nakupy |écCiv,
- participace na rozhodovani ...

oooooooo
provzacng
onemocnéni




2 M [ Ceska
»d€ervis pro pacienty
Helplinka a poradenstvi
* Na konci roku jsme zprovoznili elektronické zadavani dotazi pres webové
rozhrani! Mailova adresa help@vzacna-onemocneni.cz a telefon jsou stale vyuzivany.

* Dalsi rozvoj poskytované podpory, spoluprace s odborniky na VO, zdokonalovani
v aplikaci Raynet, komunikace s pacienty

%;““w“ ” Onds Vzicns onemocnéni  Projekty  Publikace Kontakt /EN m Q
oves

* Vroce 2025 jsme zaznamenali celkem 164 dotazu prfimo na lince, roste i pocet
dotazl pres telefon a dotaz(l, na které dokdazZe koordindtorka odpovidat pfimo na
zakladé zkusSenosti.

se je sdilet s ostatnimi.

* Nejvétsi pocet dotazl byl v jarnim obdobi inor — bfezen (kolem Dne VO ©) T yw—
Dle odbomych dotazii/ procenta za rok 2025 Procenta z celkového poftu piipadi ; e sledky vypljvajciz vy
dotazy 1ékafd 6 4 i
dotazy k stanoven( diagnday 21 13
dotazy s diagndzou - hled4 pédi, odbornika apod. 21 13 HELPLINKA - KONTAKTNI FORMULAR
hledajl kontakt na jiné pacienty a PO 27 16 Predmét dotazu *
dotazy ostatnl - socidini problematika 23 14 [ttt demurar23: ‘
dotaz nemd diagndzu 5 3 \Pﬁ{n?e'nri i \
ostatnl - kombinace dotazd 61 37 Iméno *
Helplinka - email celkem 2025 164 100 E= ‘
Telefonické kanzultace - celkem 2025 (nejsou zde kratké jednoduché dotazy) 87

Celkowy podet 251



platfForma

»Servis pro pacienty” (? Ulkra-vzéceni

nediagnostikovani

Platforma Ultra-vzacni a nediagnostikovani
e Setkani 8. 11. 2025

* hlavni témata: propojovani pacient( a vyhledavani informaci o VO
* Prezentace Platformy na Kaprasovych dnech .... (MUDr. Havlovicova)
 Tym se setkava pravidelné nékolikrat do roka a ostatni aktivity pripravuje onli
e Aktivity ke Dni nediagnostikovanych dne 29.4., vydana tiskova zprava

* Jsme ¢lenem mezinarodni sité pro nediagnostikované pacienty: Undiagnosed
Diseases Network International — Patient Engagement Group (UDNI PEG)

* Uzavrena fb skupina Platformy
 Tym: MUDr. Havlovicova M., Arellanesova A., Sucha P., Michalova M.,
novy Clen: Holec M.

* uv@vzacha-onemocheni.cz

ne.

vlkra-vzacni
nediagnostiko Vv«

Ultra-vzacni a nediagnostikovani

¢ PEBHOBIITIMDDEORL B [
© G

‘Doporucené

L€ v

/) platforma g
ulkravzéc omoauce
(/ nediagnostikovani Sarmocnird

DOZVEDELI JSTE SE 0D VASEHO OSETRUJICIHO LEKARE, ZE MATE
ULTRA-VZACNE NEBO DOSUD NEDIAGNOSTIKOVANE ONEMOCNENI?




Ceska
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,ervis pro pacienty”
Pracovni skupina uzivatelti plazmatickych proteint
(PUPP)
e Zalozeniv roce 2024, ¢leny PS jsou zastupci PO, individualni pacienti (nejen vzacni)
e Hlavni cile: sjednotit pacientskou perspektivu, stat se partnerem pro jednani a

rozhodovani o vyvoji skupiny plazmatickych protein i
* Spusténi www.plazmaticke-proteiny.cz — pacientské pribéhy, rozhovory s

odborniky, edukativni obsah (www PLATFORMA PRO PACIENTY VYUZIVAJi PLAZMATICKE PROTEINY ‘
* Vydani position paperu reflektujiciho priority pacient(
* Prezentace vystuptl vyzkumu smérem k tvarciim politik a stakeholdertiim
* Prezentace na mezinarodnich konferencich (IPIC 2025 Praha) *
* Podpora kampani na zvySeni povédomi o problematice PID, SID u jednotlivych s Ea :mmgmmu;_ st s

diagndz, u darovani krevni plazmy, osvétové dny

pacientsky piibéh publikujeme u

* PSskupinu vede Camelie Isaic, predsedkyné pacientské organizace HAE Junior ve
spoluprdci René Brectan, Magda Grecovad

* Odbornd garance: prof. Anna Sedivd, primdika Ustavu imunologie 2. LF UK pfi FN
Motol, Mgr. Igor Pies, partner advokdtni kanceldre Kastner & Pies


http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
https://ipic2025.com/

»Servis pro pacienty”

B

@ Koncepce

#

a dospivaijici se zdvaznou Fivot
limitujici ¢&i ohrozujicf diagndzou
a jejich rodiny

Ceska
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pro vzacna
onemocnéni

Paliativni péce

« CAVO (Anna Arellanesova) zapojeno do plnéni Koncepce péée o déti a
dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagnozou a jejich
rodiny

* Prace na zaclenéni paliativni péce jako soucasti nasSich center pro vzacna
onemocnéni v ramci pracovni skupiny Péce doma

e 2025 ukoncen pilotni dvoulety projekt Koordinatora péce pfri centrech pro
VO:

 FN Motol: ERN- NMD (nervosvalové détské centrum)
 VFN: METAB-ERN (metabolické poruchy détské)

 Spoluprace s odborniky z Ceské spoleénosti paliativni mediciny (CSPM),
Nadaci manzeld VI¢kovych (Zlata rybka, Cibulka), Institutem Pallium

e Téma: vzdélavani chronicky nemocnych déti ve skolach — probéhl Kulaty stdl



»,Servis pro pacienty”

Portal vzacni.cz

« Vyslo 44 ¢lankud, navstévnost kazdorocné stoupa
e provazanost nafb a instagram
* Pribéhy, diagndzy, zpravy, rozhovory, navraty

Podcasty o VO: Platforma PUPP, Edukaéni pobyty CAVO

Série webinarl — celkem 7 seminar (Zivot s chronickym
onemocnénim a zdravotnim postizenim, ucast v
fizenich, zdravotné-socialni pomezi a dalsi

Zpravodaj CAVO: 2x
Newsletter: 10x
Konzultace pro cleny

Poradenstvi pfi vzniku organizace

ceska
Qsociace

o

PODARI SE ZLEPSIT ORGANIZAC! PECE 0 LIDI SE VZACNYMI ONEMOCNENIMI?

BUDE ZDRAVOTNI PECE V ZAHRANIC DOSTUPNEJSI?
C0 NAS CEKA V OBLASTI LEK{?
C0 PRINESE EVROPSKY PROKAZ 0SOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM?

Vzacni

s P
AMI VZAcng, SPOLU sppyf

Vazeni 5 mili Hengye

'+
biin&s, 5

Sime vam fovinky 2 Eayg 4

& Lenka Haig.o. " NENE Biedtan e
2192jds ™ Katefina Uhipyg, Adéla Ogrip,
Nhocks

Piejeme ya, Z oblasti yoger
vam pfy;, - 2acnyich g s .
PrUemng éteny 5 Poklidng NeMacnén;
Rada Cayg 19N€ svatky, Black Pearl Awards 2026:  Zmény v evropské ECRD 2026: Nejvétsi
A ocenéni vijimeéného sili  farmaceutické legislativé  evropska konference
N3 Areflan esovs v oblasti vzacnych prinesou silnéjsi podporu  vzacnych onemocnénich
onemocnéni 16k na vzdend se uskuteéni v Praze

provzacng
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Ceska

Qsociace
d \V4 I V' é ’ 744 provzacna
onemMmocneni
,yvzdelavani
Pfedstavené diagnozy FN Motol FTVS UK
Spinélni muskuldrni atrofie 1
Turnerovy syndrom 2
PrOjekt ,,MediCi“ Kabuki syndrom 6
. o, ot vt o , o ; Treacher-Collins syndrom 1
« UcCast na celkem 25 seminafich (10 pfibéhu) na Il. Iékarske Duchennova muskularni dystrofie 1
faku'té UK a TUL Hereditarni angioedém (HAE) 1
. Vzacny autismus 2
Prezentace CAVO na |. a lll. Iékarske fakulte UK Williamsfi syndrom_ . s
Dédi¢na vrozena spasticka tetraplegie 5
Prezentace problematiky vzacnych onemocnéni Rettly syndrom = .

« Ugast na konferencich, seminafich, kulatych stolech, besedg
Zvysovani povedomi
« Den vzacnych onemocnéni 2025 (DVO)
 Web, fb, vzacni.cz, instagram
« Vydavani ¢lanku a publikaci v odbornych médiich
* Farmaceuticka revue, knizni publikace ,Vzacna onemocnéni® ..

* Publikace ,Patient Involvement in HTA®



Edukacni centrum pro VO v roce 2025

2 rodinné pobyty v Pluhove
Zd3aru v Cervnu

1 pobyt pro dospélé




Den vzacnych onemocnéni 2025

DEN #vzacni202s [
vmcquH #RareDiseaseDay 28 lzlrdgg

ONEMOCNENI

. si0gan: Aby Nikdo nezuistal stranou

AOBY NIKDO ®*  Predstaveni ,Na kazdy chvilce zalezi” a oslava Dne v Manesu
NEZ"STAL STRANUU ®  Seminar v Brné

®* Sympozium se Zdravotnickym denikem

®  Kulaty stul v Poslanecké snémovné
®* PR amedialni komunikaéni kampan
®* Tiskova Zprdava — osloveni politik(, statni spravy, nemocnic ..

*  Zpravodaj CAVO, ¢lanky na fb, vzacni.cz ...On-line kampan na socidlnich sitich a podklady pro
komunikaci

* Velkd podpora od pacientll, PO, vefejnosti i politik( (akce, twitter, soc. sité)

Tva e

Padatod o radiny, petupd. ochormics  pacentuo

organzace oparou pr bkt 500 300 ik Iickh

vescrpm ocnemocninim v Cenks repubiiion.

Wyum odborne kamplen 6¢e je eyt 00 to,

atry o 3 mich neatintal vrance. Nevithes wrivhu
cxnete
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,Vyzkum a pruzkum”

Projekt RD Factory: 3. oteviena vyzva CEITEC

(4

Nominujte svilj gen nebo nemoc a zapojte se do programu RD-
Factory

,INominujte sviij gen nebo nemoc a zapojte se do programu RD-Factory.

L. v Povédomi o vzacnych ool
Vlastni pruzkum CAVO onemocnéni mezi lékafi primarni
péée v Ceské republice

10y

‘ “ Rare Barometer

Rare Barometer Voices Living well: the mental health

. Sbhér dat pro priizkum o dudevnim zdravi lidi s VO a nediag BRI JERNYL T AVAL RN =X 1,
undiagnosed condition

and their family

A Rare Barometer Survey
CNA/CEF meeting on preliminary results
18 March 2026 F=—=Eo=——




Dekujeme
za podporu a spolupraci
v roce 2025!
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