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SLOVO UVODEM

VdzZeni prdtelé, kolegové a podporovatelé,

Tfinacty rok existence CAVO nebyl rokem jednoho
velkého milniku. Byl rokem mnoha milnik — a pravé to
ho dél4 vyjimecnym.

Nasadili jsme si latku vysoko a abychom ji udrZeli,
posilili jsme tym o dvé skvélé kolegyné. Jejich prichod
uvolnil ruce tém z nas, ktefi se mohli naplno vénovat
tomu, co bylo potfeba dotdhnout ke kvalité: koordinaci
edukacnich pobytl, projektu Medici nebo chodu

kancelatre. Maly posun v organizaci, velky rozdil v praxi.

Mezi zdanlivé drobnymi, ale pritom dileZitymi kroky bylo
zpristupnéni helplinky pres web — lidé i 1ékari prvniho
kontaktu nds nyni mohou snadno kontaktovat formularem,
stejné jako mohou organizace a jednotlivci pozadat o
Clenstvi elektronicky. NaSe koordinitorka helplinky
odpovédéla v roce 2025 na 251 dotazii. Vzdélavani
medikli a specidlnich pedagogli pak nové prevzala do
rukou naSe nova kolegyné a diky ni jsme zajistili icast 26
zastupcl pacientii na seminafich medikd. Kazdy mésic
jsme se setkavali s ¢leny na nasi ,,uZovce®, sdileli novinky
ze svéta vzacnych onemocnéni a spolecné hledali feSeni

celé skaly témat.

Pokracovali jsme v ucasti na spravnich fizenich v ramci
tzv. tfeti cesty pro schvalovani thrad 1éki na vzacna
onemocnéni z vefejného zdravotniho pojiSténi. V roce
2025 jsme se zapojili do 11 z 18 fizeni a jsme pySni na to,
Ze jsme dosud nepropasli jediné fizeni tam, kde pro danou
diagnézu Zadna pacientska organizace neexistuje. Za tfi
roky bylo touto cestou podano celkem 67 Zadosti, ke konci
roku 2025 jich bylo ukonceno 46. Jde o ndrocnou a

zodpovédnou praci, které si velmi vaZime.

Den vzacnych onemocnéni jsme v tinoru vénovali tématu,
na némZ ndm opravdu zéleZi: ndrodni siti vysoce
specializované centrové péce. Pod letoSnim sloganem
»Aby nikdo nezdstal stranou“ jsme usporadali kromé

jihého kulaty stiil v Poslanecké snémovné — misto, kde se

takova témata musi FeSit.

V Pluhové Zd'dru jsme usporadali dal$i dva edukacni
pobyty pro rodiny s détmi se vzacnym onemocnénim a
jeden pobyt pro dospélé. A protoZe rodiny, které pobyty
absolvovaly dfive, chtély zistat v kontaktu, pfidali jsme v
fijnu Alumni setkani na usedlosti Cibulka. Tyto pobyty
jsou kroky na cesté k naSemu dlouhodobému cili -

Edukacnimu centru pro vzacna onemocnéni.

V listopadu jsme se setkali s ¢leny Platformy pro ultra-
vzacné a nediagnostikované. NaSe komunita roste: ke
konci roku 2025 jsme sdruzovali 53 clenskych
pacientskych organizaci a 231 individuélnich ¢lend.

Na narodni urovni jsme aktivné ptisobili v Pacientské radé
ministra zdravotnictvi, kde jsme se zapojili i do jeji
obnovy — rada prochazela hodnocenim a podileli jsme se
na upravé jejiho statutu, aby lépe odrazel potieby
pacientskych organizaci. Pokracovali jsme také v
pripravach zasedani Meziresortni komise pro vzacna
onemocnéni. Zapojili jsme se do projektu SYPOVO
Ministerstva zdravotnictvi, jehoZ cilem je systémové
nastavit péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — a v
jeho ramci se rozbéhla priprava jiz druhé Narodni strategie
pro vzacna onemocnéni na léta 2026-2035. Na evropské
urovni jsme intenzivné pracovali v predstavenstvu
EURORDIS. Spolecné s institutem Pallium jsme prispéli k
napliiovani Koncepce podptrné péce o déti se zavaznym
onemocnénim v oblasti koordinace péce a paliativy.

VSem podporovatelim a sponzorim patii velké
podékovéni — diky vam mutiZeme svou praci délat tak, jak
si predstavujeme. A obrovsky dik patfi celému tymu
CAVO: za nasazeni, spolupraci a vzajemnou divéru. Bez
vas bychom nebyli tam, kde dnes jsme.

Za tym CAVO,

Anna Arellanesova, predsedkyné
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95 POSLANI CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI (CAVO)

Nasim posldnim je sdruZovat organizace pacientii se vzicnym onemocnénim i jednotlivé pacienty, zastupovat je a
prosazovat jejich zdjmy a posilovat povédomi o specifické problematice vzdacnych onemocnéni mezi odborniky ve

zdravotnictvi, predstaviteli neziskovych, stdtnich i mezindrodnich instituci i veFejnosti.

95 CINNOST A ROLE CAVO PRI PLNENI POSLANI

» posilovat povédomi vefejnosti, pfedstavitelti neziskovych, statnich i mezinarodnich instituci o problematice vzacnych
onemocnéni

* podporovat svou Cinnosti organizace pacientl se vzacnym onemocnénim, prosazovat zajmy pacientl se vzacnym
onemocnénim

¢ zlepSovat pristup k informacim, diagnostice, 1écbé i dalsim zdravotnim sluZbam pro pacienty se vzacnym onemocnénim

+ podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni, zlepSovat kvalitu Zivota pacientli se vzacnym

onemocnénim skrze vzdélavani a dalsi formy podpory

« zastupovat zajmy pacientii se vzacnym onemocnénim za CR na mezinarodni trovni

4 STRATEGIE CAVO: ZADNY PACIENT NESMi ZOSTAT STRANOU

V roce 2019 jsme pro CAVO stanovili hlavni dlouhodobé cile rozvoje. Vychazeli jsme z vlastni zkuSenosti, nasi znalosti
potieb pacientli v Ceské republice a také z podnétii, které jsme ziskali pfi vzniku evropské strategie RARE 2030 na niz
jsme se aktivné podileli v ramci EURORDIS.

Jednim z hlavnich bodl nasi strategie je zajistit, aby Zadny vzacny pacient neztistal zapomenut. Chceme nastavit takovy
systém, aby se kazdy pacient se vzacnym onemocnénim dostal ke spravné diagnoze, péci a dostupné 1écbé. To v soucasné
dobé bohuZel neni viibec samoziejmé.

Pro naSi ¢innost jsme si vytycili ¢tyti hlavni strategické pilife, na kterych naSe ¢innost stoji a které chceme rozvijet. Toto

nam umoziuje v rocnich periodach postupné realizovat jednotlivé projekty a cile.

CAVO VYROCNI ZPRAVA 2025 @



95 ZAKLADNI PILIRE STRATEGIE CAVO

PILIR 2

B = < N

VZDELAVANI VYZKUM
A'INOVACE

TVORBA SERVIS
ZDRAVOTNI POLITIKY PRO PACIENTY

Pilir 1 — Participace na tvorbé zdravotni politiky

Snahou CAVO je podilet se na tvorbé zdravotni politiky, na vzniku i napliiovani strategickych dokumentti (strategie pro
vzacnd onemocnéni 2030, narodni ak¢ni plany pro vzacna onemocnéni). Aktivné se ucastnime v Pacientské radé i
pracovnich skupindch ministerstva zdravotnictvi, ministerstva prace a socidlnich véci, prosazujeme podnéty naSich ¢leni a
aplikujeme zkuSenosti a doporuceni organizace EURORDIS do naSich podminek. Nasim cilem je zajistit nastaveni a
legislativni zakotveni ucelené péce a pristupu k 1é¢bé pro vSechny pacienty se vzacnymi onemocnénimi a také vytvoreni
narodni sité specializovanych pracovist, kde bude poskytovana a koordinovana ucelena péce vSem témto pacienttim vcetné
téch, jejichZ diagnéza je velmi vzacnd nebo ani neni pojmenovéna.

PiliF 2 — Servis pro pacienty

CAVO poskytuje sluzby uréené pacientiim. Provozuje a usiluje o dal3i rozvoj help linky, rozvoj projektu v€asné diagnostika
vzacnych onemocnéni, zajiStuje koordinacni sluzby a poradenstvi pro ¢leny, usiluje o dalsi rozvoj spoluprace a vzajemné
komunikace mezi nasimi ¢leny, rozvoj edukativnich projektdi (napf. vzacni.cz). CAVO také podporuje vznik novych

pacientskych organizaci a poskytuje podporu pro zac¢inajici spolky zaméfené na jednotlivé vzacné diagnozy.

Pili¥ 3 — Vzdeéldvdni

Aktivity CAVO v této oblasti jsou zaméFené na vzdélavani odborné vefejnosti (medikd, odborného personalu i lékafi) a
vzdélavani pacientii. DileZitou roli ma a bude mit nadédle zvySovéani povédomi o vzacnych onemocnénich, ale téZ o
pfinosech inovativni 1é6¢by a vlivu péce a 1é¢by na kvalitu Zivota pacienti. CAVO se podili nebo realizuje seminéfe,
prednasky, vytvari odborné materidly, realizuje osvétové aktivity a cilené kampané pro vefejnost. NasSim dlouhodobym

cilem je pak ustanovit specialni edukacni centrum zamérené na VO.

Pili¥ 4 — Vyzkum a inovace

Vzhledem k charakteru vétSiny vzacnych onemocnéni je zlepSovani situace pacientti 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 pacienti. SnaZime se také realizovat specificky zaméfené prizkumy a systematicky mapovat

potieby pacientli se vzacnymi onemocnénimi.

CAVO VYROCNI ZPRAVA 2025 @



95 GLENSTVI V CAVO

CAVO sdruzuje organizace pacientii se vzacnymi onemocnénimi a jednotlivé pacienty bez vlastni organizace. Ke 31. 12.
2025 meéla 53 clenskych organizaci a dalSich 232 individualnich ¢lenti, ktefi celkem zastupovali vice neZ 220 vzacnych
diagnéz. V priibéhu roku 2025 pfivitalo CAVO &tyfi nové ¢lenské organizace: APAT — asociaci pacienti s Ataxia
Telangiectasia, Spolek Anca Vaskulitida — pacientsk4 podpora CR, TAY SACHS, z.s. a VHL komunita z.s.

Onemocneéni je povazovdno za vzdcné, pokud postihuje méné nez pét z deseti tisic obyvatel.

Clenem CAVO se miiZe stat pacientska organizace, kterd sdruZuje a zastupuje zajmy pacientli se vzacnym onemocnénim
nebo jejich rodiny. Clenem se miiZe stét i jednotlivec se vzacnym onemocnénim, pokud pro jeho onemocnéni neexistuje
pacientska organizace. O pfijeti rozhoduje Rada CAVO hlasovéanim. Clenstvi je bezplatné. Pfihlasku lze stdhnout na webu

na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nas/Clenstvi.

Rada CAVO muZe dle Stanov také udélit dle svého uvazeni ¢lenstvi Cestné.

CAVO VYROCNI ZPRAVA 2025 @



SEZNAM CLENU

k 31. 12. 2025

95 PACIENTSKE ORGANIZACE

ADNP asociace z.s.

AIPO zs.

Albina, z.s.

ALSA, z.s.

ANGELMAN CZ, spolek

APAT - asociace pacientt s Ataxia
Telangiectasia

Asociace genové terapie, z.s.
Asociace muskularnich dystrofikii v CR,
Zs.

Asociace rodict a pratel zdravotné
postiZenych déti v CR, z.s., klub Be
Treacher-Collins

ATOS, z.s.

AVminority, z.s.

Ceska aliance pro kardiovaskularni
onemocneéni, z.s.

DEBRA CR, z.i.

Diagnéza MDS

DIAGNOZA NARKOLEPSIE zs.
Ehlers - Danlostiv syndrom a syndrom
hypermobility, z.s.

Fuck Cancer, z.s.

HAE Junior z.s.

Kabuki syndrom CZ, z.s.

Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s.
Klub pacientti mnohocetny myelom, z.s.
Kolpingova rodina Smec¢no
Kongenévus CZ-SK, z.s.

LYMFOM HELP, z.s.

META-spolek pacientd se stfadavymi
onemocnénimi, z.s.

METODEJ z.s.

MYGRA-CZ, z.s.

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.
NEFROHEMA, o.p.s.

Obcanské sdruzeni Imunodeficitnich
pacientd HAE /AAE

Obcanské sdruzeni rodic¢a déti a
dospélych postizenych Gaucherovou
chorobou

Palecek-spolecnost lidi malého vzristu
PARENT PROJECT, z.s.
PRADER-WILLI, z.s.

Rett Community, z.s.

Revma Liga Ceska republika, z.s.
Rodina spoluy, z.s.

Rasinka, z.s.

SdruZeni pacientt s plicni hypertenzi z.s.
SMAdi, z.s.

Spolecnost C-M-T, z.s.

Spolecnost pro mukopolysacharidosu, z.s.
Spolecnost Parkinson, z.s.

Spolek Anca Vaskulitida — pacientska
podpora CR

Spolek Ichty6za

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

Spolek pro podporu lidi s Rubinstein-
Taybi syndromem, z. S

TAY SACHS, z.s.

Tarlovova cysta, z.s.

VHL komunita z.s.

Willik-spolek pro Williamstiv syndrom,
Z..

Zivot bez stfeva, z.s.

Frieda, z.s.
% MEMORANDUM 0 SPOLUPRACI
e NF Krtek e GHC GENETICS s.r.o

e Diim pro Julii e SUKL

CAVO VYROCNI ZPRAVA 2025 @



5 CLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJICI NASLEDUJICI DIAGNOZY

3C syndrom (Ritschertiv-Schinzeltiv syndrom)
ADAR Gen / ADAR1-related hereditary spastic
paraplegia

Adrenomyeloneuropatie

Agamaglobulinémie

Aicardi-Goutiérestiv syndrom

Akromegalie

Akutni intermitentni porfyrie

AL amyloidéza

Alagillv syndrom

ALG13-CDG

Alporttiv syndrom

Alstrémav syndrom

Aplastickéa anémie

Arnoldova-Chiariho malformace

ARSACS - Autozomalné recesivni spasticka ataxie,
typ Charlevoix-Saguenay

Atrézie jicnu, atrézie zevniho zvukovodu
Astrocytom, Syndrom zahrnujici vyvojové opozdéni
souvisejici s CHD3 (Snijders Blok-Campeau
syndrom)

Ataxia telangiectasia (Syndrom Louis-Barové)
Atrézie jicnu

ATTRV122I amyloidéza

Autoimunitni hemolyticka anémie (ATHA)
Autoimunitni polyendokrinni syndrom, typ 3
Autoimunitni polyglandularni syndrom, typ 1
Barthtiv syndrom

Bartterv syndrom-typ 1

Castlemanova choroba

Centrélni diabetes insipidus

Centronukledrni myopatie

Cerebrotendin6zni xantomatéza

Coffintv-Siristv syndrom

Creveldiv syndrom

Crouzontv syndrom

Cushingova choroba

Cushingtiv syndrom zpisobeny ektopickou sekreci
ACTH

DDX3X

Dédi¢na ATTR amyloidéza

Dédicna vrozena spasticka tetraplegie

Deficit dekarboxylazy aromatickych L-aminokyselin
(Deficit AADC)

Deficit lyzozomalni kyselé lipazy

Delece genu HNRNPU

DEND syndrom

Desmin storage myopatie

Difuzni lymfatick4 malformace

Dysautonomie, IST, Posturalni ortostaticka
tachykardie (POTS)

DYT1

Ehlersiiv-Danlosiiv syndrom, hypermobilni typ (EDS
1)

Ektopie CoCek a zornic oboustranné, ADAMTSL4
F208 IF070, Z31.5

Familiarni fokalni epilepsie s variabilnimi loZisky
Familiarni hyperprolaktinémie

Familiarni sttedozemska horecka

Fibrozni kostni dysplazie

Fraseriv syndrom

Glutarova acidurie typu 1 (Deficit glutaryl-CoA
dehydrogenazy)

Guillaindv-Barrého syndrom

H-ABC

Hereditarni sférocytéza

HPP

Hyperimunoglobulinemie D s periodickou horeckou /
Deficit mevalonatkinazy

Hypofosfatazie

Hypofosfatemicka rachitida

Hypokalcemicka vitamin D rezistentni
kiivice/rachitida

CHARGE syndrom

Christiansontv-Fourieho syndrom
Chromozomova aberace

Chronicka zanétlivd demyelinizacni neuropatie
(CIDP)

Chronicky navratny viceloZiskovy kostni zanét
Idiopaticka ortostaticka hypotenze / Dysautonomie
Imunoglobulin A nefropatie

Infantilni neuroaxonalni dystrofie

Invertovana duplikace s deleci v oblasti kratkého
raménka chromozomu 8

Inverzni KlippelGv-Trenaunayiv syndrom
Izolovany Klippeliv-Feiltv syndrom

Joubertiv syndrom

KBG syndrom

Klasicka forma mycosis fungoides, Primérni kozni T-
bunécny lymfom

Komplexni regiondlni bolestivy syndrom
Kongenitalni svalova dystrofie
Lambert(v-Eaton(iv myastenicky syndrom
Laryngotracheoezofagealni rozstép, typ 4 (LTEC4)
LBSL (Syndrom zahrnujici leukoencefalopatii s
involuci mozkového kmene a michy a vysokou
hladinu laktatu)

Leberova hereditarni opticka neuropatie

Leightiv syndrom

Liang-Wang syndrom

Loeysiv-Dietziiv syndrom

Loweho okulocerebrorendlni syndrom
Lymfangioleiomyomat6za

MADD

Marfaniiv syndrom

Marshalliv-Smithtiv syndrom
Mayertiv-Rokitanského-Kiisteriv-Hauseriv syndrom
McCunetiv-Albrightiv syndrom

MERRF

Metafyzarni chondrodysplazie Jansen
Mikrocefalické primordialni trpaslictvi, Alazamiho
typ

Mikrodelece na 5. chromozomu (5Q14.3-Q15)
Mikrodelecni syndrom 22q11.2

Mikroduplikaéni syndrom 3Q26

Mnohocetnd epifyzarni dysplazie, typ 4

Moebitiv syndrom

Monozomie 22q13 (Phelan-McDermidové syndrom)
Nefrogenni diabetes insipidus

Nespecificka syndromicka mentalni retardace -
Tolchin-Le Caignec

Neurcend diagnéza z okruhu neurooftalmologie
Neurcena epileptickd encefalopatie s casnym
nastupem (neurcena EOEE)

Neurofibromatéza

Neurofibromatéza typ 1 zpisobend mutacemi nebo
intragenovymi delecemi NF1 genu (Von
Recklinhausenova nemoc)

Neurofibromatdza, typ 2

Okulofaciokardiodentalni syndrom(OFCD)
Parciélni delece dlouhého raménka chromozomu 4
Patogenni varianta v genu ZMYND11
Peutz-Jegherstiv syndrom

Pokrocila systémova mastocytéza (AdvSM)
PPP2R5D

Primérni biliarni cirh6za

Primarni cilidrni dyskineze

Primarni sklerotizujici cholangitida

Primarni vaskulitida centrdlniho nervového systému
Progresivni hemifacidlni atrofie (Parry-Rombergtiv
syndrom)

Progresivni supranuklearni obrna

Pudendalni neuralgie

Refsumova nemoc

Relabujici polychondritida

Retinalni makuldrni dystrofie typ 2

Sarkoidéza

Sarkoidéza II. stupné

Sjogrendv syndrom

Spektrum onemocnéni neuromyelitis optica
(NMOSD)

Spektrum souvisejici s GNAO1 zahrnujici vyvojové
opoZdéni, zachvaty a poruchu pohybu
Spinocerebelarni ataxie, typ 21

Stargardtova nemoc

Sticklerv syndrom

Stiff person syndrom a jeho varianty

Suspektni mitochondridlni myopatie

Syndrom CTNNBL1 / Syndrom postnatalni
mikrocefalie

Syndrom dlouhého QT intervalu

Syndrom Dravetové

Syndrom fragilniho X

Syndrom KAT6A

Syndrom LEOPARD (syndrom Noonanové)
Syndrom mnohocetné endokrinni neoplazie, typ 1
Syndrom NEDEGE

Syndrom terminalni delece dlouhého raménka
1.chromozomu

Syndrom vrozenych vad mozku, muskuloskeletélnich
abnormalit, facidlniho dysmorfismu a intelektové
nedostatecnosti

Syndrom zahrnujici intelektovou nedostatecnost,
opoZdéni feci, dysmorfické rysy a abnormality T-
bunék

Syndrom zahrnujici megacystis, mikrokolon a
hypoperistaltiku stfev

Syndrom zahrnujici mentalni retardaci a faciélni
dysmorfismus, zptisobeny haploinsuficienci SETD5
Syndrom zahrnujici mikrocefalii, téZkou mentalni
retardaci a viceCetné vrozené vady souvisejici s
SETD2

SYNGAP1-vazand vyvojova a epilepticka
encefalopatie

Syringomyelie

Systémovy lupus

Tetrazomie 18p

Tetrazomie X

Tromboticka trombocytopenickd purpura

Vrozend chromozomova aberace - ring chromozom 5
‘Vrozena spondyloepifyzarni dysplazie

Vrozeny deficit sachardzy-izomaltazy

Vyvojové opoZzdéni, mentalni retardace a porucha
autistického spektra souvisejici s GRIN2B
Vzacna mentdlni retardace bez vyvojové anomalie
Wegenerova granulomatéza / Granulomatéza

s polyangiitidou

Wiedemanntiv-Steineriv syndrom

Wilsonova choroba

X-linked hyper-IgM syndrom / GAND syndrom
X-vazand agamaglobulinemie (Brutonova nemoc)
X-vazana mentalni retardace, Najmové typ
X-vazand myxomatozni valvularni dysplazie
souvisejici s FLNA

CAVO VYROCNI ZPRAVA 2025



CINNOST V ROCE 2025

% 1. AKTIVITY A PROJEKTY CAVO V ROCE 2025

VZDELAVANI STUDENTD 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH NA SKOLACH

Vzdélavani medika ve spolupraci s 2. 1ékarskou fakultou
Univerzity Karlovy a FN Motol a nové také s Fakultou
télesné vychovy a sportu Univerzity Karlovy probihalo v
obou semestrech roku 2025. Realizovali jsme celkem 26
seminail, na kterych jsme pfedstavili 10 diagnéz. VSem

zucastnénym dékujeme za aktivni a kreativni spolupraci.

Predstavené diagnozy za rok 2025 VPOE?E
prednasek
Dysmorfologie (Kabuki syndrom) 6
Williamsiiv syndrom 6
Dédic¢néa vrozena spasticka tetraplegie 5
Turnerdv syndrom 2
Vzéacné forma autismu 2
Duchennova muskuldrni dystrofie (DMD) 1
Hereditarni angioedém (HAE) 1
Rettv syndrom 1
Spinalni muskuléarni atrofie (SMA) 1
Treacher-Collinstiv syndrom 1

Celkem prednasek:

Celkem diagnéz:

HELPLINKA

Ve spolupraci a pod patronaci Néarodniho koordinac¢niho
centra pro vzacnad onemocnéni (NKCVO) pfi Ustavu
biologie a lékaiské genetiky ve FN Motol jsme i v roce
Helplinku.

2025 provozovali nasi (help@vzacna-

onemocneni.cz).

Sluzba je urcena jak pacientim, tak i lékaiim prvniho
kontaktu. Obraceji se na nas lidé, ktefi nemohou dojit ke
spravné diagndze, pacienti hledajici odpovidajici péci, ale
téZ pacienti, ktefi chtéji navazat kontakt s lidmi se stejnou

diagnézou.

NaSim zédmérem je provazet pacienty, ktefi nds
kontaktovali prostfednictvim Helplinky, i po wvyreSeni
jejich prvotni potfeby. Usilujeme o to, aby jim byla
stanovena spravna diagnéza a nasledné pomahame zajistit
odpovidajici péci.

Celkové jsme v roce 2025 zaznamenali 251 dotazi, z toho
87 telefonickych. V roce 2025 se oproti roku 2024 opét
postupné meénil charakter dotazli, kdy vzrostl pocet
kombinovanych dotazii na 37 % z celkového mnoZstvi.
Jinymi nejcCastéjSimi tématy jsou dotazy na moZnost
konzultovat pacientskou problematiku svého onemocnéni
s jinym pacientem (16 %), kdy po souhlasu pacientti
propojujeme pacienty mezi sebou anebo ve spolupréci s
odborniky hleddme pacienty s danou diagnézou v péci
odbornikti. Dal$imi Castymi dotazy jsou dotazy ke
stanoveni spravné diagnozy nebo na odpovidajiciho 1ékare
(oboji nyni 13 %).

Charakter dotazu na Helplince (%) 2025
M dotazy lékafa
W dotazy k stanoveni diagnozy

m dotazy s diagndzou - hledd pédi,
odbornika apod.

W hledaji kontakt na jiné pacienty
aPO

M dotazy ostatni - socialni
problematika

dotaz nema diagndzu

m ostatn( - kombinace dotazi

Charakter dotazii na Helplince (%) 2025
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DEN VZACNYCH ONEMOCNENI 28. 2. 2025

28. unora jsme si tradicné pripomnéli Den vzacnych
onemocnéni, pro ktery jsme letos zvolili slogan ,,Aby

c«

nikdo neztstal stranou.“ Prostfednictvim komunikacni
kampané na socidlnich sitich, spoluicasti na mnoha
odbornych akcich, mnoha vystupech v médiich i skrze
billboardy v Praze jsme Sifili osvétu a povédomi o
vzacnych onemocnénich a o problémech, kterym lidé
o to, aby téch, kterym se v tézZké situaci nedostane
potfebné podpory, bylo stile méné. Aby nikdo nezistal
stranou. Dé€kujeme vSem, ktefi ndm na této cesté
pomahaji.

V Brné jsme si pfipomnéli Den vzacnych onemocnéni jiz
v pondéli 24. tinora, a to na multidisciplindrnim seminari,
ktery se tradicné vénoval tématim spojenym se vzacnymi
onemocnénimi — pééi a

vyzkumu,  genetice,

novorozeneckému screeningu ale také pacientské

perspektive.

Ve Ctvrtek 27. tnora jsme spolupofadali kulaty stal v
Poslanecké snémovné na téma ,,Budoucnost péce o lidi se
vzacnym onemocnénim.“ Diskutovalo se o tom, co vSe uz
se v oblasti vzacnych onemocnéni podafilo ale také o tom,
co je jestd pred nami. Predsedkyné CAVO Anna
Arellanesovda méla dvodni prezentaci a mistopfedseda
CAVO René Biecétan prezentoval vysledky naSeho
prizkumu o povédomi o vzacnych onemocnénich mezi
praktickymi 1ékafi a pediatry.

Pfimo v Den vzacnych onemocnéni 28. tnora jiZ tradicné
probéhlo sympozium Zdravotnického deniku na téma
Predsedkyné CAVO  Anna
Arellanesovéa prednaSela o vyzvach dostupnosti 1écby pro

vzacnd onemocneni.

vzacna onemocnéni.

-

Kulaty stiil v Poslanecké snémovné, 27. 2. 2025

KOMUNIKACNI KAMPAN KE DNI VO

Den vzacnych onemocnéni 2025 jsme slavili pod
sloganem ,Aby nikdo nezdstal stranou.“ Vzacna
onemocnéni maji vyrazny dopad na vSechny oblasti Zivota
pacientd a jejich rodin — nejen na zdravi, ale i na
vzdélavani, zameéstnani, vztahy a zapojeni do spolecnosti.
Lidé se vzacnymi onemocnénimi tézZko hledaji své misto
ve zdravotnim a socidlnim systému, chybi koordinace
jejich péce a podptirné sluzby. Prostiednictvim kampané
jsme usilovali o to, aby téch, kterym se v tézké situaci

nedostane potfebné podpory, bylo stile méné.

Kamparti zahrnovala aktivity na socialnich sitich, vystupy
v médiich i billboardy v Praze. Nové jsme ke Dni
vzacnych  onemocnéni spustili také samostatnou
podstranku na webu CAVO, kde néavstévnici nalezli
informace o tématu roku, program akci, materidly ke
staZzeni i konkrétni tipy, jak se do Dne wvzacnych
onemocnéni zapojit — od sdileni pfispévki na socialnich
sitich pres osvétleni budov az po tucast na odbornych

akcich.

StéZejnim vystupem na socialnich sitich byl kratky video-
reel se vzacnymi pacienty, ktery vyjadfoval pospolitost a
silu vzacné komunity. Jen na Instagramu ho zhlédlo pres
81 tisic lidi. Zapojeni sledujicich jsme podpofili hashtagy
#vzacni2025 a #rarediseaseday.

Billboard kampané ,,Aby nikdo neztistal stranou“ v Praze

Na podporu Dne vzacnych onemocnéni se opét rozsvitila
fada budov po celé republice. Mezi nimi Strakova
akademie (Utad vlady CR), Tancici déim v Praze,
Nemocnice Hotovice, Hrad Hnévin, Igy Centrum v
Ceskych Budéjovicich, kostel sv. Jani v Opavé a fada
dalSich budov v Kralovéhradeckém kraji.
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EDUKACNI POBYTY V RAMCI PROJEKTU EDUKACNI
CENTRUM PRO VZACNA ONEMOCNEN

Edukacni pobyty pro rodiny s détmi se vzacnymi
onemocnénimi se uskutecnily ve dnech 19. — 24. 5. a 22.
9. - 26. 9. 2025 v Pluhové Zd'aru. Cilem tohoto tydenniho
vzdélavaciho programu bylo poskytnout komplexni
podporu rodindm, kterym do Zivota vstoupilo vzacné
onemocnéni a zarovei jim ukazat, Ze na své onemocnéni v

rodiné nejsou sami.

Néapln pobytti byla vidy pfedem peclivé pripravena a
vychazela piimo ze situace a potfeb prihlaSenych
vzacnych rodin. Presto, Ze se diagn6zy rodin velmi lisily,
mélo opét velky vyznam sdileni: problémy, kterym rodiny
celi, byvaji casto podobné. To rodinam dodéva odvahu, Ze
véci a problémy se daji prekonavat. Velkym prinosem
naSich pobyti je, Ze program je predem jasné
strukturovany, planovany, odbornici na sebe navazuji a
maji na rodiny a jejich dotazy dostatek Casu. O déti je
postarano s pomoci Skolenych asistentek, které dovednosti
déti rozvijeji pri hrach a v samostatnych pfipravenych

programech. Na téchto edukacnich pobytech se vénujeme

téZ zdravym sourozenctim.

S

Edukacni pobyt pro rodiny, Pluhtiv Zddr 2025

Poradali jsme téZ edukacni pobyt pro dospélé, ktery se
uskute¢nil 20. — 23. 11. 2025 v Pluhové Zd'aru. Setkani
nabidlo prostor pro sdileni zkuSenosti, odborné konzultace
i odpocinek v prostfedi, které respektuje rozmanité
potfeby ucastnic i ucastnik. Chtéli jsme vytvofit takové
podminky, v nichZ se lidé mohou citit bezpecné a
prirozené — bez nutnosti vysvétlovat ¢i obhajovat své

moznosti a limity.

Nad ramec projektu jsme z diivodu ziskani zpétné vazby z

Edukacnich pobyti realizovali tzv. alumni setkani rodin,

kterého se tcastnily rodiny z predchozich Edukacnich
pobytli. Setkani se uskutecnilo dne 18. 10. 2025 v Café
Cibulka NRV pod nazvem ,,Vzacny tobogin“ s AleSem
Cibulkou na Cibulce. Panu A. Cibulkovi se na$ projekt a
zamér tak libil, Ze s nadSenim pfijal moderaci setkani.
Zpétna vazba i z predchozich Edukacnich pobyti byla
jednoznacné pozitivni a utvrdila nas, Ze je nutné v
nastoleném sméru poradani Edukacnich pobytt pro rodiny

s détmi se zavaznym vzacnym onemocnénim pokracovat.

Dne 28. — 29. 11. 2025 probéhl vzdélavaci kurz ,,Skryti
hrdinové“, ktery byl urcen pro odborniky. Poznatky z
tohoto kurzu preneseme do pripravy dalSich Edukacnich
programu v roce 2026.

PROJEKT VZACNI.CZ

Na portale www.vzacni.cz jsme v roce 2025 pokracovali v
publikovani piibéhd lidi se vzacnymi onemocnénimi,
zprav a rozhovord. Celkem jsme zvefejnili 44 novych
¢lankd.

Pribéhy pacientt jsou stale stéZejni Casti, protoZe popisuji
konkrétni situace ze Zivota se vzacnym onemocnénim,
jejich propojenost a dopad na kvalitu Zivota celych rodin.
MNustruji také, pro¢ jsou potieba systémové zmény v
oblasti vzdcnych onemocnéni a jak pacientim pomaha
¢innost pacientskych organizaci. Dopliuji tak zdsadnim
zpusobem odborny pohled a dostupna data a statistiky, ze
kterymi si béZny clovék nepredstavi komplexni situaci
rodin.

Piibéhy pacienti jsou v neposledni Fadé zdrojem
informaci, inspirace a orientace pro dalsi pacienty a jejich
rodiny pfi zvladani kaZdodenniho Zivota se vzacnym
onemocnénim. Pomdhaji také lékafim a dalSim
odbornikiim, ktefi o né pecuji v pochopeni pohledu

pacientt.

Jadrem webu tedy stdle zlstavaji pribéhy pacientd.
Pokracovali jsme ale téZ v publikovani zprav z oblasti
vzacnych onemocnéni. Tykaly se napriklad edukacnich
pobyti pro rodiny nebo dalSich informaci urcenych

predevsim pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Web je urcen jak pacientim, ktefi na ném mohou nalézt
informace nebo inspiraci pro FeSeni své situace, tak
odbornikiim,  ktefi vidi  problematiku  vzacnych
onemocnéni z pohledu pacienta. TéSi nds, Ze z prispévku

na webu casto Cerpaji také média pro své clanky.
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PROJEKT PALIATIVN] PECE U PACIENTO SE
VZACNYM ONEMOCNENiM

NasSim dlouhodobym cilem je, aby kazdy pacient se vzacnym
onemocnénim mél moZnost vyuZivat sluZzeb podpirné
paliativni péce a také, aby paliativni péce byla soucasti sluzeb
center vysoce specializované péce pro vzacna onemocnéni.

V ramci koordina¢niho tymu, jehoZ je CAVO soucésti jsme
pokracovali v napliiovani Koncepci péce o déti a dospivajici se
zavaznou a Zivot ohroZujici diagnézou a jejich rodiny, kterou
vydal Institut Pallium za laskavé podpory Nadace rodiny
Vickovych (NRV). Pracovali jsme ve skupiné pro zajiSténi
péce v domécim prostfedi. V rdmci této skupiny jiz druhym
rokem probihéd dvoulety pilotni projekt koordinatord péce. Ti se
kromé okresnich nemocnic a hospicich také pilotuji pri dvou
centrech vysoce specializované péce pro vzacnd onemocnéni
pii FN Motol (CVSP pro nervosvalovd onemocnéni-ERN-
RND) a VFN (CVSP pro dédicné metabolické poruchy-
METAB-ERN).

Podileli jsme se také na pripravach Kulatého stolu Zajisténi
vzdélani vazné nemocnym détem ve Skolach, na kterém jsme
sdileli dobrou praxi a identifikovali bariéry a nabidli
doporuceni, jak by se pristup ke vzdélavani mohl pro naSi
cilovou skupinu zlepsit.

oo
PALLIUM

détaks paliotvni péce

Koncepce

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE A
NEDIAGNOSTIKOVANE

/) platforma
( ulkra-vzacni

nediagnostikovani

V Evropé je za ultra-vzacné povaZovano takové onemocnéni,
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 popsana.

Také v Ceské republice Zije mnoho lidi s ultra-vzacnym
genetickym onemocnénim (UVGO) i téch, jejichZ onemocnéni

neni popsano ani pojmenovano (anglicky se pouziva zkratka
SWAN - Syndromes Without A Name). Ultra-vzacni byvaji
¢asto jedini s danym onemocnénim v Ceské republice. Mnohdy
Celi zasadnim problémtim: najit odbornika, ktery by jim umél
poskytnout adekvatni péci nebo poskytnout o onemocnéni
bliZ8i informace.

Tito pacienti a jejich rodiny se dostévaji do svizelnych situaci
pii hledani efektivni pomoci a podpory. Pravé jim chceme
poméhat. Proto vznikla jiZ v roce 2021 pii CAVO Platforma
pro Ultra-vzacné a nediagnostikované. Uvédomujeme si, jaky
vyznam ma vzdjemnd pomoc mezi pacienty i spolecné feSeni
problémd. NaSe platforma pro ultra-vzacné ma nahradit
pacientskou organizaci, kterd takovou pomoc obycejné
poskytuje, ale v ptipadé ultra-vzacnych uz z principu vzniknout
nemtze.

Véfime také, Ze timto zptisobem bude skupina ultra-vzacnych a
nediagnostikovanych pacientt 1épe slySet a podaii se zménit
stavajici systém péce tak, aby na tyto lidi pamatoval a byl
schopen jim co nejlépe pomahat.

V listopadu probéhlo péaté setkani této platformy, které se
vénovalo zejména vyhleddvani informaci o vzacnych
onemocnénich a mozZnostech propojovani pacientd. Také jsme
diskutovali o tom, jak nejlépe komunikovat s médii svtij pribéh
ve spojeni s diagn6zou a na co si dat pozor.

PRACOVNI SKUPINA UZIVATELD PLAZMATICKYCH
PROTEINU (PUPP)

V srpnu 2025 oslavila Pracovni skupina uZivateld
plazmatickych proteind své prvni vyroci. U této prileZitosti byl
zvefejnén rozhovor s Camelii Isaic, jednou ze zakladatelek
skupiny, ktery se ohlédl za jejim vznikem, cili a dosavadnimi
aktivitami.

Klicovym vystupem roku 2025 byl v dubnu spusStény novy
tematicky web plazmaticke-proteiny.cz, ktery CAVO provozuje
v ramci aktivit pracovni skupiny. Web se zaméfuje na
zvySovani povédomi o 1écbé plazmatickymi proteiny a na
zlepSeni pristupu k témto terapiim pro pacienty v Ceské
republice. Jeho obsah tvofi predevSim pacientské pribéhy a
rozhovory s odborniky. SoubéZné se spusténim webu jsme se v
dubnu zapojili do kampané ke Svétovému tydnu primérnich
imunodeficienci. V pribéhu roku jsme komunikacni aktivity
propojovali také se Svétovym dnem lymfomu a v fijnu s
Mezindrodnim tydnem povédomi o plazmé (IPAW 2025). V
listopadu se skupina aktivné zapojila do mezindrodniho
kongresu IPIC 2025, ktery se konal v Praze, a pFispéla tak k
propojeni pacientské perspektivy s odbornou komunitou v
oblasti plazmatickych proteint.

Vice na www.plazmaticke-proteiny.cz
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5 KOMUNIKACE SE CLENY A VEREJNOSTI

ZPRAVODA) CAVO

V priibéhu roku 2025 jsme vydali dvé cisla Zpravodaje v
nakladu nékolika tisic vytiskl, které jsme distribuovali
mezi své Cleny, spolupracovniky, stitni spravu a

zdravotnické pracovniky.

NEWSLETTER CAVO

V roce 2025 jsme vydali celkem 10 cisel Newsletteru
CAVO, ktery ¢leny pravidelné informuje o aktivitich
vzacnych onemocnéni. Tematicky newsletter kopiroval
rytmus roku — od tnorového specidlu vénovaného Dni
vzacnych onemocnéni pres pozvanku na webinaf se
SUKL, letni a podzimni vydéni az po prosincové ¢islo a
zavéreCné ohlédnuti za celym rokem 2025. Soucésti
newsletteru byla také vyzva k vyplnéni prizkumu Rare
Barometer, do néjZz mohli Ctendfi pfimo prispét svou

zkuSenosti.

WEB, FACEBOOK A INSTAGRAM GAVO

Na facebookovych strankach i na instagramovém profilu
jsme zvefejiiovali piibéhy pacienti z webu vzacni.cz,
informace o mezindrodnich dnech rdznych vzacnych
diagnéz, aktuality z domova i zahrani¢i, zprdvy o nasi
akcich

Prostrednictvim socidlnich siti také odpoviddme na dotazy

¢innosti i informace o naSich  clend.
sledujicich a oslovujeme nové potencidlni Cleny. V roce
2025 jsme zaznamenali vyrazny nartst sledujicich na

obou platforméach.

Nejvyssi navstévnost socialnich siti i webu byla tradi¢né v
unoru v souvislosti s Dnem vzéacnych onemocnéni. Nové
jsme ke Dni vzacnych onemocnéni spustili samostatnou
podstranku na webu CAVO, ktera prehledné soustfedila

veSkeré souvisejici informace — od programu akci pres

materidly ke staZeni aZ po tipy, jak se do Dne vzéacnych

onemocnéni zapojit.

Webové stranky CAVO navstivilo v roce 2025 pres 11
tisic aktivnich uZivateli a bylo na nich zvefejnéno 175
aktualit.

CAVO V CAFE NEZISK

V kvétnu 2025 se CAVO stalo partnerskou organizaci
prazské kavarny Café Nezisk na Pohotelci. Kavarna kazdy
meésic hosti jednu neziskovou organizaci, aby ji pomohla
Sifit jeji poslani a oslovit nové podporovatele — a v
kvétnu byla touto organizaci CAVO. Cely zisk kavarny za
mésic kvéten putoval pfimo na podporu nasi cinnosti;
navstévnici tak mohli podpofit vzacné pacienty jednoduse
tim, Ze si prisli dat kdvu nebo limonadu, pripadné si
poridili ru¢né vyrobenou klicenku. Celkem se diky této
spolupréaci vybralo 5 841 K¢.

V ramci spoluprdce s Café Nezisk byla predsedkyné
CAVO Anna Arellanesovd také hostkou podcastu
mamacoffee, kde mluvila o vzacnych onemocnénich, o
poslani CAVO a o tom, s &m se pacienti se vzacnou
diagnézou kazdodenné potykaji.

FESTIVAL SLUNOVRAT V OPAVE

V ¢ervnu 2025 mélo CAVO poprvé svilj stinek na
festivalu Slunovrat v Opavé, kde jsme se predstavili v
Z6né charitni inspirace. Uast na festivalu vznikla z
iniciativy naSi Clenky Lenky Martinkové, pacientky s
ALS, kterd se dlouhodobé zapojuje do aktivit CAVO.
Festival byl skvélou prileZitosti oslovit nové publikum a
priblizit problematiku vzdcnych onemocnéni Sirsi
verejnosti. Odpoledni program zpestfilo setkani s Lenkou
a Davidem Krausem, ktery je jejim hlasem a
dlouhodobym podporovatelem CAVO a na festivalu
vystoupil také se svym koncertem.
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% 1. KONFERENCE A SEMINARE 0 VZACNYCH ONEMOCNENICH, ZDRAVOTNI POLITIKA

KONFERENCE CLEND CAvVO

Dne 26. dubna 2025 se v kancelafich CAVO a online
uskute¢nila vyro¢ni konference ¢lenii CAVO, které se
zhcastnilo 18 zastupct Clenskych pacientskych organizaci
a 9 individualnich ¢lend. V ramci konference se poprvé
predstavily nové ¢lenské organizace ADNP asociace, z.s. a
AIPO zs. Clenové byli obezndmeni s ¢innosti a
hospodatrenim za uplynuly rok a s planem cinnosti na rok
probihajici.

Odpoledni c¢ast konference byla vénovana panelové
diskuzi. Zaznély aktudlni informace o pokrocich v
projektu SYPOVO, zastupci Institutu Pallium predstavili
vysledky pilotniho projektu koordinatord péce a Clenka
Rady CAVO Adéla Odrihocka prezentovala zavéry
nejnovéjsiho prizkumu Rare Barometer o kaZzdodennim
dopadu vzacnych onemocnéni na Zivot pacienti a jejich

rodin.

UGAST NA CINNOSTI V EURORDIS - RARE DISEASES
EUROPE

Pacientska organizace  EURORDIS - Rare Diseases
Europe zastfeSuje cinnost vice neZ 1200 pacientskych
organizaci zameéfenych na vzacnd onemocnéni v Evropé a
CAVO je jejim ¢lenem od svého zaloZeni.

Clenkou predstavenstva Eurordisu a jeho Secretary
General je pani Anna Arellanesové, predsedkyné CAVO,
kterd se podili na iniciativach v Eurordisu.

V Eurordisu se pravidelné ticastnime poradanych zasedani
Rady nérodnich alianci (CNA), pracujeme v mnoha
pracovnich skupindch na tématech, jako jsou organizace
Dne vzacnych onemocnéni, lékova politika, evropska
legislativa pro vzacna onemocnéni a dalsi. Zucastnili jsme

se také fady on-line vzdélavacich seminaia.

Zapojili jsme se do cCinnosti pracovni skupiny k
novorozeneckému screeningu - Newborn Screening
Working Group (NBS-WG) v rdmci EURORDIS. V této
skupiné se ve spoluprdci s odborniky a dalSimi
pacientskymi organizacemi z FEU zaméfujeme na
budoucnost dalsiho rozvoje novorozeneckého screeningu
v souvislosti s novymi technologickymi moZnostmi

sekvenovani genomu a piinosu pro pacient.

Aktivné pracujeme v pracovni skupiné pro zapojeni
zastupci pacienti do ERNu (Connecting patients to ERNs
WG). Zastupci naSich ¢lend také se aktivné podileli na
praci v nékterych ERNech, kde zastupuji Ceskou
republiku jako European Patient Advocates, tzv. EPAGs.

Participujeme na pfipravé stanovisek k navrZzenym
legislativnim dokumentim EU, jako byli napfiklad
Farmaceuticky balicek, Biotech Act, aktualizace znéni

smeérnice o preshrani¢ni péci a dalsi.
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CINNOST V PACIENTSKE RADE MINISTRA
ZDRAVOTNICTVI, V PRACOVNICH SKUPINACH A NA
VEREINOSTI

V druhém funkcénim obdobi Pacientské rady (2021-2026),
ktera je stalym poradnim organem ministra zdravotnictvi
sloZenym ze zastupcl pacientskych organizaci ptsobi
predsedkyné CAVO Anna Arellanesova, kterd vede
pracovni skupinu pro dostupnost péce a thrady, jeZ kromé
jiného Tesi také problematiku tihrad 1ékti na vzacna

onemocnéni.

Setkani rady probéhlo v roce 2025 celkem 3x a feSila

zejména  problematiku  financovani  pacientskych
organizaci a vydala nékolik stanovisek ve spojeni s
navrhovanymi zménami tehdejsiho ministra zdravotnictvi.
Dalsim ukolem bylo zhodnoceni préace a efektivnosti rady
a byly navrzeny zmény ve zpidsobu prace, které se
odrazily v novém znéni statutu tohoto organu. Novy statut
bude na zacatku roku predloZen panu ministrovi ke

schvaleni.

Zastupci CAVO se Gcastnili v pribéhu roku zasedani v

pracovnich skupinach, konferenci, semindfd, kulatych

stol, kde hajili zajmy pacienti se vzacnym
onemocnénim.
Béhem roku jsme méli moZnost se zucastnit

pripominkovych Fizeni, vydavat stanoviska ¢i konzultovat

jako zastupci pacientd, pracovat v pracovnich skupinach a

vénovat se oblasti ochrany prdv a napliovani potieb

pacientd, nejen se vzacnymi onemocnénimi.

Vysledky ucasti v pracovnich skupindch ukazuji na
vyznam zapojeni pacienti do Cinnosti ministerstva

zdravotnictvi.

LEGISLATIVA, REALIZACE SYSTEMOVYCH ZMEN A
JEJICH PROSAZOVANI

Ucast pacientti ve sprdvnich Fizenich

Od 1. 1. 2022 je ucastnikem ve spravnim fFizeni o
stanoveni vySe a podminek thrady 1é¢ivého pripravku pro
vzacna onemocnéni téZ prisluSna pacientska organizace. Je
to poprvé, kdy pacienti se mohou pfimo tcastnit spravnich
Fizeni a podilet se tak na posuzovani a nasledné i
rozhodovani o dhradé 1écivého pripravku. Stalo se tak na
zakladé § 39da novely zdkona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném
zdravotnim pojisténi. Jedna se o zpisob, pro ktery se vzilo
oznaceni tzv. tfeti cesta, kdy se mohou orphany systémové
dostavat do thrad.

Za cely rok 2025 bylo podéno touto cestou 18 Zadosti.
VSech spravnich Fizeni se tcastnila prislusna pacientska
organizace. V 11 spravnich fizenich se zicastnilo 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. sluzbach. Celkem bylo za tfi roky touto
cestou podano 67 Zadosti, z nichZ bylo ke konci roku 2025

ukonceno 46.
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Vzdéldvdni, legislativni podpora

V bfeznu 2025 jsme ve spolupraci se SUKL uspotadali
webinaf ,,Ucast pacientskych organizaci na spravnich
fizenich pro LPVO*“, ktery byl uren vSem, ktefi s ti¢astni
nebo budou v blizké dobé tcastnit spravnich fizeni. S
pacientskymi organizacemi, které se tcastni spravnich
fizeni samostatné,

konzultujeme postupy daného

spravniho Fizeni.

V priibéhu roku 2025 jsme poskytovali konzultace nasim
Clenim pii feSeni pravni problematiky (pomoc pfi
podanich a odvolanich dle §16, konzultace k zaloZeni

pacientské organizace, konzultace stanov apod).

Semindre k problematice vzdcnych onemocnéni
V pribéhu roku 2025 jsme usporadali fadu dalSich
seminaii a webindfi v oblasti zdravotné-sociadlniho

pomezi:

» Seminaf: Zivot s ,heviditelnym* zdravotnim
postiZenim a vzacnym onemocnénim

¢ Semindi: Stigmatizace pouzivani pomticek pro
mobilitu a jinych zdravotnickych pomiicek

¢ Seminaf: Pristupnost vefejnych mist a akci pro osoby
se vzacnym onemocnénim a zdravotnim postiZenim

* Webinaf: Vysledky Evropského prizkumu Rare
Barometer survey — kazdodenni Zivot a socialni

participace osob se vzacnym onemocnénim

* Webinaf: Impact of Rare Diseases: More than you can
imagine
* Semindr a kulaty stil: Program Rare Disease Factory

(RD-Factory): Nominujte své vzacné onemocnéni k
vyzkumu

rvr

V z&F 2025 jsme se stali partnery seminafe a kulatého
stolu ,,Nominujte své vzacné onemocnéni k vyzkumu“,
ktery poradalo Ceské centrum pro fenogenomiku (CCP)
Ustavu molekuldrni genetiky Akademie véd Ceské
republiky ve spolupraci s Ceskou asociaci pro vzacna
onemocnéni (CAVO).

Byla zde prezentovéana téz dalSi, jiZz 3. oteviena vyzva
CEITEC Projektu RD Factory ,,Nominujte sviij gen nebo
nemoc a zapojte se do programu RD-Factory“. V ramci
tohoto programu mohou pacientské organizace, ale i
jednotlivi pacienti pfihlaSovat své onemocnéni do

védeckého programu vyzkumu.

Mezioborovd komise pro vzdcnd onemocneéni —
MEKOVO

Hlavnimi tématy setkavani Mezioborové komise pro
(MEKOVO) pii
zdravotnictvi CR, ve které zastupujeme a héjime z4jmy

vzacna onemocnéni Ministerstvu
pacienti se vzacnym onemocnénim, bylo predevsim
projednani vystupti a doporucenych krokti projektu
SYPOVO, postupy pri zavadéni ORPHA koédl, a
predevSim projednavani strategickych casti Narodni
strategie pro vzacna onemocnéni (NSVO) 2026-2035.
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Evropské referencni sité pro vzdcnd onemocnéni
(ERN)

CAVO komunikuje se zastupci jednotlivych ERN
pracovist, a to predevSim pfi propojovani pacienti se
stanovenou diagnézou, v ramci feSeni dotazl na Helplince
a pri planovani zajiSténi péce. Rovnéz jsme se ucastnili
nékolika odbornych seminaiti a setkani organizovanych
jednotlivymi ERNy (primarné v IKEM) pro odborniky a

pacienty.

ERN pracovisté jsou virtudlni sité ziizené Evropskou
komisi, které propojuji poskytovatele zdravotni péce
(jednotlivymi klinikami) v celé Evropé. Jejich cilem je
usnadnit poskytovani kvalitni a vysoce specializované
péce pro komplexni nebo vzacna onemocnéni. Ma celkem
24 siti. V Ceské republice je provozovano 22 z nich na 56

pracovistich u 13 poskytovateld.

Projekt SYPOVO

STPOVO

Cilem tohoto nékolikaletého projektu je zajistit zlepSeni
kvality a dostupnosti komplexni sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi pomoci standardizace péce v
ramci Narodni sité center specializované péce pro VO tak,
aby kazdy pacient s vzacnym onemocnénim dostal
nejlepsi mozZnou zdravotné-socidlni péci. Probihalo
testovani a vyhodnoceni systému komplexni sdilené péce
pro 5 konkrétnich skupin VO. Celkem 5 zastupcti CAVO
se v prvni poloviné roku 2025 aktivné tucastnili tvorby
vystupll. Za rok 2025 byly prezentovany vystup, které jsou
dostupné na strankach MZCR:

¢ Obecny navrh standardu komplexni sdilené péce

¢ Standard péce (Care Pathway), jsou dostupné na
strankach MZCR

Nedilnou ndvaznou €¢asti v rdmci tohoto projektu pak byla
piiprava Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026—
2035.

Narodni sité center vysoce specializované péce o pacienty
se vzacnym onemocnénim vznikla 1. 1. 2022 podle § 113a
odst. 4 zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbéach a
podminkéach jejich poskytovani. Seznam téchto center
vySel ve Véstniku MZ €. 1/2022.

Priprava druhé Ndrodni strategie pro vzdcnd
onemocneéni (NSVO)

V roce 2020 skoncilo obdobi realizace prvni Nérodni
strategie pro vzacna onemocnéni (platné od roku 2010) i
Nérodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni na roky
2018-2020.

V cervenci 2023 byl na Ministerstvu zdravotnictvi spustén
tiflety projekt Néavrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi — SYPOVO. Cilem projektu je vytvoreni
navrhu standardu komplexni sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi a jeho pilotni ovéreni v praxi.

Na zacatku roku 2025 bylo rozhodnuto, Ze v rdmci kapacit
probihajictho projektu SYPOVO pfipravime novou
Nérodni strategii pro vzacnd onemocnéni na léta 2026-
2035. Nékolik zastupcd pacientskych organizaci se
intenzivné zapojilo do pfiprav a na sklonku roku byla
pripravena analyza aktudlni situace a zpracovany karty

aktivit pro hlavni strategické cile.

V ramci pripravy narodni strategie se snazime prosadit nas
dlouhodoby cil, aby Zadny pacient, byt by bylo jeho
onemocnéni sebe vzacnéjsi, nezlistal opomenut.
PovaZujeme za zéasadni, aby se kazdy pacient se vzacnym
onemocnénimi dostal vCas ke spravné diagnoze,
odpovidajici péci podle standardd a soucasnych poznatkt

lékarské védy, dostupné 1écbé a socialni podpore.
Nova strategie by méla byt zaméfena zejména na:
¢ vcasnou diagnostiku a dostupnost adekvatni 1écby

vzacnych onemocnéni

¢ koordinaci a centralizaci efektivni péce v navaznosti na

onemocnéni v ndrodnim zdravotnickém informacnim
systému

 zlepSeni vzdélavani a informovanosti odborné i laické
vefejnosti s pomoci nové vznikajiciho Edukacniho

centra pro vz4cna onemocnéni pfi CAVO
¢ spolupraci na narodni i mezinarodni urovni
« zapojeni pacientskych organizaci
Pripravovana Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na
léta 2026-2035 by méla byt plné v souladu s
Doporuc¢enim Rady EU z roku 2009 a dalSi evropskou

legislativou, a méla by reflektovat doporuceni studie Rare
2030 a také vychazet ze strategie Zdravi 2035.
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#5111 CLENSTVI V DALSICH ORGANIZACICH A SPOLUPRACE

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

ONEMOCNENIM:

NARODNI ASOCIACE PACIENTSKYCH ORGANIZACI
(NAPO)

CAVO je jednim ze zakladajicich ¢lend pacientské
asociace Narodni asociace pacientskych organizaci
(NAPO), kterd plné zahdjila Cinnost v roce 2022. Do
konce roku 2025 se jejimi Cleny stalo jiz 57 €lenskych
organizaci. Cilem NAPO je prosazovat kolektivni zajmy
viech pacientfi napfi¢ diagnézami. CAVO je od pocatku
aktivnim Clenem a ¢lenem se stala i fada naSich ¢lenskych

organizaci.

ALIANCE PRO INDIVIDUALIZOVANOU PODPORU
(AIP]

Jsme Ccleny Aliance pro individualizovanou podporu
(AIP), kterd usiluje o spravedlivy socidlni a vzdélavaci
systém a zajiSténi takové zdravotni péci, které budou
respektovat jedinecné potieby kazdého jednotlivce. I v
této alianci je ¢lenem nékolik naSich ¢lend. Spolecné se
snazime vnést pohled a potfeby pacienti se vzacnym
onemocnénim do prosazovani systémovych zmén v

danych oblastech.

EURORDIS - RARE DISEASES EUROPE

CAVO je od svého vzniku ¢lenem pacientské organizace
EURORDIS - Rare Diseases Europe, kterda zastfeSuje
¢innost pacientskych organizaci zaméfenych na vzacna
onemocnéni v Evropé. Na jedndnich Rady evropskych
alianci (CNA) zastupuje Ceskou republiku v oblasti

vzacnych onemocnéni.

Clenem predstavenstva EURORDIS je predsedkyné
CAVO, Anna Arellanesova. V roce 2025 byla jmenovana
Generalni sekretdrkou EURORDIS.

RARE DISEASES INTERNATIONAL (RDI)

V roce 2025 jsme se stali leny organizace Rare Diseases
International, kterd sdruZuje pacientské a zastfeSujici

organizace z celého svéta.

UNDIAGNOSED - UDNI PEG

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni byla pfijata do
mezindrodni sité pro nediagnostikovana onemocnéni
Undiagnosed Diseases Network International - Patient
Engagement Group (UDNI PEG). Diky tomu miZe sdilet
zkuSenosti s advokacni Cinnosti pro nediagnostikované
vzacné pacienty s mnoha dalSimi organizacemi a

odborniky z celého svéta.

CRITICAL MEDICINES ALLIANCE

CAVO bylo v roce 2024 prijato za ¢lena Critical
Medicines Alliance na tirovni Evropské Komise. Jednim z
fady cili této aliance je predchazet nedostatku tzv.
kritickych 1é¢iv v EU. CAVO se v této oblasti angaZuje
pravé z divodu, Ze fada lékti pro vzacna onemocnéni a
léki vyrdbénych na bazi plazmy jsou na seznamu tzv.
narizeni o kritickych 1éc¢ivych pripravcich (Critical
Medicines Act, CMA).

MEMORANDUM 0 SPOLUPRACI
e Nadacni Fond Krtek

¢ Dlm pro Julii

¢ GHC Genetics

+ SUKL

DALE JSME SPOLUPRACOVALI

¢ NRZP - Néarodni rada zdravotné postiZzenych
¢ APO - Akademie pacientskych organizaci
o AIFP - Asociace pro inovativni farmaceuticky pramysl

o Institut Pallium
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$3 IV. PROZKUM NA TEMA VZACNA ONEMOCNENI

Na pfelomu roku 2024 / 2025 jsme ve spolupraci s agenturou IPSOS realizovali prizkum mezi 1ékafi primarni péce. Cilem
pruzkumu mezi 1ékafi primarni péce (PLDD a PLD) bylo zjistit povédomi o vzacnych onemocnénich, odhadnout vyskyt
VO v praxi, diagnostiku a dalsi postup lékaiti u pacientd s podezienim na VO. V neposledni fadé bylo cilem ovéfit

povédomi a uroven spoluprace se specializovanymi centry.

Je patrna dlouhodoba intenzita a dopad/zasah aktivit zaméfenych na zvySovani povédomi a znalosti v oblasti VO mezi
lékati. Dochazi k upeviiovéani tématu VO u lékafi primarni péce. Zvysuje se 1ékafi odhadovany pocet pacienti s VO v CR a
znalost rozsahu diagnéz patticich do skupiny VO. Téch jmenovali lékafi spontdnné 216 celkem (o 25 vice neZ pfi minulém
prizkumu v roce 2023). Znalost Center vysoce specializované péce je mezi lékafi vysokd, nasledovana znalosti asociace
CAVO. Spoluprace mezi ERN a lékafi primarni péce se pomalu rozviji, presto je celkova mira informovanosti o ERN a
spoluprace s nimi nizka.

Témér 3/4 1ékard (74 % za Celkem) maji ve své klientele pacienta s diagnostikovanym VO, mezirocné se tento podil

neméni (2023: 72 % za Celkem). Zatimco 82 % PLDD uvadi, Ze maji ve své klientele pacienty s VO, u PLD je to 63 % v
soucasné dobé.

Lékari, ktefi maji pacienty s diagnostikovanym VO v klientele

%=podil Iékaft

PLDD PLD

71%
| 53%
|
i
i
1% [ 10%
1
2021 2023 2024 | 2021 2023 2024

m Maji 11 a vice pacient( s VO v klientele
B Maji 1 az 10 pacientd s VO v klientele

Nemaiji Zadné pacienty s VO v klientele

Lékari, kteri maji pacienty s diagnostikovanym VO v klientele
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EKONOMICKE UDAJE

95 ZPRAVA 0 HOSPODARENI CAVO V ROCE 2025

o o - oo e it
Ly I L Y VYKAZ ZISKU A ZTRATY fednotky
v plném rozsahu Cosii asociace pro vzkond o
Bélohorska 268/18
ke dni 31.12.2025 100
{v celych fisicich K&)
mlzmuu doni: [efo]
utnému finandnimu orginu
22748270
Cinnost
Oznatent TEXT Cislo | piavni | Hospodafskd | Celkem
tadku
5 6 7
Al Spotfebovand nikupy a nakupovand slubby Seutal ALY a2 ALB 2 1968 50 2018
AL Spotfeba materilu, energie a ostatnich neskladovanych doddvek 3 156 158
A L4 | NaMady na cestoné 6 81 81
ALS Naklady na reprezentaci 7 44 44
ALS, Ostatni siutby 8 1685 50 1738
AN, Osobni nédklady Soutel ANI0, a2 ANILYA, | 13 2692 200 2892
AL 0. | Mzdové naklady 14 2 169 200 2 %9
A, 11, | Zakonné socidini pofiténi 15 523 523
AV, Ostatnl ndklady Soutel AV.16. a2 AV22. | 21 17 17
A V.22 | Jind ostatni nakiady 28 17 17
A VIL Paskytnutd pHispéviy Hodnota AVIL2E. | 35 12 12
A VIL 28 | Poskytnuté Senské plisplvky a plispivky zotované mezl 28 12 12
imi sio¥cami
Hakady celkem Soudet Al az AMII. | 39 4 687 250 4937
B.IL Pijath prispéviy SouselBl2. a2B.ll4, | 43 4762 250 5012
B.IL3 Phijaté phspéviy (dary) 45 4683 250 4 943
B4 Piijaté Hersk plispévky 46 69 69
B.IV. Ostatnl wnosy Soutet BV 5, a2 BIV.10, | 48 2 2
B V. 10. | Jind ostatni wnosy 54 2 2
Vynosy celkem Soutel B1.a2BV. | 61 4764 250 5014
Vysledek hospodateni ped zdanénim 1.61-(1.30-1.37 | 62 77 7
D. Vysledek hospodateni pozdanini 162-1.37 | 63 77 77

Kompletni ticetni zavérka je k dispozici na webu CAVO.
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$3 ROZLOZEN VYNOSU CAVO V ROCE 2025

(v K¢, %)

VYNOSY

Provozni dotace (le, MZz)
Provozni dotace II (ostatni)
Smluvni plnéni

Dary farmaceutické firmy
Dary ostatni firmy

Dary ostatni

Prijaté prispévky (ostatni)

Celkem

K¢ %

2 226 183,00 44,14
200 000,00 3,97
4 620,00 0,09
1904 000,00 37,75
571 820,11 11,34
67 887,14 1,35

69 164,00 1,37

5 043 674,25 100,00
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PODPORILI NAS V ROCE 2025

7astellas

Astellas Pharma

¥Chiesi

Chiesi CZ

€9 MSD

MSD Czech Republic

Pears Health Cyber, s.r.o.

—

STADA
\_/

Stada Pharma

Vlada
Ceské republiky

Utad vlady

AstraZeneca

Astra Zeneca Czech Republic

o

janssen )-
ohmsonGohmson

Janssen Pharmaceuticals

' Nadace
k rodiny
Vickovych

Nadace rodiny Vickovych (NRV)

@ Pﬁzer

Pfizer PFE, spol. s.r.o.

Str y

Strohmy

Dékujeme vSem, ktefi nasi ¢innost v roce 2025 podporili.

Dale dékujeme také vSem jednotlivctim, ktefi nas podpofili pfimo nebo dary pfes darujme.cz.

CSL Behring

CSL Behring

mamacoffee

mamacoffee

00
NADACE VIA

Nadace VIA

PHARMOS

Pharmos

Gakedin

Takeda Pharmaceuticals Czech
Republic

 IIPSEN

Innovation for patient care

Ipsen Pharma

[ "
=4
=
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Na Malém Haji

Na Malém Haji

sanofi

¢

uCB
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LIDE V CAVO

RADA CAVO

Bc. Anna Arellanesovd, predsedkyné
Ing. René Brect'an, mistopredseda
Katefina Uhlikov4, mistopredsedkyné
Ing. Lenka Hajgajda, ¢lenka rady
Mgr. Adéla Odrihocka, ¢lenka rady

REVIZORKA

Mgr. Alice Onderkova

KOORDINATORKA

Martina Michalova

OFFICE A SOCIAL MEDIA MANAGER

Magdalena Grecova

KOORDINATORKA ADMINISTRATIVY A PROJEKTD

Johana Kozéikova

Ceska
asociace

pro vzacnd
onemocnéni

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

Bélohorska 19, 169 00 Praha 6
cavo@vzacna-onemocneni.cz
WWW.vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacni.cz
Tel.: 774 151 290

. uctu: 2700441666/2010, Fio banka

ODBORNi GARANTI

Prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc.
MUDr. Renata Gaillyova, PhD.
Doc. MUDr. Jana Haberlova, Ph.D.
MUDr. Markéta Havlovicova

Mgr. Pavla Hodkova

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

Prof. MUDr. Viktor KozZich, CSc.
prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDr. Anna Sedivé

MUDr. Marek Turnovec

SPOLUPRACOVNiCI

Ing. Miroslav Holec
Vojtéch Kucera

Martina Kucerova Jakubiiv
Ing. Jan Mihule

MUDr. Monika Némcova

Petra Sucha
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