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Ceska asociace pro vzacna
onemochéni je na svete!

Véiem’ pratelé a kolegové z pacientskych organizaci, rddi bychom vadm oznamili, Ze jsme
jako predstavitelé zakladajicich organizaci obdrzeli od ministerstva vnitra registraci pro
Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni. Nyni tedy mame pravni subjektivitu a mGzeme
zacit fungovat a naplriovat cile, které jsme si definovali na setkani 24. inora 2012 v kavarné
Thomayerovy nemocnice.

Pro vstup do asociace je zapotiebi vyplnit pfihlasku a odeslat ji na adresu CAVO.
Asociace je primarné urcena celym organizacim - tedy pravnickym osobdm zastupujicim
zajmy pacientud se vzacnymi onemocnénimi. Jednotlivci, pro néz dosud neexistuje pacient-
ska organizace, se mohou hlasit jako individudlni ¢lenové.

Vsechny souvisejici dokumenty véetné spolec¢ného prohlaseni najdete na strankach
WWWw.vzacha-onemocneni.cz.

Za zaklddaijici predsednictvo Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni

Markéta Lhotdkovd, mistopredsedkyné Ndrodniho sdruZeni PKU a jinych DMP
Anna Arellanesovd, predsedkyné Klubu nemocnych cystickou fibrézou
Katerina Uhlikovd, predsedkyné sdruzeni META - sdruZeni pacientt se stiddavymi onemocnénimi

Prosime vas, abyste v pfipadé zajmu o ¢élenstvi v Ceské asociaci pro
vzacna onemocnéni vyplnili prilozenou prihlasku a odeslali ji na nasi
adresu nejpozdéji do 15. kvétna 2012. Pfihlasené organizace budou
pozvany na setkani, které probéhne v prvni poloviné ¢ervna 2012.

ceska

czech
asociace | association
provzacna For rare diseases
onemMocneni

Jisté jste si povsimli, Ze uz mame i logo. Vytvofil ho pro nas pan Mihule,

¢len Klubu nemocnych cystickou fibrézou, za coz mu pat¥i nas velky dik.




Na cesté k asociaci

Je to uz vice nez rok, co jsme se poprvé
sesli s nékolika dalsimi zastupci orga-
nizaci sdruzujicich pacienty se vzacnym
onemocnénim. Tehdy jsme se chtéli pre-
devsim vyjadfit ke slozité situaci v oblasti
vzacnych onemocnéni. Chtéli jsme, aby
byl slySet nas hlas. Zacali jsme postupné
davat dohromady spole¢né prohlaseni,
v némz jsme se snazili zohlednit své na-
zory a pozadavky predevsim ve véci na-
rodniho planu pro vzicna onemocnéni.
Stéli jsme tehdy na pocéatku cesty, kterd
tehdy jesté mizela nékde v dalce a nemé-
la jasné obrysy. V3e zacalo krystalizovat
az na podzim, zejména kolem setkani pa-
cientd na ministerstvu zdravotnictvi a ve
Statnim ustavu pro kontrolu léciv.

Ukazalo se, Zze abychom se mohli jed-
noznacné vyjadiovat k celé problematice,
potfebujeme si nejdfive sami mezi se-
bou vyjasnit, co je pro nds jako pacienty
podstatné. Proto jsme se rozhodli svolat
setkani u pfilezitosti Dne vzacnych one-
mocnéni: bylo potieba se vidét a poznat,
fict si, co nas nejvic trapi a co nam nase
spoluprace mUize pfinést. Ze setkani letos
v unoru vzeslo jasné spolecné stanovisko
a podafilo se ndm definovat i spole¢né
zajmy a cile.

Bylo velmi zajimavé vidét prezentace
vsech zédstupcl organizaci. Nejsme zad-
na jednolita, uniformni skupina, naopak.
Problémy a potfeby pacienttd se vzacnym
onemocnénim jsou opravdu velmi rGzno-
rodé, stejné jako jsou rdizné samy nemoci,
s nimiz zijeme a kazdy den bojujeme. Bylo
také vidét, Ze skupiny pacientl jsou ¢asto
velmi malé, coz je ddno vzacnosti nemo-
ci. Tim spise vyvstala potfeba sjednotit se
a hovofit navenek spole¢nym hlasem.

Jsem rada, Zze se setkani podafilo.
Ukazalo ndm, Ze nase potreby a ndzory se

v mnohém protinaji a Ze o asociaci, kterd
se bude na néarodni Urovni vénovat vzac-
nym onemocnénim, je zdjem. Asociace
je nyni na svété a doufam, Zze budeme
mit dost sil na to, abychom skute¢né
zacali dosahovat téch cild, které jsme si
vytknuli.

Fakt, ze podpora nasemu usili pfisla
i ze strany odbornik( na vzécnd onemoc-
néni, konkrétné od prof. Milana Macka
a MUDr. Katefiny Kubdackové, snad uka-
zuje, Ze cesta, kterou nastupujeme, je
smysluplnd.

Jako prvni ukol vidim zajistit co nejlep-
$i komunikaci mezi nami, tedy predevsim
zprovoznit web (www.vzacna-onemoc-
neni.cz). Na néj umistime aktualizovanou
databdzi kontaktd a budeme zde zvefej-
novat véechny informace, které se nas ty-
kaji (zatim tfeba stanovy, pfihlasku a spo-
le¢né prohlaseni), respektive dokumenty
k jednotlivym oblastem dotykajicim se
Zivota se vzacnym onemocnim tak, jak
budou vznikat pracovni skupiny.

Pred Iétem potom svolame ¢lenskou
schlizi, kam bychom radi pozvali viech-
ny organizace, které se nadm pfihlasi,
a kterou tematicky vénujeme problema-
tice narodniho planu v oblasti vzacnych
onemocnéni.

Vsechny vds srde¢né zdravim!

Markéta Lhotdkovd




Setkani pacienti
se vzacnym
onemocnhénim
24. unora 2012

patek 24. Unora se setkali zastupci or-
ganizaci sdruzujicich pacienty se vzac-
nym onemocnénim, jejich rodiny a pfatele,

jejich sdruzeni, i se svymi konkrétnimi zdmé-
ry a dlouhodobymi cili.

Po obédé se Ucastnici setkani rozdélili do
diskusnich skupin, v nichz mohli vyjadfit své
predstavy o pfipravované narodni asociaci
a navrhnout, co by mélo byt pfedmétem ¢in-
nosti asociace a jakou prioritu by mély mit
jednotlivé druhy této ¢innosti. Ukazalo se, Ze
pres riznost nemoci a osobnich zkusenosti
je mozné shodnout se na spole¢nych potre-
béch, jejichZ naplhovani by mélo byt dlilezi-
tou aktivitou vznikajici narodni asociace. Po
prvnim shr-

nuti vysledkd
diskuse infor-
movala vsech-
ny pfitomné
0 soucasném
stavu pfipra-
vy této asoci-
ace Markéta
Lhotakova
z Narodniho
sdruzeni PKU
a jinych DMP.

Celé se-
tkani mode-
rovala Lenka
Skoc¢dopole

aby predstavili sva sdruzeni a diskutovali
0 pfipravované zastreSujici organizaci pro
vzacna onemocnéni v CR. Setkani probéhlo
v kavéarné v aredlu FakultniThomayerovy ne-
mochice v Praze 4.

Uvodniho slova se ujala Anna Arella-
nesova z Klubu nemocnych cystickou fibré-
zou. Nasledné zaznéla prednaska MUDr.
Katefiny Kubackové, uzndvané expertky na
vzacna onemocnéni. Zavérecna ¢ast dopo-
ledniho programu byla vyhrazena pro pre-
zentace pacientskych sdruzeni. Jednotlivi
zastupci seznamili stru¢né vSechny zucast-
néné s problematikou vlastniho vzacného
onemocnéni, s dlivody, které vedly ke vzniku

Vakermanova
z Klubu nemocnych cystickou fibrézou a na
jeho organizaci a prabéhu se podileli dalsi
¢lenové zucastnénych sdruzeni.V zavéru se-
tkani se Gcastnici na zdkladé vyzvy Eurordisu
propojili svymi palci a zdvizenymi dlanémi
a vysledkem byla pékna spolecna fotografie.
Setkdni bylo velmi pfijemnou udalosti
a ukdzalo zajem zucastnénych pacientskych
sdruzeni o vytvoreni zastfesujici asociace
pro vzacna onemocnéni na narodni Urovni,
kterd by pfedstavovala jednotny hlas smé-
rem ke statnim a dalsim klicovym autoritdm
na poli vzadcnych onemocnéni.

Roman Lang

O



Jaké byly vysledky
spolecné diskuse
nad cili asociace?

Vzdcnd onemocnéni jsou na prvni pohled
velmi riiznorodd a také sdruzeni pacientd,
ktefi jimi trpi, fesi velmi rozdilné problémy.
Chtéli jsme zjistit, co nds spojuje a ¢im si md-
Zeme byt navzdjem uZitecn.

2. Kde a jak prosazovat zajmy?
a. ministerstva, pojistovny, posudkovi
[ékafi, pracovni skupina pro VO,
b. podpora pti vyjednavani.

3. Kde a jak informovat o vzacnych
onemocnénich?

a. odborna verejnost - lékafi i pracov-
nici v socialni oblasti,

b. laickd vefejnost by méla byt infor-
movana o problematice vzacnych
onemocnéni,

c. politici by méli byt informovaéni

Pokusili jsme se zjistit,
jaké problémy jednotli-
va pacientska sdruzeni resi
a co pro né mulze asociace
udélat. V ramci péti diskus-
nich skupin, které se sesly
béhem setkdani u pfilezitosti
Dne vzacnych onemocnéni,
jsme hledali spole¢né postoje
a nazory. Ty pak na zavér se-
tkani prezentovali moderatofi
jednotlivych skupin. Vystupy
z diskusnich skupin jsme pak
jesté mezi sebou porovnali

a dosli jsme k nésledujicim
zavéram.

SPOLECNE BODY V ZAVERECH
PRACOVNICH SKUPIN

1. Asociace by méla ¢lenskym organiza-
cim poskytovat tyto sluzby:
a. zastupovani spole¢nych zajm( pfi
jednani se zastupci vefejnych instituci,
b. platformu pro sdileni informaci - ne-
dostatek informaci je obecnym pro-
blémem vzacnych onemocnéni,
c. vzdélavani a poradenstvi (v otazkach
zdravotni a socialni péce i v otdzkach
fungovani samotnych sdruzeni).

o specifickych potfebach pacientt se
vzacnym onemocnénim.

4. Jakou formou budeme spolupracovat?
a. setkanfi ¢lend nad ur¢itym tématem
jednou nebo dvakrat ro¢né,
b. vétSina komunikace by méla byt do-
stupnd v elektronické podobég,
c. k jednotlivym tématdm by mély byt
ustaveny pracovni skupiny.

Z téchto zavérh tedy budeme vychdzet pfi
formovani konkrétniho programu asociace
na nejblizsi obdobi. Snad se ndm jej bude
dafit spole¢né uskutecnovat.
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Spolecné prohlaseni
pacientskych organizaci
ke Dni vzacnych onemocnéni

V Praze dne 24. tiinora 2012

Toto spole¢né prohlaseni zastupcl or-
ganizaci pacientl se vzadcnymi one-
mocnénimi poukazuje na oblasti a témata,
kterd jsou z pohledu pacientt nejdUlezitéjsi
a méla by byt zohlednéna pfi dal3i praci na
narodnim planu pro vzacna onemocnéni
i pfi tvorbé ndrodni legislativy v oblasti vzac-
nych onemocnéni.

Kdyz ¢lovék onemocni vzacnou choro-
bou, je v podstatné slozitéjsi situaci nez
¢lovék s chorobou castou, at uz jde o dia-
gnostiku, moznosti Ié¢by nebo informace
0 nemoci. Pfitom by mél mit stejna prava
jako ostatni pacienti. Aby bylo mozné na-
pravit znevyhodnéni, které takové diagnézy
znamenaji, je zapotiebi kategorii vzacnych
onemocnéni zakotvit v pfislusnych pred-
pisech a standardizovat specificky pfistup
tak, jak je tomu napfiklad ve vétsiné zemi
Evropy a USA a jak to predpoklada Nafizeni
rady Evropy z roku 1999/2000.

Diagnostika, 1é¢ba a péce o pacienty se
vzacnym onemocnénim je v Ceské repub-
lice na rozdilné drovni. Vétsina ptipadu je
feSena ad hoc: nejsou zavedeny standardy
|é¢by ani odpovidajici legislativa. Aby bylo
mozné kvalitu péce do budoucna garanto-
vat, povazujeme za nezbytné zakotvit v od-
povidajicich normach predevsim vcasnou
diagnostiku, rovny a v&asny pfistup k 1é¢bé
a rozvoj sité specializovanych center. Tyto
cile zminuje mj. Ndrodni strategie pro vzdcnd
onemocnéni a doporuceni rady EU o vzac-
nych onemocnénich a mél by z nich vycha-
zet i Ndrodni pldn pro vzdcnd onemocnéni.

K dosazeni téchto cil(l je podle naseho
nazoru zapottebi ucinit nasledujici kroky:

- vymezeni specifické kategorie vzacnych
onemocnéni v ceské legislativeé,

- standardizace lé¢ebnych postupl pro
jednotlivé diagnoézy v souladu s doporu-
¢enymi evropskymi standardy,

- legislativni zakotveni zvlastniho re-
zimu orphan drugs (IékG na vzacna
onemocnéni),

— usnadnéni pristupu pacient k novym lé-
kdm a lécebnym postuptim,

- zakotveni statusu specializovanych [é-
¢ebnych center a rozvoj sité téchto cen-
ter (pro nékteré nemoci dosud neexistuje
odpovidajici pracovisté),

- posileni pfeshrani¢ni spoluprace pfilécbé
a vyzkumu,

- rozvoj diagnostiky tak, aby co nejméné
pacient(l zGstavalo bez spravné diagnozy,

- stanoveni pevného ¢asového harmono-
gramu uskutec¢novani jednotlivych cild
v ramci narodniho planu, ktery bude na-
plhovat narodni strategii vyhlasenou vla-
dou v roce 2010,

- zohlednéni specifik vzacnych onemocné-
ni v oblasti socidlni politiky.

Narodni plan pro vzacna onemocnéni by
mél obsahovat pfesny postup, jak téchto
cild dosahnout.

Toto spole¢né prohlaseni vzniklo
v rdmci pfipravy zalozeni a formulace cilt
platformy na podporu ¢innosti sdruzeni
pacientll se vzacnymi onemocnénimi.

Podporu tomuto spole¢nému prohla-
Seni vyjadfilo 24 organizaci pacientl se
vzacnym onemocnénim.

Moznost pfipojit se k tomuto prohla-
Seni viak i nadale maji viechny dalsi or-
ganizace, které souhlasi s jeho znénim
a zastupuji zajmy pacientl se vzacnym
onemocnénim.

Stadi si na www.vzacna-onemocneni.cz
stdhnout prohlaseni, vytisknout je a pode-
psané zaslat na adresu CAVO.




Slovo pani doktorky Kubackové

Véiem’ piatelé, ¢lenové Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni! Dovolte mi, abych vdam viem u pfile-
Zitosti ustanoveni vasi organizace poslala nékolik slov
do jejiho startu.

Nesmirné si vazim moznosti, které se mné dostalo, sdi-
let s vdmi prvni okamziky spole¢ného setkéni a predsta-
vovani, sdileni opravdovych ptibéh(, pfibéhd zklamani,
bolesti, pfibéhl nadéje i vyhry. Je vice nez symbolické,
ze praveé v tento velikonoc¢ni cas, ¢as utrpeni a bolesti, na-
déje, vitézstvi a lasky pfichdzi do Zivota takovato obcan-
ska iniciativa, jejimz poslanim je pozvednout védomi o
vzacnych, opomijenych nemocich jedincti a celych rodin,
ktefi jako vsichni ostatni jsou hodnotnymi, pravoplatnymi ¢leny nasi spole¢nosti a jako
takovym by jim méla patfit stejnd pozornost, |é¢ba i péce. Pacientskym organizacim v nasi
spolec¢nosti chybi patfi¢na sila a pozornost okolni spole¢nosti, jak je to bézné v ostatnim
vyspélém svété. Pravé péce o jedince s neobvyklymi, vzdcnymi onemocnénimi je jednou
z vizitek skute¢né vyspélosti demokratické spolecnosti. Je dlilezité, aby vas hlas byl slysen
a vyslysen. Per aspera ad astra!

MUDr. Katerina Kubdckovd

Slovo pana profesora Macka

akozto zastupce Ceské republiky ve vyboru Evropské

komise - European Union Committee of Experts
on Rare Diseases (EUCERD.eu) — a soucasné z pozi-
ce Narodniho koordinatora projektu Orphanet (www.
orpha.net) vitdm vznik Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni.

Vznik této dllezité obcanské iniciativy dovriuje nase
aktivity v oblasti vzécnych onemocnéni, které zapo-
caly v pribéhu ceského predsednictvi Evropské unie
(www.eu2009.cz) a byly spojeny s pfijetim dllezitého
Doporuceni Rady pro vzacna onemocnéni. Nasledné
pak byla v roce 2010 pfijata pfislusnd Narodni stra-
tegie (Usneseni vlady ze dne 14. ¢ervna 2010 ¢. 466.,
o Narodni strategii pro vzacnd onemocnéni na léta 2010-2020).

Jak evropské, tak i ndrodni dokumenty doporucuji vznik ndrodnich asociaci pacientskych
sdruzeni pro vzécnd onemocnéni, které pak mohou spole¢né héjit zajmy viech svych ¢lend.




Vérim, ze nové vzniklad asociace se brzy zformuje v profesiondlni sdruzeni, které bude
reprezentovat vétiinu jiz existujicich pacientskych sdruzeni pro vzacna onemocnéni v Ceské
republice. K tomu je nutné vytvofit atmosféru divéry, spoluprace a hajeni spole¢ného za-
jmu. Bude nezbytné spolupracovat jak na mezinarodni, tak i na domaci urovni s partner-
skymi organizacemi a pochopit, Ze nékteré véci zabiraji vice ¢asu, nez se v ivodnim zapalu
muze zdat.

Je to tedy predevsim o drobné, kazdodenni praci pro dobro vsech - ostatné tak dobre
zndmé z dosavadni ¢innosti zdkladajicich ¢lenl tohoto sdruzeni.

Vérim, Ze se asociace stane efektivnim partnerem Meziresortni a mezioborové pracovni
skupiny pro vzacna onemocnéni pti MZ CR pfi nelehké tvorbé Narodniho akéniho planu, do
néjz je jiz nezbytné zahrnout financovani [ékafské a socidlni péce o pacienty se vzacnymi
chorobami.

Preji vdm tedy hodné optimismu, moudrosti, sily a zdaru ve vasi zésluzné ¢innostil

prof. MUDr. Milan Macek ml.

Mili pratelé,

soucasti nasi prace v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni by mélo byt
také zvysovani povédomi o vzacnych onemocnénich, a to jak u odborné, tak
u laické verejnosti. Abychom mohli oslovovat jednotlivé autority, odborniky
a laiky, chtéli bychom jim nabidnout skute¢né pfibéhy konkrétnich pacien-
tl se vzacnym onemocnénim. Jiz mnohokrat se v minulosti ukazalo, ze tyto
pfibéhy maji velkou silu, Ze dokazou oteviit dvere tam, kde jsou lidé jiz vici
viem sdélenim a statistikdm imunni.

Poslete nam prosim sviij pfibéh, pfipadné pfilozte svou fotografii, nebo nas
kontaktujte na niZze uvedenych kontaktech, a to i v pfipadé, ze jste jiz svij
pfibéh prezentovali na nasem setkani 24. inora v Thomayerové nemocnici.
Povazujte prosim za samoziejmé, ze vas pribéh bude prezentovan jen pro
ucely souvisejici s poslanim CAVO a vzdy s vasim predchozim souhlasem.

Dékujeme!

Zpravodaj CAVO

Vydava Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5
telefon: 774 151 290
e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz




