
Zpráva o činnosti ČAVO 

2015

Konference a setkání členů

15. 10. 2016 Praha



Plán 2015

PRO ROK 2015 JSME SI VYTYČILI HLAVNÍ BODY:

•Přijetí a plnění NAP na léta 2015-2017

•Úprava legislativy

•Včasná diagnostika – rozvoj projektu

•Kampaň ke Dni vzácných onemocnění 

•Projekt vzácných onemocnění – zahájení projektu VZÁCNÍ.CZ 

•Centrová péče – nastavení procesu zřizování center pro 

vzácná onemocnění



Činnost ČAVO v roce 2015

Zpráva o činnosti 2015
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Aktivity 2015 – stálá podpora
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Aktivity 2015 – stálá podpora
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Konference
• 18. 4. 2015

• 24.10. 2015

Užovka, pracovní skupiny
• Schází se širší skupina členů + Rada
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Aktivity 2015

• Den vzácných onemocnění 2/2015

• NGO Market 4/2015

• Kongres Primární péče 3/2015

• Regionální semináře-odborníci (praktičtí lékaři a internisté) 

kontinuálně

• Pacientské rady MZČR a VZP

• Návštěvy norského Frambu

• Návštěvy Eurordisu 3/2015, 10/2015

• Konference o přeshraniční péči 9/2015

• Seminář o klasifikaci VO 11/2015

• PR a TV pořady (Klíč, apod)
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Aktivity 2015 - zkušenosti

• Pro Den VO namluvil poprvé spot pan M. Vašinka

• Na NGO Marketu 2015 máme „Vzácnou uličku“

• Vystupujeme na konferencích, na Kongresu primární péče 

je VO věnována celá jedna sekce, zahajujeme spolupráci s 

SPLDD, OSPDL

• Podáváme podněty na Pacientské radě MZČ i VZP 

(centrová péče, kašlací asistent, další)

• Zahájili jsme spolupráci s norským centrem pro vzácná 

onemocnění - Frambu a vysíláme pacienty i lékaře,           

což je velkým přínosem

• Našli jsme partnery ve státní správě a Parlamentu ČR

• Bohužel se nám v roce 2015 nepodařilo posunout a vyhlásit 

centra pro vysoce specializovanou péči pro VO



Projekty 2015
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Včasná diagnostika
• Projekt Včasná diagnostika si klade za 

cíl zkrátit dobu diagnostiky/ zjištění 

pacientů s VO. Pomáhá edukovat –

pomyslet na VO u lékařů prvního 

kontaktu, je ale určen i rodičům

help@vzacna-onemocneni.cz

• Zahájena 2. fáze podpory na jaře pro 

dospělé lékaře



„Vzácná onemocnění“ 

„léčivé přípravky pro 

vzácná onemocnění“

Novela zákona č. 48/1997 Sb. O 

veřejném zdravotním pojištění

Projekty 2015

Byl schválen další 

NAP na léta 2015-2017
Změny v legislativě



28. 

ÚNOR

2015



Projekty 2015

Zahájen projekt VZÁCNÍ.CZ 

odně

• Zahájeno ke Dni VO 2015 

• 25 příběhů v roce 2015

• Osvědčený model publikace

• Náročné na koordinaci, 

spolupráci

• Odkaz i pro ostatní média
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- • 2015 - pokračování druhý 

rok, spolupráce s LF UK , 

FN Motol a ÚBLG na 

pregraduálním vzdělávání 

mediků 

• Cílem je osobní předávání 

zkušeností pacientů a 

jejich rodin studentům 

medicíny

Projekty 2015

Vzdělávání – spolupráce s 2.LF UK



-

Projekty 2015

Získali jsme značku SPOLEHLIVOSTI



Zpráva o hospodaření 2015



Hospodaření 2015

Náklady Plán 2015

Spotřeba materiálu 50 000,00

Ostatní služby 355 000,00

Cestovné 50 000,00

Náklady na reprezentaci 40 000,00

Mzdové náklady 130 000,00

Kurzové ztráty 400,00

Bankovní poplatky 400,00

Pojištění 4 200,00

Poskytnuté členské příspěvky 0,00

Náklady celkem 630 000,00

Výnosy Plán 2015

Tržby z prodeje služeb 0,00

Kurzové zisky 0,00

Provozní dotace 105 000,00

Přijaté příspěvky (dary) 525 000,00

Výnosy celkem 630 000,00

Hospodářský výsledek za rok 2015 0,00



Náklad Výsledek 2015

Spotřeba materiálu 86 935,4

Ostatní služby 564 004

Cestovné 62361

Náklady na reprezentaci 12 673

Mzdové náklady 63 350

Kurzové ztráty 2180

Bankovní poplatky 40

Pojištění 316

Poskytnuté členské příspěvky 0

Náklady celkem 788 898,96

Výnosy Výsledek 2015

Tržby z prodeje služeb 0,00

Kurzové zisky 1 341,2

Provozní dotace 182 000

Přijaté příspěvky (dary) 594 071, 34

Výnosy celkem 777 385,54

Hospodářský výsledek za rok 2015 -11 513,42 

Hospodaření 2015
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Regional conference on rare diseases 

Prague

2-3 December 2014

Prague

Děkujeme za pozornost


