


Zpráva o činnosti 
za rok 2024

Konference a setkání členů ČAVO 

26. 4. 2025 

Praha



Nová rada ČAVO
zvolena v květnu
2024



Členská základna na konci roku 2024 

49 pacientských organizací

187 individuálních členů

7 čestných členů



Naše činnost v roce 2024

Naše VIZE: aby žádný pacient se vzácným onemocněním nezůstal 
stranou

Naše POSLÁNÍ: zastupovat a prosazovat zájmy pacientů s VO a 
posilovat povědomí o specifické problematice VO

… probíhala  v rámci základních pilířů  STRATEGIE



„Zdravotní politika“  v bodech

• Legislativa ve zdravotnictví, novely zákonů č. 48 a č. 372, prosazování změn 
ohledně přeshraniční péče, proti změně definice PO a dalších..

• Pacientská rada ministra zdravotnictví zasedla 5x
• ČAVO členem, kde zastupuje zájmy pacientů s VO

• Práce na projektu SYPOVO– participace zástupců pacientů

• Účast v Pracovních skupinách MZ
• Anna Arellanesová vedla PS pro dostupnost péče a úhrady (zasedla 1x)

• Mezioborová komise pro vzácná onemocnění při MZ (MEKOVO) zasedla 2x
• Zastoupení Anna Arellanesová (za Pacientskou radu) , René Břečťan (za ČAVO) 

• Práce v Národní asociaci pacientských organizací – NAPO potkávání každý 
týden ☺
• ČAVO je zakládající členem, René Břečťan ve výboru

• Evropská agenda VO při Eurordisu – prosazování Evropského akčního plánu 
pro VO, Farmaceutický balíček, EHDS



„Zdravotní politika“ do hloubky

Tři roky existence zákona o vstupu léků na VO 

do úhrad ☺

Orphany
Realizace Novely zákona č. 48/1997 Novela zákona č. 48/1997 Sb. o 
veřejném zdravotním pojištění, §39da  

• Celkem 49 podání, z toho 27 se účastnilo ČAVO 

• Podpora jednotlivých členů při prosazování úhrady léčby

• Příprava – seznámení se s přípravkem a danou diagnózou

• Spolupráce s individuálními členy (interview)

• Zpracování vyjádření PO a dalších následných vyjádření v 
rámci správního řízení

• Právní konzultace k paragrafu 16

• Přednášky různým stranám o naší zkušenosti z pohledu pacienta



„Zdravotní politika“ do hloubky

ORPHANY

▪ Celkem 49 správních řízení (SŘ) = 45 druhů LP (různé indikace, popř. rozdílné množství účinné látky)

▪ 47 SŘ žádost podala farmaceutická firma, 2 SŘ podalo VZP

▪ K 31.12.2024 ukončeno 25 SŘ (18 x úhrada schválena)         rok 2022 – 16 SŘ

( 8 x ČAVO)

rok 2023 – 16 SŘ 

( 10 x ČAVO)

rok 2024 – 20 SŘ 

( 9 x ČAVO)

Seznam SŘ v roce 2024



„Evropská zdravotní politika“

Práce v představenstvu Eurordis – Rare Diseases Europe
zastřešující pacientská organizace pro VO

• Hlavní pořadatel Dne VO

• Hlavní hybač na cestě k vytvoření ERNů

• Vede agendu k prosazení Evropského akčního plánu pro VO 

• Prosazuje naše zájmy v rámci evropské legislativy- pharmaceutický balíček, Joint 
HTA, přeshraniční péče, EHDS, participace na rozhodování …

• Vedení Kampaně k volbách do EP „Championing the Rare“ – oslovování našich 
kandidátů 



„Zdravotní politika“ pokračování

Národní strategie pro vzácná onemocnění 2026-2030

• Na konci 2024 začalo konečně MZ připravovat novou strategii 
jako součást projektu SYPOVO.

• Zástupci pacientů jsou součástí přípravného týmu. 

Projekt SYPOVO  (2023 – 2026) 

• Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-sociální péče o 
pacienty se vzácnými onemocněními

• Participace zástupců 5 pacientů skončila v roce 2024.
• Výstupem v roce 2024 bylo 20 analýz současného stavu každého ERNu, jsou 

dostupné na stránkách MZČR



„Servis pro pacienty“

Helplinka a poradenství  

help@vzacna-onemocneni.cz

• Další rozvoj poskytované podpory, spolupráce s odborníky na VO, zdokonalování v aplikaci Raynet, 
komunikace s pacienty, hledání řešení. 

• V roce 2024 jsme zaznamenali celkem 196 dotazů, roste i počet dotazů přes telefon a dotazů na které 
dokáže koordinátorka odpovídat přímo na základě zkušeností. Největší počet dotazů byl v jarním období 
únor – březen.

mailto:help@vzacna-onemocneni.cz


„Servis pro pacienty“

Platforma Ultra-vzácní a nediagnostikovaní

• Platforma měla další setkání (2. 12.), provozuje fb

• Prezentace Platformy na Kaprasových dnech …. (MUDr. Havlovicová)

• Pracovní skupina se setkává pravidelně několikrát do roka a ostatní aktivity 
připravuje online.

• Aktivity ke Dni nediagnostikovaných dne 29.4., vydána tisková zpráva, 
uspořádán webinář

• Jsme členem Mezinárodní sítě pro nediagnostikované pacienty Undiagnosed
Diseases Network International – Patient Engagement Group (UDNI PEG)

• Uzavřená fb skupina Platformy. 

• Tým: MUDr. Havlovicová M., Arellanesová A., Suchá P., Zieglerová – Žáková A.,, 
Michalova M.



„Servis pro pacienty“

Pracovní skupina uživatelů plazmatických proteinů (PUPP)

• Založení v roce 2024, členy PS jsou zástupci PO, individuální pacienti (nejen vzácní)

• Cílem je sjednotit pacientskou perspektivu, přispívat k zvyšování povědomí a nenahraditelnosti terapií na 
základě plazmy, zlepšit dostupnost těchto LP, podílet se na strategii a řešení stabilní dostupnosti pro 
pacienty v ČR

• Realizace Analýza spotřeby a dostupnosti LP pro pacienty v ČR, setkání PS, rozhovory, komunikace se 
stakeholdery

• Členství IPOPI, Critical Medicines Alliance

• PS skupinu vede Camelie Isaic, předsedkyně pacientské organizace HAE Junior

• Tým: Camelie Isaic, René Břečťan, Magdalena Grecová, Martina Jakubův

• Odborná garance: prof. Anna Šedivá, primářka Ústavu imunologie 2. LF UK při FN Motol, Mgr. Igor Pieš, 
partner advokátní kanceláře Kastner & Pieš



Paliativní péče

• ČAVO (Anna Arellanesová) zapojeny do plnění Koncepce péče o děti a 
dospívající se závažnou život limitující a ohrožující diagnózou a jejich 
rodiny 

• Práce na začlenění paliativní péče jako součásti našich center pro vzácná onemocnění v 
rámci pracovní skupiny Péče doma –

• 3/2024 spuštěn pilotní dvouletý projekt Koordinátora péče při centrech pro VO:

• FN Motol:  ERN- NMD (nervosvalové dětské centrum)

• VFN:  METAB-ERN (metabolické poruchy dětské)

• Navazování spolupráce s odborníky z České společností paliativní medicíny(ČSPM), Nadací 
manželů Vlčkových (Zlatá rybka, Cibulka), Institutem Pallium

• Spolupráce na přípravách Rozcestníku poskytovatelů služeb, který vyšel na konci roku 2024

• Nové téma: vzdělávání chronicky nemocných dětí ve školách – příprava na Kulatý stůl 

„Servis pro pacienty“



„Servis pro pacienty“

• Portál vzacni.cz 
• Vyšlo 24 článků, návštěvnost každoročně stoupá

• provázanost na fb a instagram

• Příběhy, diagnózy, zprávy, rozhovory, návraty

• Podcasty „Hovory VO“ (úvodní a o paliativě)

• Série webinářů – život s chronickým onemocněním a 
zdravotním postižením

• Příručka o přeshraniční péči

• Zpravodaj ČAVO

• nově vydáváme Newsletter (měsíčník Čavonoviny ukončen 
v polovině roku)

• Průvodce pro 

• Konzultace pro členy

• Poradenství při vzniku organizace



„Vzdělávání“

• Projekt „Medici“  

• Účast na celkem 21seminářích ( 7 pacientů a 7 diagnóz) na II. 
lékařské fakultě UK a TUL

• Prezentace problematiky vzácných onemocnění 

• Účast na konferencích, seminářích,  kulatých stolech, besedách

• Zvyšování povědomí 

• Den vzácných onemocnění 2024 (DVO)

• Web, fb, vzacni.cz, instagram

• Komunikace v odborných médicích



Edukační centrum pro VO 

• 24.4. Tisková konference k 
zakončení projektu Norských 
fondů

• Rodinný pobyt v Pluhově 
Žďáru v červnu



• Slogan:  Pro více vzácných chvil
• Představení „Na každý chvilce záleží“ a oslava Dne v Mánesu

• Seminář v Brně 

• Sympozium se Zdravotnickým deníkem

• PR a mediální komunikační kampaň (76 výstupů)

• Tisková Zpráva – oslovení politiků, státní správy, nemocnic ..

• Zpravodaj ČAVO, články na fb, vzacni.cz …On-line kampaň na 
sociálních sítích a podklady pro komunikaci 

• Velká podpora od pacientů, PO, veřejnosti i politiků (akce, 
twitter, soc. sítě)

Den vzácných onemocnění 2024



„Výzkum“

Projekt RD Factory: nová otevřená výzva CEITEC 

„Nominujte svůj gen nebo nemoc a zapojte se do programu RD-Factory.“

Vlastní výzkum k VO

• Na konci roku zadán nový průzkum  PED + GP

Rare Barometer Voices

• Účast v projektech Eurordisu 

• Průzkum k novorozeneckému

screeningu

Výsledky za ČR

https://www.sphinxonline.com/dataviv-runtime/r/EURORDIS75/NBS_RD_fusion/9ef9c344-762c-4d03-a798-577b53c4a31f?c=!CfDJ8Dt8LDe3ENNFs-BAF6zjtSZsU7CFsR26jaGgY7sv3I8OYeT4WT6S4BQyvLBZ34ITtoF41xhHWS1XELwvZGjkgNPu5P5KNjz4wWIHgtW1S-xpsBzUVVsw34rb36KRRWltas_sqDQmOd8XXg_PuEM9QyeQCpF0BrBVfSXESy54-R1A&pageId=


Noví členové od poslední Konference ČAVO 
v roce 2024



Představení nových členů

ADNP Asociace, z. s.



Představení projektu

Naučná stezka

Pacientská organizace META



Děkujeme 
za podporu a spolupráci 

v roce 2024!
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