
DEN VZÁCNÝCH
ONEMOCNĚNÍ 2024 29. ÚNOR

Pro více  vzácných chvil

za rok 2024

www.vzacna-onemocneni.cz 

Výroční zpráva



ČAVO     Výroční zpráva 20242

Slovo úvodem	 03

O ČAVO	 04

Seznam členů	 05

Činnost v roce 2024	 09

Ekonomické údaje	 20

Podpořili nás	 22

Lidé v ČAVO	 23

Obsah



ČAVO     Výroční zpráva 2024 3

Vážení přátelé, kolegové a podporovatelé,

Pro více vzácných chvil. Tak zněl slogan Dne vzácných 
onemocnění na přestupný rok, rok 2024. Za ním se skrývá 
naše snaha pomoci rodinám, kterým do života vstoupilo 
vzácné onemocnění, naučit se žít lépe a kvalitněji, za dané 
situace.  Snaha ukázat naší komunitě, že žít naplno i v ne-
lehké situaci opravdu jde. Však také název divadelního 
představení, které jsme v tento slavný den v Mánesu hráli 
byl “Na každý chvilce záleží”. 

A jak že tedy tento rok probíhal? Nebyl pro nás tentokrát 
vůbec jednoduchý z hlediska financování, nicméně i  tak 
jsme dokázali udržet všechny naše služby a projekty a ještě 
jsme některé přidali. 

Na  jaře byla nově zvolená Rada ČAVO a  byla rozšíře-
na o dvě nové kolegyně z  řad našich členů, paní Lenku 
Hajgajda, ředitelku Asgent, a  paní Adélu Odrihockou, 
místopředsedkyni Spolku pro Ehlers - Danlos syndrom 
a  syndrom hypermobility. Obě kolegyně byly netrpělivě 
očekávány, protože jejich znalosti a  zkušenosti ČAVO 
velmi potřebuje! Je nás tedy na  to již 5 a můžeme mezi 
sebe rozdělit velmi rychle narůstající agendu. Na  konci 
roku 2024 jsme měli 49 členských pacientských organizací 
a 187 individuálních členů. 

Celý rok pokračoval v  naplňování našich dlouhodobých 
projektů, jako je helplinka, která již dosáhla téměř 200 
zodpovězených dotazů od  pacientů i  lékařů a  věnovali 
jsme se, jako každý rok, vzdělávání mediků. Náš portál 
vzacni.cz zveřejnil více jak 24 příběhů a článků.

Skončil nám projekt Norských fondů, díky kterému jsme 
dokončili studii proveditelnosti pro Edukační centrum 
pro vzácná onemocnění. V návaznosti na to proběhl další 
Edukační pobyt pro rodiny s dětmi se vzácným onemoc-
něním a my si opět ověřili, že takové pobyty mají obrovský 
smysl a budeme v nich nadále pokračovat. 

Naše agenda i v roce 2024 pokračovala v účasti na správ-
ních řízeních v rámci takzvané “třetí cesty” pro schvalování 
úhrad léků na vzácná onemocnění z veřejného zdravotního 
pojištění. V tomto roce jsme sledovali celkem 20 správních 
řízení  a 9 z nich jsme se přímo zúčastnili. Příprava vy-
jádření pacientské organizace k posuzovanému přípravku 
je velmi zodpovědná a náročná činnost.  Jsme velmi pyš-
ní na to, že jsme se zúčastnili zatím každého řízení tam, 
kde pro danou diagnózu neexistuje pacientská organizace. 
Za tři roky bylo podáno touto cestou 49 žádostí.

Každý měsíc jsme se potkávali s  našimi členy na  naší 
“užovce” a pravidelně je informovali o dění v oblasti vzác-
ných onemocnění a radili se s nimi o řešení celého spektra 
témat.  Právě díky častému sdílení a potkávání otevíráme 
témata, která nejsou u nás zatím systémově řešena, jako je 
například přístup k přeshraniční péči. Ve spolupráci Kan-
celáří zdravotního pojištění vznikla příručka “Informace 
pro pacienty se vzácným onemocnění cestující za  péčí 
do zahraničí” a my jsme moc rádi, že toto téma je otevřeno 
i na půdě ministerstva zdravotnictví. 

Na podzim také vznikla nová Pracovní skupina uživatelů 
plazmatických proteinů, zaměřená na  sdílení zkušeností 
pacientů v České republice, kteří využívají léky odvozené 
z krevní plazmy.  

Aktivně jsme vystupovali v Pacientské radě ministra zdra-
votnictví a podíleli se na přípravách zasedání Meziresort-
ní komise pro vzácná onemocnění tamtéž. Zapojili jsme 
se za pacienty do projektu SYPOVO, který ministerstvo 
v tomto roce odstartovalo. Na konci roku se také na  mi-
nisterstvu zdravotnictví začala práce na  nové Národní 
strategii pro vzácná onemocnění na léta 2026- 2035 a my 
jsme za pacienty u toho. 

Intenzívně jsme také pracovali ve výboru Národní asoci-
ace pacientských organizací - NAPO a společně připra-
vili první velkou pacientskou konferenci Fórum pacientů 
2024. Jsme pyšní, že jsme si z ní odnesli cenu Zlatého 
Argana za 3. místo v kategorii Průlomový krok za naše 
edukační pobyty. Společně s Institutem Pallium jsme se 
podíleli na plnění Koncepce podpůrné péče o děti se zá-
važným onemocněním v oblasti koordinace péče a pali-
ativy.

Děkujeme našim lékařům, zástupcům podpůrných pro-
fesí a dalším kolegům, že jsou v tom s námi a podporují 
nás. Moc si toho vážíme! Děkujeme všem podporovate-
lům a sponzorům, kteří nám naši práci umožňují realizo-
vat podle našich představ. Děkujeme kolegům v ČAVO 
za  skvělou spolupráci, za  podporu a  vzájemnou důvěru. 
Bez jejich osobního nasazení bychom nebyli tam, kde nyní 
jsme.  Největší dík však patří našim členským pacientským 
organizacím a individuálním členům za to vše, co pro naši 
vzácnou komunitu dělají!

Přeji příjemné čtení.

Za tým ČAVO,
Anna Arellanesová, předsedkyně

SLOVO ÚVODEM
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O ČAVO

Poslání České asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO) 
Našim posláním je sdružovat organizace pacientů se vzácným onemocněním i jed-
notlivé pacienty, zastupovat je a  prosazovat jejich zájmy a  posilovat povědomí 
o specifické problematice vzácných onemocnění mezi odborníky ve zdravotnictví,  
představiteli neziskových, státních i mezinárodních institucí i veřejností.

Činnost a role ČAVO při plnění poslání 
•	 posilovat povědomí veřejnosti, představitelů neziskových, státních i mezinárodních institucí o problematice 

vzácných onemocnění 
•	 podporovat svou činností organizace pacientů se vzácným onemocněním, prosazovat zájmy pacientů se vzác-

ným onemocněním 
•	 zlepšovat přístup k informacím, diagnostice, léčbě i dalším zdravotním službám pro pacienty se vzácným one-

mocněním
•	 podporovat vědecký i klinický výzkum v oblasti vzácných onemocnění, zlepšovat kvalitu života pacientů se 

vzácným onemocněním skrze vzdělávání a další formy podpory
•	 zastupovat zájmy pacientů se vzácným onemocněním za ČR na mezinárodní úrovni

Strategie ČAVO: žádný pacient nesmí zůstat stranou
V roce 2019 jsme pro ČAVO stanovili hlavní dlouhodobé cíle rozvoje. Vycházeli jsme z vlastní zkušenosti, naší 
znalosti potřeb pacientů v  České republice a  také z  podnětů, které jsme získali při vzniku evropské strategie 
RARE 2030 na níž jsme se aktivně podíleli v rámci EURORDIS. Jedním z hlavních bodů naší strategie je zajistit, 
aby žádný vzácný pacient nezůstal zapomenut. Chceme nastavit takový systém, aby se každý pacient se vzácným 
onemocněním dostal ke správné diagnóze, péči a dostupné léčbě. To v současné době bohužel není vůbec samo-
zřejmé. Pro naši činnost jsme si vytyčili čtyři hlavní strategické pilíře, na kterých naše činnost stojí a které chceme 
rozvíjet. Toto nám umožňuje v ročních periodách postupně realizovat jednotlivé projekty a cíle. 

Členství v ČAVO
ČAVO sdružuje organizace pacientů se vzácnými onemocněními a  jednotlivé pacienty bez vlastní organizace. 
Ke 31. 12. 2024 měla 49 členských organizací a dalších 187 individuálních členů, kteří celkem zastupovali více 
než 180 vzácných diagnóz.

Onemocnění je považováno za vzácné, pokud postihuje méně než pět z deseti tisíc obyvatel.

Členem ČAVO se může stát organizace, která sdružuje a zastupuje zájmy pacientů se vzácným onemocněním 
nebo jejich rodiny. Členem se může stát i jednotlivec se vzácným onemocněním, pokud pro jeho onemocnění ne-
existuje pacientská organizace. O přijetí rozhoduje Rada ČAVO hlasováním. Členství je bezplatné a dobrovolné. 
Přihlášku lze stáhnout na webu na www.vzacna-onemocneni.cz v sekci O nás/Členství. 

Rada ČAVO může dle Stanov také udělit dle svého uvážení členství čestné.
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Základní pilíře strategie ČAVO

Pilíř 1 – Participace na tvorbě zdravotní politiky
Snahou ČAVO je podílet se na tvorbě zdravotní politiky, na vzniku i naplňování strategických dokumentů, které 
mají vliv na oblast vzácných onemocnění a rozvoj zdravotní péče pro pacienty. Aktivně se účastníme v Pacientské 
radě i pracovních skupinách ministerstva zdravotnictví, ministerstva práce a sociálních věcí, prosazujeme podněty 
našich členů a aplikujeme zkušenosti a doporučení organizace EURORDIS do našich podmínek. Naším cílem 
je zajistit nastavení a  legislativní zakotvení ucelené péče a přístupu k  léčbě pro všechny pacienty se vzácnými 
onemocněními a také vytvoření národní sítě specializovaných pracovišť, kde bude poskytována a koordinovaná 
ucelená péče všem těmto pacientům včetně těch, jejichž diagnóza je velmi vzácná nebo ani není pojmenována.

Pilíř 2 - Servis pro pacienty
ČAVO poskytuje služby určené pacientům. Provozuje a usiluje o další rozvoj help linky, rozvoj projektu včasná 
diagnostika vzácných onemocnění, zajišťuje koordinační služby a  poradenství pro členy, usiluje o  další rozvoj 
spolupráce a vzájemné komunikace mezi našimi členy, rozvoj edukativních projektů (např. vzacni.cz). ČAVO také 
podporuje vznik nových pacientských organizací a poskytuje podporu pro začínající spolky zaměřené na jednot-
livé vzácné diagnózy.

Pilíř 3 - Vzdělávání
Aktivity ČAVO v této oblasti jsou zaměřené na vzdělávání odborné veřejnosti (mediků, odborného personálu i lé-
kařů) a vzdělávání pacientů. Důležitou roli má a bude mít nadále zvyšování povědomí o vzácných onemocněních, 
ale též o přínosech inovativní léčby a vlivu péče a léčby na kvalitu života pacientů. ČAVO se podílí nebo realizuje 
semináře, přednášky, vytváří odborné materiály, realizuje osvětové aktivity a cílené kampaně pro veřejnost. Našim 
dlouhodobým cílem je pak ustanovit speciální edukační centrum zaměřené na VO.

Pilíř 4 - Výzkum a inovace
Vzhledem k charakteru většiny vzácných onemocnění je zlepšování situace pacientů vždy spojeno s inovacemi, 
výzkumem a novými poznatky. Usilujeme o  to, abychom dosáhli většího vlivu na výzkum, realizaci klinických 
studií a aktivity, které umožní zapojení našich pacientů. Snažíme se také realizovat specificky zaměřené průzkumy 
a systematicky mapovat potřeby pacientů se vzácnými onemocněními.

pilíř 1 pilíř 2 pilíř 3 pilíř 4

TVORBA  
ZDRAVOTNÍ POLITIKY

SERVIS 
PRO PACIENTY

VZDĚLÁVÁNÍ
VÝZKUM 

A INOVACE
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k 31. 12. 2024

•	 ADNP asociace z.s.
•	 AIPO z.s.
•	 Albína, z.s.
•	 ALSA, z.s.
•	 ANGELMAN CZ, spolek
•	 Asociace genové terapie, z.s.
•	 Asociace muskulárních dystrofiků 

v ČR, z.s. 
•	 Asociace rodičů a přátel 

zdravotně postižených dětí v ČR, 
z.s., klub Be Treacher-Collins 

•	 ATOS, z.s.
•	 AVminority, z.s.
•	 Česká aliance pro 

kardiovaskulární onemocnění, z.s.
•	 DEBRA ČR, z.ú.
•	 Diagnóza MDS
•	 DIAGNÓZA NARKOLEPSIE 

z.s.
•	 Dystonie-rodina spolu, z.s.
•	 Ehlers - Danlosův syndrom 

a syndrom hypermobility, z.s.
•	 Frieda, z.s.

•	 Fuck Cancer, z.s.
•	 HAE Junior z.s.
•	 Kabuki syndrom CZ, z.s.
•	 Klub nemocných cystickou 

fibrózou, z.s.
•	 Klub pacientů mnohočetný 

myelom, z.s.
•	 Kolpingova rodina Smečno
•	 Kongenévus CZ-SK, z.s.
•	 LYMFOM HELP, z.s.
•	 META-spolek pacientů se 

střádavými onemocněními, z.s.
•	 METODĚJ z.s.
•	 MYGRA-CZ, z.s.
•	 Národní sdružení PKU a jiných 

DMP, z.s.
•	 NEFROHEMA, o.p.s.
•	 Občanské sdružení 

Imunodeficitních pacientů HAE 
/AAE 

•	 Spolek rodičů dětí a dospělých 
postižených Gaucherovou 
chorobou

•	 Paleček-společnost lidí malého 
vzrůstu

•	 PARENT PROJECT, z.s.
•	 PRADER-WILLI, z.s.
•	 Rett Community, z.s.
•	 Revma Liga Česká republika, z.s.
•	 Řasinka, z.s.
•	 Sdružení pacientů s plicní 

hypertenzí z.s.
•	 SMÁci, z.s.
•	 Společnost C-M-T, z.s.
•	 Společnost pro 

mukopolysacharidosu, z.s.
•	 Společnost Parkinson, z.s. 
•	 Spolek Ichtyóza
•	 Spolek pro Atypické parkinsonské 

syndromy (APS). z.s.
•	 Spolek pro podporu lidí s Rubin-

stein-Taybi syndromem, z. s
•	 Tarlovova cysta, z.s.
•	 Willík-spolek pro Williamsův 

syndrom, z.s.
•	 Život bez střeva, z.s.

Seznam členů

Pacientské organizace

•	 NF Krtek •	 Dům pro Julii •	 GHC GENETICS s.r.o

Memorandum o spolupráci

•	 3C syndrom (Ritscherův-
Schinzelův syndrom)

•	 15q11-q13 mikroduplikační 
syndrom

•	 Agamaglobulinémie
•	 Aicardi-Goutiéresův syndrom
•	 Akromegalie
•	 Akutní intermitentní porfyrie
•	 AL amyloidóza

•	 Alagillův syndrom
•	 Alportův syndrom
•	 Alströmův syndrom
•	 Aplastická anémie
•	 Arnoldova-Chiariho malformace
•	 ARSACS - Autozomálně 

recesivní spastická ataxie, typ 
Charlevoix-Saguenay

•	 Ataxia telangiectasia (Syndrom 

Louis-Barové)
•	 Atrézie jícnu
•	 ATTRV122I amyloidóza
•	 Autoimunitní hemolytická anémie 

(AIHA)
•	 Autoimunitní polyendokrinní 

syndrom, typ 3
•	 Autoimunitní polyglandulární 

syndrom, typ 1

Členové bez organizace zastupující následující diagnózy
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•	 Barthův syndrom
•	 Bartterův syndrom-typ 1
•	 Castlemanova choroba
•	 Centrální diabetes insipidus
•	 Centronukleární myopatie 
•	 Creveldův syndrom
•	 Crouzonův syndrom
•	 Cushingova choroba
•	 Cushingův syndrom způsobený 

ektopickou sekrecí ACTH
•	 DDX3X
•	 Dědičná ATTR amyloidóza
•	 Deficit dekarboxylázy 

aromatických L-aminokyselin 
(Deficit AADC)

•	 Deficit lyzozomální kyselé lipázy
•	 Desmin storage myopatie
•	 Difuzní lymfatická malformace
•	 Dysautonomie, IST, Posturální 

ortostatická tachykardie (POTS)
•	 DYT1
•	 Ehlersův-Danlosův syndrom, 

hypermobilní typ (EDS III) 
(Syndrom benigní kloubní 
hypermobility)

•	 Ektopie čoček a zornic 
oboustranně, ADAMTSL4

•	 F208 IF070, Z31.5
•	 Familiární fokální epilepsie 

s variabilními ložisky
•	 Familiární hyperprolaktinémie
•	 Familiární středozemská horečka
•	 Fibrózní kostní dysplázie
•	 Fraserův syndrom
•	 Glutarová acidurie typu 1 (Deficit 

glutaryl-CoA dehydrogenázy)
•	 Hyperimunoglobulinemie D 

s periodickou horečkou / Deficit 
mevalonátkinázy

•	 Hypofosfatemická rachitida
•	 Hypokalcemická vitamin D 

rezistentní křivice/rachitida
•	 Christiansonův-Fourieho syndrom
•	 Chromozomová aberace
•	 Chronická zánětlivá 

demyelinizační neuropatie (CIDP)
•	 Chronický návratný víceložiskový 

kostní zánět
•	 Idiopatická ortostatická 

hypotenze/ Dysautonomie
•	 Imunoglobin A nefropatie
•	 Invertovaná duplikace s delecí 

v oblasti krátkého raménka 
chromozomu 8

•	 Inverzní Klippelův-Trenaunayův 
syndrom

•	 Joubertův syndrom
•	 Klasická forma mycosis fungoides, 

Primární kožní T-buněčný 
lymfom

•	 Kongenitální svalová dystrofie

•	 Lambertův-Eatonův myastenický 
syndrom

•	 Laryngotracheoezofageální 
rozštěp, typ 4 (LTEC4)

•	 LBSL (Syndrom zahrnující 
leukoencefalopatii s involucí 
mozkového kmene a míchy 
a vysokou hladinu laktátu)

•	 Leberova hereditární optická 
neuropatie

•	 Liang-Wang syndrom
•	 Loeysův-Dietzův syndrom
•	 Loweho okulocerebrorenální 

syndrom
•	 Lymfangioleiomyomatóza
•	 Marfanův syndrom
•	 Marshallův-Smithův syndrom
•	 Mayerův-Rokitanského-Küsterův-

Hauserův syndrom
•	 McCuneův-Albrightův syndrom
•	 MERRF
•	 Metafyzární chondrodysplázie 

Jansen
•	 Mikrocefalické primordiální 

trpaslictví, Alazamiho typ
•	 Mikrodeleční syndrom 22q11.2
•	 Moebiův syndrom
•	 Monozomie 22q13 (Phelan-

McDermidové syndrom)
•	 Nefrogenní diabetes insipidus
•	 Nespecifická syndromická 

mentální retardace - Tolchin-Le 
Caignec

•	 Neurčená epileptická encefalopatie 
s časným nástupem (neurčená 
EOEE)

•	 Neurofibromatóza 
•	 Neurofibromatóza typ 1 

způsobená mutacemi nebo 
intragenovými delecemi NF1 genu 
(Von Recklinhausenova nemoc)

•	 Neurofibromatóza, typ 2 
•	 Parciální delece dlouhého raménka 

chromozomu 4
•	 Peutz-Jeghersův syndrom
•	 Pokročilá systémová mastocytóza 

(AdvSM)
•	 PPP2R5D
•	 Primární biliární cirhóza
•	 Primární ciliární dyskineze
•	 Primární hypoparatyreóza
•	 Primární sklerotizující 

cholangitida
•	 Primární vaskulitida centrálního 

nervového systému
•	 Progresivní hemifaciální atrofie 

(Parry-Rombergův syndrom)
•	 Pudendální neuralgie
•	 Refsumova nemoc
•	 Relabující polychondritida
•	 Sarkoidóza

•	 Sarkoidóza II. stupně
•	 Sjorgrenův syndrom
•	 Spektrum onemocnění 

neuromyelitis optica (NMOSD)
•	 Spektrum související s GNAO1 

zahrnující vývojové opoždění, 
záchvaty a poruchu pohybu

•	 Spinocerebelární ataxie, typ 21
•	 Stardgardtova nemoc
•	 Sticklerův sydrom
•	 Stiff person syndrom a jeho 

varianty
•	 Suspektní mitochodriální 

myopatie
•	 Syndrom dlouhého QT intervalu
•	 Syndrom Dravetové
•	 Syndrom fragilního X 
•	 Syndrom KAT6A
•	 Syndrom LEOPARD (syndrom 

Noonanové)
•	 Syndrom mnohočetné endokrinní 

neoplázie, typ 1
•	 Syndrom NEDEGE, vrozená 

porucha neurobehaviorálního, 
psychomotorického a mentálního 
vývoje, a to v genu NBEA: 
c.607C>T (p.Arg203Ter)

•	 Syndrom terminální delece 
dlouhého raménka 1.chromozomu

•	 Syndrom vrozených vad mozku, 
muskuloskeletálních abnormalit, 
faciálního dysmorfismu 
a intelektové nedostatečnosti

•	 Syndrom zahrnující megacystis, 
mikrokolon a hypoperistaltiku 
střev

•	 Syndrom zahrnující mentální 
retardaci a faciální dysmorfismus, 
způsobený haploinsuficiencí 
SETD5

•	 SYNGAP1-vázaná vývojová 
a epileptická encefalopatie

•	 Syringomyelie
•	 Systémový lupus
•	 Tetrazomie 18p
•	 Tetrazomie X
•	 Trombotická trombocytopenická 

purpura
•	 Vrozená chromozomová aberace - 

ring chromozom 5
•	 Vrozená spondyloepifyzární 

dysplázie
•	 Vrozený deficit sacharázy-

izomaltázy
•	 Wiedemannův-Steinerův 

Syndrom
•	 Wilsonova choroba
•	 X-vázaná agamaglobulinemie 

(Brutonova nemoc)
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Činnost v roce 2024

I. Aktivity a projekty ČAVO v roce 2024

Vzdělávání studentů o vzácných 
onemocněních na školách
Vzdělávání mediků ve  spolupráci s  2. lékařskou fakultou 
UK a FN Motol probíhalo v obou semestrech roku 2024. 
Realizovali jsme celkem 22 seminářů na II. lékařské fakultě 
UK a 5 seminářů na Technické univerzitě v Liberci. Cel-
kem jsme na těchto seminářích představili 8 diagnóz.Všem 
zúčastněným děkujeme za aktivní a kreativní spolupráci.

Představené diagnózy 
za rok 2024

FN 
Motol TUL

SMA 1 0

FH 1 0

Tourettův syndrom 1 0

Svalová dystrofie DMD/BMD 4 0

Kabuki syndrom 5 0

Vzácný autismus 5 0

Williamsův syndrom 4 4

Sticklerův syndrom 1 1

Celkem diagnóz 22 5

Help linka
Help-linka ČAVO je organizována ve spolupráci s odbor-
níky na vzácná onemocnění a provozujeme ji pod záštitou  
Národního koordinačního centra pro vzácná onemocnění  
(NKCVO) při Ústavu biologie a lékařské genetiky ve FN 
Motol, a s finanční podporou grantu MZ a jednotlivých 
podporovatelů.

Služba je určena jak rodičům s dětmi se vzácným onemoc-
něním, tak dospělým pacientům. Zároveň se na nás obra-
cejí lékaři prvního kontaktu a v neposlední řadě lidé, kteří 
nemohou dojít ke správné diagnóze. Cílem help-linky je 
pomoci najít pacientům odpovídající péči, ale též spojovat 
rodiny a pacienty, kteří chtějí navázat kontakt s  lidmi se 
stejnou diagnozou. 

Naším záměrem je provázet pacienty, kteří nás kontakto-
vali prostřednictvím help-linky, i po vyřešení jejich prvotní 
potřeby a nabídnout jim členství v asociaci. Naším zámě-
rem je také, aby Help-linka v budoucnosti byla součástí 
Edukačního centra, které bude sloužit pacientům se vzác-
ným onemocněním.

Abychom v našich službách byli maximálně efektivní na-
vázali jsme spolupráci s Cestou domů, kde nám ochotně 
ukázali, jakým způsobem provozují help-linku oni. Toto 
setkání nám bylo dobrou inspirací a proběhlo 2.10.2024.

V  roce 2024 řešila koordinátorka na  informační lince 
help@vzacna-onemocneni.cz celkem 196 různých dotazů. 
V  roce 2024 došlo již tradičně k nárůstu dotazů po ob-
dobí Dne vzácných onemocnění (29. 2.2024), kdy jsme 
help-linku a  aktivity ČAVO propagovali na  veřejnosti 
i  v  komunikaci k  lékařům prvního kontaktu. Především 
rostla komplexnost dotazů, jako jsou dotazy na léčbu, pří-
stup k  léčbě, konzultace z  oblasti sociálního charakteru, 
propojování s dalšími pacienty ke sdílení zkušeností.  To 
jsou často navazující typy otázek, které vznikají po vyře-
šení základního problému pacientů – tedy diagnostiky 
onemocnění.

Typ dotazu na help-lince v roce 2024 (v %)

Dotazy lékařů z terénu

Dotazy k stanovení diagnózy

Hledá péči nebo lékaře

Hledá kontakt na jiné pacienty

Ostatní dotazy (sociální 
problémy, psycholog, apod.)

Dotaz nemá diagnózu

0 5 10 15 20 25 30 35

4 % 

16 % 

28 % 

31 % 

6 % 

13 % 
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Den vzácných onemocnění  
28. 2. 2024
Protože byl rok 2024 přestupný, tak i  Den vzácných 
onemocnění, který připadá na  poslední únorový den, 
byl trochu výjimečný. Pro tento rok jsme vybrali slogan 
“Pro více vzácných chvil”: chceme se soustředit na ty nej-
cennější chvíle, které lidé v naší komunitě zažívají, tedy 
na kvalitu jejich života.

Hlavní událostí v tento den byl společenský večer v pro-
storách pražské výstavní síně Mánes, jehož součástí 
bylo také představení divadelní hry Michaely Váňové 
‘Na  každý chvilce záleží’ s  Klárou Trojanovou v  hlavní 
roli. Slavnostního večera se zúčastnilo mnoho zástupců 
pacientů, pacientských organizací, sponzorů i  dalších 
podporovatelů. Večer byl výbornou příležitostí, jak naši 
komunitu dále propojit a sdílet to, co je pro nás důležité.

Během února jsme se také zúčastnili mnoha dalších 
odborných akcí, pořádaných u  příležitosti Dne vzác-
ných onemocnění. Spolupořádali jsme Seminář ke Dni 
vzácných onemocnění v Brně, který se konal 22. února 
v  kampusu Masarykovy univerzity. Seminář se věnoval 
problematice péče o  pacienty se vzácným onemocně-
ním, ale i výzkumu, zvyšování povědomí a podněcování 
změn pro pacienty s VO. Aktivně jsme se také zúčastni-
li Sympozia Zdravotnického deníku na  téma vzácných 
onemocnění, který se již tradičně koná právě v Den vzác-
ných onemocnění v Praze. 20. února proběhl v Bruselu 
13. ročník předávání cen Black Pearl Awards, kde členka 
Rady ČAVO Adéla Odrihocká získala ocenění Young 
Patient Advocate. 

Informační kampaň ke Dni VO  
„Pro více vzácných chvil“
Pro rok 2024 jsme zvolili slogan “Pro více vzácných chvil.” 
Jelikož rok 2024 byl přestupný, Den vzácných onemocně-
ní se konal ve “vzácné” datum 29. února a ČAVO pořádalo 
mnoho akcí a událostí.

Aby vzácných chvil bylo co nejvíce, připomněli jsme nut-
nost zvýšení dostupnosti a kvality péče, ale také potřebu 
podpory a komunity. Vzácné onemocnění má v rodině zá-
sadní vliv nejen na samotné pacienty, ale též na pečující, 
rodiče, sourozence. “Usilujeme o  to, aby se zdravotnictví 
i sociální oblast postupně měnily, a aby se jejich možnos-
ti přibližovaly potřebám lidí se vzácnými onemocnění-
mi i  jejich rodin,” vysvětluje předsedkyně ČAVO Anna 
Arellanesová.

Komunikační kampaň vycházela z materiálů připravených 
organizací EURORDIS, ale pro naše podmínky jsme ji 
uzpůsobili. Z  poskytnutých materiálů jsme kromě hlav-
ní grafiky kampaně využili převážně infografiky se stati-
stickými údaji o vzácných onemocněních, které jsme pro 
své potřeby ve spolupráci s odborníky přeložili do češtiny. 
V  rámci komunikační kampaně jsme také vyzvali naše 
členstvo, aby nám poslali fotografie svých “vzácných chvil”, 
které jsme potom s  jejich komentářem sdíleli na  našich 
sociálních sítích. Právě tyto příspěvky s osobním sdělením 
sklidily největší ohlas.

V roce 2024 jsme se také opět zapojili do iniciativy “glo-
bální řetěz světel,”  v  rámci které se po celém světě roz-
svítí veřejné budovy a monumenty fialovou, růžovou, ty-
rkysovou a zelenou barvou.  V ČR tak na Den vzácných 
onemocnění svítilo více než dvacet subjektů ve 12 krajích 
- například Strakova akademie (Úřad vlády ČR), Tančící 
dům v Praze, Petřínská rozhledna, chebský Špalíček, Mo-
rový sloup v Jihlavě, Baťův mrakodrap ve Zlíně nebo Mo-
ravské divadlo v Olomouci.
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Velmi nás potěšila podpora na sociálních sítích a sdílení 
problematiky vzácných onemocnění, jak od široké veřej-
nosti, tak od  našich členů, odborníků a  partnerů. Velké 
díky patří též našim členům za jejich aktivity a iniciativy 
k tomuto dni.

Projekt vzacni.cz
Skrze příběhy konkrétních lidí ukazujeme problematiku 
jednotlivých onemocnění i témata společná všem vzácným 
onemocněním. K dané diagnóze lze na webové stránce najít 
kazuistiku a popis onemocnění dle Orphanetu (orpha.net) 
nebo jiných odborných informačních zdrojů. Součástí jsou 
odkazy na pacientské stránky nebo weby věnující se dané 
diagnóze, novinky ze světa vzácných onemocnění a  další 
užitečné odkazy. Důraz klademe na kvalitu poskytovaných 
informací a odkazy na zdroje. V roce 2024 jsme pokračo-
vali v rozšířené verzi kategorií ( Příběhy, diagnózy, zprávy, 
rozhovory, návraty). Celkem jsme publikovali 24 nových 
článků, které jsme propagovali i na našich sociálních sítích.

Web je určen jak pacientům, kteří na něm mohou nalézt 
informace nebo inspiraci pro řešení své situace, tak od-
borníkům, kteří vidí problematiku vzácných onemocnění 
z pohledu pacienta. Těší nás, že z příspěvků na webu často 
čerpají také média pro své články.

Web vznikl v roce 2015 a od té doby ho průběžně rozvíjí-
me a doplňujeme.

Projekt paliativní péče u pacientů 
se vzácným onemocněním
Naším dlouhodobým cílem je, aby každý pacient se vzác-
ným onemocněním měl možnost využívat služeb podpůr-
né paliativní péče a také, aby paliativní péče byla součástí 
služeb center vysoce specializované péče pro vzácná one-
mocnění. 

V rámci koordinačního týmu, jehož je ČAVO součástí jsme 
naplňovali Koncepci péče o děti a dospívající se závažnou 
a život ohrožující diagnózou a jejich rodiny, kterou vydal 
Institut Pallium za laskavé podpory Nadace rodiny Vlčko-
vých (NRV). Pracovali jsme ve skupině pro zajištění péče 
v domácím prostředí. V rámci této skupiny byl na počátku 
roku 2024 spuštěn dvouletý pilotní projekt koordinátorů 
péče. Ti se kromě okresních nemocnic a hospicích u také 
pilotují při dvou centrech vysoce specializované péče pro 
vzácná onemocnění při FN Motol (CVSP pro nervosva-
lová onemocnění-ERN-RND) a VFN (CVSP pro dědič-
né metabolické poruchy- METAB-ERN). ČAVO také 
podpořilo NRV v přípravách na spuštění Rozcestníku, což 
je portál, kde najdete různé typy služeb, od zdravotních, 
sociálních, psychoterapeutických a psychologických, přes 
vzdělávací až po volnočasové.
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Zpravodaj ČAVO
V průběhu roku 2024 jsme vydali jedno číslo Zpravodaje 
v nákladu několika tisíc výtisků, které jsme distribuovali 
mezi své členy, spolupracovníky, státní správu a zdravot-
nické pracovníky. 

Newsletter
V roce 2024 jsme místo Čavonovin začali vydávat News-
letter ČAVO, který členy informuje o  aktivitách asocia-
ce, jejích členů a o nejdůležitějších informacích v oblasti 
vzácných onemocnění. Za rok 2024 jsme vydali 5 News-
letterů ČAVO.

Pracovní skupina uživatelů plazmatických proteinů (PUPP)
Na podzim roku 2024 jsme založili  novou pracovní sku-
pinu zaměřenou na  sdílení zkušeností pacientů v  České 
republice, kteří užívají a potřebují pro svoji léčbu přípravky 
odvozené z krevní plazmy. 

Skupina je otevřená všem zástupcům pacientských organi-
zací a individuálním pacientům (i mimo vzácná onemocně-
ní), kterých se problematika týká, a stále nabírá nové členy.  
Odborným garantem této pracovní skupiny se stala paní 
prof. Anna Šedivá, primářka Ústavu imunologie 2. lékařské 
fakulty Univerzity Karlovy a Fakultní nemocnice v Motole 
v Praze.  Vedením pracovní skupiny byla pověřena Camelie 
Isaic, předsedkyně pacientské organizace HAE Junior.

Pracovní skupina si klade za cíl především zmapovat per-
spektivu pacientů napříč různými onemocněními, komu-
nikovat jejich potřeby a aktivně se zapojit do prosazování 
lepšího přístupu k těmto léčivům. Uvědomujeme si složitost 
celé problematiky a také chceme sdílet pacientskou zkuše-
nost a očekávání v této oblasti za nás pacienty. 

ČAVO prostřednictvím pracovní skupiny se stalo členem 
Critical Medicines Alliance na  úrovni Evropské Komise, 
což je pro budoucí práci a  sdílení informací k dané pro-
blematice důležité. Rovněž jsme ve spolupráci s COGVIO 
realizovali Analýzu o  stavu spotřeby a  dostupnosti léků 
z krevní plazmy v ČR.

II. Komunikace se členy a veřejností
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Web, Facebook a Instagram ČAVO
Na facebookových stránkách i na instagramovém profilu 
jsme zveřejnili příběhy našich pacientů z webu vzacni.cz, 
informace o mezinárodních dnech různých vzácných dia-
gnóz, aktuality v oblasti vzácných onemocnění z domova 
i zahraničí, zprávy o naší činnosti i informace o účasti na-
šich členů na akcích. 

Prostřednictvím sociálních sítí také zodpovídáme dota-
zy našich sledujících a získáváme nové potenciální členy. 
Pomocí aktivity na sociálních sítích se nám daří šířit po-
vědomí o problematice vzácných onemocnění mezi stále 
větším počtem lidí - naše facebookové stránky i instagra-
mový profil zaznamenávají stálý nárůst návštěvnosti i sdí-
lení obsahu.

V roce 2024 značně vzrostla návštěvnost i sledovanost  fa-
cebookové stránky i instagramového profilu. Celkem bylo 
na obou platformách publikováno 223 aktualizací, z toho 
118  příspěvků na Facebooku a 105 příspěvků na Insta-
gramu. Nejvyšší návštěvnost byla na  obou platformách 
v  únoru 2024, kdy probíhá Den vzácných onemocnění. 
Webové stránky ČAVO zaznamenaly v roce 2024 přes 16 
tisíc návštěv a 27 zveřejněných aktualit. Nejvyšší návštěv-
nost i nejvíce aktualizací webu bylo v únoru. 

Na webu ČAVO jsme také nově založili sekci Edukační 
knihovna, jejímž cílem je informovat a vzdělávat pacienty 
se vzácnými onemocněními. K nalezení zde jsou záznamy 
edukačních webinářů i našeho nového podcastu.

Podcast ČAVO
Podcast ČAVO přináší rozhovory lidmi, kteří se ve  své 
práci věnují tématu vzácných onemocnění nebo souvise-
jícími tématy. V roce 2024 jsme vydali dva díly podcastu: 
úvodní o historii a aktivitách ČAVO s předsedkyní An-
nou Arellanesovou a  místopředsedou René Břečťanem, 
a díl o propojení paliativní péče s divadlem s Michaelou 
Váňovou.

Podcast ČAVO 
1. díl, Rada ČAVO

Série webinářů – život 
s chronickým onemocněním 
a zdravotním postižením
Od  září do  prosince 2024 uskutečnila naše nová členka 
rady ČAVO Adéla Odrihocká sérii webinářů o  životě 
s  chronickým onemocněním a  zdravotním postižením, 
jejichž záznam lze zhlédnout z našeho webu. 

Vyšly celkem čtyři webináře: 
•	 Stigmatizace používání pomůcek pro mobilitu a jiných 

zdravotnických pomůcek, 
•	 Život s „neviditelným“ vzácným onemocněním a zdra-

votním postižením, 
•	 Aktuality a užitečné informace z různých oblastí z EU, 
•	 Rovný přístup k zaměstnání. 

Webináře měly skvělý ohlas a ČAVO plánuje v jejich or-
ganizaci pokračovat i v následujícím roce.



ČAVO     Výroční zpráva 2024 13

Příručka o přeshraniční péči
Ve  spolupráci s  Kanceláří zdravotního pojištění jsme 
vytvořili příručku „Informace pro pacienty se vzácným 
onemocněním cestující za zdravotní péčí do zahraničí.“  
Účelem této příručky je podat pacientům se vzácným 
onemocněním a jejich blízkým úvodní informace o mož-
nostech a podmínkách čerpání zdravotní péče v zahrani-
čí s ohledem na specifickou roli vzácných onemocnění.
Příručka též obsahuje kontakty na zástupce jednotlivých 
pojišťoven a  je dostupná ke  stažení na  webu ČAVO, 
KZP a Ministerstva zdravotnictví ČR.

Platforma pro Ultra-vzácné  
a nediagnostikované

V Evropě je za ultra-vzácné považováno takové onemoc-
nění, které postihuje jednoho člověka z  50  000 (nebo 
méně než 20 lidí z  milionu). Dle Eurordisu se každým 
rokem narodí v Evropě 65 tisíc dětí jejichž nemoc ještě 
není popsána.

Také v České republice žije mnoho lidí s ultra-vzácným 
genetickým onemocněním (UVGO) i  těch, jejichž one-
mocnění není popsáno ani pojmenováno (anglicky se po-
užívá zkratka SWAN - Syndromes Without A  Name). 

Ultra-vzácní bývají často jediní s  daným onemocněním 
v  České republice. Mnohdy čelí zásadním problémům: 
najít odborníka, který by jim uměl poskytnout adekvátní 
péči nebo poskytnout o onemocnění bližší informace.

Tito pacienti a jejich rodiny se dostávají do svízelných si-
tuací při hledání efektivní pomoci a  podpory. Právě jim 
chceme pomáhat. 

Proto vznikla již v  roce 2021 při ČAVO Platforma pro 
Ultra-vzácné a nediagnostikované.

Uvědomujeme si, jaký význam má vzájemná pomoc mezi 
pacienty i společné řešení problémů. Naše Platforma pro 
ultra-vzácné má nahradit pacientskou organizaci, která ta-
kovou pomoc obyčejně poskytuje, ale v případě ultra-vzác-
ných už z principu vzniknout nemůže.

Věříme také, že tímto způsobem bude skupina ultra-vzác-
ných a nediagnostikovaných pacientů lépe slyšet a podaří 
se změnit stávající systém péče tak, aby na tyto lidi pama-
toval a byl schopen jim co nejlépe pomáhat.

Na  sklonku roku proběhlo čtvrté setkání této platformy, 
které představilo novinky z ambulance pro dětské pacienty 
bez diagnózy v rámci projektu Creatic. Ambulance působí 
při FN Brno a pomáhá rodinám s dětmi s hledáním dia-
gnózy a také organizovat péči. Členové platformy dostali 
informace o  evropské iniciativě ERDERA a  evropském 
projektu JARDIN  pro začlenění národních sítí center pro 
vzácná onemocnění do zdravotnického systému . Nako-
nec pak proběhla pod vedením psycholožky, paní Pavly 
Hodkové diskuze na  téma Jak komunikovat o diagnóze 
se svým okolím.

Platforma se pod ČAVO stala členem UDNI - Undia-
gnosed Diseases Network International, kde je součástí 
Patient Engagement Group, což je pacientská skupina, 
která podporuje tuto iniciativu, jež sdružuje lékaře a od-
borníky z celého světa a vznikla v roce 2015.

Hlavním cílem této iniciativy je zaplňovat mezery ve zna-
lostech, které brání diagnostice, zejména ultra-vzácných 
onemocnění a  podporovat převedení výsledků výzkumu 
těchto onemocnění do  lékařské praxe, k  čemuž přispívá 
aktivní zapojení pacienta.
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III. �Konference a semináře o vzácných 
onemocněních, zdravotní politika

Konference členů ČAVO

Dne 27. 4. 2024 se v  kancelářích ČAVO a  online přes 
platformu Zoom uskutečnila hybridní konference ČAVO 
spojená se setkáním členů. Členové byli obeznámeni s čin-
ností a hospodařením za uplynulý rok a s plánem činnosti 
na rok probíhající. Protože rok 2024 byl posledním rokem 
činnosti doposud zvolené rady, byli představeni kandidáti 
do Rady ČAVO na další období. 

Během odpolední části konference byly prezentovány no-
vinky v rámci projektu Edukační centrum pro vzácná one-
mocnění a byla představena Příručka k přeshraniční péči, 
kterou společně s  Kanceláří zdravotních pojišťoven při-
pravila Česká asociace pro vzácná onemocnění. Po zbytek 
odpoledního programu probíhala debata a sdílecí setkání 
pod vedením zástupců pacientů zapojených do  projektu 
SYPOVO.

Účast na činnosti v EURORDIS  
- Rare Diseases Europe

Pacientská organizace Eurordis - Rare 
Diseases Europe je střešní organizace pro 
více než tisíce pacientských organizací za-
měřených na vzácná onemocnění v Evropě 
a ČAVO je jejím členem od svého založení. 

V představenstvu Eurordisu působí paní Anna Arellane-
sová, předsedkyně ČAVO, která se aktivně podílí na jeho 
iniciativách. V Eurordisu se pravidelně účastníme pořáda-
ných zasedání Rady národních aliancí (CNA), pracujeme 
v mnoha pracovních skupinách na tématech, jako jsou or-
ganizace Dne vzácných onemocnění, léková politika, ev-
ropská legislativa pro vzácná onemocnění a další. Zúčast-
nili jsme se také mnoha on-line vzdělávacích seminářů. 

Novou generální ředitelkou Eurordisu se od března 2024 
stala Virginie Bros-Facerová. Vystřídala tak Yanna Le 
Cama, který stál v jeho čele více než 25 let a svůj záměr 
odstoupit oznámil v září 2023. 

V květnu jsme se v Bruselu zúčastnili Evropské konferen-
ce  pro vzácná onemocnění - ECRD 2024, kterou obrok 
pořádá Eurordis. Na ní kromě jiných prezentoval náš ná-
městek ministerstva zdravotnictví, pan Jakub Dvořáček. 

Zapojili jsme se do činnosti pracovní skupiny k novoro-
zeneckému screeningu - Newborn Screening Working 
Group (NBS-WG) v rámci EURORDIS. V této skupi-
ně se ve  spolupráci s  odborníky a  dalšími pacientskými 
organizacemi z  EU zaměřujeme na  budoucnost dalšího 
rozvoje novorozeneckého screeningu v  souvislosti s  no-
vými technologickými možnostmi sekvenování genomu 
a přínosu pro pacienty.
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Aktivně pracujeme v  pracovní skupině pro zapojení zá-
stupců pacientů do ERN (Connecting patients to ERNs 
WG). Zástupci našich členů také se aktivně podíleli 
na práci v některých ERNech, kde zastupují Českou re-
publiku jako European Patient Advocates, tzv. EPAGs.

Nová CEO Eurordisu, paní  Virginie Bros-Facerová

Předsedkyně ČAVO, paní Anna Arellanesová, náměstek 
ministra zdravotnictví, Jakub Dvořáček

Národní strategie pro vzácná  
onemocnění (NSVO)
V roce 2020 skončilo období realizace první Národní stra-
tegie pro vzácná onemocnění (platné od roku 2010) i Ná-
rodního akčního plánu pro vzácná onemocnění na  roky 
2018-2020. 

V  červenci  2023 byl na Ministerstvu zdravotnictví spuš-
těn tříletý projekt Návrh systému komplexní sdílené 

zdravotně-sociální péče o pacienty se vzácnými onemoc-
něními - SYPOVO. Cílem projektu je vytvoření návrhu 
standardu komplexní sdílené péče o pacienty se vzácnými 
onemocněními a jeho pilotní ověření v praxi. 

V  druhé polovině roku 2024 bylo rozhodnuto, že se 
v rámci projektu SYPOVO připraví nová Národní strate-
gie. Na ministerstvu tedy vznikla pracovní skupina, která 
začne pracovat od roku 2025. My jsme jako pacienti její 
součástí. 

V rámci národní strategie se snažíme prosadit náš dlouho-
dobý cíl, aby žádný pacient, byť by bylo jeho onemocnění 
sebe vzácnější, nezůstal opomenut. Považujeme za zásad-
ní, aby se každý pacient se vzácným onemocněními dostal 
včas ke správné diagnóze, odpovídající péči podle standar-
dů a současných poznatků lékařské vědy, dostupné léčbě 
a sociální podpoře.

Nová strategie by měla být zaměřena zejména na: 
•	 včasnou diagnostiku a dostupnost adekvátní léčby vzác-

ných onemocnění
•	 koordinaci a  centralizaci efektivní péče v  návaznos-

ti na zavedení systému přesnější identifikace vzácných 
onemocnění v  národním zdravotnickém informačním 
systému

•	 zlepšení vzdělávání a  informovanosti odborné i  laické 
veřejnosti s pomocí nově vznikajícího Edukačního cen-
tra pro vzácná onemocnění při ČAVO

•	 spolupráci na národní i mezinárodní úrovni
•	 zapojení pacientských organizací 

Připravovaná Národní strategie pro vzácná onemocnění 
na léta 2026 – 2035 by měla být plně v souladu s Dopo-
ručením Rady EU z roku 2009 a další evropskou legisla-
tivou, a měla by reflektovat doporučení studie Rare 2030 
a také vycházet ze strategie Zdraví 2030.

Činnost v Pacientské radě ministra 
zdravotnictví 
V druhém funkčním období Pacientské rady (2021-2025), 
která je stálým poradním orgánem ministra zdravotnic-
tví složeným ze zástupců pacientských organizací působí 
na pozici místopředsedkyně paní Anna Arellanesová, kte-
rá též vede Pracovní skupinu pro dostupnost péče a úhra-
dy, jež kromě jiného řeší také problematiku úhrad léků 
na vzácná onemocnění.

Během roku jsme měli možnost se zúčastnit připomínko-
vých řízení, vydávat usnesení či konzultovat jako zástupci 
pacientů, pracovat v pracovní skupinách a věnovat se ob-
lasti ochrany práv a naplňování potřeb pacientů, nejen se 
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vzácnými onemocněními. ČAVO se prostřednictvím rady 
zejména zaměřilo na připomínkování návrhu změny zá-
kona o přeshraniční péči. 

Setkání rady proběhlo celkem 4x a dvakrát se sešla mimo-
řádně. Hlavními tématy, které rada diskutovala, byla pro-
blematika vzdělávání chronicky nemocných dětí ve  ško-
lách, definice pacientské organizace, financování provozu 
a projektů pacientských organizací, digitalizace zdravot-
ních záznamů a další.  V roce 2024 vydala rada celkem 5 
usnesení:

Legislativa, realizace systémových 
změn a jejich prosazování
Účast pacientů ve správních řízeních

Od 1. 1. 2022 na základě § 39da novely zákona č. 48/1997 
Sb. o  veřejném zdravotním pojištění, je účastníkem 
ve správním řízení o stanovení výše a podmínek úhrady lé-
čivého přípravku pro vzácná onemocnění též příslušná pa-
cientská organizace. Pacienti se tak mohou přímo účastnit 
správních řízení a podílet se tak na posuzování a následně 
i rozhodování o úhradě léčivého přípravku. 

Od  roku 2022 byklo zahájeno již 49 správních řízení, 
z toho v roce 2024 bylo podáno touto cestou 20 žádostí. 
Všech správních řízení se účastnila příslušná pacientská 
organizace. V 9 z těchto  správních řízení v roce 2024 se 

zúčastnilo ČAVO, které zastupovalo u  velmi vzácných 
onemocnění jednotlivé pacienty, nebo organizace, které 
ještě neměly statut pacientské organizace dle definice dle 
§ 113f, z. 372/2011 o zdrav. službách.

Vzdělávání a legislativní podpora

ČAVO realizovalo ve druhé polovině roku serii webinářů 
na téma život s chronickým onemocněním a zdravotním 
postižením,  Společně s  Kanceláří zdravotního pojištění 
vydalo  příručku o  přeshraniční péči, která má za  úkol 
ulehčit orientaci v  možnostech čerpání zdravotní péče 
mimo naši zemi,  viz více v kapitole II. Komunikace s ve-
řejností.

Průběžně sledujeme proces schvalování orphanů u EMA, 
vývoj správních řízení u SÚKL a vedeme vlastní horizon 
scanning v  této oblasti. Naši členové jsou pravidelně in-
formování o  nově registrovaných léčivých přípravcích 
pro vzácná onemocnění prostřednictvím Terapeutických 
zpráv Eurordisu. 

Evropské referenční sítě pro vzácná onemoc-
nění (ERN)

ERN jsou virtuální sítě zřízené Evropskou komisí, které 
propojují poskytovatele zdravotní péče (jednotlivými klini-
kami) v celé Evropě. Jejich cílem je usnadnit poskytování 
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kvalitní a vysoce specializované péče pro komplexní nebo 
vzácná onemocnění. Má celkem 24 sítí. Česká republika 
měla v roce 2022 po druhé výzvě, jejíž výsledky byly ukon-
čeny na konci roku 2021 zastoupení ve 22 z nich. Celkem 
je do nich zapojeno 46 pracovišť z osmi zdravotnických za-
řízení, většinou se jedná o fakultní nemocnice. Každé toto 
pracoviště dostalo od roku 2022 dle nově schválené novely 
zákona č. 372/ 2011 Sb. o zdravotních službách, statut vy-
soce specializovaného centra pro vzácná onemocnění. 

Pacienti jsou do těchto sítí zapojeni prostřednictvím tzv. 
EPAGs - European Patient Advocacy Groups, které orga-
nizuje Eurordis. Každý ERN je koordinován ve spolupráci 
s těmito zástupci pacientů. Česká republika má EPAG za-
stoupení v těchto ERN:  ERN-RITA, ERN-RND, VAS-
CERN.

Mezioborová komise pro vzácná onemocnění 
- MEKOVO

MEKOVO je komise na Ministerstvu zdravotnictví ČR 
a je zřízena k podpoře optimalizace zdravotní péče o pa-
cienty s vzácnými onemocněními v souladu se zdravotní 
politikou státu. V ní zastupujeme a hájíme zájmy pacientů 
se vzácným onemocněním. Komise zasedla v  roce 2024 
celkem dvakrát. Hlavním tématem byla realizace projektu 
SYPOVO a JARDIN, dále spuštění iniciativy na podpo-
ru výzkumu vzácných onemocnění ERDERA. Na  pod-
zimním zasedání bylo představeno rozhodnutí o  změně 
v  projektu SYPOVO, že se v  rámci něj bude realizovat 
příprava nové Národní strategie pro vzácná onemocnění 
na léta 2026 - 2035. Diskutovali jsme kromě jiného také  
používání ORPHA kódů v rámci nemocničních systémů 
poskytovatelů, kde se nacházejí Centra vysoce specializo-
vané péče pro vzácná onemocnění (CVSP-VO). 

Projekt SYPOVO

Jeho cílem je zlepšení kvality a  dostupnosti komplex-
ní sdílené péče o  pacienty se vzácnými onemocněními 
pomocí standardizace péče  v  rámci Národní sítě center 
specializované péče pro VO jež působí v rámci ERN, což 
jsou virtuální sítě zřízené Evropskou komisí, které propo-
jují poskytovatele zdravotní péče (jednotlivými klinikami) 
v celé Evropě. Projekt je svým obsahem koncipován tak, 
aby bylo zajištěno, že každý pacient s vzácným onemoc-
něním dostane nejlepší možnou zdravotně-sociální péči. 
V roce 2024 proběhlo zmapování současné situace centro-
vé péče pro vzácná onemocnění při ERN. V roce 2025 ná-
sleduje vytvoření obecného návrhu standardu komplexní 
sdílené péče o pacienty s VO v dětství a dospělosti, včetně 

období přechodu mezi dětskou a dospělou specializova-
nou a vysoce specializovanou péčí (tzv. přechodová péče, 
„transition care“). Zároveň v rámci druhé poloviny projek-
tu proběhne i pilotní testování systému komplexní sdílené 
péče pro 5 konkrétních skupin VO.

Národní síť center vysoce specializované péče o pacienty 
se vzácným onemocněním vznikla 1. 1. 2022 podle § 113a 
odst. 4 zákona č. 372/2011 Sb., o  zdravotních službách 
a podmínkách jejich poskytování. Seznam těchto center 
vyšel ve Věstníku MZ č. 1/2022.

Projekt Edukační centrum  
pro vzácná onemocnění
Projekt Edukační centrum pro vzácná onemocnění byl fi-
nancován z Fondů EHP 2014 – 2021 v rámci programu 
Zdraví „Podpora činnosti NNO v oblasti pacientských or-
ganizací“. Projekt byl zahájen k 1. 3. 2022 a skončil v dub-
nu 2024.

Záměrem projektu bylo vypracovat studii proveditelnos-
ti pro vznik komplexního Edukačního centra pro vzácná 
onemocnění v  České republice.  Centrum, které by po-
skytovalo ucelené a poradenské služby pacientům, jejich 
rodinám i  odborníkům v  oblasti vzácných onemocnění 
v České republice chybí. Pacienti se vzácným onemocně-
ním čelí nedostatku praktických informací, které by jim 
pomohly lépe zvládat život se vzácným onemocněním. 
Kvůli nepochopení a předsudkům okolí jim hrozí izolace 
a o to víc potřebují také vzájemnou podporu – setkávání 
s lidmi s podobným osudem. 

Centrum bude poskytovat pacientům a jejich rodinám služ-
by, které jim budou pomáhat lépe zvládat život se vzácnou 
diagnózou a zvyšovat jeho kvalitu. Centrum také bude po-
máhat překlenout hendikepy, které jsou se vzácnými dia-
gnózami spojeny. Mělo by se stát místem pro vzdělávání, 
setkávání a sdílení zkušeností jak v rámci jednotlivých dia-
gnóz, tak napříč diagnózami např. podle druhu postižení.

Partnerem projektu je norské centrum pro vzácná one-
mocnění FRAMBU (Frambu foundation). Vypracovaná 
Studie proveditelnosti si také dala za cíl získané poznatky 
a koncept fungování takového centra ověřit v praxi. Byla 
to právě realizace dvou pilotních pobytů pro lidi se vzác-
ným onemocněním a jejich rodiny v roce 2023.
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Pokračujeme v Edukačních pobytech pro 
vzácná onemocnění

Po  úspěšném pilotním pobytu pro rodiny se vzácným 
onemocněním Vzácné babí léto, který se uskutečnil v září 
2023, proběhl 17. – 22. června v  Pluhově Žďáru druhý 
ročník nazvaný Vzácní spolu. Pobyty, jejichž cílem je po-
skytnout komplexní podporu rodinám, kterým do života 
vstoupilo vzácné onemocnění, představují v současné době 
“mobilní” verzi budoucího Edukačního centra pro vzácná 
onemocnění.

Přesto, že se diagnózy rodin velmi lišily, mělo opět velký 
význam sdílení: problémy, kterým rodiny čelí, bývají čas-
to podobné. Letos se pobytu zúčastnilo 7 rodin s dětmi 
v  různém věkovém rozmezí. Stejně tak se rodiny lišily 
ve svých životních fázích – některým byla stanovena dia-
gnóza už před dlouhou dobou, jiným teprve nedávno, další 
ji stále hledají.

Pobytem rodiny provázel rozsáhlý tým odborníků: 
MUDr. Monika Němcová jako vedoucí odborného pro-
gramu, Mgr.  Alžběta Votavová jako fyzioterapeutka 
a  spolutvůrkyně programu, Martina Michalová jako ve-
doucí týmu asistentů a dětského programu. Dále psycho-
ložky a  terapeutky Mgr.  Michaela Černá a  Mgr.  Pavla 
Hodková, ředitelka SPC a zraková terapeutka Mgr. Mar-
tina Králová, genetikové MUDr.  Markéta Havlovicová, 

MUDr. Renata Gaillyová, Ph.D., a prof. MUDr. Milan 
Macek, DrSc. Pobyt navštívily také předsedkyně ČAVO 
Anna Arellanesová a  nová členka Rady ČAVO Adéla 
Odrihocká.

Zpětná vazba od účastníků pobytu byla i tento rok velmi 
pozitivní. Rodiny oceňovaly jak propracovanost progra-
mu, tak jeho odbornou úroveň i míru péče a porozumění, 
jaké se jim dostalo. Podpora, jakou si rodiny poskytovaly 
navzájem, byla velmi výrazná, účastníci spontánně vyjá-
dřili přání se ke  svým cílům v budoucnu společně vrátit 
a vyhodnotit je.



ČAVO     Výroční zpráva 2024 19

Národní asociace pacientských 
organizací (NAPO)
ČAVO je jedním ze zakládajících členů pacientské aso-
ciace Národní asociace pacientských organizací (NAPO), 
která plně zahájila činnost v  roce 2022. Do  konce roku 
2024 se jejími členy stalo již 47 členských organizací. Cí-
lem NAPO je prosazovat kolektivní zájmy všech pacientů 
napříč diagnózami. ČAVO je od počátku aktivním členem 
a členem se stala i řada našich členských organizací.

Aliance pro individualizovanou 
podporu (AIP)

Jsme členy Aliance pro individualizovanou podporu 
(AIP), která usiluje o  spravedlivý sociální a  vzdělávací 
systém a zajištění takové zdravotní péči, které budou re-
spektovat jedinečné potřeby každého jednotlivce. I v této 
alianci je členem několik našich členů. Společně se sna-
žíme vnést pohled a  potřeby pacientů se vzácným one-
mocněním do  prosazování systémových změn v  daných 
oblastech.

EURORDIS - Rare Diseases Europe

ČAVO je od  svého vzniku členem pacientské organiza-
ce EURORDIS - Rare Diseases Europe, která zastřešuje 
činnost pacientských organizací zaměřených na  vzácná 
onemocnění v  Evropě. Na  jednáních Rady evropských 
aliancí (CNA) zastupuje Českou republiku v oblasti vzác-
ných onemocnění.

Členem představenstva EURORDIS je předsedkyně 
ČAVO, Anna Arellanesová.

Undiagnosed - UDNI PEG
Česká asociace pro vzácná onemocnění byla přijata 
do mezinárodní sítě pro nediagnostikovaná onemocnění 
Undiagnosed Diseases Network International - Patient 
Engagement Group (UDNI PEG). Díky tomu může 
nyní sdílet zkušenosti s advokační činnosti pro nediagnos-
tikované vzácné pacienty s mnoha dalšími organizacemi 
a odborníky z celého světa.

Critical Medicines Alliance

ČAVO bylo v roce 2024 přijato za člena Critical Medici-
nes Alliance na úrovni Evropské Komise. Jedním z řady 
cílů této aliance je předcházet nedostatku tzv. kritických 
léčiv v EU. ČAVO se v této oblasti angažuje právě z důvo-
du, že řada léků pro vzácná onemocnění a léků vyráběných 
na bázi plazmy jsou na seznamu tzv. nařízení o kritických 
léčivých přípravcích (Critical Medicines Act, CMA).

Memoranda o spolupráci
ČAVO v roce 2024 uzavřelo 3 Memoranda o spolupráci. 
Velmi si vážíme spolupráce s těmito partnery:
•	 Nadační Fond Krtek
•	 Dům pro Julii
•	 GHC Genetics

Dále jsme spolupracovali 

•	 NRZP - Národní rada zdravotně postižených
•	 APO - Akademie pacientských organizací
•	 AIFP - Asociace pro inovativní farmaceutický průmysl
•	 Institut Pallium

IV. Členství v dalších organizacích 
a spolupráce
ČAVO je aktivním členem dalších organizací v České republice a EU, kde prosazuje zájmy 
pacientů se vzácným onemocněním:
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Ekonomické údaje

Zpráva o hospodaření ČAVO za rok 2024

Kompletní účetní závěrka je k dispozici na webu ČAVO. 
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Rozložení výnosů ČAVO v roce 2024
(v tisících, %)

Spolek k  31. 12. 2024 evidoval provozní dotace ve  výši 1  594 tis. Kč, které  byly tvořeny dotacemi od  Ministerstva  
zdravotnictví České republiky (Norské fondy, granty MZ).

Příjmy z  farmaceutických společností tvořily 1.839 tis Kč (42%), ostatní příjmy a  plnění pak byly 958 tis,Kč (22%), 
dobrovolné příspěvky členů pak 27 tis (1%).

Tabulka ukazuje rozložení hlavních příjmových kategorií v %.

Náklady Kč %

Provozní dotace 1 594 156 36

Dary farmaceutické společnosti 1 838 956 42

Ostatní dary, plnění 958 080 22

Příspěvky 27 500 1

Náklady celkem 4 418 692 100
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Podpořili nás v roce 2024

Děkujeme všem, kteří naši činnost v roce 2024 podpořili. 
Dále děkujeme všem jednotlivcům, kteří nás podpořili přímo nebo dary přes darujme.cz.

Vertex Pharmaceuticals

BIOXA Therapeutics s.r.o. Chiesi CZ s.r.o.AstraZeneca Czech Republic s.r.o.

CSL BEHRING s.r.o. CSL Behring GmbH General Services ( Janssen)

Ministerstvo zdravotnictví ČRUCB s.r.o. Mediaplanet Czech, s.r.o.

Pears Health Cyber, s.r.o.Nadace Rodiny Vlčkových NAPO

Pfizer PFE, spol. s.r.o. Sanofi s.r.o.Pharmos, a.s.

Swixx Biopharma s.r.o. Takeda Pharmaceuticals Czech, s.r.o. UCB International  a  UCB s.r.o.
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Lidé v ČAVO

Rada ČAVO 
Bc. Anna Arellanesová, předsedkyně
Ing. René Břečťan, místopředseda
Kateřina Uhlíková, místopředsedkyně
Ing. Lenka Hajgajda, členka rady
Mgr. Adéla Odrihocká, členka rady

Revizorka
Mgr. Alice Onderková

Koordinátorka
Martina Michalová

Administrativní podpora  
a správce sociálních sítí
Magdalena Grecová

Odborní garanti
Prof. MUDr. Pavla Doležalová, CSc.
MUDr. Renata Gaillyová, PhD.
Doc. MUDr. Jana Haberlová, Ph.D.
MUDr. Markéta Havlovicová
Mgr. Pavla Hodková
prof. MUDr. Tomáš Honzík, Ph.D.
MUDr. Kateřina Kopečková
Prof. MUDr. Viktor Kožich, CSc.
prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc.
Prof. MUDr. Anna Šedivá
MUDr. Marek Turnovec

Spolupracovníci
Vojtěch Kučera
Martina Kučerová Jakubův
Ing. Jan Mihule
MUDr. Monika Němcová
Petra Suchá
Anna Žáková-Zieglerová
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