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Náš tým



Členská základna na konci roku 2025 

53 pacientských organizací

232 individuálních členů

7 čestných členů



Naše činnost v roce 2025

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, Zastupování problematiky vzácných při diskusích, vyhodnocení, 
případně modifikaci novely z. 48/1997 Sb. , podíl na zlepšování systému úhrad, §16, prosazování EU 
legislativních návrhů (Critical Medicines Act, farmaceutický balíček)

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

• Práce na Národní strategii pro vzácná onemocnění – participace zástupců pacientů, finalizace.

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

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

• Práce v Národní asociaci pacientských organizací (NAPO) potkávání každý měsíc ☺
• ČAVO je zakládajícím členem

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



„Zdravotní politika“ pokračování

Národní strategie pro vzácná onemocnění 2026-2030

• Na konci 2025 byla finalizována strategie jako součást projektu 
SYPOVO.

• Zástupci pacientů byli součástí přípravného týmu. 

Projekt SYPOVO  (2023 – 2026) 

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

• Participace zástupců 5 pacientů v první polovině roku 2025.
• Výstupy v roce 2025 byly:

• Obecný návrh standardu komplexní sdílené péče, 

• Standard péče (Care Pathway), jsou dostupné na stránkách MZČR



„Zdravotní politika“ do hloubky
Čtyři 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 67 podání, z toho 38 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

• Webinář - školení ve spolupráci ČAVO + SÚKL



„Zdravotní politika“ do hloubky 
ORPHANY 

▪ Celkem 67 podání  - 65 x žádost podala farmaceutická firma, 2 x žádost podalo VZP = 60 druhů LP (různé 
indikace, popř. rozdílné množství účinné látky)

▪ K 31.12.2025 ukončeno 46 SŘ (28 x úhrada schválena)

▪ Schvalovací proces od 68 dní po 577 dní – průměrná doba 362 dní cca 1 rok   

▪ V roce 2025 zahájeno celkem 18 správních řízení (SŘ), z toho 11 se účastnilo ČAVO

rok 2022 – 16 SŘ

( 8 x ČAVO)

rok 2023 – 16 SŘ 

sloučení do 13 SŘ 

( 10 x ČAVO)

rok 2024 – 20 SŘ 

( 9 x ČAVO)

rok 2025 – 18 SŘ 

( 11 x ČAVO)



„Evropská zdravotní politika“

Práce v představenstvu Eurordis – Rare Diseases Europe
Zastřešující pacientská organizace pro VO , přes 1000 členů

• Advokacie pro VO na vysoké úrovni

• 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 – schválen ☺

- přeshraniční péče (iniciativa EU-X-CT)

- EHDS, 

- Critical Medicines Act – společné nákupy léčiv, 

- participace na rozhodování …



„Servis pro pacienty“
Helplinka a poradenství  

• Na konci roku jsme zprovoznili elektronické zadávání dotazů přes webové 
rozhraní! Mailová adresa help@vzacna-onemocneni.cz  a telefon jsou stále využívány.

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

• V roce 2025 jsme zaznamenali celkem 164 dotazů přímo na lince, 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 (kolem Dne VO ☺)



„Servis pro pacienty“

Platforma Ultra-vzácní a nediagnostikovaní
• Setkání 8. 11. 2025

• hlavní témata: propojování pacientů a vyhledávání informací o VO

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

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

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

• 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., Michalová M., 

nový člen: Holec M.

• uv@vzacna-onemocneni.cz



„Servis pro pacienty“

Pracovní skupina uživatelů plazmatických proteinů 
(PUPP)
• Založení v roce 2024, členy PS jsou zástupci PO, individuální pacienti (nejen vzácní)

• Hlavní cíle: sjednotit pacientskou perspektivu, stát se partnerem pro jednání a 
rozhodování o vývoji skupiny plazmatických proteinů 

• Spuštění www.plazmaticke-proteiny.cz – pacientské příběhy, rozhovory s 
odborníky, edukativní obsah (www

• Vydání position paperu reflektujícího priority pacientů

• Prezentace výstupů výzkumu směrem k tvůrcům politik a stakeholderům

• Prezentace na mezinárodních konferencích (IPIC 2025 Praha)

• Podpora kampaní na zvýšení povědomí o problematice PID, SID u jednotlivých 
diagnóz, u darování krevní plazmy, osvětové dny

• PS skupinu vede Camelie Isaic, předsedkyně pacientské organizace HAE Junior ve 
spolupráci René Břečťan, Magda Grecová

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

http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
http://www.plazmaticke-proteiny.cz/
https://ipic2025.com/


Paliativní péče

• ČAVO (Anna Arellanesová) zapojeno 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 

• 2025 ukončen pilotní dvouletý projekt Koordinátora péče při centrech pro 
VO:

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

• VFN:  METAB-ERN (metabolické poruchy dětské)

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

• Téma: vzdělávání chronicky nemocných dětí ve školách – proběhl Kulatý stůl 

„Servis pro pacienty“



„Servis pro pacienty“

• Portál vzacni.cz 

• Vyšlo 44 článků, návštěvnost každoročně stoupá

• provázanost na fb a instagram
• Příběhy, diagnózy, zprávy, rozhovory, návraty

• Podcasty o VO: Platforma PUPP, Edukační pobyty ČAVO

• Série webinářů – celkem 7 seminářů (život s chronickým 
onemocněním a zdravotním postižením, účast v 
řízeních, zdravotně-sociální pomezí a další

• Zpravodaj ČAVO: 2x

• Newsletter: 10x

• Konzultace pro členy

• Poradenství při vzniku organizace



„Vzdělávání“

• Projekt „Medici“  

• Účast na celkem 25 seminářích (10 příběhů) na II. lékařské 
fakultě UK a TUL

• Prezentace ČAVO na I. a III. lékařské fakultě UK

• Prezentace problematiky vzácných onemocnění 

• Účast na konferencích, seminářích,  kulatých stolech, besedách

• Zvyšování povědomí 

• Den vzácných onemocnění 2025 (DVO)

• Web, fb, vzacni.cz, instagram

• Vydávání článků a publikací v odborných médiích 

• Farmaceutická revue, knižní publikace „Vzácná onemocnění“ ..

• Publikace „Patient Involvement in HTA“



Edukační centrum pro VO v roce 2025

• 2 rodinné pobyty v Pluhově 
Žďáru v červnu

• 1 pobyt pro dospělé



• Slogan:  Aby nikdo nezůstal stranou
• Představení „Na každý chvilce záleží“ a oslava Dne v Mánesu

• Seminář v Brně 

• Sympozium se Zdravotnickým deníkem

• Kulatý stůl v Poslanecké sněmovně 

• PR a mediální komunikační kampaň 

• 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 2025



„Výzkum a průzkum“

Projekt RD Factory: 3. otevřená výzva CEITEC 

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

Vlastní průzkum ČAVO

Rare Barometer Voices

• Sběr dat pro průzkum o duševním zdraví lidí s VO a nediag. 



Děkujeme 
za podporu a spolupráci 

v roce 2025!
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