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TISKOVÁ ZPRÁVA 
 

Kulatý stůl „Budoucnost péče o lidi se vzácným onemocněním“ 
 
Praha, 27. února 2025 
 
U příležitosti Dne vzácných onemocnění se 27. 2. 2025 konal v Poslanecké sněmovně Kulatý stůl, 
věnovaný budoucnosti péče o lidi se vzácnými onemocněními v České republice. Motto kulatého stolu 
znělo: „Aby nikdo nezůstal stranou“. Odborníci, lékaři, zástupci pacientských organizací, zástupci 
pojišťoven, zástupci Ministerstva zdravotnictví a poslanci diskutovali o aktuálních výzvách 
v diagnostice, povědomí odborné veřejnosti a dopadu legislativních změn na dostupnost péče. 
 
Setkání zahájil pan poslanec David Kasal. Ve svém úvodním slovu připomněl, čeho se za posledních 
deset let dosáhlo v oblasti vzácných onemocnění a v této souvislosti zdůraznil zejména práci lékařů 
a pacientských organizací. Jakub Dvořáček, náměstek ministra zdravotnictví, pak vyzvedl roli pacientů 
v úhradovém procesu.  
 
Předsedkyně České asociace pro vzácná onemocnění z.s. (ČAVO), Anna Arellanesová, ve svém 
příspěvku zdůraznila důležitost mezioborové spolupráce a systematické podpory pacientů. Rovněž 
nastínila potřebu koordinátora péče „což se jeví jako nepostradatelná funkce, protože léčba je 
multidisciplinární.“ Dále poukázala na to, že „máme péči špičkovou, ale jen pro některé diagnózy.“ 
 
Průzkum: Povědomí o vzácných onemocněních a zkušenosti všeobecných praktických lékařů a 
pediatrů 
 
Místopředseda ČAVO, René Břečťan, následně představil výsledky průzkumu trhu, který byl 
provedený mezi všeobecnými praktickými lékaři a pediatry. Průzkum realizovala společnost 
IPSOS s.r.o. ve spolupráci s ČAVO a společností Takeda Pharmaceuticals Czech Republic s.r.o. 
Průzkum se zaměřoval na zjištění povědomí o vzácných onemocněních, znalosti center vysoce 
specializované péče a dalších institucí, zastoupení lidí se vzácným onemocněním v klientele lékařů, 
ale též na potřeby lékařů, které zlepší péči o lidi se vzácným onemocněním. 
 
Z průzkumu vyplynulo mj. to, že povědomí o vzácných onemocněních je mezi lékaři velmi vysoké. Více 
než 2/3 lékařů pak uvádí, že za poslední 2 roky má ve své klientele pacienty s podezřením na vzácné 
onemocnění. Zatímco u všeobecných praktických lékařů je situace srovnatelná oproti minulým 
letům, u pediatrů se tento podíl zvýšil.  
 
„Průzkum uvádí, že téměř 3/4 dotazovaných lékařů má ve své klientele pacienty s diagnostikovaným 
vzácným onemocněním. To ukazuje, jak důležité je v oblasti vzácných onemocnění spolupracovat 
s lékaři prvního kontaktu a zapojit je do celého systému péče o pacienty se vzácným onemocněním,“ 
říká René Břečťan.    
 
Přestože 62 % lékařů primárního kontaktu má povědomí o centrech vysoce specializované péče. 
Nicméně 38 % lékařů primárního kontaktu ví, kde nalézt seznam center evropské referenční sítě 
(ERN), což má vliv na celkovou informovanost a míru spolupráce s nimi. Uvítali by zejména informace 
o diagnostickém postupu, seznamu center a specialistů, kam pacienty s podezřením na vzácné 
onemocnění poslat.  
 
Národní plán a SYPOVO 
 
Pavla Doležalová, vedoucí Centra dětské revmatologie a autoinflamatorních onemocnění při Klinice 
pediatrie a dědičných poruch metabolismu VFN a 1. LF UK, ve svém příspěvku připomněla projekt 
SYPOVO, neboli návrh standardu komplexní sdílené péče o pacienty se vzácnými onemocněními. 
Jeho cílem je umožnit rozvoj péče, poskytované lidem se vzácnými onemocněními díky vytvořením 
standardizovaného systému prostupu člověka se vzácným onemocněním zdravotními i sociálními 
službami s dostatečným prostorem pro jeho individuální potřeby tak, aby bylo zabezpečeno 
poskytování včasných, kvalitních a dobře předvídatelných služeb. Zdůraznila, že „péče by měla být 
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centralizovaná, což vzácnost těchto onemocnění vyžaduje.“ Dále vyzvedla potřebu a význam 
komplexní, multidisciplinární a interdisciplinární péče.  
 
V rámci svého vstupu navázala na předsedkyni ČAVO a potvrdila potřebu koordinátorů.  „Koordinátor 
při centru je velmi důležitá role, která by pomohla uvolnit pracovní vytížení v centrech,“ uvedla. 
 
V rámci SYPOVO se připravuje také Národní strategie pro vzácná onemocnění 2026 - 2035, s vizí 
existence komplexní sdílené zdravotně-sociální péče o pacienty se vzácným onemocněním.  Martina 
Brzková z Ministerstva zdravotnictví představila její čtyři základní pilíře: 1) péče zaměřená na pacienta, 
2) efektivní a kvalitní zdravotní péče, 3) vzdělávání a kompetence odborníků, 4) posílení role 
koordinace.  
 
Úhrada léčivých přípravků pro vzácná onemocnění  
 
Od 1. ledna 2022 je v zákoně o veřejném zdravotním pojištění zakotvena účast pacientů, resp. 
pacientských organizací v procesu rozhodování o úhradě léčiv pro vzácná onemocnění.  Každý rok je 
podáno cca 15 žádostí o stanovení úhrady léčivému přípravku touto cestou, přičemž většině z nich je 
vyhověno, jak ukazují data za poslední roky: 
 

• 2022: 16 žádostí (14 pozitivních rozhodnutí, 2 negativní rozhodnutí) 
• 2023: 14 žádostí (6 pozitivních rozhodnutí, 5 negativních rozhodnutí, 3 probíhající správní 

řízení) 
• 2024: 15 žádostí (všechny probíhají) 

 
Návrh novely zákona  
 
Tématem diskuse byla také novela zákona č. 48/1997 Sb., o veřejném zdravotním pojištění a její dopad 
na dostupnost péče pro lidi se vzácnými onemocněními. David Kolář, výkonný ředitel Asociace 
inovativního farmaceutického průmyslu, konstatoval, že návrh novely v kontextu vzácných 
onemocnění přináší parametrické změny a z pohledu vzácných onemocnění se nejedná o žádnou 
revoluci.   
 
Kulatý stůl potvrdil, že budoucnost péče o lidi se vzácnými onemocněními závisí na úzké spolupráci 
mezi zdravotníky, pacientskými organizacemi a legislativními orgány. 
 


