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U prilezitosti Svétového dne vzacnych onemocnéni predstavilo Ministerstvo zdravotnictvi
finalni navrh Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035, ktera ma zasadné
posilit koordinaci péce, zlepsit dostupnost vcasné diagnostiky a propojit zdravotni a
socialni sluzby pro priblizné ptil milionu pacientt v Ceské republice. Dokument nyni miii k
projednani vladou.

»,Vzdacna onemocnéni nejsou okrajovou zalezitosti. Tykaji se statisicti lidi a jejich rodin.
Pacienti casto prochazeji slozitou a dlouhou diagnostickou cestou a potrebuji
koordinovanou zdravotni i socialni podporu. Nasim cilem je vytvorit systém, ktery bude
dostupny, provdazany a skutecné postaveny kolem pacienta,” uvedl ministr zdravotnictvi Adam
Vojtéch.

Strategie navazuje na predchozi narodni plan z let 2010-2020 a vychazi z vysledku analytickych
projektl, zejména projektu SYPOVO (Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o
pacienty se vzacnymi onemocnénimi). Dokument klade diraz na koordinaci péce, vzdélavani
zdravotnickych pracovniku i pacientu a jejich rodin, propojeni zdravotnich a socialnich sluzeb,
systematickou préaci s daty véetné vyuzivani ORPHAkGdU a vznik Narodniho registru vzacnych
onemocnéni.

»~Projekt SYPOVO nam poskyitl detailni prehled o tom, jak péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi funguje v praxi a kde jsou jeji slaba mista. Nova strategie proto stoji na
redlnych zakladech a navrhuje konkrétni kroky k lepsi koordinaci a sdileni péce,” uvedla
Pavla Dolezalova, odborna garantka projektu SYPOVO.

Podle Milana Macka z Narodniho koordinacniho centra pro vzacna onemocnéni FN Motol a Homolka
je zasadni také vznik registru: ,,Bez kvalitnich a jednotné sbiranych dat nemiizeme péci
efektivné planovat ani vyhodnocovat jeji kvalitu. Registr vzacnych onemocnéni je proto
klicovym krokem pro dalsi rozvoj systému.”

Strategie klade duraz na v¢asnou diagnostiku, mezioborovou spolupréaci a zavedeni role koordinatora
péce, ktery méa pacientlim a jejich rodindm pomoci lépe se orientovat v systému zdravotnich a
socialnich sluzeb.

,U détskych pacientii bez stanovené diagnozy je ¢as naprosto zasadni. Kazdé zdrzeni
znamend nejen nejistotu pro rodinu, ale i mozné zhorseni zdravotniho stavu. Ocenuji, ze
strategie podporuje rychlejsi diagnostiku a sdileni expertizy napric¢ pracovisti,” uvedla
Katerina Slab4d, lékarka Ambulance pro détské pacienty bez diagnézy FN Brno.

Dokument vznikal ve spolupraci s odborniky, zdravotnickymi zatrizenimi i pacientskymi
organizacemi. Ministerstvo zdravotnictvi dlouhodobé podporuje dialog prostiednictvim Mezioborové
komise pro vzacna onemocnéni.



»Pro pacienty je klicové, aby systém nebyl roztristény a aby méli jasné definovanou cestu
péci. Nova strategie predstavuje diilezity krok k lepsi koordinaci a dostupnosti
specializovanych sluZeb bez ohledu na region,” uvedla Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské
asociace pro vzacna onemocneéni.

»Jako pacientka se vzaicnym onemocnénim vim, Ze kromé nemoci samotné je ndarocné i
vyznat se v systému péce. Casto hledaime informace a pomoc sami. O to diileZitéjsi je, aby
péce byla propojena a srozumitelnd. Vérim, ze nova strategie miize pacientiim a jejich
rodinam ulehdit kazdodenni zZivot,” doplnila Anna Hlavicovd, zdstupkyné pacientu.

Cilem Néarodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 je zajistit, aby kazdy pacient - bez
ohledu na misto bydlisté, vék i konkrétni diagnézu - mél vCasny pristup k odborné diagnostice,
moderni 1é¢bé a koordinované podpore, ktera mu umozni zit distojny a plnohodnotny Zivot.
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