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Co je vzácné onemocnění? 

Onemocnění, která postihují méně než pět lidí z 10 tisíc. Jedná se 

převážně o dědičná multisystémová onemocnění, která mají 

významný dopad na kvalitu života pacienta nebo jeho život ohrožují 

5/10.000



V České republice odhadujeme 500.000 pacientů se vzácným onemocněním 



ČAVO

• 12 let existence

• 48 členů PO

• 160 + individuálních členů (většinou ultra-rare)

www.vzacni.cz

www.vzacna-onemocneni.cz

Česká asociace pro vzácná onemocnění 

Členství

• NAPO, AIP

• EURORDIS, RD

• Critical Medicine Alinace, SWAN

http://www.vzacni.cz/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/
https://www.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni/
https://www.instagram.com/cavo_2012/


„Diagnostická odysea“



Naše VIZE: aby žádný pacient se vzácným onemocněním nezůstal stranou

Určení
diagnózy

Klíčové mezníky pro pacienta se vzácným 
onemocněním 

Systém 
péče

Změna/ 
akceptace 

Léčba

Naučit se žít se 
vzácným 
onemocněním 



Ke správné diagnóze, odpovídající péči a

léčbě potřebujeme dojít včas

• Projekt pomoci pacientům i lékařům s

problematikou vzácných onemocnění

• help@vzacna-onemocneni.cz

• Provozuje ČAVO pod patronací NKCVO při FN
Motol

• Tým 10 expertů na VO/poradců pro helpinku
vyřešil v roce 2023 celkem 264 dotazů

Helpinka a včasná diagnostika 

Diagnóza PéčeZměna Léčba Podpora

mailto:help@vzacna-onemocneni.cz


Vzdělávání budoucích odborníků o vzácných

onemocněních pacienty

• Semináře a 2. LF UK při FN Motol + další

• Jasná struktura semináře

• Prezentují sami pacienti nebo rodiče pacientů

• Cca 30 seminářů ročně

• nově projekt NAPO: 3. lékařská fakulta UK

Vzdělávání mediků/ 
včasná diagnostika 

Diagnóza PéčeZměna Léčba Podpora



Zajištění péče 

• Evropské referenční sítě (ERN)

• Koncentrace péče a léčby do center zvyšuje kvalitu péče a léčby pro pacienty 

• Umožňuje lépe sdílet zkušenosti, doporučení i v rámci PO

● Celkem 24 sítí dle 

terapeutické oblasti

● ČR zapojena svými 

pracovišti do 22 z nich

● Působí v 13 HCP 

(zejména FN)

Tato ERN pracoviště (52) jsou 
dle zákona centry vysoce 
specializované péče
Tvoří Národní sít center pro 
vzácná onemocnění
V každém ERNu působí 
pacientští zástupci, tzv. EPAGs

Diagnóza PéčeZměna Léčba Podpora



Pacienti jsou 
součástí 

projektového 
týmu a podílí 

se na 
výstupech

Zajištění péče – ČAVO se účastní 
systémového nastavení  

Diagnóza PéčeZměna Léčba Podpora



Pouze pro 6% pacientů s VO je k dispozici léčba

• V ČR mají pacienti možnost:
• VILP

• §16

• Orphan cesta (§39da)

• Pacienti se účastní správního řízení při SÚKL a 
následně mají zastoupení v Poradním orgánu MZ

• Výsledky (od 1. 1. 2022)
• 49 správních řízení

• 24 ukončeno (18 pozitivních, 6 negativních)

• Všech se účastní pacientská organizace

• 45% účast ČAVO

Léčba

Diagnóza PéčeZměna Léčba Podpora



Vzácná onemocnění mají dopad na celou rodinu. 

• Rodiny potřebují komplexní podporu

• Edukační pobyt trvá 5 dní, každý den má své téma:

• Rodina, vztahy sourozenci 

• Škola a vzdělávání se speciálními potřebami 

• Genetika 

• Pohyb (fyzioterapie) 

• Edukační pobyty pro rodiny s dětmi se vzácným 
onemocněním

• Edukační pobyty pro dospělé pacienty se vzácným 
onemocněním  

Edukační centrum



• Platforma založena v roce 2021 pod hlavičkou

ČAVO a ve spolupráci s odborníky

• Řeší problematiku ultra-vzácných onemocnění

a nediagnostikovaných vzácných pacientů

• Vlastní FB skupina, pravidelná setkání,

• Leták, materiály

Platforma Ultra – vzácní a nediagnostikovaní



• Pracovní skupina založena v roce 2024

• Cílem je sjednotit a prezentovat pacientskou

perspektivu v oblasti přínosu LP na bázi krevní

plazmy

• Být partnerem pro jednání o zajištění dostupnosti a

rozvoji dané léčby v ČR

Pracovní skupina uživatelů 
plazmových proteinů (PUPP)



SAMI VZÁCNÍ, SPOLU SILNÍ 

Ing. René Břečťan, místopředseda ČAVO

Tel: 724 603 202

Email: brectan@vzacna-onemocneni.cz

mailto:brectan@vzacna-onemocneni.cz
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