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Zástupci pacientů vzácného onemocnění na přednáškách



5 let

5/10 000

30 organizací

64 diagnóz



ČAVO upevňuje role

pacientských organizací při zlepšování

péče o pacienty se vzácným onemocněním



Angelman CZ

Asociace muskulárních dystrofiků

Atos

AVMinority

DebRa ČR

Diagnóza DMS
Diagnóza narkolepsie

Diagnóza FH, z.s.

Klub nemocných cystickou fibrózou

Klub pacientů mnohočetný myelom

Kolpingova rodina Smečno

Lymfom help

Národní sdružení PKU a jiných DMP

Nefrohema

Občanské sdružení imunodeficitních 

pacientů HAE/AAE

Občanské sdružení Metoděj

Občanské sdružení MYGRA-CZ

Občanské sdružení pro Prader-Willi syndrom

OS rodičů a dětí postižených Gaucherovou 

chorobou

Parent Project

Rett Community

Sdružení Diagnóza MDS

Sdružení META

Sdružení pacientů s plicní hypertenzí

SMÁci, z.s.

Společnost C-M-T

Společnost Parkinson

Společnost pro mukopolysacharidosu

Willík

Život bez střeva

30 pacientských organizací

Naši členové



Agamaglobulinémie

Arnold-Chiari malformace

Atrézie jícnu

Centronuclear myopathy 

CIDP - chronická zánětlivá 

demyelizační polyneuropatie

Dystonia muscularum deformans

Ehlersův-Danlosův syndrom

Familiární středomořská horečka

Fraserův syndrom

Genetické metabolické 

mitochondriální onemocnění

Klippelův-Trenaunayův syndrom

Kongenitální svalová dystrofie

Luis Bar Syndrom

Lupus systémový

Lymphangioma

Lymphangioleiomyomatosis (LAM)

McCune-Albright syndrome

Multisystémová atrofie

Peutz-Jeghersův syndrom

Primární ciliární dyskineze

Relabující polychondritida (Relapsing 

Polychondritis)

Sjorgrenův syndrom

Sticklerův sydrom

Syringomyelie

Tarlovova cysta

Tetrasomie X-chromosomu

Thrombotic thrombocytopenic purpura (TTP)

27 členských diagnóz

Diagnózy



Co nejvíce trápí nemocné se vzácným onemocněním

• Pozdní či chybná diagnostika onemocnění

• Nedostupná odborná zdravotní péče / Centrová péče

• Propadávání sítí sociálních dávek a výhod kvůli neznalosti 

posudkových lékařů, sociálních pracovníků atd.

• Omezená možnost sdílet zkušenosti s podobně nemocnými       

(u nemocných, kteří nemají pacientskou organizaci)

• Komplikovaná dostupnost léků, zejména orphan drugs 

(tj. léčebných přípravků pro vzácná onemocnění)

• vůbec neexistují

• jsou ve stádiu klinického testování

• administrativní bariéry (zdlouhavý proces schvalování)

• finančně náročné

Co nás trápí



Naše aktivity

Česká asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO)

Cíle: 

• Prosazovat zájmy pacientů/členů s VO

• Zvyšovat povědomí o VO

• Zlepšovat přístup k informacím, léčbě, 

diagnostice   a dalším službám pro pacienty s VO

• Podporovat vědecký a klinický výzkum VO

• Podporovat zlepšení kvality života pacientů s VO



1. Zlepšování informovanosti 

o vzácných onemocněních:

Příběhy pacientů na webu:

„vzacni.cz“

www.vzacni.cz



Zlepšování informovanosti o 

vzácných onemocněních.

Průběžné články a kampaně na téma 

vzácná onemocnění pro laickou i 

odbornou veřejnost. Den vzácných 

onemocnění 2017 a aktivity s tím 

spojené. Prezentace na FB i na webu.

Den VO 28.únor



Zlepšení diagnostiky u vzácných 

onemocněních:

Novorozenecký screening 
rozšířen o dalších 5 vzácných 
metabolických onemocnění. 

Projekt Včasná diagnostika
u dětských lékařů a lékařů pro 
dospělé. 

Kontaktní mail pro pacienty a
lékaře: 

help@vzacna-onemocneni.cz

Diagnostika

mailto:help@vzacna-onemocneni.cz


Vzdělávání v oblasti vzácných onemocnění:
Spolupráce s lékařskými fakultami - účat pacientů na praktických 

cvičeních mediků (Praha, Olomouc, plán: Brno)

Praktičtí lékaři – účast na konferencích a kongresech, bloky o VO v 

rámci postgraduálního vzdělávání. 

Vzdělávání



• ČAVO je členem této pracovní skupiny spolu se zástupci 

ostatních resortů - MPSV, SÚKL, pojišťovny, odborníci na 

VO.

• Schází se 2x do roka

• Plní 11. aktivit Národního akčního plánu pro vzácná 

onemocnění

Meziresortní a mezioborová pracovní skupina pro VO

při Ministerstvu zdravotnictví



• Ustanovena v říjnu 2017

• Má 24 členů z různých oblastí 

• Zasedá 4x do roka

• Připomínkuje návrhy změn 

legislativy

• Podává podněty ministrovi v 

rámci své oblasti zájmu

Pacientská rada ministra zdravotnictví

ČAVO je členem nové Pacientské rady 



Aktivity ČAVO v rámci NAP

Děkuji za pozornost!

cavo@vzacna-onemocneni.cz

help@vzacna-onemocnení.cz

vzacni.cz


