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Priizkum CAVO: Dvé tretiny praktiki maji v péci
minimalné jednoho pacienta se vzacnym onemocnénim

Vzacna onemocnéni potrebuji komplexni pristup a vyhled do budoucna

Praha dne 24. Gnora 2025 — Vice neZ dvé tretiny détskych praktickych lékafl maji ve své
klientele minimalné jednoho pacienta se vzaicnym onemocnénim. Stejny pocet détskych
i dospélych praktikli odeslal v poslednich dvou letech pacienta s podezienim na vzacné
onemocnéni do specializovaného centra. Ukazal to nejnovéjsi prazkum Ceské asociace pro
vzacna onemocnéni (CAVO) u prileZitosti Dne vzacnych onemocnéni. Ten kaidoroéné pfipada
na posledni Unorovy den — 28. Unora — a upozorfiuje na néj slogan , Aby nikdo neztstal
stranou”. V Cesku Zije aZ pGl milionu pacientti se vzacnym onemocnénim.

Vzacnd onemocnéni maji vyrazny dopad na vSechny oblasti Zivota pacient( a jejich rodin, nejen
na jejich zdravi: tedy na vzdélavani, zaméstndni, vztahy, plany do budoucna nebo zapojeni do
spolecnosti. Lidé, ktefi se vzacnymi onemocnénimi Ziji, téZzko hledaji své misto ve zdravotnim
a socialnim systému, ¢asto chybi koordinace jejich péce a podpurné sluzby, nemoc je od bézného
Zivota a spolecnosti izoluje. Jsou to tisice rodin a pribéh(, které jsou velmi jedinec¢né, ale presto
maji mnoho spole¢ného.

Role praktik( pfi véasném odhaleni vzacného onemocnéni je klicova

,Pro fungovdni systémového reseni zajisténi péce o pacienty se vzacnym onemocnénim je klicové
zajistit véasnou diagnostiku. V soucasné dobé je priimérnd doba odhaleni a stanoveni sprdvné
diagndzy u vzdcnych onemocnéni pfiblizné pét let. Zdsadni ulohu pro viasné podchyceni
a odesldani pacientl s podezienim na vzdcné onemocnéni tak hraji Iékari prvniho kontaktu,”
upozoriiuje Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO. Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
spojuje tyto pacienty a jejich pacientské organizace. Snazi se pojmenovat problémy, se kterymi
se ,vzacni” a jejich pecujici setkavaji a hledat pro né spole¢na reseni.
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Podle nejnovéj$iho priizkumu, ktery pro CAVO pfipravila spoleénost IPSOS (Povédomi
o vzacnych onemocnénich 2025) za podpory spolecnosti Takeda, mélo v roce 2024 ve své
klientele 83 procent détskych praktickych |ékafli minimalné jednoho pacienta se vzacnym
onemocnénim a dvé tretiny détskych praktik( i praktickych lékar(i pro dospélé uvedly, Ze
v poslednich dvou letech odeslali pacienta s podezienim na vzacné onemocnéni do
specializovaného centra.

,Povédomi o problematice vzdcnych onemocnéni mezi lékari prvniho kontaktu v poslednich
letech vyrazné vzrostlo, ale musime se nyni vice soustredit na zjednoduseni systému, aby lékari
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védéli, kam maji pacienty s podezrenim na vzdcnd onemocnéni posilat, aby pacienti nebloudili
systémem, “ dopliiuje k vysledkim prizkumu René BFeétan.

K celkovému zlepSeni situace je potreba komplexni pfistup a jasna strategie

,Nase nemoci i nase Zivotni situace mohou byt rozdilné, pfesto maji mnoho spole¢ného,”
vysvétluje René Biectan, mistopredseda CAVO. , Resenim nefizené a nekoordinované zdravotni
péce je zavedeni sité specializovanych center pro vzdcnd onemocnéni, fesenim nejasnosti
ohledné uhrad Iéki na vzdcnd onemocnéni je vytvoreni jasné definovaného systému pro jejich
Uhradu, Fesenim pro preshranicni péci je nastaveni postupt a vytvoreni mista, kam se mohou tito
lidé obracet,” vysvétluje René Bfeétan.

Jedna se o velké mnoZstvi rliznych opatreni, kterd jsou sama o sobé pomérné sloZita a je nutné,
aby na sebe navzajem navazovala. K ¢emu by byla vysoce specializovana centra, pokud by se do
nich nedostali pacienti bud’ proto, Ze by neznali svou diagndzu, nebo Ze by je nikdo do centra
neodeslal, nebo Ze by centrum nemélo dostatecnou kapacitu, aby o né mohlo pecovat.

K oblasti vzacnych onemocnéni je potieba pfistupovat systematicky

,Proto dlouhodobé usilujeme o to, aby méla Ceskd republika svoji ndrodni strategii, aby bylo
jasné, jaké kroky je tfeba ucinit, kdy se maji stdt a jak na sebe navazuji. Jsme rddi, Ze ministerstvo
zdravotnictvi ve spoluprdci s odborniky i s ndmi pacienty zahdjilo prdce na ndrodni strategii pro
vzdcnd onemocnéni na léta 2026 aZ 2035, vysvétluje Anna Arellanesova a dodava: , Nds
vzdcnych je hodné a jsme presvédCeni, Ze systémovy pfistup je resenim, které muZe trvale
pomdhat mnoha lidem najednou.”

,VSechna systémovd feseni vSak maji jeden problém: moc dlouho trvd, neZ se prosadi. To si velmi
dobfe uvédomujeme,” dopliiuje René Breétan, mistopredseda CAVO. ,Proto se snaZime
poskytovat také individudIni pomoc rodindm, které ji potirebuji tady a ted. Z viastnich zkusenosti
vime, jak dileZité je mit moZnost se o své situaci poradit, sdilet své zkusenosti, navzdjem si
pomdadhat, vyuZivat toho, co jsme se naucili, a sdilet to dalsSim rodindm. Proto jsme jiZ pfed mnoha
lety vytvorili helplinku pro lidi se vzacnymi onemocnénimi a i proto ted pordddme spolecné
pobyty, na kterych se snaZime podporit rodiny, aby svou situaci lépe zviadaly,” dodava René
Bfeétan.

,Usilujeme o to, aby zdravotni a socidlni systém lépe reagoval na to, co lidé se vzdcnymi
onemocnénimi potrebuji, a snaZime se co nejlépe pomoci tém, jejichZ potreby zistdvaji dnes
nenapinény,”“ dopliiuje Anna Arellanesova.

Kazdy rok posledni inorovy den (letos 28. 2. 2025) si cely svét pfipomina osudy lidi, kterym do
Zivota vstoupilo vzacné onemocnéni. Vzacna onemocnéni jsou zdvazna a v naprosté vétsiné
nevylécitelna. Sloganem ,,Aby nikdo nezustal stranou” chtéji pacienti, pecovatelé, odbornici
i farmaceutické spolecnosti vyjadrit potfebu zajisténi systémové komplexni péce pro vsechny
vzacné pacienty.
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DOPLNUJICI INFORMACE PRO REDAKCE:

Dalsi zdroje informaci

Webova stranka Dne vzacnych onemocnéni 2025 na webu CAVO
Materialy ke stazeni Den vzacnych onemocnéni na strankach CAVO (¢esky)
Video ke Dni vzacnych onemocnéni (1 minuta, anglicky s ¢eskymi titulky)
Pribéhy pacientll na portale vzacni.cz (¢esky)

Webova stranka Rare Disease Day (anglicky)

Materialy ke stazeni Rare Disease Day (anglicky)

O Dni vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kona kazdorocné posledni inorovy den, tento rok jiz po osmnacté.
Smyslem této iniciativy je ukazat Siroké vefejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o
otdzkach zdravotni a socidlni péce, co vzacnd onemocnéni jsou a co znamenaji pro Zivot
pacientQ.

Tuto akci koordinuje na mezinarodni Urovni EURORDIS (asociace organizaci pacientd se
vzacnymi onemocnénimi z celé Evropy). V jednotlivych zemich se na ni podileji pacientska
sdruzeni i jejich narodni asociace. V Ceské republice akci koordinuje CAVO.

www.rarediseaseday.org

Vzacna onemocnéni

Jako vzdcna oznacujeme onemocnéni, kterd se vyskytuji v méné nez péti pripadech z 10 tisic
obyvatel. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. Vétsinou se jedna o mdalo zndmé a
malo probadané nemaoci, u kterych je proto nedostatecna diagnostika a l1é¢ba. Vzacnych diagndz
je zndmo vice neZ Sest tisic. Kazdy rok je popsano nékolik stovek novych diagnéz.

U¢inna kauzalni lé¢ba je dostupnd jen pro 6 % vzacnych diagnéz. Velkym problémem je také
stanoveni spravné diagndzy: lékafi se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a stanoveni
diagnozy muze trvat roky. Tim se ovSem snizuje Sance na efektivni vyuZiti dostupnych zpUsobl
[écby.

Konzulta¢ni e-mail: kdyz pacient nebo Iékar potrfebuje poradit

Ceskd asociace pro vzacnd onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni  mail
help@vzacna-onemocneni.cz. Sem se mohou obracet ve sloZitych pfipadech |ékafi i samotni
pacienti. Smyslem této sluzby, kterou odborné zastituje Narodni koordinaéni centrum pro
vzdcna onemocnéni ve FN Motol, je nasmérovat pacienty na odpovidajici odborniky, ktefi jim
budou schopni pomoci.

help@vzacna-onemocneni.cz
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https://vzacna-onemocneni.cz/dvo-2025/
https://vzacna-onemocneni.cz/plakaty-ke-dni-vzacnych-onemocneni/
https://www.youtube.com/watch?v=RSlEooLVbe4
http://vzacni.cz/
https://www.rarediseaseday.org/
https://www.rarediseaseday.org/downloads/
http://www.rarediseaseday.org/
http://www.rarediseaseday.org/
http://www.rarediseaseday.org/
http://www.rarediseaseday.org/
mailto:help@vzacna-onemocneni.cz
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Vzacni.cz — pfibéhy ze Zivota pacient( a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se Casto poji nepochopeni okoli, nezajem, obavy. Mezi lidmi
vznikaji bariéry a ty je tfeba odstranovat. Web vzacni.cz pfipomina vzdcna onemocnéni jedno po
druhém. Jednotlivi lidé vyprdvéji, co pro né Zivot se vzacnym onemocnénim znamena, jak ho
zvladaji a co jim pomaha. U kazdého pfispévku je i odborny text o nemoci a odkazy na dalsi zdroje
informaci pro pacienty, |ékare i vefejnost.

WWW.vzacni.cz
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

CAVO sdruzuje organizace pacient( se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty, zastupuje
a prosazuje jejich zadjmy a usiluje o zvySovani povédomi o specifické problematice vzacnych
onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich i mezinarodnich institucia u
laické verejnosti. Na mezindrodni Urovni je ¢lenem EURORDIS.

WWW.VZacna-onemocneni.cz

EURORDIS — Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

EURORDIS je evropska asociace, ktera sdruzuje pacientské organizace i jednotlivce angazujici se
v oblasti vzacnych onemocnéni. Vznikla z iniciativy pacient( a jejim poslanim je zlepSovat kvalitu
organizaci pacientd se vzacnym onemocnénim ze 74 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000
jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30 milion( pacientl, ktefi po celé Evropé se vzacnymi
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onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org
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