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Průzkum

• Průzkum mezi lékaři primární péče (PED/PLDD a GP/PLD)

• Realizace v letech 2021, 2023, 2025

• Metodologie: CATI/CAWI

• Vzorek: 230 lékařů (150 PED 80 GP)

• Průzkum realizovala na základě zadání ČAVO ve spolupráci s 
Takeda, výzkumná agentura Ipsos Healthcare (Povědomí o 
vzácných onemocněních - LÉKAŘI - PED + GP, únor 2025)



Proč právě tento průzkum? 

• Lékaři prvního kontaktu hrají klíčovou roli pro 
včasné stanovení diagnózy (odhalení potíží 
pacienta a jeho odeslání na specializované 
vyšetření)

• V péči mají diagnostikované pacienty s VO

• Jsou součástí nastavovaného systému péče o 
pacienty s VO

• Nutná edukace a spolupráce

• ČAVO se dlouhodobě snaží zvyšovat povědomí 
o VO a potřebách pacientů s VO 
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Povědomí o vzácných onemocněních mezi PED a GP

Která VO spontánně lékaři nejčastěji uváděli

Podíl lékařů (PED+GP), 

kteří spontánně správně 

uvedli některé VO

100%

Povědomí o VO je mezi lékaři prvního kontaktu velmi vysoké

54%

45%

43%

33%

33%

36%

28%

39%

14%

22%

57%

33%

32%

35%

28%

23%

25%

10%

35%

22%

Cystická fibróza

Gaucherova choroba

Pompeho nemoc (glykogenóza)

Spinální svalová atrofie (SMA)

Epidermolysis bullosa (nemoc motýlích křídel)

Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba)

Hemofilie

Mukopolysacharidóza (MPS)

Amyotrofická laterální skleróza (ALS)

Svalové dystrofie (obecně)

PED

GP

Odhad počtu pacientů s VO 

v ČR: 500 tis. a více 

pacientů 

Uvedlo 21 % lékařů. 

2023 – Uvedlo 9 % lékařů.

2021 - Uvedla 3 % lékařů.

Lékaři spontánně uvedli celkem 

2024 – 216 různých VO
2023 – 191 různých VO

2021 - 141 různých VO



Znalost Center vysoce specializované péče, NKCVO, 
ČAVO, ERN a HELPLINKY mezi PED a GP.

Znalost ČAVO a Center vysoce specializované péče je mezi lékaři vysoká, roste povědomí o ERN
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Informace a zkušenosti s ERN

Téměř dvě pětiny lékařů (38 %) ví, kde nalézt seznam ERN center     

Víte, kde nalézt seznam těchto center?

Máte přehled, jaká centra ERN jsou v ČR 

k dispozici? 

Poslal/a jste sám/sama někdy svého 

pacienty do takového centra na vyšetření?

Přišla Vám někdy zpráva nebo informace 

z ERN centra?

Léčí se některý z vašich pacientů se 

vzácným onemocněním v zahraničí?

PED GP

42%

24%

17%

12%

10%

4%

8%

12%

3%

2%

47%

62%

68%

74%

85%

92%

78%

74%

78%

84%

12%

14%

15%

14%

5%

4%

13%

14%

18%

14%

2024

2023

2024

2023

2024

2023

2024

2023

2024

2023

35%

21%

18%

6%

17%

6%

6%

5%

4%

3%

49%

60%

58%

70%

73%

89%

79%

73%

87%

86%

15%

19%

24%

24%

10%

5%

15%

23%

8%

11%

2024

2023

2024

2023

2024

2023

2024

2023

2024

2023

Ano Ne Nevím
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PACIENTI SE VZÁCNÝM ONEMOCNĚNÍM 

V KLIENTELE LÉKAŘE



60% 65%
76%
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NEMÁ pacienty s podezřením
na VO za poslední 2 roky

MÁ pacienty s podezřením na
VO za poslední 2 roky

Pacienti s podezřením na VO za poslední 2 roky

Více než 2/3 lékařů uvedli, že za poslední 2 roky měli ve své klientele pacienta s podezřením na VO 

Podíl lékařů, kteří měli za poslední 2 roky pacienty

s podezřením na VO v klientele

PED

Q8
Počet pacientů u jednoho průměrného lékaře – ti lékaři, kteří 

měli pacienta s podezřením na VO!

PED GP
Průměr Medián Průměr Medián

2024 Počet pacientů s podezřením na VO za poslední 2 roky 4 pacienti 3 pacienti 4 pacienti 2 pacienti

2023 Počet pacientů s podezřením na VO za poslední 2 roky 4 pacienti 2 pacienti 6 pacientů 2 pacienti

2021 Počet pacientů s podezřením na VO za poslední 2 roky 9 pacientů 1 pacient 2 pacienti 1 pacient

GP
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48%

16%

20%

14%

14%

14%

12%

3%

6%

4%

4%

2%

3%

11%

0%

0%

33%

16%

8%

13%

5%

3%

3%

7%

0%

2%

2%

1%

0%

4%

0%

6%

Neurologie

Revmatologie

Endokrinologie

Imunologie/alergologie

Kardiologie

Oční

Ortopedie

Dermatologie

Gastroenterologie

Diabetologie

Pneumologie

Národní koordinační centrum pro VO…

Psychiatrie

Jiné pracoviště

Nevím, nepamatuji si

Pacienta jsem ke specialistovi neodeslal/a

PED

GP

Statisticky významný rozdíl

%=podíl pacientů ze všech pacientů, u kterých bylo podezření na VO

Počet pacientů u jednoho 

průměrného lékaře

Q9 Počty pacientů

PED GP

Průměr Medián Průměr Medián

Neurologie 3 2 2 1

Revmatologie 2 1 2 2

Endokrinologie 2 2 2 1

Imunologie/alergologie 2 1 2 2

Kardiologie 2 1 1 1

Oční 2 1 1 1

Ortopedie 2 2 1 1

Dermatologie 1 1 2 1

Gastroenterologie 1 1 - -

Diabetologie 1 1 3 3

Pneumologie 1 1 1 1

NKCVO 3 3 2 2

Psychiatrie 3 3 1 1

Jiné pracoviště 2 1 1 1

Nevím, nepamatuji si 1 1 - -

Pacienta jsem ke specialistovi 

neodeslal/a
- - 2 2

Jiné: genetika, hematologie, 

metabolické poruchy, gynekologie

Průměrný počet pacientů - ti, kteří byli na dané pracoviště odesláni

Pacienty s podezřením na VO odesílali lékaři nejčastěji na neurologii 

Kam lékaři odesílají pacienty s podezřením na VO 
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U 2/5 pacientů s podezřením na VO za poslední 2 roky byla potvrzena diagnóza VO 

Jaká je znalost diagnózy u pacientů s podezřením na VO?

68%

51% 55%

42%

25% 24%

17%

26%
23%

34%

43% 49%

13%
17% 17% 16%

18%
16%

2% 7% 5% 8%
14% 12%
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2021 2023 2024 2021 2023 2024

Nemám informaci o konečné
diagnóze u pacienta

Konečná diagnóza dosud
nebyla stanovena

Konečnou diagnózu znám, ale
nejedná se o VO

Konečnou diagnózu znám,
jedná se o VO

%=podíl pacientů ze všech pacientů, u kterých bylo podezření na VO

Počet pacientů u jednoho 

průměrného lékaře

Q10 Počty pacientů 

s podezřením na VO

PED - 2024 GP - 2024

Průměr Medián Průměr Medián

Konečnou diagnózu znám, 

jedná se o VO
3 2 2 1

Konečnou diagnózu znám, 

ale nejedná se o VO
3 3 4 2

Konečná diagnóza dosud 

nebyla stanovena
2 2 1 1

Nemám informaci o 

konečné diagnóze u 

pacienta

2 2 2 2

PED GP



Pacienti s diagnostikovaným VO v péči PED a GP

Téměř 3/4 lékařů (74 % za Celkem) mají ve své klientele pacienta s diagnostikovaným VO 

Podíl lékařů, kteří mají pacienty s diagnostikovaným VO v klientele

Počet pacientů u jednoho 

průměrného lékaře – ti 

lékaři, kteří mají ve své 

klientele pacienty s VO!

Q11

PED GP

Průměr Medián Průměr Medián

Počet pacientů 

s diagnostikovaným 

VO v klientele

2024 7 4 6 3

2023 8 3 10 4

2021 17 1 4 1

83% PED a 63% GP mají ve své péči pacienty s VO
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44%

27% 26%

3%
13%

23%

31% 67%
63%

82% 64%

62%

14%

4%
9% 11%

17%

14%
11%

3% 3% 3% 7%
2%
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2021 2023 2024 2021 2023 2024

Nejsem informován

Jsem informován pouze od 
pacienta – pacient mi verbálně 
předává informace při kontrole v 
ordinaci

Jsem informován skrze pacienta
(pacient mi předává lékařské
zprávy)

Jsem od příslušného specialisty 
(centra) pravidelně informován 
– komunikuji mailem, poštou 
napřímo se specialistou

Počet pacientů u jednoho 

průměrného lékaře

Q14 Počty pacientů

PED – 2024 GP - 2024

Průměr Medián Průměr Medián

Jsem od příslušného 

specialisty (centra) 

pravidelně informován –
komunikuji mailem, poštou 

napřímo se specialistou

4 3 6 4

Jsem informován skrze 

pacienta (pacient mi předává 

lékařské zprávy)

5 3 5 3

Jsem informován pouze od 

pacienta – pacient mi verbálně 

předává informace při kontrole v 

ordinaci

2 2 4 2

Nejsem informován 5 5 2 2

%=podíl pacientů ze všech pacientů v klientele lékařů s diagnostikovaným VO

PED GP

Jak jsou lékaři informováni o vývoji nemoci pacientů

Lékaři jsou informováni o vývoji nemoci a probíhající léčbě především od samotného pacienta   
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INFORMACE O VZÁCNÝCH ONEMOCNĚNÍCH
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O kontaktech na specialisty

O onemocnění jako takovém a jeho dalším vývoji

Rehabilitace/fyzioterapie/lázní

O každodenní běžné péči o pacienta

O dalším doporučeném postupu

Možnostech léčby nebo podpůrné terapie

Možnostech sociální a právní pomoci pro rodiny s dětmi s VO

Možnostech finanční podpory rodin s dětmi s VO

O kontaktech na pacientskou organizaci pro VO

O kontaktech na nadaci poskytující pomoc pro rodiny s dětmi se 

závažným onemocněním

Jiné informace

Poskytování informací o VO pacientům, % podíl lékařů

36% 36% 37%
20% 24% 30%

47% 44%
56%

55% 42%
42%

17% 20%
7%

25%
34% 28%

0%
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60%

70%

80%

90%

100%

2021 2023 2024 2021 2023 2024

Ne, není to má kompetence

Ano, stručně je informuji, nicméně vyčerpávající informace by
jim měly být podány specialistou

Ano, snažím se jim předat maximum informací, co vím

62%

48%

50%

42%

27%

23%

41%

32%

18%

26%

3%

56%

53%

26%

30%

42%

30%

0%

7%

23%

12%

2%

PED

GP

Jaké informace lékaři poskytují pacientům s VO /rodičům, % podíl lékařů z těch kteří informace poskytují 

PED GP

Jaké informace poskytují lékaři pacientům/zástupcům

Lékaři se snaží poskytovat informace svým pacientům, především o kontaktech na specialisty
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Články v odborných časopisech

V rámci lékařských kongresů, kde jsou přednášky o VO

Z informačních materiálů zaslaných mailem nebo poštou

Na webových stránkách s odbornými články o VO

V rámci postgraduálního vzdělávání se zaměřením na VO

V rámci online vzdělávacích akcích na internetových portálech (např. 

ProLékaře apod.)

Diskuze s dalšími lékaři např. specialisty

Sám/sama si aktivně hledám informace o VO (online neno tištěné)

Na odborných portálech (orphanet.cz, orpha.net)

Od obchodních zástupců výrobců léčivých přípravků pro vzácná 

onemocnění

78%

66%

55%

30%

30%

25%

25%

24%

21%

9%

57%

53%

42%

37%

18%

23%

22%

20%

8%

15%

PED

GP

Oblasti vzdělávání o VO , % podíl lékařů

Hlavní zdroj informací pro lékaře jsou odborné články o VO a lékařské kongresy 

Vzdělávání lékařů o vzácných onemocněních 
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O diagnostickém postupu v ambulantní praxi praktického lékaře při podezření na VO

Seznam specialistů v okolí, kam pacienta odeslat pro konzultaci nebo vyšetření

Seznam center (primárně ERN centra) specializovaných na VO v ČR a příslušné kontakty

O možnostech léčby v rámci péče praktického lékaře

Informační manuál s informacemi pro pacienty s VO/rodiče dítěte s VO nebo o konkrétním VO

Zřízení jednoho kontaktního místa (např. edukační centrum), kde lze získat potřebné 

informace o problematice VO

O helplince pro dotazy rodičů i lékařů o VO (help@vzacna-onemocneni.cz)

O Národním koordinačním centru pro vzácná onemocnění (NKCVO.cz)

Seznam praktických lékařů v okolí, kam pacienta s VO postoupit v 19 letech

O pacientské organizaci pro příslušné VO

Jiné

Žádné, o VO mám dostatek informací

63%

61%

55%

52%

42%

37%

35%

25%

35%

15%

0%

1%

65%

67%

42%

42%

15%

20%

13%

22%

0%

3%

0%

0%

PED

GP

Informace o VO, které by lékaři uvítali, % podíl lékařů

Jaké informace o VO by lékaři uvítali

Lékaři by primárně uvítali více informací o postupech při diagnostice a kontakty na specialisty 



Závěr

• Povědomí o VO mezi lékaři prvního 
kontaktu je vysoké a stále roste

• Praktičtí lékaři mají klíčovou roli pro 
včasnou diagnostiku pacientů s VO

• Lékaři mají ve svém portfoliu stále více 
pacientů s VO a je nutné s tím počítat

• Praktickým lékařům chybí lepší návaznost 
na specializovaná centra, ERN, specialisty

• Lékaři prvního kontaktu musí být nedílnou 
součástí budovaného systému péče o VO 



SAMI VZÁCNÍ, SPOLU SILNÍ 

Ing. René Břečťan, místopředseda ČAVO

brectan@vzacna-onemocneni.cz

mailto:brectan@vzacna-onemocneni.cz

