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Milníky vzácných onemocnění

První Národní 
strategie pro VO 

(2010 – 2020)
2012 Vznik ČAVO

2014 Pojem „vzácná 
onemocnění“ a „léky 

na vzácná 
onemocnění“

2017 První výzva pro 
připojení do sítě ERN

2019 Druhá výzva pro 
připojení do sítě ERN

2022 „Třetí cesta pro 
orphany“, definice PO, 

Síť center pro VO
2023 Projekt SYPOVO

2024 Evropský projekt 
JARDIN

2025 Příprava nové 
Národní strategie pro 

VO  (2026-2035)



Ideální stav

Národní referenční síť center
ERN

• Multidisciplinární koordinovaná péče
• Spolupráce s praktiky v regionu

• Dostupná léčba 
• Přeshraniční péče

• Výzkum a účast na klinických hodnoceních 
(doma/ v zahraničí)

Diagnostická
Odysea max 

půl roku

Novorozenecký 
screening – 20 VO

a více Dítě Dospělý
Ultra-vzácní

Nediagnostikovaní

Peníze jdou za 
pacientem

Dostatečná 
personální 
kapacita

Pacienti 
nevypadnou ze 
systému péčeDobře 

nastavená 
tranzice

Edukační centrum pro VO

Praktický 
lékař

Ambulantní 
specialista



Jak je to nyní

Národní referenční síť center
ERN

• Multidisciplinární péče- jen u některých diagnóz
• Chybí koordinace péče

• Dostupná léčba – jen u některých diagnóz 
• Standardy péče – jen u málo diagnóz

• Přeshraniční péče – administrativně velmi náročná
• Výzkum a účast na klinických hodnoceních (doma/ 

v zahraničí) – nemáme pravidla

Diagnostická
odysea  5 a více 

let

Novorozenecký 
screening 

Dítě Dospělý

Ultra-vzácní?

Nediagnostikovaní?

Netransparentní 
financování

Chybí 
odborníci na 
VO, tranzice 
nefunguje

Ambulantní 
specialista

Praktický 
lékař



Co nás čeká

• Dokončit nastavení systému péče o lidi s VO

• Vypracovat a schválit novou Národní strategii a 
dobře připravit dílčí akční plány

• Pracovat na zajištění multidisciplinární 
centrové péče podle standardů

• Nastavit dobře financování této péče

• Zajistit kapacitu odborníků na vzácná 
onemocnění a pomocných zdravotnických 
profesí

• Nastavit koordinaci péče

• Vzdělávání lékařů 

• Podporovat spolupráci mezi odborníky a 
pacientskými organizacemi
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Aby nikdo nezůstal stranou
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