
Projekt vzacni.cz
Proč web děláme a jak se nám to daří?



Pro koho a proč web děláme

Pro koho

• Pro pacienty

• Pro lékaře

• Pro ty, kdo ve zdravotnictví 
rozhodují

• Pro veřejnost

Proč

• Skrze jednotlivé příběhy chceme 
říct, co termín vzácná 
onemocnění znamená

• Chceme zprostředkovat 
informace o jednotlivých 
diagnózách

• Chceme aby lidé skrze web 
navazovali spojení



Jak web vypadá?  

• Příběh

• Odborné informace

• Odkazy



Kolik máme čtenářů?

• Statistiky za období 12. 9. – 12. 10. 2016
• Návštěvy: 2 657

• Uživatelé: 2 286

• Zobrazení stránek: 4 856

• Počet stránek na 1 návštěvu: 1,83

• Prům. doba trvání návštěvy: 00:01:47



A jak jsme na tom byli před rokem? 

• Statistiky za období 12. 9. – 12. 10. 2015
• Návštěvy: 1 361

• Uživatelé:1 103

• Zobrazení stránek: 2 311

• Počet stránek na 1 návštěvu: 1,70

• Prům. doba trvání návštěvy: 00:01:42



vzacni.cz v médiích

• 11.9.2016 blesk.cz Papírová kůže, výrůstky v 
žaludku: Vzácné nemoci můžete mít i vy 

• 11.11.2015 Chvilka pro tebe: I vzácná nemoc je 
NEMOC

• 15.3.2016 blesk.cz: Dagmar: Zlomeniny jsme 
přestali počítat u 20. To mi byly dva roky

• 27.2.2016 zdravotnickydenik.cz: Vzácná 
onemocnění si zaslouží stejnou pozornost jako 
ostatní choroby, myslí si veřejnost

• 7.6.2016 lidovky.cz: Vzácné nemoci. Dlouhá cesta k 
diagnóze a nové výzkumy

• 6.10.2016 Katka: I dýchání je někdy dřina

• 8.3.2016 Medical Tribune: Česká asociace pro 
vzácná onemocnění vzorem pro Evropu

• 1.6.2016 Lidové noviny: Vzácní nemocní mezi námi



Rare Barometer Voices
Kateřina Tomanová



• Rare Barometer Voices je zájmové sdružení pacientů se vzácnými 
chorobami a lidí v jejich okolí, kteří se chtějí účastnit průzkumů a 
studií organizace EURODIS. 

• http://www.eurordis.org/voices/cs

• První krok – vyplnění registračního formuláře.  

• Obdržíte e-mailovou zprávu s výzvou k účasti v každém novém 
průzkumu. Rozhodnutí, kterých průzkumů se zúčastníte, je na vás.

• Druhý krok – vyplnění dotazníku průzkumu. Data z průzkumu se 
porovnají a analyzují tak, aby se získaly údaje na evropské i národní 
úrovni a zároveň podle jednotlivých chorob.

• Ve výsledku e-mailem obdržíte závěry průzkumu, abyste si mohli 
utvořit názor na to, jak se cítí a co si myslí lidé v podobné situaci, jako 
je vaše.

http://www.eurordis.org/voices/cs


S výsledky studií a průzkumů jsou seznamovány:

• pacientské organizace – výsledky využívány ke zvyšování povědomí 
mezi politiky v jednotlivých zemích,

• politici na evropské úrovni a další vlivné osoby – výsledky využívají k 
informování o opatřeních, která je v Evropě potřeba přijmout ve 
prospěch pacientů trpících vzácnými chorobami,

• prostřednictvím webových stránek široká veřejnost, včetně 
poskytovatelů zdravotní péče a lékařů – výsledky určeny ke zvýšení 
obecného povědomí o vzácných chorobách. 

Webové stránky Rare Barometer Voices i veškeré průzkumy jsou 
v českém jazyce!

V současné době je možné zúčastnit se studie „Dopad vzácných chorob 
na každodenní život“. 



Rareconnect.org
Anna Arellanesová



Propojuje lidi se vzácnými chorobami po celém světě
iniciativa Eurordisu

Jak?

• Komunity

• Diskusní skupiny

• Témata

8 jazykových mutací

• Německy

• Anglicky

• Francouzsky

• Italsky

• Španělsky

• Rusky

• Srbochorvatsky

• Portugalsky



Komunity



Diskusní skupiny 

https://www.rareconnect.org/en

https://www.rareconnect.org/en


ERN / EPAG
Anna Arellanesová



Evropské referenční sítě -ERN

• Směrnice o uplatňování práv pacientů v přeshraniční péči-Rady 
Evropy z 28.2.2011

• Zdravotnické systémy v EU mají za cíl poskytovat vysoce kvalitní
a nákladově efektivní zdravotní péči. To může být obtížné zvláště u 
onemocnění, jejichž léčba je nákladná nebo vyžaduje vysoce
odbornou péči. 



Jak by měly tyto sítě (ERN) vypadat?  

• Vysoce specializovaná péče
• Komplexnost diagnostiky a léčby

• Vysoké náklady na léčbu a zdroje

• Vysoce specializovaná zdravotnická technika a infrastruktura

• Potřeba koncentrace expertů a zdrojů
• Vzácné diagnosy, nízká výskyt

• Přidaná evropská hodnota - benefit pacientů - kvalita 
a bezpečnost



Všeobecná kritéria sítí

• „Empowerment“ pacientů, „pacient-centered“ péče 

• Udržitelnost, personální kapacita, transparence

• Výzkum a výuka- EU, externí poskytovatelé

• Přijímat zahraniční pacienty

• E-Health, e-dokumentace, telemedicína

• Systémy hodnocení kvality, bezpečnosti pro pacienty 

• Standardní léčebné postupy, EBM  



Navržené skupiny ERN pro vzácná onemocnění

1. Rare bone diseases

2. Rare cancers

3. Rare cardiac diseases

4. Rare connective tissue and musculoskeletal diseases

5. Rare craniofacial anomalies and ENT (ear, nose and throat) disorders

6. Rare endocrine diseases

7. Rare eye diseases

8. Rare gastrointestinal diseases

9. Rare gynaecological and obstetric diseases

10. Rare haematological diseases

11. Rare hepatic diseases

12. Rare hereditary metabolic disorders

13. Rare immunological & auto inflammatory diseases

14. Rare malformations / developmental anomalies/and rare intellectual disabilities

15. Rare multisystemic vascular diseases

16. Rare neurological diseases

17. Rare neuromuscular diseases

18. Rare pulmonary diseases

19. Rare renal diseases

20. Rare skin disorders

21. Rare urogenital diseases





ERN musí být “patient centered”

… proto právě nyní vznikají v rámci každé ERN pacientské advokační skupiny:

EPAGs – Eurordis – Patient Advocacy Groups

Za ČR přihlášeni:
Národní sdružení PKÚ a jiných dědičných metabolických poruch

Asociace muskulárních dystrofiků

Parent Project ČR

Klub nemocných cystickou fibrózou

Každá skupina má již zvolené zástupce (seznam zástupců k dispozici v ČAVO)

Nejste ještě jako PO pro určité vzácné onemocnění v rámci Vaší ERN 

do těchto skupin přihlášeni?

Přihlásit je ještě možné přímo v Eurordisu u paní Wiehe.

Specifikujte, do jaké skupiny ERN by Vaše pacientská organizace chtěla být zapojena.: 

lenja.wiehe@eurordis.org

nebo kontaktujte ČAVO, které Vám s přihlášením pomůže: 

cavo@vzacna-onemocneni.cz

(např. Parent Project (Duchennova svalová dystrofie) patří do skupiny "Rare Neuromuscular Disorders").



Sami vzácní spolu silní


