
Dozvěděli jste se od vašeho ošetřujícího lékaře, že máte 
ultra-vzácné nebo dosud nediagnostikované onemocnění?

V České republice žije mnoho lidí s ultra-vzácným genetickým 
onemocněním, i těch, jejichž onemocnění ještě není popsáno,  
a tedy pojmenováno. Máme mnoho společného, i když jsou naše 
diagnózy rozdílné. Proto pod hlavičkou České asociace pro 
vzácná onemocnění (ČAVO) vznikla

Platforma pro ultra-vzácné a nediagnostikované
Cíle Platformy pro ultra-vzácné a nediagnostikované:
•	 spojovat lidi, kteří se ocitli v podobné situaci a nacházet způsoby, jak si vzájemně pomáhat
•	 pojmenovávat problémy, se kterými se ultra-vzácní a nediagnostikovaní setkávají, a navrhovat jejich řešení
•	 �nabídnout prostor pro aktivní setkávání, jak osobně, tak virtuálně, být si vzájemně oporou a inspirací

Kdo jsou nediagnostikovaní:
•	 procházejí procesem hledání v rámci genetického testování, ale zatím dostupnými metodami a dle 

aktuálních znalostí nebyla nalezena genetická chyba, která by vysvětlovala jejich obtíže 
•	 mají nález podezřelé genetické chyby, k jejíž potvrzení jako kauzální jsou třeba další upřesňující 

informace, často i v rámci mezinárodní spolupráce
•	 mají nález genetické chyby hodnocené prozatím jako varianta s nejasným klinickým významem,  

jejíž klasifikace se může s přibýváním nových informací v databázích a literatuře změnit

Česká asociace pro vzácná onemocnění z.s.
Bělohorská 19, 169 00 Praha 6
cavo@vzacna-onemocneni.cz
www.vzacna-onemocneni.cz

V případě zájmu o více informací nebo zájmu o vstup do Platformy pro ultra-vzácné  
a nediagnostikované nás kontaktujte: 

uv@vzacna-onemocneni.cz  |  tel:  774 151 290

Tento leták vznikl s podporou  


