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Společnost lékařské genetiky a genomiky ČLS JEP 

https://www.kardio-cz.cz/prague-prevention-2026/



Vzácná /ultravzácná monogenní, Mendelistická/onemocnění: 

< 1 : 2000 / 1 < 50000 (Směrnice EU 141/2000) 

> 6000 onem. 



Evropský kontext

https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/?uri=celex%3A32011L0024



Evropské referenční sítě (pro přeshraniční péči)

„expertise should travel rather patients

themselves“

https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_en



Evropské referenční sítě pro vzácná onemocnění 

(ERN; CZ má 22 z 24 sítí)

2017 1. výzva k připojení, 2019 2. výzva

https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2022/01/Vestnik-MZ_1-2022.pdf



980+ teams from 600 health care institutions (VI/2024)

6

Member 

State

No. ERNs / 

24

Number HCP Member 

State

No. ERNs / 

24

Number HCP

Italy 23 189 Bulgaria 6 8

France All 129 Romania 6 8

Germany 19 117 Slovenia 7 7

UK 22 105 Estonia 4 5

Netherlands All 92 Croatia 3 5

Belgium All 71 Austria 3 4

Spain 15 35 Norway 3 4

Czech 

Republic

17 28 Ireland 4 4

Sweden 21 26 Latvia 2 2

Portugal 15 24 Luxembourg 2 2

Poland 16 21 Cyprus 1 1

Denmark 12 17 Greece - -

Finland 13 15 Malta - -

Hungary 10 14 Slovak 

Republic

- -

Lithuania 11 11 Total - 944

www.nkcvo.cz 



https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372#cast12

Česká legislativa (zákony 48/1997 Sb. a 372/2011 Sb). 

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/1997-48#cast4



https://www.mzcr.cz/vestnik/vestnik-c-1-2022/

Evropské referenční sítě - §113a zákona 372/2011 Sb. 

CZ 22/24 ERN 



https://guardheart.ern-net.eu/ern-guard-heart/full-members/czech-republic/



Právní ukotvení konceptu pacientské organizace 

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372#cast12; https://ca-ko.cz/; https://vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/ 



Česká genetická legislativa

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-373



nf.ublg.cz/subdom/nf/wp-content/uploads/2023/11/

letak_podezreni_geneticke_onemocneni_ledvin.pdf; www.seznamzpravy.cz/clanek/fakta-socialni-vylouceni-se-tyka-tisicu-lidi-podivejte-se-jak-je-to-ve-vasi-obci-239100

Romská populace 



https://slg.cz/pracovni-skupiny/kardiogenetika/



https://slg.cz/aktuality/memorandum-kardiologie/



Říjen 2025 





https://slg.cz/doporuceni/kardiogenetika/









https://e-coretvasa.cz/pdfs/cor/2025/04/15.pdf; https://www.vzp.cz/poskytovatele/informace-pro-praxi/

vykazovani-a-uhrady/informace-pro-poskytovatele-hrazenych-sluzeb-v-odbornosti-816-laborator-lekarske-genetiky







https://slg.cz/doporuceni/



IVDR EU reguluce, Asie kopíruje, USA inovuje… (SUKL.cz)

DOI:10.1097/HS9.0000000000000724

http://dx.doi.org/10.1097/HS9.0000000000000724


https://slg.cz/documents/112/doporuceni-kardiogenetika-nahla-smrt-2023.pdf; https://www.nahleumrti.cz/





Děkuji vám za pozornost! 

milan.macek.jr@lfmotol.cuni.cz

www.fnmotol.cz/ublg;

www.nkcvo.cz; 


