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28. unora je Den vzacnych onemocneéni
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onemocnénim (www.rarediseaseday.org). Tento den také patfi vsem, ktefi jim pomahaji Zivot s nemoci
zvladnout: jejich rodindm, pecovateldm, prateldm, Iékarlim, sestram i tém, ktefi pracuji v pacientskych a
dalsich podpUrnych organizacich. Pfi pfileZitosti letosniho Dne vzacnych onemocnéni bychom radi vsem,
kdo pacientim se vzacnym onemocnénim pomahaji, vzkazali:

Dekujeme, ze jste s namil

Vzacna onemocnéni jsou rozsahlou a stale malo probadanou oblasti. Dnes zndme mezi Sesti a osmi tisici
téchto diagndz a kazdy rok jsou popsany desitky nebo i stovky dalSich. Pro pacienty byva velkym
problémem uzZ jen stanoveni spravné diagnozy, které se ¢asto

vle¢e mésice a roky od propuknuti priznak(. Zasadnim ) R L
problémem je kvalita péce a Iécby, kterd je velmi nevyrovnana. Po Cellem/ svete zije 3OVO rnlllonu lidi
Nékteré nemoci jsou dobie probadané a existuji pro né s€ vzacnym onemocnenim
pracovisté, kde je umi |écit. Zdaleka to ovSem neni pfipad
vsech. To, jestli pacient dostane kvalitni péci zélezi na nahodé —
jestli zrovna pro jeho diagndzu existuje odpovidajici pracovisté
a |ékari, ktefi nemoc znaji.

V Ceské republice se vzacna
onemocnéni tykaji asi ptl milionu
lidi

Se vzacnymi onemocnénimi se ovsem casto poji také obtize Je /pop’sa'no Vl'ce/nei 6000 raznych
v socidlni oblasti, problémy v praci, nepochopeni ve vzacnych diagnoz

spolecnosti. U déti mlze byt téZké dosahnout integrace ve
Skole a dalSich kolektivech. Nejistota, obavy a socialni
vylouceni plsobi také na psychicky stav pacientd a jejich rodin.

72 % téchto nemoci ma geneticky
plvod

70 % z vzacnych onemocnéni

Pfistup ke vzacnym onemocnénim ve spole¢nosti se vsak A .
propukd uz v détstvi

postupné méni. Postupné se také méni zdravotni péce, zvysuje
se povédomi o vzacnych onemocnénich mezi odborniky a

s nim i Sance na kvalitni péci. Jsou také pfijimana opatreni, ktera maji potencial pfinést redIné zmény

v poskytovani a kvalité péce. Takovym prikladem je vytvoreni ndrodni sité center pro vzacna onemocnéni
nebo vytvoreni specifického systému pro léky na vzacna onemocnéni.

Pozitivni je také fakt, Ze i vefejnost vice nez dfive vnima existenci vzacnych onemocnéni a. To napomaha
integraci pacientl a jejich rodin ve spolec¢nosti.

,Vzdcnd onemocnéni byla dlouho zcela v ustrani zajmu spolecnosti. Vénovala se jim
jen cdst vysoce specializovanych lékard, vétsinou na ukor vlastniho soukromi. Kvalita
péce zdleZela na stésti, zda pro danou diagndzu existovalo kvalifikované pracoviste,
zda se pacient o ném dozvédeél a zda tam méli zrovna pro néj kapacitu. Nyni jsme na
dobré cesté tuto situaci zménit. Mdme formdlni ndleZitosti (vznikla ndrodni sit center
pro vzdcnd onemocnéni), mame nastavenou mezindrodni spoluprdci v ramci
Evropskych referencnich siti, roste povédomi o vzdcnych onemocnénich a téma
vnimd i ¢ast urednikd a politikt. Nyni musime prikrocit ke zméenam v praxi. Cil je
jasny: pro kazdého vzdcného pacienta mad existovat odpovidajici specializované
pracoviste, které na néj mad kapacitu, je nastavena cesta, jak se tam pacient dostane
a je nastavena efektivni spoluprdce s lokdInimi poskytovateli péce, aby kapacita
center nebyla prehlcena a pacient nemusel zbytecné cestovat,” fikd René Brectan,
mistopredseda CAVO.
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,Jsme radi, Ze se postupné méni i pristup spole¢nosti k vzacnym pacientiim a jejich

rodindm. Lidé si zkrdtka zvykaji, Ze jsme tady. Postupné také ubyvd pohledu stranou

a nepochopeni. Nepochopeni je ¢asto zplsobeno neznalosti. Pravé proto se snaZime,

aby se o vzdacnych onemocnéni co nejvic védélo,” doplriuje Anna Arellanesovd,
predsedkyné CAVO

Vlyznamné stavby se rozsviti v barvach
Dne vzacnych onemocneni

V pondéli 28. unora 2022 vecer se po celém svété rozsviti vyzanmné budovy barvami symbolizujicicmi
Den vzacnych onemocnéni: rliZovou, svétle zelenou a svétle modrou barvou.

K Fetézu svétel se tfeba v Praze pfipoji mezi jinymi Petfinskd rozhledna, Tancici dim nebo Fakulta
elektrotechnicka CVUT. Rozsviti se také budovy v krajich, napfiklad Karlovarska rozhledna Diana, nebo
budova krajského ufadu ve Zliné, nebo nemocnice v Pfibrami.

Ve svété se pripojilo mezi mnoha dal$imi budovami a monumenty napfiklad rimské Koloseum, Sikma véz v
Pizze, nejvyssi budova svéta Burdz Chalifa v Dubaiji.

Zapojit se mlze kazdy kraj, mésto nebo obec.

Pokud se pfipoji i vaSe mésto nebo obec, dejte nam védét, velice radi budeme vase fotografie sdilet na
Ceské i mezindrodni Urovni. Pokud budete s né¢im potfebovat pomoci, prosime, obratte se na Katefinu
Uhlikovou, katerina.uhlikova@seznam,cz, tel 731 664 602.
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Vzacna onemocnéni

Dle souc¢asné evropské legislativy se jako vzacné oznacuje takové onemocnéni, které se vyskytuje v méné
neZ péti pfipadech z 10 tisic obyvatel. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. Vétsinou se
jedna o malo znamé a mélo probddané nemoci, u kterych proto je nedostatecna diagnostika a lécba.
Vzdacnych diagndz je znamo Sest az osm tisic. KaZzdy rok je popsdno nékolik stovek novych diagnéz.

U¢inna kauzalni 1é¢ba je dostupna jen pro 5 % vzacnych diagndz. Velkym problémem je také stanoveni
spravné diagnozy: Iékafi se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a stanoveni diagndzy mUze trvat
roky. Tim se ovsem snizZuje Sance na efektivni vyuziti dostupnych zplsob lécby.

Den vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kona kazdorocné posledni inorovy den. Smyslem této akce je ukazat Siroké
verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otdzkach zdravotni a socidlni péce, co vzacna
onemocnéni jsou a co znamenaji pro zivot pacient(.

Tuto akci koordinuje na mezinarodni trovni EURORDIS. V jednotlivych zemich se na ni podileji pacientska
sdruZeni i jejich narodni asociace.

Prvni Den vzdcnych onemocnéni se konal v roce 2008.
Konzultaéni email: kdyZ se diagndza vzacného onemocnéni nedafi

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail help@vzacna-onemocneni.cz.
Sem se mohou obracet ve sloZitych pripadech |ékafi i samotni pacienti. Smyslem této sluzby, kterou
odborné zastituje Narodni koordinaéni centrum pro vzacna onemocnéni ve FN v Motole, je nasmérovat
pacienty na odpovidajici odborniky, ktefi jim budou schopni pomoci.

Vzacni.cz — pribéhy ze Zivota pacientd a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli, nezdjem, obavy. Mezi lidmi vznikaji
bariéry, a ty je tfeba odstrafovat. Web vzacni.cz pfipomind vzacna onemocnéni jedno po druhém.
Jednotlivi lidé vypravéji, co pro né Zivot se vzacnym onemocnénim znamena, jak ho zvladaji a co jim
pomaha. U kazdého prispévku je i odborny text o nemoci a odkazy na dalsi zdroje informaci pro pacienty,
|ékare i verejnost.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

CAVO sdru?uje organizace pacientd se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty, zastupuje a
prosazuje jejich zajmy a usiluje o zvySovani povédomi o specifické problematice vzacnych onemocnéni
mezi odborniky ve zdravotnictvi, pfedstaviteli statnich i mezindrodnich instituci a u laické verejnosti. Na
mezinarodni Urovni je ¢lenem EURORDIS.

EURORDIS — Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

EURORDIS je evropska asociace, kterd sdruzuje pacientské organizace i jednotlivce angaZujici se v oblasti
vzacnych onemocnéni. Vznikla z iniciativy pacientd a jejim poslanim je zlepsovat kvalitu Zivota vSech lidi se

vzacnym onemocnénim Zijicich v Evropé. EURORDIS sdruZuje 984 organizaci pacient( se vzacnym
onemocnénim ze 74 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30

Iy

milion( pacientd, ktefi po celé Evropé se vzacnymi onemocnénimi Ziji.
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Dalsi zdroje informaci

%

Poma— www.rarediseaseday.org

Zeskd
asociace
pro vzéend
onemocnéni

%

WWW.Vzacna-onemocneni.cz a Www.vzacni.cz

www.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni
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¥« EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE www.eurordis.org

¥

orphanet www.orphanet.cz; www.orpha.net

X

FN MOTOL  www.nkevo.cz

European
v Reference

0g0' Networks .o .
. https://www.mzcr.cz/evropska-referencni-sit-pro-vzacna-onemocneni/ a

https://ec.europa.eu/health/ern cs

novorozenecky
screening

www.novorozeneckyscreening.cz

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6, IC: 22 74 82 70
telefon: (+420) 774 151 290, www.vzacna-onemocneni.cz, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz



http://www.rarediseaseday.org/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/
http://www.vzacni.cz/
http://www.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni
http://www.eurordis.org/
http://www.orphanet.cz/
http://www.orpha.net/
http://www.nkcvo.cz/
https://www.mzcr.cz/evropska-referencni-sit-pro-vzacna-onemocneni/
https://ec.europa.eu/health/ern_cs
http://www.novorozeneckyscreening.cz/

