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Evropsky den vzacnych
onemochneni jiz potreti
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Na problémy pacientt se vzdcnou nemoci upozorni jiz potieti Evropsky den vzdcnych onemocnéni, ktery pripadd na tuto
nedeéli. Vice neZ 7.000 nemoci, pro které dosud neexistuje lécba postihuje jen v zemich EU az na 250.000 osob.

Tito nemocni ¢asto nemaji moznost dobrat se vcas spravné diagnozy, potykaji se s nedostatkem védeckych poznatk(
a informaci o vzacnych onemocnénich a nedostava se jim nalezité zdravotni péce. Vzacné nemoci jsou chronické,

progresivni, degenerativni a ¢asto smrtelné choroby spojené s vysokou bolestivosti. V Evropé je nemoc ¢i zdravotni
porucha definovéna jako vzacna, postihuje-li méné nez jednoho ze 2.000 obyvatel. Sest az osm tisic vzacnych nemodi,
z nichz 75 % postihuje déti, je v soucasnosti nelécitelnych. U 80 % vzacnych onemocnéni byl zjistén dédi¢ny plivod.

Tretina pacientl se vzacnym onemocnénim se nedozije péti let. -

Vzacnd onemocnéni jsou charakterizovana jak nizkym vyskytem, tak rozmanitosti. Postihuji déti i dospélé po celém
svété. Jelikoz predstavuji mensinu, vefejnost o nich zpravidla nema dostate¢né povédomi. Tyto nemoci nejsou zdravot-
nickou prioritou, a neni jim tudiz vénovano dostate¢né badani. U kazdé z nich je potencidlni Iékovy trh tak omezeny,
ze se farmaceuticky prlimysl zdraha investovat do vyzkumu a vyvoje takového Iéku. Vznika tedy potfeba ekonomické
regulace ze strany statu, jako napf. poskytovani vyhod a ulev, jak navrhuje Vyhlaska Evropské komise pro regulaci Iéka
na vzacna onemocnéni.

Vétsina vzacnych onemocnéni se objevuje pouze u nékolika tisict, stovek, nebo dokonce jen nékolika malo jedincu. Tato
“velmi vzacnd onemocnéni” maji za nasledek obzvlast velkou izolaci a zranitelnost pacientt i jejich rodiny. Za zminku
stoji, Ze mezi vzacna onemocnéni patfi i vétsina druhl rakoviny véetné vsechny typl rakoviny u déti.

Lidé se vzacnym onemocnénim bojuji obvykle se stejnymi problémy: nemoznost dobrat se spravné diagnézy, zpozdéna
diagndza, nedostatek védeckych poznatku a kvalitnich informaci o nemoci, nedostatek nalezité zdravotni péce. Vzacna
onemocnéni vedou rychle k invalidité a kvalitu zivota pacientl tak ¢asto jesté zhorsi omezeni ¢i Uplnd ztrata jejich
samostatnosti.

Po mnoha letech, kdy s témito problémy bojovala evropska sdruzeni pacientli se vzacnymi nemocemi a EURORDIS,
jsou nyni vzacné nemoci prioritou v oblasti vefejného zdravi na trovni EU. V Ceské republice Zije pfiblizné 5.000 lidi se
vzacnymi nemocemi. -

Evropsky den vzadcnych onemocnéni se obraci pfedevsim k Siroké vefejnosti, jeho poselstvi véak budou sméfovat

i k evropskym a ndrodnim uradlim a verejnym ciniteldm, k védctm, klinickym lékardim;, akademiktm, farmaceutickému
a biotechnologickému prdmyslu a rovnéz k médiim. “Radi bychom, aby tento den pfispél k ristu povédomi vefejnosti
i vefejnych cinitelt o vzacnych onemocnénich a jejich dopadu na zZivot pacientd,” fiké Katefina Uhlikovd, predsedkyné
pacientského sdruzeni META.
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Den vzacnych onemocnéni ma za cil:

. zvysit povédomi o vzacnych onemocnénich a vyzdvihnout jejich dileZitost jako priority ve zdravotnictvi

. posilit hlas pacientd

. pfinést nadéji a informace pacientdm trpicim vzacnym onemocnénim, zejména pak tém, pro néz neexistuje
podpurna sit

. posilit mezindrodni spolupraci v boji proti vzacnym onemocnénim

V roce 2010 bude Den vzacnych onemocnéni konkrétné usilovat o:

. podporu zajmu o vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni
. podporu spoluprace mezi pacienty a vyzkumniky
. formovani vefejnych politik a ovliviiovani programu vyzkumu

Den vzacnych onemocnéni byl poprvé vyhlasen 29. inora 2008, zvoleno bylo vzacné datum, které se opakuje jen
jednou za ¢tyfi roky. V neprestupnych letech se posouva na 28. inor. .

EURORDIS (Rare Diseases Europe) sdruzuje kolem 300 organizaci pro vzacna onemocnéni ve vice nez 30 zemich
a pokryva pres tisic vzacnych nemoci. EURORDIS bojuje za prava pacientt trpicich vzacnym onemocnénim na véasnou
diagndzu, kvalitni zdravotni péci a 1écbu a na integraci ve spolec¢nosti ve viech evropskych zemich bez rozdilu.

META (Sdruzeni pacientl se stfddavymi onemocnénimi) patfi mezi sdruzeni pacientli se vzacnymi onemocnénimi,
poskytuje podporu pacientdm i jejich rodindm, dava pfilezitost k vymeéné zku3enosti a vzajemné psychické podpore.
Dalsi vyznamnou aktivitou tohoto sdruzeni je snaha o udrzeni a zdokonalovéni péce o pacienty se stiddavymi
onemocnénimi v CR. .

Vice informaci na:
www.sdruzenimeta.cz

www.eurordis.org
www.rarediseases.org



