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28. unora 2021 je Den vzacnych onemocneéni

Na Den vzacnych onemocnéni se rozsvéceji budovy po celém svéte,
letos se pfida i Praha

V tento den si po celém svété pripominame osudy téch, jimz do Zivota vstoupilo vzacné onemocnéni, i ty, kdo
o né pecuji, jejich rodiny, |ékare, sestry, terapeuty i vsechny dalsi, ktefi jim pomahaji zvladat Zivot s nemoci.
Symbolicky se k pfipomince tohoto dne rozsvéceji stovky budov po celém svété, pamatky, verejné instituce i
jiné vyznamné stavby. V barvach Dne vzacnych onemocnéni se loni rozsvitilo mezi jinymi fimské Koloseum,
nejvyssi budova svéta Burj Khalifa ve Spojenych arabskych emiratech nebo Empire State Building v USA.

Letos se k této akci pripojuji také budovy v Praze. Na den vzacnych onemocnéni se zelenég, rlzové a modre
rozsviti Petfinska rozhledna, Tanéici dim, budova FEL CVUT u Vitézného ndmésti i ministerstvo zdravotnictvi.

Lidé se vzacnym onemocnénim a jejich rodiny ¢eli mnoha obtizim. Nékteré jsou dany povahou téchto nemoci,
jejich vzacnosti: o téchto chorobdach se malo vi, a to i mezi lékafi, jen na zlomek z nich existuje lék, pacienti se
svou diagndzu dozvidaji ¢asto pozdé, obtizné hledaji odpovidajici zdravotni péci nebo socidlni podporu. Jiné
vychazeji z postojd lidi v kazdodennim Zivoté. Tim prvnim, co mizeme udélat vsichni, je vzit na védomi, Ze lidé
se vzacnymi onemocnénimi existuji. Nedivat se stranou, kdyzZ proti ndm stoji. Nebat se. Uvédomit si, Ze patfi
do Zivota nasi spole¢nosti, i kdyz je jejich Zivot v mnohém odlisny od vétSiny spolecnosti.

Na pfipominku Dne vzacnych onemocnéni se 28. inora vecer rozsviti:

e Petfinskd rozhledna (nedéle)

e Galerie Tancici dim (od patku do nedéle)

e Ministerstvo zdravotnictvi (nedéle)

e Budova Fakulty elektrotechnické CVUT (nedéle a pondéli)
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Vzacnd onemocnéni

Dle soucasné evropské legislativy se jako vzacné oznacuje takové onemocnéni, které se vyskytuje v méné
nez péti pripadech z 10 tisic obyvatel. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. VétsSinou se jedna
o malo zndmé a malo probadané nemoci, u kterych proto je nedostatecna diagnostika a |écba. Vzacnych
diagndz je zndmo asi osm tisic. Kazdy rok je popsano nékolik stovek novych diagnoz.

Uc¢inna kauzalni 1é¢ba je dostupna jen pro nékolik desitek z nich. Velkym problémem je stanoveni spravné
diagndzy: |ékari se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a stanoveni diagndzy muze trvat roky. Tim se
ovsem snizuje Sance na efektivni vyuZziti dostupnych zplsob0 lécby.

Den vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kond kazdorocné posledni Unorovy den. Smyslem této akce je ukdzat Siroké
verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otdzkach zdravotni a socialni péce, co vzacna onemocnéni
jsou a co znamenaji pro Zivot pacienta.

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

Prvni Den vzacnych onemocnéni se konal v roce 2008. Od té doby se konalo vice nez tisic akci v 80 zemich
celého svéta.

Konzulta¢ni email: kdyz se diagndza vzacného onemocnéni nedafri

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail help@vzacna-onemocneni.cz.

Sem se mohou obracet ve sloZitych pfipadech [ékafi i samotni pacienti. Smyslem této sluzby, kterou odborné
zastituje Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni ve FN v Motole, je nasmérovat pacienty na
odpovidajici odborniky, ktefi jim budou schopni pomoci, a to nejpozdéji do 48 hodin od pfrijeti dotazu.

Vzacni.cz — pribéhy ze Zivota pacientl a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli, nezdjem, obavy. Mezi lidmi vznikaji
bariéry, a ty je tfeba odstifovat. 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, lIékafe i vefejnost.

Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni
CAVO sdruzuje organizace pacienttl 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, predstaviteli statnich i mezinarodnich instituci a u laické vefejnosti. Na mezinarodni Urovni
je ¢lenem EURORDIS.
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EURORDIS — Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

European Organisation for Rare Diseases je evropska asociace, ktera sdruZzuje pacientské organizace
i jednotlivce angaZujici se v oblasti vzacnych onemocnéni. Vznikla z iniciativy pacientd a jejim poslanim je

zlepsSovat kvalitu Zivota vsech lidi se vzacnym onemocnénim Zijicich v Evropé. EURORDIS sdruZzuje 837
organizaci pacientll se vzacnym onemocnénim ze 70 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych

ees

diagnoz. Je tak hlasem 30 milion( pacientd, ktefi po celé Evropé se vzacnymi onemocnénimi Ziji.
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