
ŠKOLA

První příznaky se mohou 
objevit už v dětství…

…a vzdělávání je pro děti se vzácnými 
onemocněními často špatně připravené.

Zapojit se do života společnosti bývá 
těžké a příležitostí se nedostává.

O nemocné pečují především ženy 
a obtíže, které život se vzácným 
onemocněním přináší, dopadají  

především na ně.  

Dosáhnout samostatného života 
v dospělosti není jednoduché.

Další obtíže se objevují  
při zakládání rodiny. 

Rodiny mívají vyšší výdaje a nižší příjmy. Častěji jim 
hrozí chudoba, sociální vyloučení, ztráta vazeb 

ve společnosti i ztráta ekonomické aktivity.

Získat zaměstnání, udržet si ho nebo  
se do něj vrátit vyžaduje soustavné úsilí.

CESTA ŽIVOTEM SE VZÁCNÝMI ONEMOCNĚNÍM

Postupně však lidé se vzácnými 
onemocněními žijí delší a lepší životy. 

S mnoha vzácnými onemocněními 
se člověk už narodí. Nemocného i jeho 

rodinu ovlivňují po celý život. 
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