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Mnoho pacientl se svou diagndzu dozvida opozdéng, jejich

onemocneéni jsou totiz vzacna

Dne 28. Unora 2015 se kona Den vzdcnych onemocnéni. V tento den si na celém svété pfipominame
osudy lidi, ktefi Ziji se vzacnym onemocnénim. Mnohé problémy, se kterymi se potykaji, jsou totiz
vsem spolecné — o jejich nemocich se malo vi, uréeni diagndzy byva obtizné a casto se roky tdhne,
moznosti lé¢by jsou mnohdy velmi omezené. Nepfimym disledkem vzacného vyskytu onemocnéni je

také izolace pacientd, do které je dostava nepochopeni okoli.

Jak je moZné pomoci?
Problémy, které se s vzacnymi onemocnénimi poji, vyplyvaji z jejich nizkého vyskytu v populaci.
Pokud je na okrese jediny pacient s danou nemoci, neni divu, zZe prakticky Iékar jeho onemocnéni

nerozezna, pripadné odesle pacienta k nespravnému specialistovi. Pokud jsou navic ptiznaky
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onemocnéni nespecifické, mlzZe dojit k zaméné diagndzy se vsemi nepfiznivymi disledky. ,Je tedy

zapotrebi hledat nové cesty, které usnadni propojeni mezi praktickymi Iékafi a pacienty na jedné

strané a vysoce specializovanymi lékafi na strané druhé. Za tim uéelem CAVO ve spolupraci

s Narodnim koordinaénim centrem pro vzacna onemocnéni pii Ustavu biologie a Iékarské genetiky

vytvorilo dlouhodoby projekt Véasné diagnostiky a provozuje konzulta¢ni mail

help@vzacna-onemocneni.cz, kam se mohou lékati s pacienty obracet ve slozZitych pripadech,”

upozorfiuje René Bie¢tan, mistopiedseda CAVO.

ZlepSeni Ize dosahnout centralizaci péce

Nezbytnym krokem ke zlepSeni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim je centralizace léCby. Je

Den za dnem, ruku v ruce

DOSUD BYLO POPSANO VICE NEZ 6000 VZACNYCH
ONEMOCNENI. TYTO NEMOCI VSTUPUJI DO
ZIVOTU VICE NEZ 30 MILIONU LIDI JEN V
SAMOTNE EVROPE. SLOZITA POVAHA TECHTO
NEMOCI A NEDOSTATKY V DOSTUPNOSTI
LEKARSKE PECE ZPUSOBULJI, ZE SE TITO LIDE MUSI
CASTO SPOLEHNOUT JEN NA SVOU RODINU A SVE
BEZPROSTREDNI{ OKOLI.

LETOS CHCEME PRIPOMENOUT TAKE TY, KTERI SE
PECI O NEMOCNE VENUIJI, KTERI POMAHAII, |
KDYZ K TOMU NEMAJI ZADNE ZVLASTNI
PROSTREDKY ANI VZDELANI, KTERI' S PACIENTY ZIJi
A POMAHAI[ JIM ZVLADAT JEJICH ZIVOT. DEN ZA
DNEM, RUKU V RUCE.

zapotrebi soustfedit na jednom
misté kapacity, at uz jde o
samotné |lékare, nebo o technické
zazemi, v pfipadé velmi vzacnych
onemocnéni i napfi¢ hranicemi
jednotlivych statd. Jediné tak je
mozné dosahnout stavu, kdy
budou IékaFi mit dostatek
zkuSenosti s 1é¢bou jednotlivych

onemocnéni.

Novy narodni plan pro vzacna
onemocnéni

Tim, co vSechno je zapotrebi

v oblasti vzacnych onemocnéni
udélat, se na politické Urovni
zabyva Ndrodni akéni plan pro
vzacna onemocnéni na obdobi
2015 - 2017, ktery byl v téchto
dnech schvélen vlddou CR. Diiraz
je kladen na zvySovani povédomi o
vzacnych onemocnéni jak mezi
laiky, tak mezi Iékafi, zlepSovani

dostupnosti péce a vznik dalsich
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specializovanych center pro vzacna onemocnéni. V neposledni fadé plan upozorfiuje na potieby

zlepsSovani diagnostiky, naptiklad skrze zmény v oblasti vzdélavani.

Co je vzacné onemocnéni?

JAKO VZACNA OZNACUJEME ONEMOCNENI, KTERA SE VYSKYTUJI V MENE NEZ 5
PRIPADECH NA 10 TISIC LIDI. VZACNOST ONEMOCNENI JE PRO PACIENTY
HANDICAPEM. VETSINOU SE JEDNA O MALO ZNAME A MALO PROBADANE
NEMOCI. UCINNA LECBA JE DOSTUPNA JEN PRO MALOU CAST Z NICH. VELKYM
PROBLEMEM JE STANOVENI SPRAVNE DIAGNOZY: LEKARI MAJI S TEMITO
NEMOCEMI MALO ZKUSENOSTI. MNOHDY PAK CESTA K DIAGNOZE TRVA ROKY.
TiM SE OVSEM SNIZUJI SANCE NA EFEKTIVNI VYUZITICH DOSTUPNYCH ZPUSOBU
LECBY.

O vzacnych onemocnénich vypravéji sami pacienti
Vzacnych onemocnéni jsou tisice. Vé&tSinou jde o naprosto neznamé choroby. S neznalosti
se Casto poji nepochopeni okoli, nezgjem, obavy. Tak se vytvari mezi lidmi bariéry.

,Chceme, aby takovych bariér bylo co nejméné. Na webu www.denvzacnychonemocneni.cz

pfipominame vzacné nemoci, jednu po druhé, den za dnem. Ukazujeme nemoci, jaké jsou.

Ptame se lidi, co pro né Zivot se vzacnym onemocnénim znamena, jak jej zvladaji a co jim

pomaha. Ke kazdému onemocnéni vyhledavame dalSi informace v odborné literature i
odkazy na dalSi zdroje dostupné na webu,” Fika

predsedkyné& CAVO Anna Arellanesova.

Spot ke Dni vzacnych onemocneéni

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni pfipravila

Ceskou verzi mezinarodniho video spotu, ktery u

prileZitosti Dne vzacnych onemocnéni vyrobila
asociace EURORDIS. Jeho &eskou verzi namluvil Marcel VaSinka.
https://www.youtube.com/watch?v=dBZCHAyzq5k
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Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) sdruZuje organizace pacientl 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. Vydava Zpravodaj CAVO a

provozuje informacni web www.vzacna-onemocneni.cz.

CAVO je ¢lenem Meziresortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzacna onemocnéni pfi
Ministerstvu zdravotnictvi CR. Na mezinarodni rovni je ptidruzenym ¢lenem EURORDIS, evropské
asociace sdruZujici organizace pacient( trpicich vzacnymi onemocnénimi. Zastupci CAVO
spolupracuji s Koalici narodnich asociaci pfi EURORDIS, s EUCERD (Evropskym vyborem expert( na
vzacna onemocnéni) a portadlem Orphanet (www.orpha.net), ktery je zaméren na problematiku

vzacnych onemocnéni.

EURORDIS

EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases) je evropska asociace organizaci pacientll se
vzacnym onemocnénim. EURORDIS sdruZuje 667 organizaci pro vzacnd onemocnéni z 61 zemi.
Poslanim asociace je usilovat o zlepSovani postaveni a kvality Zivota lidi, ktefi vzacnym onemocnénim
trpi, tedy priblizné 30 milion( pacient( po celé Evropé. EURORDIS koordinuje aktivity spojené se

Dnem vzacnych onemocnéni na evropské urovni.

Kontakty CAVO

Mgr. Hana Capkova - koordinatorka
Bélohorska 19 Praha 6 169 00

cavo@vzacna-onemocheni.cz

UZite¢né odkazy

WWW.VZacna-onemocneni.cz

www.denvzacnychonemocneni.cz

www.orpha.net


http://www.vzacna-onemocneni.cz/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/
http://www.denvzacnychonemocneni.cz/
http://www.orpha.net/

28. Unora je Den vzacnych onemocnéni — tiskova zprava

WWW.Vzachenemaoci.cz

www.eurordis.org

www.rarediseaseday.org
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