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Den vzacnych onemocnéni 2025

Den vzacnych onemocnéni se pripomina uz 18 let ve vice nez stovce zemi
po celém svété, vzdy posledni unorovy den (letos v patek 28. unora). Na
mezinarodni drovni jej koordinuje organizace EURORDIS, v CR Ceska
asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO). Tento den pfipomina osudy lidi,
ktefi se vzacnym onemocnénim ziji, i téch ktefi o né pecu;ji.

Na svéte Zije témeér 300 milionu lidi s nékterym z 6 tisic vzacnych onemocnéni.
V Evropé je to kolem 30 miliond, v CR pdl milionu. PFitom 72% vzéacnych
onemocnéni ma geneticky plvod a primérna doba stanoveni jejich diagnozy je
v Evropé dlouhych 5 let.

Aby nikdo nezustal stranou
Vzacna onemocnéni maji vyrazny dopad na
vSechny oblasti zivota pacientu a jejich rodin, nejen
na jejich zdravi: tedy na vzdélavani, zaméstnani,
vztahy, plany do budoucna nebo zapojeni do

I-!BY NIKDO spolecCnosti. Lidé, ktefi se vzacnymi onemocnénimi
NEZUSTAL S Ziji, tézko hledaji své misto ve zdravotnim a
socialnim systému, Casto chybi koordinace jejich
péce a podpulrné sluzby, nemoc je od bézného
Zivota a spolecnosti izoluje.

DENVZACYEH o
ONEMOCNEN

28. UNOR 2025 iy

Podpoite Den vzacnych onemocnéni a pomozte

nam usilovat o to, aby se zdravotni sluzby, socialni

sluzby i dalSi oblasti Zivota spoleCnosti pfiblizovaly

potfebam lidi se vzacnymi onemocnénimi, aby téch,

kterym se v tézké situaci nedostane potrebné

s podpory, bylo stale méné. Dékujeme vSem, ktefi
nam na této cesté pomahaji.

Podporu vzacnym pacientim muzete na Den vzacnych onemocnéni
vyjadFit mnoha zpusoby, bud jako jednotlivec, nebo jako instituce. Mlizete se
pripojit k symbolickym kampanim, navstivit nékterou z odbornych akci, sdilet
informace o vzacnych onemocnénich mezi svymi kontakty. Nejaktualnéjsi
informace o akcich ke Dni vzacnych onemocnéni v CR a zplisobech, jak se
zapojit, najdete na webovych strankach CAVO.
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Pripojte se ke Dni vzachych onemocnéni:

1. Sdilejte materialy ke Dni vzacnych onemocnéni mezi svymi kontakty
(plakaty, loga, bannery na webové stranky a socialni sité s pouzitim
hashtagl #vzacni2025 a #rarediseaseday, video nebo infografiku).
Prectéte si a sdilejte pfibéhy vzacnych pacientl publikované na portale
vzacni.cz.

2. Nechte vasi instituci nasvitit v barvach Dne vzacnych onemocnéni (dalSi
informace na uhlikova@vzacna-onemocneni.cz)

3. Navstivte odborné akce u pfilezitosti Dne vzacnych onemocnéni (jejich
aktualizace najdete na webovych strankach CAVO.

0 24. unora v Brné Seminar o vzacnych onemocnénich pofadany
Masarykovou univerzitou v Brné

0 27. unora v Praze Kulaty stil na téma Budoucnost péce o lidi se
vzacnym onemocnénim

0 28. unora v Praze Sympozium Zdravotnického deniku

4. Podpofrte CAVO nebo nékteré z jeho ¢lenskych organizaci v jejich
osvetovych aktivitach.

Dalsi zdroje informaci

Webova stranka Dne vzacnych onemocnéni 2025 na webu CAVO

Materialy ke stazeni Den vzacnych onemocnéni na strankach CAVO (&esky)
Video ke Dni vzacnych onemocnéni (1 minuta, anglicky s Ceskymi titulky)
Pribehy pacientl na portale vzacni.cz (Eesky)

Webova stranka Rare Disease Day (anglicky)

Materialy ke stazeni Rare Disease Day (anglicky)

O Dni vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kona kazdorocné posledni Unorovy den. Smyslem této akce
je ukdazat Siroké verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otazkach zdravotni a
socialni péce, co vzacnd onemocnéni jsou a co znamenaji pro zivot pacientd.

Tuto akci koordinuje na mezinarodni Urovni EURORDIS (asociace organizaci pacientl se
vzacnymi onemocnénimi z celé Evropy). V jednotlivych zemich se na ni podileji pacientska
sdruzeni i jejich narodni asociace. V Ceské republice akci koordinuje CAVO
www.rarediseaseday.org

Vzacnd onemocneéeni

Jako vzacnd oznacujeme onemocnéni, ktera se vyskytuji v méné nez péti pripadech z 10
tisic obyvatel. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. VétSinou se jedna o
malo zndmé a malo probadané nemoci, u kterych je proto nedostatecna diagnostika a
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lé¢ba. Vzacnych diagndz je znamo vice nez Sest tisic. Kazdy rok je popsano nékolik stovek
novych diagnoz.

U&innd kauzalni 1é¢ba je dostupna jen pro 6 % vzacnych diagnéz. Velkym problémem je
také stanoveni spravné diagndzy: |ékafi se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a
stanoveni diagndzy muUze trvat roky. Tim se ovsem snizuje Sance na efektivni vyuZiti
dostupnych zpUsobU lécby.

Konzultacni email: kdyZ pacient nebo Iékar potrebuje poradit

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail help@vzacna-
onemocneni.cz. Sem se mohou obracet ve slozZitych pfipadech |ékati 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, ktefijim
budou schopni pomoci.

help@vzacnha-onemocneni.cz

Vzacni.cz — pfibéhy ze Zivota pacientl a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli, nezajem, obavy. Mezi
lidmi vznikaji bariéry, a ty je tfeba odstranovat. Web vzacni.cz pfipomina vzacna
onemocnéni jedno po druhém. Jednotlivi lidé vypravéji, co pro né Zivot se vzacnym
onemocnénim znamenad, jak ho zvladdaji a co jim pomaha. U kazdého prispévku je i
odborny text o nemoci a odkazy na dalsi zdroje informaci pro pacienty, Iékare i verejnost.
WWW.VZacni.cz

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

CAVO sdruzuje organizace pacient(l 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 verejnosti. Na mezinarodni drovni je ¢lenem
EURORDIS.

WWW.VZacna-onemocneni.cz

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 Zzijicich v Evropé.
EURORDIS sdruzuje pfes tisic organizaci pacientd se vzacnym onemocnénim ze 74 zemi
svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30 milion0

“es

pacient(, ktefi po celé Evropé se vzacnymi onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org
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