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Tiskova zprava

Spravna diagndza muze lidem se vzacnym onemocnénim zachranit

Zivot

Na svété jsou tisice malo zndmych nemoci, kterymi trpf jen hrstka pacientd. Casto nedostavaiji
spravnou lécbu, protoze se jejich Iékar s jejich chorobou nikdy nesetkal a oni sami ¢asto
nevédi, Ze ji mohou trpét. | na to 29. Unora upozornuje letosni Den vzacnych onemocnéni

s heslem: Pfipojte se k nam, chceme byt slyset.

Zije-li v okrese jediny pacient s danou nemoci, neni divu, e prakticky IékaF jeho onemocnénf
nerozezna, pfipadné jej odesle k nespravnému specialistovi. Pfitom pokud se dostanou

k vySkolenym odbornikdm, miZe jim to podstatné zlepsit kvalitu Zivota, nebo jim to dokonce
zachrani Zivot. ,,Prvnim krokem k Uspésné diagndze je na vzacna onemocnéni vibec
pomyslet,” fika prof. Milan Macek, pfednosta Ustavu biologie a lékarské genetiky ve FN
Motol, ktery se vzacnym onemocnénim vénuje.

Konzultacni mail pomaha ve slozitych pripadech

| proto je dllezité, aby pacient s dlouhodobymi zdravotnimi problémy, které se nedafi
zvlddnout, védél, Ze by jeho problém mohl byt zpGsoben nékterou vzacnou nemoci. ,Ceska
asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail help@vzacna-
onemocneni.cz, kam se mohou |ékafi s pacienty obracet ve sloZitych pfipadech,” upozoriuje
René Biectan, mistopredseda CAVO. Help linku odborné zastituje Narodni koordinaéni
centrum pro vzacna onemocnéni v Motole, jehoz cilem je nasmérovat pacienty na ty spravné
lékare.

Vzacna onemocnéni by méla byt |éCena ve specializovanych centrech
Pro néktera vzacna onemocnéni uz existuji specializovana centra: napfiklad pro cystickou
fibrézu, nemoc motylich kridel, dédicné metabolické vady ¢i onkologicka vzacnd onemocnéni.
CAVO usiluje o to, aby se sit center rozsifila tak, aby pro kazdou vzacnou diagndzu (skupinu 20



az 30 obdobnych nemoci) existovalo specializované pracovisté. Existence téchto center je
zapotrebi i z hlediska spoluprace v Evropské unii: propojuji se totiz do siti, ktera sdileji jak
odborné zkusenosti, tak v pfipadé potfeby i [écebné kapacity.

Pribéhy lidi se vzacnymi onemocneénimi na webu vzacni.cz

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli, nezajem, obavy, ¢imz se
vytvari mezi lidmi bariéry. ,,Chceme, aby takovych bariér bylo co nejméné. Na webu vzacni.cz
pfipominame vzacné nemoci jednu po druhé. 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 literatufe i odkazy na dalsi zdroje
dostupné na webu,” Fika predsedkyné CAVO Anna Arellanesova.

Vzacnd onemocnéni

Jako vzacna oznacujeme takova onemocnéni, ktera se vyskytuji v méné nez péti pfipadech

z 10 tisic. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. Vétsinou se jedna o malo znamé
a malo probadané nemoci. Vzacnych diagndz je popsano vice nez 6 tisic, ale u¢innd kauzalni
|é¢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 diagndézy mize trvat
roky. Tim se ovsem sniZuje Sance na efektivni vyuziti dostupnych zplsob |éCby.

Den vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kona kazdorocné posledni Unorovy den. Smyslem této akce je
ukazat Siroké verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otazkach zdravotni a socidlni
péce, co vzacna onemocnéni jsou a co znamenaji pro Zivot pacient(.

Tuto akci koordinuje na mezindrodni Urovni EURORDIS. V jednotlivych zemich se na ni podileji
jednotliva pacientska sdruzZeni i jejich narodni asociace.

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

0 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 mezindrodni Urovni je pfidruzenym ¢lenem EURORDIS,
evropské asociace sdruzujici 695 organizaci pacientl z 63 zemi a pokryvajici priblizné 4000
onemocnéni.

EURORDIS — Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

European Organisation for Rare Diseases je evropska organizace, ktera 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
Zijicich v Evropé. EURORDIS sdruzuje 695 organizaci pacient(l se vzacnym onemocnénim ze 63
zemi svéta a pokryva vice nez 4000 jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30 milion( pacient(,

ktefi po celé Evropé Ziji se vzacnymi onemocnénimi.
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