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DEKUJEME,

Ret&z svétel pro vzacna onemocnéni

Tiskova zprava, 21. 2. 2022

Posledni Unorovy den si kazdy rok po celém svété pripominame osudy lidi, ktefi Ziji se
vzacnym onemocnénim. Tento den také patfi vSem, ktefi jim pomahaji Zivot s nemoci
zvladnout: jejich rodindm, pecovatelim, pratellim, lékariim, sestram i tém, ktefi pracuji v
pacientskych a dalsich podpdrnych organizacich.

Na pripominku a jako vyjadreni solidarity se na Den vzacnych onemocnéni 28. Unora
v sedm hodin vecer po celém svété rozsvécuji budovy rdzovou, svétle zelenou, svétle
modrou a fialovou barvou, které tento den symbolizuji.

Ke svételnému retézu se pripojily nejriznéjsi vyznamné stavby, napriklad pamatky, jako
je fimské Koloseum nebo Sikma véZ v Pizze, zajimavé stavby moderni doby jako je
nejvys$si budova svéta BurdZ Chalifa v Dubaji, vefejné Grady, ale i radnice mensich mést,
mosty nebo sportovni stadiony.

V Ceské republice se zatim pFipojily stavby v celkem jedenécti krajich. Jedna se o krajské
Urady nebo magistraty (napfiklad ve Zliné a Liberci), Skoly od zékladnich po vysoké (napfr.
v Hradci Kralové, Ji¢ing, nebo CVUT v Praze), kostely (v Usti nad Labem nebo v Opavé),
pamatky a dal$i zajimavé budovy (napfiklad Tancici dim v Praze). Déle se rozsviti také
méstska divadla (v Chebu, Plzni, Litvinové nebo Pardubicich) a dalsi kulturni instituce
(napfiklad Hornicky ddm v Sokolové), nemocnice (v Karlovych Varech a Pfibrami) i
rozhledny (Diana v Karlovych Varech a Petfinska rozhledna v Praze).

Dalsi budovy se ke svételnému retézu pripojuji priibézné.
Pro dalsi informace prosim kontaktujte:

Ing. René BFectan, mistopredseda Ceské asociace pro vzacna onemocnént,
brectan@vzacna-onemocneni.cz, kontakt: 724 603 202

K celosvétovému
fetézu svétel se
pripojily budovy

v nasledujicich krajich:

HI. Mésto Praha
Stredocesky kraj
Plzensky kraj
Karlovarsky kraj
Ustecky kraj
Liberecky kraj
Kralovehradecky kraj
Pardubicky kraj
Jihomoravsky kraj
Moravskoslezsky kraj

Zlinsky kraj

Dékujeme spolecnosti PSN, s.r.o., vlastnikovi objektu Tancici dim za moZnost pouZit tuto fotografii. (https://www.psn.cz/)

Fotografii nafotil pan Radoslav Vnencdk, kterému timto moc dékujeme! (https.//www.facebook.com/radoslav.vnencak)
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O Dni vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se konda kazdorocné posledni Unorovy den.
Smyslem této akce je ukazat Siroké verejnosti i tém, kdo se podileji na
rozhodovdni o otdzkdch zdravotni a socidlni péce, co vzacna onemocnéni
jsou a co znamenaji pro Zivot pacientd.

Po celém svété zije 300 milionl lidi
se vzacnym onemocnénim

Tuto akei koordinuje na mezinarodni Grovni EURORDIS (asociace organizaci ~ Je popsano vice nez 6000 rdznych
pacientl se vzacnymi onemocnénimi z celé Evropy). V jednotlivych zemich vzacnych diagnoz
se na ni podileji pacientskd sdruzeni i jejich ndrodni asociace.

72 % téchto nemoci ma geneticky

www.rarediseaseday.org otvod

Vzdcnd onemocnéni . .
70 % z vzacnych onemocnéni

Dle soucasné evropské legislativy se jako vzacné oznacuje takové propuka uz v détstvi
onemocnéni, které se vyskytuje vméné neZ péti pripadech z 10 tisic

obyvatel. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. Vétsinou se

jednd o maélo znamé a mdlo probadané nemoci, u kterych proto je

nedostatecna diagnostika a lé¢ba. Vzacnych diagndz je zndmo Sest az osm tisic. Kazdy rok je popsano nékolik stovek
novych diagnéz.

U¢inna kauzalni 1é¢ba je dostupna jen pro 5 % vzacnych diagndz. Velkym problémem je také stanoveni spravné
diagndzy: 1ékafi se s témito nemocemi setkdvaji jen malokdy a stanoveni diagndzy mizZe trvat roky. Tim se ovsem
snizuje Sance na efektivni vyuZiti dostupnych zpUsobd Ié¢by.

Konzultacni email: kdyZ se diagndza vzacného onemocnéni nedari

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.

help@vzacna-onemocneni.cz

Vzacni.cz — pribéhy ze Zivota pacientd a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se Casto poji nepochopeni okoli, nezajem, obavy. Mezi lidmi vznikaji bariéry, a ty je
tfeba odstrariovat. Web vzacni.cz pfipomina vzacnd 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, lékare i vefejnost.

WWW.vzacni.cz
Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

CAVO sdru?uje organizace pacientd 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 Urovni je ¢lenem
EURORDIS.

WWW.Vzacna-onemocneni.cz

EURORDIS — Evropskd organizace pro vzacna onemocnéni

EURORDIS je evropskd asociace, kterd sdruzuje pacientské organizace i jednotlivce angazujici se v oblasti vzacnych
onemocnéni. Vznikla ziniciativy pacientl a jejim poslanim je zlepSovat kvalitu Zivota vSech lidi se vzacnym

svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30 milionG pacientd, ktefi po celé Evropé se

vzacnymi onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org
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