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Vzacna onemocnéni vétSinou nejdou vylécit, specializovana
multidisciplindarni péce v centrech vsak pacientim velmi
pomaha

Tiskova zprava Ceské asociace pro vzacna onemocnéni pfi pfileZitosti Dne vzacnych onemocnéni
29. Unora 2024

Vzacnd onemocnéni stavéji lidi do sloZitych situaci. Dlouhd cesta ke spravné diagnodze,
nedostate¢nd informovanost o jednotlivych nemocech, ndaro¢né vyhledavani
specializované péce, neodpovidajici nastaveni sociadlni podpory, nepochopeni okoli.

“Usilujeme o to, aby se zdravotnictvi i socidlni oblast postupné ménily, a aby se jejich
moznosti pfiblizovaly potfebam lidi se vzacnymi onemocnénimi i jejich rodin,” vysvétluje
predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) Anna Arellanesova.

Panuje shoda na tom, Ze vytvofeni sité vysoce specializovanych center pro vzacna
onemocnéni a jeji propojeni s ostatnimi soucastmi zdravotniho a socidlniho systému je
pro zvysSeni kvality péle o pacienty se vzacnym onemocnénim zasadni.

Kazdy vzacny pacient by se mél dostat do specializovaného centra, ale nemusi
tam jezdit na vSechna vysetreni

“V ramci fakultnich nemocnic byla zformovana sit vysoce specializovanych center pro
lé¢bu vzacnych nemoci. Jsou to pracovisté propojenad do spolupracujicich evropskych
siti. Diky specializaci a spoluprdci napfi¢ obory i hranicemi statd jsou odbornici v téchto
centrech schopni stanovit diagndzu, navrhnout a fidit |écbu presnéji a rychleji, nez
kdyby pacient navstévoval postupné rznd zafizeni a specialisty,” rika predsedkyné
CAVO Anna Arellanesovd. “Nyni jde o to, dat témto centrdim predeviim dostate¢né
kapacity a samoziejmé také odpovidajici financovani. Je ovsem také nutné nastavit
spolupraci center s ostatnimi zdravotnickymi zafizenimi. Kazdy pacient se vzacnym
onemocnénim by se mél dostat do specializovaného centra, ale neni zdaleka nutné, aby
tam jezdil na kazdou konzultaci a vSechna vysetfeni” doplfiuje Anna Arellanesova.

Kvalitni multidisciplinarni péce mize vyznamné zlepsit kvalitu Zivota pacient(. Stéle se
vSak plati, Ze vzacna onemocnéni jsou v naprosté vétsSiné nevylécitelnd a znamenaji
velkou zatéz pro celou rodinu.

“Z vlastni zkuSenosti vime, Ze zvlddnout zatéz, kterou vzacna onemocnéni prinaseji, neni
pro rodiny vibec jednoduché. Povazujeme za velmi dllezité vytvofit misto, kam se
mohou rodiny obracet se vSim, co s nemoci souvisi. Proto jsme uZz pfed mnoha lety
vytvofrili ve spolupraci s ndrodnim koordinaénim centrem pro vzacna onemocnéni pti FN
Motol nasi help linku. Ro¢né vyfidime asi dvé stovky nejrdznéjsich dotaz(. Lidé tfeba
nemohou najit odbornika, ktery by jim mohl pomoci, nebo trfeba jen hledaji pacienta,
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ktery ma stejnou nemoc, aby se mohli spolu poradit,” popisuje René Brectan,
mistopredseda CAVO. “Jen help linka ovéem nestaci. Na mnoha prikladech vidime, Ze je
zapotrebi komplexni pfistup a podpora v nejriiznéjsich oblastech Zivota. Proto usilujeme
také o vytvoreni edukacniho centra pro lidi se vzacnymi onemocnénimi a jejich blizké,”
doplfiuje René Brectan.

Jednou z aktivit, které by mélo centrum poskytovat, jsou pobyty pro rodiny se vzacnymi
onemocnénimi. Cilem pobytl je pomoci rodindm prekondvat problémy, které Zivot se
vzacnym onemocnénim prinasi.

“Vzacna diagndza znamenad pro rodiny velkou zatéz prakticky ve vSech oblastech Zivota,
prace, Skola, pratelé, rodinné vztahy a samozfejmé Casté navstévy lékard, hospitalizace.
A tuto zménu museji rodiny néjak zvladnout. Na pobytech se spolecné snazime
pojmenovat, co jednotlivé rodiny trapi a spolu s odborniky, psychology, fyzioterapeuty,
specidlnimi pedagogy i lékafi, najit konkrétni kroky, které mohou udélat. Snazime se o
to, aby si rodiny odvazely z pobytl postupy, které mohou ve svém kazdodennim Zivoté
pouzit. Je velice dllezité, Ze rodiny jsou na pobytech spolu. To, Ze maji moznost s lidmi v
podobné situaci sdilet své myslenky, jim pomaha hledat prakticka reseni pro svij
kazdodenni Zivot,” shrnuje MUDr. Monika Némcova, kterd se projektu edukacéniho
centra v tymu CAVO vénuje.

O Dni vzdcnych onemocnéni

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

Tuto akci koordinuje na mezinarodni Urovni EURORDIS (asociace organizaci pacient( 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

Vzacna onemocnéni

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

U¢inna kauzalni 1é¢ba je dostupnd jen pro 6 % vzacnych diagnéz. Velkym problémem je
také stanoveni spravné diagnodzy: Iékafi se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a
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stanoveni diagnozy muUze trvat roky. Tim se ovSem snizuje Sance na efektivni vyuZiti
dostupnych zpUsobU lécby.

Konzultacni email: kdyZ pacient nebo |ékar potfebuje poradit

Ceskd asociace pro vzacnd onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail
help@vzacna-onemocneni.cz. Sem se mohou obracet ve slozitych pfipadech lékafi 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@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 odstrafiovat. 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 pomdaha. U kazdého prispévku je i
odborny text o nemoci a odkazy na dalsi zdroje informaci pro pacienty, lékare 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, predstavitel
statnich i mezinadrodnich instituci a u laické verejnosti. Na mezinarodni Urovni je ¢lenem
EURORDIS.

WWW.VZacna-onemocneni.cz

EURORDIS — Evropskd organizace pro vzacna onemocnéni

EURORDIS je evropska asociace, kterd sdruzuje pacientské organizace i jednotlivce
angazujici se v oblasti vzacnych onemocnéni. Vznikla z iniciativy pacientl a jejim
Evropé. EURORDIS sdruzuje pres tisic organizaci pacientll se vzacnym onemocnénim ze
74 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30

aes

miliond pacientd, ktefi po celé Evropé se vzacnymi onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org
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