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NAM DAVA NADEJI

1. brezna 2017 od 16 hodin

Mendelovo muzeum Masarykovy university v Brné, Mendelovo ndmeésti 1a
VSTUP VOLNY

V diskusi vystoupi zastupci z fad predstavitelli mésta Brna, medicinskych odbornik{, zastupci
organizaci podporujicich pacienty se vzacnymi nemocemi i sami nemocni.

]

Cast prislibili:
Roman Kraus — feditel Fakultni nemocnice Brno
Milan Macek — pfednosta UBLG 1. LF UK a FN Motol, Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna
onemocnéni
Oto Lipovsky — vedouci Odboru zdravotnictvi Jihomoravského kraje
Anna Arellanesova a René Biectan - predsedkyné a mistopredseda Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni
Hana Buckova, Alena Holcikova, Lukas Homola, Hana Oslejskova, Renata Gaillyova — EB a CF
Centra a KDIN FN Brno
Simona Zabranska — reditelka Klubu nemocnych cystickou fibrosou
Lucie Markova — feditelka organizace DEBRA CR
Helena Ko€ova — Narodni rada osob se zdravotnim postiZzenim, Pacientska organizace rodin se SMA
Jan Michalik, lvana Rygalova - Centrum provazeni
a dalsi vzacni a zajimavi hosté

Moderuje Igor Dostalek
V programu vystoupi Détské studio Divadla Kjégen.

Prosime o registraci do 20. inora 2017: tel. 549 496 669 nebo email: info@mendelmuzeum.muni.cz
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Den vzacnych onemocnéni
Den vzdcnych onemocnéni se kona kazdoroc¢né posledni unorovy den. Smyslem této akce je ukazat

Siroké verejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otdzkdch zdravotni a socidlni péce, co vzacna
onemocnéni jsou a co znamenaji pro zZivot pacient(. Tuto akci koordinuje na mezinarodni Urovni
EURORDIS. V jednotlivych zemich se na ni podileji mistni pacientska sdruzeni i jejich narodni asociace.
V Ceské republice je to Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO). Prvni Den vzacnych
onemocnéni se konal v roce 2008. Od té doby probéhly tisice akci asi v 80 zemich celého svéta, které
tento den pripominaji a pfredevsim informuji o problematice vzacnych onemocnéni. Akce ke Dni
vzacnych onemocnéni jsou zaméreny predevsim na Sirokou verejnost, které se snazi problematiku
vzacnych nemoci co nejvice pfibliZit. Sou¢asné tyto akce maji ambici oslovit i zdravotnické
profesionaly, politiky, verejné ¢inné osobnosti, zastupce pramyslu, vyzkumniky a kazdého, kdo ma
zajem se o vzacnych chorobach néco dozvédét.

Co je vzacné onemocnéni

Onemocnéni je v ramci EU definovano jako vzacné, pokud postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000
(tj. méné neZ 1 pacienta na 2 000 jedinct). Existuje vice nez 7 000 rlznych vzacnych onemocnéni, coz
znamen3, Ze souhrnny pocet pacientd neni zanedbatelny. Vzacna onemocnéni maji obvykle vyznamny
dopad na kvalitu Zivota a socidlni zaclenéni pacienta, popt. ohroZuji jeho Zivot. Poznat vzacné
onemocnéni — stanovit spravnou diagnézu mize u téchto nemocnych trvat nékdy dlouhou dobu, na

mnoho vzacnych chorob dosud neexistuji dostatecné ucinné pripadné zadné léky. Existujici
obvykle extrémné drahé.

éky jsou

Tak jako kazdy rok, i letos ma den vzacnych onemocnéni své stézejni téma. V letoSnim roce je heslem
Dne vzacnych onemocnéni NAM DAVA NADEJI“. Je to nadé&je, Ze IékaFi budou moci lépe
stanovit spravnou diagndzu u pacientd se vzacnym onemocnénim, Ze budou rychleji vznikat nové a
ucinné léky pro tyto pacienty.

Vyzkum v oblasti vzacnych nemoci je kli¢, ktery pfinasi nadéji miliontm lidi se vzacnymi nemocemi
na celém svété a jejich rodinam.

Vyzkum vsak nemusime chapat pouze jako védeckou praci ukrytou v modernich laboratofich, ale
také jako objevovani lidi, ktefi museli sviij Zivot podFidit vzacné nemoci, objevovani jejich potieb

i prani a také objevovani nasich moznosti, jak témto lidem a jejich rodindm pomahat.

Vice informaci:
www.rarediseaseday.org
WWW.vzacha-onemocneni.cz
www.nkcvo.cz
www.eurordis.org
www.orphanet.cz
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