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Den vzacnych onemocnéni 2026

Posledni Unorovy den se po celém svété pfipomind Den vzacnych onemocnéni: letos v sobotu
28. Unora. Tento den pfipomind osudy lidi, ktefi se vzacnym onemocnénim Ziji, i téch ktefi o né
pecuji.

Na svété Zije témér 300 miliond lidi s nékterym z vice nez 6 tisic vzacnych onemocnéni. V Evropé
je to kolem 30 milion(, v CR pdl milionu. 72 % vzacnych onemocnéni ma geneticky pdvod a
prameérna doba stanoveni jejich diagndzy je v Evropé dlouhych 5 let.

Den vzacnych onemocnéni na mezinarodni Urovni koordinuje organizace EURORDIS, v CR Ceskd
asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO).

Aby nikdo nezustal stranou

Vzadcna onemocnéni maji vyrazny dopad nejen na zdravi, ale na viechny oblasti Zivota pacient( i
jejich rodin, na vzdélavani, zaméstnani, vztahy, plany do budoucna nebo zapojeni do spole¢nosti.

Lidé, ktefi se vzacnymi onemocnénimi Ziji, tézko hledaji své misto ve zdravotnim a socidlnim
systému, ¢asto chybi koordinace jejich péce a podpurné sluzby, nemoc je od bézného Zivota a

spolecnosti izoluje.

Podpofte Den vzdcnych onemocnéni a
pomozte nam usilovat o to, aby se zdravotni
sluzby, socialni sluzby i dalsi oblasti Zivota
spolecnosti priblizovaly potfebam lidi se
vzacnymi onemocnénimi, aby téch, kterym se
v tézké situaci nedostane potrebné podpory,
bylo stale méné. Dékujeme vsem, ktefi nam
na této cesté pomahaji.

Podporu vzacnym pacientdim mUzete na Den
vzacnych onemocnéni vyjadfit mnoha
zpUsoby, bud jako jednotlivec, nebo jako
instituce. Mzete se pripojit k symbolickym
kampanim, navstivit nékterou z odbornych
akci, sdilet informace o vzacnych
onemocnénich ve svém okoli. Nejaktudlnéjsi
informace o akcich ke Dni vzacnych
onemocnéni v CR a zplsobech, jak se zapojit,
najdete na webovych strankach CAVO.

Letos bychom se chtéli predevsim zamérit
na osudy lidi, ktefi bojuji s vaznou vzacnou
nemoci a nenachdzeji odpovidajici péci.
Kvalita péce u vzacnych onemocnéni je totiz
velmi nevyrovnana — néktefi pacienti maji
vybornou péci, jini vSak odpovidajici péci
nemaji a “nikam nepatfi“. Usilujeme o to,
aby nikdo nezlstaval stranou, aby vsichni
méli rovné pfileZitosti, at uz je jejich
diagndza sebevzacnéjsi.

Péce funguje Casto oddélené — jako reseni
jednotlivych problémd. Vzacnd onemocnéni
maji vyrazny dopad na vSechny oblasti
Zivota pacientl a jejich rodin a vyzaduji
komplexni pristup a propojovani rdznych
specializaci jak uvnitf zdravotniho systému,
tak na jeho pomezich se sociadlnim a
vzdéldvacim systémem.
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Pfipojte se ke Dni vzacnych onemocnéni
e Sdilejte materidly ke Dni vzacnych onemocnéni ve svém okoli (plakaty, loga, bannery na
webové stranky a socialni sité s pouzitim hashtagl #vzacni2026 a #rarediseaseday, video
nebo infografiku). Prectéte si a sdilejte pribéhy vzacnych pacientd publikované na
portdle vzacni.cz.
e Nechte vasi instituci nasvitit v barvach Dne vzacnych onemocnéni (dalsi informace na
uhlikova@vzacna-onemocneni.cz )
e Navstivte odborné akce u pfilezitosti Dne vzacnych onemocnéni (jejich aktualizace
najdete na webovych strankich CAVO.)
o 23.unora Den vzacnych onemocnéni v Brné
o 25.Unora v Praze Seminar o vyzkumu v oblasti VO
o 26.Unora v Praze Sympozium Zdravotnického deniku — Vzacna onemocnéni
e Podporte CAVO nebo nékteré z jeho ¢lenskych organizaci v jejich osvétovych aktivitach.

Dalsi zdroje informaci
Webové stranka Dne vzécnych onemocnéni 2026 na webu CAVO

Materidly ke stazeni Den vzacnych onemocnéni na strankdch CAVO (&esky)

Video ke Dni vzacnych onemocnéni (1 minuta, anglicky s ceskymi titulky)

Pribéhy pacientll na webu vzacni.cz (Cesky)

Webova stranka Rare Disease Day (anglicky)

Materidly ke staZeni Rare Disease Day (anglicky)

Helplinka: kdyZ pacient nebo |ékar potfebuje poradit

Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail v ramci Helplinky
help@vzacna-onemocneni.cz. Sem se mohou obracet ve slozZitych pripadech Iékafi i samotni
pacienti. Smyslem této sluzby, kterou odborné zastituje Narodni koordinaéni centrum pro vzdcna
onemocnénive FN v Motole, je nasmérovat pacienty na odpovidajici odborniky, ktefi jim budou
schopni pomoci.

help@vzacna-onemocneni.cz

Vzacni.cz — pribéhy ze Zivota pacient( 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 pfipomind vzacna 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, |ékafe i vefejnost. www.vzacni.cz
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Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

CAVO sdruzuje organizace pacient( 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 institucia u
laické verejnosti. Na mezinarodni Urovni je clenem EURORDIS.

WWW.Vzacha-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 Zijicich v Evropé. EURORDIS sdruZuje pres tisic
organizaci pacientd se vzacnym onemocnénim ze 74 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000
jednotlivych diagndz. Je tak hlasem 30 milion( pacientd, ktefi po celé Evropé se vzacnymi

“es

onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org
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