Den vzacnych onemocnéni Brno 2026 ﬁ*
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23. Unora 2026, od 14 do 18 hodin

aula Pedagogické fakulty, uCebna Al
Masarykova univerzita
Porici 7/9, Brno

Zastitu prijali
doc. Bretislav Rychlik, sendtor Parlamentu CR

Ing. Vlastimil Vajdak, reditel FN Brno, FN USA v Brné a CKTCH Brno

Prof. RNDr. Sdrka Pospisilovd, Ph.D., prednostka Ustavu lékafské genetiky a genomiky FN Brno a LF
MU a prorektorka Masarykovy univerzity

doc. PhDr. et Mgr. Simona Koryédnkovd, Ph.D., dékanka Pedagogické fakulty Masarykovy univerzity

Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc., prednosta Ustavu biologie a Iékarské genetiky FN Homolka a Motol
a 2. LF KU, koordinator Narodniho koordinacniho centra pro vzadcnd onemocnéni a predseda
spolecnosti ékafské genetiky a genomiky CLS J. E. Purkyné&

Ceskd asociace pro vzacnd onemocnéni

Poradatele: Odborné garantky:
Ustav Iékarské genetiky a genomiky FN Brno a LF MUNI MUDr. Renata Gaillyova, Ph.D.
a Katedra specidlni a inkluzivni pedagogiky PED MUNI Doc. PhDr. llona Bytesnikovd, Ph.D.
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Den vzacnych onemocnéni v Brné letos zdurazni, jak zasadni je propojeni medicinskych oboru
se specidlni a inkluzivni pedagogikou, socidlni podporou a dalsimi profesemi.

Na prikladu dvou diagnéz, DiGeorge syndromu a Treacher Collins syndromu, ukdzeme, ze kvalitni
péce vznikda teprve tehdy, kdyz genetici, imunologové, plasticti chirurgové, daldi lékafi a logoped,,
specidlni pedagogové, socidini pracovnici a rodiny pracuji jako jeden tym.

Soucdsti programu bude také predstaveni novych podpUrnych iniciativ (Klub DiGeorge syndrom,
Rovnost tvari, Centrum provdzeni, Tym okolo ditéte) a osobni zkusenosti rodicU a pacients.

Tesit se mUzete na siiny pribéh ceské rodiny, kterd se stard o dité se vzdcnou diagndzou a kterd sdili
svou zkusenost s péci v Cesku i v Norsku. Jejich setkdni s renomovanym norskym centrem pro vzacnd
onemocnéni Frambu, jez dlouhodobé spolupracuie i s ceskymi odborniky, mdze byt inspiraci pro
dalsi rozvoj podpory rodin v Eeském prostiedi.

Panelovad diskuse na zaveér propoji odborné znalosti s kazdodenni realitou rodin

a ukdze, jak muze mezioborovd a mezindrodni spoluprdce ménit zivoty lidi
se vzacnymi onemocnénimi.

PROGRAM

14:00 Zahdijeni a hosté
14:15 Proc¢ slavime Den vzadcnych onemocnéni (Renata Gaillyovd)
14:25 Treacher-Collins syndrom z pohledu odbornik( - klinického genetika a surdopeda

(Renata Gaillyovd, Radka Hordkova)

14:45 Treacher-Collins syndrom — pohledem pacientt a rodicu (Eliska Starkovad, Eva
Dojcarova, Eliska Zemanovd)

15:05 Podpurné iniciativy - Rovnost tvarii, Tym okolo ditéte — Educo Zlin, Centrum provdazeni
(Eliska Stankovda, Dagmar Melkovd, Kristyna Jurcovd, Pavlina Hauznerovd)

Piestavka 15:30-16:00

16:00 DiGeorge syndrom z pohledu odbornik( — imunologa, plastického chirurga a logopeda
(Eva Hlavackovd, Olga Koskovd, Radka Florianovd)

16:30 Klub DiGeorge na PED MUNI (Andrea Davidovd, llona Bytesnikova)

16:40 Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni (René Brectan, Adéla Odrihockd)

16:50 Zkusenosti se vzacnym onemocnénim v CR a v Norsku (Rut Jersakovd, videorozhovor)

17:05 Panelovd diskuse

18:00 Zakonceni

Akce je uréena viem zdajemcUm o problematiku vzadcnych onemocnéni z fad odborniku, laiku,
studentuy, pacienty, pecujicich a pomdhajicich.
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Onemocnéni oznacujeme joko vzdcne,
pokud postihuje méné nez 1 osobu 7 2000.

» Jednd se vétsSinou o dedicnd, multisystémovd onemocnéni, kterd maji vyznamny
dopad na kvalitu zivota pacienta a jeho rodiny.

» Ultravzdcné onemocnéni se vyskytne u méné nez 1 pacienta z 50 000.
» Popsdno je vice nez 6000 vzdcnych onemocnéni.

« 70 % vzdcnych nemoci se projevi jiz v détstvi.

» 72 % vzAcnych nemoci jsou onemocnéni dédicna.

« Vzacnd onemocnéni postihuji 5 % populace celosvétove.

« Na svéte zije 300 000 000 lidi se vzGcnym onemocnénim.

« V Ceské republice Zije 500 000 lidi se vzdcnym onemocné&nim.

» Den vzacnych onemocnéni je globdlné koordinované hnuti vénované vzacnym
onemocnénim, které usiluje o rovnost v socidlnich prilezitostech, zdravotni péci
a pristupu k diagnostice a terapiim pro lidi Zijici se vzGcnym onemocnénim.

« Den vzacnych onemocnéni se slavi kazdy rok 28. nebo 29. Unora.

U prilezitosti Dne vzdcnych onemocnéni dne 28. 2. 2026 se po celém svété budou
osvétlovat vyznamné budovy v barvach loga.
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Dékujeme za podporu:
PED MUNI Ustup volny.
CAVO Registrace nutnd zde
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