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BRNO slavi Den vzacnych onemocnéni 2019
Pfijdte s ndmi oslavit Den vzacnych onemocnéni. MlzZete se tésit na diskuzi se zajimavymi hosty na téma

rvs

Budovdni mostu mezi zdravotni a socidlni péci
pro pacienty se vzacnymi nemocemi.

Onemocnéni, které postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000, se oznacuje jako vzdcné.
Takovych onemocnéni existuje vice nez 8 000. Souhrnny pocet pacientll tedy rozhodné neni zanedbatelny.
Aby byl hlas pacientl se vzdcnymi nemocemi lépe slyset, spojuji se v ramci statl i mezinarodnich uskupeni.

SAMI VZACNI, SPOLU SILN{

Zasadni osvétovou akci je mezinarodni Den vzdcnych onemocnéni, ktery pripadd na velmi vzdcny den, tedy
na 29. Unora. To bychom ale mohli slavit jen jednou za 4 roky a to by byla skoda ;-) Proto si tento den
pfipominame vzdy posledni Gnorovy den.

28. 2. 2019 v 16 hodin se kona uz tradi¢ni setkani u této prilezitosti v brnénském Mendelové muzeu MU
(Mendlovo ndm. 1a, Brno). Na tuto akci, ur¢enou Siroké verejnosti, je vstup zdarma. Kvlli omezené
kapacité salu je nutna rezervace prostrednictvim formulare pod timto odkazem https://1url.cz/PMBoW

12. ro¢nik Dne vzacnych onemocnéni se zaméfi na preklenovani mezer mezi lékafskymi a socidlnimi
sluzbami pro pacienty se vzdcnymi nemocemi. ,Snazime se vybudovat stabilni most — sit sluzeb — které
usnadni kazdodenni Zivot lidem Zijicim se vzacnou nemoci i jejich rodindm a pecujicim,” pfiblizila téma
pfednaskového odpoledne inicidtorka i hlavni organizatorka Renata Gaillyova, primarka Oddéleni lékafské
genetiky FN Brno. ,Otdzkou je, nakolik jsme vtomto budovani Uspésni,” dodava Gaillyovad. Co tvofri
jednotlivé stavebni kameny tohoto pomysiného mostu? A jsou viechny pilife dostatecné pevné? Nejen
na tyto otdzky budou hledat odpovédi 28. tnora v Mendelové muzeu prednasejici z Ceska i Spojenych

statd.

Ucast totiz prislibila Katheryn Devanny z Williamsburgu ve staté Virginie, kterd se dlouhodobé zabyva péci
a podporou pacient(l se vzacnymi nemocemi v USA a své zkusenosti sdili s Ceskou asociaci pro vzacna
onemocnéni (CAVO). Tato asociace je vedle Mendelova muzea MU u? tradi¢nim spolupofadatelem
brnénského setkani u pfilezitosti Dne vzacnych onemocnéni. Na jejim kondani se podili také Fakultni
nemocnice Brno a charitativni organizace DEBRA CR, kterd poméha lidem s nemoci motylich kfidel. | tato
nemoc se totiz fadi mezi tzv. vzacnd onemocnéni. ,Jsme radi, Ze se letos do akce zapojili i dalsi instituce,
které pacientim se vzacnymi nemocemi a jejich rodindm pomahaji. Konkrétné je to Centrum provazeni
a Kancelar verejné ochrankyné prav,” uvedla zastupkyné reditele Mendelova muzea Lucie Vychodilova.

Pro zdjemce je pfipraven i navazujici doprovodny kulturni program od 19 hodin v divadle Barka (Svatopluka
Cecha 35a, Brno) v podani Divadla Jary Pokojského. Predstaveni Kriplici aneb pfihody ze Zivota hmyzu
v podani hercl na kolech i bez, se zdravotnim postizenim i bez néj, predstavi sérii nekorektnich skec, které
se snad ani nemohly stat... Vstupné na predstaveni je dobrovolné a i zde je omezena kapacita salu.

Toto pratelské setkani v Brné se zaradi mezi tisice akci, které se v tento den budou konat po celém svété.
Svou solidaritu s lidmi se vzacnymi nemocemi mizZe kdokoli vyjadfit bud osobni Ucasti, nebo zapojenim do
kampané na socialnich sitich #ShowYourRare, #vzacni2019.

Vzacni. Ukaz, ze jsi s nami!

Spolecné za lepsi péci
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