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Vzacha onemocnéni

"Vzacnym“ oznacujeme onemocnéni, které postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000." Existuje
vice nez 6 000 rGznych vzacnych onemocnéni (VO). Souhrnny pocet pacientl s VO je vsak velky.
Jednad se o riznorodou skupinu prevaziné dédi¢nych a multisystémovych nemoci s velmi nizkym
vyskytem v obecné populaci, ktera maji dopad na kvalitu Zivota a socidlni zaclenéni pacienta, popf.
ohrozuji jeho Zivot. Asi 80 % vzacnych onemocnéni ma silny geneticky pavod.

V Evropé Zije pfiblizné 30 000 000 se vzacnym onemocnénim, celosvétové pak cca. 300 000 000 lidi.
Mezi vzacnymi nemocemi najdeme i takova, jejichz vyskyt je velmi vzacny. Takovd onemocnéni
oznacujeme jako ultravzacna. Jejich prevalence je urcena jako méné nez 1 z 50 000 osob.

Ceskd
asociace
pro vzaend
onemocnéni

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Vyznamnou podporou pro pacienty se vzacnym onemocnénim a jejich rodiny jsou pacientské
organizace. Nékteré z nich jsou sdruzeny v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera
zastupuje jejich zajmy a posiluje povédomi o problematice vzacnych onemocnéni mezi odborniky ve
zdravotnictvi, pfedstaviteli statnich i mezinarodnich instituci a vefejnosti. https://www.vzacna-

onemocneni.cz/

RARE DISEASE DAY®

Den vzacnych onemocnéni
Na problematiku vzacnych onemocnéni od roku 2008 upozoriiuje Den vzacnych onemocnéni, ktery
pfipada na posledni den v Unoru. https://www.rarediseaseday.org/
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Evropské referencni sité pro vzacna onemocnéni (ERN

Vlysoce specializovana centra pro vzacna onemocnéni jsou odborna pracovisté, na kterych je
umoznéna multidisciplinarni péce. Od roku 2017 se néktera pracovisté pripojila do Evropskych
referencnich siti.
https://www.vzacha-onemocneni.cz/vzacha-onemocneni/evropske-referencni-site-ern.html

Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni (NKCVO)

Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni bylo zaloZzeno v roce 2012. Jeho poslanim je
odbornd garance a koordinace aktivit v oblasti vzacnych onemocnéni. V ramci centra a ve spolupraci
s CAVO funguje emailova ,help linka“ pro vzacnad onemocnéni — help@vzacna-onemocneni.cz.

Ta slouzi lékarm, ktefi maji u svého pacienta podezfeni na vzacné onemocnéni, ale také kazdému,
kdo fesi pfiznaky nezndmé, mozna vzdcné nemoci.

V soucasné dobé fesi Centrum mimo jiné projekt zaméreny na specifickou problematiku vzacnych
onemocnéni u pacientl ze socialné vyloucenych lokalit. Touto problematikou se zabyvaji ptipojené
prezentace.

https://www.youtube.com/playlist?list=PLuY9yIqYxGilOmhjW2cfllg6dyQvMP-3s
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