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Zamereni a cil projektu

Hlavni cil projektu:

« Zlepseni dostupnosti specializované pece pro obyvatele vylouCenych lokalit

« Zlepseni diagnostiky a prevenci prenosnych a neprenosnych onemocneni
* Proskoleni prislusnych zdravotniku (terénnich i specializovanych) a stfedniho zdravotniho personalu

» Vzdelavani laické a odborne verejnosti — zvySeni povedomi o vzacnych onemocnéeni formou vzdelavacich akci, prednasek,
videolearningu

» Celorepublikovy dopad projektu

« Vyloudené lokality celé CR

« Zamereni na romskou populaci a jejich zdravotni potreby

« Multidisciplinarni tym odborniku (stomatologie, genetika, oftalmologie, neurologie, urazy)
* Spoluprace se Statnim zdravotnim ustavem a Regionalnimi koordinatory

« Spoluprace s norskymi partnery — FRAMBU, s rumunskymi partnery, kteri resi romskou problematiku

« Spoluprace s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni
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Aktivity projektu

o Aktivita 1
o Aktivita 2
o Aktivita 3

« Aktivita 4

o Aktivita b

o Aktivita 6

- management projektu
- publicita

- Skoleni pro odbornou verejnost (prezencni nebo online vzdelavani v odhaleni/léCby
nemoci)

— zvyseni povedomi o specifickych zdravotnich problémech u romské populace z
vyloucenych lokalit

— sbér a analyza odbornych podkladu pro zpracovani doporuceni pro zdravotni a socialni
peci u populaci z vyloucenych lokalit

- mezinarodni spoluprace v oblasti tvorby odbornych doporuceni pro romskou populaci z
vyloucenych lokalit (seznam doporuceni vyplyvajicich z dlouhodobych zkusenosti
FRAMBU.no a centra NoRo z Rumunska




Spoluprace se Statnim zdravotnim ustavem

» Spoluprace pfi dalSim vzdélavani praktickych Iékaru pro déti a dorost
* Spoluprace s regionalnimi koordinatory - kontakt s komunitami a praktickymi Iékari, socialnimi pracovniky v dané oblasti

 Distribuce 2 000 ks letaku pres regionalni koordinatory do ordinaci lIékaru, Skol, charit, komunitnich center, nemocnic,
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Distribuce letaku regionalnimi koordinatory v
krajich

mPLDD mOstatni specializace = m Nemochice Komunitni centrum  ®mSkola  m Ostatni - Ufady, OSPOD, Charita,
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Priklady vystupu

|Doporui:’en|’ pri podezreni

na genetické onemocneéni
ledvin

MozZnée priznaky genetického
onemochéni ledvin:

« Krevvmodi

« Péniva moc

« Otoky - oéni vicka, kolem odi, kotniky, nohy, ruce

* Velké svédéni kGze, bez kozni priciny

« Pretrvavaijici bolesti bficha/zad v pase

* Vysoky krevni tlak v détstvi/mladi

« Casté opakovani zanétd ledvin

« Kombinace obtiZi ledvin s poruchou sluchu, zraku,
neobvyklymi rysy tvare, deformitami kosti

* Vyskyt onemocnéni ledvin v rodiné

— up vy§et‘r‘en£ pFi nalezu nékterého

Vy3etieni u détského nebo prakti

moci, krevniho tlaku

VysSetfeni u spadového nefrologa - specializované
vySetreni véetne ultrazvuku ledvin

Pri podezreni na dédicné onemocnéeni ledvin - objednani
na genetické vysSetreni: 22443 3564

Rodiny mohou kontaktovat odborniky také prostrednictvim
emailu help@vzacna-onemocneni.cz

Cislo projektu: ZD-ZDOVA2-001
Nazev projektu: Zvyseni dostupnosti cilené prevence
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Priklady vystupu

Kdy navstivit s ditetem
ocniho léekare?

silhani, kmitavé pohyby odi, zakalena zornicka, poklesla
vicka, zhorsené vidéni od narozeni ¢i raného détstvi

nerozeznava barvy, ma problémy se psanim ¢i ¢tenim

nevidi dobre za Sera

sleduje TV/ mobil/ tablet z kratsi vzdalenosti, prohlizi
predméty zblizka, nevidi ve Skole na tabuli

Rodiny mohou kontaktovat odborniky prostrednictvim emailu
help@vzacna-onemocneni.cz

Cislo projektu: ZD-ZDOVA2-001

Nazev projektu: ZvySeni dostupnosti cilené prevence a v€asné diagnostiky
specifickych prenosnych a neprenosnych onemocnéni ve vybranych socialné
vyloucenych lokalitach s romskymi komunitami
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Ustav biologie a lékarské genetiky




Priklady vystupu

Slysi vase dite dobre
Co muzZeme udélat, abychom si byli jisti?

Absolvovat povinna vysSetreni (screening OAE v porodnici

a v predskolnim veéku, pravidelné prohlidky u PLDD)

Pozorujte, jestli dité reaguje na zvuky (napr. otodi se na zavolani)
Sledujte rozvoj redi, v pripade opozdéni upozornéte lékare

V pripadé, Ze mate podezreni na poruchu sluchu, Zadejte
odborné vysetreni

Kam se obratit na vysetreni?

Seznam pracovist k vysetreni sluchu:
https://www.foniatrie.eu

Pokud se porucha sluchu potvrdi, objednejte
se na genetické vysetreni:
https://slg.cz/pracoviste/kg

Cislo projektu: ZD-ZDOVA2-001

Nazev projektu: Zvyseni dostupnosti cilené prevence

a v€asné diagnostiky specifickych pfenosnych a neprenosnych
onemocneéni ve vybranych socialné vyloucenych lokalitach

s romskymi komunitami
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Priklady vystupu

Slysi vase dite
dobre?

Absolvovat povinna vysetreni (screening OAE v porodnici

a v predskolnim véku, pravidelné prohlidky u PLDD)

Pozorujte, jestli dité reaguje na zvuky (napr. otodi se na zavolani)
Sledujte rozvoj redi, v pripadé opoZdéni upozornéte lékare

V pripadé, Ze mate podezreni na poruchu sluchu, Zadejte
odborné vysetreni

Seznam pracovist k vySetreni sluchu:

Pokud se porucha sluchu potvrdi, objednejte se na geneticke vysSetreni:

Cislo projektu: ZD-ZDOVA2-001
Nazev projektu: Zvyseni dostupnosti cilené prevence a vc€asné diagnostiky

specifickych prenosnych a neprenosnych onemocnéni ve vybranych socialne
vylouc€enych lokalitach s romskymi komunitami
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Uvod - prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.
& FN Motol

Zvyseni dostupnosti cilené prevence a v€asné diagnostiky - prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.
FN Motol

Platforma Ultra-vzacni nediagnostikovani — MUDr. Markéta Havlovicova

FN Motol
FN Motol e IEMN- Oftalmologie — Prof. MUDr. Petra LiSkova, Ph.D.
12 videi Aktualizovano pred 4 dny . e EN Motol

=+ 2

D Prehrat vse >3 Nahodné = FNMotol

Konsanguinita: Pokrevni svazky oCima genetika — Mgr. Jana Drabova, Ph.D.

Vzacna dédiéna kardiovaskularni onemocnéni a riziko nahlé — MUDr. Alice Krebsova, Ph.D.

FN Motol

Nemoci u Romu a jejich genetické pfi€iny — MUDr. Dana Safka Brozkova, Ph.D.
FN Motol

@EW https://www.youtube.com/playlist?list=PLuY9ylgYxGilOmhjW2cfllgedyQvMP-3s



Predsedajici: Cabrnoch M. Prochazka B.

18.—19. brezna 2022

VZACNA GENETICKA ONEMOCNENI Praha, Clarion Congress

Macek M. Hotel Prague

ULTRAVZACNA GENETICKA ONEMOCNENI

S ieaits

Havlovicova M.

primarni
EFEKTIVNI PODPORA ZDRAVI VULNERABILNICH SKUPIN POPULACE

Vanova A.

....

OFTALMOGENETIKA

Liskova P

18. - 19. brezna 2022, Clarion Congress Hotel Prague, Freyova 33, Praha

NEUROGENETIKA
Safka Brozkova D.

SDRUZEN! PRAKTICKYCH LEXKARU CH

KARDIOGENETIKA A PROBLEMATIKA NAHLEHO UMRTi i

Krebsova A.

[Fd'ﬁtps://mhconsulting.cz/kongres/llS/obecne-informace



TEMATA KONFERENCE REGISTRACE PROGRAM KONFERENCE SPOLECENSKY VEC

DOMU

Celostatn sjezd

SPOLECNOSTI
LEKARSKE GENETIKY
A GENOMIKY CLS JE

&. abstraktu: 25 &. abstraktu: 26

13:00 specifickych pfenosnych a nepfenosnych onemocnéni ve vybranych socialné

11:20 Specialni blok - ZvySeni dostupnosti cilené prevence a véasné diagnostiky
vyloucenych lokalitach s romskymi komunitami

D. Safka Brozkova Praha 11:57 P. Liskova Praha

Vzacné nemoci a jejich relativné Easty Geneticky podminéna onemocnéni oka v
vyskyt v romské populaci Romské populaci
& 12 min. &. abstraktu: 27 12 min. &. abstraktu: 28

= £
12:09 D. Thomasova AEE 12:21 A. Krebsova
Genetickd onemocnéni ledvin - specifika Post mortem vy3etfeni obéti nahlé
a indikacni kritéria srdeCni smrti a navazujici kaskadovy

. . rodinny screening v CR
12 min. 12 min.

& abstraktu: 29 €. abstraktu: 30

12:33 V. Frankova Praha 12:48 vSichni pfednasejici PELE

Etickd problematika spojena se zdravotni Diskuse k tématu socialné vylouéenych
péci v mensinovych populacich lokalit

15 min. & abstraktu: 31 12 min.

https://www.cytogenomika2022.cz/



Tuture togetner 1or rare diseases

Mv Vyberte jazyk v OMOSS KONTAKT AAA
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3 . ) iva technologii Google Prekladac SOK E MENY
== FRAMBU kompetansesenter for sjeldne diagnoser Q seK I

Towards a New European Policy Framework: Building
the future together for rare diseases

O Vytvoreno: 14.6.2022 (O Posledni aktualizace: 16. 11. 2022

,,,,,,

Expert Conference on Rare Diseases

25 — 26 October 2022, Prague, Czech Republic T ——

Moderated panel discussion: Working together with
%g; . 15:15 - 16:00 rare disease patient representatives
v it} l't CQ_n*ence on Rare DISE (Moderator Ms. Anna Arellanesova)
d Ms. Adéla
A message from a young Odrihocka
patient advocate Rare Diseases Czech
Republic
Mr. Anders
Olauson
President of Agrenska,
Patient life-journey, need for and Chairman of
holistic view “RareResourceNet” a
European Network of
Rare Diseases Resource

Centres

© Photo Gallery Ms. Lisen J. Mohr

: : : Representative of
Patient advocacy - in the field P .
the Norwegian rare

© Presentations of rare disorders in Norway disease resource

centre, Frambu.no

https://www.mzcr.cz/towards-a-new-european-policy-framework-building-the-future-together-for-rare-diseases/
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novorozenecky

screening SESSIONI  SESSIONII  PANEL DISCUSION  GENERAL DISCUSSION  SUMMARY  PROGRAMME

IVD-R: BENEFICIAL OR JUST AN EXPENSIVE STRAIT JACKET?
NORWAY

Prof. Gunnar Douzgos Houge

SPECIFICS OF GARE IN THE ROMANIAN AND MINORITY
POPULATIONS LIVING IN ROMANIA, NORO ROMANIA

Ms. Dorica Dan

CRUGIAL ROLE OF THE NEWBORN SCREENING

EH http://novorozeneckyscreening.vzacha-onemocneni.cz
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Podékovani kolegtim ze SZU za spolupraci v ramci
projektu.

Dekuji za pozornost

Ivana.funkova@fnmotol.cz



