Centrum provazeni

Kazdy rok se v Ceské republice narodi desitky déti se
vzacnym onemocnénim. Celé rodiné se od okamziku
sdéleni diagndzy zivot otodi naruby. Nasleduje fada
otazek, vysetreni, hospitalizaci v nemocnicich, bezesnych
noci a bolesti. Rodiny ale nemusi byt

v téchto tézkych chvilich samy...
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Vzacna onemocnéni postihuji méné nez pét lidi

z deseti tisic obyvatel. Mnoha jsou ovsem tak vy-
jimecna, Ze se jedna jen o nékolik nemocnych,
nebo dokonce jednotlivce v celé zemi. Chorobami

s Casto zdhadnymi a tézko vyslovitelnymi nazvy
(napf. mukopolysacharidosa, cysticka fibrdza, Wolf-
Hirschhornlv syndrom) trpi asi pdl milionu lidi na
svété. V soucasné dobé se priblizné tretina téchto
pacientl nedoZije péti let Zivota.

I kdyz vétSinu vzacnych onemocnéni nedokaze
dnesni medicina vylécit, u nékterych je mozné ale-
spon zmirnit jejich priznaky a zkvalitnit tak pacien-
tovi zivot. Pravé témto rodindm pomaha od roku
2015 projekt nazvany Podpora provazeni rodin
déti se vzacnym onemocnénim. Vice informaci
na www.centrumprovazeni.cz



Oblasti podpory projektu:

e Narodni konference k problematice vzacnych
onemocnéni

e Informacni videospoty

e Vzdé&lavani zdravotnickych pracovnik{ a rodic¢t
déti

e Analyza situace v oblasti sdélovani nepfiznivé
a zavazné zdravotni diagnozy

e Putovni vystava: Vas pohled, nas svét
e Terapeuticko-meditacni CD pro rodice

e Pfima podpora rodin déti se vzacnym
onemocnénim



KONTAKTY:
Poradenské pracovnice

Mgr. Petra Tomalova: +420 733 690 750
Mgr. Pavlina Dupalova: +420 739 300 808

Vseobecna fakultni nemocnice Praha,
Klinika détského a dorostového Iékarstvi,
Ke Karlovu 2, 128 01 Praha 2

Email: praha@centrumprovazeni.cz
Tel: + 420 224 967 815
Skype:centrumprovazeni

Podpora provazeni rodin déti se vzacnym onemocnénim
- reg. ¢. CZ.11/MGS/076. Program iniciativy v oblasti
vefejného zdravi financovaného z Norskych fond{, ktery
spravuje Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky.
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