Véasna diagnostika
vzacnych onemocneni

Vzacnych onemocnéni je vice jak 6 000. Tykaji se priblizné 5 %
populace, ale presto ,,nikdo z nas neni chranén statistikou®.

Kdy bychom méli pomyslet na nékteré ze vzacnych onemocnéni?
V pripadé dlouhodobych a neobjasnénych pfiznak( u déti, které:
» dlouhodobé a bez zjevné pfi¢iny neprospivaji na vaze, maji poruchu rdstu nebo jsou ¢asto nemocné;

» maji zpomaleny i zastavujici se psychomotoricky vyvoj (napfiklad opoZdény vyvoj lezeni, vzpfimovani, chlize nebo
porucha vyvoje feci a porozuméni);

* netypicky vnimaji okolni svét, nenavazuji o€ni kontakt, nereaguji na Usmév nebo maji sklon k stereotypnimu chovani;

» maji svalovou slabost, nadmérnou Gnavu nebo fyzicky nestaci svym vrstevnikim;

« se pohybuji netypicky vzhledem k véku nebo maji svalové zaskuby ¢i opakované kiece;

» maji opakujici se respira¢ni infekty s netypickym pribé&hem;

* maji napadné kiehkou a snadno zranitelnou kiZi pfipominajici motyli kfidla nebo naopak hrubou a Supici se kizi nebo
se u nich v priibéhu détstvi objevuji na kiiZi rizné zbarvena loziska;

* trpi poruchou vyvoje zubd, vlast nebo neht(;

» maji zvlastni vzhled obliceje s hrubymi rysy (napfiklad vyrazné vpaceny kofen nosu, napadné vystouplé nadocnicové
oblouky nebo nepomér mezi velikosti hlavy a téla);

* maji pot, moc nebo stolici netypické barvy nebo zapachu (pokud ji rodi¢e zaznamenaji).

Piilis mnoho vysSetFeni dité stresuje. °.0
Shromazdéte si nejprve co nejvice informaci. L 4 9
BlizSi informace o vzacnych onemocnénich najdete na: www.vzacnenemoci.cz, 9 9

WWWw.vzacha-onemocneni.cz, www.orpha. net

Pro pediatry i rodice je k dispozici informacni a konzultacni e-mail:
help@vzacna-onemocneni.cz

Odborny garant projektu:
Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni
Ustav biologie a lékaiské genetiky, 2. |ékafské fakulty UK a FN Motol
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