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STEZKA PACIENTA SE VZACNYM
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Vzacnd naucna stezka vznikla jako symbolicka cesta pacientu, ktefi béhem
roku prochazeji mnoha odbornymi vysetienimi.

Pro Vs plipravil pacientsky spolek META: ...."""....
SDRUZEN| META

Ceho jsme chtéli dosdhnout:

* pFiblizit verejnosti narocnost jejich [éCebné cesty
« ukazat, Ze za kazdym vySetfenim je pfibéh Clovéka

2. zastaveni - Stacionar \x,

Staciondf je mistem, kde se setkdvaji pacienti a jejich pfib&hy. Stavd se
stfedobodem nadi I&by, protole 2de probihd klidovd Cast naseho
lékafského a léebného procesu. KaZdé setkani, kaZda navitéva v tomto FABRY | GAUCHER POMPE

prostoru ndm piinddi nejen odbornou pédi, ale také pocit, Ze nejsme na
Ve oo v 7 Ve 7 Ve V4 v V4 nadi cesté sami. Vznika tu "druhd rodina” - komunitni sila pacientd, ktefi
« podpofit empatii a porozumeéni k zivotu s nevylécitelnym onemochénim .. v piol. s ras Pt . et
m’*"‘l':s"‘“’ ‘::k: "'"R"d:o”":""‘n":’v::; Ve staciondfi se nelen podrobujeme vySetfenim a léfebnym mbten (vi3ka, vina, u b
specializovangch pracovist v Ceskosiovensku procedurdm, ale také se setkdvame s odborniky, ktefi se ndm vénuji a obvod hlavy) 8 odbbry
pro diagnostiku 3 etbu vzderch dédingch petuji o nds s maximaini odbornosti. Zde probihd nejen diagnostika, ale | Xlinické vySetteni, v rdmat krve a moti
YUSH metabolickych onemotnéni. V pribéhu své také pravideind kontrola naseho stavu, Kdebné terapie a monitorovani »& | tohoantropometricié
. . v 7 V4 v v V4 7 4 4 o PHIENOoicy :::': :x:::;:n:::bz:k‘;:, :«?C:\f po“w‘-‘u- 'lek‘t;'nlsto, e J,s.:,n 'ew:ebezpetl a_::se:eiwz'n do’z‘:::m "é ;:::« r.':w‘:‘-::u:m GMWT (6 minutovy test
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Stezka propojuje skuteCna mista vysetreni v arealu VFEN v Praze a vypravi Py \ | e e ‘ o I
f K Dnes pokrauje v poskytovani komplexni péde Staciondf je tak mnohem vic ne? jen zdravotni zafizenf - je to misto, ' (hand grip
w7 v . v e : a spolupeacuje s mezindrodnimi institucemi. il které ndm déva podporu, silu a nadéji na lepdi zitiky. = Mn:‘ﬂg
pribeh odvahy, vytrvalosti a nadeje. = -
A Handicap Scale

\ A Popis jednotlivych onemocnéni
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Cesta byla vénovand pacientim s Fabryho,

i Gaucherovou a Pompeho chorobou - vzacnymi

j = nemocemi, které vyzZaduji Casta vySetreni.
|Flgner

—s '™, Stezka také podpofila jejich rodiny a blizké, ktefi
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Vsechna zastaveni a detailni

Nacteni trasy do mobilu zde: ; 5
Y informace o stezce k nacteni zde:
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PROPAGACE PODEKOVANI ZA
SOCIALNI SITE PODPORU

Vzacnou naucnou stezku jsme predstavili formou prispévkl s pribéhy, ukazkami

Dékujeme VFN Praha za moznost
umistit stezku v arealu nemocnice
a za podporu nha socialnich sitich.

zastaveni a praktickymi informacemi.

Podklady byly dostupné online na webu META, trasa byla vyznaCena na Mapy.cz a

navstévnici si ji mohli nagist pomoci QR kddu. VPN PRARA

Diky sdileni od VFN, CAVO a Prahy 2 se informace dostaly k Siroké vefejnosti.

FYZICKA PROPAGACE . Dé&kujeme MC Praha 2 za moZnost
Pfimo na mistech zastaveni byly umistény informaéni panely a znacky, které navstévniky umistit znacky a néktera zastaveni
provéazely celou trasou. MESTSKA CAST PRAHA2 | ve vefejnem prostoru.

Diky umisténi v arealu VFN i ve verejném prostoru Prahy 2 byla stezka dobfe viditelna a
D&kujeme CAVO za podporu a

pomoc S propagaci akce na
socialnich sitich.

pristupna Siroké verejnosti.

VSEM, KTERI AKCI
SDILELI.
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BUDOUCNOST STEZKY

Pilotni roCnik stezky nas presvedcil o smysluplnosti tohoto formatu.

Radi bychom na projektu dale pracovali a rozvijeli ho i mimo Den vzacnych onemocnéni. Potésilo nas, Ze o spolupraci projevila zajem i soukroma
spole€nost, ktera se podili na peci o pacienty s Fabryho chorobou.

VIZE 1

Stezka bliz lidem, bliz pfibéhiim

Chceme, aby se Vzacna naucna stezka
dostala do rlznych mist a komunit — nejen
v ramci nemocnic. Nasi vizi je zapojit
samotné pacienty do jeji tvorby.

Planujeme vytvofit univerzalni Sablonu,
kam budou moci vkladat své pribéhy (i
treba anonymne), myslenky a zkusenosti
— tak, jak sami chtéji.

Stezka se tak muze stat nejen symbolem,
ale i platformou pro sdileni a propojeni.

VIZE 2

Trvala stezka jako soucast mésta

Druhou vizi je vyuziti nabidky soukromé
spoleCnosti, ktera se podili na péci o
pacienty s Fabryho chorobou a projevila
zajem podpofit vznik trvalé varianty
stezky.

Cilem je vytvorit stalou instalaci v konkrtni
lokalité, ktera bude dostupna verejnosti
po cely rok — jako misto informaci, osvéty
i tiché podpory.

VIZE 3

Uvidime co nas napadne.:)

Aby nikdo nezudstal athanow! egee* “ceo@
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