/) platforma .y
( ultra-vzacni % asociace _
pro vzacna

nediagnostikovani Bhermocnent

DOZVEDELI JSTE SE 0D VASEHO OSETRUJICIHO LEKARE, ZE MATE
ULTRA-VZACNE NEBO DOSUD NEDIAGNOSTIKOVANE ONEMOCNENI?

V Ceské republice Zije mnoho lidi s ultra-vzicnym genetickym
onemocnénim, i téch, jejichz onemocnéni jesté neni popsino,

a tedy pojmenovino. Mime mnoho spoleéného, i kdyz jsou nase
diagnézy rozdilné. Proto pod hlavickou Ceské asociace pro
vzdcnd onemocnéni (CAVO) vznikla

PLATFORMA PRO ULTRA-VZACNE A NEDIAGNOSTIKOVANE

Cile Platformy pro ultra-vzacné a nediagnostikované:

« spojovat lidi, ktefi se ocitli v podobné situaci a nachazet zptisoby, jak si vzajemné poméhat

» pojmenovavat problémy, se kterymi se ultra-vzacni a nediagnostikovani setkavaji, a navrhovat jejich reseni
« nabidnout prostor pro aktivni setkavani, jak osobné¢, tak virtualné, byt si vzajemné oporou a inspiraci

Kdo jsou nediagnostikovani:

« prochazeji procesem hleddni v ramci genetického testovéni, ale zatim dostupnymi metodami a dle
aktudlnich znalosti nebyla nalezena geneticka chyba, kterd by vysvétlovala jejich obtize

« maji nalez podezielé genetické chyby, k jejiZ potvrzeni jako kauzalni jsou tfeba dalsi uptesnujici
informace, ¢asto i v ramci mezinarodni spoluprace

« maji nalez genetické chyby hodnocené prozatim jako varianta s nejasnym klinickym vyznamem,
jejiz klasifikace se mizZe s pribyvanim novych informaci v databdzich a literatufe zménit

V piipadé zijmu o vice informaci nebo zajmu o vstup do Platformy pro ultra-vzicné
a nediagnostikované nis kontaktujte:

UV@VZACNA-ONEMOCNENICZ | TEL: 774 151290

Ceski asociace pro vzicni onemocnéni z.s. Tento letak vznikl s podporou
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