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NF CESKO

* Diagnodza/y, které zastupujeme

e primarné Neurofibromatdza typu 1 (NF1),
do budoucna bychom se radi zamérili i na
dalsi typy neurofibromatdzy (NF2,
schwannomatodza)

* Pocet clent: 10

* Pocet pacientl s danou diagnézou v CR:
Odhadem 3 500—-4 000

* Poslani, cile:

* Podpora kvality Zivota osob s
neurofibromatdzou a jejich rodin, zvySovani
povédomi o tomto onemocnéni a podpora
porozumeéni, solidarity a spoluprace mezi
pacienty, odborniky a verejnosti.

NF CESKO - podpora rodin a déti s NF1

¢eska
asociace

pro vzacna
onemocneni

e Nase cinnost

Zvysovani povedomi o
neurofibromatdze a obdobnych
onemocneénich, zprostfedkovani
informaci a novinek, spoluprace s
odborniky a tvorba informacnich
materialQ, stejné jako komunitni,
vzdélavaci a osvetové aktivity.

 Kontaktni osoba

Lucie Heroutova
email: info@nfcesko.cz,
heroutova@nfcesko.cz

web: www.nfcesko.cz, facebook
https://www.facebook.com/profile.php

?id=61588254517799
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ceska
asociace

pro vzacna
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USMEV SRDCEM, Z.S.

* Diagnoza/y, které zastupujeme

*  Moebillv syndrom * Nase Cinnost
* SdruZovani pacientl a pecujicich, tvorba a sprdva
* Pocet c¢lenti: 3 informacnich webovych stranek, organizace
osveétovych a vzdélavacich aktivit a publikace
* Pocet pacientt s danou diagnézou v CR: 25 autentickych pribéht. Aktivné spolupracujeme s

odborniky a institucemi na zvySovani povédomi o

. .. této diagnoze.
* Poslani, cile: &

* Nasim poslanim je Sifeni informaci o Moebiové * Kontaktni osoba
syndromu a podpora osob s timto vzacnym » . ,
onemocnénim i jejich rodin. Chceme byt * Juliana Silvie Kamas (email:
spolehlivym privodcem v nejistoté a diikazem, ze uliana.silvie@gmail.com, web:
i bez Usmévu na tvari se da Zit naplno, s Usmévem www.usmevsrdcem.cz)

v srdci. Nasim cilem je propojovat odborniky,
pacienty a pecujici tak, aby se nikdo ve své situaci
necitil sam.
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pro vzacna

Spolek ANCA Vaskulitida — 3% remocnen

kulitida .. : C
¥ Vaskulitida pacientska podpora CR

Diagndza/y, které zastupujeme
« Anca vaskulitida je oficialni nazev, ale
zastupuji vsechny druhy vaskulitid

* Nase Cinnost
* mame novy web s detailnimi
informacemi o nemoci a pripravujeme

L dalsi akce
Pocet clenu: 8

Pocet pacientd s danou diagnézou v CR:
1500

« Kontaktni osoba

« Katerina Krbcova, predsedkyné
Pacientské organizace,
katerina.krbcova@vaskulitida.cz

* https://vaskulitida.cz/

Poslani, cile:

« Podpora pacientl s touto diagnézou,
pomoc pri ceste |éCbou, predavani
relevantnich informaci, zastupovani
nasich zajmd
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@x_%\ VHL KOMUNITA, Z.5.

* Diagnoza/y, které zastupujeme

®*  Von Hippel Lindau VHL * Nase Cinnost
* QOrganizace setkavani, poradni role ve smyslu
* Pocetcleni: 26 sdileni dobré praxe a obecna doporuéeni,
. propojovani s |ékari, s pacienty, podpora pfri
* Pocet pacientd s danou diagné6zou v CR: 200 podavani zadosti na pojistovnu o zvlastni thradu
o (dékujeme CAVO za pomoc pfi vytvoreni draftu
* Poslani, cile: zadosti), tvorba informacénich material(, vystavba
« Uelem spolku je podpora pacientl s Von Hippel- webu s informacemi na jednom misté (www.vhl-
Lindau (VHL) syndromem a jejich blizkych. org.cz), medialni prezentace diagnozy - tedy heslo
Usilujeme o vzajemné sdruZovani, propojeni a CAVO vzacni ano, neviditelni ne

budovani komunity, kde si mohou pacienti rodiny
i odbornici vyménovat zkusenosti a informace.
Zaroven vytvarime most mezi pacienty, lékafi a * Kontaktni osoba
dalSimi organizacemi které se VHL syndromem
zabyvaji. Nasim poslanim je zajistovat pristup k
relevantnim a aktualnim informacim, podporovat
osvetu a prispivat ke zlepseni kvality zivota lidi

Zijicich s timto vzacnym onemocnéni. Budeme
realizovat vzdélavaci, osvétové a dalsi aktivity.

* rybysarovalucie@seznam.cz www.vhl-org.cz
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ledvinka LEDVINKA Z.S.

* Diagndza/y, které zastupujeme
* Vzacna onemocnéni ledvin * Nase cinnost

* ZvysSujeme povédomi verejnosti i rozhodujicich
autorit o onemocnéni ledvin a mUzeme ziskavat

* Pocet clenti: 4
finan¢ni podporu pro vyzkum a lécbu

* Pocet pacientd s danou diagnézou v CR:
* Kontaktni osoba

* Poslani, cile: *  Tomas Haring, tomas.vethosolutions.com,
www.ledvinka.org

* Pomahame lidem pochopit, co se v téle déje, kdyz
ledviny prestanou spravné fungovat —acoses
tim da délat. JSme tu proto, abychom propojovali
pacienty, prinaseli srozumitelné informace a
otevirali dllezitd témata. Naslouchame lidem,
ktefi se kazdy den udi zit s jakoukoliv formou
onemocnéni ledvin a jejich zkusenosti pretvarime
v osvétu, edukaci a podporu.
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ﬁl’@*\%‘%’ APAT - Asociace pacientu s Ataxia Telangiectasia z.s.
ZaY)
L - Aagcioos pacien * Nase cinnost: V kratkodobém horizontu se APAT

5 Ataxia Telangiectasia z.5

zameéruje na komunikaci s rodinami, sdileni
zkusenosti, prevod guidelines pro pacienty do
lokalnich podminek a zajistovani
personalizovanych davek nikotinamid ribosidu pro

e Diagnéza/y, které zastupujeme pacienty s AT. Ve strednédobém horizontu chceme
_ _ _ vybudovat AT kliniku a rozsifit aktivity do dalSich
* Ataxia Telangiectasia mensich evropskych zemi, dlouhodobé pak

podporovat fundraising a projekty, které by
zpomalily progresi onemocnéni a priblizily hledani
|é€by. Jednim z hlavnich dlouhodobych projekt je
. . ] ) . zajisténi ASO terapie pro nékterou z mutaci AT

* Pocet pacientu s danou diagnozou v CR: 60 nasich pacientd a vyuZiti i pro pacienty z ostatnich
zemi s vybranou mutaci.

* Pocet ¢lenu: 15

* Poslani, cile: spojit pacienty, zvySovat povédomi,
usilovat o komplexni péci, pfedavat rady a e Kontaktni osoba

zkuSenosti a podporovat védu - . .
*  Tomas Pavlicek, tomas@pavlicek.sk,

www.apat.info
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CLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJICIi NASLEDUJICIi DIAGNOZY

|zolovany deficit komplexu |
Adrenomyeloneuropatie

ALG13-CDG

Alkaptonurie

Allantv-Herndonav-Dudleyldv syndrom
Artézie jicnu, artézie zevniho zvukovodu
Astrocytom, Syndrom zahrnujici vyvojové opozdéni
souvisejici s CHD3, opozdéni feci, mentalni
retardaci, abnormality zraku a obliCejovy
dysmorfismus/ Snijders blok - campeau syndrom
Cerebrotendindzni xantomatéza
Coffintv-Sirisiv syndrom

Dédi¢na vrozena spasticka tetraplegie
DEND syndrom

Familiarni adenomato6zni polypoza
Familiarni izolovana hypoparatyre6za
Fanoniho anémie

Guillainav - Barrého syndrom

H - ABC

Hereditarni sférocytdza

Hogue Janssensuv syndrom

HPP

Hypofosfatazie

Charge syndrom

Incontinentia pigmenti

Infantilni neuroaxonalni dystrofie

|zolovany Klippeltv-Feillv syndrom

|zolovany KlippelUv-Feiliv syndrom
Joubertuv syndrom

Kabuki syndrom a
Okulofaciokardiodentalni (OFCD)
syndrom

KBG syndrom

Kearnsuv-Sayrelv syndrom
Kennedyho nemoc

Komplexni regionalni bolestivy syndrom
LeighGv syndrom

Loweho okulocerebrorenalni syndrom
MADD

McCuneuv-Albrighttv syndrom
mikrodelece na 5. chromozomu (5Q14.3-
Q15), ztrata 27 genua véetné MEF2C,
NR2F1, ADGRV1, KIA A 0825.
Hypotonie, tracheostomie, epilepsie,
opozdéni, nejspiSe atrofie zrakového
nervu

Mikroduplikacni syndrom 3Q26
Mnohocetna epifyzarni dysplazie, typ 4
mutace genu MBD5, MAND syndrom
Mutace genu TAF1

Nemalinova myopatie

Palmoplantarni hyperkarat6za
Patogenni varianta v genu ZMYND11/
ZMYND11

Progresivni supranuklearni obrna

Retinalni makularni dystrofie typ 2
SEMDJL2
Smithav-Lemlitv-Opitziv syndrom
Syndrom dehiscence
semicirkularniho kanalku
Syndrom fragilniho X

Syndrom Lessel-Kreienkampové
Syndrom zahrnujici intelektovou
nedostateCnost, opozdéni reci,
dysmorfické rysy a abnormality T-
bunék

Syndrom zahrnujici mikrocefalii,
téZkou mentalni retardaci a
viceCetné vrozené vady souvisejici
s SETD2

Vada genu HECW2

Vrozena stendza renalni arterie
Vrozena tromboticka
trombocytopenicka purpura
Vyvojové opozdéni, mentalni
retardace a porucha autitstického
spektra souvisejici s GRIN2B
Wiedemannulv-Steineriiv Syndrom
X-vazana mentalni retardace,
Najmove typ

X-vazana myxomatozni valvularni
dysplazie souvisejici s FLNA



	Snímek 1:                           NF ČESKO - podpora rodin a dětí s NF1 
	Snímek 2:                                          Úsměv srdcem, z.s.       
	Snímek 3:                                  Spolek ANCA Vaskulitida –                                    pacientská podpora ČR
	Snímek 4:                                          VHL komunita, z.s.       
	Snímek 5:                                                     ledvinka z.s. 
	Snímek 6:                              APAT - Asociace pacientů s Ataxia Telangiectasia z.s.  
	Snímek 7

