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Uvod: Ustav biologie a lékai'ské genetiky 2. LF a FN Motol — Narodni koordinaéni centrum pro vzacna
onemocnéni se jiz podruhé stal resitelem projektu financovaného z finanéniho mechanismu EHP /
Norskych fondl. Projekt ¢. ZD-ZDOVA2-001 s ndazvem ,,Zvyseni dostupnosti cilené prevence a v¢asné
diagnostiky specifickych pfenosnych a neprenosnych onemocnéni ve vybranych socidlné vyloucenych
lokalitdch s romskymi komunitami“ ma celorepublikovy dopad a to predevsim diky zaméreni na
representativni skupinu vyloucenych lokalit lokalizované ve viech krajich Ceské republiky (napF. v
krajich: Liberecky, Ustecky, Karlovarsky, Stfredocesky, Prahu, Plzerisky, Jihoc¢esky, Kralovehradecky,
Pardubicky, Vysocina, Jihomoravsky, Zlinsky, Olomoucky a Moravskoslezsky) dle doporuceni Statniho
zdravotniho Ustavu . Multidisciplindrni tym v rdmci tohoto projektu Uzce spolupracuje s Koordinatory
Regiondlnich center podpory zdravi v ramci projektu , Efektivni podpora zdravi osob ohrozenych
chudobou a socidlnim vylouéenim (reg. €.: CZ 03.2.63/0.0/0.0/15_039/0009439) v gesci SZU a sedmi
praktickymi pediatry ze SdruZeni praktickych pediatr(i pro déti a dorost, ktefi pokryvaji kraje s
nejvy$sim mnoZstvim vylouc¢enych lokalit (napF. Karlovarsky, Moravskoslezsky, Plzerisky, Ustecky,
Plzensky, Jihomoravsky a Zlinsky). Tato uzka spoluprace v terénu umozni vyrazné zlepsit diagnostiku
vzacnych genetickych onemocnéni ve spolupraci se specializovanymi pracovisti Stomatologické kliniky
pro déti a dospélé ve FN Motol, Kliniky détské neurologie FN Motol, Narodniho centra prevence urazl
a nasili a podpory bezpecnosti déti ve FN Motol, véetné dalsSich prazskych specializovanych pracovist
jako je napf. Kardiogenetickou ambulanci Kardiologické kliniky IKEM Praha nebo Centrem klinické ocni
genetiky VFN Praha.

Cile: Zlepseni dostupnosti diagnostiky vzacnych genetickych onemocnéni ve vyloucenych lokalitach.

Metodika: Multidisciplinarni spoluprace s romskymi koordinatory, praktickymi pediatry a
specializovanymi pracovisti.

Vysledky: Dosavadni vysledky projektu budou prezentovany v specidlnim bloku prednasek.

Zavér: Soudasti projektu je i spoluprace s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni a jejimi jednotlivymi
pacientskymi organizacemi, v rdmci projektu V¢asné diagnostiky, kde prakticti Iékafi nebo samotné
rodiny mohou kontaktovat odborniky z projektu prostfednictvim emailu help@vzacna-onemocneni.cz.
Konecné v soucasné dobé tym odbornikl podilejici se na tomto projektu nové spolupracuje se Sestnacti
Evropskymi referenénimi sitémi pro vzacnd onemocnéni ve FN Motol, které byly nové designovany dle
§113a, jakoZto centra vysoce specializované péce o vzdcna onemocnéni pro dané diagnostické skupiny.

Podporeno grantem z Islandu, Lichtenstejnska a Norska v ramci Fond( EHP 2014-2021 ¢. ZD-ZDOVA2-
001.



