Zapraszamy do udziatu w projekcie

sSee My Life”

(Zobacz moje zycie),

ktéry dotyczy dzieci stabowidzacych
z powodu chorob rzadkich.

Projekt See My Life jest badaniem naukowym majgcym na celu ocene jakosci zycia dzieci
od 8 lat z niska ostroscig wzroku. Udziat w projekcie polega na odpowiedziach na pytania zawarte
w ankietach. Podczas wizyty przeprowadzane bedzie takze badanie ostrosci wzroku.
Przyczyna choroby rzadkiej oczu moze by¢ choroba siatkéwki, nerwu wzrokowego, zaéma
wrodzona, jaskra wrodzona i inne rzadsze choroby narzadu wzroku.

Chcemy dowiedziec sie, jak niska ostros¢ wzroku
%‘% spowodowana chorobg rzadka narzadu wzroku wptywa
na samopoczucie dzieci i ich rodzicéw.

Chcemy zidentyfikowac rézne ograniczenia i trudnosci,
aby lepiej dostosowa¢ jakos¢ opieki nad dziec¢mi z rzadka
choroba oczu.

Otrzymane wyniki badan pozwola na stworzenie narzedzi do oceny jakosci zycia dzieci
i mtodziezy z rzadkimi chorobami oczu (np. mobilnej aplikacji). Narzedzia te zostang
wykorzystane do poprawy metod, jakimi zespoty opieki zdrowotnej opiekujg sie tymi
mtodymi pacjentami i towarzyszg im w procedurze diagnostyczne;j.
Zaktadamy, ze beda przydatne osobom cierpigcym na choroby rzadkie.

KTO REALIZUJE PROJEKT?

Projekt See My Life jest realizowany w 6 krajach Unii Europejskiej:
Niemczech, Belgii, Francji, Wtoszech, Litwie i Polsce w ramach
wspotpracy osrodkdow w Europejskiej Sieci Referencyjnej

dla Choréb Rzadkich w Okulistyce (ERN-EYE)

https:/www.ern-eye.eu/pl/

Kierownikiem polskiej czesci projektu jest
prof. dr hab. n. med. Katarzyna Nowomiejska z Katedry i Kliniki
Okulistyki Ogolnej i Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

GDZIE SIE ZGtOSIC?

Zgtoszenia: seemylife@umlub.pl

Poradnia Dziecieca Kliniki Okulistyki Ogdlnej i Dzieciecej,
Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 1 w Lublinie,
ul. Langiewicza 6A, Lublin.

Rejestracja: 81 524 78 20
(telefoniczna rejestracja pacjentow od godz. 9:00),

e-mail: rejestracjalangiewicza@usk1.pl

Dowiedz sie wiecej o projekcie:
https:/www.ern-eye.eu/pl/see-my-life-research-project/

NcBR iy Projekt finansowany przez Narodowe Centrum Badar i Rozwoju w ramach programu
European Joint Programme on Rare Diseases (EJP RD) - Il konkurs.

Narodowe Centrum Badar i Rozwoju



