Evropské referencni sité pomahaji pacientum
se vzacnymi onemocnénimi napric Evropou.
FNUSA je zapojena hned do tri

27.2.2025 - | Fakultni nemocnice u sv. Anny

Jednou z nich je sit EpiCARE, ktera se zaméruje na diagnostiku a 1écbu vzacnych a
komplexnich epilepsii. , Epilepsie jako rozhodujici symptom je popsana u zhruba 140
onemocnéni. Néktera z nich jsou ale tak vzacna, ze se vyskytuji jenom v jednotkach v ramci
celé Evropy. Mnoho pacientu tak zustava nediagnostikovano a bez pristupu k 1é¢bé, jelikoz
zkratka ne kazdy neurolog ma moznost se s danym typem pacienta setkat a 1écit ho podle
vlastnich zkuSenosti,” komentuje prof. Milan Brazdil, prednosta I. neurologické kliniky
Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a LF MU, jejiz Centrum pro Epilepsie Brno je
soucasti sité EpiCARE od roku 2017.

Evropské referencni sité pro vzacna onemocnéni jsou dilezité nejen pro pacienty, kterym dévaji
vétsi nadéji efektivni 1é¢bu, ale také pro védu a vyzkum. ,Nasim cilem je, aby co nejvice pacientl zilo
bez epileptickych zachvatu. Sdileni informaci s kolegy v zahrani¢i ndm pomdhé i s ohledem na dalsi
rozvoj mediciny - u nékterych vzacnych epilepsii mize byt pro vyzkum klicové, aby se spojilo vicero
epileptologickych center a spolu se podivali na dostate¢ny pocet podobnych pacientt,” zdiraziuje
vyznam siti prof. Brazdil.

I. neurologicka klinika Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a LF MU figuruje v evropskych
referencnich sitich jesté jednou, konkrétné v ERN RND (Rare Neurological Disorders). V ramci této
komunikac¢ni linky mezi evropskymi odbornymi pracovisti mohou nadéji na stanoveni spravné
diagndzy hledat pacienti se vzacnymi neurodegenerativnimi nemocemi, napriklad multisystémovou
atrofii, cerebelarni ataxii ¢i vzacnymi typy demenci, jako je treba demence s Lewyho télisky.

Posledni siti, jejiz soucasti jsou odbornici z nasi fakultni nemocnice, je ERN-Skin. Jak nazev
napovida, tato struktura sdruzuje informace o pacientech se vzacnymi dermatologickymi
onemocnénimi. ,Nase centrum je aktivné zapojeno do skupiny resici autoimunitni bulézni dermatézy
a zavazné, zivot ohrozujici polékové reakce typu toxické epidermalni nekrolyzy a Stevens-Johnsonova
syndromu,“ upresiuje vedouci lékarka Centra pro vzacna kozni onemocnéni pii I.
dermatovenerologické klinice FNUSA a LF MU MUDr. Eva Brezinova, Ph.D.

Na svété zije témér 300 miliona lidi se vzacnym onemocnénim. V Evropé je to kolem 30 miliont, v
Cesku ptl milionu. Na jejich t&Zkou situaci kazdoro¢né upozoriiuje posledni tinorovy den, letos s
podtitulem ,Aby nikdo nezustal stranou”. Pravé pocit vylou¢eni, neporozumeéni a spolecenské izolace
je totiz bohuzel ¢astym doprovodnym jevem k uz tak obtizné zdravotni situaci pacientd. Prekonat
tyto prekazky v tuzemsku poméaha Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni, kterd mimo jiné
provozuje Help linku. Na e-mail help@vzacna-onemocneni.cz se ve slozitych pripadech a situacich
mohou obracet pacienti i 1ékari, kteri potrebuji konzultaci nebo propojeni s dalSimi odborniky.
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