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VZACNE ONEMOCNENI

* \/zacnym nazyvame onemocneni, které postihuje ménée nez 5 osob z 10 000.

* \/zacné onemocnéni postihuje asi 5 % populace, asi 30 000 000 lidi v Evropé,
asi 300 000 000 lidi na svéte.

 \/zacnych onemocnéni je vice nez 6000.

* Asi 70 % vzacnych onemocnéni se projevi v détstvi. l}[

Norway

* Genetickou komponentu ma asi 72 % vzacnych onemocneéni. .
grants



VZACNA ONEMOCNENI

* VAazna
* Nevylécitelna nebo nelécitelna
e Zkracuji délku zivota

* Snizuji kvalitu zivota |}[

Norway

* Pacienti vyzaduji komplexni multioborovou a meziresortni péci arants



SPECIFICKE PROBLEMY

* Pacienti, rodiny, ale i odbornici maji malo informaci

SPECIFICKE PROBLEMY

Y * Pacienti, rodiny, ale i odbornici maji mélo informaci J- 4
[ NozZy
: , 2

* Vzacna onemocnéni vyznamné ovliviuji fivot pacienta a jeho blizkych DN ]
lorwar

® INeuUdLUpIId newu velmi nakladna [écba

* \/zacna onemocnéni vyznamne ovliviuji zivot pacienta a jeho blizkych D ]
Norway
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SPECIALIZOVANA CENTRA

* Multioborové tymy poskytujici komplexni péci
* Spoluprace s pacientskymi organizacemi

« CAVO (3/2012)

* Narodni koordinacni centrum pro vzacnha onemocnéni (2012) Ds[

Norway
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EVROPSKE REFERENCNI SITE (ERN)

Od roku 2017 se néktera pracovisté pripojila do Evropskych referencnich siti.

Evropské referencni sité (ERN) jsou virtudlni sité mezi poskytovateli zdravotni péce v celé
Evropé. Jejich cilem je resSit problém komplexnich nebo vzacnych onemocnéni nebo chorob,
které vyzaduji vysoce specializovanou zdravotni péci a soustfedéni poznatkt a zdroju.

S
Pracovisté v CR jsou zapojena do 24 ERN :- ":. ﬁg;:f:;;

.
o 00 A Networks

I

CO JE TO ERN Norway
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https://www.ebcentrum.cz/european-reference-network-skin-disorders/t1217

EVROPSKE REFERENCNI SITE (ERN) - BRNO

ERN LUNG
(vzacna plicni onemocnéni)

ERN-SKIN
(vzacna kozni onemocnéni)

EURO NMD
(vzacna nervosvalova onemocnéni)

ERN EpiCARE
(vzacné formy epilepsie)

ERN-RND
(vzacna neurologicka onemocnéni)

ERN EuroBloodNet
(vzacna hematologickd onemocnéni)

ERN PaedCan
(vzacné détské nadory a leukemie)

EURACAN
(vzacné nadory a leukemie)

ERN-Genturis

(syndromy s rizikem nadorového
onemocnéni)

o.--}\ European
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Y 00 Al Networks
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EB Centrum (2001) S e | @09 DEBRA CR (2004)

Pomahame lidem s nemoci motylich kridel
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CENTRUM PRO KONGENITALNI ICHTYOZY

A SPOLEK ICHTYOZA

e Détské kozni oddéleni PEK FN Brno
 ERN SKIN od 2026 (6 podskupin)
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Klub

cystické
fibrozy

CF Centra v CR

* Praha — ERN centrum
* Brno — ERN centrum
* Olomouc

* Hradec Kralové

* Plzen

od konce roku 2009

CF Klub
* 31 let podpory pacientu s cystickou fibrézou |}~[
* nove ma CF klub zastupce v Brne Norway
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CENTRUM PRO NMD, VZACNE EPILESIE

A VZACNA NEUROLOGICKA ONEMOCNENI

* Komplexni péce na KDN a NK FN Brno a FN USA
* Diagnostika, péce, terapie

novorozenecky
screening

SMA - pilotni projekt 2022-2023

°
oot ‘\ European

o ' 3 Reference

0 ) 3 Network

for rare or low prevalence
complex diseases

=1 Brno a0 “ European N I i
eurological Diseases
F=N EPILEPSYCENTER  %%i. Reference g

== Akademické centrum peo epileptolog a epileptochirurgii LF MU ..I' Network (ERN_RND)
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Komplexni hemofilické centrum a Hemojunior

e Komplexni hemofilické centrum
* Hemo Junior (2001)
~ Y ‘1:1,.° Isti nad Labemn Ll
 Cesky svaz hemofilikl N S o Centrum ditského viku

@ Centrum dospélého wélku

Hradec Kralove

Cstrava

\e\EM O praha

Plzef
n 1 O T iff”

v Emo

Ceské Budéjovice

Clamouc




antrun'l
rovazenl

f CENTRUM PROVAZENI

Podporuje rodiny déti se zavaznou diagnézou ode dne jejiho sdéleni
a provazi je v prvnich fazich vyrovnavani se s novou skutecnosti.

Protoze tata neni kouzelnik a lékar neni Buh...

Podpora rodiny ze strany Centra provazeni zahrnuje krizovou intervenci,
psychosocialni péci, zdravotné-socialni poradenstvi, pomoc
pri zpracovani informaci od zdravotnikl a navazani na dalsi sluzby. |}[|7

Norway
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PALIATIVNI TYM V DETSKE NEMOCNICI

e koordinuje komplexni mezioborova péci o déetské pacienty se zivot
ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim
(ambulantni i lGzkova péce)

e pomoc pro lékare a sestry na vSech pracovistich DN

* spoluprace s Centrem provazeni

Norway
grants



AKTUALNI TEMATA

e Léky na vzacna onemocnéni

* Expertni konference o VO v ramci ceského predsednictvi Radée EU

‘\nﬂu,’
* Propojovani vsech aktivit v péci o pacienty s VO - >
2 =
” w
PagaN"
EU2022.CZ

of the European Union

 Edukacni centrum



AKTUALNI TEMATA

Zvyseni dostupnosti cilené prevence a vcasné diagnostiky
specifickych prenosnych a neprenosnych onemocnéni

ve vybranych socialné vyloucéenych lokalitach

s romskymi komunitami, ZD-ZDOVA2-001

S

Norway
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16. 2. 2023 | » | Universitni kampus MU

- Poslucharna B11/334
= 13 -17 hOdin e ' Kamenice 753/5, Brno




1. Vzacna onemocnéni a den vzacnych onemocnéni

3. Multioborova péce o pacienty s nervosvalovym onemocnénim v ramci detské casti centra pro
nervosvalova onemocnéni FN Brno (ERN-EURO NMD)

4. Vzacné détské epilepsie (ERN-EpiCARE, PurpleClub z.s. )

5. AADCd - geneticky podminény deficit neurotransmiterd. Kazuistika jediné pacientky v CR. Je toto
onemocnéni vzacnéjsi nez vzacné? (ERN-RND)

6. Komplexni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim na Détském koznim oddéleni, EB Centrum
FN Brno (ERN-SKIN)

7. 18 let spoluprace pacientské organizace DEBRA CR, z.u. s EB Centrem FN Brno

8. Centrum pro kongenitalni ichtyozy (ERN-SKIN)

9. Snadnéjsi dychani pro slané pacienty, Centrum pro cystickou fibrézu (ERN-LUNG)

10. CF klub

11. Hemofilie, Komplexni hemofilické centrum a Hemojunior (Komplexni hemofilické centrum a
Centrum pro trombdzu a hemostazu, ERN-EuroBloodNet, Hemojunior)

12. Vzacna onemocnéni krvetvorby (ERN-EuroBloodNet) Ds[l_
13. VySetreni Huntingtonovy choroby v ramci protokolu (ERN-RND)
14. Centrum provazeni ve FN Brno Norway

grants



. Uvod - prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.
FN Motol

ZvysSeni dostupnosti cilené prevence a véasné diagnostiky - prof. MUDr. Milan Macek, DrSc.
FN Motol

Platforma Ultra-vzacni nediagnostikovani — MUDr. Markéta Havlovicova
FN Motol

FN Motol = Oftalmologie — Prof. MUDr. Petra LiSkova, Ph.D.
12 videi Aktualizovano pred 4 dny RPN FN Motol

=+ 2

P Prehrat ve >3 Nahodné . FN Motol

Konsanguinita: Pokrevni svazky o¢ima genetika — Mgr. Jana Drabov4, Ph.D.

FN Motol

Nemoci u Rom a jejich genetické pfi¢iny — MUDr. Dana Safka BroZkova, Ph.D.
FN Motol

Norway
grants

https://www.youtube.com/playlist?list=PLuY9ylqYxGilOmhjw2cfllg6dyQvMP-3s



NARODNI CENTRUM OSETROVATELSTVI

A NELEKARSKYCH ZDRAVOTNICKYCH OBORU

* Prezentace jsou k dispozici studentiim a vyucujicim v ramci
e-learningu vcetné kontrolnich dotazu.

* Prezetace by mely byt umistény i na www NCONZO pro verejnost

NCO®:NZO



FAKULTNIi NEMOCNICE BRNO

* Prezentace pro zaméstnance FN Brno v ramci vzdélavani.

FAKULTNI
: NEMOCNICE
BRNO
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N _

 Rana péce je odborna terénni sluzba pro rodiny déti do 7 let, jejichz vyvoj
je ohrozeny v dusledku nepfrizniveho zdravotniho stavu, nebo déti
se zdravotnim postizenim. Sluzba se zaméruje na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.

 Sluzbu rané pécCe muze rodina vyuzit od zjisténi rizika nebo postizeni
u ditéte po nezbytnou dobu, nejdéle vsak do 7 let véku ditéte. V rozsahu
zakladnich cinnosti je sluzba pro rodiny bezplatna. Poskytuji ji nase
regionalni pracovisté.

* https://www.ranapece.cz



Medici na ulici (MNU) je spolek studentu
|ékarskych fakult, ktery cili své aktivity
na podporu osob bez domova.

'MEDICINAULICI

https://medicinaulici.cz/brno




romskeé
stfedisko

Pribéh DROMu je pribéhem o vili ménit véci okolo sebe k lepSimu a také o odhodlani
hledat reseni tam, kde je jesté nikdo nehledal.

Od 90. let stal DROM, romské stredisko u zrodu mnoha zasadnich inovaci v socialni
oblasti — od romskych pedagogickych asistentu ve Skolach, pres komunitni bydleni, az po
zdravotneé socialni pomocniky a asistenty prevence kriminality.

DROM, romské stredisko poskytuje unikatni sluzby klientim od predskolniho véku az po
seniorsky, stabilné vice nez tisicovce rocné.

https://www.drom.cz/



IQ ROMA SERVIS

IQ Roma servis, z.s.

Jsme 1Q Roma servis!
Uz od roku 1997 pomahame romskym rodinam,
mladym lidem i dospélym zlepsit jejich socialni situaci a vztahy.

https://igrs.cz/
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DEKUJI ZA POZORNOST
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