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Praha - Pacienti s vzdcnym onemocnénim se dozaduji vzniku specializovanych cen-
ter pro 1é¢bu téchto chorob. Jsou podle nich predpokladem pro véasnou diagnostiku a
kvalitni zdravotni péci, uvedla predsedkyné pacientského sdruzeni META Katerina
Uhlikova.

Nemoc se oznacuje jako vzacnd, pokud postihuje méné nez pét lidi z 10 000. Takovych
chorob 1ékari znaji zhruba osm tisic. Jsou to napriklad druhy svalovych atrofii, mozkova
obrna, vrozend lomivost kosti ¢i metabolické poruchy. Vzacné onemocnéni se véak muze
skryvat za jinou nemoci, coz muze vyustit v chybnou diagnézu a 1écbu. Specializovana
centra by pravé méla pomoci pri stanoveni véasné a spravné diagnézy a lécby.

,Tyto nemoci predstavuji mensinu, a proto o nich verejnost nem4 dostatecné povédomi.
Nejsou zdravotnickou prioritou, a neni jim tedy vénovano nalezité badani,” uvedla Uhli-
kovéa. Lékovy trh je omezeny a farmaceuticky pramysl se zdrah4 investovat do vyzkumu
a vyvoje takovych 1éku. ,,Stat by mél urc¢itymi vyhodami a tlevami vyzkum téchto 1éka
podporovat,” rekla. Doplnila, ze v Cesku trpi pét tisic lidi vzdcnym onemocnénim, v celé
Evropé jich je 30 miliont.

Vzicna onemocnéni maji nékteré spolecné rysy. Jsou zavazn4, casto degenerativni a
zivot ohrozujici, v 50 procentech nemoc propukne jiz v détstvi. Pacienti jsou ¢astecné ¢i
uplné odkazani na pomoc druhych. Casto jde o nemoc nevylécitelnou, vétsinou bez Gcin-
né 1écby. Osmdesat procent mé genetické priciny, dalsi pri¢inou byvaji infekce, alergie,
nemoci mohou byt zptsobené i chemicky ¢i zarenim.

Onemocnéni vétsinou predstavuje kombinaci genetickych a vnéjsich faktortd, avsak

u vétsiny vzacnych onemocnéni lékari konkrétni pricinu nemoci neodhali. Mnoha se
objevi jiz pri narozeni nebo v détstvi, napriklad détsk4d svalova atrofie, syndrom vrozené
lomivosti kosti, vétsina metabolickych poruch. Jiné nemoci, jako napriklad rakovina
Stitné zlazy propuknou az v dospélosti.

Pacienti doufaji, ze v Ceské republice zpracuji odbornici Narodni plédn pro vzacna
onemocnéni, jako je tomu jiz v fadé evropskych stati. Dne vzacného onemocnéni mé
prispét k rustu povédomi verejnosti i politikt o vzacnych onemocnénich a jejich dopadu
na zivot nemocnych.



