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Vzacna onemocnéni nejsou okrajové téma. Jsou jich tisice a tykaji se pul milionu
Cechii! Specializovana centra VFN hraji v pé¢i o pacienty kli¢ovou roli

Priimérna doba stanoveni diagnézy u vzacnych onemocnéni se v Evropé i v CR pohybuje
kolem péti a vice let. Diagnodz jsou tisice a ¢as potrebny pro jejich stanoveni a zahdjeni
spravné lécby hraje zasadni roli. Zkratit jej pomahaji Evropské referencni sité — virtualni
platformy propojujici 375 nemocnic a 1606 $pickovych pracovist nap¥i¢ 27 zemémi EU a
Norskem. Zapojeni VFN do této mezinarodni sité dava Sanci na rychlejsi diagnostiku a
pristup k nejmoderné;jsi 1écbé, ktera byla drive nedostupna.

Hra o cas: Je tieba koordinovany systém péce

Predevsim u détskych pacientd mizZe prodleva znamenat vyrazné zhorseni zdravotniho stavu. Kromé
samotné lécby je proto nutné pracovat na vzajemné propojeném, koordinovaném a dostupném
systému zdravotni a socidlni péce o pacienty a jejich rodiny. Pravé tento kriticky ¢as pomahaji zkratit
Evropské referencni sité — virtualni platformy propojujici 375 nemocnic a 1606 Spickovych pracovist
napfic 27 zemémi EU a Norskem. VSeobecna fakultni nemocnice v Praze (VFN) je vyznamnou soucasti
Evropské referencni sité (ERN) pro vzacna onemocnéni, zajistuje $pickovou pécéi v 7 specializovanych
centrech a stard se o dvanact tisic pacientll se vzacnymi diagndzami, jen vloni jich pfibyly témér dva
tisice. ,,Zafazeni VSeobecné fakultni nemocnice v Praze mezi ¢leny ERN povaZujeme za mimorddné
potvrzeni dlouhodobé kvality a profesionality nasSich pracovist. Jde o jasny dukaz, Ze VFN obstoji v
pfisném mezindrodnim srovndni téch nejlepsich,” vysvétluje prof. MUDr. Pavel Michalek, Ph.D.,
D.E.S.A., M.Sc., MBA, naméstek pro védu, vyzkum a vyuku VFN. Nemocnice je aktualné poskytovatelem
s druhym nejvy$$im poctem zapojenych center do ERN v celé Ceské republice.

PFinos pro lékare: Sdileni know-how a védecky pokrok

Pro odborniky z VFN znamenad ¢lenstvi v ERN unikdatni moZnost konzultovat vysoce komplikované
pfipady s kolegy z celé Evropy v redlném ¢ase. Nemocnice se zaméruje na oblasti vzacnych onemocnéni
endokrinnich, neurologickych, urologickych, o€nich, metabolickych, chorob imunitniho systému a
plicni hypertenze. ,Nase nemocnice aktivné prispivd vlastnimi zkusenostmi ke tvorbé doporucenych
postupli. Clenstvi v ERN znamend nové zkusenosti, dalsi vzdéldvdni lékaft, podporuje klinicky vyzkum
a moznost ucasti na mezindrodnich projektech,” vypocitava prinosy prof. MUDr. Pavel Jansa, Ph.D.,
vedouci Centra pro plicni hypertenzi ll. interni kliniky — Kliniky kardiologie a angiologie 1. LF UK a VFN.

PFinos pro pacienty: Nadéje na presnou a rychlou diagnézu

VSeobecna fakultni nemocnice je jedinym ¢eskym predstavitelem ERN RITA s evropskou certifikaci pro
tfi skupiny imunitnich poruch: autoimunitni a autoinflamatorni (dédi¢né poruchy imunity) onemocnéni
u déti i dospélych a détska revmaticka onemocnéni. Rocné je v péci centra asi 1 400 détskych a 490
dospélych pacientd. Na Klinice pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF UK a VFN se soustieduji
hlavné détsti pacienti s Sirokym spektrem systémovych zanétlivych onemocnéni od relativné
nejcastéjsi juvenilni idiopatické artritidy az po vzacné, casto geneticky podminéné dédicné poruchy
imunity. V dospélé ¢asti centra na Klinice nefrologie 1. LF UK a VFN jsou sledovani pacienti s vzacnymi
systémovymi autoimunitnimi onemocnénimi, ktera se tykaji postizeni cév, zanétl ¢i zazZeni stén cév
(vaskulitidy). ,Mdme dostatek vybornych specialistl, ale pacienty cekd casto dlouhd cesta od
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praktického Iékare aZ ke specializovanému tymu. Je tfeba zdokonalit propojenost obort a ndvaznost
na socidlni a terénni sluZzby,” upozorfiuje prof. MUDr. Pavla DoleZalovda, vedouci Centra détské
revmatologie a autoinflamatornich onemocnéni Kliniky pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu
(KPDPM) a doplnuje jako priklad 16letou pacientku s extrémné vzacnym Blauovym syndromem, kterd
je v pédi centra od tti let. Od tfi mésicl véku ji specialisté raznych pracovist 1é¢ili kvali koznim a pozdéji
i kloubnim projeviim, aniz by nékdo zachytil onemocnéni oci, které je pro tuto diagndzu typické. ,Jiz
pri prvnim vysetreni u nds v centru jsme u ni odhalili nevratné poskozeni zptisobené dlouhodobym
ocnim zdanétem.”

ERN EYE: Genova terapie a oc¢ni genetika

Centrum klinické ocni genetiky pfi Ocni klinice 1. LF UK a VFN se jako jediné v republice specializuje na
dédi¢né choroby oka véetné diagnostiky na Grovni DNA. Ve spolupraci s Ustavem hematologie a krevni
transfuze v Praze se Oc¢ni klinika 1. LF UK a VFN zaroven stala prvnim a dosud jedinym certifikovanym
pracovi§tém v CR, které nabizi nejmodernéj$i genovou terapii uréenou pro lé¢bu jednoho specifického
dédicného onemocnéni sitnice. ,Projevuje se sniZenim zrakové ostrosti, poruchou barvocitu,
svétloplachosti, zhorSenym vidénim za Sera a omezenim zorného pole,” vypocitdva MUDr. Ing. Marie
Vajter, primarka O¢ni kliniky 1. LF UK a VFN. , Uzkou spolupraci s klinickymi genetiky se snaZime o
nalezeni pFiciny i na urovni DNA, coZ je pro stanoveni presné diagndzy cCasto zdsadni,” dopliiuje prof.
MUDr. Petra LiSkova, M.D., Ph.D., spoluzakladatelka a vedouci Centra klinické o¢ni genetiky pfi O¢ni
klinice 1. LF UK a VFN. Dédi¢na onemocnéni sitnice jsou jednou z nejcastéjsSich pticin ztraty zraku u déti
a mladych dospélych ve vyspélych zemich.

Budoucnost: Systémova integrace

Role VFN v mezindrodnich sitich je kli¢ova i pro nedavno vlddou CR schvalenou Narodni strategii pro
vzacna onemocnéni 2026-2035. Cilem je, aby expertni poznatky z ERN nezUstavaly jen na akademické
padé, ale skrze doporuceni JARDIN (Joint Action on Integration of ERNs into National Healthcare
Systems) se staly pevnou soucasti ceského zdravotnictvi, zlepSily ndvaznost socialnich sluzeb a zkratily
cestu pacienta od praktického |ékare ke specialistovi.

O V3eobecné fakultni nemocnici v Praze

Véeobecna fakultni nemocnice v Praze (VFN) pat¥i mezi nejvétsi nemocnice v CR. Poskytuje zakladni, specializovanou, a
zvlasté specializovanou lécebnou, osetfovatelskou, ambulantni a diagnostickou péci détem i dospélym ve vsech zékladnich
oborech. Zajistuje také komplexni [ékdrenskou péci, véetné technologicky naroénych pfiprav cytostatik nebo sterilnich
|éCivych pripravkd. Je zaroven hlavni vyukovou zékladnou 1. |ékarské fakulty Univerzity Karlovy v Praze a nejvétsim
vyzkumnym medicinskym pracoviitém v CR. www.vfn.cz

O 1. lékaiské fakulté Univerzity Karlovy

1. lékarskd fakulta Univerzity Karlovy je nejvétsi z ¢eskych |ékarskych fakult — navstévuje ji pres 4500 studentd. Zakladnimi
studijnimi programy jsou vSeobecné a zubni lékafstvi, kromé nich nabizi fakulta studium dalSich zdravotnickych obor(,
specializa¢ni a celoZivotni vzdélavani a fadu doktorskych program(. Kazdoroc¢né absolvuje 1. LF UK vice nez 300 novych Iékar.
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