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NOVINKY NA MOJEMEDICINA.CZ

Na portale MojeMedicina.cz vam pravidelné pfinasime fadu novinek z oblasti mediciny

a zdravi. K tém poslednim patii stranka o vzacnych onemocnénich, na niz najdete kratké

dokumenty o vysoce specializované péci o détské pacienty se spinalni svalovou atrofii. Pfi-

nasime vam také zaznam ze sympozia o novych pristupech v oblasti diagnostiky karcino-

mu plic a dalsi pfibéhy inspirativnich osobnosti, které vystoupily na MEDx Talks.
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Vzdcnd onemocnéni

»Vzacna onemocnéni jsou jakékoliv ne-
moci, kterymi trpi jeden cloveék z dvou
tisic a vice. Jsou to sice vzdcné diagné-
zy, ale je jich mnoho a trpi jimi tisice
pacientd,” fikdi MUDr. Jana Haberlo-
va, Ph.D., vedouci lékatka Neuromusku-
larniho centra pti Klinice détské neurolo-
gie 2. LF UK a FN Motol, ktera se 1é¢bou
nékterych vzacnych onemocnéni zabyva.
Den vzacnych onemocnéni ptipadd tra-

di¢né na 29. unora.

K vzicnym onemocnénim patii napf.
spinalni muskuldrni atrofie, neuromyeli-
tis optica nebo idiopaticka plicni fibréza.
To v8e jsou nemoci s velmi nizkym vysky-

tem, vazné nebo zivot ohrozujici.

Na MojeMedicina.cz jsme se v této souvis-
losti vénovali spinalni muskuldrni atrofii,
ktera postihuje priblizné 1 z 11 000 zivé
narozenych détina celém svété. Obvykleje
diagnostikovana v détstvi a jedna se o vi-
bec nejcastéjsi genetickou pri¢inu umrti
u kojenct. Péc¢e o malé pacienty vyzaduje
komplexni pristup, ktery umoznuji neu-
romuskuldrni centra. Jsou to specializo-
vana, superkonzilidrni pracovisté s mul-
tidisciplinarni pé¢i a s nadregionalni
pusobnosti. Zajistuji komplexni zdkladni
i specializovanou diagnostickou a terapeu-

tickou pééi o nemocné déti. Na strance

A Klinika détské neurologie FN Brno

A Neuromuskuldrni centrum pfi Klinice
détské neurologie 2. LF UK a FN Motol

www.mojemedicina.cz/neurologicka-
-onemocneni jsou ke zhlédnuti dva
kratké dokumenty o neuromuskuldrnich
centrech pri Klinice détské neurologie
FN Motol Praha a pti Klinice détské neu-
rologie FN Brno.

Odbornici o pokrocich
v diagnostice a lécbé
onemocnénti plic

»Mam dvé déti, tak budu bojovat,“ Fika
Milan. Rakovinou plic mutize ¢lovék one-

mocnét v kazdém véku. Milanovi bylo



35 let, kdy?z ji u néj 1ékafi zjistili. Prvni pri-
znaky se projevily inavou, ke které se poz-
déji pridal kasel. Lécil se antibiotiky. Kasel
v$ak neprestdval. Na rentgenu plic mu pak
1ékari objevili nalez. Nasledovala broncho-
skopie, ktera potvrdila, Ze se jedna o karci-

nom plic. Podivejte se na jeho ptibéh.

Diagnostika a 1é¢ba karcinomu plic za-
znamenaly v poslednich letech vyraz-
ny pokrok. O zhoubnych nadorech plic
a idiopatické plicni fibréze (IPF) disku-
tovali 1ékati 25. fijna 2019 na satelitnim

sympoziu v Olomouci.

O karcinomu plic a IPF debatova-
li MUDr. Karel Cwiertka, Ph.D,,
prof. MUDr. Ale§ Ry$ka, Ph.D,,
prof. MUDr. Vitézslav Kolek, DrSc.,
prof. MUDr. Martina Vasakova, Ph.D,,
a MUDr. Martina Sterclova, Ph.D. Hlav-
nim tématem panelové diskuse byl vy-
razny pokrok v diagnostice a lécbé obou
onemocnéni, ktery zasadnim zptisobem
zménil jejich viimani a prispél ke zlepse-
ni kvality a prodlouZeni Zivota pacienti.
Dulezitym tématem byla i role pacienta,
protoze s vyvojem na strané mediciny
dochdzi také ke zméné pozice pacienta,

ktery je informovanéjsi a aktivnéjsi.

Na strance: https://www.mojemedici-
na.cz/pruvodce-pacienta/diagnozy/
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zaznam této panelové diskuse.
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A pan Milan

MEDx Talks ptindsi dalsi silné
pribéhy vyjimecnych lidi

Zakladatelka Kapky nadéje, hvézda ces-
kého tenisu, lektorka zvldddni stresu,
trenér prvni pomoci zdZitkem, predsed-
kyné Klubu nemocnych cystickou fibrézou
nebo lektorka prevence rakoviny. To jsou
lidé, ktefi vypraveéli své pribéhy v potadu
MEDx Talks. Vsechny jsou ke zhlédnuti

na www.medxtalks.cz.

.....

dula Pizingerova, zakladatelka nada¢niho
fondu Kapka nadéje. Od roku 2000 poma-
ha tento nadacni fond zachrarnovat détské
pacienty s poruchou krvetvorby a nadoro-
vymi onemocnénimi. Vendula Pizingero-
va, ktera nadacni fond zalozila, je presvéd-
Cena, ze i kdyby Kapka nadéje zachranila
i jediny lidsky zivot, tak stoji za to.

A Vendula Pizingerovd, Helena Sukovd, Jitka Sevéikova, Ondrej Koudela

»Ten pocit vitézstvi nic nenahradi,” pfi-
znavé Helena Sukova, hvézda ¢eského te-
nisu. V roce 2018 byla uvedena do Mezi-
nérodni tenisové siné slavy. M4 doktorat
z psychologie a psychologif se v souc¢asné
dobé i Zivi. Kde se v ni vzala touha soupe-

fit a vyhravat?

»Nikdy nevime, kdy na$ zivot skon¢i,“
piipomina Jitka Sev¢ikova, lektorka zvla-
déni stresu. Zivot ji zavedl do situaci,
které neumeéla fesit. Zacala se proto vé-
novat technikdm zvldddni stresu. Dnes
u¢i ostatni lidi citit se dobfe i v méné
ptijemnych podminkach. O své Zzivotni
cesté vypravéla Jitka Sevéikova. Sledujte

jeji pribéh.

»Nenechte svého vnitfniho hrdinu odpo-
¢ivat,“ apeluje na vSechny Ondrej Koude-
la, ktery je spoluzakladatelem vyuky prv-
ni pomoci zazitkem. Absolventi takovych
kurzi jsou pry mnohem lépe pripraveni
na stres, ktery je s poskytovanim prvni
pomoci spojen. ,Vyhledavejte dobro-
druzstvi, protoze jinak si dobrodruzstvi

najde vas,“ doporucuje Ondfej Koudela.

»Nemuzu za své dité dychat, tak poma-
ham jinak,“ prozrazuje Simona Zabran-
skd, predsedkyné Klubu nemocnych
cystickou fibrozou. Cysticka fibréza je
dédi¢né podminéné onemocnéni, kte-
ré postihuje zejména dychaci a travici

ustroji, ale i nékteré dalsi organy. O tom,
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A Simona Zdbranskd, Adéla Stekrtovd, Tamara Fortovd

jak vypada péce o pacienty s timto one-
mocnénim, vypravi predsedkyné Klubu
nemocnych cystickou fibrézou Simona

Zabranska.

»Loono nds naucilo, ze nemiiZu neexis-
tuje,” svérily se medicky Adéla Stekrtova
a Tamara Foftova, $kolitelky organizace
Loono. U¢i vetejnost o prevenci infarktu,
mozkové mrtvice nebo rakoviny. Jak se
pfipravovaly na studium mediciny? Jaka
byla jejich ocekdvani a ndslednd reali-
ta? Co je privedlo do organizace Loono
a jaka je jejich motivace vzdélavat vetej-

nost?

Vsechny ptibéhy muizete zhlédnout
na www.medxtalks.cz nebo na YouTube
kanale Roche Ceské republika.

Magr. Veronika Ba¢ova

Roche s.r.0., Pharma Division

Kontakt: veronika.bacova@roche.com

V Roche ma na starosti vSe, co se tyka digitalni komunikace smérem k vefejnosti. Pfedev§im vytvareni obsahu a spravu
webovych stranek mojemedicina.cz a roche.cz. Spravuje také Facebook a Twitter MojeMedicina a YouTube kanal
spole¢nosti. MojeMedicina.cz a socialni sit¢ podavaji interaktivni a srozumitelnou formou informace o diagnézach,
vySetrenich a typech lé¢by. Roche tak poméha lidem lépe se pripravit na vySetfeni, porozumét své nemoci anebo se
dozvédét o novych zpiisobech 1é¢by.
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