WEBOVE OKENKO

Webové okénko

Vazené Ctenarky a Ctenafi,

v dnesnim webovém okénku se podivame do oblasti tzv. vzacnych chorob. Anglicka jazykovd komunita pro né pouzivd souhrnné
oznaceni ,,orphan” (sirotek). Mira vzdcnosti je definovana v rliznych zemich rtizné: Evropskou komisi jako prevalence méné nez jeden
pfipad na 2 000 obyvatel. V Japonsku jeden pfipad na 2 500 osob a v USA jako choroba, kterd postihuje méné nez 200 tis. obyva-
tel. Patfi sem vSechny autoimunitni nervosvalové choroby, témér vsechny dédi¢né podminéné choroby nervového systému a prevazna
vétina nemoci, které byvaji oznacovany, z dne3niho jazykového pohledu ponékud hanlivg, jako ,degenerativni”. Ridky vyskyt téchto
chorob klade velké naroky na vzdélani Iékaru, cini ziskavani relevantnich informaci o téchto chorobach krajné obtiznym a vede k za-
nedbavani péce. Vétsinu stranek zaloZili pacienti nebo jejich rodice. Na fadé z nich, zvlasté téch z USA, je k dispozici pfihlaseni do pa-
cientského registru pro moznost zarazeni do klinickych studii. Z nepfeberného mnoZzstvi vyberu jen nékteré. ..

Portal vzacnych

chorob — ORPHA.NET
www.orpha.net/consor/cgi-bin/
index.php

Velmi rozsahlé a dokonale zpracované
stranky o vzacnych chorobach a vzac-
nych lécich ,orphan drugs”. Jsou pod-
porovany mimo jiné francouzskou vla-
dou, Insermem a Evropskou unif. Existuji
v péti jazykovych plnohodnotnych ver-
zich! Zakladnimi zaloZzkami jsou: nemoci,
léky, klinika, diagnostické testy, vyzkum
a pacientské organizace. Lze i vyhledavat
abecedné. Informace maji strukturovany
charakter. Jde o web, ktery stoji za to mit
v oblibenych.
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United Leukodystrophy
Foundation

www.ulf.org/

Nevlddni americkd organizace, kterd ma
za cil sdruzovat pacienty s leukodystrofi-
emi, podporovat vyzkum a zdravotni péci.
Graficky jednoduché a ponékud zastaralé
stranky poskytuji vcelku uzite¢né infor-
mace pro pacienty, ale i pro lékare.
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National Ataxia Foundation (NAF)
www.ataxia.org/

Stranky pro nemocné s riznymi formami
ataxii. Jsou primarné urceny pro pacienty,
ale i odbornik zde nalezne fadu cennych
informaci, mj. uceleny prehled dédi¢nych
forem.
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Families of Spinal

Muscular Atrophy
www.fsma.org/

Graficky zdafilé stranky urcené pro pacienty
a pecovatele maji v zdhlavi: vyzkum, pod-
pora, nadéje. Web je velmi rozsahly a zahr-
nuje prakticky vsechny oblasti Zivota s SMA
od pacientského registru, ktery slouzi jako
zdroj pro klinické studie, aZ po legislativni
otazky a socialni podporu.
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The Myositis Association (TMA)
www.myositis.org/template/index.cfm
Stranky organizace plvodné zaloZené ne-
mocnymi s myozitidou s inkluznimi télisky.
Jde o kombinovany web pro pacienty i od-
borniky. Opét je zde moZnost pro pacienty
hlasit se do registru pro Ucely klinickych
studif. Jednim ze spolupracuijicich pracovist
je i Revmatologicky Ustav v Praze.
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Neurofibromatéza
www.nfnetwork.org/

Stranky Americké ndrodni neziskové sité
jsou graficky primérné, urcené pro pacienty
i lékare. Uzitecny rozcestnik na dalsi stranky
s problematikou neurofibromatézy.
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Children’s Tumor Foundation
www.ctf.org/

Druhd organizace zabyvajici se neurofi-
bromatoézou je vice zamérena na lékare.
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Ataxia Telangiectasia

Children’s Project
www.communityatcp.org/

Graficky zdafilé svépomocné stranky za-
loZené rodi¢i déti s AT. Jsou ureny pro
rodice a pecovatele o déti s touto ne-
moci. Uzite¢né informace zde ale nalezne
i profesional.
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The Amyotrophic Lateral
Sclerosis Association (ALSA)
http://www.alsa.org/

Vybornd grafika, velky rozsah infor-
maci pro pacienty a c¢aste¢né i pro
lékare.
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Facioscapulohumeral

Society, Inc. (FSH Society)
www.fshsociety.org/

Opét kvalitni informace prevazné pro
pacienty, jedna zdalozka je vénovana
profesionaltm.
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