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WEBOVE OKENKO

Webové okénko

Vazeni prazkumnici webovych hlubin,

v dneSnim okénku se podivdme na heslo ,Pompeho nemoc”. Pohnuty Zivot
muze, ktery dal chorobé jméno najdeme na adrese http://pompestory.blogspot.
€z/2009/04/joannes-cassianus-pompe-1901-1945.html. Urcité stoji za precteni i zamys-
lenf, dobfe ilustruje sloZitost prvni poloviny 20. stoleti. Pfibéh objevu a vyvoje substi-
tucni terapie se také stal predmétem uméleckého ztvarnéni ve filmu ,Extraordinary
Measures”, kde si jednu z hlavnich roli zahrél i Harrison Ford. Informace o filmu, tvar-
cich a hercich Ize najit ve zvlastnim hesle na Wikipedii: http://en.wikipedia.org/wiki/Ex-
traordinary_Measures. Film Ize legalné zhlédnout nebo koupit a stdhnout napf. na Amazonu (http://www.amazon.com/Extraor-
dinary-Measures-Brendan-Fraser/dp/BO03L7PKCW), adresu pro nelegaini download zédmérné neuvadim. Po zadani hesla ,,Pompe
disease” nalezne vyhledavac¢ Chrome vice neZ 600 tis. odkaz(, Bing potom asi 112 tis. stranek. S nékterymi vas opét seznamim.

Pompe Community
http://www.pompe.com

Dobfe strukturovany web, ktery i podle
barevného ladéni podporuje firma Gen-
zyme. Ma zakladni rozdéleni na ¢ast pro
pacienty a ¢ast pro odborniky. Najdeme
zde fadu informaci, v¢etné schémat, od-
kazl na relevantni literaturu a nékteré do-
kumenty ke stazeni ve formatu PDF. Infor-
mace pro pacienty i odbornou verejnost.
Mensi rozcestnik online zdroja a dulezity
prolink na mezinarodni Pompeho registr.
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AMDA - Acid Maltase
Deficiency Association
http://www.amda-pompe.org
Americkad vefejnd organizace zalozena
v roce 1995 podporujici vyzkum a po-
védomi o Pompeho nemoci. V zéloZce
.news” jsou kratké odkazy o novinkach
ve vyzkumu a spolecenskych aktivitach.
V zélozce ,research” je ke stazeni velka
fada publikaci v PDF forméatu vcetné faksi-
mile plvodni Pompeho prace z roku 1936.
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United Pompe Foundation
http://www.unitedpompe.
com/aboutpompe.cfm

Web nadace sidlici v kalifornském Fresnu
je spiSe urcen pro vefejnost nez pro pro-
fesionaly. Obsahuje rozcestnik a databézi
fady material(, spiSe charakteru rdznych
oznameni, anonci na klinické studie ¢i po-
zvanek na akce zamérené na Pompeho
nemoc.
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Pompe Pages (Association for
Glycogen Storage Disease UK)
http://www.pompe.org.uk/index.php
Britské stranky pro vefejnost obsahuji za-
kladnfi fakta, zpravy z rlznych akci a bul-
letiny v PDF formatu ke stazeni.
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Pompeho centrum pfi Erasmové
lékarském centru v Rotterdamu
www.pompecenter.nl

Pomérné rozsahlé stranky prevazné pro
lékare (jedna zdlozka pro pacienty). Roz-

prim. MUDr. Stanislav Voharika,
CSc., MBA

Neurologicka klinika

LF MU a FN Brno

e-mail: svohanka@fnbrno.cz

sahla databaze vlastnich praci s prolinkem
na PubMed. Databaze mutaci a jejich re-
levance. Cast stranek je v nizozemsting.
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Spravna diagnéza.cz
http://www.spravnadiagnoza.cz
Provozovatelem stranek je opét firma
Genzyme. Stranky obsahuji zakladni in-
formace o Pompeho, Fabryho a Gau-
cherové nemoci. Mensi seznam litera-
tury. Kontakty na pracovisté. MozZnost
online objednani diagnostického ba-
licku a navod na provedeni testu suché
kapky.
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Stranky prevézné urcené pro verejnost (V), stranky za-
mérené pro zdravotnické profesionaly (P), za lomit-
kem je zkratka primarniho jazyka.
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