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DEN BOJE PROTI VZAsCNA«M CHOROBA+«M

AsterAlz, 27 A°nor 2018

Den 29. Unora byl vyhld&scaron;en Mezinarodnim dnem boje proti vzacnym chorobam. Datuje se od roku 2008, a jak
vidno, slavi se vA¥idy po AstyA™ech létech. Ale pA™ipomenout si ho mAA¥%eme i dnes. Moderni genetické testy pomahaji odt
vzacna onemocnAoni je&scaron;tA> pA™ed narozenim ditAste. Ta maji geneticky zaklad a jsou také podminAsna dA>diAsnosti.

Jsou tedy pA™enad&scaron;ena z rodiA*A na potomky a v souAeasnosti existuji metody, které dokaA¥:i jiA¥4 u stadia embrya
rozpoznat, zda jsou jeho geny nositelem nA>kterého z mnoha vzacnych onemocnAsni. V&scaron;e odhalit nelze, ale pravA»
tyto testy davaji nastavajicim rodiA«A m &scaron;anci k narozeni zdravého ditAste. Diky metodA> PGD, tedy preimplantaAeni
genetické diagnostice, je moA¥iné u rizikovych parA pA™edejit pA™enosu nemoci na jejich ditA>.

BohuA%.el, na léky proti vzacnym nemocem na&scaron;i pacienti dlouho Asekaji. Vzacnych onemocnAsni zname asi 7 000,
ale vime o nich stéale opravdu docela malo. Pacienti tak Aeeli celé A™adA> pA™ekaAvsek, které nemocni s bA>A¥nymi choroba
vAbec neznaji. Ani IékaA™:i, kteA™] se na jejich IéAbu Gzce specializuji, nemaji v dne&scaron;ni dobA> snadnou préaci. TotéA3
o vAsdeckych vyzkumnicich, kteA™1 vyvijeji 1éky proti vzacnym nemocem; tyto léky se nazyvaji &bdquo;sirotAsi Iéky&ldquo; neb
orphany, anglicky orphan drugs. Takové léky za bA>A¥%ného stavu totiA% nemohou vyrobcA m pokryt vyvoj. Pojem se tedy
vztahuje k zakonu vydanému v USA v roce 1983 (Orphan Drugs Act; podobna pravidla pozdAsji vydala také Evropskéa
unie), ktery zvyhodA"uje spoleAenosti, které se rozhodnou takovy lék vyvinout (daA ové Ulevy, del&scaron;i doba monopolu).
Seznam o. d. dnes zahrnuje pA™es 100 IékA™, napA™. eculizumab, epogen, fenylbutyrat, laronidaza, sunitinib aj.  V AEeské
republice A¥iije podle odhadA~ AEeské asociace pro vzacna onemocnAsni asi 600 000 aA¥: 800 000 lidi se vzacnou nemoci. V
Evropské unii jde o vice neA¥% 30 milionA™ lidi. CelosvA>tovA> o vic neA¥: 350 milionA™lidi. Zdroj: internet
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