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TISKOVA ZPRAVA

Ustav biologie a Iékafské genetiky

Dne 28. Unora 2017 probéhla zavérecna konference projektu Norskych fondd ,,Narodni koordinaéni centrum pro
vzacna onemocnéni ve Fakultni nemocnici v Motole” (registr. ¢islo: NF-CZ11-PDP-3-003-2014; www.nkcvo.cz).
Fakultni nemocnice v Motole se stala pfijemcem financ¢nich prostfedkl z finanéniho mechanismu Norsko v roce
2014 a celkem ziskala 30 975 417 K¢, z toho byla ¢astka 80 % v celkové vysi 24 777 933 K¢ hrazena praveé z vyse
uvedeného finanéniho mechanismu. Spolupfijemci projektu jsou Fakultni nemocnice Brno — Oddéleni |ékaiské
genetiky (www.fnbrno.cz/oddeleni-lekarske-genetiky/k1479) a Prirodovédeckd fakulta v Praze — Katedra
antropologie a genetiky ¢lovéka (www.natur.cuni.cz/biologie/antropologie)

Prvnim norskym partnerem je ,Norwegian Resource Center for Rare Disorders” (www.frambu.no). FRAMBU je
vladni expertni agenturou pro vzacnad onemocnéni (VO), kterd spolupracovala na projektu v oblasti zvySovani
informovanosti odborné a laické verejnosti v problematice VO scilem zdokonalit ¢asny zachyt geneticky
rizikovych rodin a zajistit vzdélavani pacientskych organizaci v oblasti zdravotné socialni problematiky. Zavérecnou
konferenci svoji Ucasti podpofili Dr. D. Bergsacker a Dr. L. Mohr, ktefi zastupce ceskych pacientt v Norsku skolili.

Druhym norskym partnerem je Center for Medical Genetics and Molecular Medicine, Haukeland University
Hospital, Bergen (www.helse-bergen.no; HUH Bergen). Na zavérecné konferenci byli pfitomni prof. Gunnar Houge
a Dr. Tomasz Stokowy, ktefi skolili ¢eské odborniky v Norsku. HUH Bergen je norské akademické zdravotnické
pracovisté, s nimz jsme v ramci projektu spolupracovali pfi zdokonalovani klinicko-genetickych metod
sekvenovani nové generace, syndromologického vysetreni a bioinformatiky u VO.

Zavére&né konference se zdcastnila pani velvyslankyné Dr. Siri Ellen Sletner Norského kralovstvi v CR, ktera
pozdravila G¢astniky konference a velmi ocenila vysledky projektu a jejich celkovy dopad na pé¢i o VO v CR.

V pribéhu zavérecné konference byly shrnuty dosud dosazené vysledky jednotlivych aktivit projektu vsech
spoluresitell podilejicich se na realizaci projektu napr. zastupci Pfirodovédecké fakulty UK, Stomatologické kliniky
2. LF UK a FN Motol, Ceské asociace pro vzacnad onemocnéni, ale také odbornych pracovnikl projektu vé. expertd.
Vsechny planované aktivity budou ukonceny v souladu s harmonogramem projektu.

V ramci projektu byly vytvoreny normy télesné stavby, 3D modely Celisti a horniho patra, byl zdokonalen program
Morpho3metrics, dale byly zakoupeny pfistroje a chemikadlie v souladu s projektem, které slouZi k feSeni aktivit
projektu a budou dale vyuZity i v dobé udrzitelnosti projektu v gesci FN v Motole.

Bylo usporadano a podporeno vice nez dvacet akci pro odbornou a laickou verejnost, jejichz cilem bylo zvysit
povédomi o VO, byla vydana kniha — Vzacné nadory v onkologii autorky Dr. K. Kopeckové, v rdmci projektu bylo
vysetifeno vice neZz 150 pacientll pomoci zdokonalenych metod molekuldrni genetiky a molekularni cytogenetiky,
doslo k vytvoreni rozsahlé biobanky DNA vzorkd od pacientld s VO, do systému vyuky pregradudlnich studentl 2.
LF UK byla nové zavedena vyuka o této skupiné onemocnéni. Ddle doslo k rozvoji webovych stranek o VO, byl
zprovoznén helpmail a v rdmci projektu byla vytvofena populaéné genetickd databaze genovych variant.
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