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TISKOVA ZPRAVA

Ustav biologie a Iékafské genetiky

Zprava o ukonceni projektu NF-CZ11-PDP-3-003-2014 Narodni koordinacni centrum pro vzacha onemocnéni ve

Fakultni nemocnici v Motole

V Cervenci 2014 byl zahdjen projekt Norskych fondd ,,Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni ve
Fakultni nemocnici v Motole” (registr. Cislo: NF-CZ11-PDP-3-003-2014; www.nkcvo.cz). Ukonceni tohoto projektu
bylo planovano k30. Dubnu 2017. Pfijemcem financnich prostfedkl z finan¢niho mechanismu Norsko byla
Fakultni nemocnice v Motole. Celkové ziskala Fakultni nemocnice v Motole 30 975 417 K¢, z toho bylo 80 %
v celkové vysi 24 777 933 K¢ hrazeno pravé z vyse uvedeného finanéniho mechanismu. Spolufesitelem projektu
byla Fakultni nemocnice Brno — Oddéleni |ékafské genetiky (www.fnbrno.cz/oddeleni-lekarske-genetiky/k1479) a
Ptfirodovédecka fakulta v Praze - Katedra antropologie a genetiky ¢lovéka
(www.natur.cuni.cz/biologie/antropologie) a pracovisté prijemce finanéni podpory. Vramci projektu byla

vyznamné rozsifena spoluprace s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO).

Prvnim norskym partnerem, ktery se UGcastnil feseni projektu, byla vladni organizace ,,Norwegian Resource Center
for Rare Disorders” (www.frambu.no). FRAMBU je expertni agenturou pro vzacnd onemocnéni (VO). FRAMBU
spolupracovala na projektu v oblasti zvySovani informovanosti odborné a laické vefejnosti v problematice VO
s cilem zdokonalit ¢asny zachyt geneticky rizikovych rodin a zajistit vzdélavani pacientskych organizaci v oblasti
zdravotné socialni problematiky.

Druhym norskym partnerem byla Haukeland University Hospital, Bergen, Center for Medical Genetics and
Molecular Medicine, (www.helse-bergen.no; HUH Bergen). HUH Bergen bylo norské akademické zdravotnické
pracovisté, s nimZ jsme v ramci projektu spolupracovali pfi zdokonalovani klinicko-genetickych metod
sekvenovani nové generace, syndromologického vysetteni a bioinformatiky u VO.

V rdmci projektu byly vytvofeny normy télesné stavby, 3D modely Celisti a horniho patra, byl zdokonalen program
Morpho3metrics, dale byly zakoupeny pfistroje a chemikdlie 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 uspofradano a podporeno vice nez 10 akci pro odbornou a laickou verejnost, jejichz cilem bylo zvysit
povédomi o VO, doslo k vydani knihy — Vzacné nadory v onkologii autorky Dr. K. Kopeckové, v ramci projektu bylo
vySetfeno vice nez 250 pacientd pomoci zdokonalenych metod molekuldrni genetiky a molekuldrni cytogenetiky,
vytvofrila se rozsahla biobanky DNA vzork( od pacientd s VO, dale byla do systému vyuky pregradudlnich studentd
2. LF UK zavedena vyuka o této skupiné onemocnéni. Dale doslo k rozvoji webovych stranek o VO (www.nkcvo.cz,
WWW.vVzachenemoci.cz, Www.vzacna-onemocneni.cz), byl zprovoznén helpmail a v rdmci projektu byla vytvorena

populacné geneticka databaze genovych variant.

V souvislosti s pInénim cilt projektu bylo uskute¢néno:

1) Prednasky pro odbornou a laickou 55
verejnost
2) Odborné ¢lanky 13
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3) Odborné monografie 2

4) Kapitoly v odborné monografii 1

5) Pocet vysetfenych pacientd s VO pomoci 969
metod NGS, Array, MLPA, Karyomapping

6) Naplnéni biobanky vzorky pacientli s VO 100 vzork(

7) Vzdélavaci akce pro odbornou a laickou 10
vefejnost

8) Informacni letaky pro ordinace 3000
praktickych |ékar( pro déti a dorost a
pro dospélé

9) Zfizeni helpemail 1 pIné funkéni

10) Zfizeni a provoz webovych portall

www.nkcvo.cz,

WWW.VZachenemaoci.cz,

WWW.vzZzacnha-
onemocneni.cz

11) Farmakoekonomické studie

12) Zaméstnani odbornikd a expertl v rdmci

projektu
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V ramci projektu se 18 ¢eskych pracovist zapojilo do mezinarodni sité center pro vzacna onemocnéni (ERN).

Z financnich prostredkl projektu byly zakoupeny chemikalie na zpracovani vzork(, pfistroj pro digitalni
fenotypizaci v¢. vyhodnocovaciho softwaru, pipetovaci systém BRAVO v¢. specidlniho zdravotnického materialu,
antropometrické vybaveni.

Zavérem lze zhodnotit projekt jako Uspésné ukonceny. Dékujeme norskym partnerim za pfinosnou spolupraci a

radi bychom navazali na Uspésnou spolupréci v ramci tohoto projektu pfipadnym dals$im navrhem projektu, v

pfipadé, Ze bude vypsdna vyzva v ramci Finanéniho mechanismu Norsko.

<4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

CESKE REPUBLIKY


http://www.nkcvo.cz/
http://www.vzacnenemoci.cz/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/
http://www.vzacna-onemocneni.cz/

