EDITORIAL | 143

Doporucené postupy anestezie u pacientl trpicich vzacnym onemocnénim v ¢estiné — ,OrphanAnesthesia.cz”

Doporucene postupy anestezie u pacientu
trpicich vzacnym onemocnénim v ¢estiné -

LOrphanAnesthesia.cz”

KaZdorocné je posledni Unorovy den vyhlasen jako Mezindrodni den
vzacnych onemocnéni. Neni proto ndhodou, Ze prave v tento den uzréla
v hlavéch skupiny anesteziologti okolo portalu AKUTNECZ [ISSN 1803-179X]
myslenka, jak se zapajit do projektu némeckeé anesteziologické spolecnosti
OrphanAnesthesia.eu aktivnéji, aby z jeji realizace méla uzitek celd ceskd, ale
i slovenskd, anesteziologicka obec [1]. Nikdo z nds si v té dobé nebyl védom
toho, do jak rozsdhlého projektu jsme se spolecnymi silami pustili, protoZe
preklad vice nez 190 doporuceni pro onemocnéni, kterd jsme casto znali
jen z vysokoskolskych ucebnic, je pofadna porce prace. Historicky prvni
aktivni kontakt s projektem byl ¢eskymi autory realizovan v fjnu 2016, kdy
bylo elektronicky publikovdno doporuceni pro anesteziologicky postup
u Recesivni myotonia congenita (Beckerova choroba) [2].

Dostupné informace o 1é¢bé vzacnych onemocnénf jsou ¢asto
pouze strohé, zalozené zhusta na empirickych znalostech, kazuistikach
¢i maximalné na sériich kazuistik. JeSté méné je zndmo o spravném
anesteziologickém managementu, zejména pokud bychom se chtéli
opfit o Evidence Based data.

Termin ,Orphan” ma svdj plvod v feckém jazyce (0p@avdc) a poprvé
byl pouZit v roce 1983 ve spojenf's podanim léciv u vzacnych onemocnént.
Termin ,OrphanAnesthesia” pak popisuje anesteziologické Gvahy a postup
U pacientd s ttmito onemocnénimi. Jako vzacna oznacujeme ta onemoc-
néni, kterd postihuji pouze maly pocet pacientd. Tato definice se viak mize
ménit mezi jednotlivymi zemémi i v ¢ase. V Evropé obecné je za vzacné
onemocnéni povazovano takové, které nepostihuje vice nez 5 pacientli na
100000 obyvatel. Projekt OrphanAnesthesia.eu byl iniciovan Védeckou pra-
covni skupinou pro détskou anestezii Némecké spole¢nosti anesteziologie
a intenzivni mediciny v roce 2005. Tehdy se zrodila idea tzv. OpenAccess
databéze s informacemi o anestezii u pacientl s vrozenymi vzacnymi
onemocnénimi. Cilem projektu je publikace informaci o anesteziologickém
piistupu k pacientlim se vzacnymi onemocnénimia zvysit tak bezpecnost
jejich perioperacni péce. K tomuto cili napomaha siroké rozsiteni volné
dostupnych doporucenych postupt prostfednictvim webu projektu
a dostupnostfjednotlivych doporuceni zdarma. DalSimu rozsifenf pomohla
zastita Evropské anesteziologické spole¢nosti a preklady do narodnich ja-
zyk{. Uritd ¢ast postupt je prelozena napfiklad do némciny, portugalstiny,
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spanélstiny ¢i francouzstiny, ale zatim to nikdy nejsou kompletni preklady.
Nas cil, prelozit do konce roku 2020 viechna dostupnd doporuceni, je tak
ojedingly. Jsme velice radi, ze Ceska spole¢nost anesteziologie, resuscitace
aintenzivni mediciny (CSARIM) pfijala nad preklady zastitu.

Projekt OrphanAnesthesia.eu je velice otevienym projektem.
Umoznuje zapojeni nejen samotnych anesteziologd, ale i pacient(
¢i pacientskych organizaci zabyvajicich se vzacnymi onemocnénimi.
| anesteziologové ¢i jinf experti se mohou zucastnit ve vice rolich. Vyjma
nabizejicich se roli autor ¢i prekladateld, je mozné byt i recenzentem
jednotlivych doporucent, a to v rezimu dobrovolnictvi. Urcitou formou
akademické motivace muize byt skute¢nost, ze véechna doporuceni jsou
publikovéna pravidelné v ¢asopise Andsthesiologie & Intensivmedizin
(Anasth Intensivmed), ktery je indexovén v cita¢ni databazi Web of
Science a disponuje Impact Factorem (0,84 v roce 2019) [3].

Je ndm nesmirnou ctf, ze se praveé nd$ ,maly” cesky narod chopil
iniciativy systematického prekladu véech doporuceni, ¢imz se nemdze
pysnitani ,domdaci” némeckd spolecnost. Jiz za mésic od prvni myslenky
jsme si vytvofili databazi doporucent, ktera byla rozeslana potencialnim
prekladatellim z fad anesteziologl brnénskych pracovist. Netrvalo viak
dlouho a béhem nékolika dni se nase myslenka rozsifila napfi¢ celou
Ceskou republikou. Prekladatelsky kolektiv tak nyni ¢t 27 Iékaf(l ze
7 pracovist (3x Brno, 1x Hofovice, 1x Plzen, 1x Ostrava, 1X Boskovice),
ktery si mezi sebe aktudliné rozdélil vsech 192 doporucenych postupd.
Jiz nynijsou dostupné prakticky vsechny pfeklady jednak na matefské
stran& OrphanAnesthesia.eu, ale i na portalu AKUTNE.CZ [4].

Nezbyva nez jménem celého editorského tymu podékovat za
obdivuhodnou a velice kvalitnf praci vsech prekladatell. Véfime, ze
nase spolec¢nd myslenka vyvrcholf i velmi kvalitnim vysledkem a napo-
mUze viem nasim koleglm v mnohdy vypjatych okamzicich pfi péci
0 pacienty se vzacnym onemocnénim. V&fime, Ze se, nikoli vzacneé,
sejdeme na AKUTNE.CZ.
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