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Uvodni fec

Europoslanec a prezident pracovni skupiny Epilepsy Advocacy Europe (EAE) pan Gay Mitchell

Mezi evropskymi parlamentnimi advokaty epilepsie (European Parliament’s Advocacy Group
on Epilepsy) jsou ¢esti europoslanci MUDr. Miroslav Ouzsky, RNDr. Pavel Poc a MUDr. Zuzana
Roithova.

Jejich e-mail adresy miroslav.ouzsky@europarliament.com ; pavel.poc@europarliament.com;

zuzana.roithova@europarliament.com. Je tfeba s nimi byt v kontaktu, informovat je o

aktivitach CLPE, 7adat o podporu.

Pacientka slec¢na Nikki Saarsteiner.

Pan John F Ryan, feditel vyboru vetejného zdravi Evropské komise

Na onemocnéni mozku bylo 2012 vyclenéno 800 bil. EUR.

Kromé projektd, které by mohly byt podpofeny v rdmci FP8, Horizon 2020, byl zminén jako
mozny zdroj financni podpory evropskych projektd European Brain Council
(www.europeancouncil.org), kde je mozné ziskat podporu i pro narodni projekty. Jednou

z jeho aktivit je také pravé koncici evropsky mésic mozku, kvéten 2013. Rok 2014 bude
evropskym rokem mozku. Projekty by mély smérovat k identifikaci nejlepsSich postupt pfi
diagnostikovani a |é¢eni onemocnéni mozku, vzajemné sdileni fungujici prevence a
managementu v této oblasti.

Mental health pact.

Problémy a stigma epilepsie

Ley Sander - > 60 mil. lidi na svété, cetné komorbidity, zvySené riziko predéasného umrti,
ekonomicka zatéz, to co se nepodafilo objevit je proces epileptogeneze. Nové navrhuje
epilepsii nevnimat jako nemoc, ale jako pfiznak. Nové genetické # vZdy vrozené, role
epigenetickych faktord.

Hanneke de Boer stigma je mozné méfit a redukovat. Metody méreni jsou kvantitativni

(dotazniky, jednoduché indikatory nebo skaly) a kvalitativni (pozorovani, interview). Stigma
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Survey at school. ILAE/IBE/WHO Project epilepsy and legislation. Existuji mezinarodni pravni
normy, které zarucuji prava lidem s disabilitou, Convention for right of Person with
Disabilities 2006, kterou fada zemi ratifikovala (véetné CR), Treaty of Amsterdam 1999.
Christine Linehan ekonomicka zatéz epilepsie pro Evropu, sledovdna od 1993 Osla, 4 typy,
naklady na epilepsii, pomér naklady/prospéch, nakladova efektivita, srovnavani systému
zdravotni péce. 2011 > 20 bil EUR, 6 mil lidi s epilepsii, 53 evropskych zemi, naklady na 1
1439 EUR, zatimco v Némecku 11 654 EUR.

Mike Glyn jak mUzZe EU pomoci, sila slova, pfi prlzkumu zjisténo, Ze kdyz se pred laiky mluvi o
lidech s epilepsii jako o epilepticich, je to vnimano s vétSim negativnim nabojem.
Argumentoval, Ze dnes uZ také nikdo lidi s DMO neoznacuje jako spastiky apod. Act local x

think global. V Montrealu bude blok vénovany Epilepsy Research Project.

Jak zlepsit podporu vyzkumu epilepsie a jaké jsou fundraisingové moznosti
Janet Mifsund
Emilio Perucca epidemiologicka data, prevalence stoupa u seniord, svétla strana epilepsie —
70 % lidi s epilepsii bez zachvatl, nékteré samy skonci, temna strana epilepsie — 1/3 lidi
s epilepsii refrakternich, provazi je cely Zivot, 80 % ma zdvazné komorbidity, maji 20x vyssi
riziko ndhlého umrti, ovliviiuje kvalitu jejich Zivota. Management epilepsie v roce 2013 ma
svoje limity: nemame biomarkera, soucasna farmakoterapie brani zachvatim, neléci
epilepsii, Iécba je vedena podle studii nebo zkusenosti, maly vliv na farmakorezistenci.
Farmaceuticky primysl tlumi vyvoj novych AE, v roce 1996 24 potencidlnich AE, 2013 10.
Horizon 2020 6 dobrych dtvodui 1. Obrovské neuspokojivé fesitelné problémy, 2.
Pathofyziologie a mechanizmy farmakorezistence, 3. Nové paradigma pro vyvoj antiepileptik,
4. Spolupracujici vyzkumné tymy, 5. MozZnost partnerstvi vyzkumu, priimyslu, malych
podnikateld, 6. Bezprecedentni podpora od Evr. Parlamentu. V USA jde na vyzkum epilepsie
5,3 mil USD roc¢né, ale na vyzkum Parkinsonovy nemoci 61 mil USD.

Joana Camilo (Member and National Contact Point, Portugalsko) Horizon 2020, priority,

chytry rast http://ec.europa.eu/research/horizon2020 launch se predpoklada v lednu 2014.

Z FP7 ziskala napft. Francie 3,4 bil. EUR, 1822 projekt( koordinovala, Uspésnost 25,3%, na
zdravotnictvi 435 mil. Role NCP, zakladni informace, tématicka, upfesfiovani otazek, link mezi
jednotlivymi aktéry, feedback, pomoc pti psani navrhu. Pro Horizon 2020 bude nova
struktura NCP.

Anna Pytko (NCP Polsko) ziskali z FP7 pro epilepsii 10 mil EUR.
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Kay Duggan-Walls (NCP Irsko) National Support Network, ziskali 600 mil EUR z FP7, z toho
1,25% na zdravi, advice applicants, financial support for applicants (travel, coordination).

CR patfila, co do Uspésnosti projekt(i z FP7 do druhé poloviny evropskych zemi.

Nedéle 26. kvétna 2013

Lucinda Creighton TD., Minister for European Affairs Ireland

Standardy péce
Norman Delanty kazdy pacient je unikantni, existuji doporuceni, guidelines (White paper
2001, Call to Action 2003, NICE, Sign 2004, Declaration 2011, Adult Audit 2012), ale musi byt
aplikovany s interindividualnim aspektem, ¢asovani, spravnd diagndza, bezpecna lécba,
sledovani, 0 zachvatd, 0 vedl. ucinkdl, dostupnd podpora, moznost se zucastnit klinickych
studii. Fitzsimons H. Epilepsy and Behavior 2011. Co pottebuje chronicky pacient. National
progamme in epilepsy. Care in Europe. Seizure 2013. Srovnani sever. Amerika versus Evropa,
EEG specialistli 87 versus 89, videoEEG 59 versus 80 (z Atlas of epilepsy 2005)
Peter Halasz v Evropé 3 druhy center: tradicni (Bethel, Kork apod. ), na univerzitach a
integrovana epilepsy centra (sit, napf. Londyn, Berlin).
Antonio Gil-Nagel prospéch epileptochirurgie, v fadé zemi neni kryta ze zdravotniho
pojisténi.
Christian Elger What needs to be done? Diagnostika a terapie je velmi variabilni. Sit je, ale
nefunguje. U epileptologickych center by méla byt i vyzkumna. Potfeba praktickych
evropskych doporuceni . Nekompenzovana epilepsie 2 roky ad specialista, 5 let ad
epileptochirugie. Udélat epilepsii zajimavou pro neurology (jako mrtvice).

Epilepsie ve vyvijejicim se mozku
Renzo Guerrini — vyvijejici se mozek je zcela odlisSny od dospélého.
Catherine Chiron - klinické studie AE u déti

Maria Thom, Detection of papilomavirus in FCD, http://community.ilae-

epilepsy/org/diagnosticmethods/MEMBERS, neuropatologie, banka mozku

Heiko Luhmann (Mainz, Némecko) 5 mésicl pred narozenim neurony migruji, GABA
promigracni (prenatalni riziko tiagabinu?)
Patrick Van Bogaert — mentalni retardace je u 1 ditéte ze 4 s epi, Casna epileptochirurgie

Alfonso Represa — rozvoj multidisciplinarnich konsorcii, EPICURE
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New targets for innovative diagnostics and treatment

Michel Baulac, Henrik Klitgard — pro¢ potfebujem nové biomarkery a nové cile pro AE,
restoring Cl homeostasis (Bumetadine), genetika znamé mutace AcR, K, Na, GABA,; LGI 1, nové
PCDH19, DEPDC5

Annamarie Vezzanni — Non-neuronal modulation of epileptic activities: glial cells and inflammatory
processes, Loeschler, Schmidt Nat Rev Neurol 2012, Devinski, Vezzani TINS 2013, mechanism of glia-
mediated hyperexcitability

NSAID celecoxib, parecoxib, aspirin, fingolimod, minocycline, resveratrol

David Henshall = non-coding RNA — novy geneticky cil v epileptologii, vice nez 200
nucleotidd, epigenetika

Margitta Seeck — ESI 128-256 kanalova sit, EEGfMRI, nové typy intrakranidlnich elektrod
Merab Kokaia — inovativni pfistupy, genova terapie, virové vektory injikované do mozku,
bunky modifikované in vitro a implementované do mozku, neuropeptid Yindukované

pluripotentni zarodeéné bunky , optogeneticka terapie

What is required for prevention and cure?
Asla Pitkanen — concepts and terminologies, disease modification — should affect underlying
pathopfysiology or benefit clinical outcome
Epileptogenesis (i po 1. Zachvatu), antiepileptogenesis, cure = kompletni a trvalé vyléceni,
comorbidity modification
Parecoxib
Ettore Beghi — mental retardation 24x vyssi riziko epi, mozk. obrna také
Holger Lerche — farmacoresistant focal epi and epileptic encephalopaties — antiinflamatory,
epigenetic, HDAC inhibitors (VPA, nova), GLUT 1 ketogenic diet, advantages of Zebrafish as in
vivo drug discovery model, bioinformatika k hledani novych kandidat gent/cild — genomics,
epigenomics, metabolomics, transcriptomic, proteomics, inflamation
Dimitri Kullman — new small molecul treatment, 2012 first gene therapy licensed, neuron —
restricted silencing, galanin — overexpr. Peptide Y, optogenetic — halorhodopsin, ANTAGOMIR
— klin studie, dat pac. s invazivnim monitorovanim.

Dieter Schmidt — prevention, lepsi zpUsob jak monitorovat zachvaty

Think big — aiming for the Horizon ,No seizures, no epilepsy”



Philippe Cupers projekt EPILEPSIAE EEG portable device for the prevention and management,
Micromed, Horizon 2020 (proposed budget 80 bilion EUR), I innovation, industrial, excelent
science, societal chalenges

Emanuel Martin — IntegraGen, small company, biomarkery, Epilepsies and genetics, CHRNA1,
Epitempsin LGI1, DEPDC5 —ne kanaly, novy cil, detection device, smartphone appl., electrody
Toshal Patel - Eisai, CRUK in oncology — academic-industry partnership

Vicky Whitemore — NIH direct cost on epilepsy in the USA 9,6-12,5 bil. USD/rok, NIH 156,4
mil USD na vyzkum epilepsie, Center Without Walls Initiative, Epidk, www.epidk.org, dbGAP,

EEG gold standard http://www.ieeg.org, stigma http://www.ninds, www.nih.gov
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