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29. Unora je Den vzacnych onemocneni

Tiskova zprava

V Praze dne 25. 2. 2020

Kvalita |éCby vzacnych onemocneéni zalezi na Stésti. A to
by se mélo zmeénit

Jsou nemoci, na které se Casto pfijde az po mnoha letech, nékdy i nahodou. Jiné se dafi
diagnostikovat rychle. U nékterych chorob je vcelku jasna prognéza i pravdépodobny vyvoj, u
mnoha diagndz ovSem neni jasné, co pacienta ¢ekd, jak se budou pfiznaky vyvijet ani jak
spravné |éCit. Pro nékolik nemoci existuji specializovana centra, kde se dostane ¢asti pacient
Spickové péce, jini pacienti se stejnou diagndzou obchazi lokalni ambulance, kde jim lékafi
nedokazou Ucinné pomoci. Pro vétsinu vzacnych nemoci viak zadna specializovana centra
neexistuji. LiSi se Uroven pécei jeji vysledky: kvalita Zivota nebo vék, kterého se pacienti dozivaji.
A to by se mélo zménit.

,Jako vzacné se oznacuje onemocnéni, které se vyskytuje u méné nez 5 lidi z deseti tisic. Jde
tedy maximalné o par stovek pacient( s jednou vzacnou diagnézou v celé CR. Jenze to nenf
marginalni problém. Vzacnych onemocnéni jsou tisice, takze celkem postihuji asi 5 % obyvatel,”
Fika Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO).

Resenim, jak zvysit kvalitu péce a zajistit jeji dostupnost pro véechny pacienty se véemi moznymi
vzacnymi onemocnénimi, je zavedeni sité specializovanych center. ,Komplexni péce ve
specializovanych centrech je pro nas velmi dllezita, |ékafi v béznych ambulancich nemohou mit
s nasimi nemocemi dostatek zkuSenosti, a to ma samoziejmé veliky vliv na kvalitu péce i
rychlost stanoveni diagndzy. Navic je zapotfebi zajistit ndvaznost mezi jednotlivymi |ékafskymi
specializacemi. Vzacna onemocnéni obvykle postihuji rizné organy, takze potrebujete treba
hlavné neurologa, ale ktomu i kardiologa a pneumologa. Také lékafi téchto navazujicich
specializaci ovsem museji byt s vasi diagndzou dobfe seznadmeni. K tomu se pridava potreba
dalsich sluzeb, psychologické podpory, fyzioterapie, paliativni péce... Néco takového prosté bez
center nejde zvladnout, fika Anna Arellanesova. ,,O zavedeni center usilujeme uz velmi dlouho.
Ted se snad uz hybeme z mista,” dodava.
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Ministerstvo zdravotnictvi spustilo loni pilotni projekt, ve kterém na prikladu péti oblasti
vybranych vzacnych onemocnéni zjistuje, jak by méla byt péce zorganizovana a kolik bude stat.

Zasadnim problémem ovsem je, ze

,Co nds trdpi je velka nerovnost v kvalité péce a bude nutné pokryt velké mnozstvi
lécby. Kdo mad $tésti, existuje pro néj specializované diagnoz i velké mnoZstvi pacientd. A
centrum a vysoce kvalitni péce. KdyZ ma dvakrdt také zajistit systematickou spolupraci
Stésti, centrum nejen existuje, ale mad pro néj i misto.  se zahrani¢nimi odborniky tak, aby se
A kdyZ mad $tésti i potfeti, zrovna pro néj existuje nove ziskavané zkuSenosti a poznatky
lécba. Myslim, Ze organizace zdravotnictvi by méla z lecby co nejrychleji dostavaly do
tyto nerovnosti pomdhat prekondvat, ne vytvadret.” praxe.

,V oblasti vzacnych onemocnéni nam velice pomaha Evropska unie. Evropska komise v roce
2017 spustila projekt Evropskych referencnich siti (ERN). Tyto sité propojuji Spickova pracovisté
po celé Evropé podle diagnostickych skupin. V jejich rdmci mohou |ékafi spolupracovat tfeba
pfi hledani diagndzy nebo pfi stanovovani optimalniho postupu Iécby. Stejny model, tedy
rozdéleni jednotlivych vzacnych onemocnéni do diagnostickych skupin, by mél sledovat i vznik
sité center v CR. Cilem je, aby byla pokryta véechna onemocnéni a nedochézelo k tomu, e
pacienti bloudi systémem a nemohou najit odpovidajici péci,” vysvétluje Anna Arellanesova.

V soucasné dobé jsou Ceska pracovisté zapojena do 17 siti ze 24. Loni ovSem Evropska komise
otevrela novou vyzvu a do ERN se pfihlasila dalsi pracovisté. Pokud Uspésné dokonci hodnoceni
a do siti se skutecné zapoji, pokryti vzacnych diagnoz by se mohlo vyrazné zvysit.

Zasadni otazkou ovsem zUstava, jak zajistit péci véem pacientlim se vzacnym onemocnénim a
zvlddnout mnozstvi pacientl, ktefi by méli centry projit. ,Bude trfeba navysit kapacity
povéfenych center, ale také bude zapotfebi vytvofit systém, ve kterém budou experti
v centrech |é¢bu Fidit a budou mit moZnost koordinovat péci poskytovanou v regionech,” uvadi
René Bie&tan, mistopFedseda CAVO.

Podobny problém, jako s kvalitou péce, je oviem také u [ék{l. Pro vzacna onemocnéni jich neni
mnoho. Jen pro pét procent ze vSech popsanych diagndz existuje |ék. Ale ani u téch nékolika
desitek diagndz neni situace jednoducha. Nékteré léky jsou dostupné bez problémd, u jinych je
se schvalovani tadhne roky. Pfitom pacientdm ubiha ¢as rychleji nez Uredniklm, ktefi cely proces
Fidi.

V lonském roce ministerstvo zdravotnictvi pfipravilo novelu zdkona o verejném zdravotnim
pojisténi (zakon 48/1997 Sh.), ve které se mimo jiné upravuji pravidla pro vstup na trh u 1ékli na
vzacna onemocnéni.
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,Jsme velice radi Ze vznikd zpUsob, jak k ndm budou moci pfichdzet nové léky na vzacna
onemocnéni. V soucasné dobé funguje nepfehledny systém vyjimek pres takzvany §16. Kdyz se
novy lék objevi, vibec neni jasné, jestli a kdy bude dostupny. To se snad v dohledné
budoucnosti diky novele zméni.

Jsme také radi, Ze k tomuto tématu ministerstvo vytvofilo pracovni skupinu, kde tento navrh
loni vznikal. V ramci této skupiny jsme mohli spolu s odborniky vznaset pfipominky také my,
zastupci pacientskych organizaci. Ted jen doufam, Ze se neobjevi néjaky zasadni problém, zakon
bude ve Snémovné prijat a léky na vzacna onemocnéni se tak dostanou z nejasné situace
permanentnich vyjimek,“ uzavird Anna Arellanesova.

Vzacna onemocnéni

Jako vzacna oznacujeme takova onemocnéni, ktera se vyskytuji v méné nez péti pripadech z 10
tisic. Vzacnost onemocnéni je pro pacienty handicapem. Vétsinou se jednd o malo znamé a
malo probadané nemoci. Vzacnych diagnoz je popsano mezi 6 a 8 tisici. Kazdy rok je popsano
nékolik stovek novych diagndz.

U¢inna kauzalni 1é¢ba je dostupnd jen pro nékolik desitek z nich. Velkym problémem je
stanoveni spravné diagndzy: lékafi se s témito nemocemi setkavaji jen malokdy a stanoveni
diagnozy muze trvat roky. Tim se ovsem snizuje Sance na efektivni vyuZiti dostupnych zpGsob(
|écby.

Den vzacnych onemocnéni

Den vzacnych onemocnéni se kona kaZzdoro¢né posledni unorovy den. Smyslem této
* akce je ukazat Siroké vefejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otazkach
DEN VZACNVCH

wewat  zdravotni a socidlni péce, co vzacna onemocnéni jsou a co znamenaji pro Zivot
pacientd.

Tuto akci koordinuje na mezinarodni drovni EURORDIS. V jednotlivych zemich se na ni podileji
jednotliva pacientska sdruzeni i jejich narodni asociace.

Prvni Den vzacnych onemocnéni se konal v roce 2008. Od té doby se konalo vice nez tisic akci
v 80 zemich celého svéta.

www.rarediseaseday.org

Konzultacni mail: kdyz se diagndza nedari
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) provozuje konzultaéni mail
help@vzacna-onemocneni.cz. Sem se mohou obracet ve slozitych pripadech lekari i samotni

pacienti. Smyslem této sluzby, kterou odborné zastituje Narodni koordina¢ni centrum pro


http://www.rarediseaseday.org/
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vzacna onemocnéni ve FN v Motole, je nasmérovat pacienty na odpovidajici specialisty, ktefi
jim budou schopni pomoci.

Vzacni.cz — pribéhy ze Zivota

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli, nezajem, obavy. Mezi lidmi
vznikaji bariéry, a ty je tfeba odstinovat. Web vzacni.cz pfipomina vzacna onemocnéni jedno po
druhém. Jednotlivi lidé vypraveéji, co pro né zivot se vzacnym onemocnénim znamena, jak ho
zvladaji a co jim pomdha. U kazdého prispévku je i odborny text o nemoci a odkazy na dalsi
zdroje informaci pro pacienty, |ékare i verejnost.

0 CAVO

Ceskad asociace pro vzacna onemocnéni, z. s. (CAVO) sdruuje organizace

g;.:s‘:%&o“ pacientl se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty, zastupuje a prosazuje
jejich zajmy a usiluje o zvySovani povédomi o specifické problematice vzacnych

onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, pfedstaviteli statnich i mezinarodnich instituci a
u laické verejnosti. V soucasné dobé sdruzuje 39 pacientskych organizaci a vice jak 80 diagnoz

vzacnych onemocnéni. Na mezinarodni Urovni je ¢clenem EURORDIS.

WWW.VZacna-onemocneni.cz

WWW.Vzacni.cz

www.facebook.com/CAVO.vzacha.onemocneni

EURORDIS — Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

o+ European Organisation for Rare Diseases je evropska asociace, ktera sdruzuje

X pacientské organizace ijednotlivce angaZujici se v oblasti vzacnych onemocnéni.

URORDIS . L . o L N v Y S
wwmswn\/znikla z iniciativy pacientl a jejim poslanim je zlepSovat kvalitu Zivota vSech lidi se

vzacnym onemocnénim Zijicich v Evropé. EURORDIS sdruZzuje 837 organizaci pacientl se
vzacnym onemocnénim ze 70 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych diagndz.

ces

Je tak hlasem 30 milionU pacientd, ktefi po celé Evropé se vzacnymi onemocnénimi Ziji.

www.eurordis.org

www.rarediseaseday.org

www.orphanet.cz
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