Spolecné prohlaseni ucastniki seminare
.Komplexni a podpiirna péce u vzacnych onemocneéni “

potadaného Vyborem pro zdravotnictvi PSP CR

V névaznosti na zavéry seminafe konaného v Poslanecké snémovné PCR 20. 2. 2019, se my,
nize podepsani ucastnici, obracime na Ministerstvo zdravotnictvi CR se Zadosti a
doporucenim.

Navrhujeme, aby pfi vytvareni pilotniho projektu sité specializovanych pracovist' pro vzacna
onemocnéni pii vybranych zdravotnickych zaiizenich v CR byly do standardniho ramce jejich
¢innosti zafazeny i sluzby poskytované Centry provazeni a sluzby paliativnich tymi. To vie
jako soucast komplexni moderni zdravotni péfe zaméfené na pacienty se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodiny. Podpora pacienta se vzacnym onemocnénim a jeho rodiny by
méla byt zajisténa i roli koordinatora, ktery bude primarnim kontaktem pro organizaci
zdravotni péce.

U rady pfipadd vzacnych onemocnéni neni vyjimkou dlouhé obdobi hledani diagnozy a jeji
nasledné potvrzovani. A to ¢asto v riznych zdravotnickych zafizenich. Navrhujeme proto,
aby bylo zajisténo co nejefektivnéjsi informacni propojeni jednotlivych specializovanych
pracovist' tak, aby byla usnadnéna orientace pacienta a jeho rodiny i zdravotnickych

pracovnikl v systému poskytované péce.

Vzhledem k tomu, Ze je stile velky nedostatek informaci o jednotlivych druzich vzacnych
onemocnéni (diagnozach), navrhujeme, aby Ministerstvo zdravotnictvi CR podpofilo vznik
vzdélavaciho centra pro odborniky i pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodiny.
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