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Spoleéné stanovisko organizaci pacientl se vzacnym onemocnénim
v 4 ’ rd ’ v ’| ’ 4 4 v 11
k naplfiovani Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni

Narodni akéni plan (NAP) pro vzacnd onemocnéni (VO) byl pfijat Usnesenim vlady
Ceské republiky ze dne 29. srpna 2012 &. 633 na zakladé Narodni strategie pro vzacna
onemocnéni (NAS) na léta 2010-2020 (Usneseni vlady CR ¢&. 466 ze dne 14. 6. 2010).
Jednim z nosnych cili NAS je: ,,Zajistit vSem pacientiim se vzacnym onemocnénim
pristup k vysoce kvalitni péci, véetné diagnostiky, zpusobu lécby a lécivych pripravkii
pro vzacnda onemocnéni na zakladé rovného zachazeni a solidarity, zefektivnit
diagnostiku a péci o pacienty se vzdcnym onemocnénim. .

K hlavnim cilim NAP patii ,,Zlepseni dostupnosti a kvality pé&e pro pacienty s VO
Dale je uvedeno: ,, Podle Doporuceni Rady EU* Ize zlepSeni péce o pacienty s VO a
snizeni nakladii na lécbu komplikaci pozdé diagnostikovanych VO efektivné dosahnout
zejména centralizaci péce o tyto pacienty™.

Evropska kritéria pro ustanoveni center pro VO stanovil vybor EUCERD v roce 2013° a
legislativni ramec poskytuje § 112 zakona ¢. 372/2011 Sb. Doporuéeni Rady EU
souasné stanovuje, Ze tato centra by mé€la mit mezinarodni ndvaznost a méla by byt
zapojena do mezinarodnich iniciativ (Evropskych referen¢nich siti)® & evropskych
grantovych projekti v dané oblasti.”

K pfipravé a realizaci narodniho planu byla vytvofena Meziresortni a mezioborova
pracovni skupina pro VO (PSVO) pfi Ministerstvu zdravotnictvi CR (MZ CR),
koordinovana Odborem zdravotnich sluzeb (OZS) MZ CR.

V roce 2012 byla ustavena zakladni sit’ center pro VO (Narodni koordina¢ni centrum
pro vzacna onemocnéni, Centra péce o détské a dospélé pacienty s cystickou fibrézou,
Centrum pro epidermolysis bullosa congenita a Centrum pro dédi¢né metabolické
poruchy)® s tim, Ze centra vénované dal§im VO budou v blizké budoucnosti nasledovat
V prib&hu let 2012-2013 jednotlivé odborné spoleénosti Ceské 1ékaiské spoletnosti
Jana Evangelisty Purkyné ptednesly na jednotlivych zaseddnich PSVO navrhy na
ustanoveni pfisluSnych center pro jednotlivda VO nebo odpovidajici diagnostické
skupiny.

Nicméné aktivity PSVO se od poloviny roku 2013 vyrazné zpomalily. Od ustaveni
zakladni sit¢ v roce 2012 zadné dalsi centrum pro VO nevzniklo a ptiisobnost vétSiny
téchto ,,pilotnich* center je administrativné omezena pouze do jara roku 2015.

' Narodni ak&ni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014

? Nérodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010-2020, s. 11.

* Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014, s. 5.

4 http://www.vzacnenemoci.cz/sites/default/files/doporuceni-rady-eu-o-akci.pdf

? http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=1224

® http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=2207

” Nérodni akéni pldn pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014 s. 5-6.

¢ http://www.mzcr.cz/Legislativa/dokumenty/vestnik-c4/2012_6288_2510_11.html
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Prestoze chapeme nedostatedné persondlni obsazeni OZS MZ CR a adekvatni snahu o
propojeni center pro VO ustanovenych MZ CR sthradami ze strany zdravotnich
pojistoven, dobie nastartovany proces zvySovani dostupnosti péfe o pacienty s VO se
v posledni dob¢ prakticky zastavil.

Dalsi zéavazky, které rovnéz vyplyvaji z NAS a NAP, tak zlstavaji z prevazné casti
nenaplnény. Platnost NAP navic konéi s rokem 2014 a o zpracovani akéniho planu pro
dalsi obdobi nebo o ptipadném prodlouzeni ptisobnosti planu stavajiciho nemame zatim
zadné informace. Kone¢né nezbytnost napliiovani NAP/NAS a centralizace péce o
pacienty s VO nepfimo vyplyvé i ze Smérnice o pravech pacientil v pfeshraniéni pé&i’,
kde VO ziskala v § 5455 specidlni status.

Nelinnost p¥i napliiovini NAP/NAS u VO bohuZel znamend, Ze se mnohym
pacientiim nedostane adekvatni a véasné zdravotni péce.

PozZadujeme:
e Vyjadfeni MZ CR kpostupu pro pfijeti Narodniho akéniho planu pro vzicna
onemocnéni na léta 2015-2017, jak ukldadd USNESEN{ VLADY CESKE REPUBLIKY ze dne
29. srpna 2012 ¢. 633.
e Vyjadreni ke stanoveni jednotného administrativniho postupu ze strany 0ZS MZ CR pfi
ustanovovani dalSich center pro VO a obnoveni platnosti stdvajicich center pro VO

vsouladu s § 112 zdkona ¢. 372/2011 Sb. a podle mezindrodnich odbornych
doporuceni.

Podporujeme:
e Aktivity 0ZS MZ CR pfi snahéch o legislativni propojeni center vyhlddenych dle § 112

¥

zdkona ¢. 372/2011 Sb. s ihradami pro centra specializované péce (tzv. centra se
zvlastni smlouvou) ze strany zdravotnich pojistoven.

Stanovisko bylo pfijato na ¢lenské schiizi Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
konané v Praze dne 17. 5. 2014.

Za Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné "“\/ g

Ing. René Brectan, mistoptedseda k&\ 9""\/

® http://eur-lex.europa.eu/legal-
content/CS/ALL/;jsessionid=ZpraT2vTz12HXGG4Bnv6RL3PjZcTYxwFbVFzyWx40yHC3nnJKOJ1!-
1414029031 7?uri=CELEX:32011L0024
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