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Praha, 4. 4. 2020

V DOBE PANDEMIE ONEMOCNENI COVID-19 JSOU PACIENTI SE
VZACNYMI ONEMOCNENIMI VYSOCE RIZIKOVOU SKUPINOU

Stanovisko Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

Pandemie zplUsobena novym koronavirem SARS-CoV-2 se tyka celé nasi spolecnosti. Média
nas opakované v poslednich tydnech informuji o skutecnosti, Ze vysokému zdravotnimu riziku
jsou vystaveni starsi lidé nebo pacienti s chronickymi, civilizacnimi, nebo onkologickymi
onemocnénimi. Nicméné nemélo by se zapominat, Ze vysokému riziku jsou vystaveni také
pacienti se vzacnymi onemocnénimi. Navic o adekvatnich Ié¢ebnych postupech v pripadé
vzacnych onemocnéni jsou obvykle informovani jen specializovani lékafi ve fakultnich
nemochnicich a velmi €asto také samotni pacienti. Prakticti [ékafi, ktefi poskytuji béZnou péci
v ambulancich nebo jejich kolegové na urgentnich ptijmech specifickou situaci pacientl se
vzacnymi onemocnénimi mnohdy neznaji a nevédi, jak presné postupovat.

Pandemie onemocnéni COVID-19 se tyka pacientd, ktefi:

1) diky svému onemocnéni nejsou schopni dodrZovat preventivni hygienicka opatfeni:
napf. pacienti s mentdlnim postiZzenim, poruchou autistického spektra, onemocnénimi
kGize nebo onemocnénimi pohybového aparatu;

2) jsou schopni dodrZovat hygienicka opatfeni, ale p¥i nakaze jsou vysoce ohrozeni diky
predchozimu onemocnéni typickych cilovych organt viru SARS-CoV-2: napf. pacienti
s epilepsii, metabolickym, nervosvalovym, plicnim, neurologickym, onkologickym a
kardiologickym onemocnénim, nebo se sniZzenou imunitou;

3) vyZaduji pravidelnou Iécbu a sledovani v nemocni¢nim zafizeni, kdyz je vsak pfistup
k 1é¢bé omezen v disledku krizovych opatfeni nebo diky zvySenému riziku infekce;

4) vyzaduji akutni péci v disledku nahlého zhorSeni jejich zdravotniho stavu, kde
dostupnost akutnich medicinskych intervenci miZe byt omezena diky zahlceni
zdravotnich systému v dasledku Iécby nemocnych s COVID19, a to ze vSech vyse
jmenovanych diagnostickych skupin.

V nékterych pfripadech jsou v angli¢tiné dostupné doporucené postupy pro urgentni
medicinské intervence u vybranych vzacnych onemocnéni:

https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease Emergency.php?Ing=EN
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Pfipadné lze ziskat informace od éeskych partnerskych pracovist Evropskych referenénich
siti pro vzacna onemocnéni (ERN): https://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/specializovana-
pracoviste-pro-vzacha-onemocneni_3966_3.html

Vnimame, Ze situace vyvolana pandemii SARS-CoV-2 pfindsi znacnou zatéz celému
zdravotnictvi. Pfesto povazujeme za nezbytné pfijmout nasledujici opatreni:

e Zajistit, aby zachranna sluzba, lékafi urgentniho pfrijmu a Iékafi v nemocnicich plné
respektovali specifické potfeby pacientl se vzacnym onemocnénim;

e Zajistit pravidelné poskytovanou lécbu a péci pro tyto pacienty mimo nemocnice pro
vSechny pftipady, kdy je to mozZné: praktickymi lIékafFi, pracovniky agentur domaci
péce a dalSimi zplsoby;

e Zajistit maximalni ochranu pro pacienty pfi neodkladnych ndavstévach
zdravotnickych zafizeni: oddélené prostory, dusledna desinfekce, respiratory,
rukavice a dalSi nutné ochranné prostredky;

e Zajistit ochranné prostiredky pro asistenty a pracovniky domaci péce, pracovniky
rané péce a dalsi profese, které se na pravidelné Iécbé pacientl se vzacnou nemoci
podileji.

Zaroven apelujeme na vSechny zdravotniky:

Pacienti se vzacnym onemocnénim casto védi, co je zapotfebi udélat, a naopak co mize
zasadné uskodit. Velice ¢asto maji také kontakty na lékare specialisty, ktefi je 1éci.

Prosime V3s, vénujte jim pozornost i v této krizové dobé a jednejte uvazlivé.

Dékujeme!

Za Radu CAVO

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné,
Ing. René Brectan, mistopredseda,
Katefina Uhlikovd, mistopredsedkyné,

Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc, Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni
(www.nkcvo.cz).
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PRIKLADY MEDICINSKYCH SITUACI, KTERE V SOUCASNE KRIZI
PACIENTI SE VZACNYMI ONEMOCNENiMI RESI:

Vim, Ze pfi lécbé COVID-19 se pouZiva kyslikova terapie. Vim také, Ze pro lidi
s moji diagndzou je poddni kysliku bez podplirné ventilace Zivot ohroZujici.
Ze zkusenosti také vim, jak mdlo pozornosti informacim, které se snaZzime
zdravotnikiim jako pacienti poskytovat, vénuji pozornost.

Pacient se svalovou dystrofii

Pravidelné dochdzim do nemocnice kvili poddni Iéku (intravendzné). Jsem na
ném Zivotné zavisly. Moje nemoc ovsem také zpusobuje, Ze i béZnd infekce
pro mé muzZe znamenat zdsadni zhorSeni zdravotniho stavu. Potrebovali
bychom, aby ndm dali alespori kvalitni respirdtory, aZ pljdeme pfisté na
infuzi.
Pacient se vzacnym metabolickym onemocnénim

Prijela pro nds sanitka. Pres opakované upozornéni, Ze potrebujeme
specializovanou péci z divodu nasi diagndzy, jsme byli odvezeni do spddové
nemocnice. Tam ovsem nikdo nevédél, jak pri nasem onemocnéni
postupovat. KdyZ jsme navrhovali, aby kontaktovali nase specialisty, odmitli
to.

Pacienti se vzacnym nervosvalovym onemocnénim

KdyZ se nds stav zhorsi, obvykle nadm nds Iék aplikuji na urgentnim prijmu.
Jsme rizikovd skupina a opravdu se bojime do nemocnice chodit.

Pacienti s hereditarnim angioedémem

V rdmci domdci péce nam vyménuji pravidelné tracheostomickou trubicku,
mdme nyni obavu, pracovnici z agentur domdci péce zanesou dom infekci,
protoZe nemaji dostatecnou ochranu...

Rodina pacienta s multisystémovou atrofii

Nds syn je téZce nemocny. Bojim se, Ze kdyzZ budu chodit do prdce, nakazim
ho. Potrebovali bychom ziistat s manZelkou na osetfovném oba.

Rodice pacienta se vzacnou onkologickou diagnozou
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