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EDITORIAL

Vézeni ¢tenafi,

nemaji.

v tomto Cisle zpravodaje, které vychdzi u prilezitosti

11. Mezindrodniho dne vzdcnych onemocnéni, otevirdme jedno
z témat, o kterych se Casto nehovofi: paliativni péce u vzdcnych
onemocnéni. Je to tézké téma, ale jak #{kd Monika Némcovd,
ktera se tomuto tématu vénuje: ,kdyz se budeme bat a budeme
se tvafit, Ze umirdni neexistuje, nemizeme pomdhat.“ Druhy
rozhovor jsme vénovali projektu, ktery uz néjakou dobu bézi.

O tom, jak participuji pacienti na vyuce medikd hovofi nase
koordinatorka Martina Michalov4. Miroslav Zvolsky z UZIS
pro nds napsal ¢lanek o tom, jak vznikaji a k ¢emu jsou dobré IT
nistroje Evropskych referencnich siti. Rubriku Pfedstavujeme
jsme tentokrat nevénovali pacientské organizaci, jak byva zvykem,
ale pacientkdm s Tarlovovou cystou, které svou organizaci zatim

Piejeme vim zajimavé éteni

Anna Arellanesovd, Katerina Ublikovd, René Brectan

SEZNAM CLENU CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNEN

* Angelman CZ,
www.angelman.cz, angelman@email.cz
* Asociace muskuldrnich dystrofiki,
www.amd-mda.cz, info@amd-mda.cz
+ Atos,
WWwWw.atos-0s.cz, pradova@seznam.cz
* AVMinority,
www.avminority.cz, info@avminority.cz
« DebRaCR,
www.debra-cz.org,
alice.brychtova@debra-cz.org
* Diagnéza FH,
cillikova@me.com
* Diagnéza narkolepsie,
www.diagnozanarkolepsie.cz,
diagnozanarkolepsie@gmail.com
* End Duchenne z.s.,
info@endduchenne.cz,
www.endduchenne.cz
* Klub nemocnych cystickou fibrézou,
www.cfklub.cz, info@cfklub.cz
* Klub pacientii mnohoé&etny myelom,
www.mnohocetnymyelom.cz,
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
* Kolpingova rodina Smec¢no,
www.dumrodin.cz, navstivte@dumrodin.cz
* LYMFOM HELP,
www.lymfombhelp.cz, info@lymfomhelp.cz
* META - spolek pacienti se stfddavymi
onemocnénimi, o. s.,
www.sdruzenimeta.cz, info@sdruzenimeta.cz
* Metodgj,
www.metodej.com, info@metodej.com
* Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP,
www.nspku.cz, radek.puda@seznam.cz
* Nefrohema,
www.nefrohema.cz,
jaroslav.vich@nefrohema.cz

Obcanské sdruzeni imunodeficitnich
pacienti HAE/AAE,

www.hae-imuno.cz, maselli@hae-imuno.cz
Ob¢éanské sdruzeni MYGRA-CZ, z.s.,
www.mygra.cz, bruhova@mygra.cz
Obéanské sdruzeni PRADER-WILLI, z.s.,
www.prader-willi.cz, ospws@email.cz

OS rodi¢t a déti postizenych Gaucherovou
chorobou,

www.gaucherova-choroba.cz

Parent Project,

www.parentproject.cz,
parentproject@parentproject.cz

Rett Community,

www.rett-cz.com, info@rett-cz.com
Rodina spolu: www.rodinaspolu.estranky.cz,
rdnspolu@gmail.com

Sdruzeni Diagnéza MDS,
www.sdruzeni-mds.cz, Jezek.b@volny.cz
SMAci, Z.S.,

WWW.smaci.cz,

ondrejhlavica@gmail.com

Sdruzeni pacientii s plicni hypertenzi,
www.plicnihypertenze.cz,

pah@pah.cz

Spole¢nost C-M-T,

Www.c-m-t.cz, simunekm@seznam.cz
Spole¢nost Parkinson,
www.spolecnost-parkinson.cz,
kancelar@spolecnost-parkinson.cz
Spole¢nost pro mukopolysacharidosu,
www.mukopoly.cz, spmps@seznam.cz
Willik,

www.willik.tym.cz,

willik.tym@seznam.cz

Zivot bez stfeva,

www.zivotbezstreva.cz
svoboda.ales@zivotbezstreva.cz

Seznam clenii je platny ke dni vyddani Zpravodaje CAVO.
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Clenové bez organizace zastupuji ndsledujici

diagnézy:

* Agamaglobulinémie

« AHUS

* Arnold-Chiari malformace

 Atrézie jicnu

* Centronuclear myopathy

* CIDP — chronickd zénétlivda demyelizacni
polyneuropatie

* Dysautonomie; IST

* Dystonia muscularum deformans

* Ehlersav-Danlostv syndrom

* Familidrni sttedomofskd horecka

* Fraseriv syndrom

* Genetické metabolické mitochondrilni
onemocnéni

* Klippeliav-Trenaunayiiv syndrom

» Kongenitilni svalova dystrofie

* Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia
teleagniectasia

* Systémovy lupus

* Lymfangiom

* Lymfangioleiomyomatéza

* McCune-Albright syndrome

* Multisystémova atrofie

* Parry-Romberg Syndrome

* Peutz-Jegherstiv syndrom

* Primérni cilidrni dyskineze

* Relabujici polychondritida (Relapsing
Polychondritis)

* Sjorgreniv syndrom

* Sticklerav sydrom

* Syndrom fragilniho X chromosomu

* Syringomyelie

* Tarlovova cysta

* Tetrasomie X-chromosomu

* Tetrasomie 18p

* Trombotickd trombocytopenickd purpura

* Treacher-Collins-Sondrom



NOVINKY

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI
 BRNENSKEM MENDELOVE MUZEU

Setkdni 1ékafd, védcd a pacientd se

vSemi zdjemci o problematiku vzicnych
onemocnéni se kond 1. bfezna v Mendelové
muzeu v Brné od 16 hodin. Bude se hovorit
o novinkéch ve vyzkumu a 16¢bé vzacnych
onemocnéni i o osudech lidi, ktefi s nimi Ziji.
Hlavnimi organizatory akce jsou MUDr.
Renata Gaillyova, Ph.D., primaika Oddéleni
lékaiské genetiky FN Brno, Prof. MUDr.
Milan Macek jr., DrSc., pfednosta Ustavu
biologie a lékafské genetiky 2. LF UK

a FN Motol, Ceska asociace pro vzicni
onemocnéni a DEBRA CR.

UKAZ, ZE JSI S NAMI!

Letosni Den vzdcnych onemocnéni
poukazuje na potiebu vyzkumu v oblasti
vzdcnych onemocnéni. Pozndvdni dalsich
diagnoz, problubovdni znalosti o téch,

které ug své jméno maji, vyzkum a vyvoj
novych diagnostickych a lécebnych postupii

a prostiedkil, to vse stoji na 2djmu téch, kteri
vyzkum organizuji, provddéji a financuji.

Spole¢nym usilim pacienti a jejich
organizaci po celém svété je obritit
pozornost pravé k této oblasti. Jde o to, v co
nejvétsi mife participovat na vyzkumu, at
uz jde o jeho zaméfeni, stanovovéani cila

v 1é¢bé nebo vyhodnocovani zdravotniho
stavu pacienti. Pacientské organizace také
Casto piispivaji svoji znalosti zkusenosti

z redlného Zivota pacienttl a problémd, se

kterymi se potykaji. Mnohdy védi o poctu
a zdravotnim stavu pacienti s konkrétni
diagnézou vic, nez kdokoli jiny.

Letosni den vzdcnych onemocnéni diva
piilezitost kazdému osobné se zapojit

a ukdzat, Ze mu vzdcnd onemocnéni nejsou
lhostejna. Jako vyraz solidarity si pacienti

a ti, ktef{ jim pomahaji, maluji na oblicej

a sdileji své fotky na socidlnich sitich.

RARECONNECT,
PORTAL PRO
KOMUNIKACI MEZI
VZACNYMI PACIENTY,
JE V GESTINE

RareConnect je mistem, kde se pacientise
vzdcnym onemocnénim mohou sdruzovat ve
skupindch podle diagnézy. Slouzi predevsim
k vyméné zkusenosti ze Zivota s konkrétni
nemoci. Diky integrovanému strojovému
prekladu a podpore prekladatelii spolu mohou
komunikovat lidé z riiznych zemi svéta.

www.rareconnect.org/cs

Od tnora 2018 ma i svoji eskou verzi.
Za jeji vznik vdécime nasi prekladatelce,
Magdalené Spackové, MUDr. Miroslavu
Zvolskému z UZIS a Marté Campabadal

z Rareconnectu.

e

RareConnect?

i EURORDIS INITIATIWVE

Help@vzacna-onemocneni.cz:
Pomoc ve slozitych piipadech

Orientace v oblasti vzédcnych
onemocnéni mize byt velmi slozita,
at jde o stanoveni diagnézy, hledédni
specializovanych 1ékaid nebo feseni
socidlni pomoci. Proto Ceskd
asociace pro vzdcni onemocnéni
provozuje konzultacni mail
help@vzacna-onemocneni.cz kam
se se svymi dotazy mohou obracet
lékafi, rodi¢e nebo pacienti samotni.
Odbornym garantem projektu je

Nirodni koordinaéni centrum pro

vzécnd onemocnéni pii Ustavu

biologie a lékatské genetiky 2. 1ékatské

fakulty UK a FN Motol.
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PROJEKT

MONIKA NEMCOVA: SNAZIM SE ZJISTIT,
JAK BY MELA VYPADAT PALIATIVN
PECE U VZACNYCH ONEMOCNENI

Paliationi péci se vénovala jako dobrovolnik.
Diky prici ve farmaceutické firmé se
sexndmila s problematikou vzdcnych
onemocnéni i s lékari a organizacemi, které se
snaZi lidem, co s nimi Ziji, pomdhat. ,Mdm
Stésti, Ze diky stipendiu od Nadacniho fondu
Awast jsem mohla spojit tyto dvé oblasti mého
zdjmu. Doufdm, Ze projekt, na jehoZ zacdtku
Jsem, prinese na svém konci rediny uzitek
pacientiim. ProtoZe vzdcnd onemocnéni
Jsou velmi riiznorodd a potveby pacientii

v priibéhu casu rozdilné, vim, Ze vytvoreni
koncepce paliativni péce nebude viibec
Jednoduché. SamozFejmé mdm také trochu
obavy. Jinak to ani nejde, “¥iki Monika
Némcovd o prelomovém kroku, ktery ve své
kariére pravé udélala.

Pro¢ jste se rozhodla vénovat paliativni
péci o lidi se vzdcnymi onemocnénimi?
Paliativni péce ma u vzacnych onemocnéni
svi specifika. Paliativni péce pfichazi

ve chvili, kdy kurativni 1é¢ba selhavd
nebo neexistuje, a to je i pfipad mnoha
vzdcnych chorob: jen na 5 % z nich
existuje lé¢ba. Jednim ze zfejmych
rozdild, oproti diagnézam, se kterymi se
paliativni péée obvykle spojuje, jako jsou
onkologické diagnézy nebo termindlni
srde¢nim selhdni, je doba, po kterou je
zapotiebi. Muze totiZ jit o mnoho let.
Béhem té doby se ovSem postupné méni
potieby viech, ktefi jsou v ni zapojeni.
Z pocitku se vSichni snazi udélat pro
nemocného co nejvic, at jde o pécéi nebo
pomicky. V prabéhu choroby se pfidavaji
daldi, nékdy i etické otdzky, napiiklad,
zda pacienta pfipojit na umélou plicni
ventilaci.

Co vlastné znamend paliativni péce a jak se
lisi tieba od hospice?

Je docela slozité to popsat. Paliativni

péce je snahou o zlepseni kvality

Zivota u nevylé¢itelné nemocnych. Je
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MUDR. MONIKA NEMCOVA
* 1986-1992 — vystudovala 2. 1ékafskou fakultu UK v Praze
1997-2008 — pracovala ve spole¢nosti Janssen Cilag

2009-2017 — zalozila a vedla ceskou pobocku spole¢nosti Shire

od ledna 2018 spolupracuje s CAVO na projektu paliativni péce u vzdcnych

onemocnéni

to komplexni péce o nemocné, ale také

o jejich rodiny. Cilem hospicové péce je
pomoct lidem dobfe umfit. Paliativni péce
zalind dfiv, vlastné hned po diagnéze, ale
tézko se to oddéluje. Paliativni péce ovsem
neni jen lékafskou péc¢i. Nedilnou souédsti

je psychosocidlni péce, péce o duchovni
otazky, fyzioterapie, cviceni, rekondi¢ni
pobyty. Kdyz to shrneme, paliativni péce
by méla pfedev§im pomahat rodindm jako
celku, aby se vyrovnaly a Zily s diagnézou
vzacného onemocnéni, co nejkvalitnéjsi



Zivot v Case, kterym jim je ddn. K tomu
patii i pacientské skupiny, v nichZ se
pacienti navzdjem podporuji. U nés se
paliativni problematice vénuji nékteré
pacientské organizace, ale zahrani¢ni
zkuSenosti jsou bohatsi a mizeme se
inspirovat.

Myslim si, Zze podobné jako v jinych
oblastech je paliativni péce u vzacnych
onemocnéni trochu tabuizované téma.
Hlavni snahou lidi, ktefi se vzdcnym
onemocnénim vénuji, je posouvat
vyzkum a ziskdvat novou 1é¢bu. To je
pfirozené, ale paliativa vzdycky bude
nedilnou soucdsti péce a nemizeme ji
nechat stranou. V§ichni si pfejeme nové
léky, ale na spoustu nemoci zkritka 1ék
neni a ani v dohledné dobé nebude. Do
naseho uvazovéni o tom, jak se o pacienty
starat, by méla paliativa patfit. Kdyz se
budeme bt a budeme se tvéfit, Ze umirani

neexistuje, nemizeme pomdhat.

Co piesné je cilem vaseho projektu?
Cilem mého projektu je zmapovat situaci
a znalosti o paliativni pé¢i mezi pacienty,
rodinami a lékafi a toto téma otevfit. Dile
chei zjistit jejich redlné potieby a podle
toho se snazit vytvorit koncepci tak, aby se
paliativa stala soucdsti péce o pacienty se
vzdcnymi chorobami.

Béhem tohoto roku budu sbirat informace
o tom, co pacienti ale i 1ékafi potiebuji.
Nechci pracovat od stolu, proto ptijdu do
rodin pacientt jako asistent. Doufdm, Ze pii
takové prici nejlépe pozndm, s ¢im se lidé
skute¢né potykaji. Zaroveri budu hovofit

s pecujicimi 1ékafi a zjistovat, co je z jejich

pohledu dulezité.

Diky zastité CAVO se mohu sezndmit

a komunikovat s co nejvétsim mnozstvim
pacientskych organizaci a oteviit jim téma
paliativni péce.

Na zakladé poznatka, které nasbirdm, bych
rada s odborniky, napfiklad z détské sekce
Spole¢nosti pro paliativni medicinu CLS
JEP nebo z Centra paliativni péce, vytvofila
koncepci, kterd bude moci fungovat v praxi.
Mou snahou je také propojovat odborniky,
ktefi se vénuji obéma oblastem. Kdyz budou
lidé z paliativni péce védét vice o vzdcnych
onemocnénich a naopak, miZe to byt jen
prospésné.

Co uvidi na konci projektu pacient?

Réda bych vytvorila skupinu lidi, ktefi

se tématu paliativni péce u vzdcnych
onemocnéni budou vénovat, vezmou si ho
za své, a podafi se ndm spolecné vytvofit
tym, ktery bude fungovat naptiklad pfi
néjaké klinice ¢i ve spoluprici s Centrem
provézeni. Samoziejmé se tim otevird
mnoho otizek, na které ted neznim
odpovédi, tfeba jak bude tato péce
organizovina a kdo ji bude hradit. Ted

mi jde pfedevsim o to, dit véci, pfes velké
mnozstvi nezndmych, do pohybu. Mockrit
v Zivoté jsem si ovéfila, Ze je tfeba hlavné
zalit. Pak se cesty za¢nou otevirat. Ziskite
nové kontakty a napadnou vés véci, které by
vés pfed tim nenapadly.

Kdyz se budeme bit a budeme
se tvdrit, Ze umirdni neexistuje,

nemiuizeme pomdhat.

A jak by takové pilotni centrum mohlo

v praxi vypadat?

Jednou z moznosti je, Ze by se rozsifily
sluzby Centra provézeni, které tuto roli dnes
¢asto supluje. Mohl by vzniknout tym, nebo
aspon jednotlivec, ktery by se paliativni

péci vénoval. Centrum provazeni pomédha
rodindm, které se pravé dozvédély diagnézu,
ji zvladnout. Poskytuji psychoterapeutickou
podporu na za¢dtku a praktickou pomoc

v socidlni oblasti. Bylo by dobré, kdyby pak
nastoupil paliativni tym. Ovsem jestli je to
schidnd cesta, se dozvim az pozdgji.

Jak jste se dostala ke vzdcnym
onemocnénim?

Pred deviti lety jsem dostala piilezitost
vybudovat ¢eskou pobocku spolecnosti
Shire, kterd md léky na Ctyfi vzacnd
onemocnéni. Na Shire se mi od pocitku
libilo, Ze existuji i spole¢nosti, které jsou
ochotné a schopné vyvijet a vyrabét léky
i pro tyto pacienty, kterych neni mnoho.
Diky tomu jsem se mohla seznamit

s pacienty i s lékafi, ktefi o né pecuji.

A spolecné jsme se snazili udélat pro né co
nejvice.

Ve spoluprici s organizaci META jsme
iniciovali terapeuticky pobyt pro pacienty

s Fabryho chorobou i jejich rodinné
piislusniky. KdyzZ jsem tento napad
probirala s 1ékafi z centra, kde o pacienty
pecuji, tvéfili se nejdiive dost skepticky.
Pry jsou pacienti spi§ samotéii a nechtéji
se setkdvat a uz viibec ne o nemoci mluvit.
Piesto se nakonec pobyt uskuteénil.
Nakonec pfijelo patndct pacientl a dal§i
patndctka rodinnych pfislusniki. Byli

tam i 1ékafi a sestficka z centra a pacienti
s nimi mohli konzultovat mnohem
obsirnéji nez v ordinaci. Na misté byli

i fyzioterapeut a psycholog. A pacienti

s Fabryho chorobou opravdu vytvofili
naprosto samonosnou komunitu lidi, kterd
se navzdjem podporuje. PiSou si, telefonuji
a poméhaji si zafidit, co potfebuji. T¥eba

v dobg, kdy jednomu z nich neni dobfe,
nebo se mu néco pfihodi. Minuly rok se ten
pobyt konal uz posedmé. V tom je velikd
sila, kdyz se podaii lidi propojit a vytvoii se

mezi nimi vazby.

Paralelné se svym zaméstndnim jsem také
spolupracovala s mobilnim hospicem
Cesta domi. Téma paliativni péce, dobrého
umirdni a péée o rodiny nemocnych

a pozistalych pro mé bylo vzdy velmi
diilezité. Cestu domu jsem se svymi
kamarddkami podporovala riiznymi
charitativnimi projekty.

A jak doslo k tomu, Ze jste se rozhodla
opustit kariéru ve farmaceutické firmé?

O zméné ve svém profesnim Zivoté jsem
uvazovala uz delsi dobu. ProtoZe mne
paliativni a hospicovd péce dlouhodobé
zajimala, rozhodla jsem se do této oblasti
aktivné vstoupit. Diky své prici jsem
poznala prostiedi vzicnych onemocnéni.
Napadlo mé¢, Ze propojeni téchto dvou
oblasti, které jsou pro mé velmi dilezité, by
mohlo pfinést uzitek, a tak jsem pozddala

o stipendium Nada¢ni fond Avast. Ted jsem
vSak na uplném zacitku a uvidime, jestli se
mi podafi udélat ve, co jsem si predsevzala.
Je to pro mé Gplné nova cesta, za kterou
jsem velmi rdda.

Pokud se ve své praxi setkavite

s problematikou paliativni péce

u vzdcnych onemocnéni a radi byste

s pani doktorkou Monikou Némcovou

hovofili, prosime, obratte se na

nemcova@yzacna-onemocneni.cz
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MARTINA MICHALOVA: NOVA GENERACE
LEKARD BY MELA LEPE ROZUMET
VZACNYM ONEMOCNENIM

CAVO us tietim rokem provozuje projekt
pregradudlniho vzdélivini medikia. Co je
jeho cilem?

Medici studuji teorii, to plati u vzacnych
onemocnéni dvojndsob. Diky tomuto
projektu maji moZnost se setkat se
vzdcnymi pacienty a sezndmit se s tim, jak
7iji, co je trdpi a co povazuji za dileZité.
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Poudi se také o konkrétnich diagnézich,
které sami pacienti velice dobfe znaji

a mohou se na né ve svém dal$im studiu
zaméfit.

Jak vypadd vyuka v praxi?
Pacient ma s sebou prezentaci a hlavné

fotografie. Na za¢dtku vypravi svij piibéh,

kdy se onemocnéni objevilo, jak probihala
diagnéza, jakou 1é¢bou prosel. Souhrn
téchto informaci ddvime vyucujicim uz
pfedem. Pak je lékaf doplni odbornym

komentifem.

Také jsem se ztcastnila nékolika hodin

v doprovodu pacienti. Z pocitku panuje
trochu nejistota a je dobfe, kdyz pedagog
pozve studenty bliz, aby se navizal kontakt.
Pak se situace uvolni. Nékdy vyucujici
pojmou zacitek hodiny jako hru a medici
se snazi na zdkladé pfiznakd rozeznat
diagnézu. Pak studenti hovofi s rodici,
muzZou se zapojit i déti, které se nékdy také

zalastni prednések.

To znamend, Ze nékdy na pfedndskdch
pacienti viibec nejsou?

Ano, nékdy pfijde jen sim rodi¢. To zélezi
na situaci. Tfeba u velmi malych déti

nebo u déti, které maji hodné omezenou
pohyblivost mize byt cestovini anebo sama
prednéska prili§ zatézujici. Pro nékteré déti
je zase pfinosem, kdyz na takovou hodinu
jdou a maji mozZnost se studenty a pedagogy
hovofit. Je to rizné.

A libi se studentiim vyuka s pacienty?
Ano. Pedagogové nim fikaji, Ze pfi nasich
hodinéch jsou studenti pozorné;jsi, vic se
ptaji, zajimaji se. Tyto pfednasky jsou také
hojnéji navstévované.

Jak se rozhodujete, koho pozddite

o participaci na vyuce?

Obraci se na nis pedagogové ze
spolupracujicich fakult podle sylabu
predmétu, ktery vyucuji. My se pak
snazime najit a oslovit ¢lovéka, ktery ma

odpovidajici diagnézu.

Martina Michalovd je koordindtorkou
CAVO. Na starosti md mimo jiné projekt
vzdéldvini medikii.



Tteba na 2. 1ékafské fakulté, kde
projekt zacal, je vyuka s ucasti
pacientt organizovand do tydennich
bloku a v kazdém dni tydne je vyuka
zaméfend na jednu skupinu diagnéz,
tfeba neurologickd nebo kardiologicka
onemocnéni.

U nékterych diagnéz se pacienti st¥idaji,
u jinych zname tfeba jen jednoho pacienta,
ktery je ochoten na vyuce participovat.

Podobné to probihd v Olomouci. Tam je
frekvence vyuky s pacienty trochu niZsi.
A v soutasnosti za¢inime v Brné. Tam se
nejprve obdvali, Ze mezi studenty nebude
zdjem, ale reakce na prvni seminaf byly
velmi dobré.

Jak se mezi studenty o projektu mluvi,
objevil se zdjem také mimo lékaiské fakulty.
Nedavno se na nés obratila doktorka Pavla
Sumnikovi, kterd se zabyva specidlni
pedagogikou na Pedagogické fakulté UK.
Tam uz médme také prvni dvé hodiny za
sebou.

A jak se dafi oslovovat pacienty? Chtéji
lidé chodit do vyuky?

Pacienti zdjem maji. Myslim, Ze vidi, Ze to
ma smysl, Ze se studenti ptaji, maji zdjem.
Kdyz oslovime nékteré organizace, skoro se
predhdnéji v tom, kdo ptijde. Se spoustou
pacientl se osobné znime, miiZeme si

tedy zavolat, tfeba kdyz nékdo vypadne

a hleddme narychlo néhradu.

Je to pro pacienty ndro¢né?

Je pravda, Ze pacienti musi vyuce néjaky
¢as vénovat, jak doma pfedem, tak pfi
samotné nav§téve skoly. Museji si vzit tieba
dovolenou v prici, obstarat si hlidani pro
déti a podobné. Snazime se jim Cas, ktery
medikdm vénuji, vynahradit. Davime
kazdému odménu a hradime cestovni
naklady.

Z REAKCI MEDIKO NA PRITOMNOST
PACIENTU PRI VYUCE*

»Za neobvykly a cenny povazuji éas
vénovany rozhovorim s rodici déti

s ruznymi syndromy, s nimiz bychom se
Jinak neméli moZnost setkat.“

» Lroufdm si tvrdit, Ze vyuka genetiky
byla zaZitkem diky zprostredkovanym,
casto ag dqjeﬂmy’m setkdnim s pacienty,
kteri hovorili o svém Zivoté s genetickym

onemocnénim.

»Prdl bych si, aby bylo vice prostoru
pro pacienty. Nekteré dny jsme nestibli
s nimi vic mluvit.“

«Jsem rdd, Ze do vyuky prisli pacienti.

Dékuji jim za jejich odvahu. “

*Citovino podle studentského

hodnoceni vyuky na konci roku 2017

Z IYUKY DALKOVYCH STUDENTU
PEDAGOGICKE FAKULTY V LEDNU 2018

»otudenti byli rizného véku a riznych
povoléni. Bylo mezi nimi hodné
asistentii pedagoga, pracovniki
specidlnich a zakladnich skol.

Meéli zdjem a hodné se nds ptali na
vzdélavani i na nds soukromy Zivot

s Kacenkou. Casto vypravéla i Kacenka
co jivadi a co se ji libi.*

Frantisek Hdba s dcerou Kacenkou,
kterd Zije s Williamsovym syndromem

0 PACIENTECH VE VYUCE S PRIMARKOU
USTAVU BIOLOGIE A LEKARSKE GENETIKY
MUDR. MARKETOU HAVLOVICOVOU

V rdmci projektu ,Véasného zichytu

vzicnych onemocnéni jehoz hlavnim
cilem je zvysit povédomi o vzdcnych
onemocnénich, jsme od fijna roku 2014

do praktickych semindid pro studenty

5.a pozdé&ji i 4. ro¢niku 2. 1ékatské fakulty
UK zacali zahrnovat demonstrace pacienti
s riznymi diagnézami.

Vétsina téchto pacienti a jejich rodin
piislusi k jednotlivym pacientskym
organizacim sdruzenym v CAVO.

V pribéhu tii let byl postupné tydenni
rozvrh pro studenty Klinické genetiky
rozsifen o kazdodenni prezentaci pacienta,
vétsinou souvisejici s pfedndsenou
tematikou. Studenti toto rozsifeni velmi
uvitali a podle jejich ohlast ze studentskych
anket, které mame k dispozici, i velmi
oceiluji. Nase pracovisté si této stile se
rozvijejici spoluprace s CAVO velmi vz
a doufdme, Ze bude i nadile pokracovat.
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TEMA
PRESHRANIENi PECE U VZACNYCH
ONEMOCNENT STOJI NA VYJIMCE

Vzdcnd onemocnéni ze své povahy nékdy vyzaduji péci v zahranici. Diivodem
miiZe byt tieba to, Ze pro nékteré diagnozy, zvldst ty velmi vzdcné, u nds
nent pracovisté, které by s jejich léchou mélo dostatecné zkusenosti. Nebo jde
0 novy zpiisob léchy, ktery jesté neni zaveden. Vycestovdni za pécije ovsem pri
vzdcnych onemocnéni velmi komplikované. Je to ddno tim, Ze péce v zahranici
se podle zdkona hradi do vyse obvyklyjch nakladii v CR.V pripadech, kdy se
Fkonkrétni lécha na vizemi CR neprovddi, nemd samozrejmé také Zddnou
obvyklou cenu. Nastésti existuje také mognost vyjjimecné iibrady, kterou je
nutné v takovychto pripadech vyuZit. Je to sloZitd cesta s nejistym koncem,
ale Zddnd jind neni. O tom, jakd viskali je tieba Fesit, jsme hovorili s Paviou
Maskovou, kterd je dlenkou CAVO a ve svém pracovnim Zivoté se dloubodobé
vénuje problematice zdravotni politiky a ekonomiky. Vdécime ji také za

poskytnuté materidly.

CAVO ZPRAVODAJ 1/

Jak se ¢lovék dostane k 1ékati v zahraniéi?
Nejprve je tieba védét, jakou péci pacient
potiebuje a kde by ji mohl dostat. V tom

muze pomoci osetiujici 1ékaf, zdravotni

pojistovna, Kanceldf zdravotniho pojisténi
nebo pacientskd organizace, ale hlavni dil
je na samotném pacientovi. Kdyz najde
pracovisté, kde by mu mohli pomoci, musi
se nim zkontaktovat a dohodnout, zda

a kdy by ho mohli vzit do péce. Pfi trose
§tésti z toho vyjde s konkrétnim terminem
pro vySetfeni. To znameni, Ze vi, kam ma

jet, kdo ho bude 1é¢it a jak.



Je tieba za péci v zahrani¢i platit?

To zélezi na situaci. Obecné se péce v ramci
EU hradi do vyse thrady v CR. Pficem?
muzete Zadat svou zdravotni pojistovnu

i o zpétnou refundaci vynalozenych
nakladi. Pokud se bavime o vzicnych
onemocnénich a o péci, kterd v CR

neni dostupnd, je mozné, Ze ji zdravotni
pojistovna uhradi také, ale neni to jisté.
Pokud jde o malo nakladné vysetfeni

nebo 1é¢bu, je mozné uvazovat o tom,

Ze ji pacient uradi z vlastnich penéz.

U slozitéjsich vySetfeni nebo nakladné lécby
vyzadujici hospitalizaci je ovéem pacient
zcela zavisly na pojistovné.

Pokud potiebujete péci, kterd u nis neni,
nemite pro ni ani ¢eskou cenu, do které
by byla hrazena. Potfebujete tedy vyjimku.
Tu muiZe pojistovna udélat na zékladé §16
zékona o vefejném zdravotnim pojisténi
(viz niZe), ale nemusi. Zilezi na posouzeni
revizniho 1ékate. Ten posuzuje, jestli jde

o jedinou moznost z hlediska zdravotniho
stavu pojisténce. Ovsem zde zase nardzite
na problém vzdcnych onemocnéni.
Revizni 1ékaf vage onemocnéni nemusi
znat. Vasi zddost tedy pfedd reviznimu
1ékafi specialistovi. V piipadé 1écby, kterd
sevCR neposkytuje, ji oviem nemusi
zndt ani revizni lékaf specialista. Takze

si nemizZete byt jisti, jak to dopadne. To
je potiz zvlast u péce, kterd navazuje.
Zacnete s néjakou 1é¢bou v zahrani¢i

a nevite, zda navazujici zdkrok nebo 1é¢bu
budete moct podstoupit.

Jak se podévd zddost o thradu plinované
preshrani¢ni péce?

Na to existuje veelku jednoduchy formuldf.
Je dostupny na webovych strankich
zdravotnich pojistoven nebo v Kancelafi
zdravotniho pojisténi (dfive Centrum
mezistitnich thrad). Tam vim mohou také

Jak mad revizni lékar posoudit pripad, kdyZ dané vzdcné
onemocnéni nexnd, nemd s nim zkusenosti? Pravé proto, Ze
v CR neexistuje Zddny specialista na dané vzdcné onemocnént,
tak se pacient obraci na zahranici. Je rozhodnuti revizniho
lekare relevantni?

poradit, jak ji vyplnit a podat. Dulezité
je, ze uz v této Zadosti je tfeba uvést, ze
zaddte o péc¢ina § 16. Hlavni komplikaci
zédosti jsou ovSem pfilohy. Jsou to
lékafské zpravy zdivodnujici potiebnost
a zaroveii nedostupnost péce v CR a dalsi
dokumenty (napf. pfedbéZnd kalkulace
nakladd). Dulezité také je, Ze je tieba
pojistovné vée dodavat spolu s origindly
v ¢estiné.

V prabéhu sprévniho fizeni, ve kterém

se rozhoduje o udéleni souhlasu

s uhrazenim vasi 1écby, ovéem miizZe
pojistovna vyZadovat dalsi doplnéni. Pokud

pozadované dokumenty véas nedodite,
muze byt spravni fizeni pferuseno, a tim
se odklad4 i rozhodnuti. Uhrada lécby také
muze byt zamitnuta, pokud revizni lékaf
vyhodnoti Zadost jako neopodstatnénou.
Proti takovému rozhodnuti se mizete ve

spravnim fizeni odvolat.

ING. MGR. PAVLA MASKOVA, PH. D.

vystudovala inZenyrské studium

na Vysoké skole ekonomické v Praze
a déle magisterské a doktorské
studium na Fakulté socidlnich véd
Univerzity Karlovy, kde se nékolik let
externé podilela na vyuce a vyzkumu
zejména v oblasti zdravotni politiky.
Ziroven od roku 2008 pracuje na
Ministerstvu zdravotnictvi CR,

dfive v odboru evropskych fonda

a nyni v nové vzniklém oddéleni

podpory prav pacientil. Od roku
2017 je lenkou CAVO. Se svym

vzicnym onemocnénim bojuje vice

nez dvacet let.

H RIKAJI PRAVNI
PREDPISY?

Pacient mize pozadat svou ¢eskou
zdravotni pojistovnu o souhlas

s thradou planované zdravotni

péce v clenském staté¢ EU, EHP, ve
Svycarsku. Souhlas mize byt udélen
na zakladé evropskych nafizeni 883/04
2 987/09, nebo na zikladé § 16 zikona
¢.48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim
pojisténi (v piipadé v CR nehrazené
péce, pokud jde o jedinou moznost
lé¢eni pacienta).

Souhlas vydava ¢eskd zdravotni
pojistovna ve formé rozhodnuti

(v rdmci spréavniho fizeni podle zdkona
¢.500/2004 Sb., spravni fad) a je
vystaven nirokovy doklad S2, ktery je
nutno pfedlozit poskytovateli zdravotni
péle v zahranié¢i. Souhlas zdravotni
pojistovny znamend, Ze pacienti maji
na Gzemi stitu lé¢eni ndrok na stejné
zachdzeni a stejnou thradu péce, jako
mistn{ poji§ténci (napf. v Némecku se
s Ceskym pojisténcem jednd, jakoby byl
némeckym pojisténcem). Pokud mistni
pojisténci hradi za stejnou pé¢i uréitou
¢astku spolutdasti, vztahuje se tato
povinnost i na ¢eského pojisténce.

CL. 20 NARIZENi 883/2004

»Povoleni je vydino, pokud doty¢né léceni
patii mezi ddvky stanovené pravnimi
predpisy v ¢lenském stité, kde ma doty¢na
osoba bydlisté a kde se ji nemize dostat
takového 1é¢eni v 1ékarsky odivodnitelné
lhaté, s prihlédnutim k jejimu
zdravotnimu stavu a pravdépodobnému
pribéhu jeji nemoci.

§ 16 ZAKON 0 VEREJNEM ZDRAVOTNIM
POJISTENI 48/1997 SB.

(1) Pislusnd zdravotni pojistovna hradi
ve vyjimeénych piipadech zdravotni
sluzby jinak zdravotni pojistovnou
nehrazené, je-li poskytnuti takovych
zdravotnich sluzeb jedinou moznosti

z hlediska zdravotniho stavu pojisténce.

(2) S vyjimkou ptipadu, kdy hrozi
nebezpedi z prodleni, je poskytnuti
zdravotnich sluzeb podle piedchoziho
odstavce vézdno na piedchozi souhlas
revizniho lékafte.
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PODMINKY UDELENI
SOUHLASU

® v piipadgé, Ze jde o zdravotni pédi, kterd je
v CR poskytovina a hrazena z vefejného
zdravotniho pojisténi, pficemz nemuze
byt na izemi CR poskytnuta bez
zbyte¢ného odkladu, je na vydani
souhlasu s thradou pldnované zdravotni
péce pravni narok

® pokud jde o zdravotni pédi, kterd v CR
neni z vefejného zdravotniho pojisténi
hrazena, neni na souhlas pravni narok

® v piipadgé, Ze jde o zdravotni pédi, kterd je
v CR poskytovana a hrazena z vefejného
zdravotniho pojisténi, pficemz miiZe byt
na izem{ CR poskytnuta bez zbyte¢ného
odkladu, neni na souhlas pravni ndrok

® pii posuzovani co je ,zbytecnym
odkladem® ma byt v kazdém
individualnim p¥ipadé vzat v uvahu
minuly i sou¢asny zdravotni stav
pojisténce stejné tak jako ocekdvany vyvoj
nemoci, bolestivost a moZnost navratu do
pracovniho procesu

® zdravotni pojistovna miiZe na
zékladé svého zvédzeni a ve prospéch
pacienta souhlasit s vycestovanim za
vyzéddanou péci i v téch pfipadech,
kdy na souhlas neni pravni narok.
Neni vak povinna timto zpisobem
postupovat. V téchto piipadech muze
jit o dva typy souhlasu. Souhlas dle
evropskych nafizeni 883/04 a 987/09,
nebo zcela vyjimeéné (pouze v piipadg,
Zze jde o jedinou moznost z hlediska
zdravotniho stavu pojisténce) souhlas
dle §16 zikona ¢&. 48/1997 Sb.

® souhlas mize byt poskytnut pouze
v ptipadg, Ze poskytovatel zdravotni
péce funguje v ramci vefejného
zdravotniho pojisténi — nevztahuje se
na léceni v soukromém zdravotnickém
zafizeni, pokud se jednd o soukromého
poskytovatele, bude proplacena pouze
Castka odpovidajici cené zdkroku
v domovské zemi

CAVO ZPRAVODAJ 1/

MOZNOSTI FINANCOVANI PRESHRANICNI
ZDRAVOTNI PECE

VYHLEDANi ZDRAVOTNI PECE
V JINEM CLENSKEM STATE EU

Neplanovana
zdravotni péce

Naklady jsou hrazeny
na zakladé Evropského
prikazu zdravotniho
pojisténi

Bez predchoziho
souhlasu

Platba predem,
zpétné proplaceni
muze byt na zékladé
pravidel v platnych
v zemi, kde jste
zdravotné pojisténi
(do vyse ceny
v domaci zemi)

Ambulantni péce

S predchozim
souhlasem

Naklady hrazeny
pomoci narokového
dokladu S2

Planovana zdravotni péce

Nemocnicni péce nebo
vysoce nakladna péce

Bez predchoziho
souhlasu

Neni zadna garance,
ze budou naklady
proplaceny

Pacienti se vzdcnym onemocnénim jsou v nestandardni

situaci. Je dand péce hrazend z verejného zdravotniho

pojisténi v CR, kdyz neexistuje? Staci logika,

Ze patti do néjakého okrubu poskytované péce?

Kdo to posuzuje?




JAK FUNGUJE PACIENTSKA RADA
MINISTRA ZDRAVOTNICTVI

V minulém disle jsme vds informovali o tom,
Ze na ministerstvu zdravotnictvi vznikla
Pacientskd rada. Tento stalyj poradni orgdn
zFidil ministr zdravotnictvi Miloslav Ludvik
ve spoluprdci s naméstkyni Lenkou Teskou
Arnostovou. Cilem rady je zprostiedkovdvat
ministerstou podnéty pacientii a jejich pobled
na navrbovand opatient. Vedle pacientské
rady bylo na ministerstvu také ziizeno
samostatné Oddélent podpory prav pacientii,
které vede Jana Hlavdcovd a spadd do Sekce
legislativy a prava. Lidé % tohoto oddéleni
cinnost rady koordinuji a usiluji o to, aby byl
blas pacientii na ministerstvu slyset.

O tom, jak rada funguje, jsme hovorili

s predsedkyni CAVO Annou A rellanesovou,
kterd byla zvolena jeji mistoptedsedkynt.

Jak vnimite zfizeni a dosavadni ¢innost
pacientské rady?

Velmi pozitivné. Zfizeni tohoto poradniho
orgdnu ministra, do kterého jsou zéstupci
pacienti a pacientskych organizaci
jmenovini pomérné niroénym zpisobem na
zéakladé mandatu, ktery dostali od pacienti
prostiednictvim pacientskych organizaci,

je dulezity a dlouho oéekdvany krok.
Sméfuje k intenzivnéjsi spolupréci mezi
ministerstvem a pacientskymi organizacemi.
Uz na svém prvnim zaseddni rada podala
podnét v ramci vnitfniho pfipominkového
fizeni k nové vznikajici legislativé. Nyni
sestavujeme strategicky pldn ¢innosti. Také
jsme ustanovili prvni pracovni skupiny.
Mime se viichni hodné co wit, ale to je
jednoduse nevyhnutelnd soucast celého
procesu a nastavovani ¢innosti této rady.

Bude hlas rady slyset, bude se dafit
nachdzet fe$eni pfednesenych problému?
Myslim, Ze ano. Mdme moznost

napfimo komunikovat a upozornovat

na rizné okolnosti v rimci na§i ¢innosti

a specializace (kazdy ¢len rady, kterych je
v soucasnosti 24, byl zvolen za svoji oblast,
na kterou se zaméfuje). Jd v radé zastupuji
CAVO, tedy problematiku vzdcnych
onemocnéni. Ministr Vojtéch projevuje
velky zdjem o spoluprici s radou, respektuje
nase nazory. Predlozili jsme napfiklad nase

vyhrady k navrhované tzv. megavyhldsce

o inovativni 1é¢bé, ktera byla nisledné
stazena. Nyni intenzivné spolupracujeme na
ptipravich nové legislativy o zdravotnickych
prostfedcich. Zastupci pacientd maji
moznost se aktudlné vyjadfovat ke svym
potiebdm. To si myslim, je naprosto
unikétni.

Jakd md rada prdva a jaké povinnosti?
Muzeme piedklidat ministru zdravotnictvi
ndvrhy a podnéty v riznych oblastech, at uz
jde o dostupnost 1é¢by nebo prava pacientd.
Muzeme se vyjadiovat k projedndvanym
zékontim a navrhovat opatfent, kterd
povazujeme za nezbytnd. Muazeme také
pozadovat odbornd vyjéddieni od viech
Gtvard ministerstva.

Rada byla zfizena tésné pied koncem
mandédtu pfedchoziho ministra. Jak se
projevi zména ve vedeni ministerstva?
Zatim to vypadd, Ze pro nis vSe bézi, jak
md. Na setkdni s pacientskymi organizacemi
novy ministr projevil zdjem o feseni
problematiky vzdcnych onemocnéni,

a hlavné zminil probihajici pfipravy na
vyhldSeni vysoce specializovanych center
pro vzdcnd onemocnéni. Také hovofil

o nutnosti pfipravit novou legislativu

k systému thrad inovativnich léka a 1ékd
na vzdcnd onemocnéni. My jsme v radé
vytvofili pracovni skupinu, kterd by se této
problematice méla vénovat.

CLENOVE PACIENTSKE RADY
— Jaroslav Andrle / CiK4Da, Asociace

pacientd s onemocnénim ledvin
Anna Arellanesova —
mistopredsedkyné / Ceskd asociace
pro vzdcnd onemocnéni

Karel Dusek / Pacienti IBD
Zdeika Faltynkova / Ceska asociace
paraplegiki — CZEPA, z.s.

Klira Grammetbauerova

/ Obcanské sdruzeni SMS

Robert Hejzak / Ceski spole¢nost
AIDS pomoc

Dalibor Jezorek / Asociace rodi¢t
a piitel zdravotné postizenych déti
v CR, z.s. — Klub celiakt Brno
Eva Knappova / Aliance Zen

s rakovinou prsu

— Jitka Kolmanova / Ondfej,

sdruzeni rodi¢a a blizkych dusevné
nemocnych

Viclav Krasa / Nirodni rada osob

se zdravotnim postizenim CR, z.s.

Barbora Lacinova / Kolumbus

— Jan Michalik / Spolec¢nost

pro mukopolysacharidosu

Vlastimil Milata — piedseda

/ Diaktiv Czech Republic

Edita Miillerova —
mistopfedsedkyné / Revma Liga
Ceski republika

— Jana Pelouchova / Diagnéza

leukémie

Vaclav Polasek / SONS CR, z.s.
Brigita Prokopenkova / Sdruzeni
pro rehabilitaci osob po cévnich
mozkovych pfihodich

Sérka Prokopiusovd / Svaz
neslysicich a nedoslychavych osob

vCR,zs.

— Jitka Reineltova / Parent Project

Marie Redinova / Ceské ILCO

Romana Skala-Rosenbaum

/ Parkinson-Help

Sérka Stérbova / Nirodni sdruzeni
PKU a jinych DMP, z.s.

Simona Zabranska / Klub
nemocnych cystickou fibrézou

Miloslav Zaviel / Spolek psoriatiki
a atopickych ekzematika
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INFORMAENI SYSTEMY PROJEKTU ERN
USNADNi MEZINARODNi SPOLUPRAC!
V PECI 0 PACIENTY SE VZACNYMI
ONEMOCNENiMI

MUDR. MIROSLAV ZVOLSKY, .
USTAV ZDRAVOTNICKYCH INFORMACI
A STATISTIKY CR

Projekt European Reference Networks (ERN)
roxviji mezindrodni spoluprdci mezi centry
zajistujicimi péci o pacienty se vdcnymi
nemocemi. Vjeho rdmci existuje 24 oborovych
siti, do kteryjch je v zemich Evropské unie

a Norsku zapojeno na 300 zdravotnickych
zarizeni s 900 specializovanymi centry.

V Ceské republice se do 19 tematickych

siti zapojilo 29 center. Projekt financuje

a zastituje Evropskd komise.

Pro usnadnéni mezindrodnich konzultaci
nad konkrétnimi pacienty vznikd

sada elektronickych néstroji. Clinical
Patient Management System (CMPS)

je webovy klinicky informaéni systém.
Slouzi k zadévani strukturovanych udaji
o pacientech se vzdcnymi onemocnénimi,
ktefi se 1é¢i v centru zapojeném do ERN.

Kromé CMPS existuje také soubor dalsich
nastroju pro spolupraci v rimci ERN
sdruzenych v ERN Collaborative Platform
(ECP). ECP umoziiuje zabezpecené sdileni
dokumentti, odborné diskusni férum nebo

telekonference prostiednictvim sluzby

WebEX.

CPMS umoziuje pfeshrani¢ni sdileni
strukturovaného zdznamu o pacientovi
véetné obrazové dokumentace,
histologickych nélezii a vysetfeni.
Angli¢tina je hlavnim jazykem pro
komunikaci mezi experty. Cilem je v rimci
mezindrodnich a mezioborovych konzultaci
pomoci vyfesit diagnostickou nebo
terapeutickou nejistotu prostfednictvim
expertd zapojenych do ERN.

Zkusenosti se vzdcnymi onemocnénimi jsou
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Mapa center zapojenych do projektu ERN ukazuje pokryti vétsiny Evropy. Ze stdtii EU se zatim
do projektu nezapajily Slovensko a Recko. Projekt se ovsem v pristich letech bude rozsifovat.
Ve stdtech jako Velkd Britinie, Francie a Itdlie je casto vice odbornych center v jednom
zdravotnickém zarizeni nebo v jednom mésté. Hustotu center v jednotlivych regionech mapa

neukazuje.

totiz omezené. To plati na Grovni primérni
péce, kdy prakticky lékaf se za cely Zivot
setkd jen s jednotkami nebo tfeba viibec
Zadnym podobnym pfipadem. Ovsem

ani jednotlivéd specializovand centra Casto
z principu nemohou mit zkusenosti se
vSemi variantami onemocnéni a specifiky
jednotlivych pfipadi. Proto je velmi
vyhodné konzultovat dany pfipad s kolegy
z jinych specializovanych center nebo jinych
statli a sdilet zku$enosti napfi¢ Evropou.

V rimci CPMS je mozné svolat
zabezpeleny telekonferenéni meeting nad
sdilenymi podklady k pfipadu. Svoldni

a management konzultaci je fizeny proces
s definovanymi kroky a rolemi a vystupem
je zavérecné stanovisko k danému pfipadu.

Pro zaddni dat do CPMS je nutny
souhlas pacienta deklarovany podpisem
standardizovaného formulife. V ném

je pacient sezndmen se zdkladnimi
informacemi o projektu, sbéru dat

o konkrétnim pfipadu a jejich dalsim
vyuziti i o pravech, které v této souvislosti
ma. Cesk4 verze informovaného souhlasu
je dostupnd na adrese https://cpms-
training.ern-net.eu/cms/media/consent/

CS_InformedConsent.pdf.



Data pacienti jsou pro sdileni mimo
kmenové centrum (zdravotnické zafizeni,
které realizuje poskytovini zdravotni

péle) anonymizovina a neni moznd jejich
identifikace. Velmi silné je zabezpecen

i samotny pfistup do systému CPMS,

ktery podléhd nékolikastupiiové autorizaci
piihlasovaného klinického experta. Zneuziti
dat pacienti tedy neni mozné.

Preshrani¢ni sdileni pacientskych informaci
prostiednictvim CPMS je v této podobé
revolu¢ni. Ani ne tak z technického
pohledu, protoZe pouzité technologie jsou
jiz ur¢itou dobu zndmé. Zasadni zménou
je, Ze ke konzultacim mezi evropskymi
expertnimi centry dochazelo dosud

bez jednotné organizace, technického

a instituciondlniho zaji§téni. Nyni jsou

k dispozici standardizované postupy

a néstroje. Miizeme doufat, Ze pokud bude
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Ukdzka ovlidini systému Clinical Patient Management System (CMPS)

projekt ERN uspésny, vyrazné snizi bariéry
v poskytovani superspecializované péce

o vzdcnd onemocnéni napfi¢ Evropou, tedy
usnadni a urychli identifikaci a efektivni
1é¢bu (pokud je zndmd a v daném stité
dostupni).

Zejména pacienti v mensich zemich

s mensimi spddovymi oblastmi
specializovanych center, k nimz patii

i Ceska republika, tak budou moci vyuzivat
znalosti center s nejvétsimi zkusenostmi

s danym typem onemocnéni v Evropé.

KOMPLETNI GESKA TERMINOLOGIE
VZACNYCH NEMOCH

Na portile Orpha.net, konkrétné na adrese
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/
Education.php?lng=EN, byl v rimci
dokumentii Orphanet Reports Series
zvefejnén Cesky pieklad seznamu viech vice
nez 9000 vzicnych onemocnéni a jejich
skupin, kterd Orhanet registruje.

Cesky preklad pod koordinaci Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky CR
provedli v letech 2016 a 2017 vybrani
experti z Fakultni nemocnice v Motole

a Vseobecné fakultni nemocnice v Praze
s pomoci studenti mediciny, prostfedky
v roce 2016 piispélo Ministerstvo
zdravotnictvi CR v ramci grantového
projektu.

Perineural cyst

D 361 — nezhoubny novotvar
— periferni nervy a autonomni

nervova onemocnéni

Tarlov cyst

G 950 Tarlovova cysta
G 558 Komprese korene

65250
Tarlovova
cysta

Odkazovany PDF dokument obsahuje hlavni ndzvy, kompletni seznam véetné synonym je

zdjemcum k dispozici v technickém souboru ve formatu XML dostupném

z http://www.orphadata.org/cgi-bin/inc/productl.inc.php.
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PREDSTAVUJEME:

TARLOVOVA CYSTA:
S BOLESTMI A BEZ OPORY

V rubrice ,predstavujeme“ obvykle hovorime o nékteré z pacientskych organizaci. O fom, jak

fungujt, coje trapi a co se jim davi. Tentokrdt jsme se rozhodli oslovit skupinu pacientit, kteri

spolecnou organizaci nemayi. Jsou jich necelé dvé desitky a Ziji v riiznych koutech republiky.

Diky isili nékolika z nich ovsem spolu komunikuji a pomdbhaji si. O tom, co jim prindsi Zivot

s Tarlovovou cystou i 0 moZnostech spoluprdce jsme hovorili se tfemi z nich.

DANA STRAZNICKA

Co povazujete za nejvétsi problém
pacientt s Tarlovovou cystou?

Za nejvétsi zdravotni problém povazuji
palivé bolesti, které provazeji vétsi Tarlovovy
cysty v misté vyskytu. Trnou kvili nim
projevuje se svalové slabost, zpisobuji
potize a bolestivost pfi del§im sezeni i pfi
chuzi. Nemoc se projevuje i bolestmi bficha,
hlavy i mo¢ového méchyte. Zpusobuje

také sexudlni dysfunkce. Velmi ndm také
chybi specializovand pracovisté s lékafem,

u néjz by se pacienti soustfedili. Potizi je

i nejednotné pojmenovani diagnézy. Ti

z nds, ktef{ navstévuji neurochirurgii ve FN
Brno, maji diagnézu D 361 — nezhoubny
novotvar — periferni nervy a autonomni
nervovd onemocnéni. V prazské Nemocnici
Na Homolce se zase pouzivd diagnéza: G
950 Tarlovova cysta a G 558 Komprese

kofene.

Znite dalsi pacienty se stejnymi
onemocnénim a chtéli byste se setkdvat?
Ano, diky webovym strankdm www.
tarlovovacysta.cz, které jsem zalozila, se
znam s ostatnimi pacienty se stejnym
onemocnénim, i kdyZz vétsinou ne osobné.
Jejich bolesti a problémy jsou mi blizké.
Kazdy z nas ovéem bydli v jiné ¢asti
republiky a setkat se je problém. Ja sama
jsem ve spojeni s témi, které potkdvim

na setkdni CAVO v Praze. S dalsimi si
telefonuji a pi$u emaily. Vypozorovala
jsem, Ze setkat se osobné nebo zalozit
pacientskou organizaci je problém, a to i ze
zdravotnich divoda. Lidé maji zdjem si
povidat, sdélit si své problémy a starosti. Na

setkdni uz chybi sily.
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DRAHOMIRA KACHLOVA

Co povazujete za nejvétsi problém
pacientt s Tarlovovou cystou?

Z vlastni zkusenosti i podle toho, co vim od
ostatnich pacientd, nds nejvic trépi fakt, Ze
velmi ¢asto nejsme brani vazné. Lékafi nase
onemocnéni neznaji a nevéfi tomu, jaké
méme bolesti. Vlastné vim jen o jediném
lékati, ktery se si uvédomuje, jaké potize
ndm nemoc pusobi a jak velika je bolest,
kterou ndm pfindsi.

S tim souvisi i to, Ze naSe diagnéza nemd
odpovidajici klasifikaci. Lidé tak tézko
dostavaji nemocenskou. Veliky problém
jsou i invalidni dichody. Kdyz instituce
vadi diagnézu neznaji, nedovedou vam ho
pfiznat, jediné na jinou diagnézu.

Znite dalsi pacienty se stejnymi
onemocnénim a chtéli byste se setkdvat?
Ano, jsem v blizkém kontaktu s péti dal§imi
pacienty. Voldme si, kdyz zjistime néco
nového, kdyz méme napfiklad néjakou
zkuSenost z 1é¢by. Vic pacientli bohuzel
neznim. Zalozila jsem facebookovou
skupinu, kam pfichdzeji i dalsi pacienti.
Také existuje web, www.tarlovovacysta.cz,
na kterém si pacienti vyménuji zkusenosti.
Osobné jsme se ovSem jesté nevidéli. Jsme
kazdy z jiného kouta republiky a cestovini

je pro nds hodné zatézujici.

MGR. YVETA ZIZKOVA

Co povazujete za nejvétsi problém
pacientt s Tarlovovou cystou?
Tarlovova cysta nemd kéd. Je tedy velmi
tézké jednat s Gfady tieba o tom, aby vim
dali ZTP nebo invalidni dichod. Pro né

diagnéza neexistuje. Jd mam je$té jiné

obtiZe, protoze jsem po bouracce, a Estecny

invalidni dichod jsem méla uz diiv. Jak to
délajf ostatni, nevim. Tuto diagnézu mi nasli
asi pfed dvéma lety, ale neurolog mi fikal, Ze
to nic neni. Sama nevim, z ¢eho moje obtize
prament, jestli jsou to nésledky po bouracce,
nebo pfiznaky Tarlovovy cysty, nebo jsem

si znidila zdda v prici. Jsem fyzioterapeut.
Dvacet let jsem pracovala v Jedlickové
ustavu a pak jesté v domové duchodca.
Oboji bylo hodné fyzicky naro¢né. Pracuji

i dnes, ale t&8im se do diichodu, kdy budu
mit ¢as pofddné rehabilitovat. Komplexni
rehabilitace mi opravdu poméhd, také plavu
a chodim s trekkingovymi holemi, to je
nejpfirozenéjsi rehabilitace. Doma cvi¢im

i na rotopedu. Posledni dva roky uzivim
hodné silné 1éky proti bolesti, ale rdada bych

se jich zbavila.

Znite dalsi pacienty se stejnym
onemocnénim a chtéli byste se setkdvat?
Bohuzel jsem se jesté s Zidnym jinym
pacientem nesetkala. Zkousela jsem to
pfes f6rum na webu www.tarlovovacysta.
cz, ale moc mi to neslo. Byla bych rada,
kdybychom se s dalsimi pacienty mohli
Cas od Casu setkat a vyménit si zkusenosti
a tieba najit 1ékafe, ktery nasi nemoci bude

rozumeét.
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C0 JE TO EURORDIS?

Na poslednim jedndni meziresortni pracovni skupiny pro vzdcnd onemocnéni vystoupila mezi jinymi zdstupkyné EURORDIS.

Howotila o Evropskych referencnich sitich a dalsich opattenich, které maji zlepsovat Zivot lidi se vzdcnym onemocnénim.

Co tato organizace déld a jak se jeji cinnost projevuje v nasem Zivoté?

Utastnici posledniho setkdni Rady ndrodnich alianci, které se uskutecnilo v listopadu 2017 v Paiigi.

EURORDIS je nevladni aliance, kterd
sdruzuje 792 pacientskych organizaci, jez
se zabyvaji vzdcnymi onemocnénimi, z 69
zemi svéta. Byla zalozena v roce 1997

s cilem usilovat o zlepSovini Zivota lidi se
vzicnym onemocnénim.

Jeji ¢innost se projevuje napfiklad na
urovni evropské legislativy. Podilela se
totiZ na tvorbé predpisti, které do znacné
miry uruji vyvoj v této oblasti, at uz jde

o lé&ivé pripravky (Nafizeni o 1é¢ivych
piipravcich pro vzécnd onemocnéni), diky
niz existuje cely systém podpory vzniku
léki na vzacnd onemocnéni nebo organizaci
zdravotni péce (Smérnice o pfeshrani¢ni
pédi), diky niz vznikaji Evropské referenéni
sité. V soucasnosti probihd za pfispéni
EURORDIS na evropské trovni debata

o tpravé pravidel v socidlni oblasti tak, aby
lépe zohlednovala situaci pacientu a téch,
ktefi o né kazdodenné pecuji.

Na drovni ¢lenskych stitt EURORDIS
podporuje vznik ndrodnich plant pro
vzicnd onemocnéni. Tyto plany pfijimaji
jednotlivé zemé. Vymezuji se v nich
konkrétni problémy, se kterymi se pacienti
setkdvaji a navrhuji se opatfeni, jak tyto
problémy fesit.

Evropska asociace také podporuje
¢innost jednotlivych ¢lenskych
organizaci. Organizuje jejich setkdvani.
Vytvéii také materidly a vzdélavaci
programy, které mohou organizace
vyuzit pii své prici. Kazdy rok se kond
letni 8kola, ktera se vénuje napiiklad
problematice vyzkumu, dostupnosti

a hodnoceni novych terapii, fungovani
Evropské 1ékové agentury.

EURORDIS také spolupracuje na
organizaci odbornych setkani. Tim
nejvyznamnéj$im je European Conference

on Rare Diseases (ECRD), kde se kazdé
dva roky setkavaji 1ékafi, pacienti, vyrobci
i predstavitelé stdtni spravy a politiky na
ndrodni i mezindrodni drovni. Ta nejblizsi
bude ve Vidni za¢itkem letosniho kvétna.

Posledni tnorovy den si lidé po celém
svété pfipominaji osudy téch, kteii se
vzdcnym onemocnénim Ziji. Den vzdcnych
onemocnéni vytvofil a za podpory
¢lenskych organizaci poprvé EURORDIS
zorganizoval v roce 2008. Leto$ni vydini je
tedy uz jedenicté.

Cesk4 asociace pro vzicnd onemocnéni
se stala pfidruzenym ¢lenem
EURORDIS hned po svém vzniku. Po
nékolika letech spoluprice ziskala fadné
&lenstvi. Ucastni se mimo jiné setkani
Rady ndrodnich alianci, kterd se konaji
dvakrit ro¢né.
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Obrizek nakreslila Terezka Jamrichovd se svou sestrou Verunkou, kterd md Williamsiiv syndrom.
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EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Zpravodaj CAVO
Vydavi Ceskd asociace pro vzicnd onemocnéni s podporou Ministerstva zdravotnictvi CR.
Projekt byl realizovén za finanéni podpory Ufadu vlddy Ceské republiky a Vlddniho vyboru pro zdravotné postizené obéany.
Sidlo a korespondencéni adresa: Bélohorskd 19, 169 00 Praha 6 — Bfevnov
Telefon: 774 151 290, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz

WWwWWw.vzacna-onemocneni.cz
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