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SEZNAM GLEN( CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

ALSA, z.s.,

monika@zsalsa.cz

www.zsalsa.cz

ANGELMAN CZ, spolek

angelman@email.cz

www.a ngelman.cz

Asociace genové terapie, z.s.

matejkova@asgent.org

www.asgent.org

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, z.s.

zdenek.janda@volny.cz

www.amd-mda.cz

Asociace rodi€l a pratel zdravotné postizenych déti v CR, z.s.,

klub Be Treacher-Collins / Be TCS

hladove@centrum.cz

ATOS, z.s.

pradova@seznam.cz

Www.atos-0s.cz

AVminority, z.s.

silvie.slivova@avminority.cz

www.avminority.cz

DEBRA CR, z.4.

pavel.melicharek@debra.cz

www.debra-cz.org

Diagnéza MDS

jezek.b@volny.cz

www.diagnoza-mds.cz

Diagnéza FH, z.s.

cillikova@me.com

www.diagnozafh.cz

DIAGNOZA NARKOLEPSIE z.s.

diagnozanarkolepsie@gmail.com

www.narkolepsie.cz

Dystonie - rodina spolu, z.s.

dystonia@dystonia.cz

www.dystonia.cz

Ehlers-Danlostiv syndrom a syndrom hypermobility, z.s.

elik1307@seznam.cz

www.ehlers-danlosuv-syndrom.org

Frieda, z.s.

vlada.houska@gmail.com

www.frieda.cz

HAE Junior z.s.

haejunior@protonmail.cz

www.haejunior.cz

Kabuki syndrom CZ, z.s.

korenovasarka@seznam.cz

Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s.

zabranska@klubcf.cz

www.cfklub.cz

Klub pacient mnohocetny myelom, z.s.

koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

www.mnohocetnymyelom.cz

KOLPINGOVA RODINA SMECNO

Jolana.Kopejskova@dumrodin.cz

www.dumrodin.cz

Kongenévus CZ-SK, z.s.

info@nevus.cz

Www.nevus.cz

LYMFOM HELP, z.s.

lida.simackova@lymfomhelp.cz

www.lymfomhelp.cz

META - spolek pacient( se stfadavymi onemocnénimi, 0.s.

katerina.uhlikova@seznam.cz

www.sdruzenimeta.cz

METODE] z.s.

info@metodej.com

www.metodej.com

MYGRA-CZ, z.s.

bruhova@mygra.cz

www.mygra.cz

Nérodni sdruZeni PKU a jinych DMP, z.s.

radek.puda@seznam.cz

www.nspku.cz

NEFROHEMA, o.p.s.

jaroslav.vich@nefrohema.cz

www.nefrohema.cz

Obcanské sdruzeni Imunodeficitnich pacientl HAE /AAE

maselli@hae-imuno.cz

www.hae-imuno.cz

Ob¢anské sdruzeni rodi¢t déti a dospélych postizenych Gaucherovou

chorobou

janina.mickova@seznam.cz

www.gaucherova-choroba.cz

Paletek - spole¢nost lidi malého vzristu

kvitkova.k@seznam.cz

www.ospalecek.cz

PARENT PROJECT, z.s.

reineltova@parentproject.cz

Www.parentproject.cz

PRADER-WILLI, z.s.

h.verichova@seznam.cz

www.prader-willi.cz

Rett Community, z.s.

lenka@rett-cz.com

www.rett-cz.com

Revma Liga Ceska republika, z.s.

edita.mullerova@revmaliga.cz

www.revmaliga.cz

Sdruzeni pacientd s plicni hypertenzi z.s.

info@plicni-hypertenze.cz

www.plicnihypertenze.cz

SMAci, z.s.

info@smaci.cz

www.smaci.cz

Spolecnost C-M-T, z.s.

simunekm@seznam.cz

www.c-m-t.cz

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z.s.

janmichalik@email.cz

www.mukopoly.cz,

Spole¢nost Parkinson, z.s.

freund@spolecnost-parkinson.cz

www.spolecnost-parkinson.cz

Spolek Ichtyéza

hanka.kadlecova@icloud.com

www.ichtyoza.cz

Spolek pro atypické parkinsonské syndromy (APS). z.s.

spolekATS@seznam.cz

www.aps.estranky.cz

Spolek pro podporu lidi s Rubinstein-Taybi syndromem, z. s. rts.

czech@gmail.com

Tarlovova cysta, z.s.

potckachlova@seznam.cz

Willik - spolek pro Williamstiv syndrom, z.s.

info@spolek-willik.cz

www.spolek-willik.cz,

Zivot bez stfeva, z.s.

svoboda.ales@zivotbezstreva.cz

www.zivotbezstreva.cz

CLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJi NASLEDUJICI DIAGNOZY

Adrenoleukodystrofie (ALD)

Agamaglobulinémie

Amyloidéza

AlportGv syndrom

Alstréom(v syndrom

Aplasticka anémie PNH klon

Arnold-Chiari malformace

Atrézie jicnu

ATTRV122| amyloidéza

Autoimunitni hemolyticka anémie (AIHA)

Autoimunitni polyendokrinni
(polyglandularni) syndrom

Barth syndrom

Bartter(iv syndrom - typ 1

Castlemanova choroba

Centronuclear myopathy

CIDP - chronicka zanétliva
demyelizacni polyneuropatie

CRMO - chronicka rekurentni multifokalni
ostemyelitida

Familidrni fokalni epilepsie s varibialnimi
loZisky

Familidrni stfedomorska horecka

Marfantv syndrom

Sarkoiddza

Mayer-Rokitansky-Kustner-HauserGv
syndrom

Fibrézni dysplazie

McCune-Albright syndrome

FraserQv syndrom

Genetické metabolické mitochondrialn{
onemocnéni

Geneticka vada SETD5

Glutarova acidurie typu 1/ Deficit glutaryl-
CoA dehydrogenazy

Hereditarni spasticka paraparéza (HSP)

Metafyzarni Chondrodysplazie typu
Jansen

Mikrocefalické primordidlni trpaslictvi
Alazamiho typ

Moebilv syndrom

Neurcena epilepticka encefalopatie
s casnym nastupem (neurcena EOEE)

Hyperimunoglobulinemie D
s periodickou horeckou / Deficit
mevalonatkinazy

Hypofosfatemicka rachitida
(X-vazana hypofosfatemicka kFivice)

Chromozomova aberace

Christianson Syndrom SLC9A6

Chiariho malformace I. typu

Invertovana duplikace s deleci v oblasti
kratkého raménka chromosomu 8

Crouzontv Syndrom

Klippeldv-Trenaunay(v syndrom

DDX3X

Desmin storage myopatie

KongenitaIni svalova dystrofie

Lambert-Eaton myastenicky syndrom

Diabetes insipidus, nefrogenni forma

Dysautonomie; IST

Dystonia muscularum deformans

Ektopie cocek a zornic oboustranné,
ADAMTSL4

Loeys-Dietz syndrom

Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia
teleagniectasia

Lymfangioleiomyomatdza

Lymfangiom
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Neurofibromatéza

Neurofibromatéza 2 typu

Neurofibromatéza NF1 (Recklinhausenova
choroba)

Parcialni delece dlouhého raménka
chromozomu 4 (4Q34,1-Q35,2)

Parra-Romberg Syndrome

Peutz-Jegherstiv syndrom

Phelan McDermid Syndrom

PPP2R5D

Primarni bilidrni cirhéza / cholangitida

Primarni cilidrni dyskineze

Primarni sklerotizujici cholangitida

Sakroiddza II. stupné

Sjorgrentiv syndrom

Spinocerebellarni ataxie 21

Stickler(iv sydrom

Suspektni mitochodrialni myopatie

Syndrom dlouhého QT intervalu

Syndrom Dravetové

Syndrom Ellis van Creveld

Syndrom fragilniho X chromosomu

Syndrom Joubertové

Syndrom Syngap 1

Syndrom vrozenych vad mozku,
muskuloskeletalnich abnormalit,
facidlniho dysmorfismu a intelektové
nedostatecnosti / ZTTK syndrom

Syndrom zahrnujici megacystis,
mikrokolon a hypoperistaltiku stfev

Syringomyelie

Systémovy lupus

Tetrasomie 18p

Tetrasomie X-chromosomu

Tromboticka trombocytopenicka
purpura

Refsumova nemoc

Vitamino rezistentni rachitida

Relabujici polychondritida (Relapsing
Polychondritis)

Ritscher-Schinzeltv/3C syndrom

Vrozena spondyloepifyzarni dysplazie

Wilsonova nemoc




EDITORIAL

Vizeni ¢tenafi,

letosni rok byl v mnoha ohledech pro vzicna onemocnéni
pfevratny. Byla formélné ustavena Narodni sit specializovanych
center pro vzdcnd onemocnéni, byl pilotné rozsifen novorozenecky
screening, vstoupila v platnost nové legislativa upravujici
dostupnost 1é¢ivych piipravki pro vzdcnd onemocnéni.

Vsechny tyto zmény se udaly diky soustavnému usili mnoha lidi

v predchozich letech.

Nové ustavenou sit center je zapotfebi nyni naplnit obsahem.

K tomu, aby mohla efektivné pokryvat potieby vsech pacientt

se vzdcnymi onemocnénimi, je nyni zapotfebi urdit, jak piesné
budou centra fungovat a jak budou propojena s dalsimi slozkami
zdravotniho a socialniho systému. A predevsim jak budou
financovéna, aby mohla rozvijet svoji ¢innost.

Podobné v oblasti 1é¢ivych pfipravki pro vzacnd onemocnéni se
teprve ukdze, jak bude novy systém fungovat a jestli bude spliiovat
ocekdvini, kterd jsou do né&j vklddana. Tedy predevsim, jestli se
zrychli a rozsifi dostupnost existujicich a nové pfichédzejicich 1éka
na vzicnd onemocnéni.

Pokud jde o novorozenecky screening, dvé nové testované diagnézy
by se mély po ukonceni pilotu stit jeho standardni soucdsti.

Toto rozsifeni také zfejmé nebude posledni. Ve srovnéni s jinymi
zemémi je Cesk4 republika nékde uprostied, jsou zemé, kde se
testuje daleko méné nemoci, ale i takové, kde se testuje daleko vice.
Na evropské trovni se nyni také hovofi o tom, jestli by se nemély

ndrodni systémy néjakym zpiisobem sblizovat.

V tomto &isle se oviem vénujeme hlavné ¢eskému predsednictvi
Radé¢ Evropské unie, tedy tomu, co pfineslo v oblasti vzicnych
onemocnéni. V poslednich letech jsme se intenzivné snazili ukdzat,
Ze pravé vzdcnd onemocnéni by se méla stit prioritou Ceské
republiky v oblasti zdravotnictvi, Ze pravé u vzicnych onemocnéni

md tzka evropskd spoluprice zdsadni pfinos a smysl. Dlouho

se zddlo, Ze se to nepodafi. Nakonec se viak ceské ministerstvo
zdravotnictvi za téma vzdcnych onemocnéni postavilo, a dokonce
vydalo vyzvu, ke které se pripojila vice nez polovina ¢lenskych
statli EU, a kterd nabadd Evropskou komisi, aby zacala pfipravovat
spole¢ny Evropsky pldn pro vzicnd onemocnéni.

Tento pldn by mél pfedevsim propojit jednotlivé aktivity

v oblasti vzacnych onemocnéni mezi sebou navzdjem, at uz jde

o0 pédi v centrech, dostupnost 1é¢iv, véasné stanoveni diagnézy
nebo vyzkum a vyvoj, ale také koordinovat aktivity ¢lenskych
stitll v téchto oblastech. Vznik Evropského planu pro vzicna
onemocnéni nyni dostal velky impuls, ale jsme teprve na zacitku a
toto téma nds bude provézet jisté i nasledujici roky.

Vedle nasich snah o zmény zdravotni politiky, at uZ na drovni
Ceské republiky nebo na trovni EU, jejichz dopady jsou

patrné jen v dlouhodobém horizontu, se snazime pracovat také

s jednotlivymi lidmi tak, aby problematiku vzdcnych onemocnéni
vnimali jako néco hodného pozornosti. Jde o lékafe primarni
péce, které upozorfiujeme na problematiku vzacnych onemocnéni
v naSem projektu ,v¢asnd diagnostika“, budouci lékate, na jejichz
vyuce se podileji sami pacienti v na§em projektu ,medici®, i lékate
center pifi ERN, kde podporujeme zapojeni pacienti do ¢innosti
téchto siti.

7.da se, ze po mnoha letech velmi pozvolnych zmén ve vniméni
vzicnych onemocnéni se postupné dostdvime do obdobi, kdy by se
mohly uskutecnit zmény vétsiho rozsahu, které kone¢né budou mit
zésadni dopady na kvalitu a dostupnost péce, 1é¢by, podpirnych
sluzeb i socidlni podpory. Nés vyhled je tedy mirné optimisticky.
Prosazovini zmén, které zohlednuji existenci lidi se vzdcnymi
onemocnénimi, oviem vyzaduje podle nasi zkusenosti nejen
soustavnou prici, ale pfedevsim pevné nervy, protoze jde prakticky
vzdy o velice zdlouhavé procesy naplnéné problémy, které se jevi
jako nefesitelné. Proto jsme s optimismem radéji opatrni.

Jsme velice vdéeni viem, kdo jsou s ndmi a kdo nds na této cesté
podporuji — diky nim m4 nase prace smysl, nejsme v tom sami.
Nis cil je stéle stejny: Zadny pacient, at je jeho onemocnéni
sebevzdcnéjsi, nemd zistat bez odpovidajici péce a podpory.

Anna Arellanesovd, Katerina Ublikovd, René Brectan

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

Orientace v oblasti vzdcnych onemocnéni mize byt velmi
slozita, at jde o stanoveni diagnézy, hleddni specializovanych
lékatt nebo feseni socidlni pomoci. Proto Ceska asociace pro
vzdend onemocnéni provozuje konzultaéni mail help@vzacna-

onemocneni.cz, kam se se svymi dotazy mohou obracet lékai,

rodice nebo pacienti samotni. Odbornym garantem projektu je

Nirodni koordinaéni centrum pro vzécnd onemocnéni pii Ustavu
biologie a 1ékatské genetiky 2. 1ékatské fakulty UK a FN Motol.
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JAK FUNGUJE NOVY SYSTEM PRO LEKY
NA VZACNA ONEMOCNENI?

RENE BREGTAN

Dosud byla naprostd vétsina lékii na
vzdcnd onemocnént dostupnd jen v reZimu
vyjjimky, takzvané na $16. Pokud takovy
lék lékar predepsal, nemohl ho pacient
dostat automaticky. Bylo zapotrebi poZddat
pojistovnu o individudlni soublas a tuto
Zddost v pravidelnych intervalech opakovat.
T se na zacdtku letosniho roku zménilo.
Vstoupila totiz v platnost novela zdkona

& 48/1997 Sb. o vetejném zdravotnim
pojistént, kterd pro lécivé pripravky na
vzdcnd onemocnéni vytvorila specificky
postup pro stanoveni iibrady. Tento postup
nové bere ohled vedle cisté medicinskych

a ekonomickyich kritérii také na dopad nemoci
na Zivot pacientii a dalsi tzv. mékkd kritéria.
Spm"unibo Fizenti, v némg se o stanoveni
podminek iibrady lékit rozhoduje, se nové
vedle zdravotnich pojistoven, stdtnich
orgdnii a odbornikii mohou zicastnit také

pacientské organizace.

Systém stanoveni maximadlni ceny, vyse

a podminek thrady lécivych pfipravki
uréenych k 1é¢bé vzicnych onemocnéni,
jak se cely postup oficidlné nazyvd, ma dvé
&asti: hodnoceni (assessment) a posuzovani
(appraisal). Prvni ¢dst fizeni, hodnocen,
probihd ve Stitnim stavu pro kontrolu 1é¢iv
(SUKL). Podle zikona m4 trvat 110 dni,
nicméné fizeni byva v praxi Casto pferuseno
napiklad proto, ze si SUKL vyzada dalsi
podklady. Vystupem prvni asti fizeni je
hodnotici zpréva, kterou vydévi SUKL.

V prvni &sti spravniho fizeni podavaji jeho
ucastnici, tedy i pacientské organizace, svd
vyjadieni a dalsi podklady na SUKL. Na to
maji 30 dni od zahdjen{ fizeni. Ucastnici
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se také mohou vyjadfit k jiz dokoncené
hodnotici zpravé ve lhité 15 dni. Poté
SUKL odesilé hodnotici zprévu na
ministerstvo zdravotnictvi, kde za¢in4 druh4
¢ést fizeni, posuzovani.

Ministerstvo zdravotnictvi zfidilo pro
druhou fizi spravniho fizeni poradni orgin,
ve kterém jsou rovné zastoupeny zdravotni
pojistovny, stit, odborné spolecnosti

a pacientské organizace. Tento poradni
orgin rozhoduje ve 1huté 30 dni o tom,
jestli doporudi nebo nedoporuéi thradu
posuzované terapie.

Jednéni poradniho orginu je Gstni a mélo
by se ho zacastnit vzdy 8 ¢lend, dva za
kazdy segment. Aby doslo k vylouceni
konfliktu zdjmii, nemohou se na
rozhodovini podilet ti, jichZ se 1é¢ba
profesné nebo osobné tykd. Z tohoto
duvodu je tedy pocet jmenovanych ¢lent
poradniho orgdnu vyssi.

Na zékladé doporuceni poradniho orginu
vydd ministr zdravotnictvi zdvazné
stanovisko a SUKL vyd4 koneené
rozhodnuti.

JAKE JSOU DOSAVADNI ZKUSENOSTI?
Rozhodovini o 1é¢ivych piipraveich

pro vzicnéd onemocnéni podle novych
pravidel se rozbihd pomérné pomalu.
Nicméné k poloviné listopadu bylo podédno
celkem 13 Zddosti. Z toho jedna terapie,
uréend pro SMA, jiZ celym procesem
uspésné prosla a ma od zafi 2022 kladné
rozhodnuti o thradé. Do konce roku
ocekavime dokonceni spravniho fizeni
jesté asi dvou nebo ti pFipravki. Zadost
o thradu podéva drzitel rozhodnuti

o registraci 1é¢ivého piipravku, tedy
vyrobce nebo jim povéfend farmaceuticka
spole¢nost. Zajimavé je, Ze Zidost muize
podat i zdravotni pojistovna, a to se jiz

v jednom pfipadé také stalo.

Na hodnoceni nového systému je nyni jesté
brzy. Nicméné véfim, Ze bude pfinosny nejen
pro pacienty, ktefi ziskaji jistotu, Ze jejich lék
bude dostupny, a lékafte, kterym ubyde admi-
nistrativni zatéz, ale také pro vSechny ostatni,
diky tomu, Ze nyni jsou jasné dand pravidla.

PROC SE ZUGASTNIT SPRAVNIHO RIZENI?

V nové nastaveném systému hodnoceni
1éki na vzdcnd onemocnéni se posuzuji
ze své podstaty také nekvantifikovatelnd
kritéria, jako je dopad onemocnéni na
pacienty, dopad na rodinu a pecovatele,
ocekdvané pfinosy a zlepseni kvality
zivota. SUKL o&ekdv4, ze tyto oblasti
bude popisovat privé pacientskd
organizace. Tato vyjddfeni jsou brana

v potaz a uvddéna v hodnotici zpravé.
Povazujeme za velmi dilezité, aby se
pacientské organizace spravniho fizeni
ucastnily a aby prdvé tyto aspekty

byly pii posuzovini novych lé¢iv
zohledinoviny.

JAK SE DOZVEDET 0 NOVYCH LECICH?

K tomu, aby se pacientskd organizace moh-
la fddné pfipravit a zapojit do spravniho
fizeni je zapotiebi, aby védéla, Ze se pro jeji
diagnézu pfipravuje vhodny 1ék. Oficidlni
informace o tom publikuje Evropska lékova
agentura (EMA). Existuje v§ak mnoho
dalsich zdroji informaci, které je mozno
vyuzit. V. CAVO se nové 1éky snazime sys-
tematicky sledovat a v¢as ¢leny na schvile-
né 1éky upozoriujeme. Je viak dilezité, aby
proces od klinickych studii az ke schvileni
u EMA sledovali pacientské organizace

a 0 nadéjném postupu nds informovaly.
Tim pak spolecné miizeme zajistit véasnou
piipravu pro ndsledné vyjddfeni.

VITE, ZE SE PRO VASI DIAGNOZU CHYSTA
LEK, ALE NEVITE, JAK POSTUPOVAT?

K tomu, aby se pacientské organizace
mohla zdcastnit spravniho fizeni, musi
byt pfedevsim zapsina na pfislusném
seznamu ministerstva zdravotnictvi. Ty,
kdo nemaji pro svou diagnézu organi-
zaci, mize ve spravnim fizeni zastoupit

CAVO.

Pro ty, kdo se chystaji spravniho fizeni
z0Castnit a pocituji potiebu se v této véci

poradit, pfipravila CAVO moznost kon-

zultaci. Prosime, obratte se na nis:
uhlikova@ vzacna-onemocneni.cz.




JAK MOHOU PRISPET PACIENTSKE
DRGANIZACE K HODNOCENI NOVYCH LEK(?

KATERINA UHLIKOVA

Sprdavni Fizeni o vysi a podminkdch iibrady
lécivého pripravku pro vzdcnd onemocnéni
pripousti, aby podklady v ramci spravniho
tizeni nepredkladali jen vyrobci lékil,
zdravotni pojistovny nebo odbornici, ale
také pacienti. Pacientskym organizacim

se tak otevird moZnost hodnoceni novych
lékil ovlivnit a ukdzat, jaké dopady md
konkrétni nemoc na jejich Zivot. Spravni
Fizeni md ovSem jasné dand pravidla, kterd
Je zapotiebi dodrzet.

Posuzovini 1é¢ivych pfipravki na vzicna
onemocnéni by mélo byt podle nové Gpra-
vy komplexni. Nemélo by tedy zahrnovat
jen 1ékafské nebo ekonomické aspekty, ale
i pohled pacienti a jejich zkusenosti ze
Zivota s nemoci. V fizeni by tak mély byt
zohlednény vedle odbornych argumenti
napfiklad ekonomické a socidlni dopa-

dy onemocnéni, dopady na chod rodiny,
vzdélavani, praci. Mélo by byt také zfejmé,
které projevy onemocnéni jsou pro pa-
cienty nejvice zatéZujici a co od nové 1é¢by
ocekédvaji.

KDO SE MUZE ZA PACIENTY ZUBASTNIT
RIZENI?

Do sprévniho fizeni nemohou vstupovat
individudlni pacienti, ale jen pacientské orga-
nizace, navic jen takové, které splni zikonem
stanovend kritéria a jsou zapsané v piislus-
ném seznamu pacientskych organizaci na
ministerstvu zdravotnictvi. Téch je v sou-
Casné dobé celkem 34 (o tom, kdo miiZe byt
zapsan na seznam pacientskych organizaci
viz raime&ek). CAVO je mezi nimi a aktivné
se uz nékolika spravnich fizeni ucastnilo.

JAK PODANI VYPADA A NA CO SI DAT POZOR?
Podani, presnéji feceno vyjadieni, by mélo

co moZnd nejvystiznéji popsat, jaké ma
nemoc dopady na Zivot ¢lovéka a jeho rodiny.
Meélo by také obsahovat informace o tom,
jak se v soucasné dobé pacienti 1é¢i, jaké

maji zkusenosti se soucasnou lécbou a co
ocekéavaji od nové 1é¢by.

Vsechny informace se vklddaji do formula-
fe, ktery pro tento ucel vytvoril Statni dstav
pro kontrolu 1é¢iv (SUKL) a je dostupny na
jeho webovych strankach. Jednd se o takzva-
né strukturované vyjadrent, které vyhotovi

a fyzicky nebo elektronicky odesle paci-
entskd organizace, respektive jeji statutdrni
zdstupce na piislusnou adresu SUKL. Ustav
ji zafadi jako jeden z podkladi, ktery bude
brét v potaz pii vytvifeni hodnotici zpravy.
Na zdkladé hodnotici zpravy se o 1éku bude
dile rozhodovat.

Diilezité je, Ze ¢as na piipravu podani je dany
zikonem a je pomérné krétky, 30 dni. Pokud
to kapacity pacientské organizace umoziiuji,

je vhodné, aby se s dostate¢nym predstihem
dozvédély, Ze se nova 1écba chystd. V tako-
vém piipadé pak mohou potebné podklady
piipravit pfedem a v dané 1hiité jen vyplnit
podini. Pokud je dostatek ¢asu, je mozné
vytvofit strukturovany dotaznik, rozeslat ho
pacientiim, sesbirat odpovédi a vyhodnotit je.
Takové informace budou pak mit ziejmé vétsi
vihu pfi posuzovini léku. Pokud je ¢asu malo
a je zapotiebi vie pfipravit béhem nékolika
tydng, je mozné provést alespon strukturované
rozhovory, ve kterych se podchyti pokud moz-
no véechny tfi oblasti, které podani obsahuje
(dopady nemoci do Zivota, soucasnd lécba,
olekavani od nové 1écby).

KRITERIA PRO PACIENTSKE ORGANIZACE

B hlavni ¢innost: pomoc pacientim
a ochrana jejich prdv a zdjmua

B doba ¢innosti pacientské organizace:
minimdlné 12 mésict bezprostiedné
predchidzejicich datu poddni zddosti

B ¢lenové nebo osoby podilejici se na
¢innosti organizace: pacienti s danym
onemocnénim nebo jejich osoby blizké

W fizeni organizace: ¢lenové pacientské
organiazce maji rozhodujici vliv (spolek)
nebo prokazatelné rozhodujici vliv
(0.p.s., tistav) na chod organizace

B transparentnost: pacientskd organizace
zvefejiiuje na svych internetovych
strankdch ucetni zavérku a zdroje
financovani

B pravni forma: spolek, dstav, obecné
prospésnd spole¢nost

Tato kritéria jsou vymezena v §113f zdkona

o zdravotnich sluzbdch.

SPRAVNI RIZENI PRO LECIVE PRIPRAVKY PRO VZACNA ONEMOCNENI
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CO PRINESLO CESKE
PREDSEDNICTVI EU V/ OBLASTI
VZACNYCH ONEMOCNENI

i

ANNA ARELLANESOVA

Predsednictvi Radé Evropské unie ddvd
clenskym stdatiim mimorddnou prileZitost
poukdzat na témata, kterd jsou pro né
vyznamnd. Casto se diky zarazent urcitého
tématu mezi priority otevie mognost
navazujicich aktivit, které vedou k iipravé
evropské legislativy nebo dalsim opatienim.
Jsme presvédcent, Ze pravé vzdcnd
onemocnéni ze své povahy vyZaduji spolecny
postup na sirovni celé EU. Z toho ditvodu
Jsme v poslednich dvou letech velice usilovali
o to, aby se vzdcnd onemocnéni stala jednou
z priorit ceského predsednictvi. Ukdzat,

Ze tato oblast vyzaduje stejnou pozornost
Jako onkologie, ockovdni nebo jind témata
dotykajici se prakticky kazdého obiana,
nebylo jednoduchym iikolem. O fo vice nds
potésilo, kdyZ ministerstvo zdravotnictvi
nakonec téma vzdcnych onemocnéni mezi
své priority zatadilo. Oteviela se tim cesta

k odbornym konferencim a dalsim jedndnim,
které dnes sméruji k prijeti celoevropského
planu pro vzdcnd onemocnén.
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Pro¢ potiebujeme celoevropsky plin pro
vzdcnd onemocnéni?

Evropskd unie m4 jako celek velice silné
postaveni, které dokdze prinaset zdsadni
zmény. V oblasti vzdcnych onemocnéni

se diky EU zménilo mnohé. Diky
pobidkim v evropské legislativé se stal
vyvoj lécivych piipravki pro vzdcnd
onemocnéni atraktivnim pro fadu vyrobci
a bylo vyvinuto mnoho novych lé¢ivych
ptipravka. Diky ¢innosti Evropské komise
vznikly Evropské referenéni sité, které maji
za ukol zlepSovat Groveri péce o véechny
pacienty se vzdcnymi onemocnénimi.
Funguje fada programd, které jsou
vénovény riznym aspektim vzdcnych
onemocnéni. Spolecny evropsky postup
ma tedy na oblast vzdcnych onemocnéni
zésadni pozitivni dopady.

Ziklady evropského pfistupu ke vzdcnym
onemocnénim vsak byly poloZeny pied
vice nez dvaceti lety a od té doby se mnohé
zménilo jak na drovni védy a vyzkumu,

Aru v~

Strategt
Rare Dise

Foto: Marek Splichal

tak v oblasti legislativy. Evropsky pristup
ke vzécnym onemocnénim dnes vyZaduje
revizi: jde jednak o citlivé apravy stavajici
legislativy a jednak o zménu celkového
pfistupu k problematice vzacnych
onemocnéni. Jednotlivé aktivity, které se
odehravaji na urovni EU (napf. v oblasti
lé¢ivych piipravki, prace s daty, vyzkumu)
i na arovni ¢lenskych stiti potfebuji
spolecny ramec tak, aby se u¢inné
dopliiovaly a podporovaly. To by mél
zajistit spole¢ny Evropsky plan pro vzacnd
onemocnéni.

Jak by mél spoleény evropsky plin vypadat?
Mezi ¢clenskymi staty unie jsou v oblasti
zdravotnictvi, socidlnich véci, skolstvi,
vyzkumu i souvisejicich oblasti zna¢né
rozdily. K tomu, aby byl spole¢ny evropsky
plén realizovatelny, je tedy zapotiebi, aby
byl postaven na spole¢nych cilech. Jak se

k témto spolecné vymezenym cilim budou
jednotlivé zemé dostdvat, bude zdlezet na
jejich konkrétni situaci.



Pro ozfejméni mizeme pouzit piiklad.
Jednim z véznych problému v oblasti
vzicnych onemocnéni je stanoveni spravné
diagnézy. Dnes je primérna doba od
propuknuti pfiznaki do stanoveni diagnézy
5 let. Pi jednénich o spole¢ném evropském
planu by mohl byt stanoven napfiklad cil

v urcitém Casovém obdobi zkratit tuto dobu
na polovinu. Jednotlivd opatfeni, kterd by

k tomuto spole¢nému cili méla vést, by
mély urcovat ¢lenské zemé podle toho, jak
funguji jejich zdravotni systémy a jaké jsou
jejich moznosti.

Je piijeti spole¢ného evropského planu
redlné?

Jesté pred rokem se zdlo, Ze se Evropskd
unie v nejbliz§im obdobi v oblasti vzdcnych
onemocnéni vyrazné neposune. V roce 2020
byla dokonéena vyznamnd vyhledova studie
Rare 2030, do niz se zapojilo pies 250
expertl z riznych zemi, a pravé spole¢ny
postup na trovni EU byl mezi hlavnimi
doporucenimi této studie. Na tento fakt
systematicky upozornovala evropska
organizace pro vzidcnd onemocnéni
EURORDIS, mimo jiné kampani 30
miliont diivodi. Pandemie covid vsak zcela
zménila priority a problematika vzicnych
onemocnéni byla odsunuta.

K tomu, Ze se téma vzicnych onemocnéni
opét objevilo na evropské agendg, vyznamné
piispéli nasi evropsti a francouzsti kolegové.
V nédvaznosti na to, Ze vzicnd onemocnéni
zafadila mezi priority svého pfedsednictvi
Francie, se oteviela mozZnost, Ze trio

Francie — Ceska republika — Svédsko

budou schopny problematiku vzacnych
onemocnéni vyrazné posunout smérem ke
spole¢nému postupu.

Prelomovym bodem bylo, kdyz se ¢eské
ministerstvo zdravotnictvi postavilo za
piijeti spolecného evropského planu

a vyzvalo ostatni zemgé, aby se pfipojily.
Stalo se to na Expertni konferenci

o vzdcnych onemocnénich, ktera se
uskute¢nila v Praze 25.-26. f{jna.

Jaky je dalsi postup?

Fakt, 7e Ceska republika vyzvala ostatni
¢lenské stity k vytvofeni spole¢ného
evropského planu je sice velmi vyznamnym
uspéchem, ale k tomu, aby Evropska
komise pldn pfipravila a pfijala, je zapotiebi
piedevsim shody mezi vldidami ¢lenskych
zemi. Ceské ministerstvo zdravotnictvi

piislibilo, Ze se o tuto podporu zasadi.
Ziroven lze piedpokladat, ze bude
zapotiebi dalsi aktivity pacientskych
organizaci v ostatnich evropskych stitech,
aby na toto téma své vlidy, pfedevsim

v zemich, které se k vyzvé dosud nepfipojily,
systematicky upozornovaly.

Jakych oblasti by se mél spole¢ny evropsky
plan tykat?

Ve vyzvé, kterou vydalo ¢eské ministerstvo
zdravotnictvi, jsou stanoveny obecné cile:
zvyseni kvality Zivota a jeho prodlouZeni,
rovné piilezitosti bez ohledu na misto, kde
lidé se vzacnymi onemocnénimi Ziji, a pistup
k inovacim. O konkrétnich tématech se
jednalo na expertni konferenci v Praze.

EXPERTNI KONFERENCE 0 VZACNYCH
ONEMOCNENICH BYLA STRUKTUROVANA
DO PETI SEKCI:

1. Spole¢nd evropska strategie pro vzicni
onemocnéni

2. Veasna diagnéza

3. Revize legislativy pro vzacnd onemocnéni
a pediatrické pripravky

4. Dostupnost 1é¢by u vzdcnych
onemocnéni

5. Ucelend péce a integrace ERN do
narodnich zdravotnich systému

Vzhledem k tomu, Ze tato témata jsou
v oblasti vzacnych onemocnéni velmi
aktudlni, Ize pfedpoklidat, zZe se v urcité
podobé objevi také v evropském akénim
planu.

CAVO pfipravila pii pfileZitosti expertni konference v Praze vystavu. Podle témat

jednotlivych sekci konference byly vybrany piibéhy lidi, ktefi se s probiranymi problémy

setkdvaji ve svém zivoté. Cilem vystavy bylo upozornit ty, kdo jsou v rozhodujicich

pozicich, Ze nejde jen o predpisy a dokumenty, ale o osudy konkrétnich lidi.
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objasnéna. Souvisejici pfedpisy by mély

Viastimil Valek byt citlivé nastaveny tak, aby na jedné

strané zajistovaly bezpecnost a u¢innost
pouzivanych prostiedka, ale aby na druhé
strané nezabrénily rozvoji této oblasti.

VYVO0J NOVYCH LECIVYCH PRIPRAVKD

Od doby, kdy bylo piijato Nafizeni

o lécivych piipravcich pro vzacnd
onemocnéni, vzniklo mnozstvi novych

1ékt. Zéroven ovem vyvstaly nové otdzky:
v mnoha oblastech ziistiva potieba
vyzkumu a vyvoje novy 1é¢iv velmi naléhava,
ale pfesto jim neni vénovéna adekvatni
pozornost, na druhé strané je otizka
dostupnosti novych 1é¢iv a jejich ceny.

V soucasné dob¢ se pfipravuje revize
predpisu, kterd pred lety vyzkum a vyvoj
lé¢ivych piipravki nastartovaly (Nafizeni
Evropského parlamentu a Rady ¢.
141/2000 o 1é¢ivych pripravcich na vzacnd

onemocnéni). PHi této prileZitosti by bylo
zapotiebi upravit pobidky tak, Ze budou

JAKYM TEMAT[]M BY MEI_ BYT vyzkum siln&ji sméfovat do oblasti, kde je

jeho potieba nejvétsi. Na tomto vymezeni

SPOLECNY EVROPSKY PLAN VENOVAN? by se vfanamnon méton s podle ri

pacienti, ktefi s témito nemocemi Ziji a méli
by proto byt zapojeni také do nastavovani

VCASNA DIAGNOZA Zvlastni pozornost by méla byt vénovana priorit vyzkumu.

O tom, co je mozné udélat pro zlepSovani novym néstrojim, které s sebou prinasi

v oblasti diagnostiky, jednali experti jednak rychly rozvoj genomiky. Tyto néstroje Vedle toho je zapotiebi se vénovat

na fijnové konferenci v Praze, ale i na maji znaény potencidl ke zlepSovini dostupnosti nové pfichdzejicich 1éciv.

technickém meetingu, ktery se také pod zdravi lidi se vzacnymi onemocnénimi, Pritom je nutné vybalancovat na jedné

zastitou Ceského predsednictvi uskute¢nil uz ~ ale poji se s nimi mnohé otazky, které je strané schopnost zdravotnich systému za

v Cervnu v Brné. zapotiebi vyfesit. Jde pfedevsim o etické 1é¢bu platit a na druhé strané atraktivitu
otdzky, nicméné fada technickych Evropy jako mista pro vyvoj a uvadéni

Podle zévéri z obou konferenci by ke a ekonomickych aspektt by méla byt také novych Iéka do praxe.

zlepSovéni novorozeneckého screeningu
mélo vést predevsim sdileni spravnych
postupti (best practice). Soucasné systémy
novorozeneckého screeningu by mély

byt podrobné analyzoviny a mélo by byt
provedeno hodnocenti, jak jejich jednotlivé
souldsti funguji. Ty &4sti, které funguji
dobfe, by mély byt popsiny a nabidnuty
ostatnim ke uplatnéni. Mély by byt také
definoviny ukazatele kvality, které by
umoznily hodnoceni jednotlivych systémi
jak navzdjem mezi sebou, tak jejich vyvoj
v Case. Jednotlivé clenské stity by také mély
sdilet vystupy svych pilotnich programa, aby
je mohly ostatni pfipadné uplatnit ve své
praxi. Mély by byt také vytvofeny spolecné
definice pfipadii a u kazdého onemocnéni
zafazeného do screeningu by mély
vzniknout studie, které umozni vzdjemné
porovnévani vysledki screeningu. Na
urovni EU by také mél vzniknout poradni
orgin slozeny z expertii na screening

z jednotlivych zemi.
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DOSTUPNOST LECBY

Mezi jednotlivymi ¢lenskymi stity
existuji Casto vyznamné rozdily

v dostupnosti novych terapii. Je to

dino jednak rozdily v dostupnosti
specializované péce, ale predevsim
rozdilnymi pfistupy k lékim na vzdcnd
onemocnéni. Tyto pfipravky jsou obvykle
velmi slozité a ndkladné. Pfitom ve chvili,
kdy jsou uvddény na trh, jsou udaje

o nich ¢asto nedplné a provézi je mnoho
nejistot ohledné jejich skuteéné hodnoty
a pfinosu pro pacienty. Proto by ¢lenské
stity mély nastavit zpisoby, jak o téchto
lécich sdilet informace a jak tyto léky
spole¢né hodnotit (tzv. HTA — Health
Technology Assessment).

Ziroven by bylo zapotfebi, aby ¢lenské
staty mezi sebou sdilely zkuSenosti

s riiznymi modely nikupu, které uplatmiuji
pii zajistovini téchto 1é¢iv a platbach za né.
Meély by byt také prozkoumdny moznosti
spole¢ného vyjednavéni s vyrobci téchto
piipravki (Mechanisms of Coordinated
Accesss).

UCELENA PECE VE VYSOCE
SPECIALIZOVANYCH CENTRECH

Jednim ze zdsadnich problému, ktery

se v oblasti vzacnych onemocnéni
projevuje, je dostupnost ucelené vysoce
specializované péce. Proto Evropskd
komise iniciovala vznik Evropskych
referen¢nich siti, které propojuji podle
diagnostickych skupin jednotlivd
specializovand pracovisté napfic ¢lenskymi
staty. K tomu, aby mohl byt potencial
téchto siti plné vyuzit, je vSak zapotiebi,
aby byly pln¢ integroviny do narodnich
zdravotnich systému.

Zirover je zapotfebi, aby pracovisté
zapojend v téchto sitich méla odpovidajici
kapacity a byla schopna poskytovat péci
vSem pacientiim, ktefi ji potfebuji. Je tedy
také tfeba nastavit jejich odpovidajici
financovéini. Tyto sité oteviraji celou fadt
moznosti, jak posunout péci o pacienty se
vzdcnymi onemocnénimi na vyssi Groven.
Jde predevsim o moznost sdileni dat,
zkusenosti a poznatki i o to, uplatnit tyto
nové poznatky v praxi. K tomu je ovéem
zapotiebi pfedev§im zajistit, aby zdravotni
data byla vytvifena takovym zptisobem,
aby bylo mozné je odpovidajicim
zpisobem sdilet. Zaroven by toto
propojeni mélo vést k tomu, Ze bude
mozné vytvofit standardizované postupy
pro integrovanou péci napii¢ jednotlivymi
specializacemi.

DVA LIDE NAROZENi V RUZNYCH ZEMICH EU
SE STEINOU NEMOCI BY NEMELI MIT ZCELA
ROZDILNE ZKUSENOSTI § PEC

Evropska organizace EURORDIS se uz 25
let zabyva formulovinim a prosazovinim
zajmi pacientd se vzicnymi onemocnénimi
na urovni EU. Je také hlavnim inicidtorem
usili sméfujicimu k vytvoreni spole¢ného
evropského planu pro vzicnd onemocnéni.
Zeptali jsme se jejiho feditele, Yanna Le
Cama, a Jenny Steelové, vedouci oddéleni
evropskych zaleZitosti, na to, jak by mél
spolecny evropsky plan vypadat a co by
mohl pfinést.

Jak by mél tento spolecny evropsky plin
pro vzdcnd onemocnéni vypadat? Co by
v ném podle vds nemélo chybét?

Tento plan by mél mit pfedevsim jasné cile.
Ty by mély byt urCeny pro kazdy clensky
stdt a mély by mit ¢asovy rdmec, at uz

jde o zkraceni doby do diagnézy, snizeni
zranitelnosti lidf se vzicnymi onemocnénimi
nebo zlepSeni piistupu k 16¢b€. Tento plan by
mél také zahrnovat a sladit vSechny politiky,
které jiz existuji na ndrodni a mezindrodni
urovni. Mél by také vést a podporovat vznik
narodnich plint a strategii, aby kazdd zemé
méla jasno v tom, jak bude postupovat,

aby zlepsila zivoty lidi se vzicnymi
onemocnénimi, ktef{ v ni Ziji.

Kdy by mél byt plan navrzen, projedndn

a prijat?

Co nejdfive! V roce 2019 stanovil Evropsky
ucetni dviir jako termin pro ,revizi,
aktualizaci nebo obnoveni® strategie pro
vzdcnd onemocnéni rok 2023 a Evropska
komise s tim souhlasila. OvSem zatim

jsme nezaznamenali Zadny pokrok. Od
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zahdjen{ vyhledové studie Rare 2030

v roce 2019 probihaji diskuse o tom, jak by
méla vypadat. Mnohé se vyjasnilo béhem
neddavnych diskusi na expertni konferenci
eského pfedsednictvi o vzicnych
onemocnénich.

Kdy bychom mohli vidét konkrétni dopady
piijeti pldnu a jakym zpiisobem?

Aby plan nabyl konkrétni podoby, musela
by jej navrhnout Evropské komise.
Doutféme, Ze v piistich nékolika mésicich
budou pfijata opatieni, kterd pfipravi pudu
pro evropsky pldn pro vzicnd onemocnéni.
Doufime také, Ze se miizeme spolehnout na
podporu nadchézejicich piedsednictvi EU,
véetné Spanélska a Belgie, aby se vzacna
onemocnéni udrZela v programu a aby tyto
zemé podpofily vypracovéni planu.

Mezi ¢lenskymi stdty existuji zna¢né
rozdily v dostupnosti zdravotni péce

a lécby vzdacnych onemocnéni. Myslite si,
ze by se tyto rozdily mély snizit? A pokud
ano, do jaké miry umoznuje soucasny
soubor pravomoci Evropské unie tyto
rozdily zmensovat?

Rozdily mezi ¢lenskymi stéty, pokud jde

o diagnostiku, pfistup k diagnostickym
néstrojiim, pfistup k 1é¢bé a zpusoby

péce, jsou nepfijatelné. Dva lidé narozeni

v riznych zemich se stejnou nemoci mohou
mit zcela odlisné zkusenosti s pééi is tim,
co jim pfinesla. Usilujeme o rovnost v ramci
Evropy. Véfime, Ze stanovenim méfitelnych
cilg, se kterymi budou souhlasit véechny
¢lenské stity EU, se nerovnosti snizi. I kdyz
Evropska unie nemize pfimo zasahovat

do ¢lenskych stétt, doufime, Ze strategie
poskytne zemim nistroje, které potiebuji,
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podpoii sdileni osvédéenych postupii a urdi
spolecny smér pro viechny zemé.

Zdravotnictvi je aZ na vyjimky jednou

z oblasti, ve které miize EU ¢lenské zemé
pouze podporovat, koordinovat jejich
usili nebo dopliovat jejich aktivity. Unie
zde nemd pravomoc piijimat legislativu

a nesmi zasahovat do legislativnich
opatieni ¢lenskych zemi. Mélo by se to
zménit a pokud ano, jak?

To je opravdu zajimavé otizka: vime, Ze se
vzicnymi nemocemi si Zidnd zemé nemize
poradit sama. Rozmanitost zdravotnickych
systémii a kompetenci by ovsem jakykoli
centralizovany proces umoznila jen tézko.

EUZ

Existuji vSak oblasti, kde by centralizovany
proces mohl a mél byt prozkoumén. Mohl
by fungovat napiiklad pfi spole¢nych
jedndnich o cendch 1é¢by nebo pfi
koordinaci péce o ultra-vzdcna onemocnéni.
Spole¢nou akei o integraci Evropskych
referen¢nich sit{ do vnitrostatnich systému
zdravotni péce vnimdme jako piilezitost

k zajisténi konzistentni vymeény informaci
v rdamci Evropské unie, kterd bude
odpovidat potfebdm kazdého ¢lenského
statu.

M plin pro vzdcnd onemocnéni
zahrnovat i problematiku Iéki na VO,
nebo bude tato problematika dostatecné
oSetfena ve farmaceutické strategii?

Plin pro vzicna onemocnéni by mél
zahrnovat vSechny oblasti, které se dotykaji
clovéka se vzdcnym onemocnénim. Vime,
Ze 1é¢ba je pro lidi Zijici se vzacnym
onemocnénim povazovina za nejvyssi
prioritu. Je to slozité téma, coZ je piesné
divod, pro¢ doufime, Ze evropsky akéni
pldn pro vzicna onemocnéni by mohl
zajistit integraci riznych politickych
iniciativ od téch tykajicich se vyzkumu,

az po ty, které se zabyvaji dostupnosti pro
pacienty. V soucasné dobé se na evropské
urovni pracuje na mnoha tématech — od
revize predpist tykajicich se 1écivych
pipravkil pro vzdcna onemocnéni, jez maji
stanovit pobidky, pfes zavedeni Evropského
prostoru pro zdravotni data, jeZ se zabyva
tim, jak lze data vyuzit ve vyzkumu

a politice, po implementaci nafizeni o HTA
— to vée by mélo byt zohlednéno.



JAKUB DVORAGEK: JE ZAPOTREBI, ABY
EVROPSKA KOMISE ZAGALA PRACOVAT
NA PLANU PRO VZACNA ONEMOCNENI

Na expertni konferenci o vzdcnych onemocnénich, kterd probéhla na konci ¥ijna v Praze, vydalo

Ceské ministerstvo zdravotnictvi vyzvu k vytvoreni evropského planu pro vzdcnd onemocnéni.

O potiebnosti spolecného evropského postupu u vzdcnych onemocnéni hovotili jak ministr
zdravotnictvi Viastimil Vilek, tak naméstek Jakub Dvordcek. O tom, jak bude CR postupovat

ddl, jsme hovorili prdvé s Jakubem Dvordckem.

Na konferenci jste prezentovali vyzvu

k vytvoieni Evropského plinu pro vzdcnd
onemocnéni s tim, Ze v ramci ¢asu, ktery
ceskému piedsednictvi zbyvd, se budete
snazit ziskat pro ni co nejsirsi podporu
mezi lenskymi stdty. Pro¢ jste vyzvu vydali
a jak by mél pldan vypadat?

Evropska unie uz dnes postupuje u vzic-
nych onemocnéni v mnoha ohledech
spole¢né — jsou vytvofeny Evropské
referenéni sité, funguji pobidky pro vyrobce
léka i podpora vyzkumu. Nyni je zapotiebi
vSechny tyto oblasti propojit a zacit fesit ob-
lasti, které dosud ziistavaly stranou. K tomu
je zapotiebi vytvofit akéni plan, ktery by
mél mit podobnou strukturu a mél by byt
financovin podobnym zptsobem, jako uz
diive piijaty plin pro onkologii, Beating
Cancer Plan. K vytvofeni plianu pro vzicnd
onemocnéni by méla pfistoupit Evropské
komise, pfesnéji fe¢eno DG Santé. Ta to
ovsem nyni nemd v planu. A pravé to je
potieba zménit. Lidé, ktefi se vzacnymi
onemocnénimi ziji, nemaji ¢as ¢ekat: kdyz
nedostanou potiebnou 1é¢bu a péci véas, ma
to pro né nezvratné zdravotni diisledky.

A jak dlouho mohou jedndni o zahdjeni
préce na plinu trvat?

Chtéli bychom dosahnout toho, Ze se cely
proces nastartuje dfiv, nez skondi trio naseho

piedsednictvi, tedy do poloviny pfistiho roku.
Nase vyzva sméfuje k tomu, aby komise
vyclenila potfebné kapacity a zacala plin
piipravovat. Snazime se, spolu s organizaci
EURORDIS a dalsimi, o to, aby ji podpofilo
co nejvice zemi a doufdm, Ze az ji budeme

v prosinci uzavirat, bude snaz§i spocitat zemé,

které ji nepodporily, nez ty, které ji podpofily.

Jak bude proces pokracovat dal?

Samotnd vyzva, i kdyby ji podporily vechny
zemé, jesté neznamend, Ze komise musi zacit
jednat. Je potieba, aby podpora prisla ze
viech stran, tieba z evropského parlamentu.
Az komise pristoupi k tvorbé planu, bude ji
trvat tak pil, tfi ¢tvrté roku, nez ho vytvof,

a pak bude zapotiebi dali ¢as ke schvalovini.
Optimisticky odhad je, Ze cely proces bude
od chvile, kdy komise vy¢leni potebné
kapacity, trvat piiblizné rok. Kazdopadné by
bylo velice dobfe, abychom to stihli béhem
funkéniho obdobi sou¢asného evropského
parlamentu (pozn. red.: tedy do r. 2024).

Vzicnd onemocnéni byla mezi prioritami
viech zemi naSeho tria pfedsednictvi (Francie,
Ceskd republika, Svédsko). Po Svédsku piebi-
rd predsednictvi Spanélsko, které se vzicnym
onemocnénim také dlouhodobé vénuje. Je
tedy pravdépodobné, Ze na nase usili navize

a podafi se préci na plinu nejen nastarto-

vat, ale také dokoncit, tedy plan projednat

a schvilit. Oblast vzdcnych onemocnéni se za
posledni dobu velmi posouva a mnoho véci
se podafilo zménit. To neni obvyklé v jinych
oblastech zdravotnictvi. Je vidét dlouhodob4
a systematicka préce organizaci, které o tyto
zmény usiluji, at na ndrodnich drovnich, jako
je CAVO, nebo na evropské trovni, tedy
piedevsim EURORDIS.

Jaké je podle vis nejdilezitéjsi téma, které
by v plinu rozhodné nemélo chybét?

Ja vidim jako velmi vazny nedostatek
soucasné situace nevyvizenost dostupnosti
1écby. Méme sit center ERN, kterd maji
poskytovat v idedlnim piipadé stejné kvalitni
péci. Jenze pak narazite na to, Ze urciti
1é¢ba nebo technologie v nékterych stitech
dostupnd je a jinde ne. A ten rozdil mize
byt obrovsky, tfeba Sest nebo osm let. To je
dlouhodobé neprijatelné. Neni mozné, aby
pacient z Bulharska a z Némecka méli takto
diametralné odlisné podminky. Nefikdm,

Ze je nutné, aby byly léky dostupné v celé
Evropé ve stejny den, ale je zapotiebi, aby se
technologie dostala k pacientiim v néjakém
rozumném case.

Druhou stranou problému je nastaveni

ceny u téchto technologii. Investujeme

jako Evropa obrovské prostiedky do vyvoje
1é¢iv. Nejde jen o investice do vyzkumu, ale

i o prodlouzenou patentovou ochranu téchto
1éka. Ovsem pripravky, které EMA registru-
je, jsou Casto tak ndkladné, Ze nékteré stéty,
CR nevyjimaje, maji problém je zaplatit

a nékteré stdty si je prosté nemohou dovolit.
Mime tedy na jedné strané dobfe nastavené
podminky pro vyzkum, ale evidentné ndm
néco nefunguje v oblasti cenotvorby. To je
zapotiebi zménit. Nemd cenu investovat do
vyzkumu a pak si nemoci technologii pro
pacienty dovolit. Dokud toto nevyfesime,
budeme stéle nardzet na problémy s dostup-
nosti. A to je zrovna véc, kterou nemizeme
fesit stit po stitu, ale jako EU dohromady.

Myslite si, Ze je potfeba zménit, jak
funguje EU v oblasti zdravotnictvi?
Myslim, Ze k tomu postupné sméfujeme.
Neznameni to vsak nutné zménu kompeten-
ci nebo legislativy. Posledni dva roky ukazaly,
ze Evropa umi v odpovédi na zdravotni krize
fungovat spole¢né. Samoziejmé, vzdy bude na
Clenském stitu, zda se rozhodne vydat néjaké
prostiedky na ur¢itou pééi nebo lécbu. Mohli
bychom ale napfiklad vyjednavat spolecné

o cendch technologii. Na to mdme néstroje
uz dnes. A nejde jen o 1éky, v ramci soucasné
evropské legislativy mizeme posilit spolupra-
ci v mnoha dalsich oblastech.
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NEPROSPIVANI A NEUSPECH DETI Z VYLOUCENYCH
LOKALIT BYCHOM NEMELI AUTOMATICKY
PRIPISOVAT PROSTREDI, V NEMZ VYRUSTAII

Stdvd se, Ze romské déti z vyloucenych
lokalit v mnoha obledech neprospivaji:
fyzicky, kognitivné i socidlné, nedavi se jim
ve skoldch ani dalsich oblastech Zivota. Jako
pricina se miiZe jevit jejich socidlni prostveds,
potize se vzdéldvanim nebo jiné priciny
souvisejci s prostiedim, kde vyristaji. Nekdy
to ale miiZe byt daleko prostsi: maji vzdcné
onemocmént, o némz nikdo nevi, Ze by mohlo

v této komunité existovat.

»V téchto populacich se pomérné ¢asto
vyskytuji neurovyvojovd onemocnéni,
kongenitdlni katarakty nebo glaukom,
rizné syndromy, demyelinizadni
neuropatie, kardiogenetickd onemocnéni,
nesyndromovi prelingvilni hluchota a dalsi
onemocnéni. Pfitom nejsou dostateéné
diagnostikovdna v primdrni péci,“ vysvétluje
prof. MUDr. Milan Macek, DrSc. ,Pravé
proto jsme jako Nérodni koordina¢ni
centrum pro vzicnd onemocnéni pfi
Ustavu biologie a lékafské genetiky 2.
lékaiské fakulty a Faktultni nemocnice

v Motole (www.nkevo.cz) pfipravili projekt
zaméfeny na zlepSeni diagnostiky vzacnych
onemocnéni u romské populace v téchto
vyloucenych lokalitich,“ dodava.

V populaci Romii se ve vétsi
mite vyskytuji nékterd specifickd
vzdcnd onemocnéni, jako
napriklad neurovyvejové, ocni

nebo neurosensorické choroby.

Projekt Nérodniho koordina¢niho centra
pro vzicnd onemocnéni je primdrné
zaméfeny na stanovovani diagnézy u lidi

z vyloucenych lokalik a na osvétu mezi
lékafi primarni péce v téchto regionech tak,
aby byli schopni lépe odhalovat pfiznaky

a pacienty spravné nasmérovat.
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VYSKYT SOCIALNE VYLOUGENYCH LOKALIT V CR

‘1‘:"“\\
|"-"!I
1 L
; o b - |
' A
35 v
! * by r
o~ i
3 ¥
T, T / _,.._‘//-
B’
50 km I

Podat abyvatel sociding wiouSenyeh lokalit

100 500 1000 5000

zdroj: Mlinisterstvo prdce a socidlnich véci - Analyza socidlné vyloucenych lokalit v CR

Odbornici z Fakultni nemocnice v Motole
spolupracuji v rimci projektu jednak

s mistnimi praktickymi lékafi, ale také

s koordindtory Regiondlnich center
podpory zdravi Stdtniho zdravotniho
ustavu. To jsou lidé, ktefi pochdzeji

z téchto lokalit, ale byly vyskoleni Stitnim
zdravotnim ustavem, aby pomahali
orientovat mistni lidi k odpovidajicim
zdravotnim sluzbidm. Diky projektu tak
dochézi k optimédlnimu propojeni vysoce
specializované péce v ramci fakultni
nemocnice a dalsich pracovist s mistnimi
lékafi a koordindtory v terénu.

Lidé v regionech, at uz lékafi, koordindtofi,
nebo samotné rodiny jsou také informovini
o tom, Ze se mohou obracet na help linku

CAVO.

»Tak jako v kazdé jiné populaci se i mezi
Romy z vyloucenych lokalit vyskytuji
vzicnd onemocnéni. Chtéli bychom nasim
projektem napomoci tomu, aby se snize
dostévali k odpovidajici diagnéze a 1écbé.
Velice si cenime préce lékafd primdrni
péce i regiondlnich koordindtora Stétniho
zdravotniho Ustavu, ktefi ndm jsou v tomto
usili velice ndpomocni, bez nich by nas
projekt nemohl fungovat,“ uzavira Milan
Macek.

Projekt é. ZD-ZDOVA2-001 Fakultni nemocnice

v Motole s nazvem Zvysent dostupnosti cilené
prevence a véasné diagnostiky specifickych prenosnych
a neprenosnych onemocnéni ve vybranych socidlné
vyloucenych lokalitdch s romskymi komunitami je
financovdn z financniho mechanismu EHE Norskych
fondi.



PROJEKTY

CENTRA PRO VZACNA ONEMOCNENI
MAJi POSKYTOVAT TAKE PALIATIVN PEG

Pokud pacient celi Zivot ohroZujici nemoci,
mél by mit pristup k paliationi péci, tedy
Péci zamérené na zvysovdni kvality Zivota
pacientii a jejich rodin. To plati u castych

i vzdenych onemocnéni. Vzhledem k tomu,

Ze pro vétsinu vzdcnych onemocnéni
neexistuje lék, je pro tuto oblast paliativni
péce velice vyjznamnd. Je ovsem také

v mnoha obledech specifickd. A nejde jen

o typicky nedostatek informaci o téchto
onemocnénich. ZhorSovdni zdravotniho
stavu u lidi se vzdcnymi onemocnénimi

Je casto postupné a miiZe trvat nékolik
desetileti. A na to je zapotiebi pamatovat pri
zaclenovdni paliativni péce do vznikajici sité

center pro vzdcnd onemocnént.

CAVO proto usiluje o to, aby v rdmci
koncepce nérodni sité center pro vzicna
onemocnéni byla vytvofena pozice
klicového pracovnika nebo koordinatora
péce. Ten by mél byt hlavnim kontaktem
pro pacienta a rodinu. Mél by je
provizet dlouhodobé tak, aby se na néj
mohli obracet napfiklad v situacich,

kdy nemoc postoupi do dalsiho stidia
nebo se rozhoduji o néjakém niroéném
zékroku ¢i 1éebé. Klicovy pracovnik by
v idedlnim pfipadé provizel pacienta

a jeho rodinu od stanoveni diagnézy,
pfes rizné faze progrese nemoci

a souvisejici zmény v kazdodennim
zivoté, az k zavéru Zivota.

Za timto téelem se CAVO tcastni jednak
vzdélavacich akei a konferenci, naposledy
napiiklad celostitni konference paliativni
mediciny letos v zafi v Ostravé. Navazujeme
také kontakty s partnery a institucemi,

které se tématu dlouhodobé vénuji,

jako je Centrum provazeni, Aliance pro
individualizovanou podporu, Nadace rodiny
Vlekovych nebo Institut Pallium. Skrze nasi
ucast na konferencich i v raimci kontakti

s naSimi partnery se snazime pfinaset pohled
pacient se vzdcnymi onemocnénimi tak, aby
se stal béznou soucdsti uvazovini o paliativni
mediciné a promital se do pfipravovanych
koncepci a dalsich dokumenti urcujicich
dalsi sméfovani oboru.

EDUKACNI CENTRUM PRO VZACNA ONEMOCNENI

V nékterych evropskyjch zemich existuji

centra, kterd maji za cil usnadrnovat Zivot
lidem se vzdcnymi onemocnénimi. Vychdzeji

z predpokladu, e diagnoza vzdcného
onemocnént dopadd na vsechny oblasti Zivota
pacienta a jeho rodiny, tedy nejen na zdravi, ale
také na rodinné a spolecenské vztahy, schopnost
pracovat, ekonomickou sobéstacnost rodiny nebo
vzdéldvdni. V takové situaci rodiny potrebuji
také komplexni pomoc a podporu — a pravé na
poskytovidnti této komplexni pomoci a podpory
Jsou tato centra zamérena.

Tato centra se snaz{ na jedné strané o podporu
pacienti skrze pobytové kurzy zaméfené na
zvlddani Zivota s nemoci nebo individudlni
konzultace v prelomovych Zivotnich situacich.
Na druhé strané také usiluji o to, aby lidé, ktefi
se vzdcnymi pacienty pfichdzeji do styku ve
své praci, tedy napfiklad asistenti, pedagogové
nebo 1ékafi v terénu, byli adekvétné vyskoleni
a byli schopni se o pacienty se specifickymi
potfebami postarat.

CAVO se rozhodlo prozkoumat moznost
vzniku takového centra v Ceské republice.
Koncepce téchto center je ovsem velice
riiznorodd a vychézi z lokdlnich podminek
v jednotlivych zemi. Neni tedy mozné
koncepci vybraného zahrani¢niho centra

jednoduse prevzit, ale je zapotiebi, aby ceské
centrum bylo vytvofeno podle zdejsich
potieb a podminek, at uz jde o nastaveni
zdravotnich a socidlnich sluzeb, dostupnosti
podpirnych sluzeb, fungovani pacientskych
organizaci a podobné. Za tim Gcelem

vznikl projekt, jehoz cilem je vytvofit studii
proveditelnosti, kterd vymezi, jaké potieby
md centrum pokryvat, jaké bude poskytovat
sluzby, kdo budou prijemci téchto sluzeb

a jak organiza¢né a finanéné by mél byt chod
centra zajistén.

Vedle zkoumini ¢innosti zahranié¢nich
center v leto§nim roce uspofddala CAVO

dva workshopy, jeden s 1ékafi z vysoce
specializovanych center a jeden se zdstupci
pacientskych organizaci. Jejich cilem bylo
zjistit, jaké potieby vnimaji odbornici

a jaké pacienti. Vsechny tyto podklady pak
poslouzi k vytvofeni koncepce centra, které
bude plné odpovidat mistnim podminkim
tak, aby byly co nejlépe vyuzity stavajici
dostupné sluzby a zdroven co nejlépe
vyplnény mezery a nedostatky v nich.

Projekt Edukacni centrum pro vzdcnd onemocnéni je
Jfinancovin z Fondii EHP 2014-2021 v ramci programu
Zdravi ,Podpora cinnosti NNO v oblasti pacientskych
organizaci".

CAVO ZPRAVODA) 2/2 @



JAK PACIENTI PRISPIVAJi K FUNGOVAN
EVROPSKYCH REFERENENICH SITi

LUBOMIR MAZOUCH

Po mnoha letech spolecného disili organizaci
pacientii se vzdcnymi onemocnénimi,
iniciovanych predevsim EURORDIS,
pristoupila pred péti lety Evropskd komise

k vytvoreni Evropskych referencnich siti
(ERN). Ty maji za iikol spojovat ve 24
sitich zamérenych na jednotlivé diagnostické
skupiny Spickovd pracovisté napric Evropou.
Cilem tohoto propojeni je kumulovat
znalosti a zkusenosti napric clenskymi

stdty a dosdhnout tak zlepsovdni kvality
diagnostiky a lécby u jednotlivych vzdcnych
onemocnéni. Vzhledem k tomu, e ERN maji
byt od samého zaidtku zaméreny na feseni
komplexnich potieb pacientit se vdcnymi
onemocnénimi, jsou k reseni prizvdni také
zdstupci pacientil.

Paralelné s tim, jak vznikaly ERN, pfipravil
EURORDIS, evropska organizace
pacientd se vzdcnymi onemocnénimi,
vznik evropskych skupin zdstupci pacienti
(European Patient Advocacy Group,
ePAG). Cilové by tyto skupiny mély byt
strukturovany stejné, jako ERN, tedy do
24 diagnostickych skupin tak, aby bylo
mozné snadno propojit klinické a védecké
pracovniky s pacienty. Skupiny ePAG jsou
v soucasnosti slozeny z nejaktivnéjsich
protagonisti a inicidtort feseni pacientské
dimenze vzécnych onemocnéni.

Ukolem zdstupci pacientd, ktefi se do
¢innosti ERN zapojuji, je na jedné strané
sbirat informace o tom, co pacienti

v jejich oblasti potiebuii a tyto zkusenosti
zprostiedkovat lékafim a védeim v ERN
a na druhé strané zase sdélovat pacientiim
a pacientskym organizacim, co se déje na
urovni jejich ERN.
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SDILET INFORMACE
0D LEKARD ZAPOJENYCH
V ERN S PACIENTY
A PACIENTSKYMI
ORGANIZACEMI

PREDAVAT TYTO POZNATKY
LEKAROM ZAPOJENYM V ERN,
ABY JE MOHLI BRAT
V POTAZ PRI RiZENi
GINNOSTI SITE

SBIRAT INFORMACE
0 POTREBACH PACIENTD
A JEJICH POHLEDU

A JEDNOTLIVE
ASPEKTY PEGE

K tomu, aby se ¢lovék mohl do ¢innosti
ePAG a potazmo ERN zapojit, je zapotiebi
vedle schopnosti dorozumét se anglicky
pfedevsim znalost Zivota s relevantni
diagnézou. Zastupcem v ePAG mize

byt tedy bud pacient sdm, nebo ¢lovek,
ktery o ného pecuje. Musi byt také

vysldn relevantni pacientskou organizaci.
Vzhledem k charakteru zélezitosti, které

se v ERN fesi, je dobfe, aby se pacientsky
zéstupce orientoval v organizacnich
aspektech zdravotnictvi, nicméné konkrétni
znalosti je mozné doplnit v nékterém

z kurzi organizovanych napi. EURORDIS.

Pti zapojeni do ¢innosti ePAG a ERN
je také zapotiebi zviZit, Ze tato ¢innost
zabere urcity cas. Clenové ePAG se
mohou schizet &tyfikrt ro¢né a vedeni
ERN napt. dvakrit. Ve formalnich
doporucenich se proto pocitd s minimem
dvou dnti za mésic, ale velice zdlezi na
tom, jak moc se konkrétni ¢lovék zapoji
a co véechno potiebuje nastudovat. Na
urovni EURORDIS vznikd mnozstvi
uzite¢nych pokladi, které je zapotiebi
sledovat a studovat. Je také dobfe vzit

v potaz rizné konzultace, at uz na
evropské nebo ndrodni drovni. Je také
zapotiebi pocitat s obCasnymi cestami
na mezindrodni setkdni, i kdyz se stile
Cast&j$im vyuzitim online ndstroju tato
potieba umérné klesd.

Vzhledem k tomu, Ze je fada témat, se
kterymi se pacientsti zdstupci ve svych
ERN setkavaji, spole¢nd (napf. registry,
databize, telemedicina, vzdélivani,
hodnoceni kvality), vznikly i pracovni
skupiny napfic jednotlivymi sitémi. Ty maji
pomidhat zdstupciim pacientd v jednotlivych
ERN prosazovat funkéni feseni v danych
oblastech a ovSem pfinaseji i dalsi casovou
Zat€Z pro zastupce pacientd.

Evropska spoluprice umoziuje

u vzdcnych onemocnéni dosdhnout
zvySovani kvality péce i kvality Zivota
pacientl se vzdcnymi onemocnénimi.
Evropské referenéni sité, které byly za
timto ulelem vytvofeny, v§ak musi byt
implementoviny do zdravotnich systému
jednotlivych zemi. Povazuji proto za
duilezité, aby se pacienti angazovali nejen
na evropské trovni, kde mohou pfispét
k formovéni téchto siti, coz je velice
dulezité, ale také na mistni drovni. Je
zapotfebi, aby se zdejsi specializovand
pracovisté efektivné zapojovala do price
ERN a také aby tato jejich ¢innost byla
fadné finan¢né ohodnocena, jinak bude
ze strany vedeni nemocnic vnimana jako
ztrdtova a nebude dlouhodobé rozvijena.

JUDr. Lubomir Mazouch je pfedsedou
Spolku pro atypické parkinsonské syndromy
av ERN-RND zastupuje tuto oblast.



PREDSTAVUJEME
PROC VZNIKLA NARODN
ASOCIACE PACIENTSKYCH
DRGANIZACI

BOHDANA RAMBOUSKOVA

Pred rokem, 17. listopadu, byla zalozena
Nirodni asociace pacientskych organizaci
(NAPO). Sdruzuje pacientské organizace
zaméfené na vSechny typy chronickych
onemocnéni i zdravotniho postiZeni pusobici
v Ceské republice. U jejtho zrodu stdlo téz
CAVO a dalsich 10 zakladajicich clent.

V tuto chvili md NAPO jiz 35 ¢lenskych
organizaci a dal§f vyjadiuji o ¢lenstvi zdjem.
CAVO tak miize v rimci NAPO prosazovat
pohled pacienti se vzicnym onemocnénim

i pfi tvorbé zdravotnich politik spole¢nych
pro viechny pacienty.

NAPO se zaméfuje na prosazovani
kolektivnich zdjmt pacientu a jejich

ucasti na rozhodovacich procesech ve
zdravotnictvi. S tim tzce souvisi snaha

o zajisténi udrzitelného financovini
provozu pacientskych organizaci, aby

se mohly vénovat své praci a nemusely
kazdy rok bojovat o pfeziti. ,Pisobime na
systémové trovni a zastupujeme pacienty
na jedndni réiznych komisi, pracovnich
skupin a kulatych stold. Prezentujeme
postoje pacientii klicovym dcastnikiim ve
zdravotnim systému, aby se uz nestdvalo, Ze
se bude o pacientech rozhodovat bez nich,*
fika feditelka NAPO Timea Piskdckova.

Z konkrétnich témat, jimz se NAPO v prv-
nim roce své ¢innosti vénuje, lze zminit
strategii rozvoje digitdlni mediciny v CR
pohledem pacienti, zapojeni do diskuzi

o distanénim vydeji Iéka pacientim s chro-
nickym onemocnénim, nebo otevieni téma-
tu préva byt zapomenut, které by odstranilo
diskriminaci lidi s ukoncenou 1é¢bou viz-
nych onemocnéni pii sjedndvani Zivotniho
pojisténi a hypoték. ,Za velmi vyznamné
povazujeme také pisobeni NAPO na
mezindrodni Grovni. Jako ¢len evropskych
platforem European Patients” Forum (EPF)
a Patient Access Partnership (PACT) jsme
ziskali jedine¢ny piistup k mezinarodnimu
networkingu, webinafim a konferencim,*
zduraziuje Piskickovd. Letos v zafti NAPO
ve spolupréci s EPF a PACT v Praze uspo-
fédalo mezindrodni konferenci o zapojovéni
pacientskych organizaci do rozhodovacich
procest ve zdravotnictvi, kterd se konala

v ramci ¢eského pfedsednictvi v Radé EU.

Vznik Nirodni asociace pacientskych
organizaci finan¢né podpofily Fondy
EHP. Zahrani¢nim partnerem NAPO je
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon
(FFO), norsk4 zastfesujici organizace
zastupujici 70 % vSech pacientskych
organizaci v zemi.

PRIORITY NAPO

(redakéné upraveno)

ELEKTRONIZACE ZDRAVOTNICTV

m sdileni zdravotnické dokumentace mezi
poskytovateli zdravotnické péce a sdileni
dat mezi zdravotnickymi a socialnimi
systémy

m posileni préva pacienti k vlastnictvi svych
zdravotnich dat

m vétsi vyuzivani zdravotnickych datovych
soubort (big data)

m podpora dalsiho rozvoje elektronickych
sluzeb pro pacienty

m stanoveni standardd zdravotni péce po-
skytované v ramci vefejného zdravotniho
pojisténi

m zavedeni motivacnich systému pro
pacienty k pé¢i o vlastni zdravi cestou
zdravotniho pripojisténi

m uplatiiovat principy HTA (Health Tech-
nology Assessment) ve viech oblastech
zdravotnich intervenci

PREVENCE VZNIKU ONEMOCNENI

m zajistit dosazeni cili v oblasti podpory
zdravi a prevence nemoci

m zvySovat zdravotni gramotnost obyvatel-
stva

m roz§ifit bonifika¢ni systém motivujici
ob¢any ke zdravému zpisobu Zivota
a prevenci

PACIENTSKE ORGANIZACE

m posilit ulohu pacientskych organizaci
a jejich zapojeni do rozhodovacich proce-
sti ve zdravotnictvi

m zajistit udrZitelnost ¢innosti pacientskych
organizaci

m posilit roli pacientskych organizaci ve
spravnich a dozor¢ich radich zdravotnich
pojistoven

m podporovat systémové zapojeni pacientii
do medicinského vyzkumu véetné inovaci

DOSTUPNOST ZDRAVOTNI A NASLEDNE

PECE

m zvysit dostupnost zdravotni péce zajisto-
vanou praktickymi 1ékafi a stomatology

m rozvijet péci poskytovanou v centrech
specializované péce s diirazem na multi-
disciplindrni pfistup k 1écbé

m podporovat paliativni péci pro déti i do-
spélé, odlehcovaci, mobilni i domdci péci

m zajistit legislativni a systémové propojeni
zdravotni a socidlni péce

m zajistit finanéni udrzitelnost zdravotniho
systému a kvality poskytované zdravotni
péce
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