Příloha č. 4



	Národní akční plán pro vzácná onemocnění na léta 2018 - 2020


	cíle
	úkoly
	Termín / Milníky
	Výstupy / Indikátory
	gestor
	spolupráce
	Předpoklady

	1. Zlepšení informovanosti o VO

	1.1 Provoz, rozvoj a aktualizace webových portálů, on-line komunikace a poraden pro VO

1.2 Rozvoj a podpora výstupů nejnovějších poznatků o VO z aktivit ERN a Center vysoce specializované péče pro VO 
	průběžně
	Webové portály, on-line komunikace, vznik materiálů pro VO, Provoz helplinky; Koordinace společných aktivit ERN a Center vysoce specializované péče pro VO
	ČAVO, NKC Motol
	Centra VO, ČAVO, ERN, KCNS, MPS,  OS, PO, ÚZIS, ZP


	Dotační programy



	
	1.3. Informovanost odborné a laické veřejnosti o VO


	průběžně


	Semináře, konference, komunikační a vzdělávací kampaně, spolupráce s médii, výzkum povědomí o VO, výzkumy veřejného mínění, celostátní komplexní kampaň na podporu zvýšení povědomí VO mezi odbornou a laickou veřejností


	ČAVO, NKC Motol
	Centra VO, ČAVO, ERN, KCNS, MPS,  OS, PO, ÚZIS, ZP


	Dotační programy



	2. Vzdělávání v oblasti VO


	2.1 Odborná veřejnost - (pre- a postgraduální vzdělávání lékařů, nelékařských zdravotnických pracovníků, celoživotní vzdělávání v této oblasti)

2.2 Odborná veřejnost - projekt „Včasná diagnostika“ 

2.3 Laická veřejnost - Vzdělávání zástupců PO v oblasti VO
	průběžně
	Rozšíření pregraduální a postgraduální výuky v oblasti  VO, tvorba systému pregraduálního a postgraduálního vzdělávání v oblasti VO, dedikace odborných publikací, zapojení PO do systému vzdělávání v oblasti VO, optimalizované postupy a podpora včasného záchytu VO u lékařů poskytujících primární péči
	ČAVO, NKC Motol
	Centra VO, ČAVO, ERN, IPVZ, KCNS, LF, MPS, MZ, OS, PO, ÚZIS, ZP


	Dotační programy



	3. Primární a sekundární prevence VO


	3.1. Prekoncepční a prenatální screening VO


	průběžně
	Návrh metodiky prekoncepčního a prenatálního screeningu VO
	ERN, NKC Motol, OS


	Centra VO, ČAVO, ERN, IPVZ, KCNS, LF, MPS, MZ, OS, PO, ÚZIS, ZP


	Dotační programy

Veřejné zdravotní

pojištění

	4. Zlepšení screeningu a diagnostiky VO


	4.1. Případné rozšiřování celoplošného novorozeneckého screeningu (NS) o včasnou diagnostiku dalších VO


	průběžně


	Návrh na optimalizaci NS, vypracování metodiky NS, pilotní projekty, zhodnocení dosavadních výstupů NS


	KCNS, OS


	Centra VO, ČAVO, ERN, IPVZ, KCNS, LF, MPS, MZ, PO, ÚZIS, ZP


	AZV, dotační

programy, veřejné zdravotní pojištění

	
	4.2. Kvalita diagnostických laboratoří pro VO


	průběžně
	Informace pro laboratoře připravující se k akreditaci dle ISO 15189 a zákona č. 373/2012 Sb.

Informace o dostupnosti laboratorních vyšetřovacích metod pro VO


	NKC Motol, OS


	Centra VO, ČAVO, ERN, IPVZ, KCNS, LF, MPS, MZ, PO, ÚZIS, ZP
	Dotační programy



	5. Zlepšení dostupnosti a kvality péče pro pacienty s VO


	5.1. Vznik Center vysoce specializované péče pro VO dle §112 zákona 372/2011Sb., Centralizace, koordinace a integrace péče pro pacienty s VO

5.2. Podpora a rozvoj aktivního zapojení do mezinárodních aktivit ERN, zapojení pacientů do E-PAG
	průběžně
	Udělení statutu vysoce specializovaných center pro VO dle skupin diagnóz (dle klasifikace ERN), podpora a rozvoj přeshraniční péče a systémové zabezpečení péče v rámci ERN. Vytvoření zázemí a administrativní podpory provozu ERN.

Podpora zapojení pacientů do E-PAG v rámci jednotlivých.
	ERN, MPS, MZ

NKC Motol, ZP


	ČAVO, OS


	Dotační programy,

veřejné zdravotní

pojištění



	
	5.3. Doporučené postupy v diagnostice a léčbě vybraných VO (včetně postupů v ošetřovatelství)

 
	průběžně
	Doporučené postupy, metodiky, standardy, pilotní projekty o vybrané skupiny VO, spolupráce OS s PO na tvorbě standardů, postupů, materiálů k VO


	Centra VO, ERN, OS


	ČAVO, KCNS, NKC Motol, PO, ZP


	Dotační programy

	
	5.4. Účelná a včasné farmakoterapie pomocí LPVO v návaznosti na mezinárodně uznávané standardy a doporučené postupy, včetně zajištění včasné dostupnosti komplexní léčby VO na úrovni standardů EU


	2019
	Systémové nastavení zajištění včasného přístupu k nové léčbě pro LPVO, analýza a návrh účelné farmakoterapie VO (zlepšení dostupnosti a efektivity péče, monitoring efektivity léčby)
	Centra VO, ERN, MZ, OS, SÚKL, ZP
	ČAVO, NKC Motol


	Dotační programy

	6. Zlepšení kvality života a sociálního začlenění osob s VO


	6.1. Zavedení používání klasifikace MKF a dalších nástrojů pro posouzení funkčního stavu do širší klinické praxe 


	průběžně
	Studie proveditelnosti sběru dat o funkčním stavu prostřednictvím MKF, Správa a aktualizace MKF, Vytváření nástrojů pro zaznamenání funkčního stavu 
	Centra VO, ERN, MZ, OS, ZP, ÚZIS


	MPSV


	Dotační programy



	
	6.2. Vzdělávání odborné veřejnosti o systému MKF (ICF)


	průběžně
	Semináře, konference, vzdělávací programy, metodiky
	MPSV, MZ,ÚZIS
	MPSV
	Dotační programy

	
	6.3. Zdravotně-sociální služby („zdravotně-sociální pomezí“)


	průběžně
	Návrh na systémové řešení dlouhodobé zdravotně-sociální péče u VO, studie proveditelnosti
	ČAVO, MZ
	Centra VO, ČAVO, ERN, OS, PO, ZP
	Zdravotní pojištění, financování sociálních

služeb

	
	6.4. Rozvoj a podpora paliativní péče u VO
	průběžně
	Zajištění a rozvoj paliativní péče u pacientů s VO
	Centra VO, ERN, LF, PF, NKC Motol, OS


	Centra VO, ČAVO, ERN, OS, PO, ZP
	Dotační programy

	7. Podpora základního a aplikovaného výzkumu v oblasti VO


	7.1. Účelová podpora vědy a výzkumu v oblasti VO: na národní úrovni;

7.2 Rozvoj spolupráce fakultních a mimofakultních vědeckých pracovišť a lékařských a nelékařských fakult


	průběžně
	Výzkum, projekty, studie
	Centra VO, ERN, LF, NKC Motol, OS


	AV ČR, AZV ČR, GAČR, MZ, MŠMT, TAČR


	Grantové prostředky

	
	7.3. Institucionální podpora na mezinárodní spolupráci ČR ve výzkumu a vývoji v oblasti VO

	průběžně
	Výzkum, projekty, studie, zapojení ČR do projektu E-Rare, programu EJP RD).
	Centra VO, ERN, KCNS, LF, NKC Motol, OS, ÚZIS
	MŠMT, MZ
	DG-Sante, E –rare, Horizon 2020

	8. Sjednocení a rozvoj sběru dat a biologických vzorků o VO


	8.1. Národní sběr dat v oblasti VO, zlepšování metodik sběru těchto dat 

podpora účasti na mezinárodních projektech sběru dat v oblasti VO 


	průběžně
	Sběr dat, statistiky, analýzy,

metodika ÚZIS, mezinárodní spolupráce
	MZ, ÚZIS
	MŠMT, MZ
	Dotační programy

	
	8.2. Právní rámec sběru dat a biologických vzorků 


	2018
	Úprava sběru dat a biologických vzorků v oblasti VO v souladu s GDPR
	ČAVO

NKC Motol, PO


	Centra VO, ERN, OS


	Dotační programy

	9. Podpora a posílení role organizací pacientů se vzácným onemocněním s VO


	9.1. Spolupráce s pacientskými organizacemi v ČR, rozvoj spolupráce s evropským sdružením pacientských organizací Eurordis.org 


	průběžně
	Projekty, semináře, konference, spolupráce s médii


	ČAVO, MZ, NKC Motol, PO


	Centra VO, ERN, OS
	Dotační programy

	
	9.2. Podpora činnosti pacientských organizací

9.3. Podpora fungování a provozu pacientských organizací (web stránky, překlady odborných materiálů, atd.)


	průběžně
	Semináře, konference, spolupráce s médii
Zajištění provozu a administrativní činnosti PO. Provoz web stránek PO, podpora fungování PO
	MZ
	Centra VO, ERN, OS OS
	Dotační programy

	10. Meziresortní a mezioborová spolupráce


	10.1. Koordinace plnění úkolů vyplývajících z Národní strategie pro vzácná onemocnění na léta 2010-2020 a příslušných akčních plánů.

10.2. Koncepční zajištění včasného přístupu k péči a léčbě, včasného a efektivního přístupu k novým možnostem léčby (Orphanům) v souladu s přístupem v ostatních vyspělých zemích EU a legislativní úprava

10.3. Koordinace činnosti ERN a rozvoj informačního portálu


	Průběžně


	Činnost MPS VO, průběžné informace a předkládání zpráv o plnění NAP 2018-2020


	Centra VO, ERN, NKC Motol, ÚZIS
	ČAVO, Centra VO, ERN, NKC Motol, OS, PO
	Dotační programy

	11. Zahraniční spolupráce v oblasti VO


	11.1. Spolupráce na mezinárodní úrovni v oblasti VO, výměna zkušeností, dat, informací


	průběžně
	Mezinárodní spolupráce, projekty


	Centra VO, ERN, MZ, NKC Motol, ZP, ÚZIS
	ČAVO, OS

PO, ÚZIS


	Dotační programy



	
	11.2. Jednotná klasifikace vzácných onemocnění do připravované aktualizace MKN, ve spolupráci s konsorciem Orphanet zavedení Orphacodes a SSIEM 
	průběžně
	MKN-11, implementace Orphacodes
	Centra VO, ERN, MZ, NKC Motol, ZP, ÚZIS
	ČAVO
	Dotační programy




12. Použité zkratky

AV ČR – Akademie věd ČR (www.avcr.cz)

AZV ČR – Agentura pro zdravotnický výzkum (www.azvcr.cz)

ČAVO – Česká asociace pro vzácná onemocnění (www.vzacna-onemocneni.cz)

Centra VO – Centra vysoce specializované péče ustanovená dle § 112 zákona Č 372/2011Sb. 

ČLS JEP – Česká lékařská společnost J. E. Purkyně (www.cls.cz)
ČSÚ - Český statistický úřad
DG Sante – www. ec.europa.eu/info/departments/health-and-food-safety_en 
EJP - EJP - Cofund - Evropský společný program
E-PAG – Eurordis Policy Action Groups  - www.eurordis.org/content/policy-action-group-pag

E-rare - ERA-Net for Research Programmes on Rare Diseases Evropské Komise (www.e-rare.eu)

ERN – čeští partneři Evropských referenčních sítí pro vzácná onemocnění - www.mzcr.cz/Odbornik/dokumenty/evropska-referencni-sit-pro-vzacna-onemocneni_13637_3715_3.html (duben 2017)

EU – Evropská unie

Eurordis- Evropská asociace pacientských sdružení pro vzácná onemocnění (www.eurordis.org)

GAČR – Grantová agentura České republiky (www.gacr.cz)

Horizon 2020 – 8. rámcový program Evropské Komise (ec.europa.eu/programmes/horizon2020/)

KCNS VFN – Koordinační centrum pro novorozenecký screening ve Všeobecné fakultní nemocnici (www.novorozeneckyscreening.cz)

LF – lékařské fakulty českých vysokých škol

LPVO – léčivé přípravky pro vzácná onemocnění (orphan drugs; dle §11 1f zákona č.  48/1997 Sb., ve znění pozdějších předpisů). 

MKF - Mezinárodní klasifikace funkčních schopností, disability a zdraví (ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health (www.who.int/classifications/icf/en/)

MKN  – Mezinárodní klasifikace nemocí (http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html)

MPS - Meziresortní a mezioborová pracovní skupina pro vzácná onemocnění při MZ 

MPSV – Ministerstvo práce a sociálních věcí (www.mpsv.cz)

MŠMT – Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy (www.msmt.cz)

MZ – Ministerstvo zdravotnictví (www.mzcr.cz)

NF – Norské fondy (eeagrants.org/Who-we-are/Norway-Grants)

NKCVO  – Národní koordinační centrum pro vzácná onemocnění ve FN v Motole (www.nkcvo.cz)
NSVO - Národní strategie pro vzácná onemocnění na léta 2010 – 2020
Orphanet – www.orpha.net

OS – Odborné společnosti ČLS JEP 

PF – přírodovědecké fakulty českých vysokých škol

PO – pacientské organizace sdružené v ČAVO
SLG ČLS JEP – Společnost lékařské genetiky České lékařské společnosti J. E. Purkyně
SSIEM- Society for the study of inborn errors of metabolism (www.ssiem.org)

SÚKL – Státní ústav pro kontrolu léčiv (www.sukl.cz)

TAČR – Technologická agentura České republiky (www.tacr.cz)

ÚZIS – Ústav zdravotnických informací a statistiky (www.uzis.cz)

VO – vzácná onemocnění 

WHO CZ – Kancelář Světové zdravotnické organizace v ČR (www.mzv.cz/mission.geneva/cz/odborne_organizace/ostatni_agendy/index.html)
zákon č. 372/2011 Sb., o zdravotních službách a podmínkách jejich poskytování (zákon o zdravotních službách), ve znění pozdějších předpisů - zákon č. 372/2011 Sb.

zákon č. 373/2011 Sb., o specifických zdravotních službách, ve znění pozdějších předpisů - zákon č. 373/2011 Sb.
ZP – zdravotní pojišťovny (www.vzp.cz, www.szpcr.cz)
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