Projekt na podporu péce o pacienty se
vZzacnym onemocnéeénim

29.2.2024 - | Ministerstvo zdravotnictvi CR

V roce 2023 vznikl na Ministerstvu zdravotnictvi projekt na podporu pacientu se vzacnym
onemocnénim.

Projekt realizovany Ministerstvem zdravotnictvi CR s nazvem Navrh systému komplexni
sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO
(CZ.03.02.02/00/22_046/0002450) byl podporen v ramci Operacniho programu
Zaméstnanost plus, a je tak spolufinancovan Evropskou unii z Evropského socialniho fondu
plus.

Jako vzacna se oznacCuji onemocnéni, ktera se vyskytuji v méné nez péti pripadech z 10 tisic obyvatel.
Vzacnych diagndz je zndmo vice nez Sest tisic a kazdy rok je navic popsano nékolik stovek novych.
Vétsinou se jedna o malo znamé a malo probadané nemoci, u nichz je problematicka jak diagnostika,
tak néasledné 1écba. Cilem projektu je proto zlepseni kvality a dostupnosti komplexni sdilené péce o
pacienty se vzacnymi onemocnénimi pomoci standardizace péce tak, aby kazdy pacient s vzacnym
onemocnénim dostal nejlepsi moznou zdravotné-socialni péci. Vérime, ze tohoto cile bude dosazeno
mimo jiné prostiednictvim vytvoreni obecného navrhu standardu komplexni sdilené péce o pacienty
s VO v détstvi a dospélosti, vCetné obdobi prechodu mezi détskou a dospélou specializovanou a
vysoce specializovanou péci (tzv. prechodova péce, ,transition care”). Zaroven v ramci projektu
probéhne i pilotni testovani systému komplexni sdilené péce pro 5 konkrétnich skupin VO.

Na realizaci projektu se podili jednotliva pracovisté ERN (Evropské referencni sité), ale i dalsi aktéri
nutni pro zavedeni efektivnich zmén celého systému - tj. napr. zdravotni pojistovny, ale zejména
pacientské organizace. ,,Rad bych pri prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni 29. unora 2024
podékoval nejen vsem odbornikiim, kteri se pacientiim se vzacnym onemocnénim vénuji,
ale také pacientskym organizacim, které nabizeji rodinam podporu v jejich nelehké
situaci,” prohlasil ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek.
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