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Pacienti tapajici systémem, slozita navaznost na socialni sluzby, nejednotnost dat. Resit
tyto slabiny systému péce ma pomoci nova Narodni strategie pro vzacna onemocnéni.
Pocita s koordinatory péce, lepSim sdilenim dat i silnéjsi roli specializovanych center.
Experti o ni diskutovali na sympoziu Zdravotnického deniku Vzacna onemocnéni.

Finalni ndvrh Narodni strategie pro vzacna onemocneéni pro roky 2026 az 2035 predstavila na
sympoziu koordinatorka pro vzacna onemocnéni ministerstva zdravotnictvi Martina Brzkova. Navrh
jiz proSel vnitrnim i meziresortnim pripominkovym rizenim a vlada by ho méla dostat ke schvaleni do
konce brezna.

,Duraz Néarodni strategie je na pacientech, na tom, jak prochazeji systémem péce. A na tom, ze
pacientum bude poskytovana péce, ktera nebude koncit 1é¢bou, ale bude zahrnovat i velmi dalezitou
socialni ¢ast,” popsala Brzkova.

Bez 1écivych pripravku

A pojmenovala pét strategickych cil{i, k nimz méa Nérodni strategie smérovat. Témi jsou (s
komentarem Martiny Brzkové):

» péce zameérena na pacienta. ,Pacient se péce aktivné ucastni, péce je dostupna a
poskytovana s respektem a pacient ma pristup k ovérenym informacim.”

» zvySeni efektivity a kvality zdravotni péce. ,Systém péce je komplexni, koordinovany a
udrzitelny. Stoji na centralizované siti specializovanych center a propojen s evropskymi
strukturami, vyuziva moderni technologie sdileni dat a digitalnich nastroju pro diagnostiku,
lé¢bu a planovani péce.”

e upevnéni role koordinace v systému zdravotni a socialni péce. ,Vysledkem je péce
systematicky zajisténa napri¢ zdravotnim a socidlnim systémem. Tento pristup umoznuje
plynuly pruchod jednotlivymi fazemi péce, zajiStuje jeji kontinuitu a podporuje individudlni
pristup k pacientovi.“

 vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni. ,,Odbornici, pacienti i verejnost maji
pristup k aktualnim, ovérenym a prakticky vyuzitelnym znalostem o priznacich, diagnostice,
moznostech 1écby, socidlni podpore a zivoté se vzacnym onemocnénim.”

 dostupnost a vyuziti dat, narodni registr. ,Vznikne plné funkéni interoperabilni systém pro
sbhér, spravu a vyuziti dat o pacientech se vzacnym onemocnénim. Data budou
standardizovand, pravidelné aktualizovana a vyuzivana pro poskytovani péce, vyzkum,
pldnovani a hodnoceni kvality péce.”

Brzkova také vysvétlila, pro¢ navrh Nérodni strategie neobsahuje pristup k 1é¢ivym pripravkiim pro
vzacna onemocnéni. ,Zména legislativy, ktera pomohla dostupnosti 1éCivych pripravku, jiz byla
provedena. Zaroven byla na evropské urovni dojedndna nova legislativa, ktera se bude
implementovat a jejiz velkou cast prave tvori 1éciva pro vzacna onemocnéni a inovativni 1é¢iva
obecné,” rekla.

Strategie navazuje na predchozi desetilety narodni plan a je vysledkem nékolikaleté diskuse expertu



i pacientu. ,M4 stanovit jasny a dlouhodoby ramec a vlastné reSeni pro identifikované problémy. Ale
nemad jit do detailu, do téch pljdou néasledné implementac¢ni plany,“ upresnila Brzkova. I na téch uz
dnes experti ministerstva zdravotnictvi pracuj.

Helplinky pro pacienty i 1ékare

Co od narodniho pldnu ocekévaji, nasledné prozradili také ticastnici panelové diskuse. ,Mame za
pacienty prioritni opatreni, ktera budeme chtit resit. Patfi mezi né napriklad zavadéni koordinatora
péce, postarani se o ultravzacna onemocnéni nebo organizace péce v ramci narodni referencni sité,”
uvedla predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) Anna Arellanesova.
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Arellanesova by mimo jiné byla rdda, kdyby nérodni strategie pomohla zavadét v centrech
telefonické helplinky, které by mohli vyuZivat nejen pacienti, ale i 1ékafi. ,Pres nasi CAVO helplinku
se lidé dobiraji ¢asnéjsi diagnostiky, ale my bychom si moc prali, aby takova helplinka fungovala i v
kazdém specializovaném centru,” vysvétlila.

Uhrady center ve stfedu zajmu

Za Ucast platcl na pripravé narodni strategie podékovala ministerstvu zdravotnictvi reditelka odboru
smluvni politiky VSeobecné zdravotni pojistovny (VZP) Helena Sajdlova. ,Na rozdil od nékterych
jinych strategii jsme se ¢astecné zapojili uz do pripravné faze. Diky tomu se podarilo v ramci
pripominkovych rizeni nékteré nejasné body lépe specifikovat nebo odstranit,” ocenila.

Upozornila zaroven na to, ze nejvétsi prace v souvislosti s narodni strategii teprve zacne: ,Tou bude
priprava konkrétnich kroki, vystupt a Casovych terminti, kterymi se jednotlivé cile strategie naplni.
A uvidime, jak se ndm podari béhem pristich deseti let posunout cely systém péce o vzacna
onemocnéni. “

Pro VZP bude v nésledujicich letech prioritou nastaveni center pro vzacna onemocnéni a jejich
uhrad. ,Nesmime zapomenout na to, ze thradova vyhlaska uz druhy nebo treti rok pro centra pro
vzacna onemocnéni, ktera jsou soucasti evropskych referencnich siti, dava nad ramec béznych
thradovych mechanismu bonifikaci 10 miliont korun za jednu sit. A myslim, Ze to je pro centra i
castec¢na financni kapsa pro hrazeni koordinatora péce,”“ poznamenala Sajdlova.

A i kdyz to nezminuje narodni strategie, pripomnéla také dilezitost otazky 1éku pro vzacna
onemocnéni a pripadné delegované preskripce centrovych 1ékli z center nejvyssi péce.

Nevadilo by zjednoduSeni

Zjednodusenou narodni strategii by uvitala odborna garantka projektu SYPOVO Pavla Dolezalova.
»Jsem akéni osoba. Mam rada, kdyz se malo slovy néco rekne a pak se uz kona. Takze pro meé je
strategie dlouhy dokument, ktery by mohl byt mnohem kratsi. Ale bohuzel jsme museli sledovat
predepsanou metodologii. Nékdy jsem méla trochu i pocit, ze metodika v urcitych chvilich
prehlusovala obsahovou vyznamnost. Nicméné myslim si, Ze nakonec se podarilo do strategie
dulezité véci schovat,” rekla v diskusi.

Kli¢ové je nyni podle ni predevsim zapracovat na dostupnosti specializované péce a zaroven udrzet
jeji kvalitu. A k tomu bude potreba také zalozit nova centra.

Za kvalitni povazuje Néarodni strategii pro vzacna onemocnéni pravnik Igor Pies z Advokatni
kancelare Kastner & Pie$, ktery ocenil zapojeni mnoha stakeholderu do pripravy. I on ale zminil
pripominku, ktera je v souvislosti se strategii casto zminovana. ,Z mého pohledu chybi otazka 1ékové



Césti. A to nejen kvili zminéné delegované preskripci, ale i kvili vydeji a tomu, kde je vlastné lék
finalné dostupny,” uzavrel.
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