Navrhy pacientskych organizaci na obsah

»» Narodniho planu pro vzacna onemocnéni‘,
13.6.2011

Cilem tohoto dokumentu, vypracovaného a podporeného skupinou pacientskych
organizaci hajicich zajmy pacienti se vzicnymi onemocnénimi’, je p¥edeviim
identifikovat oblasti a problémy duleZité z pohledu pacientii a ty zohlednit p¥i dalsi
tvorbé Narodniho plinu pro vzicna onemocnéni a pri tvorbé narodni legislativy . Jedna
se predevsSim o nasledujici cile:

e Zajistit dostupnost komplexni péfe pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi
(psychologicka péce, socialni péce, 1éCebna péce)
e Zajistit jasny zakonny status (podminky a vyhody) specializovanych 1é¢ebnych center
e Do budoucna zajistit ptistup pacientli k novym Iékiim pro vzacna, dosud nelécitelna
onemocnéni
Vzhledem k tomu, ze pro zavedeni nékterych opatieni v realit¢ bude zapotiebi delsi ¢asovy
horizont, ,,Narodni plan pro vzacnd onemocnéni* by mél stanovit Casovy rdmec a terminy
naplnéni jednotlivych krokd, které bude stanovovat.

Néarodni plan pro vzacna onemocnéni by mél obsahovat piredevSim nasledujici pokyny a
navody na vznik fungujiciho sytému péce o nemocné se vzacnymi onemocnénimi:

1.Vymezeni specifické kategorie nemoci (jakd onemocnéni jsou vzacna), kriteria definice
vzacnych onemocnéni, jejich specifika a nutnost specifického ptistupu K jejich 1é¢bé. Tento
pozadavek vychdzi z podstaty vzacnych onemocnéni, a to:
® Nesouroda skupina chorob
® Vyvojové vady, dédicné poruchy metabolismu, geneticky podminéna
onemocnéni
® Pacientl s jednotlivymi diagnosami je mélo
Lécba (diagnostika, oSetfeni, 1éky atd..) na pacienta je ve vétSiné piipadd
e Kyvalita 1écby a jeji ucinnost je ve vétSin€ pripadti dramaticky zavisla na
pfistupu k novym postuplim a [ékiim

Sougasti planu by méla byt aktivni u¢ast CR na
e Registr vzacnych onemocnéni — ORPHANET, vcetné¢ evidence poctu
nemocnych podle jednotlivych diagnoz, které dnes neexistuje
e Evropské referencni sité pro vzacna onemocnéni

2. Piistup ke kvalifikované 1écbé

2.1.

Vytvoteni standardia 1é¢by (I1é¢ebnych postupti) pro jednotlivd vzacna onemocnéni
odpovidajici evropskym standardiim a soucasnym vysledkim veédy a vyzkumu (u téch
onemocnéni, napt. cysticka fibroza, kde jiz byly definovany Evropskym konsensem, neni tedy

! Viz piilozeny seznam organizaci, které se k iniciativé pFipojily
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nutné je vytvofit, nybrz uzptisobit ¢eskym podminkam a schvalit MZd CR) Tyto standardy
by mimo jiné mély:

2.2.

byt zdkladem pIné hrazené 1€cby vzacnych onemocnéni ze vefejnych financnich
prostiedkii — 1éc¢ba v rdmci standardu musi byt pIn¢ hrazena

byt vytvofena za soucinnosti odborniki ze vSech pracovist, ktera se 1éCbou daného
onemocnéni zabyvaji a za soucinnosti pacientskych organizaci. Aktivni role
pacientskych organizaci a jejich uzké spoluprace se vSemi odbornymi pracovisti je
nezbytna

obsahovat nejen moderni lé¢ebné postupy a léky (vcetné orphan drugs), ale i dalsi
pro lécbu jednotlivych onemocnéni nezbytné lééebné postupy a pomiicky a
preparaty jako potraviny pro zvlastni ucely (napf. aminokyselinové smési pii 1éCbe
metabol. onemocnéni), potraviny a potravinové dopliiky (specialni potraviny — napf.
nizkobilkovinné, vitaminy, minerdly atd. u mnohych chronickych vzacnych
onemocnéni), 1ééebné pomicky (at’ jiz hrazené v soucasnosti ze zdravotniho ¢i
socialniho systému — legislativa ur¢i zdroj financovani)), lazeniska péce (napf. u
nervosvalovych onemocnéni)

standardy by méli byt v pravidelném casovém intervalu napt. 2 roky (zakotveném
Vv legislativé) aktualizovany v souladu s aktualnimi vysledky védy a vyzkumu na
urovni evropské unie

v ramci standardii navrhujeme stanovit i minimélni miru ,,zdravotniho postizeni“ pro
jednotliva vzacna onemocnéni (respektive skupiny vzacnych onemocnéni kde mozné).
V piipadé¢ mnohych vzacnych onemocnéni nejsou viditelné znamky fyzického
poskozeni pii bézném kontaktu. Nemocni €asto maji funkéni schopnosti provadét
ukony, na zdkladé kterych se posuzuje mira postizeni, ale tyto tkony wvibec
nepostihuji zplsob a miru postizeni u danych onemocnéni nebo dokonce lécba
nemocnym neumoziuje ¢i dokonce zakazuje tyto ukony vykonavat (dédi¢na
metabolicka onemocnéni 1é¢ena nizkobilkovinnou dietou — pacienti mohou jist, ale
pouze velmi specializované a nizkobilkovinné potraviny a jidla, ktera se naptiklad déti
nemohou sami obstarat ¢i pfipravit, reZim u cystické fibrozy vyvarovani se kontaktu se
stojatou vodou, atd.).

Ukotvenim miry ,zdravotniho postizeni“ by redukovalo neustaly kolobéh
pieposuzovani zdravotniho stavu pacienta, kde v pfipadé dédicn€¢ podminénych
vzacnych onemocnéni je nad&je na zlepSeni miziva. Problematiku komplikuje
neznalost vzacnych onemocnéni ze strany reviznich l€kait a pfislusSnych pracovnikt
socidlnich odbori. Soucasny systém vytvafi tisnivou situaci finan¢ni nejistoty u
nemocnych a jejich blizkych, ktefi jsou po psychické strance jiz tak siln¢ zatizeni
okolnostmi vzacného onemocnéni samotného

Lécba vramci téchto standardli by méla byt plné hrazena z vetejnych finan¢nich
prostfedkil (zékladnich zdravotniho pojisténi),

Dostupnost 1écby —vytvoreni sité center specializujicich se na 1é€bu jednotlivych

(skupin) vzacnych onemocnéni, legislativni zakotveni jejich existence, kompetenci, zajiSténi
dostatecného poctu odbornikl v§ech kvalifikaci (Iékait, terapeutti a psychologa atd..) nutnych
pro lé¢bu daného onemocnéni a vneposledni tadé legislativni zakotveni financ¢ni
samostatnosti a zdroju financovani (pfidélovanych specificky na tuto 1é¢bu) téchto center a
na n¢é navazujici péfe o nemocné se vzacnymi onemocnénimi.



2.3. Centra specializujici se na 1é€bu vzacnych onemocnéni by méla mit samostatné
financovani — vlastni rozpocet ureny na lécbu vzacnych onemocnéni — dané specializace
(mimo rozpocet nemocnic V ramci kterych pasobi). Z téchto finanénich prostredkil (rozpoctu)
bude financovana lécba, 1€ky (v€etné orhphan drugs), potraviny pro zvlastni ucely, terapie a
dalsi ukony nezbytné pro 1éCbu pacientll se vzacnymi onemocnénimi. Centra by méla zajistit
propojeni klinické péce, diagnostiky a 1€¢by s vyzkumem.

2.4. Poctu a lokality by méli vychazet ze soucasného stavu, odpovidat Cetnosti vyskytu
jednotlivych onemocnéni (skupin onemocnéni) a byt koordinovana jak s odborniky z oboru
tak s pacientskymi organizacemi.

2.5. Centra by mé¢la uzce spolupracovat a komunikovat s pacientskymi organizacemi pro
dand vzacna onemocnéni s cilem:

- poskytnout aktualni informace (v souladu s nejnovéjsimi vysledky védy a vyzkumu) o 1écbé
daného onemocnéni nejen v CR, ale i vzahrani¢i (napi. formou Wudasti zastupcd
pac.organizaci na odbornych seminafich a konferencich a naopak pravidelnou ucasti
odborniklli na 1écbu vzacnych onemocnéni na vzdélavacich akcich pro pacienty ¢i formou
¢lanku pro pacientské vzdélavaci materialy atd).

- pomahat pacientskym organizacim propagovat a §ifit informace o vzacnych onemocnénich
mezi Sirokou vefejnosti, at’ jiz odbornou (prakticti 1ékafi, revizni 1ékafi atd..), tak i laickou,
napiiklad formou pravidelné ucasti zastupcii pacientskych organizaci na odbornych
konferencich a také ucasti odbornikdi (specialisti 1ékafd) na akcich organizovanych
pacientskymi organizacemi pro pacienty.

2.6. Zajisténi péce pro tézce postizené se vzadcnymi onemocnénimi ve zdravotnickych
zafizenich (nemocnicich) s pfimou vazbou na centra - pomoc asistenti, pfipadné piizptsobit
podminky, aby mohl tuto pomoc poskytnout piibuzny.

2.7.  Zakotveni pfeshrani¢ni spoluprace na 1é€bé a vyzkumu vzicnych onemocnéni Vv
legislativé/narodnim planu pro vzacna onemocnéni Vv souladu se ,,Smérnici EP a Rady o
uplatiiovani prav pacientli v pifeshrani¢ni péc¢i*

Ukotvit podporu Evropské komise pro spolupraci ¢lenskych statt pii rozvoji diagnostickych
a lé¢ebnych kapacit a zejména ptitom usiluje o to, aby:

a) zdravotni¢ti pracovnici v&dé€li o nastrojich, jez maji k dispozici na Grovni Unie, které jim
napomilzou spravné diagnostikovat vzacnd onemocnéni, zejména o databdzi Orphanet a
0 evropskych referen¢nich sitich;

b)se pacienti, zdravotnicti pracovnici a platci zdravotni péce dozvédéli o moznostech, které
poskytuje natizeni (ES) ¢. 883/2004, pokud jde o pfedani pacientl se vzacnymi
onemocnénimi do jinych ¢lenskych statd, ato ipro ucely diagnozy a lécby, které nejsou
k dispozici v ¢lenském staté, v némz je pacient pojistén.

2.8. Iniciovat vznik narodnich kontaktnich center a zastoupeni ufadu evropského ochrance
prav pacientql.

3. Samostatné v legislativé zakotvit definici a specialni reZim orphan drugs. Zajistit
pristup k 1ékiim orphan drugs (v ptipadech, kde jsou dostupné a v Evrop¢ registrované) a do
platné legislativy zakotvit proces registrace a stanoveni tthrady orphan drugs v plné vysi v co
nejkrat§im casovém horizontu bez zbytecnych obstrukei.



4, V¢asny piistup k 1é¢bé — vytvoieni systému véasné diagnostiky a screeningu pro
jednotlivd vzacna onemocnéni vcetné¢ vcasného a efektivniho vyhleddvani nemocnych s
vzacnymi onemocnénimi, jejich presmérovani do specializovanych center a nasledné zajiSténi
vcasné 1éCby jiz diagnostikovanych nemocnych v téchto specializovanych centrech.

5. Legislativni oSetfeni konkrétnich krokii zajistujici podporu pacientskych organizaci a
zajisténi jejich pfistupu k informacim v ramci legislativniho procesu, tvorby a aktualizace
standardi 1é¢by, tvorby uhrad relevantnich 1ékii a PZLU, tvorby a aktualizace socialni vyhod
a davek pro nemocné vzacnymi onemocnénimi, stejn¢ tak jako pfistup pacientskych
organizaci a pacientl k odbornym informacim ptfedev§im vysledkim védy a vyzkumu
V oblasti 1é¢by jednotlivych vzacnych onemocnéni

5.1. VSechny pacientské organizace by m¢li mit legislativné garantovany piimy piistup a
moznost aktivni t¢asti na procesech vedenych statni administrativou jako tvorba standardd,
schvalovani, registrace a tvorba tthrad 1é¢iv (Iéky, PZLU) a zdravotnickych prostiedki
(pomiicek):

- zajisténi plné informovanosti vSech pacientskych organizaci hajicich zajmy pacienti
se vzacnymi onemocnénimi o krocich a navrhovanych zménéch jednotlivych instituci,

- moznost pacientskych organizaci héjicich zdjmy pacienti se vzacnymi
onemocnénimi navrhy a pfipominky k navrhovanym krokiim a névrhim, mit pfistup na
jednéni zabyvajici se témito navrhy a pfipominkami.

5.2. Za timto ucelem zalozit registr vSech pacientskych organizaci hdjicich zjmy pacientil se
vzacnymi onemocnénimi.

5.3. Pacientské organizace by méli mit garantovany finan¢ni zdroje ze statniho rozpoctu, které
by financovali ¢innost a roli pacientskych organizaci v aktivni ucasti na procesech vedenych
statni administrativou jako tvorba standardii, schvalovani, registrace a tvorba tihrad 1é¢iv a
stejné tak 1 roli zprostiedkovani informaci mezi odborniky (Iékafi) a pacienty a Sirokou
vefejnosti v problematice vzacnych onemocnéni. Tyto zdroje by mély byt poskytovany bud’
ve form¢ stalych dotaci nebo ve formé danovych asignaci (tim by mohlo dojit ke sniZeni
castek dotaci a ke zvySeni adresnosti staitem odpusténych danovych povinnosti napt. v SR
daiiové asignace 2 %, v Polsku 1%,) nebo obéma témito zplisoby

6. Definovani role statu v konkrétnich opatienich pfi podpoie pacientli se vzacnymi
onemocnénimi v oblasti finan¢niho, socialniho a dichodového zabezpeceni a pii aktivni
pomoci v socidlnim zaclenéni do bé€Zné populace — legislativni garance socialni podpory
/davek v zavislosti na potfebach jednotlivych diagn6z), vazba na zdkony socialni sféry,
garance zapojeni déti do Skolni vyuky (asistenti do skol, kde nutno atd...)

6.1. Zavedeni ICF (mezinidrodni klasifikace funkénich schopnosti) za soucinnosti
pacientskych organizaci a odbornikl z fad Iékaii. Naprosto nezbytnd je analyza potieb osob
s vzacnym onemocnénim dle ICF, nebot’ z nasi zkuSenosti vyplyva, ze:

. Posudkovi 1ékafi neznaji vzacna onemocnéni (ani ta nejcastéjsi jako je cysticka
fibréza) a neumi je zatadit ani v rdmci stavajici pravni Upravy socialnich davek a vyhod
J Hodnocenim ,,funkénich schopnosti® se u fady vzacnych onemocnéni nezjisti mira

omezeni, jaka piinasi vzacné onemocnéni svému nositeli nebo jeho rodiné!!! Nemocni maji
funkéni schopnosti nebo by zvladli dany soubor konti provadét, ale 1écba jim to neumoziuje,
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ba pfimo zakazuje. Viz rezim u cystické fibrozy (vyvarovani se kontaktu se stojatou vodou,
nutnost dezinfikovat denn¢ odpady a WC, nemoznost cestovat vefejnou dopravou), podobné i
u jinych nemoci (napt. specidlni strava a vyziva u metabolickych onemocnéni).

6.2. ZlepSeni meziresortni spoluprace, nebot problematika 1é€by a socidlnich potieb
nemocnych se vzacnymi onemocnéni se prolina kompetencemi nckolika instituci v rdmci

statni administrativy (pfedev§im min, zdravotnictvi a min. prace a soc. véci)

Ptiklady nezbytné spoluprace:

o socialni davky — ptispévek na zakoupeni pomiicek vs. ¢iselnik VZP, posuzovani davek
na péci o osobu blizkou na zaklad¢ ,,fyzického postizeni®, nikoli ,,zdravotniho* atd.

. zavadéni ICF do praxe a jeho specifikace k nemocem interniho nebo kozniho
charakteru

. moznost kontroly prace posudkovych I€¢kait z MPSV (zavedeni instance, ktera miize
posoudit odbornost jejich posudku, zruseni vyluky soudniho pfezkumu)

o podpora Skol, aby nabizely détem potiebné typy diet (fenylketonurie, cysticka fibroza,

celiakie, alergie a dal$i), V pfipadé nereality téchto pozadavkli kompenzace nemoznosti
uzivani téchto sluzeb pacientim ¢i jejich rodindm (naptf. dnes dit¢ na dieté, kterda je
organiza¢né, ¢asove i finanén¢€ velmi naro¢nd se nejen nemuze ve Skolni jidelné stravovat,
¢imz pfijde o dotaci na tuto stravu, ale navic nepobird ani zadny piispévek na specidlni
potraviny, které zajist'uji 1écbu)

. komunikace a spoluprace piislusnych resortl, zejména MPSV, MZ a zdravotnich
pojisStoven s pacientskymi organizacemi, napi. seminafe/vzdélavaci akce o Zivoté nemocnych
pro revizni a posudkové 1ékare a dalsi

6.3. Podpora zaméstnanosti jak pacientli se vzacnymi onemocnénimi, tak rodi¢i nezletilych
pacientii se vzdcnymi onemocnénimi. [ v situaci, kde neni viditelné ,,fyzické poskozeni
zdravi“ maji pacienti urcitd omezeni dand 1é€bou za ucelem alespoil udrZeni soucasného
zdravotniho stavu, kterd jim omezuji moznosti béZného zapojeni do pracovniho procesu. Tito
pacienti maji téz$i uplatnéni na trhu prace, i kdyz ve vétsiné ptipadii mohu vétSinu profesi jen
S minimalnimi omezenimi provadét. Zvazit moznost podpory zameéstnavani pacientli se
vzacnymi onemocnénimi podle typu onemocnéni a omezeni napf. formou danovych tlev
(vySe v zavislosti na omezeni podle typu onemocnéni a nutnosti piipadnych tlev)



