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Uvod

Vzacna onemocnéni jsou klinicky heterogenni skupina cca 6000 - 8000 rliznych onemocnéni, jejichz
spole¢nou charakteristikou je velmi nizka populacni prevalence kazdého z téchto onemocnéni (méné
neZ 1:2000 obyvatel dle definice Evropské Unie). V pripadé chybnych a pozdnich diagnéz u VO
dochazi ¢asto k nevratnému poskozeni zdravi ¢i umrti pacientl, a jsou tak i neimérné zatéZovany

zdravotni a socialni rozpocty.

Vldda CR svym usnesenim ¢&. 466 ze dne 14. 6. 2010 odsouhlasila ,,Narodni strategii pro vzacna
onemocnéni na léta 2010 - 2020", ktera shrnuje problematiku vzacnych onemocnéni z hlediska
Evropské Unie i CR a navrhuje hlavni cile a opatieni ke zlep$eni situace v dané oblasti v CR. Cilem
Narodni strategie pro vzdcna onemocnéni na léta 2010 — 2020 je vcasna diagnostika a dostupnost
adekvatni |écby VO, koordinace a centralizace efektivni péce o pacienty s VO, zlepSeni vzdélani
a informovanosti odborné i laické verejnosti v dané oblasti, spoluprace na ndarodni i mezinarodni
Urovni a také zlepseni identifikace VO v rdmci systému Mezinarodni klasifikace nemoci - 10 (MKN-10)
a rozvijeni evropské spoluprace. Z NSVO vychazi jednotlivé ndrodni akéni plany v gesci Ministerstva

zdravotnictvi.

Druhy ,Ndrodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2015 — 2017 ktery byl schvalen
usnesenim vlady €. 76 ze dne 4. 2. 2015 a skoncil k 31. 12. 2017, specifikoval prioritni Ukoly a aktivity
tak, aby byly postupné naplnény cile a opatfeni NSVO. Dilci ukoly, nastroje, odpovédnost, terminy,
pfipadné financ¢ni zdroje a indikatory plnéni jednotlivych kol 2NAPVO byly stanoveny tak, aby byly

v daném obdobi realizovatelné.
V letech 2015 - 2017 byly v 2NAPVO vytyceny ukoly a aktivity v nasledujicich stézejnich oblastech:
1. zlepSeni informovanosti o VO;

2. vzdélavani v oblasti VO, zejména vclenéni specifické problematiky u téchto onemocnéni

do pregradudlniho a postgradudlniho vzdélavani zdravotnickych pracovnikd;

3. prevence VO se zaméfenim na rozvoj prekoncepcni a prenatalni diagnostiky;
4, rozsiteni poctu diagnostikovanych VO v rdmci novorozeneckého screeningu;
5. zlepSeni dostupnosti a kvality péce pro pacienty s VO, zefektivnéni diagnostiky a lécby

a zajisténi rovnocenného pristupu vsech pacientl s VO k indikované a vysoce kvalitni zdravotni péci;
6. zlepsSeni kvality Zivota a socidlniho zaclenéni osob s VO;

7. podpora védy a vyzkumu v oblasti VO, rozvoj zakladniho a aplikovaného vyzkumu;
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8. sjednoceni a rozvoj sbéru dat a biologickych vzork( v rdmci VO na narodni i regionalni Urovni;

9. podpora a posileni role organizaci pacientl s VO;
10. meziresortni, mezioborova a mezinarodni spoluprdce v oblasti VO;
11. mezindrodni spoluprace v oblasti VO.

V 2NAPVO na léta 2015 — 2017 je kladen dlraz zejména na podporu vcéasné identifikace
a diagnostiky, na centralizaci péce o pacienty, sjednoceni a rozvoj sbéru dat a tvorba standard( péce,
dale na zlepSeni informovanosti a vzdélavani, na navaznost v jiz zavedené zahranicni spolupraci
a navazovani novych kontaktl a zapojeni ceskych center do spoleénych evropskych databazi
a registrd shromazdujicich klinickd data. RovnéZ tak byla zdlraznéna podpora zapojeni nasich
pfednich  klinickych  pracovist do  sité  Evropskych  referencnich siti  pro VO

(www.ec.europa.eu/health/ern _en).

Pro zlepseni kvality Zivota a socidlniho zaclenéni pacientl s VO bude vyznamné zfizovani socialnich
lGZek, respitnich center a rehabilitacnich zafizeni a rozsifeni 10Zzek dlouhodobé péce s vyskolenym
personalem a specialnim vybavenim. Pozornost je tfeba vénovat Ucelné a véasné farmakoterapii VO
v ndvaznosti na mezindrodné uzndvané standardy a doporucené postupy a zvysSovani edukace
a povédomi o problematice VO u odborné a laické verejnosti. Kone¢né cilem VO je standardizovat

a harmonizovat zdravotnické postupy u VO v ndvaznosti na uzndvanou praxi v Evropské Unii (viz

napf. doporuceni evropského vyboru EUCERD (www.eucerd.eu/?page id=13).



http://www.ec.europa.eu/health/ern_en
http://www.eucerd.eu/?page_id=13

Zprava o plnéni ukoll vyplyvajicich z Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni
na léta 2015 - 2017

1. Zlepseni informovanosti o VO
1.1. Provoz a aktualizace webovych portali pro VO a ustanoveni helplinky

S cilem zlepsit informovanost v oblasti VO byl zfizen novy portal www.vzacni.cz, ktery na pUsobivych
pribézich pacientd predstavuje konkrétni diagndzy a zaroven ke kazdé diagndze VO uvadi kompletni
kazuistiku, kontakty a Udaje o dané pacientské organizaci a pfislusné odborné zdroje. Portal se stal
vyznamnym zdrojem ovéfenych informaci pro média, pacienty i odbornou verejnost. Vydana
publikace ptibéht ziskala hlavni cenu Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany v tiskové
kategorii vroce 2016 a tento portal je i nadale rozvijen. Jeho cilem je zvySovat povédomi o VO
a prinaset konkrétni a experty ovérené informace o této problematice. DlleZitym zdrojem informaci
o déni voblasti vzacnych onemocnéni je webovd stranka a Facebook (https://cs-

cz.facebook.com/CAVO.vzacna.onemocneni/) portdl Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni

(www.vzacha-onemocneni.cz) a informacni stranky Narodniho koordinaéniho centra zfizeného v roce

2015 Ministerstvem zdravotnictvi ve Fakultni nemocnici v Motole (www.nkcvo.cz). Nejaktualnéjsim
zdrojem odbornych informaci k jednotlivym VO pro odbornou a laickou verejnost je na evropské
urovni portdl www.orpha.net, pficemZz NKCVO garantuje jeho mezindrodni a ceskou verzi

www.orphanet.cz. Tento portél je doporuéen Ceskou spole¢nosti Iékaiské genetiky a genomiky CLS

JEP jako zakladni zdroj komplexnich informaci o VO. NKCVO také udrzuje expertni webovou stranku

https://vzacnenemoci.nkcvo.cz/, kterd shrnuje aktivity v oblasti legislativy a odbornych doporuceni

u VO z domacich a mezinarodnich zdroju.

CAVO, pacientské organizace VO sdruzené vCAVO a jednotlivi pacienti se zapojuji
téz do mezinarodnich projektd, které prispivaji k sdileni informaci jednotlivych diagndz napf. projekt

RareConnect (www.rareconnect.org), nebo se Ucastni priizkum, jejichz vysledky jsou dalSim zdrojem

informaci pro komunikaci VO v CR (Rare Barometr Voices; www.eurordis.org/voices) p¥i evropské

asociaci pacientskych organizaci pro VO — Eurordis (www.eurordis.org).

V daném obdobi byly dale rozvijeny sluzby informacni emailové helplinky pro laickou a odbornou

vefejnost - help@vzacna-onemocneni.cz s odpovédi max. do 2 pracovnich dnl od pfijeti dotazu.

Tato infolinka je provozovéna ve spolupraci NKCVO a CAVO. Cilem je poskytovat odborné poradenstvi

|ékarlim v oblasti VO, predevsim ve fazi diagnostiky onemocnéni a nasmérovat pacienty a jejich
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rodiny s nediagnostikovanymi onemocnénimi na specializovana centra. Email je téZ wvyuZivan
samotnymi pacienty pfi hledani vhodnych specialistll pro jejich konkrétni VO, zvlasté v pfipadech
nejasnych diagnéz VO. Pro zavedeni emailové helplinky byla realizovana pfima informacni kampan
mezi odbornou verejnosti, se zamérenim na praktické Iékare pro déti (SdruZeni praktickych lékarl

pro déti a dorost CR; www.detskylekar.cz a Sdruzeni praktickych lékaiG /pro dospélé pacienty/-

https://splcr.cz/). Dotazy verejnosti kontinudlné rostou téz na kontaktnim emailu - cavo@vzacna-

onemocnceni.cz., kde dotazujici ziskaji odpovéd formou emailu nejpozdéji do 48 hodin. Z tohoto

emailu bylo zodpovézeno v roce 2015 32 dotazl, v roce 2016 jejich pocet vzrostl jiz na 54 dotazl
avroce 2017 to bylo jiz 84 zodpovézenych dotazl. Planovanou telefonni helplinku se nepodafilo

ztidit kvli jeji administrativni, logistické a finan¢ni naro¢nosti.

Jednotlivé pacientské organizace vyrazné zlepsuji informacni kvalitu svych webovych stranek
a vétsinou neslouZi jen ¢lendm organizace, ale prebiraji roli informacniho zdroje a poradenstvi

pro vsechny nemocné sdanou diagnézou (www.vzacna-onemocneni.cz/o-nas/clenstvi/prehled-

clenu-asociace.html). Jejich role je v souc¢asné dobé nezastupitelna a je velkym pfinosem pro pacienty

s konkrétnim VO. Mnohé z pacientskych organizaci provozuji téZ poradny, zajisténé prednim

odbornikem na danou oblast. Vyrazné komunikuji pres Facebookovy portal CAVO.

Portal www.novorozenecky-screening.cz, ktery je vedeny Ndarodnim Koordinaénim centrem

pro novorozenecky screening ve VSeobecné fakultni nemocnici je urceny pro Sirokou laickou
i odbornou verejnost, uvadéjici podrobné informace o programu celostatniho novorozeneckého
screeningu v Ceské republice, ktery je zacilen na ¢asné vyhledavani zadvaznych VO u novorozenci

v souladu s mezinarodnimi doporucenimi (www.isns-neoscreening.org/). Portél je rozdélen na dvé

Casti, pro laickou verfejnost, tedy zejména pro rodice, kterych se novorozenecky screening
bezprostfedné dotyka a ¢ast pro odbornou verejnost, tj. zdravotnické pracovniky. Velkym tGspéchem
bylo rozsiteni novorozeneckého screeningu o dalsi VO dle Metodického pokynu uvedeného

ve Véstniku MZCR ¢. 6 / 2016 (www.novorozeneckyscreening.cz/file/71/zdravotnictvi-06-16.pdf).

Provadéni novorozeneckého screeningu probihd v souladu s platnou legislativou, tj. zdkonem
¢.372/2011 Sh., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich
predpist a zdkonem ¢&. 373/2011 Sh., o specifickych zdravotnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich

predpist.

V minulém obdobi doSlo i k rozvoji registru raritnich vySetfeni www.registr-raritnich-vysetreni.cz

ve spolupraci NKCVO a Ceské spole¢nosti klinické biochemie CLS JEP (www.cskb.cz). Rovné?
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tak probihal dalsi rozvoj registru a informacniho portalu podskupiny vzacnych VO - vrozenych

vyvojovych vad v rdmci portalu http://www.vrozene-vady.cz/. Posledné jmenovana pracovni skupina

také spolupracovala s mezinarodnimi asociacemi pro tuto problematiku — EUROCAT (www.eurocat-

network.eu/).

Byl realizovan projekt tvorby Narodniho informaéniho a vzdéldvaciho portdlu o onkologickych
onemocnénich détského véku, vytvafeny ve spolupraci Fakultni nemocnice v Motole s Ustavem
bioinformatiky Masarykovy univerzity v Brné za uUcelem objektivniho informovani laické verejnosti

o détskych nadorech, jejich Iécbé a progndze - http://detskaonkologie.registry.cz/.

1.2. Informovanost odborné a laické verejnosti o VO

V obdobi let 2015 — 2017 doslo ke zlepSeni informovanosti o VO prostfednictvim medidlnich

prezentaci v rozhlase, televizi, tisku a predevsim on-line (www.vzacna-onemocneni.cz/media-o-

vzacnych-onemocneni/clanky/clanky-v-tisku-2017.html). Vliv socidlnich siti a on-line komunikace

je vyrazny a diky své ekonomické efektivité a schopnosti zasahu cilovych skupin se stal hlavnim
komunika¢nim kanalem odbornych spolecnosti, pacientskych organizaci i jednotlivych projektt
(viz vy8e Facebook portal CAVO). Celkové se da Fici, Ze se vyrazné zvysil vliv médii v této oblasti,
tak jako u ostatni zdravotnické problematiky. Roste téZ odborna erudovanost redaktord v rdznych
médiich. Na druhou stranu tento pozitivni trend zvySuje ndrocnost komunikacénich strategii
u odbornych spolec¢nosti a pacientskych organizaci. Velmi dulezitd je vtomto ohledu odborna

spoluprace CAVO se svymi odbornymi poradci.

......

je Den vzacnych onemocnéni (www.rarediseaseday.org), ktery se pravidelné kond vidy posledni

unorovy den. Hlavnim koordindtorem této akce, opravnénym uzivat symboly a podklady k tomuto
dni od Eurordis, je v CR CAVO. V jednotlivych letech 2015, 2016 a 2017 byly k tomuto dni realizovany
komunikacni kampané vyuZzivajici TV, rozhlas, videoobrazovky, tisk, online a public relations
kampané. Tyto aktivity vétSinou cilily na laickou vefejnost. Vyrazné se na téchto kampanich podili
samotné pacientské organizace a pracovnici NKCVO. Odborna vefejnost byla informovana
vodborném tisku, na prednaskach, seminafich apod. NKCVO zajistila sérii 20 informacnich
prednasek pro détské lékare ze viech regiond v Ceské republice vroce 2015, a to vramci

8 regionalnich setkani SdruZeni praktickych lékard pro déti a dorost (www.detskylekar.cz/).
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Scilem zvysit informovanost zdkonodarci byly realizovany odborné konference (domaci
a mezindrodni v gesci NKCVO), seminare, kulaté stoly, byla organizovana 4 jednani v ramci Vyboru
pro zdravotnictvi Poslanecké snémovny CR vletech 2015 - 2017. CAVO té7 vydava informacni

Zpravodaj o vzacnych onemocnénich (www.vzacna-onemocneni.cz/o-nas/zpravodaj-cavo.html), fada

odbornych spolecnosti a pacientskych organizaci vyddva své newslettery zamérené na konkrétni VO

(napf. www.slg.cz, www.hematology.cz, www.linkos.cz. www.pediatrics.cz).

Ke zlepSeni informovanosti a porozuméni mezi statni spravou, odbornou i laickou verejnosti vyrazné
pfispély v daném obdobi téZz aktivity MZ a to vytvorenim systému komunikace s pacientskymi
organizacemi, zfizenim oddéleni podpory prav pacientd v ramci organizacni struktury MZ, organizaci
setkavani pacientskych organizaci na MZ a téz zfizenim Pacientské rady ministra zdravotnictvi -

www.mzcr.cz/dokumenty/ministr-zdravotnictvi-imenoval-predsednictvo-pacientske-

rady 14570 1.html. Stejné tak k zlepSeni informovanosti pfispivaji i setkani Pacientské rady

se Vieobecnou zdravotni pojistovnou CR (www.vzp.cz) nebo Svazem zdravotnich pojistoven CR
(www.szpcr.cz), véetné seminarl poradanych pro Statni Ustav pro kontrolu léciv (www.sukl.cz).

Brnénsti spolupracovnici NKCVO z FN Brno poradali pravidelné vzdélavaci seminare.

2. Vzdélavani v oblasti VO

Problematika VO se stala soucasti pregradualniho a postgradualniho vzdélavani |ékafl i nelékafskych
zdravotnickych pracovnik(, jednotliva specializovana centra poradaji vzdélavaci kurzy a seminare.
NKCVO a CAVO spolupracuji vtéto oblasti s Institutem pro daldi vzdélavani pracovnikd
ve zdravotnictvi v Praze (www.ipvz.cz) pro nelékare (napf. bioanalytiky v oboru lékarské genetiky)
a Koordinaéni oborovou radou pro specializaéni vzdélavani lékafd prfi Univerzité Karlové

(www.If2.cuni.cz/specializacni-vzdelavani/organizacni-struktura/koordinacni-oborova-rada-kor-pro-

specializacni). Oproti minulému obdobi (INAPVO v letech 2012 - 2015) doslo ke zlepseni, presto vsak
vzdélavani v oblasti VO doposud neni systémové a v dalSim obdobi je potfebné tuto specifickou
problematiku rozSifovat zejména v oblasti vzdélavacich program( pro pediatrii, interni lékarstvi

a praktické lékare.

V ramci plnéni 2NAPVO byly NKCVO zorganizovany seminare a workshopy pro odbornou verejnost
a odborné bloky tykajici se VO byly zarazovany v ramci kongres( jednotlivych lékarskych oborl
(napf. dermatologie, nefrologie, pediatrie, onkologie). Byla publikovana ftada vyzkumnych

i prehledovych ¢lankd v ¢eském i zahrani¢nim tisku na téma VO ze strany NKCVO. Na vzdélavani
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v oblasti vzacnych onemocnéni se podili odborné spolecnosti, akreditovana pracovisté, lékarské
fakulty a IPVZ. Velkym pfinosem bylo vydani pfehledné monografie Vzacné nadory v onkologii v roce

2015 (www.martinus.cz/?ultem=206322).

CAVO ve spolupraci s kolegy z NKCVO a 2. lékarské fakulty UK p¥i FN v Motole zahdjilo projekt
vzdélavani medikl c¢tvrtého rocniku o VO vramci vyuky lékarské genetiky. Pacienti nebo rodice
s pacienty se pfimo Gcastni praktickych cvi¢eni medik(ll, kde hovofi o svém onemocnéni, pfiznacich
i zkuSenostech s lécbou, vcéetné socidlni problematiky. Tento projekt se stal jednim
z nejocenovanéjSich ze strany studentl vramci pravidelnych anonymnich anket. Medici maji
tak poprvé mozZnost se setkat s konkrétni diagndézou VO, coz jim v jejich budouci praxi mize velice
pomoci a zlepsit ¢asnou diagnostiku VO. Obecné se tim zvySuje povédomi o existenci VO mezi
odbornou vertejnosti. Projekt byl v roce 2017 rozSifovan pilotné i na nékteré dalsi Iékarské fakulty

v CR (Universita Palackého v Olomouci nebo Masarykova Universita v Brné).

Odbornici na VO z NKCVO, pacienti nebo jednotlivé pacientské organizace (a CAVO) vystoupili
na odbornych konferencich a seminafich, prevazné ve spolupréci se Sdruzenim praktickych lékaft CR,
Odbornou spoleénosti praktickych détskych Iékart CLS JEP, SdruZenim praktickych Iékar( pro déti
a dorost CR. Tyto vzdélavaci akce byly podpoteny aktivitami v ramci pfredem definovanych projekt

3 Norskych fondi pfi NKCVO.

3. Prevence VO — prekoncepcni a prenatalni screening

V oblasti systémové provadéného prekoncepcniho screeningu nebyly realizovany Zadouci aktivity
zdlvodu nedoresené etické a zdravotné ekonomické problematiky, které jsou stimto spojeny.
V oblasti prenatalniho screeningu doslo ke sjednoceni doporuceni k jeho provadéni ze Spole¢nosti
lékaiské genetiky a genomiky a Ceské spole¢nosti  klinické biochemie CLS JEP

(www.slg.cz/stitky/doporuceni). Prenatdlni diagnostika VO se stala etablovanou soucasti péce

o téhotné Zeny a je pIné hrazena z verejného zdravotniho pojisténi (www.slg.cz).


http://www.martinus.cz/?uItem=206322
http://www.slg.cz/stitky/doporuceni
http://www.slg.cz/

4. Zlepseni screeningu a diagnostiky VO
4.1 Rozsifovani celoploSného laboratorniho novorozeneckého screeningu

Vroce 2016 doslo k rozsifeni screeningového programu a nyni je jiz vySetfovano na 18 VO
dle Metodického pokynu uverejnéného ve Véstniku MZ ¢. 6 / 2016, na jehoZ pfipravé se podileli
kolegové z Narodniho koordinaéniho centra pro novorozenecky screening ve VFN

(www.novorozenecky-screening.cz;). V roce 2014 byla dale zahajena nékolikaletd prospektivni studie

rodicovského stresu v dlsledku falesné pozitivity novorozeneckého laboratorniho screeningu,
jeji vysledky budou vyhodnoceny v roce 2018. V soucasné dobé je zachytnost novorozeneckého
screeningu cca. 1:1100 novorozencl dle aktudlnich dat KCNS, co? CR Fadi na pfedni mista v Evropé

v této oblasti (www.novorozeneckyscreening.cz/vysledky-ns-2012-19-10-2015-131436).

4.2 Rozvoj center fetdlni kardiologie a 4.3. SdruZeni expertnich genetickych pracovist pro dg.
VO kardiologii

V ramci screeningu vrozenych vad standardné provadi fetalni echokardiografii ve 20. tydnu gravidity
gynekolog, podezieni na vrozenou vadu nebo poruchu srde¢niho rytmu nasledné dosetiuje
na specializovaném pracovisti détsky kardiolog, ktery v pfipadé potreby provadi dalsi sledovani
a navrhuje moznosti 1éCby. VySetieni se provadi u téhotné Zeny bez predchozi pfipravy, v obdobi
mezi 18. - 22. tydnem téhotenstvi. VysSetfeni je neinvazivni, vySetfuje se transabdominalnim
pristupem. CR patfi z hlediska zachytu vrozenych vzacnych vad srdce v prenatalnim obdobi k prednim
zemim v Evropské Unii. Centra fetalni kardiologie plsobi ve FN v Motole, FN Brno a FN Olomouc
avyzaduji mezioborovou spolupraci mezi kardiology, gynekology alékafskymi genetiky

(www.lubusky.com/clanky/98.pdf). Pfi Kardiologické klinice IKEM bylo vybudovédno expertni

pracovisté pro vzacné prenatalni a postnatalni VO, které ma celorepublikovou plsobnost. Na rozvoji
center fetalni kardiologie naddle NKCVO spolupracuje s pracovni skupinou Pediatrické kardiologie,

kterou vedou kolegové z Détského kardiocentra FN v Motole a UK 2. LF.

4.3. Kvalita a dostupnost diagnostickych laboratofi pro VO

Z hlediska analytické kvality diagnostickych laboratofi doslo k dalSimu rozvoji jejich akreditace dle 1SO
15189.2013 v souladu s ustanovenimi zakona ¢. 373/2011Sb. a ve spolupraci s Ceskym institutem
pro akreditaci (WWWw.CIa.CZ). NKCVO spolupracovalo s MZ na novelizaci § 28 a 29 zakona &.
373/2011Sb. v souvislosti s rozvojem genomové diagnostiky VO, véetné prenatalni a preimplantaéni

diagnostiky VO. Vyborem SLG CLS JEP byla zpiesnéna doporuceni k indikacim genetickych vysetteni
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a byla aktualizovana doporuceni tzv. ,Nepodkroclitelné meze laboratofi“, kterad provadéji geneticka

vysetfeni (www.slg.cz/system/files/nepodkrocitelne-meze-2013.pdf).

Byla vydana odbornd doporuceni tykajici se informovaného souhlasu pred genetickym vySetfenim
a provadéni cytogenetickych vysetteni u vzacnych vrozenych vyvojovych vad, dale byla aktualizovédna
doporuceni pro spravnou laboratorni praxi u vybranych vzacnych onemocnéni. V ramci novelizace
vyhlasky ¢. 134/1998 Sh., kterou se vydava seznam zdravotnich vykond s bodovymi hodnotami,
ve znéni pozdéjsich predpist, dosSlo k aktualizaci molekuldrné genetickych kodG pro vykazovani
a uhrady genetickych vysetfeni u vzacnych onemocnéni od 1. 1. 2018 a ve smyslu stratifikace
nejéastéjdich genetickych vy3etfeni. Z hlediska dostupnosti je sit genetickych pracovist pro CR
dostateéna, regionalni rozdily jsou minimalni. SLG CLS JEP vede aktudlni databazi pracovist, kterd je

k dispozici na https://new.slg.cz/pracoviste/.

V roce 2017 se NKCVO podilelo na rozvoiji stratifikace vykazovani uhrad genetického laboratorniho
vySetfeni (odb. 816) z vefejného zdravotniho pojisténi u nejcastéjsich genetickych VO ve spolupraci

s VSeobecnou zdravotni pojistovnou a Svazem zdravotnich pojistoven.

5. ZlepSeni dostupnosti a kvality péce pro pacienty s VO
5.1. Centralizace, koordinace a integrace péce pro pacienty s VO

V obdobi 2015 — 2017 bohuZel nedoslo k naplnéni tohoto bodu a to i pfes usneseni a doporuceni
Meziresortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzacna onemocnéni pfi MZ, doporuceni a vyzvy
NKCVO, CAVO a odbornych spoleénosti. V daném obdobi bylo v roce 2015 vyddno Rozhodnuti
Narodnimu koordinacnimu centru pro vzacna onemocnéni, které neni poskytovatelem zdravotnich
sluzeb, ale pIni koordinacni ulohu pro problematiku vzacnych onemocnéni. U dalSich existujicich
center (centrum pro pacienty s cystickou fibrézou, s dédicnymi metabolickymi poruchami,
s epidermolysis bullosa congenita) doslo k zaniku center vysoce specializované péce z dlvodu
uplynuti doby, nakterou byl statut udélen. MZ nasledné jiz nevyhlasilo podle § 112 zdkona
¢.372/2011 Sh. novou vyzvu pro centra vysoce specializované péce pro VO.

Jedinymi centry vysoce specializované péce pro pacienty svzacnymi onemocnénimi ustavenymi
na zakladé vyzvy k Zadosti o udéleni statutu centra vysoce specializované zdravotni péce podle § 112
zakona €. 372/2011Sb., jsou centra, kterad jsou soucasti narodni onkologické sité. Aktualni seznam

center je kdispozici na https://www.linkos.cz/lekar-a-multidisciplinarni-tym/diagnostika-a-

lecba/narodni-onkologicka-sit/ . Komplexni onkologickd centra se podileji na diagnostice a 1écbhé

v

vzacnych onkologickych onemocnéni dle ustanoveni Véstniku MZ ¢. 5/2014 a ¢. 4/2015

(http://www.mzcr.cz/Legislativa/obsah/vestnik-mz 1768 11.html).
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Nicméné zasadnim a do budoucna velmi pozitivnim faktem vsak je zapojeni ¢eskych specializovanych
pracovist do Evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni

(www.ec.europa.eu/health/ern _en). Celkem se zapojilo do ERN 8 poskytovatel( zdravotnich sluzeb

(pfimo fizenych organizaci MZ, vétSinou fakultnich nemocnic) a z nich celkem 26 odbornych
pracovist. Podafilo se zapojit do celkem 17 odbornych ERN siti jednotlivych oblasti VO. V tomto
sméru se tak Ceskd republika stala osmym nejuspé$néjdim statem Evropy a zdaleka nejispé&$néj$im
statem stfedni a vychodni Evropy (tj. novych clenskych zemi EU-EU13). JelikoZz vstupni analyza
a hodnoceni pfihlasenych pracovist probihala podle pfisnych kritérii Evropské komise, je to potvrzeni
vysoké kvality nasich pracovist zamérenych na diagnostiku, 1é¢bu a vyzkum VO. Tento fakt by mél

umoznit a zjednodusit proces vyhladeni vyzvy pro centra vysoce specializované péce v CR v roce

2018.

5.2. Doporucené postupy v diagnostice a lécbé vybranych VO

Doporucené postupy pro diagnostiku VO byly v rdmci 2NAPVO vypracovany ve spolupraci NKCVO
se Spole¢nosti Iékai'ské genetiky a genomiky CLS JEP a jsou prehledné uvedeny na jeji webové strance

(www.slg.cz/stitky/doporuceni). Aplikace nejnovéjsich poznatkl v diagnostice a |1écbé VO do praxe

byla podporovana formou grant( (www.gacr.cz, www.tacr.cz a www.azvcr.cz), stejné tak i rozsireni

spektra existujicich a zavadéni novych pacientskych registrl, zlepseni screeningu a diagnostiky
a snaha o zavedeni standard( péce u jednotlivych vzacnych onemocnéni. Kone¢né mnohé projekty
byly podporfeny Ministerstvem zdravotnictvi z kapitoly dotacni politiky Narodni akéni plany
a koncepce v roce 2015 a Rozvojové projekty zdravotni péce v roce 2016 a 2017 (viz uverejnéné

vysledky dotacénich programi na webovych strankach Mz).

5.3. Uelna a véasné farmakoterapie VO (orphan drugs) v ndvaznosti na mezinarodné uznavané
standardy a doporucené postupy

Do pravniho fadu Ceské republiky (zakon &. 48/1997 Sb., o veFejném zdravotnim pojisténi a o zméné
a doplnéni nékterych souvisejicich zakon(, ve znéni pozdéjsich predpisli) byly s Gcinnosti od 1. 9.
2015 zavedeny pojmy ,vzacna onemocnéni“ a ,|éCivé pripravky pro vzacna onemocnéni” (§ 11 odst.

1 pism. f) - www.zakonyprolidi.cz/cs/1997-48), ¢imZ bylo naplnéno Natizeni Evropského parlamentu

a Rady (ES) €. 141/2000 ze dne 16. 12. 1999 o |écivych pfipravcich pro VO. Nepodafilo se v daném

obdobi zkratit délky spravnich fizeni pro schvdleni uhrady LPVO a stdle je toto obdobi jednim
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z nejdelSich v EU (vice nez 2 roky), a to prestoZe doporuceni Eurordis stanovi jako optimalni délku
tohoto Fizeni do 6 mésicd. SUKL se zapoijil jako pozorovatel do pracovni skupiny MoCA (Mechanismus

koordinovaného pfistupu k lé¢ivym pFipravkiim pro VO; www.eurordis.org/content/Moca), kterd ma

za cil véasnéjsi pristup klécbé. Tato skupina plsobi pod evropskou neformalni konzultacni

platformou MEDEV (www.medev-com.eu). Posledni dostupny prehled registrovanych LPVO v CR je

uveden - www.vzacha-onemocheni.cz/vzacna-onemocneni/2013-07-03-12-52-28/lecive-pripravky-

pro-vzacha-onemocneni.html.

6. Zlepseni kvality Zivota a socialniho zaclenéni osob s VO

Pacientské organizace plni stadle dulezitéjsi roli v oblasti dostupnosti informaci, poskytovani
a zprostredkovani socidlnich sluzeb, véasné diagnostiky a také evidence a komunikace s pacienty.
Tyto aktivity vyznamné pomahaji také lékarlim, jinym zdravotnickym pracovnikim a odbornym
spolecnostem v Sifeni osvéty o prevenci a moznostech screeningu a pfispivaji tak ke v€asnému
odhaleni nékterych VO, prispivaji téZ vyrazné k nastolovani standardd péce mezi pacienty. V daném
obdobi doslo také kvyraznému zlepSeni podpory pacientskych organizaci, chapdni jejich potreb
a snahy zacdlenit nazor pacientl/pacientskych organizaci do odborné komunikace. Doslo jednoznacné

ke zlepSeni situace komunikace mezi pacienty a MZ.

Dochazi k pravidelnym pacientskym setkdvdnim na MZ a na sklonku roku 2017 byla zfizena

Pacientskd rada ministra zdravotnictvi (www.mzcr.cz/dokumenty/pacientska-rada-jmenovani-

clenu 14328 910 1.html). Tyto aktivity se jiz projevuji na konkrétnich feSenich a opatfenich

pro pomoc pacientlim. Bylo zfizeno oddéleni podpory prav pacientl v ramci organizaéni struktury MZ

(www.mzcr.cz/dokumenty/ministerstvo-pacientuzrizuje-pacientskou-radu-a-samostatne-oddeleni-

podpory-pr 14310 3692 1.html) a zfizen komunikacni e-mail: propacienty@mzcr.cz.

6.1. Zavedeni systému MKF (MKF - Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability
a zdravi / ICF - International Classification of Functioning, Disability and Health)

V obdobi 2NAPVO byly publikovany elektronické podklady k MKF

(http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkf-mezinarodni-klasifikace-funkcnich-schopnosti-disability-

zdravi), elektronicky formulaf (ICF Checklist) a doplnujici dotazniky zamérujici se na objektivizaci
funkéniho stavu a sobéstacnosti (publikovan dotaznik WHODAS 2.0, pfipravuje se publikace

prelozeného Barthelové testu a dotazniku SF-36). Dne 16. bfezna 2017 probéhlo prvni
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ze zamyslenych jedndani za Gcasti MZ, MPSV, Ceského statistického ufadu, Ustavu zdravotnickych
informaci a statistiky CR k podpore implementace MKF v Ceské republice. Jsou realizovany kroky
k zavedeni MKF jako oficidlniho klasifikaéniho systému v CR prostiednictvim Sdé&leni CSU. Pilotni
studii klasifikace vybranych skupin pacientld dle funkéniho stavu za vyuZiti objektivizujicich metod
(véetné MKF) realizuje Klinika rehabilitacniho lékafstvi 1. LF UK a VFN ve spolupraci s dalSimi

poskytovateli a VZP  (blize viz  www.mzcr.cz/obsah/mezinarodni-klasifikace-funkcnich-

schopnostidisability-a-zdravimkf- 1982 3.html).

6.2. Vzdélavani odborné verejnosti o systému MKF

Klinika rehabilitaéniho lékafstvi UK 1. LF a VFN realizuje kazdoro¢né kurzy pouzivani MKF

(www.is.cuni.cz/webapps/zzp/download/130172893). UZIS pfipravuje  zvefejnéni  podkladi

k vytvareni specifickych klinickych formuldfd MKF pro konkrétni diagndzy nebo situace (na zakladé

mezinarodniho projektu ICF Core Sets; www.uzis.cz/system/files/u44/2017-11-07-13 Svestkova.pdf

a http://www.icf-core-sets.org/).

6.3. Zdravotné-socidlni sluzby

K oblasti zdravotné socialnich sluzeb je tfeba uvést, Ze pro sloZitost problematiky a nutnou spolupraci
nékolika ministerstev, zdravotnich pojistoven a pacientskych organizaci se nedafilo uspokojivé fesit
ukoly v této oblasti. Pro zefektivnéni spoluprace mezi MZ, MPSV a pacienty byly zastupci MPSV zvani
na pacientska setkdni na MZ. MPSV spolupracuje s MZ a s organizacemi osob se zdravotnim
postizenim na feSeni koordinace rehabilitace jako nastroje k zlepSeni kvality Zivota a k dosaZeni
plnohodnotného socidlniho zaclenéni. Také doslo k zvySeni prispévku na péci, jako reakci na zlepseni
moznosti osob zdavislych, zajistit si pfiméreny rozsah sluzeb, tj. opatreni, které se pozitivné dotklo
i fady osob s VO. V této souvislosti byla zfizena mezirezortni pracovni skupina pro FeSeni
problematiky prirezovych socialné - zdravotnich sluzeb s cilem pokracovat v praci na dals$im reseni
problematiky dlouhodobé zdravotné - socialni péce a vytvorit podminky pro uplatnéni principl ekvity

v oblasti zdravotnich a socialnich sluzeb.
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http://www.icf-core-sets.org/

7. Podpora zakladniho a aplikovaného vyzkumu v oblasti VO
7.1. Uelova podpora védy a vyzkumu v oblasti VO na narodni a mezinarodni trovni

V obdobi 2NAPVO byly feseny projekty v rdmci Agentury pro zdravotni vyzkum (www.azvcr.cz), ktera
prevzala roli Interni grantové agentury (IGA) MZ. Vyzvy specificky se tykajici VO nebyly doposud

vypsany. Pfehled resenych projektd a vyzvy lze nalézt prehledné na www.azvcr.cz/podpora-vyzkumu.

Podobné jsou fedeny projekty v ramci zakladniho vyzkum v rdmci &innosti Grantové agentury CR —
www.gacr.cz a Technologické agentury CR - www.tacr.cz. Ke konci roku 2017 se podafilo
ve spolupraci s Ministerstvem Skolstvi mladeze a télovychovy zajistit Ucast na mezinarodnich
evropskych projektech E-rare.eu, které jsou iniciativou Evropské komise pro mezindrodni vyzkum

v oblasti VO, kdy jsou financovany narodni tymy z narodnich zdroji v mezinarodnich konsorciich.

Mezindrodni granty EU jsou jednou z oblasti, kde doslo k zapojeni do vyzkumnych konsorcii, (projekt
RD-connect.eu, RD-neuromics.eu a eurenomics.eu 7 - ramcovy program EU, Horizon 2020 -
VisionNMD, Solve-RD) v oblasti VO. Byla Uspésné ukoncena realizace projektu z Norway grants
,Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni ve FN v Motole” v gesci NKCVO. Aktivity
projektu rozsitily povédomi a znalosti o problematice VO mezi odbornou a laickou verejnosti,
a pomohly realizovat zavedeni novych metod molekuldrné cytogenetické a genetické diagnostiky
pro potfeby prenatalni a postnatalni diagnostiky VO, zdokonalit farmakoekonomicky odhad
diagnostickych a lééebnych naklad( na vybrana VO, zdokonalit komplexni péci o pacienty s vyuZitim

zkuSenosti norskych zdravotnich sluzeb a rozvijet pregradudlni a postgradudlni vyuku

vvvvvv

v CR za uplynulé programové obdobi Norway Grants pro CR.

7.2 Rozvoj spoluprace fakultnich a mimofakultnich védeckych pracovist, Iékarskych a nelékarskych
fakult

NKCVO dlouhodobé spolupracuje vramci spoleénych projektl sAkademii véd CR — Biocev
a Biotechnologickym uUstavem pfi feSeni projektl v oblasti VO v oblasti molekuldrni patogenetiky

(www.ibt.cas.cz/vyzkum/laboratore/laborator-molekularni-patogenetiky/) a s Oddélenim genetické

ekotoxikologie a nanotoxikologie - Ustavu experimentdlni mediciny AV CR, v.v.i, Praha

(www.iem.cas.cz/cs/vyzkum/oddeleni/geneticke-toxikologie/).
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7.3. Institucionalni podpora na mezinarodni spolupraci CR ve vyzkumu a vyvoji v oblasti VO

CR se prostiednictvim MSMT v roce 2017 aktivné zapoijila do iniciativy v oblasti vzacnych onemocnéni
v ramci ERA-Net for Research Programmes on Rare Diseases, coz umoznilo vyzkumnym organizacim
CR Glastnit se jeji aktudlni vyzvy, jejiz financovani bude zahdjeno v roce 2018

(http://www.msmt.cz/vyzkum-a-vyvoj-2/iniciativa-v-oblasti-vzacnych-onemocneni-v-ramci-era-net).

Iniciativa E-Rare byla v rdmci EU zahajena v roce 2006, a to s cilem koordinovat a prohloubit
vyzkumné aktivity ¢lenskych statl vztahujici se k problematice vzacnych onemocnéni a doplnit tak
dalsi iniciativy Evropské komise sméfujici do této oblasti. V soucasné dobé je realizovan jiz 3. béh
dané iniciativy s nazvem ,E-Rare-3“ (2014 - 2019). Iniciativa ,E-Rare 3“ se od roku 2019 stane
soucasti programu ,European Joint Programme Cofund on Rare Diseases” pfipravovaného EK.
PFipravu programu EJP RD EK zahdjila v roce 2017, pficemi CR, zastoupend MSMT, bude jeho
Ucastnikem. Jednd se o iniciativu, jez je soucasti ramcového programu EU pro vyzkum a inovace
Horizon 2020 (2014 - 2020), kterd je zamérena na podporu koordinace narodnich aktivit vyzkumu
a vyvoje vztahujicich se k problematice vzacnych onemocnéni. Prvni vyzva k predkladani navrhi
mezinarodnich projektd se zamérenim na vzacnd onemocnéni by méla byt vyhlasena v roce 2019.
Program EJP RD bude stéZejnim programem nejen pro podporu projektl vyzkumu a vyvoje,
alerovnéz pro dalsi aktivity mezinarodni spoluprace v oblasti vzdcnych onemocnéni. Uvedeny
program tak propoji vSechny vécné prislusné stakeholdery z fad vyzkumnych organizaci, vyzkumnych
infrastruktur, organizaci pacientl, regulacnich organ( a podnikového sektoru. Financovani projektt
EJP RD bude zaloZzeno na kombinaci vefejnych zdroji poskytovanych EK a ¢Elenskymi staty EU,

jez se budou aktivit EJP RD ucastnit.

8. Sjednoceni a rozvoj shéru dat a biologickych vzorkii

8.1 Narodni shér dat voblasti VO, zlepSovani metodiky sbéru dat a podpora ucasti
na mezinarodnich projektech sbéru dat u VO

V Narodnim registru vrozenych vad (NRVV; http://www.uzis.cz/registry-nzis/nrvv) existuje moznost

zadavat VO prostiednictvim OrphaCodes. Terminologie onemocnéni byla preloZzena do ceského
jazyka ve spolupraci s NKCVO a Orpha.net a je k dispozici ke stazeni z adresy:

http://www.orphadata.org/cgi-bin/inc/productl.inc.php. Vzhledem k bariéram pfi zadavani dat

(sloZity obsluzny program, sloZity formular) je majorita onemocnéni prozatim zaddvana kédem MKN-

10. Tato klasifikace byla poskytnuta i zdravotnim pojistovnam pro stratifikaci vykond pro molekularné
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genetickou diagnostiku (www.vzp.cz/o-nas/aktuality/informace-pro-poskytovatele-hrazenych-sluzeb-

laborator-lekarske-genetiky-a-sdilene-odbornosti-pro-rok-2018).

Sbér dat tykajici se vzacnych onemocnéni byl limitovan predevsim nedostate¢nou podrobnosti bézné
pouzivané Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) jako klasifikacniho a kdédovaciho nastroje
a absenci minimélniho datového modelu pro sbér dat o VO. Oba dva problémy intenzivné fesil UZIS
formou zavadéni podrobnéjsich kodifikacnich a klasifikacnich systém( (OMIM, Orphacodes, SSIEM)
do sbéru dat Narodniho registru reprodukéniho zdravi a do Datového standardu MZ CR. Souéasti
zaméru byl ¢astecny preklad, podpora a dokumentace téchto nastrojl a zintenzivnéni mezinarodni
spoluprace pfi jejich pouZivani. Zastupce UZIS se Géastnil zahraniénich seminafd k danému tématu.
Pouziti kodifikac¢niho systému Orphacodes, ktery bude zahrnut jako celek do pfipravované 11. revize
MKN, by mélo pomoci pravé pfi pfechodu na MKN-11. UZIS vytvofil za pouZiti zahraniénich vzor(
a metodik také minimalni datovy model pro sbér dat o VO (MDS RD — minimal data set). MDS RD
by mél byt vzorem pro vytvareni jakychkoliv novych (a uUpravu stavajicich) registrd, databazi
a datovych modell elektronického zdravotniho zdznamu pro dalsi moiné vyuZiti z hlediska

identifikace pfipad( vzacnych onemocnéni.

V ramci jednotlivych medicinskych odbornosti byly v obdobi 2012 — 2014 instalovany registry VO
zastiténé jednotlivymi odbornymi spolecnostmi (napf. kardiologické registry KARDIO-ICD, KATAB,
REPACE, REPLY, TAVI, registr vzacnych onemocnéni ¢ervené krevni rady a registr Centra hereditdrnich

ataxii). Vznikl ¢esky a slovensky spolecny registr vrozenych vad s plicni hypertenzi.

8.2. Pravni rdmec sbhéru dat a biologickych vzorki

Pravni aspekty odbéru vzorkd pro diagnostiku a vyzkum VO jsou feSeny v souladu s § 28 a § 29
zdkona €. 373/2011 Sb. a zakona €. 101/2000 Sh., o ochrané osobnich Gdaji a o zméné nékterych

zakon(, ve znéni pozdéjsich predpisa.

9. Podpora a posileni role organizaci pacientl s VO
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9.1. Spoluprace s pacientskymi organizacemi v CR, rozvoj spoluprace s evropskou pacientskou
organizaci EURORDIS.ogr.

CAVO je zastieujici organizaci pro pacientské organizace s VO. V soucasné dobé& CAVO sdruzuje 30
pacientskych organizaci a dale pacienty prezentované vice jak 50 diagnézami VO. CAVO je ¢lenem
EURORDIS.org, evropské organizace zastupujici pacienty se VO a zastupuje Ceskou republiku v ramci
pravidelnych jednani CNA (Rada narodnich alianci pro VO). CAVO se UGcastni jednani v ramci
EURORDIS.org a ziskané poznatky a zku$enosti aplikuje ve své ¢innosti v CR. V Ceské republice jsou
CAVO a NKCVO ¢leny Mezirezortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzacnd onemocnéni pfi Mz,
predsedkyné CAVO byla jmenovéna do Pacientské rady ministra zdravotnictvi. Cleny této rady jsou

téz zastupci dalsich 5 pacientskych organizaci s VO (www.vzacnha-onemocneni.cz).

9.2. Podpora cinnosti pacientskych organizaci

Na podporu cinnosti pacientskych organizaci vzniklo nebo bylo rozvijeno nékolik aktivit. Jednim
z nejpfinosnéjSich a pacientskymi organizacemi ocefovanym je program Akademie pacientskych

organizaci (APO, www.pacientskaakademie.cz/). Tento vzdélavaci projekt ma velky vliv na vzristajici

profesionalizaci pacientskych organizaci. Vzdéldvaci projekty pro pacienty a pacientské organizace

vSak pfipravuji i ostatni instituce nebo spole¢nosti, casto z farmaceutické oblasti.

CAVO a nékolik pacientskych organizaci proslo uspésné auditem ,Znacka spolehlivosti“ organizované

Asociaci verejné prospésnych organizaci (AVPO, www.avpo.cz/wp-content/uploads/2016/05/VZ-

AVPO-%CA%8CR-2015.pdf). Tento systém pomaha nejen identifikovat neziskové organizace, které

uplatiiuji veskeré nalezité procesy kvalitniho tizeni organizace, ale téZz pomaha organizacim jako
zpétnd vazba. Pacientské organizace maji moznost se zapojovat do grantl podporujicich jejich
¢innost, které jsou vyhlasovany MZ, Vladou CR, v oblasti socidlni péce téZ MPSV. Roste viak pocet

kvalitnich a profesionalné vedenych soukromych grantt jednotlivych Gspésnych spolecnosti.

10. Meziresortni a mezioborova spoluprace

10.1. Koordinace plnéni tkoll vyplyvajicich z Narodni strategie pro prevenci vzacnych onemocnéni
na léta 2010 - 2020 a prislusnych akénich plant

V roce 2010 byla na MZ ustavena Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro vzacna
onemocnéni sloZena ze zastupcl Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstva prace a socialnich véci,
Vieobecné zdravotni pojistovny CR, Svazu zdravotnich pojistoven CR, odbornych spole¢nosti CLS JEP,

WHO kancelate v CR, UZIS, zéstupce pacientskych organizaci CAVO a dal$ich odbornikél. V obdobi let
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2015 — 2017 pokracovala ¢innost této pracovni skupiny, kterd koordinovala plnéni ukoll a aktivit
vyplyvajicich z Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020 a Narodniho akéniho
planu na léta 2015 — 2017. Mezi hlavni Uspéchy v ramci plnéni 2NAPVO patfi zajisténi procedury

a Uspésné zapojeni Ceskych pracovist do siti ERN (viz vyse).

11. Zahranicni spoluprace v oblasti VO

11.1. Spoluprace na mezinarodni trovni v oblasti VO, vyména zkusenosti, dat, informaci

NKCVO organizovalo nékolik mezinarodnich workshopli pro projekty EU — 3Gb-test.eu, Human

Genome Variation Society v Praze (www.vep.variome.org) na téma genetické diagnostiky VO v roce

2017. Pokracovala spoluprace s EAHC DG Sanco a grantovymi konsorcii RD-Connect.eu a RD-
Action.eu). Dale pokracovala spoluprace s International Rare Disease Researcg Consortium, kde ma
CR zastupce v Diagnostic Committee (www.irdirc.org) a s Committee for Orphan Medicinal Products
Evropské lékové agentury (COMP EMA - www.ema.europa.eu/ema/index.jsp?curl=pages/

about_us/general/general_content_000263.jsp).

11.2. Spoluprace v ramci projektu Evropské komise EuroPlan/Eurordis

CAVO spolupracovala s evropskou pacientskou organizaci pro VO — Eurordis (viz bod 9. 1.), Spole¢né
s NKCVO rozvijela spolupraci s norskym centrem pro vzacnd onemocnéni Frambu.no. Neékolik
pacientskych organizaci a pacientll spolu sodborniky se kazidy rok zucastnilo vzdélavacich
pacientskych seminari a setkani ve Frambu, a to diky grantu Norway Grants. V rdmci projektu
Europlan se na podzim 2017 uskutecnila prednaska zdstupkyné Eurordisu na téma ,Access
to specialised care for European citizens living with a rare disease”, kterd podpofila dileZitost
vznikajicich Evropskych referencnich siti pro vzacnd onemocnéni. Tato prednaska se uskutecnila
vramci zasedani Meziresortni a mezioborové pracovni skupiny s ucasti ceskych zdastupcl

poskytovatell zapojenych v evropskych referencnich sitich pro vzacna onemocnéni.

11.3. Jednotna Kklasifikace vzacnych onemocnéni do pripravované aktualizace MKN-11
a ve spolupraci s konsorciem Orphanet
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V soucéasné dobé je v CR pro sbér dat ve zdravotnictvi z hlediska diagnéz pouzivand Mezinarodni
klasifikace nemoci, 10. revize. MKN-10 neumoziiuje dostatecné presné a efektivni kddovani VO resp.
identifikaci jednotlivych nosologickych jednotek vzacnych onemocnéni ve vykazovanych datech,
nebot dochazi k zaznamu informace aZ na urovni skupin onemocnéni, které zastfesuji jednotliva
(znacné heterogenni) onemocnéni. Pfednim systémem pro kédovani VO na mezinarodni Urovni je
systém OrphaCodes vytvoreny v ndvaznosti na terminologicky systém konsorcia Orphanet. Orphanet
spolupracuje s Mezindrodni zdravotnickou organizaci a jednotky systému Orpha Codes budou

pravdépodobné zaclenény do 11. revize Mezindrodni klasifikace nemoci.

UZIS umoinuje od roku 2016 vykazovéani OrphaCodes (spolu s dalimi klasifikaénimi systémy OMIM
a SSIEM) v Narodnim registru vrozenych vad. Zaroven byl v letech 2016 a 2017 proveden preklad
kompletni terminologie VO Orphanet do &eského jazyka. UZIS zvaiuje moZnosti, jakym zptisobem
dale umoinit presnou identifikaci prostfednictvim OrphaCodes v dalSich datovych sbérech
a promitnuti alespon nékterych termind VO do podkladd MKN-10 (nap¥. do abecedniho seznamu

po vzoru némeckého systému rozsifené terminologie Alpha-id).

12. Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2018 — 2020

V poslednich letech je patrné, Ze na poli vzacnych onemocnéni chybélo systémové naplriovani ptijaté
Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 - 2020. Jednim z klicovych nesplnénych bodu
systémového pristupu k VO ze strany zdravotniho systému z(stavd zfizeni center vysoce
specializované péce pro VO podle § 112 zakona 372/2011 Sbh. Zfizeni center vysoce specializované
péce pro VO je proto jednim z prioritnich Ukoll nového Narodniho akcniho planu na léta 2018 —
2020.

Celkovy pfistup k Fe$eni problematiky VO zacind v CR zaostavat za vyvojem a trendy v této oblasti
na urovni EU. Jednou z pfic¢in je nezohlednéni dileZitosti celé oblasti VO v ramci systému
zdravotnictvi, statni samospravy, prinosu pro spoleénost a samoziejmé pfinosu pro samotné
nemocné VO, ktefi tvofi aZz 5% z celé nasi populace. Mezi dlvody zaostavani patfi i skutecnost,
e Ceskd republika ma jeden z nejpomalejsich p¥istupti k Ghraddm novych Ié€ebnych ptipravkd (napf.
vysoce inovativnich |éCivych pfipravk( / lééivych pfipravkd pro vzacna onemocnéni) v EU, nema
zfizena centra vysoce specializované péce pro VO, zhorsuje se pfistup pacientl k odpovidajicim
standardim péce VO, casto pacienti o systém kvalitni komplexni péce pfrijdou s prechodem
do dospélosti, kde tato problematika prakticky neni reSena. Nedoresend rovnéz zlstava komplexni

problematika VO u romské populace.

20



Na druhou stranu je tfeba vyzdvihnout nékolik velmi pozitivnich aktivit na poli VO v poslednich
letech. Tim je predevsim zapojeni ceskych odbornych pracovist pro VO do tzv. evropskych
referencnich siti pro VO a aktivni pfistup a role statni spravy v této oblasti. Dafi se velmi dobre
rozvijet a podporovat spolupraci statni spravy, odbornych spoleénosti s pacientskymi organizacemi.
Tyto pozitivni aktivity mohou byt velmi dobrym zédkladem pro splnéni cild 3. Narodniho akéniho planu

pro vzacna onemocnéni.

12.1. Celkové cile pro nadchazejici obdobi

Hlavnim cilem Narodniho akéniho planu pro vzacnd onemocnéni na léta 2018 — 2020 je realizovat
diagnostiku a lécbu vzacnych onemocnéni tak, aby byl zajistén vSem pacientim s VO pfistup
k indikované a vysoce kvalitni zdravotni péci, zajiSténa moznost komplexni péce a |écby v souladu

s nejnovéjSimi poznatky védy v oblasti VO, a to na zakladé rovného pfistupu, zachazeni a solidarity.

V Narodnim akénim planu pro vzacna onemocnéni na léta 2018 — 2020 je proto kladen dliraz zejména
na podporu vcasné identifikace a diagnostiky VO, na zajisténi rozvoje komplexni péce a centralizace
péce o pacienty s VO ve formé vzniku center vysoce specializované péce pro VO a zapojeni téchto
center do vznikajicich ERN, zajiSténi prechodu z détské do dospélé péce pfi zajisténi stejnych
standardi péce a dostupnosti této péce. Duraz je kladen téZ na zlepseni informovanosti
o problematice VO, rozvoj pregradudlniho a postgradudlniho vzdélavani lékard i nelékarského
zdravotnického personalu, rozvoj spoluprace odbornych spolecnosti a pacientskych organizaci.
Bude nutné se soustfedit na vydavani standardl péce o pacienty s VO a to dle nejnovéjsich poznatk

a ve spolupraci jednotlivych obor(.

Ddlezité bude rovnéi zapojeni do mezinarodnich vyzkumnych projekti u VO podporovanych MSMT
(napf. E-Rare, EJP RD, Horizon 2020), domacich vyzkumnych projektl v ramci Agentury pro
zdravotnicky vyzkum a rozvoj preshranicni diagnostické a |éCebné péce v souladu s ustanovenimi
Smérnice o uplatriovani prav pacientd v preshrani¢ni zdravotni péci (2011/24/EU), ktera byla

transponovana do Ceské legislativy v roce 2014.

Pro zlepSeni kvality Zivota a socidlniho zaclenéni pacientd s VO bude vyznamna reorganizace
a specifikace socialnich l0Zek, rehabilitacnich zafizeni a lGZek dlouhodobé péce s vyskolenym

persondlem a speciadlnim vybavenim. Bude nutné téZ podpofit rozvoj paliativni péce pro pacienty s
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VO. Pozornost je tfeba vénovat Ucelné a véasné farmakoterapii VO v navaznosti na mezinarodné
uznavané standardy a doporucené postupy a zvySovani edukace a povédomi o problematice VO u
odborné alaické verejnosti. Cile, ukoly, terminy, vystupy, gestofi, spolupracujici subjekty a
predpoklady plnéni Narodniho akéniho planu jsou uvedeny v tabulce. V pfipadé, Ze naplnéni
konkrétniho ukolu by mélo dopad do verejnych rozpoctl, bude jeho soucasti analyza financnich
dopad( do téchto rozpoctl, kterd bude dopracovana v prlibéhu pfipravy realizace jednotlivych
opatfeni podle tohoto planu, a to ve spolupraci s pfislusnym odborem MZ a zdravotnimi

pojistovnami.

12.2. Priority pro nadchazejici obdobi

- ustanoveni center vysoce specializované péce pro VO, jejich napojeni na evropské struktury
péce v oblasti VO, podpora a rozvoj jejich spolufinancovani;

- koncepéni podpora ¢eskych pracovist zapojenych do ERN;

- koncepcni zajisténi v€asného pfristupu k péci a lécbé, véasného a efektivniho pfistupu
k novym moznostem |écby v souladu s pfistupem v ostatnich vyspélych zemich EU;

- zajisténi a zabezpeceni komplexni péce pacientd s VO pfi pfechodu z détské do dospélé péce;
- podpora a rozvoj edukace a vzdélavani v oblasti VO na vSech drovnich 1ékara i nelékarskych
zdravotnich pracovnik(;

- pfipadné rozsifeni novorozeneckého screeningu VO a pfiprava doporuceni pro prekoncepcni
screening VO;

- zapojeni ceskych struktur do mezinarodnich vyzkumnych projektd v ramci VO,

- systém prebirani existujicich standard( péce dle poslednich poznatk( a jejich cilené zavadéni
a aplikace v praxi, posileni mezinarodni spoluprace v souladu s doporucenimi ERN;

- rozvoj spoluprace pacientd, pacientskych organizaci a odborné vefejnosti, véetné podpory
v€asné diagnostiky;

- podpora uplatnéni prav pacientl na zajisténi vysoce odborné péce vramci EU (Smérnice
2011/24/EU o uplatfiovani prav pacientl v preshraniéni zdravotni péci);

- prijeti mezinarodni klasifikace Orphanetu — Orphacodes do zdravotniho systému;

- rozvoj a zabezpeceni informacni podpory pro centra pro VO a ERN (napf. helplinky).
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Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2018 - 2020

cile ukoly Termin / Vystupy / Indikatory gestor spoluprace |Predpoklady
Milniky
1. Zlepseni 1.1 Provoz, rozvoj pribézZné Webové portdly, on-line CAVO, NKC Motol Centra VO, |Dotacni
informovanosti o VO | a aktualizace webovych komunikace, vznik materiald CAVO, ERN, |programy
portald, on-line pro VO, Provoz helplinky; KCNS, MPS,
komunikace a poraden pro Koordinace spolecnych aktivit ERN 0S, PO,
%0) a Center vysoce specializované péce uzis, zp
pro VO
1.2 Rozvoj a podpora
vystupl nejnovéjsich
poznatki o VO z aktivit
ERN a Center vysoce
specializované péce pro
Vo
1.3. Informovanost pribéziné Semindre, konference, komunikacni | CAVO, NKC Motol Centra VO, |Dotacni
odborné a laické verejnosti a vzdéldvaci kampané, spoluprdce CAVO, ERN, |programy
o VO s médii, vyzkum povédomi o VO, KCNS, MPS,
vyzkumy verejného minéni, 0S, PO,
celostdtni komplexni kampari uzis, zp
na podporu zvyseni povédomi VO
mezi odbornou a laickou vefejnosti
2. Vzdélavani 2.1 Odbornd verejnost - pribéziné Rozsireni pregradudini a CAVO, NKC Motol Centra VO, |Dotacni
v oblasti VO (pre- a postgradudlini postgradudlini vyuky v oblasti VO, CAVO, ERN, |programy

vzdeéldvani lékard,
nelékarskych

tvorba systému pregradudlIniho
a postgradudliniho vzdéldvani

IPVZ, KCNS,
LF, MPS,
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zdravotnickych v oblasti VO, dedikace odbornych MZ, OS, PO,
pracovniku, celoZivotni publikaci, zapojeni PO do systému uzis, zp
vzdéldvani v této oblasti) vzdéldvani v oblasti VO,
optimalizované postupy a podpora
2.2 Odbornd verejnost - véasného zdchytu VO u lékari
projekt ,V¢asnd poskytujicich primdrni péci
diagnostika“
2.3 Laickad verejnost -
Vzdélavani zastupcu PO
v oblasti VO
3. Primarni 3.1. Prekoncepcni pribéziné Ndvrh metodiky prekoncepcniho ERN, NKC Motol, OS | Centra VO, | Dotacni
a sekundarni a prenatdlni screening VO a prenatdlniho screeningu VO CAVO, ERN, |programy
prevence VO IPVZ, KCNS, | Verejné
LF, MPS, zdravotni
Mz, OS, PO, | pojisténi
uzis, zp
4. Zlepseni 4.1. Pfipadné rozsifovdni | pribézné Ndvrh na optimalizaci NS, KCNS, OS Centra VO, |AZV, dotacni
screeningu celoplosného vypracovdni metodiky NS, pilotni CAVO, ERN, |programy,
a diagnostiky VO novorozeneckého projekty, zhodnoceni dosavadnich IPVZ, KCNS, |verejné
screeningu (NS) o véasnou vystupt NS LF, MPS, zdravotni
diagnostiku dalsich VO Mz, PO, pojisténi
uzis, zp
4.2. Kvalita diagnostickych | pribézné Informace pro laboratore NKC Motol, OS Centra VO, |Dotacni
laboratori pro VO pfipravujici se k akreditaci dle 1SO CAVO, ERN, |programy

15189 a zdkona ¢. 373/2012 Sb.

Informace o dostupnosti
laboratornich vysetfovacich metod

IPVZ, KCNS,
LF, MPS,
MZ, PO,
uzis, zp
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pro VO

5. ZlepSeni
dostupnosti a kvality
péce pro pacienty
sVO

5.1. Vznik Center vysoce pribéziné Udéleni statutu vysoce ERN, MPS, MZ CAVO, 0S Dotacni
specializované péce pro specializovanych center pro VO dle | NKC Motol, ZP programy,
VO dle §112 zékona skupin diagndz (dle klasifikace ERN), vefejné
372/2011Sb., Centralizace, podpora a rozvoj pfeshranicni péce zdravotni
koordinace a integrace a systémové zabezpeceni péce pojisténi
péce pro pacienty s VO v rdmci ERN. Vytvoreni zdzemi

a administrativni podpory provozu

ERN.
5.2. Podpora a rozvoj Podpora zapojeni pacientt do E-PAG
aktivniho zapojeni v rdmci jednotlivych.
do mezindrodnich aktivit
ERN, zapojeni pacient(
do E-PAG
5.3. Doporucené postupy | pribézné Doporucené postupy, metodiky, Centra VO, ERN, OS | CAVO, Dotacni
v diagnostice a lécbé standardy, pilotni projekty KCNS, NKC | programy
vybranych VO (véetné o vybrané skupiny VO, spoluprdce Motol, PO,
postupli v osetfovatelstvi) OS s PO na tvorbé standardl, zpP

postupl, materialt k VO
5.4. U¢elnd a véasné 2019 Systémoveé nastaveni zajisténi Centra VO, ERN, MZ, | CAVO, NKC | Dotaéni
farmakoterapie pomoci véasného pristupu k nové lécbé 0S, SUKL, ZP Motol programy

LPVO v ndvaznosti

na mezindrodné uzndvané
standardy a doporucené
postupy, véetné zajisténi
véasné dostupnosti
komplexni lécby VO

na urovni standardi EU

pro LPVO, analyza a ndvrh ucelné
farmakoterapie VO (zlepseni
dostupnosti a efektivity péce,
monitoring efektivity IéCby)
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6. Zlepseni kvality 6.1. Zavedeni pouZivani pribéziné Studie proveditelnosti sbéru dat Centra VO, ERN, MZ, | MPSV Dotacni
Zivota a socialniho klasifikace MKF a dalSich o funkcnim stavu prostrednictvim 0S, zP, UZIS programy
zacClenéni osob s VO | ndstroju pro posouzeni MKF, Sprdva a aktualizace MKF,
funkéniho stavu do Sirsi Viytvdreni ndstroji pro zaznamendni
klinické praxe funkéniho stavu
6.2. Vzdélavani odborné priibéziné Semindre, konference, vzdéldvaci MPSV, MZ,UZIS MPSV Dotacni
vefejnosti o systému MKF programy, metodiky programy
(ICF)
6.3. Zdravotné-socidlni pribéziné Ndvrh na systémové reseni CAVO, MZ Centra VO, |Zdravotni
sluzby (,zdravotné-socidlni dlouhodobé zdravotné-socidlni péce CAVO, ERN, | pojisténi,
pomezi”“) u VO, studie proveditelnosti 0S, PO, ZP | financovadni
socidlnich
sluzeb
6.4. Rozvoj a podpora pribézné Zajisténi a rozvoj paliativni péce Centra VO, ERN, LF, |Centra VO, |Dotacni
paliativni péce u VO u pacientd s VO PF, NKC Motol, 0S | CAVO, ERN, |programy
oS, PO, ZP
7. Podpora 7.1. U&elovd podpora védy | pribéiné Vyzkum, projekty, studie Centra VO, ERN, LF, |AV CR, AZV | Grantové
zakladniho a vyzkumu v oblasti VO: NKC Motol, OS CR, GACR, |prostredky
a aplikovaného na ndrodni urovni; MZ, MSMT,
vyzkumu v oblasti TACR

VO

7.2 Rozvoj spoluprdce
fakultnich

a mimofakultnich
védeckych pracovist
a lékarskych

a nelékarskych fakult
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7.3. Instituciondlni pribéziné Vyzkum, projekty, studie, zapojeni Centra VO, ERN, MSMT, MZ | DG-Sante, E
podpora na mezindrodni CR do projektu E-Rare, programu KCNS, LF, NKC —rare,
spoluprdci CR ve vyzkumu EJP RD). Motol, 0S, UZIS Horizon
a vyvoji v oblasti VO 2020
8. Sjednoceni a 8.1. Ndrodni sbér dat pribézné Sbér dat, statistiky, analyzy, Mz, UzIS MSMT, MZ | Dotaéni
rozvoj shéru dat v oblasti VO, zlepsovdni metodika UZIS, mezindrodni programy
a biologickych metodik sbéru téchto dat spoluprdce
vzorkli o VO podpora ucasti
na mezindrodnich
projektech sbéru dat
v oblasti VO
8.2. Prévni rémec sbéru 2018 Uprava sbéru dat a biologickych CAVO Centra VO, | Dotacni
dat a biologickych vzork( vzork( v oblasti VO v souladu NKC Motol, PO ERN, OS programy
s GDPR
9. Podpora a 9.1. Spoluprdce pribézné Projekty, semindre, konference, CAVO, MZ, NKC Centra VO, |Dotacni
posileni role s pacientskymi spoluprdce s médii Motol, PO ERN, OS programy
organizaci pacientd | organizacemiv CR, rozvoj
se vzachym spoluprdce s evropskym
onemocnénim s VO |sdruZenim pacientskych
organizaci Eurordis.org
9.2. Podpora c¢innosti pribézné Semindre, konference, spoluprdce Mz Centra VO, |Dotacni
pacientskych organizaci s médii ERN, OS OS |programy
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9.3. Podpora fungovadni
a provozu pacientskych
organizaci (web strdanky,
preklady odbornych
materiald, atd.)

Zajisténi provozu a administrativni
¢innosti PO. Provoz web strdnek PO,
podpora fungovdni PO

10. Meziresortni
a mezioborova
spoluprace

10.1. Koordinace pInéni
ukold vyplyvajicich

z Ndrodni strategie

pro vzdcnd onemocnéni na
léta 2010-2020

a pfislusnych akcnich
pland.

10.2. Koncepcni zajisténi
véasného pristupu k péci
a lécbé, véasného

a efektivniho pfistupu

k novym mozZnostem lécby
(Orphaniim) v souladu

s pfistupem v ostatnich
vyspélych zemich EU

a legislativni uprava

10.3. Koordinace cinnosti
ERN a rozvoj informacniho
portdlu

Pribézné

Cinnost MPS VO, priibézné
informace a predkladdni zprav
o plnéni NAP 2018-2020

Centra VO, ERN,
NKC Motol, UZIS

CAVO,
Centra VO,
ERN, NKC
Motol, OS,
PO

Dotacni
programy
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11. Zahranicni
spoluprace v oblasti
VO

11.1. Spoluprdce pribéziné Mezindrodni spoluprdce, projekty Centra VO, ERN, MZ, | CAVO, OS Dotacni
na mezindrodni urovni NKC Motol, ZP, UZIS | PO, UZIS programy
v oblasti VO, vyména

zkuSenosti, dat, informaci

11.2. Jednotnd klasifikace | pribézné MKN-11, implementace Orphacodes | Centra VO, ERN, MZ, | CAVO Dotacni
vzdcnych onemocnéni NKC Motol, zZP, UZIS programy

do pripravované
aktualizace MKN,

ve spoluprdci s konsorciem
Orphanet zavedeni
Orphacodes a SSIEM
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13. Pouzité zkratky

AV CR — Akademie véd CR (www.avcr.cz)
AZV CR - Agentura pro zdravotnicky vyzkum (www.azvcr.cz)
CAVO - Ceska asociace pro vzacnd onemocnéni (wWww.vzacna-onemocneni.cz)
Centra VO — Centra vysoce specializované péce ustanovena dle § 112 zédkona € 372/2011Sb.
CLS JEP — Ceska lékaFskd spole¢nost J. E. Purkyné (www.cls.cz)
CsU - Cesky statisticky Grad
DG Sante — www. ec.europa.eu/info/departments/health-and-food-safety_en
EJP - EJP - Cofund - Evropsky spole¢ny 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 — Cesti partnefi Evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni -
www.mzcr.cz/Odbornik/dokumenty/evropska-referencni-sit-pro-vzacna-
onemocneni_13637_3715_3.html (duben 2017)
EU — Evropska unie
Eurordis- Evropska asociace pacientskych sdruzeni pro vzacnd onemocnéni (www.eurordis.org)
GACR — Grantova agentura Ceské republiky (www.gacr.cz)
Horizon 2020 — 8. rdmcovy program Evropské Komise (ec.europa.eu/programmes/horizon2020/)
KCNS VFN — Koordinacni centrum pro novorozenecky screening ve VSeobecné fakultni nemocnici
(www.novorozeneckyscreening.cz)
LF — lékarské fakulty ¢eskych vysokych skol
LPVO — |écivé pripravky pro vzacna onemocnéni (orphan drugs; dle §11 1f zdkona ¢. 48/1997 Sb., ve
znéni pozdéjsich predpist).
MKEF - Mezinarodni klasifikace funkcénich schopnosti, disability a zdravi (ICF - International
Classification of Functioning, Disability and Health (www.who.int/classifications/icf/en/)
MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci (http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html)
MPS - Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro vzacna onemocnéni pfi MZ
MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci (www.mpsv.cz)
MSMT — Ministerstvo $kolstvi, mladeze a télovychovy (www.msmt.cz)
MZ — Ministerstvo zdravotnictvi (www.mzcr.cz)
NF — Norské fondy (eeagrants.org/Who-we-are/Norway-Grants)
NKCVO — Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni ve FN v Motole (www.nkcvo.cz)
NSVO - Nérodni strategie pro vzacnd onemocnéni na léta 2010 — 2020
Orphanet — www.orpha.net
0S — Odborné spoleénosti CLS JEP
PF — prirodovédecké fakulty ceskych vysokych skol
PO — pacientské organizace sdruzené v CAVO
SLG CLS JEP — Spoleénost lékarské genetiky Ceské lékarské spolecnostiJ. E. Purkyné
SSIEM- Society for the study of inborn errors of metabolism (www.ssiem.org)
SUKL — Statni Gstav pro kontrolu lé¢iv (www.sukl.cz)
TACR — Technologickd agentura Ceské republiky (www.tacr.cz)
UzIS — Ustav zdravotnickych informaci a statistiky (www.uzis.cz)
VO - vzdcnd onemocnéni
WHO CZ — Kancelar Svétové zdravotnické organizace v CR
(www.mzv.cz/mission.geneva/cz/odborne organizace/ostatni_agendy/index.html)
zédkon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich
sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpist - zakon ¢. 372/2011 Sbh.
zédkon ¢. 373/2011 Sb., o specifickych zdravotnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist - zakon €.
373/2011 Sh.
ZP — zdravotni pojistovny (www.vzp.cz, www.szpcr.cz)
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USNESENI

VLADY CESKE REPUBLIKY
ze dne 13. 8ervna 2018 &. 373

ke Zpravé o plnéni ukoli vyplyvajicich z Narodniho akéniho planu pro vzacna

onemochéni na léta 2015 az 2017 a Narodnimu akénimu planu pro vzacna onemochnéni
na léta 2018 az 2020

Vlada

bere na védomi Zpravu o plnéni ukol vyplyvajicich z Narodniho akéniho planu pro vzacna
onemocnéni na léta 2015 az 2017, obsazenou v &asti lll materialu ¢j. 463/18;

schvaluje ukoly Narodniho akéniho planu pro vzacna onemocnéni na léta 2018 az 2020,
obsazené v ¢asti lll materialu &j. 463/18;

uklada ministru zdravotnictvi predlozit viadé do 31. prosince 2021 kompletni zpravu
o plnéni Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020.

Provede:
ministr zdravotnictvi

Ing. Andrej Babis, v. r.
predseda viady
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