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o Narodnim ak&nim planu pro vzacna onemocnéni
na léta 2012 - 2014

Viada

l. schvaluje Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014,
obsazeny v ¢asti lll. materialu €.j. 712/12 (dale jen Narodni akéni plan);

1. uklada

1. ministrovi zdravotnictvi
a) koordinovat pInéni aktivit obsazenych v Narodnim akénim planu,
b) predlozit viadé do 31. prosince 2014
ba) zpravu o plnéni Narodniho akéniho planu,
bb) Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2015 — 2017,
c) koordinovat ¢innost Meziresortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzacna

onemocnéni v souladu s aktivitami obsazenymi v Narodnim ak&nim planu,

2. ¢lendm vlady realizovat v ramci své pusobnosti aktivity obsazené v Narodnim
akénim planu;



[l. doporuc¢uje hejtmanim ve spolupraci s organy mistni samospravy a
nevladnimi organizacemi do krajskych rozvojovych pland zohlednit FeSeni
problematiky vzacnych onemocnéni.

Provedou:
¢lenové vilady

Na védomi:

hejtmani,
priméator hlavniho mésta Prahy

Pfedseda vlady
RNDr. Petr Necas, v. r.



Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012 — 2014

Vzacna onemocnéni (,rare diseases“ — RD) jsou klinicky heterogenni skupina cca 6000 —
8000 rdznych onemocnéni, jejichz spole€nou charakteristikou je velmi nizka populacéni
prevalence kazdé ztéchto nemoci (méné nez 1:2000 obyvatel). V pfipadé chybnych a
pozdnich diagnéz u téchto onemocnéni dochazi ¢asto k nevratnému poskozeni zdravi Ci
amrti pacientd. Sou€asné nedostatky v oblasti vzacnych onemocnéni zahrnuji zejména jejich
nedostate¢nou identifikaci Iékafi prvniho kontaktu, zavazné nedostatky a prodlevu v jejich
diagnostice a terapii, nerovnost a nedostate€nou kvalitu poskytovanych sluzeb, omezeny
vybér |éku pro jejich 1éCbu, nedostatky ve sbéru dat na narodni a regionalni drovni,
neefektivnost péce o pacienty se vzacnym onemocnénim a nedostate¢né povédomi o téchto
chorobach u odborné a laické verejnosti. V disledku chronického a €asto progresivniho
charakteru téchto nemoci se Casto sekundarné projevuji i nedostatky v oblasti socialni a
pravni sféry. Rada EU ve svém Doporuceni ze dne 8. €ervna 2009 o akci v oblasti vzacnych
onemocnéni doporucila ¢lenskym statim EU zlepSit identifikaci vzacnych onemocnéni,
podporovat rozvoj zdravotni politiky a rozvijet evropskou spolupraci, koordinaci a regulaci
v dané oblasti.

Viada CR dne 14.6.2010 (usneseni vlady ¢&. 466) odsouhlasila ,Narodni strategii pro vzacna
onemocnéni na léta 2010-2020" (dale jen Narodni strategie), ktera shrnuje problematiku
vzacnych onemocnéni z hlediska EU i CR a navrhuje hlavni cile a opatieni ke zlepSeni
situace v dané oblasti v CR. Hlavnim cilem Né&rodni strategie je zajistit véem pacientdm se
vzacnym onemocnénim pfistup kvysoce kvalitni péci, v€etné v€asné diagnostiky a
nejvhodnéjSiho zplsobu léCby, a to na zdkladé rovného zachazeni a solidarity a zaroven
zefektivnit pécdi o tyto pacienty.

,Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012 — 2014“ (dale jen Narodni akéni
plan) specifikuje prioritni Ukoly a aktivity, které budou realizovany v letech 2012 — 2014 tak,
aby byly postupné naplnény v8echny cile a opatfeni Narodni strategie, které byly pro vétsi
srozumitelnost a prehlednost zjednoduSeny. Dil¢i Ukoly, nastroje, odpovédnost, terminy,
pfipadné financni zdroje a indikatory pInéni jednotlivych Ukold Narodniho akéniho planu byly
stanoveny tak, aby byly vdaném obdobi realizovatelné a aby mély minimalni finanéni dopad
na statni rozpocet a verejné zdravotni pojisténi.

V letech 2012 — 2014 se navrhuje pinit v oblasti vzacnych onemocnéni nasledujici ukoly a
aktivity, které jsou shrnuty v niZe uvedené tabulce:

1. Zlepseni informovanosti o RD

V CR je obecné nedostate¢né povédomi o vzacnych onemocnénich, a to u odborné a laické
vefejnosti. V ramci zlepSeni informovanosti v této oblasti patfi mezi prioritni Ukoly a aktivity
provozovani souhrnného webového portalu pro vzadcna onemocnéni (www.vzacne-
nemoci.cz) a ostatnich webovych portall v této oblasti, i¢ast v evropském projektu Orphanet
(www.orpha.net) a rozSifovani jeho Ceské verze (www.orphanet.cz), spoluprace na rozvoji
narodniho registru raritnich vySetfeni - http://www.registr-raritnich-vysetreni.cz/ vcetné
podskupiny vzacnych vrozenych vyvojovych vad vramci portdlu www.vrozene-vady.cz,
zvySeni informovanosti odborné vefejnosti o rozsahlych encyklopedickych informacich a
odkazech v Orphanetu, které zdsadnim zpusobem mohou pfispét ke zlepSeni komplexni
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. V rdmci zlepSeni informovanosti budou také
prebirana doporuceni a informativni materialy z portdlu European Committee of Rare
Diseases Experts (EUCERD.eu), na jehoZ aktivitach se CR podili a od zastfedujici
organizace evropskych pacientskych sdruzeni (Eurordis.org.), ktera spolupracuje s Ceskou
asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO) a Koalici pro zdravi. Vramci zlep$eni
informovanosti o vzacnych onemocnénich budou probihat &etné seminafe, konference,
kampané a medialni akce.




2. Vzdélavani v oblasti RD

Soucasné problémy v oblasti vzacnych onemocnéni zahrnuji mimo jiné nedostatky v jejich
diagnostice a terapii. Mezi prioritni Ukoly a aktivity v dané oblasti proto patfi zejména
v€lenéni  specifické problematiky vzacnych onemocnéni do pregradualniho a
postgradualniho vzdélavani ve spolupraci s jednotlivymi lékafskymi fakultami. V oblasti
postgradualniho vzdélavani je tfeba se zamérit pfedevSim na praktické Iékafe. Vzdélavani
bude zaméfeno i na dalSi pracovniky, ktefi poskytuji sluzby pacientim se vzacnym
onemocnénim. V rdmci pldnovanych aktivit budou konany vzdélavaci odborné seminére,
konference, budou pfipraveny pfislusné vzdélavaci programy vcetné e-learningu a u
vybranych vzacnych onemocnéni budou vypracovany standardni postupy. V ramci téchto
aktivit budou vyuZivany domaci a zahrani¢ni vzdélavaci materialy (Orphanet, Eurordis,
EUROCAT, ICBDSR, EUCERD apod.). V rdmci vySe uvedenych aktivit budou rovnéz vyuzity
zkusenosti a podnéty pacientskych organizaci.

3. Prevence RD
Preventivni aktivity v oblasti vzacnych onemocnéni je tfeba zaméfit pfedev§im na rozvoj
prekoncepéni a prenatalni diagnostiky vzacnych onemocnéni v souladu s doporucenimi
prijatymi v ramci mezinarodni spoluprace (EUCERD.eu, Eurogentest.org, ESHG.org) a ve
spolupraci mimo jiné s Ceskou spoleénosti Iékafské genetiky CLS JEP, Ceskou spolegnosti
pro ultrazvuk v porodnictvi a gynekologii, Ceskou pediatrickou spoleénosti CLS JEP,
Odbornou spoleénosti praktickych détskych lékaiti CLS JEP a zdravotnimi pojistovnami.

4. Zlepseni screeningu a diagnostiky u RD

V sou€asné dobé je v souladu s metodickym pokynem uvefejnénym ve Véstniku MZ ¢.
6/2009 vyhledavano celoploSnym laboratornim novorozeneckym screeningem ze suché
krevni kapky 13 onemocnéni, efektivita screeningového programu je srovnatelna s jinymi
evropskymi zemémi a dosahuje zachytu (detection rate) pfiblizné 1:1200. Ve srovnani se
situaci v USA je podet nemoci ve screeningovém panelu CR podstatné niz§i — moznostmi
rozSifeni poctu vySetfovanych nemoci se zabyva vyzkumny projekt IGA MZ ,Optimalizace
novorozeneckého screeningu dédiénych metabolickych poruch 2011-2013% vystupem
projektu bude rozvaha, které dalSi nemoci Ize pfidat do screeningového panelu a bude
navrzena i zména metodického pokynu. Dalsim typem celoploSného novorozeneckého
screeningu je screening poruch sluchu, ktery byl nové zafazen do Seznamu zdravotnich
vykonu. Pro provadéni novorozeneckého screeningu sluchu je tfeba dokongit tvorbu
pfislusného metodického pokynu a tento pokyn uvefejnit ve Véstniku MZ. Nezbytnym
predpokladem je rovnéz dovybaveni pracovist pfisluSsnou technikou a zaskoleni personalu.
Selektivni screening (ij. vySetfovani klinicky nemocnych osob nebo osob v riziku genetické
nemoci) probihd v ramci standardni Ié&ebné-preventivni pé&e na riznych pracovistich v CR.
V ramci planovanych aktivit bude pro podporu selektivniho screeningu vytvoren informacni
portal o dostupnosti diagnostickych postupl pro jednotlivd vzacna onemocnéni. Nezbytnym
predpokladem kvalitni diagnostiky je akreditace laboratofi provadéjicich geneticka vySetreni
véetné kontroly kvality, kterd je legislativné zakotvena v zakoné &. 373/2011 Sb. Proces
akreditace genetickych laboratofi byl nastartovan a z pohledu Narodniho akéniho planu je
vhodné rozsifit podporu informovanosti o akreditacnim procesu. Sou€asné je potieba rozvijet
specializovanou databazi akreditovanych pracovist |ékafské genetiky, ktera provadi
diagnostiku vzacnych onemocnéni (www.slg.cz, www.reqistr-raritnich-vysetreni.cz), spole¢né
s jejich navazanim na pFeshraniéni diagnostickou spolupraci vramci www.orpha.net,
www.eddnal.com a Genetests.org.

5. Zlepseni dostupnosti a kvality péce pro pacienty s RD
V oblasti vzacnych onemocnéni je nezbytné zefektivnit diagnostiku a lé¢bu vzacnych
onemocnéni a zajistit véem pacientdm se vzacnym onemocnénim rovnocenny pristup
k indikované a vysoce kvalitni zdravotni péci a zavést takova organizacni opatfeni, aby byly
odstranény bariéry v pfistupu pacientl k takovéto péci. Podle Doporuceni Rady EU lze



zlepSeni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim a snizeni naklad na lé¢bu komplikaci
pozdé diagnostikovanych vzacnych onemocnéni efektivné dosahnout zejména centralizaci
péce o tyto pacienty. Pracovisté, ktera maji nalezitou interdisciplinarni kapacitu a dostate¢né
zkuSenosti s v€asnou diagnostikou a terapii vzacnych onemocnéni, jsou zarukou
poskytovani vysoce kvalitni a zaroven efektivni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim.
Doporuceni Rady EU soucCasné stanovuje, Ze tato centra by méla mit mezinarodni
navaznost a méla by byt zapojena do mezinarodnich iniciativ & evropskych grantovych
projektd v dané oblasti. V CR byla dne 18.4.2012 ustavena zékladni sit center pro vzacna
onemocnéni (Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemocnéni, Centra péce o détské a
dospélé pacienty s cystickou fibrozou, Centrum pro epidermolysis bullosa congenita a
Centrum pro dédi¢né metabolické poruchy). Na z&kladé analyzy stavajicich pracovist, ktera
poskytuji péci pacientim se vzacnym onemocnénim, bude navrzena sit dalSich center
specializované péce pro vzacna onemocnéni, a to v souladu s aktualnim vyvojem v této
oblasti na urovni EU, kde se vsouCasné dobé& na zdkladé smérnice 2011/24/EU o
uplatiovani prav pacientd v pfeshraniéni zdravotni péci pfipravuje ustaveni tzv. evropskych
referencnich siti (European reference networks) a formuluji kritéria a podminky, které musi
tyto sité spliovat. Vramci Narodniho akéniho planu je planovan rozvoj virtudlnich
diagnostickych algoritmG pro pacienty se vzacnymi onemocnéni, a to jak na zakladé
vizualizace expertizy (spojeni odborniku v riznych institucich pomoci e-health), tak vytvoreni
narodni diagnostické ,telefonické help-line” pro praktické Iékafe pro nasmérovani pacient
s nejasnymi diagnozami do specializovanych center. Pro zlepSeni zdravotni péce o pacienty
se vzacnym onemocnénim je tfeba vypracovat doporu€ené postupy pro diagnostiku a 1éCbu
vybranych vzacnych onemocnéni. V nejbliz§im dvouletém obdobi je tfeba vypracovat
analyzu a navrh ucelné a v€asné farmakoterapie pomoci nakladnych 1é€ivych pfFipravku pro
vzacna onemocnéni (orphan drugs) v navaznosti na mezinarodné uznavané standardy a
doporucené postupy ve smyslu zlepSeni dostupnosti a efektivity péce.

6. Zlepseni kvality Zivota a socialniho za¢lenéni osob s RD

Jednim z cild Nérodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020 je zlepSeni
kvality Zivota a socidlniho zaclenéni osob se vzacnym onemocnénim. Mezi planované
aktivity této oblasti patfi zavedeni a informovanost odborné vefejnosti o systému
Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (MKF) a zlepSeni v oblasti
zdravotné-socialnich sluzeb. MKF je soucCasti souboru klasifikaci Svétové zdravotnické
organizace (WHO) podobné jako Mezinarodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich
problémd (MKN). Klasifikace MKF je ur€ena pro Ucely hodnoceni stupné disability (1].
omezeni nebo znemoznéni nékterych béznych innosti vyplyvajicich z poruchy), posuzovani
zdravotni zpusobilosti k praci (pokud je fyzickd osoba disabilni), posuzovani specialnich
potfeb ve vzdélavani, prfedepisovani a proplaceni zdravotnickych prostiedkl, pro ucely
zdravotnich pojistoven, pro zjiStovani zdravotniho stavu jako podkladu pro posouzeni ve
vécech davek a sluzeb sociélniho zabezpe€eni zaméstnanosti, pro posuzovani dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu ve vécech socialniho zabezpeceni a zaméstnanosti a pro
statistické Ucely pfi hodnoceni zdravotniho stavu. MKF byla schvalena v roce 2001 na 54.
Svétovém zdravotnickém shromazdéni WHO a doporucena k mezinarodnimu pouzivani.
Zakon €. 372/2011 Sb. zavadi MKF do systému zdravotni péce, a to s U€innosti ode dne
1.4.2013. Dle § 53 odst. (2) pism. f) tohoto zakona zdravotnicka dokumentace obsahuje
klasifikaci pacienta, jehoz stav vykazuje ur€ity stupen ¢aste€ného nebo Uplného omezeni &i
znemoznéni nékterych fyzickych, psychickych nebo socialnich funkci dlouhodobého nebo
trvalého charakteru podle MKF. V nejbliz§im obdobi je proto tfeba odbornou verejnost
nalezité informovat o systému MKF a jeho pouzivani v praxi.

V rdmci zdravotné-socialnich sluzeb MPSV a MZ feSi problematiku dlouhodobé zdravotné-
socialni péce s cilem vytvofit podminky pro uplatnéni principl ekvity v oblasti zdravotnich a
socialnich sluzeb. Velky duraz je kladen na pfeneseni tohoto procesu na urovef Uzemné
samospravnych celkd a maximalni mozné uplatiiovani sluzeb dlouhodobé péce v pfirozeném
prostfedi. Mimo jiné bude tfeba zmapovat ndvazné sluzby pro pacienty se vzacnym
onemocnénim v jejich pfirozeném prostfedi, a to v€etné sluzeb socialnich.
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7. Podpora védy a vyzkumu v oblasti RD
V oblasti vzacnych onemocnéni je tfeba podporovat rozvoj zékladniho a aplikovaného
vyzkumu v této oblasti a zafadit vyzkum vzacnych onemocnéni mezi narodni vyzkumné
priority. Je tfeba podporovat také zapojeni CR do mezinarodnich projekt( a podileni se na
vyméné zkuSenosti, dat a informaci (kupf. ORPHANET, EURORDIS, ERNDIM, EUROCAT,
ICBDSR, E-rare ERA - Net for Research Programmes on Rare Diseases).

8. Sjednoceni a rozvoj sbéru dat a biologickych vzorki o RD

Soucasné nedostatky v oblasti vzacnych onemocnéni zahrnuji jejich nedostate¢nou
identifikaci a nedostatky ve sbéru dat na narodni i regionalni drovni. V CR dosud neexistuje
pfesna statistika prevalence vzacnych onemocnéni vzhledem k tomu, Ze tyto nemoci nejsou
dosud adekvatné klasifikovany v ramci Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN). V ramci
sjednoceni a rozvoje sbéru dat a biologickych vzorkl je tfeba podporovat rozvoj narodniho
sbéru dat v oblasti vzacnych onemocnéni (prenatalni, perinatalni, postnatalni obdobi)
v ramci aktivit UZIS a Narodniho registru reprodukéniho zdravi. V ramci planovanych aktivit
bude provedena studie proveditelnosti narodnich registrd pro jednotliva vzacna onemocnéni
ve spolupraci s Ustavem pro ochranu osobnich udajd z hlediska zabezpeceni dat u malych
souborll pacientd v€etné mezinarodni navaznosti na mezinarodni projekty (kupf. Epirare,
EUCERD.eu, Orphanet, SSIEM, RDConnect voblasti mezinarodnich registrq,
EuroBiobank.eu).

9. Podpora a posileni role organizaci pacientti se vzachym onemocnénim

Mezi hlavni Ukoly NAP patfi zapojeni pacientskych organizaci do meziresortni a
mezioborove spoluprace v oblasti vzacnych onemocnéni a posileni role organizaci pacientu
se vzacnym onemocnénim. Spoluprace bude zaméfena zejména na spolupraci s Koalici pro
zdravi (www.koaliceprozdravi.cz) a Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (www.vzacna-
onemocneni.cz). Je tfeba podporovat ¢innost pacientskych organizaci zaméfenou kupf. na
provoz webovych stranek, na Skolici akce pro pacienty se vzacnym onemocnénim, na
pofadani seminart a na spolupraci s tiskem pfi osvété a propagaci této problematiky.

10. Meziresortni a mezioborova spoluprace

V roce 2010 byla na MZ ustavena Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro vzacna
onemocnéni slozend ze zastupcu Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstva prace a socialnich
véci, Statniho Ustavu pro kontrolu légiv, Veobecné zdravotni pojistovny CR, Svazu
zdravotnich pojistoven CR, odbornych spoleénosti CLS JEP, WHO kancelafe v CR, UZIS
CR, pacientskych organizaci a daldich odbornik(. V planovaném obdobi bude pokragovat
¢innost této pracovni skupiny, ktera koordinuje plnéni ukolu a aktivit vyplyvajicich z Narodni
strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020 a Narodniho akéniho planu na léta
2012 — 2014.

11. Zahranicni spoluprace v oblasti RD

V oblasti vzacnych onemocnéni je nezbytna zahrani¢ni spoluprace, vyména zku$enosti, dat,
informaci a doporu€enych postupd. V ramci planovanych aktivit bude snaha o zapojeni
center pro vzacna onemocnéni do pfipravovanych evropskych referen¢nich siti (viz bod 7).
Bude realizovana zahrani¢ni spoluprace pacientskych organizaci v oblasti vzacnych
onemocnénich (EURORDIS) ve spolupraci s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni a
Koalici pro zdravi. Bude probihat spoluprdce vramci Cetnych zahrani¢nich programd a
projektd (kupf. EUROPLAN, EUROCAT, ICBDSR, Eurogentest, Orphanet, ESHG, ESHRE,
ERNDIM, ICBDSR, projektu Evropské Komise IrDIrC). V rdmci planovanych aktivit je
pfipravovana spoluprace s partnery z EHS za pomoci tzv. Norskych fondu (Norway Grants) —
v oblasti vefejného zdravi, pacientskych organizaci a vyzkumu / diagnostiky u vzacnych
onemocnéni.



Tabulka

: Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014

cile ukoly Termin / Milniky Vystupy / Indikatory gestor spoluprace Predpoklady
MU Brno,
Centra RD, Dotaéni programy
1.1. Provoz a aktualizace webovych portald o Webové portaly RD NKC Motol PO,
pro RD pribézné MPS, NF
ZP
1. ZlepSeni <
informovanosti o RD Sp?otl)gc[:?wisti
1.2. Informovanost odborné a laické Dota&ni orogram
verejnosti o RD prabézné Seminére, konference, kampané, NKC Motol Centra RD programy
média PO, M2 NF
ZP
Odborné seminare, konference, Lékarské
akreditované vzdélavaci nAe Mool fakulty
2. Vzdélavani v oblasti | 2.1. Odbornéa vefejnost (pre- a postgraduélini programy, e-learning, standardni Odborné ’ Dota¢ni programy
RD vzdélavani Iékafu, stfedniho zdravotnického N postupy/metodiky, doporucena spolenost IPVZ
personalu, nelékarskych zdravotnickych prbézné curricula pro pregradualni a CFI)_K ’ NF
pracovniku, celoZivotni vzdélavani v této postgradualni vyuku o RD MZ ’ Akreditovana
oblasti) pracovisté
NKC Motol -
. . - ! Dota¢ni programy
3. Prevence RD 3.1. Prekoncepéni a prenatalni screening RD prabézné Navrh mgtoglky preko_ncepcmho KCNS V,FN’ MZ
a prenatalniho screeningu RD Odborné ZP Zdravotni poii&teni
spole¢nosti PO)
Celoplosny NS sluchu,
Odborné
Metodika NS sluchu, N spole¢nosti
4. ZlepSeni screeningu gg‘ j;E)glecnost IGA
a diagnostiky RD 2012-2014 Navrh na optimalizaci NS NKC Motbl MPS Dota&ni program
4.1. Rozsifovani celoploSného NS o v€asnou metabolickych poruch, KCNS VFN’ Zdravotn? g‘iétér%i
diagnostiku RD (napf. smyslovych vad, MZ ’ ZP PoJ
dal$ich dédi¢nych poruch metabolismu Aktualizace metodiky pro NS
apod.) porodnice
4.2. Kvalita a dostupnost diagnostickych 5012-2014 Informace pro laboratore MZ
laboratofi pro RD pfipravuijici se k akreditaci dle MU Brno




ISO 15189 a zakona ¢&. 373/2012 | Spolecnost
Sb. Iékafske Odborné
genetiky CLS spole¢nosti
Informace o dostupnosti JEP Dotaéni programy
laboratornich vySetfovacich
metod pro RD na webovém
portalu NKC Motol a SLG. cz
Ili\lna;rh nérodni telefonické ,help Odborné
spole¢nosti
Analyza stavajicich pracovist NKC Motol MPS Dotaéni programy
2012-2014 Ustaveni zakladni sité center pro MZ Centra RD NF
5.1. Centralizace a koordinace a integrace RD
g'o iltipsrﬁ)nslti o valit péce pro pacienty s RD Navrh sité dalsich vysoce ZP PO Zdravotni pojisténi
péce gro pacienty sy specializovanych center pro RD
RD oo ey
Rozvoj pfeshrani¢ni péce
Odborné
|5e§b|é3 8pgrr:§?gﬁ Egswggtxéd'afsqﬁsgce a Doporugené postupy, metodiky, | CLS JEP spolecnosti Dota¢ni programy
v oéetfgvatelgtvi) P P pribézné standardy, pilotni projekty o 7p
vybrané skupiny RD MZ NF
PO
Odborné
5.3. Ugeln4 a véasné farmakoterapie RD spolec¢nosti,
(orhpan drugs) v navaznosti na mezinarodné Analyza a navrh ucelné SUKL
uznavané standardy a doporu¢ené postupy i farmakoterapie RD (ve smyslu ZP -
2012-2014 zlepSeni dostupnosti a efektivity MZ Dotacni programy
péce, monitoring efektivity |éEby) MPS
6. ZlepsSeni kvality
Zivota a socialniho postupné Studie proveditelnosti MKF MZ MPSV

6.1. Zavedeni systému MKF
(MKF - Mezinarodni klasifikace funkénich



schopnosti, disability a zdravi / ICF -
International Classification of Functioning,

uzIs

Disability and Health) Odborné
spole¢nosti
ZP, PO Dotaéni programy
IPVZ
zaclenéni osob s RD 6.2. Vzdélavani odborné verejnosti o rab&3n Seminére, konference, Odborné MZ, MPSV,
systéemu MKF P vzdélavaci programy, metodiky spole€nosti uzis, PO
ELK Dotaéni programy
ZP,
Navrh na systémové feseni MZ Eg?ajsﬁfaa;a dy Zdravotni pojisténi
6.3. Zdravotné-socialni sluzby prubézné dlouhodobe zdravotné-sociaini | \ipqy CLK, Financovani socialnich
péce u RD, studie proveditelnosti ELS JEP sluzeb
PO
NKC Motol
Dotaéni programy
. . . Centra RD
7.1. Uéelova podpora védy a vyzkumu 2012-2014 Vyzkum, projekty, studie MZ IGA
v oblasti RD — na narodni arovni Odborné
spolecnosti
7. Podpora zakladniho | 7.2. Ugelova podpora védy a vyzkumu Dotacni programy
a aplikovaného v oblasti RD — na mezinarodni Grovni
vyzkumu v oblasti RD NKC Motol NF
Vyzkum, projekty, studie, -
2012-2014 zapojeni CR do projektu E-rare | Ce"tra RD WHO gp i‘fgggﬁ;ﬁﬁﬁg vefeiné
a. Odborné zdravi
spole€nosti
FP7
8. Sjednoceni a rozvoj | 7.1. Narodni sbér dat v oblasti RD, MU Brno
sbéru dat a zlepSovani metodik sbéru téchto dat . - , . ’
- C o e " . . Sbér dat , statistiky, analyzy, UuzZIS Centra RD,
';'3'°9'°"V°h vzorku o gggfﬁz f\jﬁ:a”s?i “F“fDZ'”amd”'Ch projektech pribézng metodika UZIS, mezinarodni Uoou Odborné
spoluprace KCNS VFN spole¢nosti
2014 Projekt sbéru dat dle MKN XI MZ uzIs
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Uprava sbéru dat a biologickych

vzorkl v oblasti RD Odborné
8.2. Pravni ramec sbéru dat a biologickych spole¢nosti
vzork(
Zapojeni PO do Meziresortni a
mezioborova pracovni skupiny MPS
9.1. Spoluprace s pacientskymi pro vzacna onemocnéni
organizacemi v CR, rozvoj spoluprace PO Odborné
s evropskym sdruzenim pacientskych pribézné Web RD ] spole¢nosti Dotaéni programy
organizaci Eurordis. SUKL
9. Podpora a posileni Projekty WHO CZ
role organizaci
pacientll se vzachym Seminare, konference, media
onhemochénim Resorty Dotaéni program
9.2. Podpora ¢innosti pacientskych programy
organizacl pribézng Web, seminére, konference, PO Sp?o?gct;r:f)sti 2. akéni program
media Spolec€enstvi pro vefejné
zdravi
WHO CZ EU
10. Meziresortni a
mezioborova
spoluprace 10.1. Koordinace plnéni tkoll vyplyvajicich
z Narodni strategie pro prevenci vzacnych prabézné Cinnost MPS MZ MPS
onemocnéni na léta 2010-2020 a pfislusnych
akénich plana.
Centra RD
11. Zahraniéni Odborné
spoluprace v oblasti spole¢nosti
RD Mezinarodni spolupra jekt
prabézné ezinarodni spoluprace, prolexty | Nk Motol PO Dota¢ni programy
11.1. Spoluprace na mezinarodni Urovni
v oblasti RD, vyména zku$enosti, dat, WHO CZ
informaci ]
uzis
2012 Narodni akéni plan pro RD MZ MPS,
Resorty, Dota¢ni programy

11.2.Spoluprace v ramci projektu Evropské
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komise Eurordis

PO

uzIs MPS,
11.3. Jednotna klasifikace vzacnych Odborné
onemocnéni do pfipravované aktualizace prabézné MKN-11 MZ spole¢nosti, Dotacni programy
MKN-11 a ve spolupraci s konsorciem Orphanet,
Orphanet. WHO CZ PO

Pouzité zkratky:

RD — vzacna onemocnéni

NKC Motol — Narodni koordinaéni centrum pro vzacna onemocnéni ve FN Motol
KCNS VFN — Koordinaéni centrum pro novorozenecky screening ve VFN
E-rare - ERA-Net for Research Programmes on Rare Diseases Evropské Komise
MZ — Ministerstvo zdravotnictvi

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci

MSMT — Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy

MPS - Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro vzacna onemocnéni
PO — pacientské organizace

NAP — Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014

NF — Norske fondy

SUKL — Statni Ustav pro kontrolu IéCiv

UZIS — Ustav zdravotnickych informaci a statistiky

UOOU - Urad na ochranu osobnich udaja

WHO CZ — Kancelar Svétové zdravotnické organizace v CR

MU Brno — Masarykova univerzita Brno

EU — Evropska unie

Eurordis- Evropskéa asociace pacientskych sdruzeni pro vzacna onemocnéni
FP7 EU - 7 ramcovy program Evropské Komise

IGA — interni grantova agentura

CLS JEP — Ceska IékaFskéa spole¢nost J.E.Purkyné

CLK — Ceska lékafska komora

ZP — zdravotni pojistovny

Orphanet — Evropsky webovy portal pro vzacna onemocnéni
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