JARDIN
Konference JARDIN predstavila budoucnost péce o
pacienty se vzicnymi onemocnénimi v Ceské republice

Praha, 25. kvétna 2026 — Primérna doba stanoveni diagndézy u pacientli se vzachym
onemocnénim se v Evropé i Ceské republice pohybuje kolem péti a vice let. Véasna
diagndza a zahajeni odpovidajici Iécby pfitom hraji zasadni roli pro kvalitu Zivota pacientl i
efektivitu zdravotni péce. Vyznamnym nastrojem pro zkraceni této cesty jsou Evropské
referencni sité (European Reference Networks — ERN), které propojuji pfres 1600 vysoce
specializovanych center v 375 evropskych nemocnicich.

»Pacienti se vzdcnym onemocnénim cCasto prochdzeji slozitou a dlouhou cestou k diagndze.
Nasim cilem je, aby se diky evropské spoluprdci a lepsi organizaci péce tato cesta vyrazné
zkrdtila,” uvedla prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc., vedouci tymu VSeobecné fakultni
nemocnice v Praze, ktery se podili na implementaci projektu JARDIN.

Budoucnosti péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi a integraci Evropskych referencnich
siti do narodnich zdravotnich systém( byla vénovana konference ,Vzacnd onemocnéni —
vyznam Evropskych referenénich siti pro 1é¢bu pacient(i se vzacnymi onemocnénimi v CR*,
ktera se uskutecnila dne 25. kvétna 2026 v Praze. Akce probéhla ve velké zasedaci mistnosti
dékanatu 1. lékarské fakulty Univerzity Karlovy a zucastnili se ji zdravotnici, zastupci
pacientskych organizaci, statni spravy, zdravotnich pojistoven i dalSich instituci.

Konference byla jednou z aktivit spolecné akce Evropské unie JARDIN (Joint Action on
Integration of ERNs into National Healthcare Systems), kterou v Ceské republice na zakladé
nominace Ministerstva zdravotnictvi koordinuje VSeobecna fakultni nemocnice v Praze.

Program konference predstavil pfipravovana doporuéeni projektu JARDIN pro ¢lenské staty
Evropské unie v oblasti organizace pécée o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Diskuse se
zaméfila na potreby jednotlivych zacastnénych skupin zejména v kontextu fungovani center
vysoce specializované péce zapojenych do Evropskych referencnich siti a nastaveni systému
specializované péce o vzacna onemocnéni na narodni Urovni.

,Evropské referencni sité predstavuji unikdtni mozZnost, jak sdilet expertizu napfic staty a
zajistit pacientim pristup k nejlepsim dostupnym znalostem bez ohledu na to, kde Ziji,”
doplnila prof. Dolezalova.

Zakladem je kvalitni sbér dat o poskytované pécii o onemocnénich jako takovych spojeny s
implementaci ORPHAkédl, které umozni identifikaci pacientl ve zdravotnickych
informacnich systémech. Byl predstaven koncept ,standardu péce”, tzv. care pathway, ktery
popisuje optimalni prlichod pacienta s vzacnym onemocnénim zdravotnickym systémem od
vysloveni podezfeni na vzacné onemocnéni po potvrzeni diagnézy a stanoveni
dlouhodobého lé¢ebného planu. Zakladem struktury pro realizaci ,care pathway” jsou
specializovand pracovisté, ktera by méla spolupracovat v ramci ustanovené ndarodni sité.
Soucasti doporuéeni je i nastaveni systému péce o pacienty s tzv. nediagnostikovanym
vzacnym onemocnénim.
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»Pro pacienty a jejich rodiny je nejdileZitéjsi, aby systém fungoval srozumitelné a
koordinované. KaZdy rok ¢ekdni na sprdavnou diagndézu znamend velkou psychickou i socidlni
z4téZ,“ uvedla Anna Arellanesova z Ceské asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO).

Sdéleni o aktivitach projektu JARDIN byla doplnéna o souvisejici informace z vystupl
narodnich iniciativ, zejména projektu zaméreného na rozvoj komplexni zdravotné-socidlni
péfe o pacienty s vzacnym onemocnénim, Ceské adaptace evropského ,minimalniho
datasetu” vzacnych onemocnéni a nové Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na obdobi
2026—-2035.

Cilem konference bylo podpofit odbornou diskusi k optimalizaci nastaveni péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi v Ceské republice a propoijit klicové aktéry — odborné spoleénosti,
specializovand ERN centra, pacientské organizace, poskytovatele zdravotnich sluzeb, statni
instituce, zakonodarce a zdravotni pojistovny.

Role Ceské republiky v mezindrodnich expertnich sitich je v této oblasti zasadni. Cilem
projektu JARDIN je zajistit, aby odborné poznatky a zkuSenosti Evropskych referencnich siti
nezlstavaly pouze na Urovni mezinarodni spoluprace, ale staly se pevnou soucasti ¢eského
zdravotnictvi. To ma prispét ke zlepSeni koordinace péce, navaznosti zdravotnich a socidlnich
sluzeb i ke zkraceni cesty pacienta od prvnich priznakd ke spravné diagndze a specializované
lécbé.

Konference byla realizovana v rdmci aktivit projektu JARDIN (Joint Action on Integration of
ERNs into National Healthcare Systems) a byla financovana z prostifedkd programu
EU4Health a statniho rozpoctu Ceské republiky.

Vice o projektu naleznete na webovych strankach https://jardin-ern.eu/
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