Pacientsky Spolek pro Atypické Parkinsonské Syndromy

Pacientské mapovdni Atypickych parkinsonskych syndromii ve svétle mezindrodni spoluprdce

Mezi nejmladsi ceské pacientské spolky bezesporu patfi Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy
APS), zapsany ve spolkovém registru v fijnu 2018.

Vznik a pfedpokladany program aktivit tohoto Spolku reflektuje velmi aktualni vyvoj implementace
programu Evropské unie (od roku 2017) v oblasti vzacnych onemocnéni institucionalizovanych v tzv.
Evropskych referencnich siti (ang. ERN) v jedné zjejich 24 sekci vénovanych vzdcnym neurologickym
onemocnénim (ang. RND) (napf. Huntingtonové chorobé, ataxiim, Multisystémové atrofii, Progresivni
supranuklearni obrné, genetické Parkinsonové chorobé atd..)

Tento medicinsky progresivni program reaguje na rist vyznamu a ulohy pacient(i (a peovatell) se
vzacnymi (viz klasifikace WHO) nevylécitelnymi chorobami. Od pocatku je rozvijen v Uzké spolupraci se stfesni
pacientskou organizaci pro vzacna onemocnéni EURORDIS (nové vyrazné novelizovanou zroku 2018)
pUsobici pod zastitou Evropské komise.

Nas Spolek se diky témto aktivitam stal i ¢lenem Evropské lékové agentufe (EMA) s pristupen
k informacim o nejnovéjsich Iécich uznanych pro evropské zemé. Pochopitelné, na tuzemské scéné je Spolek
od prosince 2018 kolektivnim ¢lenem Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni. Uzce spolupracuje
s Pacientskou akademii Asociace inovativniho farmaceutického primyslu.

V konstruktivnim dialogu s vedenim Neurologické kliniky VFN Praha, dominantniho zastupce ceské
neurologické komunity v citovaném unijnim programu je usilovdno o vyuZiti a plnohodnotné zapojeni do
programu, v dané sekci vzacnych neurologickych chorob pod vedenim Neurologické kliniky v némeckém
Tubungenu. Nedavné 3. vyrocni zasedani této sekce (mimochodem pfedchozi se konalo v Praze) konstatovalo
angaiovanost cca 15 universitnich neurologickych klinik vedle CR z Némecka, Francie, Nizozemska,
Madarska, Polska, Velké Britanie, Italie.

U&ast neurologickych klinik v citované sekci je podminéna naroénym mezindrodnim auditem
ovérujicim profesionalni kapacity klinik, jejich universitni zazemi, existenci a systemati¢nost zapojeni ve
védecko vyzkumnych programech ve vybranych oborech. Model ERN, ktery je od pocatku ceského clenstvi
v programu EU pro vzacna onemocnéni (od roku 2009) pfedmétem bienalnich jednéni i viddy CR (naposledy
na pocatku roku 2019), poskytuje znacné perspektivni moznosti nejen ve védecké ale i bézné klinické praxi.

Koncepéni programové vymezeni ERN se po intenzivnich jednanich koncentruje na vybrané diagnézy
vzacnych onemocnéni, kterych soucasné medicinska véda a praxe registruje, dle riznych prament mezi 6.000
az 7.000. Vzacné (fatdlni a v soucasnosti nevylécitelné) onemocnéni je zpravidla definovani 1 pacientem na
cca 10 az 25 00 osob).

Novy Cesky pacientsky Spolek usiluje o sdileni a pfiblizeni poznani o ojedinélém unijnim projektu a
moznostech, co nabizi i pro Ceské neurologické specialisty, pacienty (jejich pecovatele) nejaktudlné;jsi
poznatky terapeutické poznatky, perspektivy védeckého vyzkumu, informace o klinickych studiich a zapojeni
farmaceutického primyslu. Vychazi z reality, Ze tak jako fada dalSich inciativ ve vzacnych onemocnénich, je
mezinarodni spoluprdce prevazujici formou jak se s nejnovéjSimu poznatky seznamit a sdilet je s Iékarskou i
pacientskou (pecovatelskou) komunitou.

Spolek se jako kazdy novacek potyka s ,novorozeneckymi potizemi“ pocinaje pfistupem k moznym
tuzemskym dotacnim programiim, k programovym aktivitam pfi limitované clenské zakladné (identifikace
pacientl celi vyzvdm od lékarského tajemstvi aZ po rigidni interpretaci ochrany osobnich Udaji- GDPR),
v objasfiovani podstaty vzacného onemocnéni (nevylécitelného, opirajiciho se jen o udrzovaci IéCbu) a jen ve
vyjimecnych pripadech experimentalné ovérované lécby u jednotlivcl. Dostupnost takové 1écby narazi nejen
na legislativni, ale i ekonomické bariéry. Proto napf. aktualni nabidky AIFP a jeho APO v mapovani dynamicky
se ménici ¢eské zdravotnické a socidlni legislativy je i v naSem pfipadé Zadouci a vitana.
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