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Den vzdcnych onemocnéni 2013 je vyzvou pro
kazdého z nds, abychom zrusili vSechny hranice
pro vzdcnd onemocnéni a projevili svou solidari-
tu. Kdyz prekondme izolaci jednotlivych pacien-
tit, miiZeme spolecné s odbor- ’

niky dokdzat opravdu mnoho. \ ’/
Rozsitujme i naddle povédomi E
o vzdcnych onemocnénich!

Den vzdacnych onemocnéni



z pacientského setkdni konaného 21. listopadu 2012

Editorial

Véienl’ Ctenafi,

v tomto cisle zpravodaje vam nabizime nékolik text(, které se zabyvaji problematikou
mezinarodni spoluprace. Inspirovalo nas k tomu téma letosniho Dne vzacnych onemocné-
ni: Rare Disorders without Borders. Na naem webu www.vzacna-onemocneni.cz najdete
odkaz na hezke motivacni video.

Ke Dni vzadcnych onemocnéni se vaze i pfibéh zalozeni prvni narodni organizace pro
vzacna onemocnéni. Stalo se to ve Spojenych statech praveé pred tficeti lety a tou organizaci
je NORD, ktery je v mnoha tématech prikopnikem a inspiraci.

Nejobséhlejsi ¢lanek se vénuje problematice ¢isté domaci. Na setkdnich i v nasem pra-
zkumu se jako jeden z velkych problém, ktery fesi vétsina z nas, ukazalo téma socialnich
véci. A nové nastaveni systému situaci rozhodné nevylepsilo, proto jsme oslovili autorku,
kterd se v této problematice vyzna, aby nam pomohla se v tématu zorientovat.

Budeme radi, kdyz se vam bude nové cislo zpravodaje libit. Pokud byste v ném néco
postradali, prosime, dejte nam védét. A mate-li néjaké téma, kterému se vénujete a chtéli
byste se o né podélit s ostatnimi, napiste nam a ddme ho do pfistiho cisla.

Méjte se dobre!
Markéta Lhotdkovd

Anna Arellanesovd
Katerina Uhlikovad




Seminar o vzacnych
onemocneénich

na pudé Parlamentu
- 21. listopadu 2012

Odborny seminéf na téma ,Vzacna onemoc-
néni” pofddany Vyborem pro zdravotnictvi
Poslanecké snémovny Parlamentu CR ve
spolupréci s Ministerstvem zdravotnictvi CR,
Vyborem pro socidlni politiku Poslanecké __ y E
snémovny Parlamentu CR ve spolupraci b g ' Romana
s Ministerstvem prace a socialnich véci CR =2 Klimava
a pod zastitou poslankyné MUDr. Patricie
Kotalikové a MUDr. Jitky Chalankové prilakal
na ptdu Parlamentu vice nez 160 ucastnikd,
ktefi vyslechli pfispévky dvanacti mluvcich.
Nékteré z téchto prispévkl byly vynikajici, nékteré ukazaly, Ze tfeba v oblasti socidlnich véci
nebude lehka prace. Celd akce vsak méla jeden nesporné pozitivni efekt. Dostala téma vzac-
nych onemocnéni do povédomi viech ucastnikd, coz je jeden z cilll ¢Cinnosti nasi asociace. Od
té doby jsme v konverzaci s mnoha lidmi na tento seminaf narazili. Mnozi tam byli a ti, kdo
nepfisli, o ném alespor slyseli mluvit. Osobni svédectvi pani Romany Klimové, které zazné-
lo jinym ténem vedle odbornych pfispévkd, se muselo dotknout snad kazdého posluchace
a poukazalo na to, Ze vzacnd onemocnéni nejsou jen akademickym pojmem, ale Ze maji také
konkrétni a nékdy az kruty lidsky rozmér, jejz nelze pominout.

Seminar Vzacna onemocnéni v roce 2013 -
dostupnost, naklady a ekonomické aspekty lécby

Sdruzeni Obcan vedené MUDr. Pavlem Vepfekem vénovalo tématu vzacnych onemocnéni
leto$ni Gnorovy seminaf v Narodohospodafském ustavu AV CR.

Na seminaFi 27. 2. vystoupili: MUDr. Katefina Kubaékova, zastupkyné CR v Evropském
vyboru expertl pro vzacnd onemocnéni (EUCERD), MUDr. JUDr. Petr Honék, reditel
Odboru léciv a zdravotnickych prostfedk( VZP, a Mgr. Filip Vrubel, ndAméstek pro odborné
&innosti SUKL. PFispévky prednasejicich i nasledna diskuse byly zaméFeny na postaveni, dia-
gnostiku a terapii vzacnych onemocnéni v mezindrodnim kontextu, na otdzky dostupnosti
i ndkladl na lé¢bu.

Pro nas z toho vyplyvd, Ze nemuazeme zatim slozit ruce do klina, ale Ze musime vice nez
dfive rozsifovat povédomi o vzacnych onemocnénich a o jejich dopadu na nas Zivot.
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Vzacna onemocnéni neznaji hranice

Den vzdcnych onemocnéni se letos kond uz posesté. Tentokrdt jsou Ustfednim tématem hranice,
nebo spis jejich prekondvdni. Jde o to, ukdzat vyznam mezindrodni spoluprdce.

Dilezitym dokumentem je v této véci smérnice o pfeshrani¢ni péci, kterd formuluje, jak
by méla vypadat spoluprace poskytovatell zdravotni péce, tedy specializovanych center,
i sdileni odbornych informaci, kapacit a zkusenosti v rdmci evropskych referencnich siti. Svij
vyznam ma i spoluprace ve vyzkumu a vyvoji lé¢by, jejimz pfikladem je konsorcium IRDIRC.
Svou roli hraje i koordinace na urovni politickych krokd, ¢emuz by mély mimo jiné slouzit
i jednotlivé narodni plany.

Hlavnim smyslem Dne vzacnych onemocnéni je v3ak stale pfipominat, Zze vzacné nemo-
ci existuji, lidé s nimi ziji a potfebuji pozornost stejné jako nemocni ¢astymi diagnézami.
Dosahnout toho, aby vzacnost nebyla hendikepem. Doufejme, Ze se nam to spole¢nymi
silami dafi. Méame mnohem lepsi pozici, nez ti, ktefi pred tficeti lety hledali, jak pacientim
se vzacnym onemocnéni pomoci. Vime totiz, Ze to jde.

Tricet let poté

Pred tficeti lety, na za¢atku roku 1983 podepsal prezident Spojenych stati Ronald Reagan
zakon o lécich pro vzacna onemocnéni (Orphan Drug Act). Tento zdkon zménil do té doby
nefesitelnou situaci pacientd se vzacnymi onemocnénimi, kterd byla kvili nizké prevalenci
na okraji zajmu vyzkumu, vyvoje a produkce 1éka. Jak k tomu doslo?

1983 - 2013
30th Anniversary

NORD and The Orphan Drug Act
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Na zacatku byla para-
doxni situace. Matce pa-
cienta s Touretteovym
syndromem, ktery se
Ucastnil studie a jemuz
|é¢ba pomahala, lékaf
jednoho dne oznamil,

Ze vyrobce se bohuzel Y . , r i
rozhod! studii ukon¢it [ S ; ' ﬁ S
a lék se nebude vyra- 3

bét. Byl totiz zamyslen
pro jiné onemocnéni
s mnohem vyssi preva-
lenci. Studie v3ak uka-
zala, Ze pro lé¢bu tohoto ¢astého onemocnéni neni vhodny. Pacientl s Touretteovym syn-
dromem bylo pfilis mélo na to, aby se vyrobci vyplatilo dokoncit vyzkum i registracni proces
a lék vyrabét.

Abbey Meyers, matka pacienta, se s touto situaci nesmifila a oslovila dalsi organizace
rodicd déti se vzacnymi onemocnénimi, ktefi se nachazeli v podobné situaci. Spole¢né se
snazili na svou situaci upozornit. Rozruch, ktery celd situace vzbudila, pomohl pfijeti za-
kona o lécich pro vzacna onemocnéni a iniciativa o nékolik mésic pozdéji ziskala podo-
bu Nérodni organizace pro vzadcna onemocnéni (NORD - National Organization for Rare
Disorders) a Abbey Meyers se stala jeji prvni predsedkyni. Vyroba vyse zminéného léku za-
stavena nebyla.

Legislativa upravujici problematiku vzacnych onemocnéni byla na evropské urovni pfija-
ta 0 sedmnact let pozdéji, v roce 2000. Ceska legislativa pojem lécivého pfipravku pro vzdcnd
onemocnéni nezna.

Ptibéh Abbey Meyers a vzniku NORD byl sepsan podle rozhovoru poskytnutého pro
americkou organizaci Spinalni muskuldrni atrofie Fight SMA. (http.//www.fightsma.org/blog/
podcasts/interview-with-retiring-nord-president-abbey-meyers-fighting-back-8/)

Ceskou verzi videa ke Dni vzacnych
onemocnéni najdete na webu

WWww.vzacha-onemocneni.cz

Chceme, aby se o vzacnych onemocnéni védélo

lidi. Jde o to, aby prakticky ¢i posudkovy lékaf, ktery se setkd s neobvyklym pacientem, po-
myslel na existenci vzacnych onemocnénii na to, co to pro pacienta znamena. Jde ale i o to,
aby o vzacnych diagnézach védéli laici. Celkové je v populaci 5-7 % pacient(l se vzacnym
onemocnénim, takze ve svém okoli najde nékoho z nich prakticky kazdy.

Pro leto3ni Den vzacnych onemocnéni nase asociace pfipravila:
e Ceskou verzi videa pro Rare Disease Day z Eurordisu,
e Tiskovou zpravu o vzacnych onemocnénich,

e DVD, které mélo premiéru na listopadovém seminéfi na ptidé PCR.

Prosime, davejte o nich védét ve svém okoli.




z agendy Eurordis
Nova podoba transparencni smeérnice?

Pri prileZitosti leto$niho Dne vzdcnych onemocnéni organizuje Eurordis diskusni setkdni pod
zdstitou clent evropského parlamentu Antonyia Parvanova (Bulgaria) a Cristian Silviu Bugoi
(Romania). Tématem je novelizace transparencni smérnice (Transparency Directive 89/105/EEC
on medicinal products), kterou Eurordis podporuje. Tato smérnice bude projedndvdna na plénu EP.

Smyslem novelizace transparenéni smérnice je dosdhnout skrze zprihlednéni procesu
stanovovani cen a Uhrad lé¢iv zleps$eni pfistupu pacientl se vzacnym onemocnénim k [é¢-
bé a zajisténi rovnosti v tomto pristupu.

Novelizace transparen¢ni smérnice navrhovand Evropskou komisi upravuje stavajici pra-
vidla a zavadi néktera nova. Jde predevsim o Upravu ¢asovych limitl pro rozhodnuti ohled-
né cen a uhrad léciv - soucasnych 90 dni pro stanoveni cen a 90 dni pro stanoveni Uhrady
by bylo zkrdceno na 60 a 60 dni. Navrh nové obsahuje konkrétni opatfeni, kterd budou
nasledovat v pfipadé nedodrzeni téchto casovych limitl na strané jednotlivych stata.

Eurordis opatfeni navrhovand v ramci novelizace podporuje a zaroven navrhuje néko-
lik dalSich uprav. Jde pfedevsim o zavedeni vymény informaci ohledné stanovovani cen
a o souvisejicich jednanich mezi relevantnimi Gfady ¢lenskych stata a dalsi opatfeni na
zvyseni transparentnosti stanovovani cen 1ékd pro vzacnd onemocnéni. Drzitelé registra-
ci by méli poskytovat vice informaci ohledné cenové struktury téchto 1ékd, jak popisuje
Mechanismus koordinovaného pfistupu k Iékdim pro vzacna onemocnéni (Mechanism of
Coordinated Access to Orphan Medicinal Products — MoCA) z roku 2010. Dale Eurordis mimo
jiné usiluje o zafazeni ustanoveni, které by zabranilo pfehodnocovani jednou vyhodno-
cenych informaci, naptiklad pokud jde stanoveni pfinosu léku pro vzacné onemocnéni.

Problematika, kterou fe3i novelizace transparenéni smérnice, je vyznamna i pro Ceskou
republiku. Nékteré nové Iéky jsou sice na evropské Urovni schvalené a registrované, nic-
méné jejich realné dostupnosti pro lé¢bu v Ceské republice brani nékdy i roky se tahnouci
fizeni o stanoveni ceny a Uhrady ze zdravotniho pojisténi. Zavedeni prosaditelnych ¢aso-
vych limitd pro spravni fizeni by tak mohlo pomoci zkratit dobu, po kterou pacienti na
novou lé¢bu ¢ekaji.

Zdroje:

http://ec.europa.eu/enterprise/sectors/healthcare/competitiveness/
pricing-reimbursement/transparency/index_en.htm

http://www.eurordis.org/en/content/rare-disease-day-event-looks-
transparency-directive-revision-improve-access-orphan-medicines




Privodce Zadatele
prvnim stupném
spravniho rizeni

o prispévku na pécdi

V roce 2012 doslo k vyraznym zméndm v ob-
lasti ddvek pro osoby se zdravotnim postize-
nim. V rdmci socidlni reformy byl vykon agen-
dy spojené s nepojistnymi ddvkami sjednocen
pod Ufadem prdce CR a v uc¢innost vstoupily
prdvni dpravy, na jejichz zdkladé doslo k vy-
raznym zméndm v posuzovdni ndroki na
ddvky pro osoby se zdravotnim postiZzenim
vletné prispévku na péci.

V praxi se Casto setkdvame s tim, ze Ucastni-
Ci fizeni nebo jejich rodice jako zékonni z&-
stupci nejsou v priibéhu posuzovani naroku
na prispévek na péci dostatecné pouceni
o svych pravech a moznostech a nékdy maji
pocit, Ze jim spravni orgdny neumoznuji ak-
tivni Ucast na probihajicim fizeni. Nasledujici
text mdze poslouzit odhodlanym Zadate-
IGm, ktefi se obrni trpélivosti a asertivitou,
jako stru¢ny privodce spravnim fizenim
o prispévku u organu I. stupné - tedy kon-
taktniho pracovi$té Ufadu prace CR.

Podani zadosti

Zé&dost o pFispévek na péci se podava na
kontaktnim pracovisti Ufadu prace CR pod-
le mista trvalého bydlisté Zadatele. Podani je
mozné ucinit osobné nebo postou na pre-

depsaném formulafi, formular Ize ziskat bud

na pfislusném pracovisti, nebo jej Ize stah-
nout z internetu (adresa: portal.mpsv.cz/
forms). Prijeti zddosti Urednici nesméji od-
mitnout; pokud se domnivaji, ze na davku
z néjakého divodu nebude narok, neni to
dlvodem nepfijeti Zddosti. Podanim zados-
ti je zahajeno spravni fizeni, které musi byt

ukonceno spravnim rozhodnutim, posouze-
ni ndroku neni mozné provést na misté ,od
stolu”, takze neni divod se nechat odradit.

Socialni Setreni

Prvnim krokem v zahéajeném fizeni je pro-
vedeni socidlniho Setfeni socidlnim pracov-
nikem Ufadu prace. Socialni $etfeni je vét-
sinou pfedem ohlasend navstéva v misté
bydlisté zadatele. Socidlni pracovnik v pod-
staté zjistuje socidlni dopady zdravotniho
postizeni a potfebu péce spojenou s nemo-
ci. Cilem socidlniho Setfeni by mél byt po-
pis stavu a socidlni situace Zadatele a jeho
potieb péce jiné osoby vzhledem k jeho
zdravotnimu stavu. V Zddném pfipadé neni
predmétem tohoto 3etieni zjistovani nebo
ovérovani majetkové a pfijmové situace ro-
diny, jakékoli otazky v tomto duchu méate
pravo odmitnout zodpovédét. Socidlni pra-
covnik k vam neptichdzi z moci ufedni na
kontrolu, ale s vasim souhlasem se jde se-
znamit se situaci zadatele a jeho potfebami
péce, zplsobem jakym jej jeho zdravotni
stav omezuje v bézném kazdodennim Zi-
voté a jakym zplsobem jsou tato omezeni
pripadné prekonavana s pomoci a péci dal-
sich osob.

Setfeni se orientuje na 6 nasledujicich
okruhti: schopnost pecovat o vlastni osobu,
vydéle¢na ¢innost a skolni povinnosti, rodin-
né vztahy, socidlni vztahovy rdmec (mimo
rodinu), domacnost, prostiedi. Nejlepsi pfi-
pravou na socialni Setfeni je prostudovani
jednotlivych aktivit sledovanych pfi posuzo-
vani potieby péce (jsou uvedeny ve vyhlas-
ce 505/2006Sb., v pfiloze 1). Zamyslete se
nad tim, jak se péce o zadatele promita do
jednotlivych aktivit uvedenych ve vyhlasce,
kolik ¢asu denné péce zabir4, jak se promita
do plédnovaéni rodinnych aktivit a jak potfeba
péce ovliviuje Zadatele i jeho okoli v rdmci
vyse uvedenych 6 okruhd, na které se bude
socialni pracovnik pfi Setfeni dotazovat.
Velice dulezité je, ze zadatel, popfipadé




jeho zastupce, ma dle § 25 z. ¢. 108/2006 Sb.
pravo seznamit se se zaznamem ze social-
niho Setfeni. Socidlni pracovnik si na misté
vétdinou zapisuje pozndmky, které pozdéji
shrnuje do zdznamu, ktery postupuje jako
nezbytny podklad posudkovému lékafi. Je
tedy vhodné vyzadat si moznost seznamit
se s finalnim zdznamem socidlniho Setfeni
pred odeslanim na OSSZ k posouzeni stup-
né zavislosti.

Posouzeni okresni spravou socialniho
zabezpeceni
Spravni organy (kontaktni pracovisté Uradu
prace CR) bézné postupuiji tak, Ze po prove-
deni socidlniho Setfeni zaslou kopii zadosti
a zdznam socidlniho Setfeni na mistni 0SSZ
k posouzeni stupné zavislosti posudkovym
|ékafem. Zaroven Zadateli spravni organ
posila usneseni, v némz jej informuje, ze
po dobu nezbytné nutnou k vypracovani
posudku je fizeni pferuseno a spravni lhita
max. 60 dnd, v nichz by Zadost méla byt vy-
fizena, po dobu pieruseni nebézi.

0SSZ jako posudkovy orgdn si obstara-
va dalsi podklady, tedy Iékafské zpravy, coz
znamena, zZe si vyzada zpravu praktického
|ékare a na zékladé téchto podkladu prove-
de posouzeni. Pfi podani zadosti se mizete
setkat s tim, ze spravni organy neoblomné
trvaji na uvedeni praktického lékare a kon-
takt na specialistu povazuji za irelevantni.
Nékdy jej dokonce odmitaji pfijmout, se
zdlvodnénim, Ze prakticky lékaf shromaz-
duje veskerd podstatnd data a posudkovy
organ stejné nebude se specialistou ko-
munikovat. Tato bézna praxe je pro oso-
by se vzacnym onemocnénim nevhodnd
a vy nejste povinni se ji pfizpGsobit. Lé¢ba
vzacnych onemocnéni a péce s ni spoje-
nd mnohdy zahrnuje specificka rezimova
opatreni a dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. je
za neschopnost zvladani zakladni Zivotni
potfeby povazovan rovnéz stav, kdy rezim
nafizeny odbornym lékafem poskytujicim

specializované zdravotnické sluzby neu-
moziuje provadénizékladni Zivotni potfeby
v prijatelném standardu.

Béznd dokumentace praktického |é-
kafe tyto informace neobsahuje, nebo si
Iékaf neni védom jejich vyznamu pro po-
souzeni, proto je vhodné, aby zadatel pre-
vzal iniciativu a dolozil zpravy specialistd.
Doporucujeme domluvit se s o3etfujicim
Iékatem a vyzadat si zpravu ptimo pro uce-
ly posuzovani stupné zavislosti, upozornit
Iékafe na oblasti posuzovani, které jsou
pro péci o zadatele stézejni, protoze bézné
zpravy z ambulantniho vysetfeni nebo pra-
videlnych kontrol se obvykle nevztahuji na
jednotliva rezimova opatfeni, ktera je tfeba
dlouhodobé dodrzovat.

Spravni organy nékdy maji tendenci klast
odpor dokladani zprav zadatelem nebo jeho
zastupcem. V tom piipadé Ize zaslat zpravy
Iékare spravnimu organu doporucené pos-
tou, s pfipisem, ze zadate, aby byly podkla-
dem pro posouzeni stupné zavislosti. Pokud
by se spravniorgan rozhodl, ze k témto vami
navrhovanym dlikazim nebude pfihlizet, je
povinen tento postup popsat a zdvodnit
ve svém rozhodnuti o vasi zadosti.

Vyjadieni se k podkladiim pi¥ed vydanim
rozhodnuti

Poté, co kontaktni pracovisté UP obdrzi
zpét dokumentaci a predevsim posudek
vydany OSSZ, obnovuje fizeni. Posouzeni
stupné zavislosti posudkovym lékafem
probiha vétsinou v nepfitomnosti zadatele
a vy se dozvite, Ze bylo provedeno, z dopisu,
v némz vas ufad informuje, ze obdrzel po-
sudek a pokracuje v Fizeni. Zaroven je vam
poskytnuta vétsinou velice kratka Ihita 5-8
kalendarnich dni na seznameni se s podkla-
dy a pfipadné vyjadreni. Z dopisu by mélo
byt zfejmé, jak ufad hodla rozhodnout (v ja-
kém stupni pfiznd pfispévek). Vzhledem
k,Sibeni¢nim” IhGtam se zadatelé vétsinou
omezuji na pokus telefonicky kontaktovat




pfislusnou socidlni pracovnici a k sezndme-
ni se s podklady se osobné nedostavi.

Spravni organy prvniho stupné nékdy
Zadateli prezentuji tuto fazi fizeni jako pou-
hou formalitu, odkazuji se na autoritu po-
sudkového lékare, jehoZ nazor vyjadieny
v posudku je pro né zavazny, a informuji vas,
7e pokud nemate nové zpravy, nebo nedo-
Slo ke zménam zdravotniho stavu Zadatele,
nema smysl se k podkladim vyjadfovat, je
lepsi eventudlné reagovat az na rozhodnuti
odvolanim.

Ve skutecnosti se jedna o velice dllezitou
Cast fizeni, kde je prostor pro aktivni Gcast
pouceného zadatele, ktery nechce, aby se
rozhodovalo,,0 ném bez néj".

Povinnost seznamit ucastnika fizenfi
s podklady pfed vydanim rozhodnuti je
zakotvena ve spravnim fadu a odviji se od
prava na spravedlivy proces, které je garan-
tovano Listinou zakladnich prav a svobod,
ktera je soucasti ustavniho pofadku CR.
Opomenuti tohoto kroku ze strany sprav-
niho orgdnu by zpochybrovalo celé fizeni
a rozhodnuti vydané bez poskytnuti moz-
nosti U¢astnikovi seznamit se s podklady by
s nejvétsi pravdépodobnosti neobstalo pfi
odvolani, pfipadné spravni zalobé.

V pripadé, ze jste sezndmeni s posudkem,
ktery se vdm jevi jako nespravny, nedplny,
mate pravo podat namitku a zadat prezkou-
mani, nebo nové posouzeni. Dle rozsudku
Nejvyssiho spravniho soudu (viz rozsudek
Nejvyssiho spravniho soudu v Brné ¢j. 3 Ads
48/2009-104 z 22. 10. 2009) spravni organ
musi pfi hodnoceni posudku hodnotit, zda
se posudkovy orgdn vyrovnal se zavéry
socidlniho Setfeni v souladu s § 25 odst. 1
z. ¢ 108/2006. V ramci povinnosti hodnotit
ve spravnim fizeni provedené dlikazy musi
spravni organ posudek hodnotit z hlediska
jeho celistvosti a pfesvédcivosti. Dle vyse
citovaného rozhodnuti Nejvy3siho spravni-
ho soudu dospéje spravni organ k zavérdm
o Uplnosti a presvédcivosti posudku jen

tehdy, pokud se posudkovy organ vyrovna
se vSemi rozhodujicimi skute¢nostmi, pre-
devsim pak s témi, které namita ucastnik
uplatriujici ndrok na pfispévek na péci.

Pokud nevyuzijete moznosti seznamit
se s podklady a vyjadfit se k nim, velmi
pravdépodobné se v rozhodnuti doctete,
ze spravni organ posudek shledal Gplnym
a pfesvédcivym, protoze jste nevyuzili
moznosti sezndmit se s nim. Z vlastni in-
ciativy napada spravni orgdn posudek jen
ve velmi vyjimecnych pfipadech, pfesto-
ze pfi napadeni posudku se nékdy podafi
docilit opravy a zmény stupné zavislosti.
Jestlize jej napadnete vy, spravni organ si
nejspise vyzada stanovisko posudkového
organu a opét by vam mélo byt umoznéno
se s timto stanoviskem seznamit. V ptipa-
dé, Zze posudkovy orgén se pouze jednou
vétou vyjadfi, Ze setrvavd na svém vyroku,
doporucujeme znovu pisemné trvat na
projednani vasich ndmitek s odkazem na
vyse uvedeny rozsudek Nejvyssiho spravni-
ho soudu.V § 38 z. ¢. 500/2004 Sb., spravni-
ho fadu, je upraveno pravo Ucastnika fizeni
nahlizet do spisu, ve spravnim fizeni o pfi-
spévku na péci vdm musi byt umoznéno
seznamit se s Uplnou spisovou dokumen-
taci, v¢etné podkladl vedenych ve spisové
dokumentaci posudkového orgéanu.

Pravo sezndmit se s podklady pred vyda-
nim rozhodnuti a vyjadfit k nim své namit-
ky v souc¢asné dobé neni ucastniky fizeni
bohuzel pfili§ vyuzivano. Je pochopitelné,
Ze umorna administrativni zatéz, dlouhé
nebo naopak pfilis kratké lhaty a viechny
dalsi bariéry spojené s fizenim o pfispévku
na péci zadatele od pIného vyuzivani jejich
prav odrazuji. Je vsak tfeba si uvédomit, ze
statni sprava je systém, ktery se vyviji vza-
jemnou interakci mezi ob¢any a spravnimi
organy. Dokud obcané nebudou aktivné
vyuzivat svych prav a od spravnich organt
vyzadovat transparentni dodrzovani zako-
nem stanovenych povinnosti, nemohou pfi




soucasnych uspornych opatfenich a celko-
vém pretizeni pracovist Uradu prace oceka-
vat, Ze systém se sam od sebe zméni.

Rozhodnuti

Spravni fizeni o pfispévku na péci prvniho
stupné se ukoncuje vydanim spravniho roz-
hodnuti. Pokud nejste s vysledkem rozhod-
nuti spokojeni, mate moznost je napadnout
odvolanim. Odvolani v fizeni o pfispévku na
péci nema odkladny ucinek. To znameng, ze
rozhodnuti je vykonatelné a postupuje se
podle néj az do vydani rozhodnuti o odvo-
l&ni nadfizenym orgdnem. V odvolani musi
byt uvedeno jednaci ¢islo a datum vydani
rozhodnuti, proti kterému se odvolavate.
Odvoléni musi smérovat proti vyroku roz-
hodnuti — tedy proti nepfiznani nebo pfi-
znani v ur¢itém stupni, s nimz nesouhlasite,
neni mozné se odvolavat pouze proti odl-
vodnéni. Nicméné v odlivodnéni rozhodnu-
ti by dle spravniho fadu mély byt uvedeny
divody vyroku nebo vyrokl rozhodnuti,
podklady pro jeho vydani, Gvahy, kterymi se
spravni orgdn fidil pfi jejich hodnoceni a pfi

vykladu pravnich predpisd, a informace
o tom, jak se spravni organ vyporadal s na-
vrhy a ndmitkami Gcastnika a s jejich vyjad-
fenim k podkladdm rozhodnuti. V pripadé,
ze rozhodnuti nesplnuje tyto nalezitosti,
zejména pak pokud nereflektuje dostatec-
né vasi neldspésnou ndmitku, je vhodné na
tuto skutec¢nost v odvolani upozornit.

Posledni doporuceni na zavér

Na zavér bychom vam radi doporucili
trvat na pisemnych zdznamech. Dle § 18
spravniho fadu se o Ufednim jednani sepi-
suje protokol a vy mUzete na jeho sepsani
trvat. Veskera podani je vhodné Cinit pisem-
né, rovnéz je vhodné uschovat kopii podani
s otiskem podaciho razitka, na Ustni sdéleni
nebo telefonicky rozhovor se pozdéji ne-
muzete odvoldvat. Sepsani protokolu je pro
Uredniky zdrzenim a zatézi, ale je to jediny
ucinny prostfedek proti moznému nedoro-
zuméni, k nimz pfi jednanich, kterd nékdy
mohou byt velmi emotivni, mdze dochdzet.

Sylvie Kruml Singerovd,
socidlni pracovnice Klubu CF

A jedna dobrd zprdva po uzdvérce:

Clenové Meziresortni a mezioborové pracovni skupiny pro vzdcnd onemocnéni se na zaseddni
25. unora 2013 pfipojili symbolickym gestem ke Dni vzdcnych onemocnéni.




Novy serial: CO TO ZNAMENA?

V oblasti vzdcnych onemocnéni se to jen hemZi cizimi slovy a nezndmymi zkratkami. Chtéli by-
chom postupné prindset vysvétleni téch, které maji vyznam pro vsechna vzdcnd onemocnéni.
Do tohoto ¢isla jsme vybrali zkratku IRDIRC, o které se zminuje aktudlini zprdva k letosnimu Dni
vzdcnych onemocnéni.

Co znamena IRDiIRC?

Mezindrodni konsorcium pro vyzkum vzacnych onemocnéni (International Rare Diseases
Research Consortium - IRDIiRC) sdruzuje organizace investujici do vyzkumu vzacnych one-
mocnéni s vyzkumnymi organizacemi s cilem pomoci vzniku novych lé¢ebnych metod
a diagnostiky. Zakladatelé konsorcia si vytkli za cil do roku 2020 pomoci na svét dvéma
stovkam novych lé¢ebnych postupt a zavedeni diagnostickych metod pro vétsinu vzacnych
onemocnéni. IRDIRC usiluje predevsim o:

e zavedeni a poskytovani pfistupu k harmonizovanym datlim a vzorkdm,

e vytvoreni molekularnich a klinickych charakteristik vzacnych onemocnéni,

e posileni transla¢niho, preklinického a klinického vyzkumu

e zvysdeni efektivity etickych a regulatornich procedur
Konsorcium IRDIRC vzniklo z iniciativy Evropské komise a Narodniho zdravotniho institutu
Spojenych statu. Pripravné rozhovory se odehrdly v fijnu roku 2010 a o pUl roku pozdéji bylo
IRDIiRC zaloZeno. Dnes sdruzuje asi stovku verejnych i soukromych organizaci, védce, vyrob-
ce lékd i pacientské skupiny. Pfedsedou je Dr. Paul Lasko. Clenem védecké rady konsorcia je
i prof. MUDr. Milan Macek jr.

Cile a casovy plan (zdroj: www.irdirc.org)
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