Strucné zhrnutie projektu CARE-NMD

ZAKLADNY CIEL

CARE-NMD (trvanie 3 roky; rozpocet 1.6 mil. €; 6 513 ¢loveko-dni) ma za ciel spojit Spickové centrd
starostlivosti, ktoré sa Specializuju na liecbu Duchenneovej muskuldrnej dystrofie (DMD) do jednej
spolocnej referencnej siete, ktora bude vyhodnocovat sucasné lie¢ebné metddy pouzivané v Eurdpe,
implementovat najnovsie dosiahnuté konsenzy v liecbe a vyhodnocovat dopad najlepsej dostupnej
starostlivosti na kvalitu Zivota pacientov. Aj ked uZ dnes existuju centrd starostlivosti o pacientov
s nervovo svalovymi ochoreniami (NSO) takmer v kazdej Eurdpskej krajine, mnohi pacienti stale
nemaju k najlepsej lieCbe pristup. Je to najméa pripad krajin vychodnej Eurdpy, kde nedostatok
informdcii a slaby pristup k Spickove] diagnostike a starostlivosti vytvara konkrétne nedostatky, ktoré
v kone&¢nom désledku znizuju kvalitu a dizku Zivota pacientov s DMD. Vytvorenim takéhoto sietového
pristupu, zameraného tak na poskytovatelov starostlivosti, ako aj na pacientov, a tiez so zameranim
na ich oslovovanie, tréning a propagaciu, je prvoradym cielom CARE-NMD zlepsit dostupnost
najlepsej starostlivosti v celej Eurdpe.

VYZNAM PROJEKTU A JEHO PRISPEVOK K PROGRAMU SPOLOCENSTVA V OBLASTI ZDRAVIA

Ako poznamendvaju rézne skupiny na obhajobu prav pacientov (napr. Eurordis) a samotna Eurdpska
Komisia, zdravotna starostlivost o jednotlivcov so vzacnymi ochoreniami (vratane DMD) je v rdmci
Eurépy velmi rozdielna a nejednotna. Zatial ¢o pacienti s DMD v Skandindvskych krajinach sa doZivaju
30 az 40 rokov, vacsina pacientov s DMD vo vychodoeurdpskych krajindch zomiera pred dovisenim
20 roku Zivota. Pri zamerani sa na DMD je délezité zredukovat rozdiely v starostlivosti a spristupnit
najlepsiu starostlivost vsetkym pacientom, pricom pripravované publikovanie dokumentu s hlavnym
medzindrodnym konsenzom pre DMD dokazuje, Ze tato oblast je na tento krok pripravena. Bez
spolocnej akcie vSak existuje vysoké riziko, Ze implementdcia tychto odporucani v Eurépe bude
oneskorend alebo jej bude dokonca zabranené. Cinnosti pod hlavickou CARE-NMD spliiaji mnoho
ciefov Programu Spolocenstva v oblasti zdravia - podpora zdravotnictva, odstrafiovanie rozdielov,
tvorba arozSirovanie informdcii a vedomosti, zlepSovanie kvality Zivota, predchddzanie vzniku
vzacnych ochoreni. Dostupnost novych medzinarodnych odporucani zroku 2009 znamena, Ze
v pripade DMD je prave teraz ten spravny ¢as konat.

METODY A NASTROJE

Projekt bude mat Styri fazy: oslovenie, vyhodnocovanie, implementovanie a hodnotenie dopadov.
Prva faza ma za ciel zvysit pocet pacientov v jednotlivych narodnych pacientskych registroch a tiez
pocet centier, kde by sa dala poskytovat potrebna starostlivost ¢i vykondvat skasky. Tito pacienti
a $pecialisti potom budd hodnotit momentalne poskytovanie starostlivosti formou dotaznikov a budu
tak identifikovat medzery abariéry braniace implementéacii novych S$tandardov. Narodné
a medzinarodné workshopy pre poskytovatelov starostlivosti a pre pacientov, spolu s ostatnymi
tréningovymi moznostami, rozsiahlymi internetovymi zdrojmi a strategickou podporou pre lobovanie
na Urovni narodnych vlad zabezpecia rozsirenie a implementaciu priruciek najlepsej starostlivosti a
dopad takejto starostlivosti na kvalitu Zivota bude napokon vyhodnoteny v celoeurépskom meradle.
Partneri siete boli strategicky zvoleni tak, aby sa do nej zapojili najlepSie centra s medzinarodnou



reputdciou, narodné Specializované centrd, experti na etiku a pacientske skupiny so Sirokou
zdkladiou angazovanych spolupracujucich partnerov, ¢im sa do siete CARE-NMD prendsa isty
nadhlad a tiez je tak pokrytych 19 Eurdpskych krajin.

OCAKAVANE VYSLEDKY

= ZaloZenie Siete referencnych centier pre DMD v siedmych partnerskych krajindch aj mimo ne

= ZlepSenie pristupu k Specializovanej starostlivosti pri DMD a odstrafiovanie nerovnosti medzi
jednotlivymi krajinami ako aj v rdmci samotnych Statov

= |dentifikovanie bariér na implementdaciu odporucani

= ZvysSenie povedomia o nerovnosti starostlivosti pri DMD v Eurépe medzi pacientmi,
$pecialistami a Sirokou verejnostou

= Dosiahnutie Standardnej Urovne zakladnej starostlivosti podporovanim klinickych skusok
vykondvanych vo viacerych centrach

= ZlepSenie starostlivosti o pacientov so vzacnymi formami NSO, predovsetkym DMD, vo
vychodoeurdpskych krajinach

= Zlep3enie kvality a dizky Zivota pacientov so vzacnymi NSO v Eurdpe



