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Pacienti so zriedkavymi ochoreniami ¢asto potrebuju starostlivost viacerych zdravotnickych odbornosti a sti¢asne rehabi-
litacné, psychologické, socidlne, vzdelavacie ¢i dalsie podporné sluzby. Eurépske prieskumy medzi pacientmi a ich rodina-
mi poukazuju na nedostato¢nu koordinaciu tychto sluzieb a na vyznamnu zataz spojend s organizovanim vlastnej starost-
livosti. Osobitne zranitelnou skupinou st pacienti bez diagnézy, ktori m6zu mat komplexné potreby, ale nemdzu sa opriet
o odporti¢ania pre manaZment konkrétneho ochorenia. Cldnok pribliZuje koncept holistickej a koordinovanej starostli-
vosti a rozliSuje plan manazmentu ochorenia od individudlneho planu celkovej starostlivosti. Osobitnt pozornost venuje
systematickému hodnoteniu potrieb, definovaniu cesty starostlivosti a ulohe koordindtora, ktory prepdja jednotlivé sluzby
a predstavuje stabilny kontaktny bod pre pacienta a jeho rodinu. Na zdklade sti¢asnej odbornej literatury a zahrani¢nych
modelov formuluje konkrétne odporucania pre systémové zavedenie koordinovanej starostlivosti o pacientov bez diagno-
zy na Slovensku vratane definovania tlohy koordindtora, vytvorenia ihradovych mechanizmov, metodického ramca indi-
vidualneho planovania starostlivosti a medzirezortného prepojenia zdravotnych, socialnych a dalsich podpornych sluzieb.
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Coordinated care for undiagnosed patients

Patients with rare diseases often require care from multiple medical specialties as well as rehabilitation, psychological, social,
educational, and other supportive services. European surveys involving patients and their families have highlighted insufficient
coordination across these services and the considerable burden associated with navigating and organizing their own care. Pa-
tients who remain undiagnosed represent a particularly vulnerable group, as they may have complex needs but cannot rely on
disease-specific recommendations to guide their management. The article introduces the concept of holistic and coordinated
care and distinguishes a disease management plan from an individual overall care plan. It pays special attention to systematical-
ly assessing needs, defining the care pathway, and the role of the coordinator, who connects the various services and serves as
a stable point of contact for the patient and their family. Based on current professional literature and foreign models, it makes
specific recommendations for the systematic implementation of coordinated care for patients without a diagnosis in Slovakia,
including defining the coordinator’s role, creating reimbursement mechanisms, a methodological framework for individual
care planning, and interdepartmental connections between health, social, and other support services.
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Stanovenie diagndzy predstavuje v starostlivosti o pacien-
ta so zriedkavymi ochoreniami zdsadny moment, ktory moze
vyznamne ovplyvnit jeho dalsi diagnosticky, liecebny a pod-
porny manazment. Nepritomnost diagndzy vsak neznamena
nepritomnost ochorenia ani potrieb, ktoré z neho vyplyvaju.

Pacienti s doposial nediagnostikovanymi ochoreniami
moézu zit so zavaznymi, chronickymi a ¢asto multisystémo-
vymi prejavmi, ktoré vyzaduju starostlivost viacerych odbor-
nosti. K zdravotnym problémom sa pridavaju funkéné obme-
dzenia, psychicka zataz, problémy vo vzdelavani, zamestnani
a socialnej oblasti. DIhodobd diagnostickd neistota moze za-
roven predstavovat vyznamnu psychicku zataz nielen pre sa-
motného pacienta, ale aj jeho rodinu, ktord sa sti¢asne vyrov-
nava so zdravotnymi tazkostami a neistotou dalsieho vyvoja.
Z tychto tazkosti vyplyvaju zdravotné, psychologické, socidl-
ne, vzdelavacie a dalsie potreby, ktoré existuju bez ohladu na
to, ¢i sa pri¢inu ochorenia podarilo pomenovat (1).

Potrebu koordinacie dlhodobo formuluje samotna komu-
nita pacientov, ich rodin a opatrovatelov. Najnovsie eurdpske
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prieskumy Rare Barometer potvrdzuju, Ze vacSina chorych
Zije so zdravotnym znevyhodnenim a celi pretrvavajucim
bariéram v kazdodennom fungovani (2). StarSie data rovna-
ko ukazuju, ze az 67 % respondentov povazuje komunikaciu
medzi vyuzivanymi zdravotnymi a socidlnymi sluzbami za
nedostato¢nu (3). Organizacia starostlivosti je pre rodiny ne-
udrzatelnou zatazou, pricom lepsia koordindcia zostava pre
komunitu hlavnou prioritou hned po dostupnosti lieCby (4).

Kym pri znamej diagnéze je mozné manazment opriet
o odporucania expertov ¢i eurdpskych referencnych sieti, ne-
diagnostikovany pacient takyto ramec nemd. V praxi to vedie
k fragmentacii starostlivosti, kde Specialisti riesia izolované
symptémy, no chyba spoloc¢ny plan a kontinuita.

Ak koordindcia nie je systémovo zabezpecena, jej vyznamnu
Castv praxi prebera samotny pacient alebo jeho rodina. Rodina
organizuje navstevy odbornikov, prendsa zdravotné informacie
medzi pracoviskami, opakovane vysvetluje zdravotni histé-
riu, pripomina predchidzajice vySetrenia, snazi sa zosuladit
jednotlivé odporiicania a siiCasne hlada moznosti rehabi-
lita¢nej, psychologickej, socialnej ¢i vzdelavacej podpory.
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Cim komplexnejsie st potreby pacienta, tym vicsia je tato za-
taz. Absencia definitivnej diagnézy neznizuje naroky na sta-
rostlivost; rodiny nediagnostikovanych pacientov s komplex-
nymi potrebami travia signifikantne viac ¢asu medicinskou
koordinaciou nez rodiny beznych pacientov (5).

Koordinovana starostlivost preto neznamena iba stibeznu
starostlivost viacerych odbornikov. Jej podstatou je ich vzd-
jomné prepojenie, jasné rozdelenie zodpovednosti a konti-
nuita starostlivosti vychadzajica z individudlnych potrieb
pacienta (6). Pri pacientoch bez diagndzy je tento princip
obzvlast dolezity, pretoZe potrebnu starostlivost nemozno
odkladat do ¢asu, kym sa podari pri¢inu ochorenia objasnit.

Cielom tohto ¢lanku je priblizit koncept holistickej a koor-
dinovanej starostlivosti pre pacientov bez diagnézy, predsta-
vit fungujice zahrani¢né modely a diskutovat o moznostiach
implementacie udrzatelného systému v podmienkach Slo-
venskej republiky.

Bl HOLISTICKY PRiISTUP A NENAPLNENE POTREBY

Vychodiskom organizovanej starostlivosti je poznanie po-
trieb konkrétneho pacienta a jeho rodiny. Holisticky pristup
pritom znamend, Ze pacient nie je posudzovany iba prostred-
nictvom jednotlivych symptémov a diagnéz, ale zohladnuje
sa celkovy vplyv zdravotného stavu na jeho fungovanie a kaz-
dodenny zivot. Hodnotenie preto zahinia zdravotné a funkcné
problémy, psychickd zataz, rehabilitacné potreby, socialnu
situdciu, vzdelavanie alebo pracovné fungovanie a dalsie ob-
lasti relevantné pre pacienta a jeho rodinu. Pacient a jeho ro-
dina pritom nemaju byt iba prijemcami starostlivosti, ale
partnermi pri urcovani jej priorit (1, 2).

Takéto hodnotenie umoznuje identifikovat nielen existu-
juce potreby, ale aj oblasti, v ktorych zostavaju potreby pa-
cienta nenaplnené. Samotné poznanie potrieb vSak este ne-
zabezpecuje, Ze jednotlivé sluzby budu dostupné, vzajomne
prepojené a budu na seba nadvézovat. Dolezitym vychodis-
kom pre organizaciu tejto starostlivosti je preto poznanie
skutoc¢nej cesty pacienta systémom. Na vyznam vopred de-
finovanych ciest starostlivosti pri zriedkavych a nediagnosti-
kovanych ochoreniach poukdzal vo svojej stadii Brambilla et
al. V prvom kroku je potrebné zmapovat, ¢im pacient a jeho
rodina od vzniku zdravotnych tazkosti redlne prechadzaju,
s akymi sluzbami prichadzaju do kontaktu, kde vznikaji one-
skorenia, duplicity ¢i komunikacné bariéry a ktoré potreby
zostavaju nenaplnené (7).

Mapovanie skutocnej cesty pacienta vsak nie je cielom
samo osebe. Umoziuje identifikovat slabé miesta systému
a na ich zdklade navrhnut referenc¢nu cestu starostlivosti -
vopred dohodnuty organizaény ramec urcujuci ako ma sys-
tém reagovat na potreby pacienta, kto zodpoveda za jednotli-
vé kroky, ako maju zapojené sluzby spolupracovat a ako bude
zabezpecena kontinuita starostlivosti.

V ramci eurdpskej referencnej siete ERN ReCONNECT bola
vytvorena metéda RarERN Path uréend na systematicku tvorbu
a optimalizaciu ciest starostlivosti pri zriedkavych a komplex-
nych ochoreniach. Jej cielom je definovat sposob organizacie
starostlivosti a prepojenia jednotlivych sluzieb do funkéného
a kontinudlneho celku (8). Metodika vychadza z mapovania
existujucich ciest starostlivosti a skusenosti pacientov, na za-

Tabulka 1. Porovnanie si¢asného stavu manaZzmentu nediagnostikova-
nych pacientov v SR a navrhovaného modelu koordinovanej starostlivosti

Navrhovany
Oblast Sucasny stavv SR koordinovany model
Zodpovednost | Plne na pleciach Oficialny koordinator

pacienta/rodiny starostlivosti

Samostatne hradeny
vykon z verejného

Financovanie | Neexistuje (lekar robf

koordinaciu zadarmo/

vobec) poistenia

Zdielanie dat Fragmentované Jeden individudlny plan
(papierové spravy od celkovej starostlivosti
roznych lekarov)

Prepojenie Zdravotny a socialny Prepojenie cez

sektorov systém st Uplne nadrezortn(

oddelené koordinac¢ni vrstvu

klade ktorych sa navrhuje optimalizovana cesta starostlivos-
ti. Pri aplikdacii metodiky na tvorbu konkrétnej cesty pacien-
ta sa uplatiiuje multidisciplindrny a participativny pristup, do
ktorého su zapojeni pracovnici réznych odbornosti, pacienti
aich zastupcovia, odbornici na organizdciu a ekonomiku zdra-
votnej starostlivosti a dalsi aktéri, pricom cielom je dosiah-
nut konsenzus zainteresovanych stran. Zapojenie pacientov
a ich zastupcov umoznuje pri navrhu organiza¢ného modelu
zohladnit nielen odborny pohlad poskytovatelov zdravotnej
starostlivosti, ale aj redlnu skusenost pacienta s prechodom
jednotlivymi castami systému. Skusenosti s vyuzitim RaERN
Path pri réznych skupinach zriedkavych ochoreni zaroven
naznacuju, Ze spolo¢ny metodicky ramec mozno prisposobit
rozdielnym skupindam pacientov aj podmienkam konkrétneho
zdravotného systému (7, 8).

Pri pacientoch bez diagnézy vsak nemozno cestu starostli-
vosti vytvarat podla konkrétneho ochorenia. Jej zdkladom pre-
to musia byt potreby vyplyvajlice zo samotnej situdcie pacien-
ta a jeho rodiny - komplexnost zdravotnych a dalsich potrieb,
pokracujuci diagnosticky proces, potreba zapojenia viacerych
odbornosti a sluzieb ¢i riziko fragmentdcie starostlivosti. Ces-
ta starostlivosti by tak mala vytvarat spolocny organizaény ra-
mec, ktory zabezpeci kontinuitu a koordindciu potrebnej sta-
rostlivosti aj v obdobi, ked diagndza este nie je stanovena.

H DVA ROZDIELNE TYPY PLANOVANIA STAROSTLIVOSTI

Najnovsie eurdpske strategické iniciativy smeruju k prija-
tiu jednotného ramca (European Blueprint for Rare Diseases),
ktory kladie déraz na povinné zavadzanie integrovanych a na
Cloveka orientovanych planov celkovej starostlivosti na narod-
nych drovniach (9). Pri pacientoch so zriedkavym ochorenim
mozno rozlisit dve navzajom sa dopliiajiice irovne pldnova-
nia starostlivosti. Plan manaZmentu konkrétneho ochorenia
vychddza zo stanovenej diagnézy a z dostupnych odporicani
pre dané ochorenie. Definuje potrebné sledovanie, preventiv-
ne opatrenia, lieChbu, manazment komplikacii a podla charak-
teru ochorenia aj odbornosti, ktoré maju byt do starostlivosti
zapojené.

Individualny plan celkovej starostlivosti ma $irsi charak-
ter. Vychddza z konkrétnych zdravotnych, funkénych, psycho-
logickych, socialnych a vzdelavacich potrieb pacienta a jeho
rodiny a zohladnuje ich bez ohladu na to, ¢i bola diagnéza uz
stanovend. Individualny pldn celkovej starostlivosti musi vy-
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Obrazok 1. Model koordinovanej starostlivosti o pacienta bez diagndzy. Koordinator prepéja zdravotnicke, rehabilitacné, psychologické, socidlne a vzde-
lavacie sluZby okolo individuélnych potrieb pacienta a jeho rodiny, zabezpecuje kontinuitu a komunikaciu medzi poskytovatelmi, pricom odborna zodpo-
vednost za jednotlivé oblasti zostava prislusnym odbornikom. (Zdroj: vlastné spracovanie podla Bambilla et al. (5), Vidic et al. (15) a Walton et al. (11), grafic-

ké vizualizacia vytvorend s vyuzitim nastroja ChatGPT).
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chddzat z aktudlne definovanych potrieb a priebezne sa aktu-
alizovat podla vyvoja zdravotného stavu a novych diagnostic-

kych poznatkov. Absencia diagn6zy preto nesmie znamenat

absenciu organizovanej zdravotnej starostlivosti.

Ani stanovenim diagnézy vsak nemusi byt vytvorenie op-
timalneho pldnu starostlivosti jednoduché. Pri zriedkavych
a najmé ultrazriedkavych ochoreniach nemusi mat osetruju-
ci lekdr s danym ochorenim predchadzajicu skisenost a vy-
hladanie aktualnych poznatkov o jeho prirodzenom priebehu,
moznostiach liecby, odporic¢anom sledovani ¢i dostupnej
expertize moze byt casovo naro¢né. Jednym z modelov infor-
macnej podpory je nemecké Klinické informac¢né centrum pre
zriedkavé ochorenia KLINSE (10), ktoré na ziadost lekara vy-
hladava a spractva dostupné medicinske poznatky o konkrét-
nom zriedkavom ochoreni a poskytuje ich v podobe vyuzitel-
nej pre dalsie klinické rozhodovanie. Takto ziskané informacie
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mozu byt podkladom pre plan manazmentu ochorenia aj pre
vytvorenie individudlneho planu celkovej starostlivosti.

B ULOHA KOORDINATORA

S rasticou komplexnostou potrieb pacienta a poctom za-
pojenych odbornikov rastie potreba osoby, ktora pomaha
zabezpeclit nadviznost jednotlivych casti starostlivosti. Tato
ulohu moze plnit koordinator starostlivosti, ktory predstavu-
je stabilny kontaktny bod pre pacienta a jeho rodinou a za-
roven prepaja jednotlivych zdravotnickych pracovnikov,
socialne a dalsie podporné sluzby. Koordinator nevytvara od-
borné medicinske odporicania a nenahradza klinického ge-
netika ani ostatnych $pecialistov. Jeho tilohou je podporovat
realizaciu dohodnutého individudlneho planu starostlivos-
ti. Zabezpecuje komunikaciu medzi zapojenymi odbornik-
mi a sluzbami, sleduje nadvaznost jednotlivych intervencii
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a pomaha pacientovi a jeho rodine orientovat sa v systéme
starostlivosti. Pri zmene zdravotného stavu, zZivotnej situacie
alebo vzniku novej potreby moze iniciovat opatovné zhodno-
tenie potrieb a aktualizaciu individualneho planu. Koordina-
tor tak pomadha zniZovat organizacnu zataz pacienta a jeho
rodiny, ktori by inak sami prepéjali jednotlivych poskytova-
telov a zabezpecovali kontinuitu svojej starostlivosti (11). Za-
vedenie koordindtora nie je len otazkou komfortu rodiny, ale
aj bezpecnosti pacienta. Vyskumy potvrdzuju, Ze administra-
tivne a komunikaéné trhliny v koordinacii ambulantnej sta-
rostlivosti priamo koreluju so zvySenym rizikom neziaducich
udalosti a zbyto¢nych hospitalizacii (12).

B ZAHRANICNE MODELY KOORDINOVANEJ STAROSTLIVOSTI

Zahrani¢né skusenosti ukazuju, Ze koordinovana starostli-
vost o pacientov so zriedkavymi a nediagnostikovanymi ocho-
reniami nemusi byt viazand na jediny organizacny model.
Spoloénym principom je oddelenie odbornej medicinskej
zodpovednosti od praktickej koordinacie starostlivosti. Wal-
ton et al. vo svojich modeloch rozlisuju klinického pracov-
nika, ktory zodpoveda za medicinsky manazment pacienta
a koordindtora, ktory zabezpecuje kontinuitu, komunikaciu
medzi zapojenymi sluzbami a spreviadza pacienta a jeho
rodinu systémom starostlivosti. Pri nediagnostikovanych
pacientoch moze tdto Cinnost podla autorov zastavat aj ses-
tra so Specializaciou na problematiku nediagnostikovanych
ochoreni (11).

Prakticku realizaciu podobného principu predstavuje Cen-
trum starostlivosti o pacientov so zriedkavymi ochoreniami
(Rare Care Centre) v Detskej nemocnici v Perthe v Zdpadnej
Australii, ktora poskytuje starostlivost detom so zriedkavymi
a nediagnostikovanymi ochoreniami. Jeho model vychddza
z poznania, Ze potreby tychto pacientov ¢asto presahuji hra-
nice zdravotnictva. Koordinacia prepaja zdravotnu starostli-
vost s oblastou dusevného zdravia, genetického poradenstva,
vzdelavania, podpory o0s6b so zdravotnym znevyhodnenim
a socidlnych sluzieb. Koordindcia starostlivosti je zabezpe-
Cena prostrednictvom programu Nurse Navigator, v ramci
ktorého $pecializované sestry - koordinatorky sprevadzaju
pacientov a ich rodiny systémom starostlivosti, prepdjaju ich
s potrebnymi zdravotnymi a nezdravotnymi sluzbami a pod-
poruju kontinuitu starostlivosti. Specializované sestry - ko-
ordinatorky st sucastou multidisciplindrneho timu zahrna-
juceho lekarov a dalsich odbornikov zameraného na tvorbu
individuéalneho planu celkovej starostlivosti (1).

V podmienkach slovenského zdravotnictva by tuto ulohu
mohla plnit sestra s pokrodilou praxou, pripadne socidlny
pracovnik so $pecializaciou v zdravotnictve alebo farmaceut.
Ich kompetencie k prenosu informacii, sietovaniu poskyto-
vatelov a pldnovaniu manazmentu vSak musia byt jasne ga-
rantované legislativou (napr. novelou Zakona ¢. 576/2004 Z.
z. o zdravotnej starostlivosti) a metodickym usmernenim mi-
nisterstva.

B AKO ZABEZPECIT UDRZATELNOST SYSTEMU

Zavedenie koordinovanej starostlivosti o pacientov bez
diagndzy nevyzaduje vytvorenie paralelného systému zdra-
votnej starostlivosti. Vac¢sina potrebnych odbornych a pod-

pornych sluzieb uz existuje, avSak potrebné je vytvorit organi-
zacny ramec, ktory ich dokaze prepajat podla individualnych
potrieb pacienta. Samotné uréenie koordinatora pritom ne-
stadi. Jeho tloha musi byt sucastou jasne definovaného sys-
tému, ktory stanovi spdsob hodnotenia potrieb pacienta,
tvorby individualneho planu, rozdelenia odbornych a koor-
dinaénych zodpovednosti, komunikdcie medzi zapojenymi
sluzbami a pravidelného prehodnocovania starostlivosti.

Skusenosti z Ceskej republiky ukazujt, Ze takéto principy
mozno postupne prendsat do ndrodného systému. Narodna
stratégia pre zriedkavé ochorenia Ceskej republiky 2026-
2035 zaraduje koordinaciu zdravotnej a socialnej starostli-
vosti medzi strategické piliere a pocita so zavadzanim tlohy
koordinatora starostlivosti, ktory ma pacientom a ich rodi-
nam pomadhat orientovat sa v systéme a podporovat kontinui-
tu a prepojenie jednotlivych sluZieb. Cesky pristup zaroveil
smeruje k systémovému ukotveniu koordindcie, jej prepoje-
niu so $pecializovanymi centrami a vytvoreniu podmienok
pre dlhodobé fungovanie takéhoto modelu (13).

Osobitne relevantnym prikladom pre pacientov bez stano-
venej diagnézy je Ambulancia pre detskych pacientov bez
diagnozy Pediatrickej kliniky FN Brno a na niu nadvéizujuca
multidisciplinarna indika¢na komisia. Jej ulohou je koordi-
novat odbornikov zapojenych do diagnostiky a starostlivosti,
navrhovat dalsi diagnosticky postup a vytvarat individuali-
zovany lie¢ebny plan a pldn sledovania uz pred stanovenim
diagndzy. Tento model ukazuje, Ze organizovanu starostlivost
mozno zabezpecit aj v obdobi diagnostickej neistoty a ze po-
kraCovanie diagnostiky a poskytovanie potrebnej starostli-
vosti nemusia predstavovat dva oddelené procesy (14).

Dlhodoba udrzatelnost takéhoto systému vsak zavisi od
jeho formdlneho ukotvenia. Koordindcia nemoéze zostat
zalozena iba na neformdlnom osobnom nasadeni jednot-
livych zdravotnickych pracovnikov popri ich beznych po-
vinnostiach. Vyzaduje jasné vymedzenie kompetencii,
persondlne a casové kapacity, Standardizované postupy,
prepojenie jednotlivych urovni starostlivosti a stabilny
sposob financovania. RieSenim by bolo zavedenie nového
katalégového vykonu zdravotnej poistovne pre koordina-
ciu starostlivosti, pripadne zavedenie fixnej platby za ma-
nazment pacienta pre centrd expertizy, ktoré budu tieto
sluzby zastresovat. Bez redlneho finan¢ného krytia z ve-
rejného zdravotného poistenia zostane tento model iba te-
oretickym konceptom.

I ODPORUCANIA PRE TVORBU POLITIKY A IMPLEMENTACIU
V PODMIENKACH SR

Pre uspesny prechod od teoretického modelu k udrzatelnej
celonarodnej praxi je potrebné na trovni rozhodovacich or-
ganov (MZ SR, MPSVR SR) realizovat nasledujuce systémové
kroky:

- Posilnenie medzirezortnej pracovnej skupiny: Posilnit
postavenie stalej komisie zlozenej zo zastupcov Minister-
stva zdravotnictva SR, Ministerstva prace, socidlnych veci
a rodiny SR, resp. Ministerstva skolstva, vedy a vyskumu,
zdravotnych poistovni a pacientskych organizacii. Cielom
je prekonat rezortizmus a legislativne umoznit prepoje-
nie zdravotnych a socidlnych planov starostlivosti.
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+ Legislativne ukotvenie pozicie koordinatora: Definovat
profesijné a kvalifikaéné Standardy pre poziciu ,koordi-
nator starostlivosti pre zriedkavé a nediagnostikované
ochorenia“ (napr. sestra s pokrocilou praxou alebo soci-
alny pracovnik v zdravotnictve) prostrednictvom novely
Zakona ¢. 576/2004 Z. z. o zdravotnej starostlivosti.

+ Zavedenie thradovych mechanizmov: Vytvorit novy sa-
mostatny katalégovy vykon zdravotnej poistovne pre ko-
ordindciu a manazment komplexného pacienta, pripad-
ne zavedenie fixnej platby za manazment (capitation-like
model) pre schvalené centra expertizy. Financovanie ne-
smie zostat na urovni neformalnej, neplatenej ¢innosti.

+ Metodické usmernenie pre tvorbu Individualneho pla-
nu: Vypracovanie oficidlneho metodického usmernenia
MZ SR, ktoré zadefinuje Standardizovany postup hodno-
tenia potrieb pacienta bez diagndzy a struktiuru ,Indivi-
duélneho planu celkovej starostlivosti®, vratane jasného
oddelenia medicinskej zodpovednosti lekdra od koordi-
nacnej roly koordindtora.

+ Integracia do Narodného akéného planu pre zriedkavé
choroby: Zaclenit koordinovanu starostlivost a systema-
tickd podporu nediagnostikovanych pacientov ako samo-
statna strategicku prioritu do nadchadzajuceho Narodné-
ho akéného planu pre zriedkavé choroby v SR.

B ZAVER

Absencia definitivnej diagnézy neznamena nepritomnost
komplexnych potrieb pacienta. Starostlivost o ludi s nediag-
nostikovanymi ochoreniami sa preto musi posunut od frag-
mentovaného manazmentu izolovanych symptémov k ho-
listickému pristupu orientovanému na ¢loveka. Predstaveny
model koordinovanej starostlivosti nie je paralelnym systé-
mom, ale nevyhnutnou integra¢nou vrstvou, ktora prepaja
existujuce zdravotné, socidlne a vzdelavacie sluzby.

Zavedenie stabilného koordinatora preukazatelne odbre-
menuje rodinu od neudrzatelnej organizacnej zataze a za-
bezpecuje kontinuitu starostlivosti v ¢ase. Pre uspesnud im-

plementéciu tohto konceptu na Slovensku vsak nestaci iba
formalne vytvorenie novej pracovnej pozicie. Klu¢ovym kro-
kom je pilotné overenie referenc¢nej cesty pacienta v praxi
a jej nasledné legislativne, kompetencné a najmé financné
ukotvenie v ramci ndrodnej politiky pre zriedkavé ochorenia.
Bez systémového krytia z verejnych zdrojov hrozi, Ze koordi-
nécia zostane iba neformalnou aktivitou zavislou od osobné-
ho nasadenia jednotlivcov.

Rovnako je nevyhnutné prekonat rezortnu izolovanost me-
dzi Ministerstvom zdravotnictva SR a Ministerstvom prace,
socialnych veci a rodiny SR. V stucasnosti chyba legislativny
ramec, ktory by umozioval systematické zdielanie dat a ko-
ordindciu planov starostlivosti medzi zdravotnym, socialnym
a Skolskym sektorom. Prvym krokom preto je vytvorenie
spoloénej medzirezortnej pracovnej skupiny, ktoru aktualne
mame v ramci projektu ERDERA pod oznacenim ako Natio-
nal Mirror group.

Pacient bez diagndézy je stdle pacientom so zdravotnymi
a dalsimi potrebami, na ktoré musi systém vediet reagovat.
Prave schopnost zabezpecit kontinuitu, koordinaciu a podpo-
ru aj v obdobi diagnostickej neistoty by mala byt jednym zo
znakov kvalitného systému starostlivosti o ludi so zriedkavy-
mi ochoreniami.
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