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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Brezen 2021

VazZeni ¢tenafi,

na zac¢atku brezna lofiského roku byl v Ceské republice potvrzen prvni piipad nakazy novym typem
koronaviru. Boj s covidem-19 od té doby ovliviiuje nejen to, co se déje ve zdravotnictvi, ale zasahuje
velmi razantné do rady dalSich oblasti a ovliviiuje nase Zivoty vic, nez jsme si byli schopni predstavit.

V zéplavé zprdv o dramatickém vyvoji epidemie je snadné prehlédnout véci, které se dafi. Véfime — a
podle aktudlniho vyvoje ne nadarmo — Ze pred koncem volebniho obdobi se podafi schvalit novelu
zakona o verejném zdravotnim pojisténi.

Vzacnym onemocnénim se dostava pozornosti také na urovni Evropské unie. Jakkoliv se ndm muze
zdat Brusel vzdaleny, dopady spoleénych rozhodnuti evropské $estadvacitky pocitujeme i v Ceské re-
publice.

Pfejeme vam zajimavé Cteni

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténim mifi do
druhého cteni ve Snémovné

Novela zdkona o verejné zdravotnim pojisténi, ktera obsa-
huje i paragrafy usnadnujici pfistup k inovativnim metodam
|é€by vzacnych onemocnéni, je v programu pristi schize Sné-
movny v poloviné dubna. K materialu bylo pfipojeno nékolik
pozménovacich navrhd, o kterych budou poslanci dale jed-
nat. Podle predpokladi predsedkyné zdravotnického vyboru
Véry Adamkové by se zakon mél v kvétnu presunout do Se-
natu a do konce tohoto volebniho obdobi by mél byt schvalen.

CELY CLANEK

Narok na vakcinu maji pfednostné i pacienti s nékterymi

CEKARNA vzacnymi chorobami
PO OCKOVANI

1 Pfednostni narok na ockovani proti covid-19 maji nové také
chronicky nemocni pacienti. Ve vybrané skupiné diagndz,
jsou také néktera vzacna onemocnéni, napfiklad cysticka fib-
réza. Systém funguje tak, Ze oSetfujici specialista posoudi

zdravotni stav pacienta a v pripadé, Ze hrozi tézsi prabéh pfri
nakaze koronavirem, vyda pro néj unikatni kdd k registraci.

CELY CLANEK

UZzIS se podili na zpfesnéni terminologie u vzacnych
onemocnéni

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) se
jako spolupracujici centrum Svétové zdravotnické
organizace (WHO) podili na lepsi a presnéjsi termi-
nologii pro vzacna onemocnéni. Upfesnéni termino-
logie v mezinarodnim prostfedi umoznuje napfiklad
vymeénu informaci o diagndze mezi specialisty, ktefi
o pacienty pecuji.

CELY CLANEK



https://www.seznamzpravy.cz/clanek/pul-milionu-cechu-svita-nadeje-dostupnejsi-leky-na-jejich-vzacnou-nemoc-146675
https://www.seznamzpravy.cz/clanek/pul-milionu-cechu-svita-nadeje-dostupnejsi-leky-na-jejich-vzacnou-nemoc-146675
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/registrace-ockovani-rizikovy-pacienti-kod-ambulantni-specialiste.A210322_114442_domaci_chtl
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/registrace-ockovani-rizikovy-pacienti-kod-ambulantni-specialiste.A210322_114442_domaci_chtl
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/03/uspech-ceske-vedy-a-mediciny-narodni-ustav-dusevniho-zdravi-je-jiz-tretim-spolupracujicim-centrem-who-v-zemi/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/03/uspech-ceske-vedy-a-mediciny-narodni-ustav-dusevniho-zdravi-je-jiz-tretim-spolupracujicim-centrem-who-v-zemi/
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Specializovana pracovisté pro vzacna onemocnéni
potiebuiji legislativu, ktera umozni lepsi financovani

Ceska republika ma ve srovnani s novymi ¢lenskymi ze-
mémi EU vysoky pocet center pro |écbu vzacnych one-
mocnéni zaclenénych do Evropskych referencnich siti.
Tato centra prosla naro¢nym mezinarodnim auditem a
spliuji prisné poZadavky, ceska legislativa je v tuto
chvili neuznava. Situaci by méla vyresit jiz pripravena
legislativni Uprava, o niz se vedla diskuse u Kulatého
stolu Zdravotnického deniku.

CELY CLANEK

Pacientské organizace zakladaji spolecnou asociaci

Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO) by méla vznik-
nout jiZ letos. Pokracuji pfipravné prace na zakladacich listinach
a vnitfni organizaci spolku. Zadna podobnd zasttesujici organi-
zace zatim v CR neexistuje.

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/03/specializovana-pracoviste-pro-vzacna-onemocneni-potrebuji-ukotvit-v-zakone-a-nastavit-uhrady-z-verejneho-zdravotniho-pojisteni/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/03/specializovana-pracoviste-pro-vzacna-onemocneni-potrebuji-ukotvit-v-zakone-a-nastavit-uhrady-z-verejneho-zdravotniho-pojisteni/
https://www.zdravezpravy.cz/2021/03/09/asociace-pacientskych-organizaci-vznikne-asi-uz-letos/
https://www.zdravezpravy.cz/2021/03/09/asociace-pacientskych-organizaci-vznikne-asi-uz-letos/
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Zdravotnictvi

Jan Blatny byl odvolan z funkce ministra zdravotnictvi,
vystfidal ho Petr Arenberger

Ctvrtym ministrem zdravotnictvi za dobu, kdy v CR trva
pandemie koronaviru, se stal feditel Fakultni nemocnice
Kralovské Vinohrady Petr Arenberger. Jeho predchldce
Jan Blatny byl odvoldn. Blatny si to vysvétluje politickymi
dlvody. Novy ministr jiZz oznamil, Ze v Gradé dojde k per-
sonalnim zménam na pozicich naméstkd

CELY CLANEK

Pfisna epidemicka opatfeni véetné omezeni pohybu mezi
okresy platila cely mésic.

Od zac¢atku brezna v Ceské republice kvali kritické situaci v
nemocnicich platila ptisna protiepidemicka opatteni. Kapa-
cita covidovych lGZek byla po nékolik tydnd naplnéna nebo
témér naplnéna. Kvili tomu byla cely mésic opét uzaviena
vétSina maloobchodl a provozoven sluzeb. Navic byly
uzareny také skoly a Skolky. V nocnich hodinach platil zakaz
vychazeni. Az na vyjimky byl omezen pohyb, a to na uzemi
okresu nebo katastru obce.

CELY CLANEK

Ekonomické dopady pandemie pocituji nemocnice i pojistovny

Zdravotnicka zaftizeni pravdépodobné i letos dostanou od
pojistoven nahrady za vypadky pfijm0 zplsobenych koronavi-
rovou krizi. Senat zrychlené schvdlil vladni predlohu, podle niz
bude moci ministerstvo zdravotnictvi vydat stejné jako loni takzva-
nou kompenzaéni vyhlasku. Ekonomické problémy vsak pocituji i
zdravotni pojistovny, které jesté loni mély na uétech 64 miliard ko-
run v rezervach. Ty se vSak letos zfejmé vycerpaiji.

CELY CLANEK



https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3294177-ministrem-zdravotnictvi-bude-arenberger-blatny-konci-mam-ciste-svedomi-rekl
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3294177-ministrem-zdravotnictvi-bude-arenberger-blatny-konci-mam-ciste-svedomi-rekl
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/babis-lockdown-je-snad-posledni-po-velikonocich-se-muze-uvolnit/2013811
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/babis-lockdown-je-snad-posledni-po-velikonocich-se-muze-uvolnit/2013811
https://www.seznamzpravy.cz/clanek/covid-nachystal-vlade-past-bud-padnou-nemocnice-nebo-pojistovny-148014
https://www.seznamzpravy.cz/clanek/covid-nachystal-vlade-past-bud-padnou-nemocnice-nebo-pojistovny-148014
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NKU vytkl ministerstvu zdravotnictvi $patnou pfipravenost
na pandemii a pfedrazené nakupy

Nejvyssi kontrolni Ufad uzaviel kontrolu nakupu ochrannych
zdravotnickych pomcek a dalsiho zdravotnického materialu
z loriského roku. Dle zpravy NKU stat podcenil pfipravu na
pandemii. Nakupy ochrannych pomcek provazel chaos, vy-
razné cenové rozdily za zboZi i problémy s kvalitou a dopra-
vou.

CELY CLANEK

Zakon o elektronizaci zdravotnictvi projednal vybor pro
zdravotnictvi

Vybor pro zdravotnictvi projednal zakon o elektronizaci
zdravotnictvi, ktery ma za cil nastavit zakladni pravidla a
architekturu elektronizace ¢eského zdravotnictvi. Upravu,
kterda ma poskytnout zakladnu pro elektronizaci zdrav-
otnictvi, pfijali poslanci bez delsi diskuze.

Nova védecka skupina radi v boji s pandemii, vede ji
Petr Smejkal

PFi ministerstvu zdravotnictvi vznikla Mezioborova sku-
pina pro epidemické situace. V poradnim organu, ktery
vede hlavni epidemiolog IKEM Petr Smejkal, jsou kromé
|ékard a epidemiologl zastoupeni také pravnici, ekono-
mové ¢i sociologové. Za nejzasadnéjsi kroky povaZuje
skupina navysit kapacity ockovani a testovani spolu se
zlepsenim diagnostiky novych mutaci koronaviru.

CELY CLANEK

Ze svéta


https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/kontrola-nejvyssi-kontrolni-urad-nakup-rousek-ministerstvo-zdravotnictvi_2103220715_vtk
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/kontrola-nejvyssi-kontrolni-urad-nakup-rousek-ministerstvo-zdravotnictvi_2103220715_vtk
https://www.tribune.cz/clanek/46399
https://www.tribune.cz/clanek/46399
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/pandemie-covid-19-petr-smejkal.A210317_095405_domaci_kzem
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/pandemie-covid-19-petr-smejkal.A210317_095405_domaci_kzem
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Evropsky parlament schvalil zdravotnicky fond ve vysi
5,1 miliardy eur

Evropsky parlament (EP) v Utery velkou vétSinou hlas( schva-
lil financovani nového unijniho zdravotnického programu
Castkou 5,1 miliardy eur (témér 135 miliard korun). Jednim z
cilll programu je napomoct digitalizaci zdravotnich zaznamu.
Pocita se také s podporou vyvoje a vyroby novych léka pfimo
na Uzemi EU. AZ pétina financi z fondu ma byt uréena na pre-
venci nemoci.

CELY CLANEK

Vysledkem Rare 2030 je osm doporuceni, ktera zajisti rovné Sance
. s * osobam se vzacnym onemocnéni

Mezinarodni studie Rare 2030, kterou vedla organizace EURORDIS, sta-
novila osm konkrétnich doporuceni pro strategii EU v oblasti vzacnych
onemocnéni. Jejich cilem je zajistit pacientim dlouhodobé rovné sance
a odpovidajici péci.

R G rE? 2 0 3 0 CELY CLANEK

Foresight in Rare Disease Policy



https://ct24.ceskatelevize.cz/svet/3280938-evropsky-parlament-schvalil-spolecny-zdravotnicky-fondve-vysi-51-miliardy-eur
https://ct24.ceskatelevize.cz/svet/3280938-evropsky-parlament-schvalil-spolecny-zdravotnicky-fondve-vysi-51-miliardy-eur
https://www.eurordis.org/content/new-european-policy-framework-eight-recommendations-leave-no-person-living-rare-diseases-behind
https://www.eurordis.org/content/new-european-policy-framework-eight-recommendations-leave-no-person-living-rare-diseases-behind
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éky na jejich vzacnou nemoc

Pal milionu Cechd svita nad&je: dostupné&;si

Paragraf Sestnact. Zaklinadlo, které lidem se vzacnym onemocnénim muze odemknout skfifiku s léky.
Novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténi vSsak mize jejich Zivoty usnadnit. Alespor z hlediska
dostupnosti potfebné lécby.

,Dcera vypadala od narozeni jako normalni zdravé dité. Jen méla stdle mastné stolice. Po sérii vyset-
feni ji ve tfech letech diagnostikovali cystickou fibrézu,” vzpomina Simona Zabransk3, feditelka paci-
entské organizace Klub nemocnych cystickou fibrézou. Jeji dcefi je dnes 22 let. Trikrat denné musi
inhalovat a dechové rehabilitovat. Casto bere antibiotika, musi jist vysokokalorickou stravu. Onemoc-
néni postupuje — mlada Zena ma na cystickou fibrézu vazany diabetes, prodélala pneumotorax, obcas
vykaslava krev.

Pacienti s cystickou fibrézou, kterd je jednim z nejzndméjsich vzacnych onemocnéni, ¢astou kaslou a
maiji problémy s dychanim. Ty zpUsobuje velmi husty hlen, ktery navic napomaha k uchyceni a mno-
Zeni bakterii ¢asto odolnych vici béznym antibiotiklim. Infekce a chronicky zanét pak vede k ndhradé
normalni tkané v plicich za jizevnatou (fibrotickou) nefunkcni tkan.

LéCi se jen symptomy s cilem aspon zmirnit obtize, a proto jsou nutné kazdodenni inhalace a dechova
rehabilitace. Pfi zhorSeni zdravotniho stavu je nutnd hospitalizace, nitrozilni podavani antibiotik a
kyslikova terapie. Po zdvazném poskozeni plic byva nadéji na preziti plicni transplantace.

Orphan drugs

V tuzemsku Zije vice nez 500 tisic pacient(, ktefi se potykaji s nékterym z nékolika tisic vzacnych one-
mocnéni. K jejich 1é¢bé se vyuZivaji vysoce inovativni, nakladné léky (tzv. orphan drugs - sirot¢i 1éky).
Jednim z nich je i 1€k na pfFicinu cystické fibrézy, tedy nefunkéni chloridovy kandl. ,,Dostupnost téchto
specifickych pripravkl je vsak pro ¢eské pacienty komplikovanad a mnohdy omezen3,” vysvétluje Ja-
kub Dvoracek, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického priimyslu (AIFP).

Nejzndméjsi vzacnd onemocnéniKazdou z téchto nemoci trpi v tuzemsku do nékolika set lidi.
- Nemoc motylich kfidel

- Cysticka fibroza

- Spindlni svalova atrofie (SMA)

- Hemofilie

- Duchennova svalova dystrofie (DMD)

- Amyotroficka lateralni skleréza (AMS)

- Touretteliv syndrom
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- HunterlOv syndrom

- Systémova sklerodermie

- Rettliv syndrom

Zdroj: prazkum IPSOS pro Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni, listopad 2020

,Nedostupnost inovativni IéCby je pro pacienty s cystickou fibrézou i jejich rodiny velmi frustrujici.
Nemocny, ktery je jiz v pokrocilé fazi onemocnéni, vi, Ze existuje l1écba, ktera by mu pomohla, ale on
se k ni nemUZe dostat. Pacienti se tak zbyte¢né dostdavaji na ¢ekaci listinu pro transplantaci plic nebo
se ji také nemusi doZit,” upozorfuje na soucasny stav Simona Zabranska.

Nejistotu, jestli dostane ucinny lék, kazdé ¢tyfi mésice zaziva i Lucie Uhlifova, matka pétileté Niny,
ktera trpi spinalni svalovou atrofii prvniho typu. Nemoc, pfi které ochabuiji svaly a bez |écby pacient
neprezije dva roky Zivota, lékafi divce diagnostikovali v deviti mésicich. Po¢atec¢ni lé¢bu v Némecku se
rodi¢m podafilo nejdfive platit z vefejné sbirky. Ackoli mezitim byl Iék Spinraza schvélena i u nas, je
tfeba jednotlivé 7adat o kazdou davku, tfikrat roéné. Zadost posild nemocnice podle § 16 zékona o
vefejném zdravotnim pojisténi.

,Kazdé ¢tyfi mésice mi chodi vyrozuméni z pojistovny, zda to schvalili. Plus musime pravidelné absol-
vovat testy fyzické zdatnosti, které hodnoti, jaky ma Iék na Ninu vliv,” popisuje Lucie Uhlifova.

Jak se dnes léky na vzacna onemocnéni dostavaji k pacientim- Ziskanim statutu tzv. vysoce inovativ-
niho lécivého pripravku. Lék je hrazen pouze docasné, nikoliv po celou dobu, kdy jej pacient mize po-
tfebovat.

- Zadosti pres § 16 zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Neexistuji ale jednotna
pravidla, navic zdravotni pojistovna Iék schvaluje pro konkrétniho pacienta, nikoliv plosné pro
vsechny se stejnou diagnozou. Cely proces muZe trvat mésic i déle.

,V CR maji pacienti v sou¢asné dobé sloZitou a nejistou cestu k Iékim na vzacna onemocnéni. Jedind
cesta je nyni v podstaté pres paragraf 16, potvrzuje Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni. ,,Za obdobi 2018 az 2019 bylo v EU u EMA (Evropska agentura pro |écivé pfi-
pravky —? pozn. red.) schvaleno celkem 26 orphan( a z nich je 7 v soucasné dobé k dispozici pacien-
tdm v CR, vétsina na paragraf 16,“ doplnila.

Dosud totiz chybi legislativni ukotveni |éCiv pro vzacna onemocnéni, ktera ze své podstaty nemohou
vyuzit standardni moZnosti vstupu do systému verejného zdravotniho pojisténi. ,Diky VSeobecné
zdravotni pojistovné a jejich nové metodice posuzovani |éCiv na vzdcnd onemocnéni se lidé zacali k
|é¢bé dostavat sndze. Jedna se viak pouze o docasnou zdlezZitost, proto je nezbytné nutné novelizovat
stavajici legislativu,” podotkl $éf AIFP Jakub Dvoracek.

Novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténiPo letech nejistoty vsak pacientim svitad nova nadéje.
Béhem nékolika tydn( by se méla v Poslanecké snémovné do druhého cteni dostat prelomova novela
zédkona €. 48/1997 sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. ,,Zasadni pfinosy vidim ve zjednoduseni
|éCby vzacnych onemocnéni a vyuzivani modernich 1éki. Ale téch zlepseni je cela fada. je to jeden z
nejrozsahlejsich zakon(, ktery v tomto obdobi Poslanecka snémovna projednava,” fika Vlastimil Va-
lek, poslanec za TOPQ9 a ¢len poslaneckého vyboru pro zdravotnictvi.
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Nova Uprava uzna existenci lé¢iv pro vzacna onemocnéni a umozni, aby se orphan drugs k pacientlim
dostaly standardizovanou, transparentni cestou, a tedy dfive a sndze. ,,Pokud bude |écivo schvdleno a
zafazeno do systému Uhrad ze zdravotniho pojisténi, maji pacienti vyhrano. Lék pro né bude do-
stupny bez zbyte¢ného odkladu tak dlouho, dokud bude potfeba,” vysvétluje Dvoracek. ,Pro mnohé
pacienty se jednd o prvni dostupnou kauzalni terapii daného onemocnéni, kterd jim muze zachranit
Zivot nebo vyrazné zlepsit jeho kvalitu,” doplnil.

Ministerska komise

Nové navic pfinese unikatni zapojeni Iékarl a pacientll do procesu schvalovani IéCiv. Pfi Ministerstvu
zdravotnictvi ma vzniknout Ministerska komise sloZzena ze zastupcl ministerstva a pojistoven spo-
le¢né s odborniky a pacienty. ,Pacientské organizace se bude moci Ucastnit spravniho fizeni vstupuji-
ciho léciva spolu s dalsimi stakeholdery a bude vidét, co se v prlibéhu fizeni déje. Bude tak mozné
proces pripominkovat a poukazovat na pfipadné nesrovnalosti ¢i predkladat své statistiky atd.,” vy-
svétluje Vaclav Hradilek, predseda pacientské organizace nemocnych spindlni svalovou atrofii SMAci.

Na zakladé doporuceni komise vyda ministr zavazné stanovisko o daném léku, na zakladé kterého na-
sledné Statni ustav pro kontrolu IéCiv rozhodne o Uhradé.

Diky sdileni nakladl mezi farmaceutickymi spole¢nostmi a zdravotnimi pojistovnami bude navic zajis-
téna i dlouhodoba udrzitelnost financovani zdravotnického systému. , Vyrobce Iéc¢iva bude spole¢né s
vysledky klinického hodnoceni Iéku dokladat také odhad poctu pacientl a dopad vstupu léciva na
zdravotnicky rozpodet. Zaroven bude navrhovat zpUlsob sdileni ndkladd na lé¢bu mezi vyrobcem a
zdravotnimi pojistovnami, které tak ziskaji pfesny prehled o maximalni nakladnosti |é¢by,” Fika Jakub
Dvoracek.

Napfiklad formou tzv. performance based smluv, kdy pojistovna Iék hradi jen tehdy, pokud je l1é¢ba
Uspésna.

Co bude s novelou dal

Legislativni proces novely zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi je podle Valka nastaveny tak, Ze by
se predpis mél v kvétnu dostat do Senatu. ,Muselo by dojit k néjakému velkému sporu bud mezi Se-
natem a Snémovnou nebo mezi poslanci. Ja ale zatim podobné riziko nevnimam,“ mini. Pokud by no-
vela do fijnovych voleb neprosla legislativnim procesem aZ do konce, dopady by se podle Valka proje-
vily jiz v roce 2022 a novy ministr by je musel hned fesit.

,Uvidime, kolik a jakych bude podano pozménovacich navrhi i jak se s nimi Snémovna vyporada.
Doufam, Ze se nam podafi postupovat podle ¢asového harmonogramu a Ze zakon bude schvalen v
tomto obdobi, véetné toho, Ze bude schvalen Senatem,” uvedla poslankyné a predsedkyné zdravot-
nického vyboru Snémovny Véra Adamkova (ANO).

Zdroj: seznamzpravy.cz
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Registrace rizikovych pacient(i: Kdo ma narok a co délat, kdyzZ nepfijde
kod?

Ve stfedu v Cesku startuje registrace k o¢kovani rizikovych pacientd, kterym kvali jejich nemoci hrozi
zvysené riziko vazného pribéhu onemocnéni covid-19. Budou se registrovat pomoci specidlniho
kddu, ktery obdrzi od svého ambulantniho specialisty. Redakce iDNES.cz zjistila, s jakou diagnézou
maji lidé na prednostni o¢kovani narok a co maji délat, pokud kdéd neobdrzi.

1.Kdo ma na prednostni ockovani narok?

Kromé zdravotnikd, senior nad 70 let a uciteld se ve stfedu otevie Centralni rezervacni systém také
pro vybrané chronicky nemocné pacienty, kterym v pfipadé nakazy hrozi zvySené riziko vazného pri-
béhu nemoci covid-19. K&d od specialisty obdrzi pacienti, ktefi splfiuji zdravotni kritéria, kterd stano-
vila klinicka skupina ministerstva zdravotnictvi.

Podle materidlu, ktery resort rozeslal ambulantnim specialistiim, se jedna napftiklad o pacienty, ktefi
trpi cukrovkou, extrémni obezitou nad hodnotu 35 BMI (body mass index, pozn. red.), rakovinou,
vy$Sim krevnim tlakem lé¢enym minimalné dvéma léky ¢i zavaznym neurologickym ¢i neuromoskular-
nim onemocnénim.

Narok na prednostni o¢kovani maji také lidé se zavaznym dlouhodobym onemocnénim plic, srdce,
ledvin, jater nebo pacienti po transplantaci organu ¢i kostni diené.

Vsechny vyse uvedené zdravotni komplikace maji z hlediska o¢kovani chronicky nemocnych pacient
vySsi prioritu. Po téchto pacientech obdrzi kody k registraci také skupiny, které maji nizsi prioritu. To
bude viak aZ v dalsi fazi, kdy uz bude v Cesku vice o¢kovacich latek.

Jedna se zejména o lidi s kognitivnim deficitem (psychotické poruchy, mentalni retardace, demence),
vzacnym genetickym onemocnénim a onemocnénim, které oslabuje imunitni systém. Jako posledni
bude mit na prfednostni ockovani narok také osoba, kterd o takto nemocného ¢lovéka dlouhodobé
pecuje.

,Podobné jako v jinych statech, i v Cesku prob&hne o¢kovani chronickych pacient( ve dvou fazich.
Nejdrive budou ockovani ti, ktefi jsou covidem-19 s ohledem na sv(j zdravotni stav nejvice ohrozeni a
jsou nejcastéji hospitalizovani s tézkym pribéhem nemoci na JIP/ARO oddélenich nemocnic. S vyssi
dostupnosti ockovaci latky se pak moznost registrace otevie dalSim skupinam,” vysvétlil ministr zdra-
votnictvi Jan Blatny.

Kompletni prehled diagnéz
Vyssi priorita:

Diabetes mellitus |é¢eny perordlnimi antidiabetiky ¢i inzulinem, ktery je komplikovan alespon jednou
z nasledujicich komorbidit:

¢ ischemicka choroba srdecni

e arterriadlni hypertenze
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¢ chronicka ledvinovou nedostate¢nost a po transplantaci

¢ s obezitou ¢i plicnim onemocnénim

¢ s chronickym jaternim onemocnénim bez fibrézy ¢i s mirnou fibrézou
Obezita nad hodnotu 35 BMI35 kg/m2

Zavazné onemocnéni plic, pfi kterém je pacient v péci specializované ambulance nebo je |éCen poda-
vanim kysliku v domacim prostredi:

¢ idiopaticka plicni fibréza

e chronicka obstrukéni plicni nemoc druhého a vyssiho stupné
¢ bronchiektazie

e cysticka fibréza

o tézké astma

* bronchogenni karcinom

¢ spankové poruchy dychani

erespirac¢ni nedostatecnost z mimoplicnich pficin

Zavainé onemocnéni ledvin, pfi kterém je pacient v péci specializované ambulance nebo je zarazen
do pravidelného dialyzacniho programu:

¢ pacienti v chronickém dialyzaéném IéCeni

* nemocni s onemocnénim ledvin na imunosupresivni terapii

* nemocni se zdvaznym snizenim rendlni funkce (CKD G4 a G5)

Zavaziné onemocnéni jater, pfi kterém je pacient v péci specializované ambulance:

¢ pacienti s onemocnénim ve fazi cirhdzy ¢i pokrocilé fibrozy

e pacienti s chronickym jaternim onemocnénim, ktefi jsou imunokompromitovani

e pacienti s nadory jater a Zlucovych cest

¢ pacienti s chronickym jaternim onemocnénim bez fibrézy ¢i s mirnou fibrézou s obezitou
Onkologicka onemocnéni:

¢ hematoonkologicti pacienti mimo interval intenzivni terapie

¢ hematologicti pacienti s imunodeficitem nebo s vyznamnou trombofilii

* pacienti se solidnimi nadory, u kterych probihd nebo je planovana protinddorova lé¢ba nebo byla

ukoncena pred méné nez 12 mésici

Po transplantaci orgdnu nebo kostni dfené:

11



v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

* nemocni po transplantaci organu nebo kostni diené s funkénim Stépem: ledviny, srdce, plic, jater,
kostni dfenég, stfeva, slinivky bfisni a kmenovych bunék

¢ nemocni v ¢ekacich listindch na tyto transplantace

Zavaziné onemocnéni srdce, pfi kterém je pacient v péci specializované ambulance (zejména tyto, ale
ne vyhradné):

¢ srdec¢ni selhani

e ischemicka choroba srdecni

¢ chlopenni vady

¢ kardiomyopatie

e onemocnéni plicni cirkulace

* nemocni po plicni embolii

Vysoky krevni tlak [é¢eny dvéma nebo vice farmaky

Zavazné neurologické nebo neuromuskuldrni onemocnéni:

¢ pacienti s nervosvalovymi chorobami

e pacienti s vyznamnym postizenim hybnosti bez ohledu na etiologii

¢ pacienti s autoimunitnimi zanétlivymi chorobami postihujicimi centralni nebo periferni nervovy sys-
tém

 pacienti s vzacnymi chorobami nervového systému
Nizsi priorita (kody obdrzi az v dalsi fazi ockovani):
Kognitivni deficit, vyvojova porucha chovani nebo porucha mobility:

¢ psychotické poruchy (schizofrenie, schizoafektivni porucha, bludy)

e jedinci s poruchami vyvoje intelektu (mentalni retardace) a osoby s

poruchami autistického spektra

 pacienti s demenci

Vzacné genetické onemocnéni se zvysenym rizikem tézsiho pribéhu nemoci covid-19

Lécba nebo onemocnéni zavazné oslabujici imunitni systém:

* pacienti se zavaznymi primarnimi imunodeficiencemi, ktefi jsou lIé¢eni pravidelnym podavanim
imunoglobulini nebo v davce odpovidajici substitu¢nimu davkovani

® pacienti se zavaznymi primarnimi imunodeficiencemi, ktefi jsou lIé¢eni dlouhodobou profylaktickou
|é¢bou antibiotiky

Osoba pravidelné a dlouhodobé pecujici o osobu z jedné z vysSe uvedenych kategorii

12
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2.Jak lékari koéd rozeslou?

Ministerstvo zdravotnictvi za¢alo ambulantnim specialistliim rozesilat kody pro registraci rizikovych
osob uz béhem vikendu. Na lékatich nyni je, aby vyhodnotili, ktefi pacienti splfiuji vySe uvedena krité-
ria a nasledné jim kdd zaslali. Vétsina lidi ho pravdépodobné ziska prostfednictvim SMS zpravy.

Cést 1ékafd uz ho pacientdim zaslala. ,,0sobné jsem kéd svym pacientdim, u kterych jsem hluboce pre-
svédcen, Ze do rizikové skupiny patfi, rozeslal SMS zpravou v sobotu vecer,” potvrdil iDNES.cz pred-
seda Sdruzeni ambulantnich specialist(i Zorjan Jojko.

Podle néj je na rozhodnuti kazdého specialisty, jakou formou kddy pacientim dorudi. ,Jedna se vsak
o osmimistny kod sloZzeny z pismen, takze do telefonu by se diktoval obtizné. Sdm jsem to rozeslal
SMS zpravou hlavné proto, Ze telefonni ¢isla pacientl zname diky tomu, Ze jim posildme e-recepty,”
vysvétlil s tim, Ze skrz e-mail kddy nerozesilal, protoZze neznd adresy vsech svych pacientd. 3.Co délat,

pokud kdd jesté neptisel?

Pokud k vam kod jesté nedorazil, neni tfeba se bat, Ze na vas Iékar zapomnél. Podle Jojka se mize
stat, Ze fada specialistl, ktefi obstaravaji vétsi pocet pacientl, do stfedy viechny obeslat nestihne.

,Hodné zaleZi na tom, kolik ma dany ambulantni specialista pacientq, ktefi jsou k prednostnimu ocko-
vani indikovani. Pacientl je obecné hodné, ¢asto tedy mizZe byt nad moznosti Iékare, aby to vse stih-
nul,“ pfiznal pfedseda Sdruzeni ambulantnich specialista.

Lidem, kterym kéd do stfedy nepfijde, proto doporudil, aby se svému lékafi pripomnéli. ,Jsou specia-
listé, ktefi budou aktivné vsem pacientim volat, ale i ti mohou na nékoho zapomenout.Pokud tedy
pacient nebude osloven béhem pondéli ¢i utery, doporucoval bych, aby se svému specialistovi ak-
tivné ptripomnél.”

4 Kde se s kédem registrovat?

Lidé, ktefi od specialisty kdd ziskaji, se budou moci od stredy registrovat k o¢kovani na webovych
strankdch Centralniho rezervacniho systému ministerstva zdravotnictvi. V prihlasovacim formulafi
zaskrtnou poli¢ko ,0soba s chronickym onemocnénim® a vyberou si preferované o¢kovaci misto. Lidé
by méli zvolit misto doporucené jejich lIékarem.

Chronicti pacienti by zarovern neméli s registraci otalet, vygenerovany kdd bude podle ministerstva
platny po omezenou dobu, a to do 30. dubna. Poté jeho platnost vyprsi a lidé by si museli nechat za-
slat novy kéd.

5. Co mit s sebou na ockovani?

Po Uspésné registraci a rezervaci volného terminu v Centralnim rezervacnim systému se lidé ve stano-
veny Cas dostavi do zvoleného ockovaciho centra. Kromé obcanského priikazu a prlikazu pojisténce
budou rizikovi pacienti potfebovat také |ékatskou zprdvou, kterou prokazi, Ze maji na prednostni oc-
kovani ndrok.

Ministerstvo zdravotnictvi opakované varovalo, Ze bez predloZeni |ékaFské zpravy nebude pacientovi
ockovani umoznéno. Lidé vsak kvlli zpravé nemusi za lékafem, zdravotniklim v o¢kovacich mistech
postaci zprava z posledni navstévy lékare.
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Po samotném ockovani by pacient nemél opoustét zdravotnické zafizeni, v cekarné se doporucuje
zGstat patnact aZ tficet minut. Se zdravotniky se poté nedomlouva na druhy termin ockovani, ten mu
systém pridéli automaticky na zakladé data prvniho davky ockovani.

Zdroj: idnes.cz
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Uspéch ¢eské védy a mediciny. Narodni Ustav dudevniho zdravi je jiz tfe-
tim spolupracujicim centrem WHO v zemi

Velka prestiz a ocenéni kvality nasi prace, tak vnimaji ¢eska pracovisté dosazeni statutu spolupracuji-
ciho centra Svétové zdravotnické organizace (WHO). Narodni tstav du$evniho zdravi, Ustav zdravot-
nickych informaci a statistiky a Ustav pé€e o matku a dité se staly souéasti prestizni mezinarodnf sité
vice nez 800 instituci spolupracujicich s WHO. Centrum RECETOX pfi Pfirodovédecké fakulté Masary-
kovy univerzity se k nim brzy také ptipoji. Prvni krok ke spolupraci musi ucinit WHO, nikoliv instituce
sama. O to cenné&jsi pak ziskani tohoto statutu je. A WHO hleda v Cesku dal$i partnery.

Méné stigmatizace v oblasti dusevniho zdravi, snizovani materské a novorozenecké umrtnosti, ale
také moznost lepsiho porovnani zdravotnickych dat mezi rznymi staty nebo dopady pouzZivani toxic-
kych latek na zivotni prostiedi i clovéka. To jsou jen nékterd z témat, kterym se vénuji ceské instituce,
jez ziskaly nebo brzy ziskaji statut spolupracujiciho centra Svétové zdravotnické organizace (WHO).
Dalsi akademickd a vyzkumna pracovisté by mohla v budoucnu nasledovat, a ziskat tak dalsi prostor k
mezinarodni spolupraci a rozvoji. Ceské zkugenosti navic mohou vyuzivat i dalsi zemé.

,,Stat se spolupracujicim centrem WHO znamend pfilezitost pro ¢eska centra excelence zapojit se do
mezinarodni spoluprace. Zaroven to znamen3, Ze pracovisté je obecné vnimano jako prestizni a vy-
znamné na poli globalni péce o zdravi. Soucasné je to uznani excelence v konkrétnich oblastech,” vy-
svétluje Srdan Mati¢, vedouci kancelafe WHO v CR. Spoluprace se tfemi ¢eskymi pracovisti s timto
statutem funguje podle néj velmi dobfe a umoziuje dalsi rozvoj na ndrodni i mezindrodni Urovni.

Konkrétné to znamend byt soucdsti mezindrodni sité vice nez 800 instituci, které se nachazi ve vice
nez 80 zemi svéta. Pro WHO jsou partnery, s nimiz spolupracuje jak v oblasti ziskavani védeckych du-
kazl v rznych oborech, tak pfi tvorbé odbornych doporuceni a pfi realizaci vlastnich program a ini-
ciativ. Spolupracujici centra jsou také primarnim zdrojem odbornych znalosti nejen pro ptipad zdra-
votnich krizi. ,Napfiklad b€hem pandemie covid-19 nase spolupracujici centra radi WHO i jednotli-
vym c¢lenskym zemim v otazkach epidemiologie, modelovani, vyzkumd, testovani a klinického ma-
nagementu,” dodava.

Konkrétnimi pfiklady spoluprace béhem pandemie je behavioralni studie WHO o dopadech pandemie
v Cesku, na niz se od loriského 1éta podili Univerzita v Erfurtu, nebo konfirmovani vysledk( prvnich
testl covid-19 Institutem Roberta Kocha v Berliné v dobé, kdy u nas jesté nebyly dostatecné testovaci
kapacity.

Zkusenosti NUDZ mohou pomoci v dal$ich zemich Evropy

Nejnovéjsim ¢eskym bodem na mapé spolupracujicich center WHO je Ndrodni Ustav dusevniho zdravi
(NUDZ). Ten na toto ocenéni doséhl letos v Gnoru. ,, Zafazeni do sité otevird dvere k dal$im prestiznim
spolupracim a projektdm na globalni Grovni. Je to ale také velky zavazek, nebot musime béhem na-
sledujicich ¢tyf let splnit vSechny ukoly, ke kterym jsme se zavazali. Jde o specifické ukoly ve dvou ob-
lastech — za prvé, zvySovani gramotnosti a snizovani stigmatizace a diskriminace v oblasti dusevniho
zdravi; za druhé, rozvoj narodnich kapacit v oblasti vyzkumu a evaluaci sluzeb péce o dusevni zdravi a
designovani evaluaci reforem péce o dusevni zdravi,” popisuje Petr Winkler, ktery plsobi jako reditel
tohoto centra v NUDZ.
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Konkrétné pak toto pracovisté bude spolupracovat s dalSimi zemémi nejen v regionu stfedni a vy-
chodni Evropy. V tomto ohledu tak mize Cesko pomahat i diky tomu, Ze po desetiletich, kdy kvali ko-
munismu byla pécée o dusevni zdravi dost zanedbana, prochdzi rozsdhlou reformou psychiatrie.

NUDZ, stejné jako ostatni spolupracujici centra, musel hmatatelnymi vystupy doloZit spolupraci s
WHO na mezinarodni Urovni v pfedchozich dvou letech a soucasné predloZzit plan na dalsi ¢tyti roky.
,V praxi to znamena dlouhodobou a ovéfenou spolupraci a divéru, Ze v této spolupraci budeme
schopni pokracovat jesté intenzivnéji,” dodava Winkler s tim, Ze se s timto vyzkumnym programem
snazili o ziskani statutu od roku 2014. Navazovali tak na pfedchozi spolupraci, kdy NUDZ mél tento
status diky studiim o schizofrenii a projevech tézkého dusevniho onemocnéni (International Pilot
Study on Schizophrenia a Determinants of Outcomes of Severe Mental Disorder). Jiz diive NUDZ spo-
lupracoval s WHO také na dalSich projektech, jako byly ndrodni strategie prevence sebevrazd nebo
pro oblast demenci, ndrodni program kontroly kvality péce v oblasti dusevniho zdravi nebo také sko-
leni zdravotnik(l o tom, jak v souladu s mezindrodnimi lidskymi a obcanskymi pravy omezovat svo-
body psychiatrickych pacientd.

Jednou z oblasti dal$i spoluprace NUDZ jako spolupracujiciho centra WHO je také destigmatizace v
oblasti dusevniho zdravi. NUDZ zde navazuje na své diivéjsi aktivity, naptiklad iniciativu Na rovinu &
Vsech pét pohromadé, program socialné-emocniho uceni a dusevni gramotnosti pro zaky druhého
stupné zakladnich skol. ,Prakticky to znamena tfeba to, Ze poslednich nékolik mésicl v nasem vy-
zkumném tymu vyvijime Mental Health Literacy Toolkit. To bude hlavni ndstroj WHO pro politiky,
specialisty na verejné zdravi, odborniky a praktiky na vSech drovnich, ktery jim ma prakticky pomoci v
designovani, implementaci a evaluaci program dusevni gramotnosti,” shrnuje Winkler. Dalsim prak-
tickym vystupem je pomoc s rozvojem, implementaci a evaluaci program dusevniho zdravi a sniZo-
vani stigmatizace v regionu stfedni a vychodni Evropy.

UZIS se podili na ziskdni mezinarodné srovnatelnych dat ve zdravotnictvi

V lednu letosniho roku se mezi spolupracujici centra WHO zatadil také Ustav zdravotnickych infor-
maci a statistiky (UZIS), a to pro oblast mezinarodnich klasifikaci, kdy vzniklo Narodni centrum pro
medicinské nomenklatury a klasifikace. Na jeho praci se podili také Univerzita Karlova a informace
jsou sdilené napfiklad s Ceskym statistickym Gradem.

,Statut spolupracujiciho centra umoznuje plnohodnotné ¢lenstvi v celosvétové siti odbornych insti-
tuci, které vytvarejici a spravuji standardy pro pojmenovani a zafazovani onemocnéni, stavl a charak-
teristik pacient(l a pfipad( poskytovani zdravotni péce. Zni to velmi akademicky, ale WHO prostred-
nictvim klasifikaci definuje celosvétové akceptovany jazyk pro mezinarodni srovnatelnost dat ve zdra-
votnictvi,” pfiblizuje Miroslav Zvolsky, vedouci Narodniho centra pro medicinské nomenklatury a kla-
sifikace UZIS. A doddava, jak konkrétné je moiné ziskana data vyuzit pro porovnani: ,,V nékterych ¢as-
tech svéta se vice umira na infekéni nemoci, v jinych na podvyZivu a ve vyspélém svété tfeba na novo-
tvary. Nebo Ze v Ceské republice byl nejvyssi vyskyt infarktt v osmdesatych letech. To jsou pfiklady
vystupll umozZnéné standardizovanym zdznamem zdravotnickych dat.”

Toto ¢eské centrum se tak podili na ¢innosti dal$ich mezinarodnich pracovnich skupin. ,Clenstvi v
pracovnich skupinach s globalni ucéasti je velmi pfinosné a inspirativni, zvlasté ve specializované ob-
lasti jako jsou zdravotnické terminologie a klasifikace, kde odbornici nemaji historicky pevné zazemiv
Ceském akademickém svété. Ucit se u kolegl, ktefi vytvareli predchozi desetileti klasifikace pro celo-
svétové pouziti, je velkou Skolou, kterd ma prinosy pro budovani informacni zdkladny a kvality dat v
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¢eském zdravotnickém systému,” vysvétluje Zvolsky. Pravé UZIS je zodpovédny za Eeské verze mezi-
narodnich zdravotnickych klasifikaci. V této oblasti se dostal mezi dvacet prestiznich instituci, které
maji zasadni vliv.

Cesko je jedinou zemi ve stfedni a vychodni Evropé, kromé Ruska, které se toto podafilo. Do bu-
doucna by se éeské narodni centrum mohlo stat zdrojem informaci pro dal$i staty regionu. ,UZIS je
jednim z prednich partnert v globalnim vyvoji a implementaci Mezinarodni klasifikace nemoci, coz je
predpokladem pro dobry sbér dat a ndsledné tvorbu politik ve zdravotnictvi,” doplfiuje Srdan Matié.

Konkrétné tato spoluprace mezi UZIS a WHO vede k lepsi a pfesné&jsi terminologii pro vzacnd one-
mocnéni. ,Vzacnd onemocnéni maji tu nevyhodu, Ze je Mezindrodni klasifikace nemoci, urena pro
relativné hrubé mezindrodni srovnani, ¢asto ponékud ignoruje. Napfiklad onemocnéni pojmenované
jako Friedrichova ataxie je v MKN-10 zarazeno spolu se Ctyticeti dalSimi do obecnéjsi skupiny mozec-
kovych ataxii s casnym nastupem. Pro obecné ukazatele nemocnosti hruby pohled MKN-10 staci. Ale
ve chvili, kdy jsme schopni rozeznat, ktery gen je za dané onemocnéni zodpovédny, cilit a individuali-
zovat |é¢bu, chceme znat ndklady, ¢i dokonce vyménovat informace o presné diagndze mezi expert-
nimi centry starajicimi se o pacienta se vzacnou nemoci, s MKN-10 nevystacime. Nebyla pro tyto role
konstruovana,” popisuje Miroslav Zvolsky.

Naptiklad terminologicky a kédovaci systém ORPHAcodes, slovnik vzacnych onemocnéni, umoziuje
pfipady vzacnych onemocnéni ve zdravotnickych datech identifikovat. ,,ORPHAcodes jsme ve spolu-
praci s experty z odbornych spoleénosti, pfedevsim s kolegy z Iékafskych fakult Univerzity Karlovy,
pomohli pFeloZit a zacit v Cesku pilotné vyuzivat,” shrnuje.

Racionalni vyuzivani cisarskych fez i lepsi vysledky porodd Fesi UPMD

Perinatologické centrum Ustavu péce o matku a dité (UPMD) je spolupracujicim centrem WHO pro
oblast perinatélniho zdravi a také nejdéle spolupracujici instituci s timto statutem v Cesku. ,,Diky
dlouhodobé spolupraci se podafilo vytvofit vzory pro analyzy perinatologickych dat, praktické pro-
stfedky pro analyzu porodu ve specifickych podskupinach rodi¢ek s ohledem na racionalitu vyuzivani
cisarskych fezl dle doporuceni WHO, a pfipravit vyukové moduly pro péci o novorozence. Vsechny
tyto prostfedky mohou byt vyuZity pro jiné zemé dle pfipadnych pozadavkl WHO. Soucasné maji vy-
znam i pro Cesko,“ vysvétluje Petr Velebil, vedouci Perinatologického centra UPMD a také vedouci
Spolupracujiciho centra WHO pro perinatdlni medicinu. To je jediné svého druhu ve stfedni Evropé.

,,PFinos spoluprace s WHO nespociva v bezprostifednim vlivu na praci naseho zdravotnického perso-
nalu a na péci nasim pacientkam. Vliv na kvalitu poskytované péce je spiSe naslednym efektem sku-
tec¢nosti, Ze vzajemna spoluprace v mezinarodnim kontextu se zaméfenim na medicinu postavené na
dlikazech vede logicky ke zvySovani znalosti a schopnosti tyto znalosti uplatiovat,” dodava. Toto cen-
trum ma navic moZnost podilet se vytvareni aktudlnich doporuc¢eni WHO v oblasti péce o téhotné
Zeny a novorozence.

,Perinatologické centrum UPMD ma status WHO spolupracujiciho centra na obdobi 2019-2023.Pod-
minky, které musi takové centrum splfiovat jsou relativné obsahlé, nicméné prvotni krok musi ucinit
WHO. Nelze se o tento statut hldsit. WHO sama musi mit zajem o praci konkrétniho pracovisté ve
smyslu podpory svych priorit, cilG a program,“ pfiblizuje Velebil podminky spoluprace.

Pokud WHO projevi zajem, vznikne Ctyrlety konkrétni plan spolupréce, ktery je také pribézné vyhod-
nocovan. , Toto centrum je intenzivné zapojeno do celosvétové snahy o snizovani materské a détské
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Umrtnosti. Ceskd republika je v této oblasti velmi pokrocilou zemi. Ceské zkugenosti jsou skvélym
zdrojem informaci pro dalsi staty,” oceriuje Srdan Matic.

Zkusenosti brnénského RECETOX mohou pomoci s biomonitoringem chemikalii

Statut spolupracujiciho centra WHO by mélo ziskat také brnénské centrum RECETOX Prirodovédecké
fakulty Masarykovy univerzity v Brné, konkrétné pro oblast biologického monitoringu. ,,Kromé pres-
tizni funkce to znamena i Sirsi uplatnéni nasich znalosti a vyuZiti vysledkl naseho mezioborového vy-
zkumu z oblasti pFirodnich véd a zdravi na celosvétové trovni,” Fika Katefina Sebkova, Feditelka N&-
rodniho centra pro toxické latky a Regiondlniho centra Stockholmské Umluvy centra RECETOX. Toto
pracovisté také vychazi z predchozi spoluprace s WHO. Soucasné musi béhem jednani o ziskani nomi-
nace prokazat specifickou technickou vybavenost i to, Ze je schopné odborné podporovat dalsi insti-
tuce v jinych zemich.

,Centrum RECETOX se dlouhodobé specializuje na vyzkum dopadl znedisténi prostfedi toxickymi lat-
kami nejen na prostiedi samotné, ale také na organismy a spoleCenstva v ném Zzijici, a to véetné ¢lo-
véka. Do spoluprace prinasime zkusenosti z vice nez tficeti let vyzkumu vyskytu a dopadi expozice
toxickym lakam prostfednictvim narodnich i mezinarodnich monitorovacich siti ovzdusi, vody, ptdy a
databdazové systémy na zpracovani dat, které celosvétové vyuziva i Program OSN pro Zivotni pro-

stfedi,” popisuje Sebkova.

Predchozi spoluprace se tykala dopadd endokrinnich disruptor(, perzistentnich organickych latek ci
tézkych kovl na zdravi a hodnoceni rizik chemickych latek. ,,Nové pfidavame informace o faktorech
ovliviujicich Zivotni prostredi a zdravi prostfednictvim dat z nasich kohortovych studii a vyzkum
méstského expozomu. Navazujeme také na projekty Evropské unie z programu Horizont 2020 — Ev-
ropska iniciativa pro lidsky biomonitoring, a rlizné aspekty méstskych prostiedi a expozomovych pro-
jektl a mnoho dalSich,” vyjmenovava. Centrum je také pfipraveno zajistovat vyuku a skoleni pro dalsi
experty v oblasti hodnoceni rizik chemickych latek a smési.

,V soucasnosti pracujeme na ziskani statutu spolupracujiciho centra WHO pro RECETOX Masarykovy
univerzity pro biologicky monitoring. Jiz nékolik let probihd vzajemna spoluprace v oblasti chemické
bezpecnosti, zdravi a Zivotniho prostredi. Jednd se o skvély program, ktery ma efekt i na globalni
urovni,” ocenuje spolupraci Srdan Matic s tim, Ze RECETOX by nemél byt posledni instituci, ktera
ziska tento statut. ,Mame velky zajem zapojit co nejvice center excelence do nasi prace a aktivit pro
podporu celosvétového zdravi. Doufam tedy, Ze toto oficidlni oznaceni ziskaji také dalsi instituce v
Ceské republice,” uzavira.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Specializovana pracovisté pro vzacna onemocnéni potrebuji ukotvit v za-

koné a nastavit Uhrady z verejného zdravotniho pojisténi

Ceska republika se miiZze pochlubit né&m, co nema zadny jiny stat mezi novymi ¢lenskymi zemémi EU
— totiZ vysokym poctem center pro Iécbu vzacnych onemocnéni zaclenénych do Evropskych referenc-
nich siti, kterym se zarazuje po bok vyspélym evropskym statim. Diky tomu se mohou Cesti pacienti
dostat k té nejlepsi péci v rdmci novych ¢lenskych zemi Evropské unie. | kdyZ ale tato centra prosla
naro¢nym mezindrodnim auditem a splfiuji pfisné pozadavky, ceska legislativa je v tuto chvili neu-
znava. V dusledku toho nemaji navazané uhrady, které by odpovidaly vysoké kvalité poskytované
péce. PfestoZe jde o prestizni pracovisté na domaci a mezindrodni Urovni, pro nase fakultni nemoc-
nice jsou bohuzel ,financni zatézi“. Situace by se ale méla do budoucna zménit — uz totiz vznikl navrh
paragrafu v zdkoné o zdravotnich sluzbach (Zakon 372/2011 Sb.), ktery by tato pracovisté v podobé
center vysoce specializované péce o pacienty s vzacnym onemocnénim v zakoné zakotvil. Pokud se
legislativni Upravu podafti prosadit, coz by uvitaly i zdravotni pojistovny, otevie se cesta nejen k lep-
$imu financovani téchto pracovist, ale i k efektivnéjsi organizaci diagnostiky a zdravotni péce. Proble-
matice se vénoval Kulaty stll Zdravotnického deniku, ktery se konal on-line formou 26. Gnora pfi pfi-
leZitosti Dne vzacnych onemocnéni.

Osud pacienttl se vzacnym onemocnénim dnes v Ceské republice do znaéné miry zavisi na §tésti. Po-
kud pacient pfijde vCas s prvnimi pfiznaky k I1ékafi, ktery ziska podezfeni na vzacnou chorobu a posle
ho na specializované pracovisté, mizZe se hned dostat ke Spickové péci. Na druhou stranu v nékterych
regionech, kde spoluprace funguje hlife, mize pacient roky obchazet rizné lékare zcela bez vysledku,
zatimco se jeho stav nevyhnutelné zhorsuje, a nakonec se i jeho diagnostika a Iécba prodraZuje.

Klicem k tomu, aby péce efektivné fungovala, je sprdvné nastaveni systému vysoce specializovanych
center, ktera budou financné, infrastrukturné a kapacitné zajisténa. Obdobou jsou stavajici centra
pro onkologickou péci typu ,,HOC/KOC” (hematoonkologicka centra a komplexni onkologicka centra),
ktera jsou uvedena ve Véstniku Ministerstva zdravotnictvi jiZ vice neZ jednu dekadu.

,KdyZ se prostfednictvim center podafi posbirat data o pacientech, ktera nyni nemame, bude ve spo-
lupréci s pojistovnami moZné pracovat na vydefinovani sité dalSich pracovist a také pobidkach, které
|ékare prvniho kontaktu ,popostréi‘ k tomu, aby pacienty odeslali na to spravné misto,” uvadi Pavla
Dolezalova, vedouci Centra détské revmatologie a autoinflamatornich onemocnéni z VFN v Praze
(problematice jsme se vénovali v pfedchozim ¢lanku vénovaném problematice vzacnych onemoc-
néni).

,Potfebujeme, abychom se postarali o systémové nastaveni této péce v CR — aby byla centra nasta-
vena legislativné, byla kapacitné zajisténa co do poctu odbornikl a své infrastruktury a méla tak ade-
kvatni podminky pro svou expertni ¢innost, optimalné s napojenim na pfislusné Evropské referencni
sité pro vzacna onemocnéni. Zatim se bohuzel tato pracovisté nesetkavaji se vstficnosti vedeni ne-
mochnic, jeliko? tato péce je pro né velmi ekonomicky nevyhodnd,” konstatuje predsedkyné Ceské
asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) Anna Arellanesova. ,Penize zkratka nejdou za pacienty, je to
dlouhodoba bolest naseho zdravotnictvi,” doplfiuje profesorka DolezZalova.

Prof. MUDr. Pavla DolezZalova, CSc., vedouci Centra détské revmatologie a autoinflamatornich one-
mocnéni, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu, VFN a 1.LF UK Praha
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Profesor Milan Macek, vedouci Narodniho koordinacniho centra pro vzacna onemocnéni ve FN Mo-
tol, prednosta Ustavu biologie a lékai'ské genetiky 2. LF UK a FN Motol a pfedseda Spole¢nosti lékaf-
ské genetiky a genomiky CLS JEP navic upozorfiuje na to, 7e na zacatku devadesétych let bylo nedo-
myslené oddéleno zdravotni od socialniho pojisténi. ,VZdyt je to porad jedna kapsa, protoze to, co
vlozime v oblasti zdravotnictvi se ndm obvykle vrati v Uspore socidlniho systému, a naopak,” pouka-
zuje Milan Macek.

,V soucasné dobé jsou pracovisté pecujici o pacienty se vzacnym onemocnénim prodéle¢na a doslova
se perou s nedostatkem zdrojli, personalnich kapacit, ale ¢asto i chybéjici podporou ze strany ma-
nagementt fakultnich nemocnic, kde naprosta vétsina téchto pracovist plsobi. Je to také proto, Ze se
tato tercidrni pracovisté se vénuji pacientlim a jejich rodinam s danymi diagnézami z celé republiky,
avsak péce o tyto pacienty je hrazena pfevainé z omezenych pausall fakultnich nemocnic, které ne-
zohlednuji celostatni plisobnost téchto ,de facto’ center. Tento systém Uhrad diagnostiky a lécby je
dlouhodobé neudrzitelny, protoZze neumoziuje efektivné smérovat omezené zdroje z verejného zdra-
votniho pojisténi tam, kde je jejich dopad nejefektivnéjsi. Jejich ucelné vyuziti zajisti centrova péce,
ostatné tak je to bézné ve vyspélych evropskych zemich,” zdUraznuje profesor Macek.

Prekazkou je chybéjici legislativni ukotveni

Podle profesora Macka je dllezZité uvést, Ze dnes celému procesu stoji v cesté jedna hlavni prekazka:
Ceska legislativa vysoce specializovana centra pro vzacna onemocnéni navzdory prestizni evropské
,certifikaci” automaticky neuznava. V zasadé neni mozné evropskou certifikaci preklopit do soucas-
nych ustanoveni §112 zdkona 372/2011 Sb., a proto byl ministerstvem zdravotnictvi pfipraven navrh
§113a, ktery by tuto skutecnost zohlednil.

Vzhledem k tomu, Ze v byvalém Ceskoslovensku a nasledné pak v Cesku byla dlouhodobé podporo-
vana pediatricka péce, vznikla postupné pfi velkych fakultnich nemocnicich specializovana pracovisté,
ktera se na détské pacienty zamérovala. Tato pracovisté dnes poskytuji tu nejlepsi péci, chybi jim ale
legislativni ukotveni. Prvni krok na poli legislativy vzacnych onemocnéni uz byl pfitom udélan — v roce
2018 vysla novela zakona o verejném zdravotnim pojisténi, kterd v §11(1) f) ukotvuje narok pacientt
se vzacnym onemocnénim na stejnou kvalitu péce a jeji Uhradu, jakou maji ¢astéjsi choroby. Tim jsme
se stali jednim z prvnich statd, kterym se povedlo néco takového do nasi legislativy zaclenit. Nyni je
ale treba udélat dalsi krok, ktery centrdm pomuze k adekvatnimu financovani a vytvofi zdkonny ra-
mec pro platce.

,Z hlediska Uhrad to bud funguje tak, Ze prostfedky z vefejného zdravotniho pojisténi jdou cilené a
nakladové efektivné tam, kde odbornici védi, co délaji, a péce je vynakladana ucelné, nebo to zdra-
votni systém plati tak ¢i onak. JenZe pak nevi, za co plati, a velice ¢asto plati velmi neefektivné. Exis-
tuje tu pfitom péce, kterd je mimoradné kvalitni, a Ceska republika je z hlediska Evropskych referené-
nich siti naprosto na Spici. Jsme prvni v EU13, tedy v novych ¢lenskych zemich, a Sesti v Evropé,” kon-
statuje profesor Macek.

Prof. MUDr. Milan Macek, jr. DrSc., pfrednosta Ustavu biologie a lékarské genetiky 2. LF UK a FN Mo-
tol, pfedseda Spolecnosti |ékarské genetiky a genomiky a vedouci Ndrodniho koordinacniho centra
pro vzacna onemocnéni pri FN Motol

Vzdcna onemocnéni pfitom maji zvlastni statut i v evropské Smérnici o preshranicni péci z roku 2018.
Pokud je totiz v dané zemi pét, deset pacientli s danym onemocnénim, neda se predpokladat, Ze bu-
dou na narodni Urovni dostupni pfislusni odbornici a péce je pak ¢asto neefektivni. Proto na zakladé
zminéné smérnice vznikly Evropské referencni sité (ERN), kterych je podle diagnostickych skupin 24.
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Kazda z téchto siti ma svého koordinatora, ktery je placen z penéz Evropské komise, a ten dale koor-
dinuje partnery v jednotlivych ¢lenskych zemich financovanych jiz z narodnich zdrojd. V rdmci sité se
pak sdileji informace, védomosti, expertiza, pomoc s diagnostikou a lécbou. ,,Nejde o kamenné insti-
tuce, ale virtualni networking fungujicich odbornych tym( podporovany Evropskou komisi,” vysvét-
luje profesorka DoleZalova, ktera plisobi v ERN-RITA.

K tomu, aby bylo mozno se do sité zapaojit, je tfeba podstoupit velmi naro¢ny audit. V Cesku tak dnes
mame zapojenych 28 pracovist v osmi nemocnicich (zejména jde o FN Motol, VFN Praha a FN Brno;
naptiklad jen v Motole je 11 referencnich siti, coZz nemocnici stavi na 10. pficku v Evropé) a své za-
stupce mame jiz v 17 z 24 siti sdruzujicich jednotlivé skupiny vzdcnych chorob. V sou¢asné dobé pro-
biha rozsifeni ERN, a tak ke konci roku 2021 nam budou zbyvat pouze dvé nepokryté oblasti.

Potfebny paragraf je nachystany, staci ho ,jen” schvalit

Ceské legislativy jim statut chybi. Dnes mame v zakoné o zdravotnich sluzbdch v paragrafu 112 zakot-
vena minimalni kritéria pro vznik center vysoce specializované péce, jenze ackoliv kritéria pro zapo-
jeni do sité ERN toto dalece prevysuji, v zakoné to zohlednéno neni. ,,Neexistuje proces, ktery by pre-
klopil uznani ERN do dikce sou¢asného paragrafu 112, dodava profesor Macek.

Odbornici nicméné spolupracuji s legislativnim odborem ministerstva zdravotnictvi a byl tak jiz pti-
praven paragraf 113a, ktery by bylo mozno zaradit do nékteré z novel prochdzejicich snémovnou. Na-
vrh paragrafu by pfitom stanovil, Ze centra, ktera ziskala Evropskou unii auditovany statut ERN, bu-
dou automaticky uznana i dle tohoto novelizovaného paragrafu.

Ukotveni v zakoné by uvitali i platci. ,Legislativni ukotveni center superspecializované péce pro
vzacna onemocnéni redlné naplnuji nase pozadavky na to, aby péce mohla byt hrazena spravné, v od-
povidajici vysi a spravnym poskytovatelm. PFihlasili jsme se proto i k pilotnimu projektu, ktery ted’
prosel prvni fazi,” fika reditel VSeobecné zdravotni pojistovny Zdenék Kabatek. Zminény pilot béZici v
péti centrech pfitom monitoruje pocty pacient( a jejich diagndzy tak, aby bylo mozno provést ana-
lyzu redlnych nakladd na pédi. ,Pravé identifikace pacient( je také jednou z véci, kterou pojistovny
potiebuji k tomu, aby zapracovaly na zefektivnéni systému®, doplriuje profesorka Dolezalova.

Sam reditel Kabatek pfitom ptiznava, Ze Uhrady dnes nejsou ¢asto nastaveny spravné, takZe centra
velkym nemocnicim generuji naklady. Je to vsak individudlni ,,Nékteré nemocnice maji management
vlidnéjsi, nékteré ne, nékteré chdpou problematiku vice, jiné méné... Podminky, které tu nasi odbor-
nici maji, zkratka nejsou idedlni a zaslouzily by si legislativné ukotvit. Zkratka nadSenectvi pro véc je
obdivuhodné, ale v sou¢asné dobé jiZ nestaci tak, jak se zvySuje narocnost diagnostiky a IéCby a nut-
nost Siroké mezioborové spoluprdce,” konstatuje Anna Arellanesova.

Bc. Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

,Ve vyspélém svété jsou centra pro vzacna onemocnéni rodinnym stfibrem. Vzacna onemocnéni jsou
multidisciplinarni povahy a pfitahuji odborniky na svétové Urovni, ktefi nejenze jsou vybornymi lé-
kafi, ale i ¢leny vyzkumnych tymu a pfinaseji do dané instituce vyznamné domaci i evropské vy-
zkumné penize. Jako snéhova koule, postupné specializovana centra , nabaluji” diky své expertize
kvalitu vyzkumu a tim i vlastni zdravotni péce. Vznik center je proto i pro pojistovny jasné win—-win
scenario,” podtrhava profesor Macek. Profesorka Dolezalova dopliuje, Ze ,, disledna centralizace vy-
soce specializované péce umozni i jeji dlouhodobé planovani na zakladé epidemiologickych a farma-
koekonomickych analyz.”
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Uhradovy mechanizmus, ktery pdjde za pacientem

VZP se dnes alespon snazi usnadnit schvalovani standardné nehrazenych terapii, kde spolu s odbor-
nymi spole¢nostmi vydava stanoviska, kterym pacientiim by méla byt [écba schvélena — v oblasti
vzacnych onemocnéni jde napfiklad o velmi nakladné Iéky ,,orfany” — Spinraza ¢i Zolgensma — u spi-
nalni svalové atrofie. Détsti pacienti s touto zavaznou a progresivni chorobou tak maji jistotu, Ze po-
kud spliuji indikacni kritéria, bude jim tato terapie uhrazena. ,PfestoZe jsou kauzy spojené s témito
léky v posledni dobé emotivné medializované, tykaji se jen jednoho az dvou procent vSech vzacnych
onemocnéni. Naprosta vétsina pacientl je Ié¢ena standardnimi postupy a neméné dulezita je i palia-
tivni péce,” upozornuje profesor Macek.

Otazka tak je, zda dnes pojistovny dokazi nemocnicim nabidnout model financovani, ktery zohledni,
Ze v jejich pausalu bude vedle standardni i vysoce specializovana péce. , Ke vsem centrlim pfistupu-
jeme individualné a snazime se v ramci vyuctovani zohlednit naklady, které vzniknou nad rdmec
béZné zdravotni péce. Pravé zakotveni do sité vysoce specializovanych center ale pfinese moznost,
abychom nastavili cilené uhradové mechanizmy, které budou pracovat s daty o skute¢né naklado-
vosti péce. Budeme tedy schopni vytvofit Ghradovy mechanizmus, ktery pUjde za pacientem,” vysvét-
luje Kabatek.

Ing. Zdenék Kabatek, feditel VSeobecné zdravotni pojistovny

Ze jsou dnes vysoce specializovana centra pro vzacna onemocnéni vyrazné podhodnocena, potvrzuje
také profesorka Pavla Dolezalova. Kamenem urazu je podle ni nedostatecna uhrada specializované
ambulantni péce, zatimco léky jsou zaplaceny zatim relativné bez problém. Ve vysledku tak ERN
centrum ve VFN se dvéma plnymi Uvazky specializovanych lékaf(, s jednim az dvéma lékafri ve specia-
lizaCni pfipravé a dvéma sestrami, generuje ztratu ve vysi 2,2 milionu K¢ za rok. To je ovSsem problém,
ktery se samotnou zménou zdkona podle profesorky Dolezalové zdsadné nezméni.

,Zména zakona ale bude cestou k tomu, abychom se pokusili nalézt optimalni feseni. Zakon zakotvi
jasny pocet definovanych center do sité, a my v ramci nasich smluvnich jednani musime nalézt reSeni,
kde si vzajemné s odbornou spole¢nosti i poskytovateli odsouhlasime, Ze Uhrada odpovida skutec-
nym nakladim na péci o takovéhoto pacienta,” reaguje Zdenék Kabatek.

V neposledni fadé je ovéem tfeba, aby o centrech ERN bylo v Cesku vétsi povédomi. ,Je tfeba, aby
praktici a vSichni, ke komu lidé pfijdou jako prvni, alespon pomysleli na to, Ze by se mohlo jednat o
néjakou diagndzu vzacnych onemocnéni. Méli by védét, Ze existuji Evropské referencni sité pro
vzacna onemocnéni a koordinacni centrum, kam se mohou obratit, a také silné pacientské organi-
zace, které mohou s v€asnou diagnostikou pomoci, napfiklad prostfednictvim naseho Uspésného
helpmailu,” uzavira Anna Arellanesova.

Kulatého stolu ZD o vzacnych onemocnénich se zG&astnili pfedsedkyné CAVO Anna Arellanesova, ve-
douci Narodniho koordinac¢niho centra pro vzacna onemocnéni pfi FN Motol profesor Milan Macek,
vedouci Centra détské revmatologie a autoinflamatornich onemocnéni profesorka Pavla Dolezalova,
vedouci oddéleni klinickych klasifikaci Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Miroslav Zvolsky a
feditel VZP Zdenék Kabatek. Kulaty stll moderoval séfredaktor ZD Tomas Cikrt.

Zdroj: zdravotnicky.denik.cz
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Asociace pacientskych organizaci vznikne asi uz letos

Nové vznikajici Narodni asociace pacientskych organizaci [NAPO] vystrcila rGzky pred nékolika dni. To,
kdyzZ se obratila na premiéra Andreje Babise [ANO] a ministra zdravotnictvi Jana Blatného [za ANO] s
otevienym dopisem, ve kterém pozadovala zachovani prednostniho poradi v o¢kovani proti covidu-
19 u chronicky nemocnych pacientd.

Otevieny dopis podepsali zastupci 42 tuzemskych pacientskych organizaci. Za ptipravny vybor nové
Narodni asociace pacientskych organizaci jej rozeslal predseda zapsaného spolku Ceska spole¢nost
AIDS pomoc Robert Hejzak. ZdraveZpravy.cz mu poloZily nékolik otazek k pravé vznikajici asociaci.

Kdo stoji za pfipravnym vyborem NAPO? Koho zastupujete a proc¢ zrovna vy usilujete o to, stat se jed-
nou ndrodni zasttesujici pacientskou organizaci?

PFipravny vybor NAPO je skupina jedendcti pacientskych organizaci, které projevily zajem a ochotu se
na pfipravé vzniku narodni asociace podilet. Vice o nas najdete na nasem zatim provizornim webu

NAPO [na strankdach je vycet 11 zminénych organizaci pozn. red.]. Myslenku vzniku asociace iniciovala
skupina organizaci pusobicich v ramci Pacientské rady ministra zdravotnictvi. Na podzim loriského
roku jsme v rdmci online setkani, na které byly pozvany vSechny pacientské organizace, myslenku
predstavili. Zhruba 70 organizaci vyjadfilo pfedbézny zdjem se do budouciho projektu zapojit. Jede-
nact z nich se pak zapojilo i do prace pfipravného vyboru. Podpisem memoranda o spolupraci se tyto
organizace pak i zavazaly podilet na zalozeni a vzniku NAPO. A to i financ¢né.

Jaké mate zkugenosti v oblasti pacientskych organizaci konkrétné vy? Ceska spole¢nost AIDS vypadd
jako Uspésna a ,prosperujici firma“. Jak dlouho pUsobite v oblasti pacientskych organizaci? Co je
podle vas klicem k Uspéchu?

Pacientska organizace Ceska spole¢nost AIDS pomoc pisobi v Cesku jiz 30 let. Pomahame lidem Ziji-
cim s HIV pfijmout svou diagndzu a Zit pokud moZno normalni, kvalitni Zivot. A stejné jako dalsi paci-
entské organizace vytvarime pro své ¢leny edukacni programy.

Neni to malo?

Také zprostfedkovavame vrstevnickou podporu, zajistujeme pravni, socialni nebo psychologickou po-
moc, odstranujeme bariéry, se kterymi se pacienti v Zivoté s diagndzou mohou ocitnout, jsme hodné

aktivni na poli prevence. Organizace prace pacientskych organizaci u riznych diagnéz byva podobna,

byt se ve své praci nékdy liSime. Nékteré pacientské organizace maiji vlastni zaméstnance. Jiné plsobi
pouze jako svépomocné spolky osob bez narok(i na odménu. Dobrovolnickd prace je nam ovsem spo-
le¢na.

Kdy ma vlastné vzniknout Narodni asociace pacientskych organizaci? A pro¢ nyni? Urychluje jeji vznik

covid?

Narodni asociace pacientskych organizaci by méla vzniknout jiz letos. Pokracuji pfipravné prace na
zakladacich listinach a vnitini organizaci spolku. Covid myslenku vzniku NAPO urcité urychlil. Loni na
jafe jsme s prvni vinou covidu zjistili, Ze doba pro spole¢nou organizaci nazrala. Bylo to zfetelné pfi
zajistovani rousek a respiratord pro nase pacienty.
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Jaka jsou vase dalsi témata?

Aktualné feSime otazku udrzitelnosti a financovani pacientskych organizaci. Tim myslim vSech organi-
zaci, nikoli NAPO. Obavame se totiz, Ze dopad covidu na verejné finance bude mit nepfiznivy vliv na
objem prostredk, které stat v letoSnim a pFisti roce uvolni pro neziskovy sektor, tedy i pro pacient-
ské organizace. Pro nékteré z organizaci by to mohlo znamenat existencni problém.

Pacientské organizace nase legislativa zatim neznd. Jaké jsou vase hlavni argumenty pro vznik NAPQO?

Myslenka sdruZeni jednotlivych pacientskych organizaci v jedné samospravné zastfesujici organizace
vychazi ze stejnych principl jako jakékoliv jiné profesni sdruzeni. Spolecné jsou organizace schopny
se Ucinnéji zasazovat o zajmy svych ¢lend a hdjit sva prava. Mnoho zdravotnich témat se dotyka vSech
pacient( bez ohledu na diagnézu: Je to napfriklad elektronizace zdravotnictvi, pristup k 1écbé, aktu-
alné pfistup k o¢kovani proti covidu-19. K nim a dalSim je dobré zaujmout jedno spolecné stanovisko,
neZ mluvit mnoha rozttisténymi hlasy. VSechny pacientské organizace resi podobné vnitini zalezi-
tosti. To je naptiklad financovani ¢innosti, budovani odbornych kapacit, ptistup k odbornym sluzbam
nebo hledani inspirace pro nové sluzby pro pacienty a podobné. Od zasttesujici pacientské organi-
zace ocekavame, Ze svym Clenlim pomuZe i v téchto oblastech a postupem ¢asu se jim stane i servis-
nim zazemim.

Kolik je v Cesku pacientskych organizaci, jak nyni spolupracuiji a sdruzuji se?

V CR existuje vice nez 120 pacientskych organizaci, jejich databaze je na strankach Ministerstva zdra-
votnictvi CR. Ty sdruzuji pacienty jedné diagndzy, napfiklad Ceska spole¢nost AIDS pomoc, pfipadné

skupin podobnych diagnéz, napfiklad Ceska asociace pro vzacnad onemocnéni. Od roku 2017 funguje

rovnéZ poradni organ ministra zdravotnictvi CR Pacientska rada, kterd zprostfedkovava hlas pacient
na ministerstvu. Jako poradni organ ovsem Rada nema vlastni pravni subjektivitu a nemuze vystupo-
vat v(¢i jinym organtim statni spravy. V CR prozatim neexistuje legislativné upravena definice , paci-

entské organizace”. Coz ponékud ztéZuje orientaci mezi jednotlivymi organizacemi.

Midte ve snaze zaloZit ndrodni zastfeSujici pacientskou organizaci konkurenci? Jsou vyznamné paci-
entské organizace, které s vdmi nespolupracu;ji?

NAPO nenf zaklddano jako konkurenéni organizace, protoze v CR neni podobnd zastfedujici organi-
zace pro pacientské organizace. Jsme uz dohodnuti na spolupraci naptiklad s Narodni radou osob se
zdravotnim postiZzenim, ktera zastupuje zajmy osob se zdravotnim postizenim, nikoli vak pacient-
skych organizaci. Do nasich prizkum( se zapojuje naptiklad i Koalice pro zdravi. Doufame, Ze nasimi
¢leny bude vétsina pacientskych organizaci. Coz nam potvrdil nas predbézny prlizkum mezi pacient-
skymi organizacemi z podzimu 2020.

Pokud NAPO letos date dohromady, co udélate vlbec jako prvni?

Kromé pravnich krokl vedouci k zaloZeni asociace a vzniku pravnické osoby [spolek], fesime i prak-
tické otazky spojené s fungovanim NAPO. To je sidlo, financovani, zapojeni pacientskych organizaci.
Paralelné premyslime nad tim, jakym tématim se chceme v letoSnim a pfistim roce vénovat. Ackoli
narodni asociace jesté nebyla zaloZena, jiz spolupracujeme s mnoha pacientskymi organizacemi i
mimo pfipravny vybor na novele zakona ¢. 48/1997 Sb. Ta zlepSuje podminky pfistupu k moderni
|éCbé pacientll nebo aktudlné rfesime pfristup chronickych pacientd k ockovani proti covid-19.
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Poskytujete néjaké zaruky, Ze budete jednat vidy solidné?

Nejvyssim organem NAPO je ¢lenska schlize. Pacientské organizace si tedy samy urci, jakym smérem
se prace NAPO bude ubirat a s jakymi partnery a jakym zplsobem jednat. O ¢lenstvi pfitom muiZe po-
zadat kazdd pacientska organizace, ktera spini definici pacientské organizace. A zaroven bude dodrzo-
vat principy fungovani NAPO a jejiho etického kodexu.

Jak bude narodni asociace financovana, s jakym rozpoctem a na co pocitate?

Financovani kazdé pacientské organizace — v€etné budouci narodni asociace — je vicezdrojové. Kromé
dotaci a grantl mezi né patii ¢lenské prispévky, dary od pravnickych i fyzickych osob, sbirkova ¢in-
nost, pfipadné vlastni hospodafska ¢innost. Vyse rozpoctu a jeho vyuziti bude zaviset na rozhodnuti
¢lenské schize budouci asociace a na spole¢ném rozhodnuti ¢len(, jakym aktivitam by se NAPO mélo
v pFistim roce vénovat.

Jaké podminky musi splnit pacientska organizace, aby se stala vasim ¢lenem. Jak rozpoznate, Ze jde o
kvalitni pacientskou organizaci Ci nikoli?

Pripravny vybor NAPO se dohodl na nékolika zakladnich principech, které by organizace, které chtéji
vstoupit do asociace, mély spliiovat. NAPO je postaveno na principu transparentnosti, legitimity, de-
mokracie, reprezentativnosti a odpovédnosti. Co to v praxi znamen3, je uvedeno v nasem ndvrhu
etického kodexu. Vétime, ze pravé tyto principy udélaji z NAPO pfirozeny prvni referencni bod pro
Ministerstvo zdravotnictvi CR, Statni Gfad pro kontrolu |é¢iv, Statni zdravotni Ustav a dal$i organizace
a instituce zamérené na oblast podpory zdravi, které vyhledavaji nebo konzultuji nazory pacient(.
Principy NAPO jsou zarovef tim, co asociaci odliduje od jinych pravnickych osob v CR, které se nomi-
nalné zastituji slovem , pacienti”, avSak ne nutné napliuji vSechny tyto principy.

Zdroj: zdravezpravy.cz
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Arenberger je novym ministrem zdravotnictvi, Blatny musel skoncit. Méli
jsme jiny nazor na fungovani ministerstva, rekl Babis

Odlozend neakutni péce, kterd je az na vyjimky zakazand, pripravuje nemocnice az o tfi miliardy ko-
run mési¢né.Rezervy zdravotnich pojistoven, které jesté loni mély na Uétech 64 miliard korun, se zfe-
jmé uz letos vycCerpaji. Soucasné problémy nemocnic chce (byvaly) $éf rezortu Jan Blatny (za ANO)
vyresit kompenzacni vyhlaskou.

Ta upravi rozdéleni Uhrad za neakutni vykony véetné standardnich operaci, které se od zacatku roku
neprovadéji. ,Pojistovny se zarucily, Ze nedojde k tomu, aby kvali neplnéni vykonnostnich parametr(
v prvni poloviné roku méla zdravotnicka zafizeni potize,” uvedl Blatny. Podobnou normu prosadil
pred rokem i jeho predchidce Adam Vojtéch (za ANO).

Clenové snémovniho vyboru pro zdravotnictvi souhlasi s ministryni Schillerovou, Ze ekonomickd situ-
ace se zhorsuje a statu se tenci prijmy. ,Nejsem si ale jistd, zda dosavadni zvySeni plateb za statni po-
jisténce bude dostacujici. Myslim, Ze at uZ tato vlada, nebo ta nova bude muset dalsi pfiliv penéz do
zdravotnictvi na podzim fesit,” mini poslankyné Hana Aulicka Jirovcova (KSCM).

Podle ndméstkyné Rognerové zatim neni jasné, zda postaci oCekdvané nastartovani ekonomiky, které
by zajistilo vy3$si vybér pojistného, nebo bude tfeba pozddat rezort financi o dofinancovani zdravot-
niho systému.

Do témér sebevrazedné mise by se mohl pustit podle silicich spekulaci, které serveru Lidovky.cz po-
tvrdily vladni zdroje, feditel Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady (FNKV) Petr Arenberger. Netaji
se tim, Ze ma rad vyzvy. A hlavné s premiérem nasel spolec¢nou fec i nad jinym tématem, nez je koro-
navirova pandemie. Oba poji ambice zasadit ranu rakoving, ktera ro€né postihne vice ne? 80 tisic Ce-
chd.

Arenberger je novym ministrem zdravotnictvi, Blatny musel skoncit. Méli jsme jiny ndzor na fungo-
vani ministerstva, rekl Babis

Petr Arenberger (za ANO) je ministrem zdravotnictvi. Prezident Milo$§ Zeman ho jmenoval poté, co na
navrh premiéra Andreje Babise (ANO) odvolal predchoziho ministra Jana Blatného (za ANO). Babis
fekl, Zze Blatny nekonci kvuli své praci, ale kvlli tomu, Ze se s premiérem neshodl na tom, jak by mélo
ministerstvo zdravotnictvi fungovat.

Milo$ Zeman jmenoval nového ministra zdravotnictvi Petra Arenbergera pred polednem a ostre kriti-
zoval jeho predchldce Jana Blatného. Rekl, Ze poZadal Izrael, Rusko a Cinu o doddvky vakcin a pFisly
pozitivni odpovédi. Nasazeni latek Sputnik V a Sinopharm vyvinutych v Rusku a Ciné viak neni schva-
lené v Evropské unii a Blatny nepovolil jejich mimotradné poufiti v Cesku.

,Kazdy, kdo timto zpGsobem postupuje, skodi Ceské republice a nese spoluzodpovédnost za lidi, ktefi
kvlli nedostatku vakcin a pomalému ockovani umiraji,” prohlasil prezident.

Premiér Andrej Babi$ po uvedeni nového ministra Arenbergera do funkce fekl, Ze Blatného nenechal
odvolat kvuli tomu, jakou praci odvadél, ale spiSe sporiim o to, jak ma ministersetvo zdravotnictvi
fungovat a prezentovat své kroky. Odmitl, Ze by odvolani souviselo s pfistupem k ruské vakciné. , Chci
zdUraznit, Ze to neni o Sputniku. Jsou tu néjaké teorie a prezident o ném zase mluvil, neni to o Sput-
niku,” prohlasil Babis. Zaroven se ale zminil, Ze chce jiny pristup k neschvalenym Iéc¢ivim.

26



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

»Jsme ve viélce, je to pfirodni katastrofa a Urad nem(Ze reagovat byrokraticky. Musi reagovat rychle,
musi podporovat nové léky, které jsou povoleny, nejsou definitivné schvdleny, ale pouzivaji se a za-

chranuji Zivoty,” ekl premiér. Zd(raznil zaroven, Ze ,pan Blatny odvedl maximum mozného, ale do-
spéli jsme k zavéru, Ze takhle nemlzeme spolecné fungovat”.

Mam cisté svédomi, loudil se Blatny

Jan Blatny oznacil své odvolani za politické rozhodnuti premiéra Andreje Babise, podotkl, Ze na néj
ma prdvo. Upfesnil, Ze mu Babis$ sdélil rozhodnuti odvolat jej v Utery vecer.

,Sam za sebe mam Cisté svédomi, Ze jsem pracoval jen na zakladé své odbornosti a rozhodoval jsem

se vzdy na podkladé odbornych dat a analyz,” uvedl. Neni si védom, Ze by ve funkci pochybil. Postu-

poval by jinak, pouze pokud by pied Vanoci védél, 7e se jiz v Cesku ve velkém $iFi britska varianta ko-
ronaviru.

Kritiku ohledné schvalovani vakcin konéici ministr odmitl. ,,Celou dobu jsem si stal za pouZivanim
pouze schvdlenych vakcin. Jen tak mohu lidem zarudit, Ze jsou pro né bezpecné, vyzkousené a ze
opravdu funguji. Podobné je to i s |éky proti covidu,” fekl. Akcentoval, Ze u Iéku je nutné byt si jist ne-
jenom tim, Ze pomUZe, ale také Ze neublizi.

Blatny na své posledni ministerské tiskové konferenci podékoval zdravotniklim i vSem, kdo dodrZovali
opatreni, vyzval vSechny, aby respektovali nové vedeni ministerstva. Domniva se, zZe se podafilo za-
branit kolapsu zdravotnictvi, véri, Ze pokud se jesté vyrazné nezbrzdi dodavky objednanych vakcin,
,mame v lété vyhrano”.

Varoval vsak zaroven pred podcenénim covidu-19. BabiSovo rozhodnuti vyménit ministra zdravotnic-
tvi totiz podle Blatného ,,Ize interpretovat tak, ze pan premiér se domniva, ze jsme z nejhorsiho
venku”. ,Virus je stale nebezpecny a neodpousti nase chyby,” dodal.

Podobné se ostatné vyjadfril i Petr Arenberger. , To, Ze kon¢i nouzovy stav, neznamena, Ze zacind kar-
neval. Je to doba, kdy bychom méli silu viru respektovat a snazit se pred nim chranit,” fekl Blatného
nastupce.

O konci Blatného se spekulovalo

Ze je pozice Jana Blatného ve vladé ohroZena, se spekulovalo ji7 v bfeznu. Premiér tehdy Fekl, Ze do
konce mésice Zadného ministra nevyméni. V Utery po Velikonocich ale uvedly CNN Prima News a web
iDNES.cz, Ze se Babis chystd druhy den odvolat ministra zdravotnictvi Jana Blatného a také ministra
Skolstvi Roberta Plagu (za ANO). Oba po jednani vlady rekli, Ze jim Babis na spole¢nych jednanich
toho dne nic takového nerekl.

Zatimco mluvci ministerstva skolstvi Aneta Lednova ve stiedu rano potvrdila, Ze Plaga odvolan ne-
bude, pozice Jana Blatného zlistala nejista. Ve stfedu dopoledne nejprve svolalo ministerstvo zdra-
votnictvi mimoradnou konferenci a mluvci prezidenta republiky Jifi Ovcéacek bez dalSich podrobnosti
oznamil, Ze pll hodiny pred polednem bude na Hradé jmenovan novy ministr.

Nakonec U¥ad vlady potvrdil, Ze se vyména tyka resortu zdravotnictvi a Ze Blatného nahradi Petr
Arenberger.

Opozice hovofi o rozkladu vlady a loutkovém predstaveni. Podivila se i CSSD
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Opozi¢ni politici jsou po odvolani Jana Blatného vii&i predsedovi vlady kriticti. Séf ODS Petr Fiala mini,
Ze vyména ministra zdravotnictvi naznacuje rozklad kabinetu. ,Zdravotnictvi je kli¢ovy resort, zména
ma zakryt neschopnost vlady a selhani BabiSovy politiky. Premiér se neskryje za personalni rosady,
toto je jeho odpovédnost,” uvedl.

Podle predsedy SPD Tomia Okamury je dobfe, Ze Jan Blatny skoncil, mini, Ze nezvladal svoji praci. Za
dlikaz toho povaZuje Okamura, e Cesko patfilo v poslednich tydnech k nejhorsim statdim svéta z hle-
diska rozsifeni ndkazy. Ocekava, Ze Petr Arenberger zacne nyni odvolavat opatreni.

Olga Richterov4, ktera je mistopredsedkyni Pirat(i, a podobné i predseda STAN Vit Rakusan ocenili, Ze
byl Blatny ochotny komunikovat s opozici. ,Domnivam se, Ze na ného byl vyvijen obrovsky politicky
tlak, a to nejenom z legitimniho mista, cozZ je premiérské. Ale z Prazského hradu bylo jasné feceno, Ze
pan prezident doufd, Zze v nékterych vécech bude postupovat jinak,” uvedl Rakusan.

Podle Richterové neni pravda, Ze by ministerstvo za Jana Blatného komunikovalo $patné. ,Resila jsem
s panem ministrem Blatnym konkrétni véci, konkrétni opatfeni. Néco trvalo déle, ale probihala nor-
malni, vécna a konstruktivni jednani. Tim, kdo vnasel chaos do postupl a jednani, byl pan premiér,”
fekla.

Predsedkyné TOP 09 Markéta Pekarova Adamovd povaZuje neochotu Blatného dat vyjimku na poutziti
ruské nebo c¢inské vakciny za hlavni dlivod jeho konce. ,Je odvolan, protoZe nechtél hrat loutkové
proruské predstaveni inscenované Hradem. Novy ministr zdravotnictvi uz o Sputniku oteviené mluvi,
a o to jde na prvnim misté,” mini.

O ruské vakciné se zminili i komunisté. ,,Co se tyka pana ministra Blatného, méli jsme fadu pfipomi-
nek i k vykonu jeho prace. Pfedpojatost vici nékterym vakcinam, to nebylo jenom o Sputniku, byla
jednou z pfipominek,“ fekl predseda poslaneckého klubu KSCM Pavel Kovacik.

PFedseda koaliéni CSSD Jan Hamacek zdiiraznil, Ze respektuje pravo koali¢niho partnera vyménit mi-

nistra. ,,Pan Arenberger je odbornik. V&fim, Ze navaze na praci ministra Blatného a podafi se mu do-
tdhnout do Uspésného konce boj s epidemii,” uved|. Zdravotnicky expert socialni demokracie Jifi Bé-
hounek ovéem Fekl, e odvolani Jana Blatného nerozumi. ,,Jsem presvédéen, 7e udélal maximum. Ze

se to nedalo jednoduse, je naprosto jasné. Vyrovnal se s tim, jak nejlépe Slo,” poznamenal. Obava se,
Ze vyména ministra narusi kontinuitu prace v resortu.

Ze by se s Janem Blatnym $patné komunikovalo, si nemysli ptedseda Sdruzeni praktickych IékaF( Petr
Sonka. ,Komunikace se stavajicim vedenim ministerstva zdravotnictvi byla v pofadku,“ poukazal. Chy-
bou ministerstva bylo podle Sonky predeviim to, e stat budoval novda o¢kovaci centra, misto aby se
,spoléhalo na stavajici sit zdravotnickych zafizeni, respektive ordinaci praktickych lékar(”. Douf3, Ze s
novym ministrem dojde ke zméné.

Kriti¢t&ji k Blatnému byla predsedkyné Odborového svazu zdravotnictvi a socidlni pé¢e Dagmar Zitni-
kova. ,Panu ministru Blatnému jsme nabidli intenzivnéjsi spolupraci. (...) BohuZel z ministerstva zdra-

votnictvi vétsi nabidka na intenzivnéjsi spolupraci nepftisla. S panem ministrem jsme v poslednim ob-

dobi fesili pouze pracovni podminky zaméstnanct, odmény pro zdravotniky a kompenzacni vyhlasku.
Spoluprace byla sporadickd,” upozornila. Dodala, Ze vnim3, Ze podminky, ve kterych Blatny pracoval,

byly mimoradné vzhledem k vrcholici pandemii i politice.

Arenberger bude ¢tvrtym ministrem zdravotnictvi od lorfiského zati. Pfed koncem mésice rezignoval
Adam Vojtéch (za ANO), jeho nastupce Roman Prymula (za ANO) ale vydrzZel ve funkci jen mésic. Poté
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nastoupil Jan Blatny. Nyni se Blatny stal desatym ministrem druhé BabiSovy vlady, ktery ve funkci
konci.

Shodny pocet zmén provedl| ve svém kabinetu mezi lety 1998 a 2002 Milos Zeman. Vicekrat ménil mi-
nistry pouze Petr Necas, jenz v letech 2010 az 2013 ménil tfinact ministra.

Zdroj: ct24.cz
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Babis: Lockdown je snad posledni, po Velikonocich se muze uvolnit

Premiér Andrej Babi$ (ANO) i ministr zdravotnictvi Jan Blatny (za ANO) doufaji, Ze prodlouzeni nouzo-
vého stavu, o které vlada 74da posedmé, bude posledni. Rozvolnéni si nyni Cesko neméze dovolit,
ekl dnes poslanciim premiér, ktery pozadal Snémovnu o prodlouZeni nouzového stavu o dalsich 30
dni. Nynéjsi nouzovy stav skonci v nedéli 28. bfezna. Rozvolnéni aktualnich protiepidemickych opat-
feni projedna vlada po Velikonocich a stanovi jejich terminy, které dodrzi, a tentokrat to nepokazi,
uved| Babis. Blatny dodal, Ze soucasna opatifeni by méla zlstat beze zmén minimalné do Velikonoc
véetné.

"Chapu, Ze vsichni jsou frustrovani, trvd to dlouho a psychika nas vSech je samoziejmé ohrozena, ale
ted je tady nadéje, Ze to mlze byt posledni lockdown," Fekl Babis. Aktualni uzavéra je podle premiéra
nejdllezitéjsi a predcasné rozvolnéni by znamenalo stejnou chybu jako pred Vanocemi.

"Urcité po Velikonocich si na vladé na zakladé celkové situace, a jsem presvédcen, Ze to jde spradvnym
smérem, sedneme a oznamime néjaké terminy navratu do skol a dalsi véci, které by méla vlada jed-

vvvvvv

chom to tentokrat nezpackali," Fekl ministersky predseda.

Lidé by méli byt podle Babise trpélivi. Uzavieni okresi mélo pozitivni vliv na omezeni po¢tu nakaze-
nych koronavirem, ale epidemie ustupuje pomaleji, nezZ se ¢ekalo, fekl premiér. Opétovné zdUraznil
potfebu ockovani proti nemoci covid-19 nebo uzivani medikamentd, jako je experimentalni Iék ba-
mlanivimab. Babi$ hajil postup vlady pfi zajisténi vakcin. "Myslim si, Ze to zvlddame, Ze se ockuje ma-
ximalné mozné," fekl Babis, ktery se zhruba po tfech hodinach debaty z jedndni Snémovny omluvil.

Nouzovy stav v Cesku plati nepFetrzité od loriského 5. Fijna, nové ho mohou pfi nizsi sile epidemie vy-
stfidat opatieni podle pandemického zdkona. Mensinova vldda ANO a CSSD se pfi aktudlni Zadosti o
prodlouzeni bude moci pravdépodobné opfit o podporu komunistd, ti vsak maji podminky.

Ministr Blatny fekl, Ze soucasna protiepidemicka opatfeni by méla zlstat stejna prinejmensim do Ve-
likonoc véetné, beze zmény v jejich nastaveni i beze zmény v jejich dodrZovani. DodrZzovani musi byt
pfisné kontrolovdno. Pfisnd opatfeni, hlavné omezeni pohybu mezi okresy, podle néj funguiji.

Blatny popsal, Ze v tydnu od 6. do 9. dubna vlada situaci opét vyhodnoti a podle toho bude postupo-
vat dal. Rekl také, Ze je pfipraven plan postupného navratu do $kol véetné testovani. Nejbliz$im da-
tem, kdy to podle néj bude mozné, je 12. duben. Jesté pred Velikonocemi chce verejnost seznamit s
aktualizovanou podobou tabulky protiepidemického systému.

Blatny upozornil, Ze nastavenad nejpfisnéjsi opatfeni, hlavné omezeni pohybu lidi mezi okresy, funguiji.
Ujistil, Ze je schopen to na Udajich dokdzat. Uvedl, Ze nyni se zpétné vi, Ze britska mutace viru se v tu-
zemsku vyskytla minimalné jiz na zacatku prosince. Kdyby vlada méla tuto informaci jiz pred Vano-
cemi, mozna by se ona i ob¢ané chovali jinak, poznamenal. Dalsi vyrazny pfinos ma podle ministra
ockovani. "Ockovani se nam dafi, to je fakt, a bude to jen lepsi," fekl Blatny.
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Vicepremiérka a ministryné financi Alena Schillerova (za ANO) uvedla, Ze Snémovna bude rozhodovat
"mezi rozumem a kratkozrakym politikarenim". Pocet nové nakazenych pres pokles poklada za stéle
extrémné vysoky. "Vybirdme zatacku po dvou kolech a je dllezité drzet volant co nejpevnéji," dodala.
Uvolnéni pohybu mezi okresy odmitl ministr kultury Lubomir Zaorélek (CSSD), poukazoval na pfiklady
z Rakouska a Némecka. Blatny to potvrdil, podporuje to i odborna komunita. "Je to néco, co opravdu
velmi dobte funguje," ekl

Zdroj: ceskenoviny.cz
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Covid nachystal vladé past: Bud padnou nemocnice, nebo pojistovny

VlIada poslala Snémovné plan, jak zachranit nemocnice pred vypadkem prijm{ vinou pandemie. Tim
se vsak na pokraj krachu dostanou zdravotni pojistovny.

Kvali pandemii nemocnice odkladaji operace, zaroven se potykaji s nedostatkem personalu, a mé-
si¢né tak odloZi vykony, za které by pozdéji od zdravotnich pojistoven mési¢né dostaly 3,2 miliardy
korun.

Dalsi vypadky ocekavanych pfijma hlasi lazné, 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych, rehabilitacni Gstavy i
ambulantni specialisté v Cele s fyzioterapeuty.

Epidemie koronaviru ,,zplsobi vyrazné ekonomické problémy vyznamné c¢asti poskytovatell zdravot-
nich sluzeb,” piSe ministr zdravotnictvi Jan Blatny, kdyZ zdlvodriuje poslanciim, jak naléhavé zdravot-
nictvi kompenzacni zdkon pottrebuje.

M3 zabranit bezvychodnému zadluZeni a krachiim. S jeho pomoci ministr sepise tzv. kompenzacni
Uhradovou vyhlasku a v ni nafidi zdravotnim pojistovnam, at vypadky dorovnaiji.

Navrh kompenzacéniho zdkona poslal ministr Blatny do Snémovny uprostfed minulého tydne.

Ministr zdravotnictvi opravnéné predpokladd, Ze poslanci zdkon odhlasuji béhem nékolika hodin ve
zrychleném rezimu v nadchazejicim tydnu. Pokud tak ucini, nemocnice a Ustavy krizi ustoji, do fi-
nancni pasti se vSak dostane cely zdravotnicky systém.

V boji o zdravotnické penize nejde jen o ¢astku 3,2 miliardy mési¢né pro nemocnice a dalsi penize pro
jiné Ustavy.

Prezident Svazu zdravotnich pojistoven Ladislav Friedrich vypocital, Ze loni v listopadu stal boj s covi-
dem-19 celkem 4,5 miliardy navic, z toho na 3,5 miliardy vysly hospitalizace a na dalsi miliardu testy.

V rozhovoru pro CTK odhadl, e letos budou nemocnice potiebovat o 6 miliard mési¢né navic, pro-
toZe se testovani rozjelo v mnohem vétsi mife a Cesko spolu s Danskem, Rakouskem a jesté tfemi mi-
niaturnimi staty testuje nejvic v Evropé. Devét miliard pojistovny zaplati za o¢kovani, i kdyZz samotnou
vakcinu dodd bezplatné Ministerstvo zdravotnictvi.

Rozpocet zdravotnich pojistoven se postupné méni na cednik. Svéd¢i o tom fakt, Ze na vladé ¢eka na
schvaleni dalsi zakon. Pojistovnam natizuje, aby vyplatily pét miliard podnikiim za nakup samotestd,
které maiji jejich zaméstnanci pouzivat az do konce roku.

Efektivita zdravotnického systému se reakci na epidemii snizi minimalné o deset miliard korun mé-
sicné. | kdyz se sniZi jeho vykon, je zaroven velmi pravdépodobné, Ze se zaroven béhem roku vyluxuji
veskeré rezervy pojistoven ve vysi 60 miliard korun.

UzZ loni hrozil tuzemskému zdravotnictvi deficit, ktery odvratilo zvyseni plateb za statni pojisténce o
20 miliard. Letos stat pfida dalSich 50 miliard, a pfijmy systému se tak pfiblizi 400 miliardam.

Proto se ani po leto$nim zvySeni plateb o devét procent, které naplanovaly pojistovny, a dalsim zvy-
Seni vydajll za boj s covidem nemusi nutné dostat do schodku. V dalSich letech vsak nejde spoléhat,
Ze stat opét priplati, ani na to, Ze zaméstnanci odvedou vyssi pojistné. Proto se zdravotnictvi dostane
do dluhl uz v roce 2022.

32



v s
ceska
QsSociace
CAVONOVINY @ &=,
onemocnent
»Za tti roky bude chybét 100 miliard,” pfedpovida Pavel Veprek, ktery do loriskych krajskych voleb
fidil nemocnicni holding Plzeriského kraje.

Rozvrat zdravotnickych financi nezacal teprve v ¢asech covidu, ale uz v fijnu 2019.

Tehdy se ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch chystal podepsat hradovou vyhlasku, ktera obsahovala
dohodu pojistoven se zdravotniky, kolik v roce 2020 dostanou za odvedené vykony. Na posledni chvili
vsak premiér Andrej Babis$ Vojtéchovi nafidil, at vyhlasku zméni a prikaze pojistovnam, at poslou ne-
mochicim patnact miliard korun navic na plosné zvyseni platli zdravotnického personalu.

Tim fakticky zlikvidoval samospravu, kterd fidila tuzemské zdravotnictvi v uplynulych tficeti letech.

Podle stejného modelu nafidil ministr Vojtéch loni v ¢ervnu prvni kompenzaéni vyhlasku, podle niz
pojistovny platily véem nemocnicim a soukromym ordinacim také za péci, kterou zablokoval covid.
Bez ohledu na vypadek péce nepfijde o planované navyseni pfijm0 Zzadna nemocnice ani letos. To za-
ruci kompenzaéni vyhlaska ministra Blatného.

Podle Pavla Vepreka hrozi, Ze tato praxe preZije i v pFistich letech. KdyZ pojistovny nebudou schopny
udrzZet navykly trend stale vydatnéjsich penézovod( do nemocnic a ordinaci, jejich provozovatelé se
logicky opét obrati na vladu. To by znamenalo definitivni ndvrat ke statnimu zdravotnictvi, které plati
$pitaly i ambulance bez ohledu na jejich vykon, pouze v reakci na pozadavky nejvlivnéjsich lobbistd.

Zdroj: seznamzpravy.cz
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Zaveér kontrolniho uradu: ministerstva 10 let podcenovala hrozby epide-
mii, nakupy byly chaotické

Kdy? se na pocatku loriského roku zacal v Ciné §ifit novy koronavirus, vldda Andeje Babise (ANO)
ubezpecdovala verejnost, 7e je Ceskd republika dobre pripravena. Zavéry prosetieni Nejvyssiho kon-
trolniho ufadu ale poukazuji na opak. ,Ministerstvo zdravotnictvi vyznamné a dlouhodobé podcerio-
valo pfipravu zdravotnického systému Ceské republiky na epidemie spojené s vyskytem vysoce in-
fekénich onemocnéni,” piSou kontrolofi v zavérecné zpravé.

,Nemyslim si, Ze je néco, co bychom zanedbali, nebo Ze bychom nebyli pfipraveni. Provéroval jsem u
dodavatell rousek, Ze jich bude dostatek,” uved| byvaly ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch (za ANO)
na schlzi snémovny 28. ledna 2020.

Ze zavérl Nejvyssiho kontrolniho Uradu, ktery provéroval nakupy ochrannych pomucek ze strany mi-
nisterstva zdravotnictvi a ministerstva vnitra béhem jarni viny koronaviru, vsak nyni vyplyva, zZe to tak
nebylo.

Resort — tehdy vedeny Adamem Vojtéchem — navic reagoval na nedostatek rousek a dalsich pomucek
podle kontrolort se zpoZzdénim. Kontrolofi zaroven v Uvodu upozoriuji, Ze souc¢asna pandemie nema
v Ceské historii obdoby, a resorty tak musely jednat pod tlakem.

,Kontrolni Urad si je védom, Ze ve snaze reagovat na bezprecedentni zdravotni hrozbu pro obyvatele
Ceské republiky a pracovniky takzvané prvni linie musely kontrolované osoby velmi rychle reorgani-
zovat své Cinnosti a sluzby,” piSe se ve zverejnéném dokumentu.

To by podle kontrolord nebylo mozné bez vysokého pracovniho nasazeni zaméstnanc( obou kontro-
lovanych ministerstev, které vyzdvihuji. Zaroven ale dospéli k jasnému zavéru, Ze resorty nebyly na
pandemii pfipravené.

A pravé ¢asovym tlakem nyni argumentuje ministerstvo vnitra v ¢ele s Janem Hamackem (CSSD). Re-
sort podle néj musel nakoupit pomucky, kterych byl po celém svété nedostatek, co nejrychleji.

,Na trhu s ochrannymi pomuckami panovala specificka a velmi napjata situace. V jednu chvili naku-
poval v Ciné cely svét. Nefungovaly standardni mechanismy, dochazelo k preplaceni zakazek mezi
jednotlivymi odbérateli,” uvedl Hamacek v tiskovém prohlaseni. Vnitro se podle néj nakupl vnitro
ujalo az potom, kdy , bylo evidentni, Ze ministerstvo zdravotnictvi ani jina slozka statu to neni
schopna sama zvladnout”.

Exministr Vojtéch to ale odmitl. ,Neni to tak, Ze bychom tu situaci nezvladali. Tehdy skutecné byla
situace naprosto bezprecedentni,” reagoval na Hamackovo vyjadreni. Pro Ceskou televizi také fekl, ze
neselhal a 7e Cesko situaci zvladlo dobre.

Premiér Andrej Babis (ANO) pak zd(iraznil, Ze Zadny stat nemohl byt na takovouto situaci pfipraven.
,Vsechny staty svéta to podcenily. Nejvyssi kontrolni Grad objevil Ameriku,” reagoval premiér zpravu
kontrolor(. ,,Pokud prisla pandemie, kterou nikdo neocekaval, a vSechny staty svéta zacaly nakupovat
ochranné prostiedky, tak na to nikdo nemohl byt pfipraven,” dodal.

Nepfipravené resorty
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Ministerstvu zdravotnictvi napfiklad kontroloti vytykaji, Ze pandemicky plan aktualizovalo naposledy
v roce 2011, prestoze tak mélo délat kazdé dva roky. Vlada navic v roce 2010 ministerstvu nafidila
plany pfizplUsobit riziku infekénich onemocnéni typu SARS. Ani to viak resort nesplnil. Za celych devét
let se také nezménil pocet ochrannych pomiucek ve Spravé statnich hmotnych rezerv.

»,Pandemicky plan byl délan na chtipku, nikoli na novy typ koronaviru, ktery vykazuje jiné aspekty,”
ekl Vojtéch.

Co vic, resortni pandemické plany ani nepocitaly s ndakupem a zasobami ochrannych pomdcek pro
pandemii velkého rozsahu. ,, Kontroly v oblasti pandemické pfipravenosti v poslednich letech prak-
ticky neprobéhly,” konstatoval kontrolni urad.

,Ministerstvo zdravotnictvi a ministerstvo vnitra v dobé od 1. 1. 2020 do 31. 8. 2020 uhradily za na-
kup ochrannych pomlcek, zdravotnickych prostfedk(l a souvisejicich sluzeb celkem 8,5 miliardy ko-
run,” spocital urad

Soucasné ale upozornuje, Ze ceny obdobného zbozi se ve stejném cCase vyrazné lisily. Na to jiz vloni v
dubnu upozornoval i server iROZHLAS.cz ve svém velkém srovndni. V poloviné birezna tfeba na minis-
terstvu zdravotnictvi objednali respiratory FFP2 za 349 korun za kus, o dva dny pozdéji je ministerstvo
vnitra sehnalo za 55 korun za kus.

Tim, Ze ministerstva nakupovala predrazené respiratory FFP2, dochdzelo i k pomérné absurdnim situ-
acim. ,Jednotkové ceny respiratort FFP2 mnohdy prevysovaly ceny respiratord FFP3,” stoji naptiklad
ve zpravé.

Nejvyssimu kontrolnimu Gradu se nelibil ani samotny pribéh nakupl a nasledné prerozdélovani po-
macek v Cesku. ,U¥ad zjistil, Ze organizace nakup( byla chaoticka s fadou nedostatkd v dokumentaci.
Nejvyssi kontrolni Ufad spatfuje riziko v neprovéreni dodavatell pfi uzavirani obchodnich vztah(. Mi-
nisterstva se dopustila chyb, které vyustily ve sjednani pro stat nevyhodnych smluvnich podminek, ve
velké cenové rozpéti u jednotlivych kategorii zboZi a mimo jiné v nedostatky v kvalité dodaného
zbozi,” vytyka.

K podobnému zavéru doslo jiz v listopadu ministerstvo financi, které provedlo provérku nakup
ochrannych pomucek resortem vedenym Adamem Vojtéchem.

,»,Z analyzy postupu ministerstva zdravotnictvi vyplynula fada dil¢ich procesnich pochybeni zplsobe-
nych zejména ¢asovou tisni, ve které se ministerstvo zdravotnictvi v pocatcich krizového stavu nacha-
zelo, ale i nedostatkem odbornych a organizacnich kapacit pro zvladnuti ukolu svéfeného minister-
stvu zdravotnictvi vladou,” shrnul jiz dfive pro iROZHLAS.cz zavéry resortni provérky $éf kancelare
statniho tajemnika Milos Nagy.

Vyznamné rozdily byly podle zpravy také v distribuci pomucek v pfepoctu na obyvatele mezi jednot-
livé kraje.

Ministerstvo zdravotnictvi k cendm ochrannych pomucek v pondélni tiskové zpravé uvedlo: ,Pano-
vala bezprecedentni situace v obchodovani s danymi komoditami provazena nejrliznéjsimi ochranar-
skymi, obchodné politickymi, epidemiologickymi opatfenimi a hore¢nymi nakupnimi aktivitami vSech

o

stata.
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Ceny kvuli témto okolnostem podle resortu mnohandasobné vzrostly na ¢eském i mezinarodnim trhu.
,Ménily se kazdym okamzikem, nékolikrat denné, a to v zavislosti na mnoha aspektech, které s ohle-
dem na danou situaci byly zhola nepredvidatelné a bylo zcela nezbytné na né operativné reagovat,”
popsalo tehdejsi situaci ministerstvo.

Nespoluprace tymUl ministerstev

Na celé situaci se podle kontrolniho Uradu podepsala ¢asova tisen a nespoluprace dvou na sobé neza-
vislych tym{, které nakupovaly stejné zboZzi — nakupcich resortu zdravotnictvi a nakupcich resortu
vnitra. To vedlo k oslabeni pozice statu pri vyjednavani o cenach a v kone¢ném dusledku i ke snizeni
transparentnosti nakupd.

Cesko ale podle ministerstva zdravotnictvi existence dvou nakupnich tym0 nijak neoslabila. , Minis-
terstvo vnitra nakupovalo predev$im v pfimo v Ciné a zasobovalo kritickou infrastrukturu, pracovniky
v socidlnich sluzbach a dalsi skupiny obyvatel, zatimco ministerstvo zdravotnictvi nakupovalo od ji-
nych dodavatel(, z rGznych ¢asti svéta a zasobovalo zdravotnické pracovniky.”

,Chaos a doslova ,komercéni dZzungle na pocatku pandemie panovaly na celém globdlnim trhu a jisté
ho nezpusobilo to, Ze v Cesku nakupovaly ochranné pomacky dva Gfady,” dodalo ministerstvo zdra-
votnictvi.

Vytky maji kontrolofi i k dopravé pomficek z Ciny, za kterou Cesko zaplatilo 987 milion& korun. ,Ufad
zjistil nedostatky ve smluvnim zaji$téni Ghrady za prepravu zbo?i do Ceska pro nestatni subjekty. Jed-
nalo se o naklady ve vysi 81 milion korun, u nichz Nejvyssi kontrolni Ufad upozornuje na riziko jejich
neuhrazeni, nebot podminky Uuhrady nebyly predem smluvné osetfeny,” napsali.

Dalsi problematickou kapitolou je i kvalita dodavanych respiratord. Kontrolofi proto nevynechali ani
provéreni kvality vzorku dodanych respiratord, celkem 28,3 milionu kust. 32 procent z celkového fi-
nancniho objemu, tedy 8,1 milionu kus(, vyhovély testovani kvality.

Pfiblizné 6,9 milionu respiratord nebylo vibec testovano. A konecné, pfi prvnich testech kvality neu-
spélo 13,3 milionu obli¢ejovych masek, tedy témér 48 %. Ani druhym testem neproslo 3,7 milionu
kusG. Nékteré pomUcky ministerstvo neotestovalo viibec.

,Existuje riziko, Ze zejména pfijemci z fad poskytovatell zdravotnich a socialnich sluZzeb obdrzeli
ochranné pomlcky, které nevyhovély v testovani kvality, aniz by o tomto nedostatku védéli,” uza-
vieli.

Nakupy zdravotnického materidlu béhem nouzového stavu zabyvaji také detektivové z Narodni cen-

traly proti organizovanému zlocinu. Loni v ¢ervenci zasahovali u nékterych dodavateld ochrannych
pomdcek a o soucinnost pozadali také ministerstvo zdravotnictvi.

Ptipad dozoruje Vrchni statni zastupitelstvi v Praze, zatim nebyl nikdo obvinén. , Konkrétni ikony
trestniho fizeni neni mozné v této fazi trestniho fizeni komentovat. K zahajeni trestniho stihani ve
véci nedoslo,” uved| pro iROZHLAS.cz statni zastupce Ondrej Trcka.

Zdroj: irozhlas.cz
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Vladé radi nova védecka skupina. Je pod Blatnym, jinak by rezignoval

PFi ministerstvu zdravotnictvi o vikendu vznikla Mezioborova skupina pro epidemické situace. V po-
radnim orgéanu, ktery vede hlavni epidemiolog IKEM Petr Smejkal, jsou kromé lékar(i a epidemiologl
zastoupeni také pravnici, ekonomové ¢i sociologové. Za nejzasadnéjsi kroky povazuje skupina navysit
kapacity o¢kovani a testovani spolu se zlepSenim diagnostiky novych mutaci koronaviru.

Doporuceni mezioborové skupiny maji byt apoliticka, podlozena zkusenostmi z jinych zemi, odbornou
literaturou a doporucenimi mezinarodnich instituci. ,0bdobné skupiny Uspésné funguji v jinych ze-
mich, naptiklad ve Velké Britanii SAGE nebo Svycarsku Swiss National COVID-19 Science Task Force,“
uved| vedouci skupiny Smejkal.

Skupina ma 12 ¢len(, které navrhuje jeji vedouci a schvaluje ministr zdravotnictvi. Kromé epidemio-
loga Smejkala v ni zaseda sociolog Martin Buchtik, imunolog Zdenék Hel, ekonom Stépan Jurajda ¢i
ustavni pravnik Jan Kysela.

Od zacatku brezna se spekulovalo, zda bude skupina spadat pod ministerstvo zdravotnictvi ¢i Radu

vlady pro zdravotni rizika. Ministr zdravotnictvi Jan Blatny pohrozil rezignaci, pokud by pod Uradem
vlady vzniklo ,,paralelni ministerstvo”. Po domluvé se Smejkalem nakonec tedy skupina vznikla pod
resortem zdravotnictvi.

,Je to standardni model pouzivany napftiklad v Izraeli. Napojenim na Radu vlady pro zdravotni rizika
jsem ja svym ¢lenstvim v obou skupinach,” vysvétlil pro iDNES.cz Smejkal.

Sva doporuceni pro ministerstvo zdravotnictvi bude skupina zverejfiovat také na webu
www.meses.cz. Postupné na néj planuje dat dokumenty pro fungovani skol, testovani a trasovani i
pro uvolnovani protiepidemickych opatreni.

Za nejurgentnéjsi a nejzasadnéjsi kroky pro Uspésny boj s pandemii povaZuji ¢lenové Mezioborové
skupiny pro epidemické situace (MeSES) zvySeni kapacity ockovani, testovani a trasovani. Nutné je
podle nich také omezit riziko Sifeni novych mutaci a zajistit jejich kvalitnéjsi diagnostiku.

Jednim z doporuceni skupiny je prodlouZzit intervaly mezi dvéma davkami ockovacich latek, jak to mi-
nuly tyden doporucila Ceska vakcinologickd spoleénosti. ,Jedna davka vakciny prokazatelné snizuje
riziko zavazného pribéhu, hospitalizace a umrti. Cilem prodlouZeni intervalu mezi ddvkami je zabra-
nit zbyte¢nym Umrtim a ulevit pretizenému zdravotnimu systému,” uvadi skupina.

Za zasadni MeSES povazuje zabranit $ifeni jihoafrické a brazilské mutace nového koronaviru v Cesku.
Cestujici ze zemi s vysokym roziifenim téchto variant by méli po ptijezdu do CR podstoupit povinnou
1l4denni karanténu v zafizenich hotelového typu. Vyjimku by méli uz naockovani cestujici nebo lidé,
ktefi nemoc covid-19 prodélali v poslednich tfech mésicich.

Dale je podle mezioborové skupiny potfeba u PCR testovani podpofit rozsifeni diferencidlni diagnos-
tiky umoznujici odhalit agresivnéjsi mutace viru. Toho by se dalo dosahnout zvysenim uhrady za PCR
testy, které tuto diagnostiku umoznuji, a poklesem Uhrady za ostatni testy, navrhuje MeSES.

Zdroj: idnes.cz
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Evropsky parlament schvalil spole¢ny zdravotnicky fond ve vysi 5,1 mili-
ardy eur

Evropska unie v reakci na koronavirovou pandemii vyrazné posili svij spolecny rozpocet na zdravot-
nictvi. Evropsky parlament (EP) v Utery velkou vétsinou hlast schvdlil financovani nového unijniho
zdravotnického programu ¢astkou 5,1 miliardy eur (témér 135 miliard korun). Sedmadvacitka zemi ji
v pfistich sedmi letech vyhradi na spole¢nou prevenci chorob ¢i vybudovani krizovych zasob 1ékl a
zdravotnického materialu.

Evropsky blok ma mit podle dohody ve viceletém rozpoctu pro obdobi 2021 az 2027 k dispozici zmi-
nénou ¢astku, kterd bude slouzit mimo jiné na prevenci a IéCeni preshraniénich chorob.

Vice neZ desetina penéz z programu pojmenovaného EU4Health (EU pro zdravi) mlze zamifit na na-
kup 1éka a zdravotnickych pomicek do spolecnych zasob. To ma predejit opakovani jejich nedostatku
zvlasteé z lonského pocatku pandemie. Program pocita také s podporou vyvoje a vyroby novych lékl
pfimo na Uzemi EU. AZ pétina financi z fondu ma byt uréena na prevenci nemoci.

,Pandemie nam ukazala, ze ¢lenské staty samy celit preshrani¢nim zdravotnim hrozbam nedokazou,”
vyjadril ndzor mnoha europoslancl ¢esky zastupce v nejsilnéjsi lidovecké frakci Stanislav Poléak (TOP
09+STAN).

Program napomuze digitalizaci zdravotnich zaznam

,Program ma potencidl stat se velkym obratem v boji proti vzacnym nemocem, rakoviné i ve spra-
vedlivém pfistupu ke zdravotni péci,” fekla ¢eska stinova zpravodajka navrhu Katefina Konecna
(KSCM).

Navrh na vytvoreni fondu podpofilo 631 z 697 hlasujicich poslancl. Novy program by mél také po-
moci s kvalifikaci zdravotnikd i s digitalizaci zdravotnich zaznamd, které by mély byt dostupné v jaké-
koli ¢lenské zemi. EU chce také zajistit, aby méli obyvatelé k dispozici cenové dostupnéjsi Iéky nez do-
sud.

»Smérujeme k tomu, abychom v Evropé méli dostupnou tu nejmoderné;jsi Iékarskou péci a také aby-
chom byli Iépe pfipraveni na jakoukoli nové vzniklou zdravotni hrozbu, ktera by nas mohla do bu-
doucna opét ohrozit,” komentovala novy program ceska mistopfedsedkyné EP Dita Charanzova
(ANO) ze skupiny liberald.

Program schvaleny europoslanci budou jesté formalné potvrzovat ¢lenské staty. Jejich predstavitelé
loni v [été navrhli, aby fond obsahoval pouze necelé dvé miliardy eur, EP vSak vyjednal soucasnou
¢astku, s niz zastupci ¢lenskych zemi v prosinci souhlasili.

Zdroj: ct24.cz
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A new European policy framework: eight recommendations to leave no
person living with a rare disease behind

A new policy framework is the only way to ensure that progress made for the 30 million people living
with a rare disease in Europe is not left to luck or chance during the next decade.

The eight Rare 2030 recommendations, the result of the two-year participative Foresight Study led
by EURORDIS-Rare Diseases Europe, set the roadmap for the next decade of rare disease policies to
leave no one behind.

While great progress has been made in the last decade and rare diseases are recognised as a public
health and human rights priority, for people living with a rare disease in Europe, huge challenges
remain

Only 6% have access to a treatment for their disease.
52% of patients and carers say their disease has a severe or very severe impact on daily life.

COVID-19 has further exacerbated the vulnerability of people with rare diseases. It has shown the
need for more resilient healthcare systems, while demonstrating the possibilities that arise from in-
ternational research collaborations, and rapidly streamlining procedures and regulatory activity.

Actions at Member State level alone, or legislative changes in only specific areas are not enough. We
need a new European collective strategy for rare diseases to bring Member States’ commitment to
rare diseases under a common umbrella and mark a step forward in the post-COVID world.

We have a rare opportunity to bring the policy in step with the scientific, technological and societal
shifts. Only by implementing new National Plans and policies fit-for-purpose for this decade, aligned
with the Europe’s strategy, can we actively achieve the preferred future, one prioritising patient-led
innovations and social justice, and prepare for the shortcomings of other possible scenarios which
may include innovations led by the profits or one that prioritises individual gains over solidarity.

“We must reincentivise Europe’s strategy for rare diseases with measurable objectives for unmet ne-
eds. We must renew our strategy to make equal access to health a priority and a distinct value of Eu-
rope. We must coordinate across research, digital, healthcare, and social welfare to harvest the sy-
nergies of European Collaboration,” - Terkel Andersen, President of the Board, EURORDIS-Rare Dise-
ases Europe.

The Rare 2030 recommendations

The proposed recommendations align with Europe’s commitment to delivering the Sustainable Deve-
lopment Goals (SDGs) by 2030, adopted by all UN Member States in 2015. The recommendations
cover improved diagnosis, treatment, and care to better research, data management, and European
and national infrastructures.

They bring forward innovative concepts and models to support the research, development and ac-
cess to affordable medicines and care and achieve universal health coverage. For the first time, they
present measurable goals that every country in Europe should be working towards.

Rare 2030 Foresight Study

39



b7 s 2 =
Cceska
Qsociace
pro vzécna
onemocneni

Over the past two years, EURORDIS has led the Rare 2030 Foresight Study. With the participation of
over 250 experts and almost 4000 patients and patient advocates, this study followed four steps:

Establishing knowledge base
Identifying trends and wild cards
Preparing potential scenarios
Developing policy recommendations

This participative and iterative multi-stakeholder study gave consensus for a future defined by equa-
lity: a future where the place of birth does not affect one’s access to the best diagnosis, care and tre-
atment; a future where innovations across the pathway are needs-led; a future, where every person
living with a rare disease is valued in society.

But whether these recommendations are implemented is not just in the hands of policy makers. We
each have a role to play in making sure the call for a new policy framework inspired by these recom-
mendations is heard. For more information on how you can take part contact jenny.steele@euror-
dis.org.

Zdroj: Eurordis.org
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