CAVONOVINY Bz

onemocneni

Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Cerven 2021

VazZeni ¢tenafi,

¢ervnové Cavonoviny se nadale vénuji cesté novely zakona o vefejném zdravotnim pojisténi legislativ-
nim procesem. Tentokrat mame dobrou zpravu — norma jiz prosla Snémovnou a nyni ji dostali na stdl
senatofi.

V Ceské republice bude zahajen v rdmci pilotniho projektu novorozenecky screening na dal$i diagnézy,
diky kterému mohou byt v€as odhaleny zavazné nemoci jako je SMA ¢&i SCID a bude moci byt véas na-
sazena efektivni |écba.

Na systémové Urovni se zdravotnictvi vyrovnava s dopady pandemie. Vyrazné se totiz projevila i v roz-
poctech. Doufejme, Ze vysledkem nebude ohroZena kvalita zdravotni péce.

Dramatickych udalosti s tragickymi dopady v posledni dobé&, bohuzel, zaZivame mnohonasobné vice
neZ bychom chtéli.

Proto bych vam vSem chtéla na zavér poprat krasné, a predevsim klidné léto plné odpocinku a radosti.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi mifi
do Senatu

Poslanci s uUpravami schvalili vladni navrh novely
zakona o verejném zdravotnim pojiSténi. Poslanci tim
podpofili zasadni zménu systému Uhrad modernich
inovativnich 1ékd zlepsujici jejich dostupnost. Schvalili
také pozménovaci ndvrh, podle néhoz status pacient-
ské organizace naleZi nejen zapsanym spolkiim, ale
také dalSim pravnim formam neziskovych organizaci,
které dlouhodobé pacientim pomahaji a haji jejich
zajmy, tedy Ustavim a obecné prospésnym spolec¢nos-
tem. Novelu nyni bude posuzovat Senat.

CELY CLANEK

Pacienti se vzacnymi chorobami v pandemii trpéli. Na ockovani
pritom cekali déle nez ucitelé, fika Anna Arellanesova

Zakladatelka a predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
Anna Arellanesova poskytla Lidovym novindm obsahly rozhovor o Zi-
voté pacientl se vzacnym onemocnénim, o patrani po spravné dia-
gnodze i o tom, co tézké chvile pfinaseji pozitivniho. PfibliZila také,
jak lidé se vzacnymi chorobami proZivali pandemickou dobu.

CELY CLANEK

VZP zahadji program novorozeneckého screeningu
pro vcasné zjisténi SMA

vrv

Od ledna pfistiho roku zac¢nou lékafi plosné testovat
novorozence na spindlni svalovou atrofii a zadvainé
poruchy imunity. RozSifeni novorozeneckého
screeningu potvrdila VSeobecnd zdravotni pojistovna
(VZP). V pfipadé obou nemoci dava jejich véasné

odhaleni pacientdm nadgji na prakticky normalni Prevence zavaznych nemoci u novorozenc
Zivot. i » —

CELY CLANEK


https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/06/poslanci-schvalili-novelu-zakona-o-verejnem-zdravotnim-pojisteni-pacientske-organizace-mohou-byt-i-spolky/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/06/poslanci-schvalili-novelu-zakona-o-verejnem-zdravotnim-pojisteni-pacientske-organizace-mohou-byt-i-spolky/
https://www.lidovky.cz/relax/zdravi/pacienti-se-vzacnymi-chorobami-v-pandemii-trpeli-na-ockovani-pritom-cekali-dele-nez-ucitele-rika-ann.A210611_092416_ln-zdravi_ape
https://www.lidovky.cz/relax/zdravi/pacienti-se-vzacnymi-chorobami-v-pandemii-trpeli-na-ockovani-pritom-cekali-dele-nez-ucitele-rika-ann.A210611_092416_ln-zdravi_ape
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3323836-lekari-budou-deti-na-spinalni-svalovou-atrofii-testovat-hned-po-narozeni-potvrdila
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Jak funguji Evropské referencni sité (ERN) a k cemu jsou pa-
cientliim se vzacnymi onemocnénimi

% \ ERN jsou virtudini sité, které propojuji pracovisté nejvyssi
.. “\ \ European uUrovné napfi¢ evropskymi zemémi podle odbornosti,
. k3 o e R f respektive takzvanych diagnostickych skupin (napfiklad vzacna
.. “aae’ . ‘ e erence kozni onemocnéni maji svoji sit, vzacnd neuromuskularni

onemocnéni maji svoji sit). Cilem je, aby se odbornici z

.. . Networks jednotlivych vysoce specializovanych pracovist méli kam

obratit o pomoc a aby tato pomoc byla co nejucinnéjsi.

CELY CLANEK

Pojistovny zaénou hradit inovativni |ék Kaftrio

Pojistovny budou hradit inovativni |ék Kaftrio uréeny pro lé¢bu
pacientd s cystickou fibrézou. V Cesku touto nemoci trpi podle
poslednich udaja pfiblizné 680 nemocnych. Novy lék mUzZe po-
moci zhruba dvéma tfetindm z nich.

CELY CLANEK

Na konci Cervna se pfipomina Svétovy den sklerodermie

Sklerodermie je nemoc postihujici kdzi, cévy, klouby, jicen
a plice. S nemocnymi plicemi se potyka aZ tfetina pacientd,
ktefi sklerodermii trpi. Jejich plicni tkan se jizvi, pacienti
nemohou dostatecné dychat a mohou byt ohroZeni na
Zivoté. Pacienti trpici touto nemoci se vefejnosti
| pfipomnéli videem ,Vystihuji nds nase vasné, ne nemoc”,
které bylo zvefejnéno pti prileZitosti Svétovému dne
sklerodermie, ktery ptipada na 29. ¢ervna.

CELY CLANEK


https://vzacni.cz/evropske-referencni-site-jak-dnes-funguji-a-k-cemu-jsou-pacientum-se-vzacnymi-onemocnenimi/
https://vzacni.cz/evropske-referencni-site-jak-dnes-funguji-a-k-cemu-jsou-pacientum-se-vzacnymi-onemocnenimi/
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3328818-leky-na-vzacna-onemocneni-budou-dostupnejsi-pacientum-s-cystickou-fibrozou-se-bude
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3328818-leky-na-vzacna-onemocneni-budou-dostupnejsi-pacientum-s-cystickou-fibrozou-se-bude
https://www.youtube.com/watch?v=z8dGcQKg4AY
https://magazininspirace.cz/svetovy-den-sklerodermie-pripada-na-29-cervna
https://magazininspirace.cz/svetovy-den-sklerodermie-pripada-na-29-cervna
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Zdravotnictvi

Rozpocet ministerstva zdravotnictvi bude pfisti rok

T < dvojnasobny proti dobé pred covidem
I—. s —.
| -

......

Ministerstvo zdravotnictvi by mélo podle prvniho navrhu

; R\ statniho rozpoctu v pristim roce hospodafit s vydaji pres
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miliardami.

~ 22 miliard korun a pfijmy 17 miliard. Vydaje tak budou
MINISTERSTVO ZDRAVOTN! ICTV! I! dvojnasobné proti dobé pred covidem-19. Loni byly kvl

covid-19 vydaje pres 32 miliard, letos se pocitd s 18

CELY CLANEK

Dohodovaci fizeni skoncilo 13 dohodami

Zdravotni pojistovny v ramci dohodovaciho Fizeni pro rok
2021 uzavrely dohody s vétSinou poskytovatell zdravotni
péce. Uzaviené dohody se tykaji napfiklad segment(
stomatologie, lUzkové péce, praktickych Iékafd nebo
zdravotnické zachranné sluzby. S pojistovnami se nedohodli
pouze ambulantni specialisté..

CELY CLANEK

Séfem CLK byl znovu zvolen Milan Kubek

Ceskou lékafskou komoru (CLK) povede daldich pét let jeji
dosavadni $éf Milan Kubek. post prezidenta ziskal jiz poctvrté.
Kubek ve volbé porazil sou¢asného viceprezidenta stavovské
organizace lékard Zderika Mrozka. Kubek ziskal 176 hlasd,
Mrozek 108. Nikdo dalsi nekandidoval.

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/06/rozpocet-ministerstva-zdravotnictvi-bude-pristi-rok-dvojnasobny-proti-dobe-pred-covidem/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/06/rozpocet-ministerstva-zdravotnictvi-bude-pristi-rok-dvojnasobny-proti-dobe-pred-covidem/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/dohodovaci-rizeni-mezi-pojistovnami-a-poskytovateli-zdravotni-pece-skoncilo-13-dohodami/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/dohodovaci-rizeni-mezi-pojistovnami-a-poskytovateli-zdravotni-pece-skoncilo-13-dohodami/
https://www.lidovky.cz/domov/v-pozici-prezidenta-ceske-lekarske-komory-bude-dalsich-pet-let-dosavadni-sef-milan-kubek.A210619_192154_ln_domov_lijk
https://www.lidovky.cz/domov/v-pozici-prezidenta-ceske-lekarske-komory-bude-dalsich-pet-let-dosavadni-sef-milan-kubek.A210619_192154_ln_domov_lijk
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Vlada schvalila zvyseni plateb za statni pojisténce

Platba statu do systému verejného zdravotniho pojisténi se
pristi rok zvysi o 200 korun mésicné na 1976 korun za
kazdého pojisténce, kterymi jsou napfiklad ddchodci, déti,
nezaméstnani nebo vézni. Zména vyjde ro¢né na 14,35
miliardy korun, které je jeSté tfeba zapracovat do rozpoctu.

CELY CLANEK



https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/epidemie-koronavirus-zdravotni-pojistovny-naklady-platba-za-pojistence-zvyseni_2106211336_tzr
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/epidemie-koronavirus-zdravotni-pojistovny-naklady-platba-za-pojistence-zvyseni_2106211336_tzr

CAVONOVINY &z,

Ze svéta

Pandemie zrychluje a hrozi dalSi vina, varuje $éf evropské
WHO

Deset tydnl pocty nové nakazenych koronavirem v Evropé kle-
saly. UZ tyden vSak pandemie opét zrychluje, varoval $éf evrop-
ské pobocky Svétové zdravotnické organizace (WHO) Hans
Kluge. Podle néj Ize cekat dalsi vinu pandemie, pokud se lidé
nebudou chovat disciplinované.

CELY CLANEK

Kampan #30millionreasons mifi na predsednické zemé

Evropska organizace EURORDIS sdruZujici pacienty se vzac-
nymi chorobami zahdjila kampan #30millionreasons. Jeji ci-
lem je pfitdhnout k tématu vzacnych onemocnéni pozornost
predstavitell zemi, které budou v nejblizsi dobé predsedat
radé EU a zajistit tak, aby pokracovaly snahy o posuny ve spo-
le¢né politice EU v této oblasti.

CELY CLANEK



https://www.idnes.cz/zpravy/zahranicni/who-evropa-pandemie-cesko-pandemie-koronavirus-vlna.A210701_115025_zahranicni_jhr
https://www.idnes.cz/zpravy/zahranicni/who-evropa-pandemie-cesko-pandemie-koronavirus-vlna.A210701_115025_zahranicni_jhr
https://www.eurordis.org/news/share-your-reason-european-action-rare-diseases
https://www.eurordis.org/news/share-your-reason-european-action-rare-diseases
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Celé &lanky

Poslanci schvalili novelu zakona o vefejném zdravotnim pojisténi, pacient-

ské organizace mohou byt i spolky

Snémovnou dnes s Upravami prosel vladni navrh novely zakona o vefejném zdravotnim pojisténi. Po-
slanci tak podpofili zdsadni zménu systému Uhrad modernich inovativnich 1€k s cilem zlepsit jejich
dostupnost. Schvalili také pozménovaci navrh z dilny ODS, podle néhoz status pacientské organizace
nalezi nejen zapsanym spolkiim, ale také dalsim pravnim formam neziskovych organizaci, které dlou-
hodobé pacientliim pomahaji a haji jejich zajmy, tedy Ustavim a obecné prospésnym spolecnostem.
Novelu nyni dostanou k posouzeni senatofi.

Snémovnou dnes s Upravami prosel vladni navrh novely zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi. Po-
slanci tak podpofili zdsadni zménu systému Uhrad drahych inovativnich 1ékl a pFipravkd na vzacna
onemocnéni, kterd by méla zlepsit jejich dostupnost pro pacienty.

Zakon déle upravuje proces dohodovaciho fizeni, ve kterém zastupci jednotlivych segment( zdra-
votni péce vyjednavaji se zdravotnimi pojistovnami o Uhradach péce na cely rok. Rozsifuje také
Uhradu nékterych dobrovolnych ockovani ze zdravotniho pojisténi. Hrazené ockovani proti klistové
encefalitidé budou mit podle predlohy lidé starsi 50 let a proti invazivnim meningokokovym infekcim
déti do jednoho roku véku misto do Sesti mésicl a nové také od dovrseni 14. do dovrseni 15. roku
véku. Zmény se tykaji rovnéz hrazeni o¢kovani proti lidskému papilomaviru a proti chfipce. Proti
chfipce maji mit hrazené ockovani i zdravotnici a dalsi odborni pracovnici ve zdravotnictvi.

Zdravotni sestry podle novely dostanou pravomoc predepisovat nékteré poml(cky a prakticti Iékafi
nové léky. Pfedloha také zvySuje hrani¢ni vék Zeny pro hrazené umélé oplodnéni o rok na 40 let. Do-
stupnéjsi péci by mohla pfinést pacientlim s vaznymi ortodontickymi vadami, jako jsou rozstépy a
vrozené nebo systémové vady.

Poslanci také schvalili pozménovaci navrh z dilny ODS, podle néhoz status pacientské organizace,
které jsou podle této novely dlleZitou soucasti procesu rozhodovani o Uhradé inovativnich lék(, na-
lezi nejen zapsanym spolkim, ale také dal$im pravnim formam neziskovych organizaci, které dlouho-
dobé pacientlim pomahaji a haji jejich zajmy, tedy ustavim a obecné prospésnym spolec¢nostem. Vy-
bor pro zdravotnictvi plivodné na ndvrh ministerstva predloZil navrh, aby pacientskou verejnost v jed-
nanich s organy vefejné spravy mohly zastupovat jen spolky.

Vedle toho poslanci schvalili i dalsi zmény, které napfiklad snizuji doplatky pacientl za moderni bio-
nické klouby. Naopak neuzakonili dispenzacni taxu, tedy odménu poskytovateli [ékdrenské péce za
vydej léku, jak zadali lidovci, a ani piratskou snahu o hrazeni téch sluZzeb porodnim asistentkam, které
Zenam v sestinedéli neindikoval Iékar. Podle kritiki nemaji asistentky na poskytovani téchto sluzeb
vzdélani a jednalo by se jen o ¢erpani penéz z verejného zdravotniho pojisténi. Snémovna také upra-
vila pravo na pfitomnost rodice pfi celodenni hospitalizaci ditéte. Novelu nyni dostanou k posouzeni
senatofi.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Pacienti se vzacnymi chorobami v pandemii trpéli. Na oCkovani pritom Ce-
kali déle nez ucitelé, rika Anna Arellanesova

Zakladatelka a predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni Anna Arellanesova o Zivoté paci-
entl se vzachym onemocnénim, o patrani po spravné diagndze i o tom, co tézké chvile prinaseji pozi-
tivniho.

Annu Arellanesovou jsem zastihla v dobré naladé. Méla k ni ostatné divod. Rozhovor jsme spolu vedly
na jare v den, kdy jeji jedenadvacetileta dcera, ktera se narodila s cystickou fibrézou, dostala prvni
davku vakciny proti koronaviru. PfestoZe pacienti se vzacnym onemocnénim patfi do rizikové skupiny,
prioritni o¢kovani si museli tvrdé vybojovat. Jsou na to bohuzel zvykli. JelikozZ se jejich zdravotni potize
radi mezi takzvané vzacné, coz znamena, Ze postihuji méné nez jednoho pacienta na dva tisice jedincQ,
zdravotnicky systém na né Casto zapomina. S tim ma Arellanesova jako matka ditéte se vzacnou cho-
robou bohaté osobni zkudenosti, a i proto spoluzalozila Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni. Za-
stupuje zajmy pacientl a jejich pecovatell a spolecné tvofi komunitu, v niZz se navzdjem podporuji v
tom, Ze na to na svété nejsou sami.

Jaka je covidova doba pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi

Velmi dlouhd. V tom ohledu, zZe valna vétsina lidi se vzacnym onemocnénim patti do rizikové skupiny a
musi se chranit. To musi ale délat covid necovid. Covidovy rezim, ktery jsme v uplynulém roce dodrzo-
vali vSichni, je pro mnoho diagnéz zcela bézny celoZivotné. Pandemie je ale také obzvlast tézka pro
pecujici. Ze sedmdesati procent se vzacnd onemocnéni vyskytuji u déti a lidé, ktefi se o né staraji, jsou
pro né nenahraditelni. KdyZz onemocni oni, nebude, kdo by jim poskytl péci.

Krize zménila Zivot vSem. Mohl pacientlim pomoci pocit, Ze ostatni alespor trochu pochopili, jakd ome-
zeni oni bézné zaZivaji?

Takhle to nevnimame. Pandemie je pro pacienty a jejich rodiny neskuteény psychicky napor. Rikate, Ze
jsme byli vSichni zavieni. V jejich pfipadé je to ale doslova, nemohli opravdu vibec nikam. Infekce pro
né muze znamenat vazné riziko. BohuZel jsme se setkali s mnoha umrtimi. Pecujici nechodili do prace,
protoZe se bali, aby své blizké nenakazili. Navic s covidem se na néjakou dobu uzavfela ulehcujici zafi-
zeni — stacionare, skoly, socialni sluzby —, kterd jim s péci pomahaji. V maximalnim nasazeni jsou i v
béZném mddu — a ted'si predstavte, Ze pfisli Uplné o vSechno, co by jim trochu ulevilo. Byli neskute¢né
vyCerpani a pod obrovskym tlakem.

Kvali covidu se pozdrzela lécba jinych zdravotnich problému. Zasahlo to i vzacna onemocnéni?

Péce se stala do urcité miry riskantni. Lidé se bali chodit do nemocnic. Apelovali jsme na ministerstvo
zdravotnictvi, aby poskytlo ochranné pom(cky. Museli jsme si je shanét sami. Pokud to nebylo akutni,
pacienti z po¢atku nechodili na kontroly a radéji je odkladali nebo se s oSetfujicimi Iékafi domluvili na
alternativnich moZnostech péce.
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JelikoZ jsou onemocnéni ,vzacna“, byvaji pacienti zdravotnickym systémem opomijeni?

Termin ,vzacny” je vlastné velmi matouci. Vzacnych onemocnéni je vice nez Sest tisic a kazdé z nich
ma jen velmi malo lidi. KdyzZ to ale se¢teme, dohromady to cini kolem péti procent populace, coZ je v
Cesku kolem pl milionu jak diagnostikovanych, tak nediagnostikovanych lidi. Pfistup se ale postupné
méni. Pfed deseti patnacti lety jeSté nikdo poradné nevédél, o cem je vlastné fec. Pak vznikla definice
vzacnych onemocnéni a v roce 2009 Evropska unie vydala vibec prvni doporudeni vyzyvajici ¢lenské
staty, aby zpracovaly strategii, kterd by kvalitu a miru péce zlepsila. Tak vznikla i prvni Narodni strategie
pro vzacna onemocnéni v Ceské republice. Situace se tedy zlep3uje, pacienti i odbornici si ale stale
museji své misto na slunci vydobyt.

Dostali se pacienti do prioritni skupiny pro ockovani?

Po domluvé s ministerstvem byli ¢asové zatazeni do stejné skupiny jako osoby starsi sedmdesati let.
Prioritizace se ale neustdle ménila, a nakonec je predbéhli uitelé. Pacienty se vzacnymi onemocnénimi
méla ockovat specializovana centra. Kdy? se ale zacali hlasit ke svym odbornikim, ti neméli ani vakciny,
ani dostatecné informace. Napsali jsme proto ministerstvu otevieny dopis, ktery uvedl ockovani ko-

necné do pochodu. Kolik energie to ale stalo! Pro lidi, ktefi maji Zivot nejtézsi, je i nejtézsi se k nécemu
probojovat. Vzdycky to tak bylo a doposud i je.

JelikoZ covid postihl populaci po celém svété, vakcina se vyvinula za neuvéfitelné kratkou dobu. Jak
dlouho ale trva vyvoj €kl na vzacna onemocnéni? Dockaji se pacienti viibec?

Cely svét netrpélivé cekal na vakcinu, pfitom to trvalo jen rok! Na pétadevadesat procent vzacnych
onemocnéni ale Zadny Iék neexistuje. Ve vétsiné pripadl se lé¢i jen symptomy, nikoli podstata pro-
blému. Bud' se nevi, jak onemocnéni vylécit, nebo neni prostor se mu vénovat. KdyZz ma nékdo ultra-
vzacnou diagndzu a nemocny je tfeba jen jednotlivec, je velmi tézké se k |écbé dopracovat. Hodné ale
v roce 2000 pomohlo schvaleni legislativy, kterd oSetfuje |éky na vzacna onemocnéni. Diky ni farma-
ceutické spolecnosti ziskavaji rizné vyhody, kdyZ se problematice vénuiji, tudiz podnitila jejich zajem o
vyzkum. Ten ma velky celospoleku ti diky ni zacinaji cestovat do jinych zemi, aby dostali tu nejlepsi
moznou péci. Je to viak stale velmi naroény proces a néco takového si nedokaZe zajistit velky pocet
lidi.

Vzacnych onemocnéni jsou tisice. Proc je u nékterych povédomi vétsi nez u jinych?

Hodné naptiklad zdlezi, jak moc je onemocnéni viditelné. Mozna vsichni zndme nemoc motylich kfidel.
Lidé s touto nemoci maji velmi kiehkou k(iZi, ktera na povrchu i uvnitt téla vytvari bolestivé puchyre.
Velkou roli ve zviditelnéni této diagndzy hraje organizace Debra CR, md opravdu skvélou kampari. Na-
opak cystickou fibrézu na prvni pohled nepoznate. Na kazdé diagndze je néco specifického. Pacienti s
touto vzacnou nemoci naptiklad maji az pétkrat slanéjsi pot nez zdravy clovék. A tak v jedné kampani
Klubu nemocnych cystickou fibrézou herec Ivan Trojan daval Klafe Trojanové slany polibek a fikal, ze
,kazda pusa nemusi byt sladka”.
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Pfed sedmi lety se cely svét postavil , kyblikové vyzvé”, kdy si lidé lili na hlavu kybl ledové vody se
zamérem upozornit na onemocnéni amyotrofickou lateralni sklerézou (ALS). Co vy na to?

Takzvand Ice Bucket Challenge byla ptimo brilantni napad! Na ALS, pokud je mi zndmo, zatim bohuzel
nemame Zadny ucinny lék. A proc¢ jsme se polivali ledovou vodou? Aby lidé zjistili, Ze néjaka takova
nemoc vibec existuje, a ziskaly se penize na vyzkum.

Celosvétové se podafilo vybrat pres sto milionti americkych dolard. Cim si tak velky Uspéch vysvétlu-
jete?

Meélo to ten spravny WOW! efekt. Vylit si ledovou vodu na hlavu je opravdu vyzva. Lidé se mezi sebou
predhanéli, zapoijili se do toho celebrity. Je to také vizualné zajimavé, coz je pro dnesni svét socialnich
siti atraktivni.

ANNA ARELLANESOVA (50)

ANNA ARELLANESOVA (50) Vystudovala Univerzitu Karlovu v Praze a pracuje na Ufadé primyslového
vlastnictvi CR. Je matkou dcery se vzacnym onemocnénim, cystickou fibrézou, a proto jako zastupkyné
Klubu nemocnych cystickou fibrézou spole¢né s dalimi organizacemi zaloZila Ceskou asociaci pro
vzacna onemocnéni. Ta od roku 2012 haji zajmy pacientl a jejich pecovatell a zvySuje povédomi o
vzacnych onemocnénich, jichz bylo celosvétové objeveno prozatim pres Sest tisic. Osobni pfibéhy pa-
cientd jsou k precteni na Vzacni.cz. Onemocnéni nas naucilo #it naplno. Zijeme tak, jako by kaZdy den
byl posledni. Na své vzacné cesté jsem také potkala spoustu Uzasnych lidi, pacientl a jejich pecujicich.
Statecné Celi svému osudu, a jesté pfi tom pomahaji jinym s podobnym osudem.

Jaké vzacné onemocnéni je v Cesku vilbec ,nejvzacnéjsi“?

Jednotlivcl, kdy ma dané onemocnéni jediny ¢lovék, je mnoho. Kdyz jsou dva, jsou Stastni, Ze se nasli.

KaZzdé onemocnéni je jiné. Maji pacienti néco spole¢ného?

To, Ze jsou jini a je jich tak malo. Vétsinou pro né neexistuje Iék a mnohdy hledaji odbornika, ktery by
o né mohl pecovat. Komunita je pro né pravé z tohoto divodu velmi dlilezita. Navzajem se informu-
jeme, potkdvame, podporujeme, a nejen v ramci jedné diagndzy. Jsme si vdécni, Ze se navzajem mame,
abychom to néjak zvladli! Jak jste se vyrovnavala s tim, Ze ma vase dcera cystickou fibrézu? Kdyz jsme
to v jejich dvou letech zjistili, zhroutil se nam svét. Pan Google také nebyl pfili§ ndpomocny, protoze co
udélate jako prvni? Zacnete hledat informace na internetu a dozvite se vék doziti, Ze neexistuje Zzadny
|ék, jak narocna je péce...

Od jejiho narozeni jsme ale védéli, Ze néco neni v poradku, takZe se spravnou diagndzou prisla i uleva.
Nemocnym s cystickou fibrézou se opakovanymi infekcemi dychacich cest poskozuji plice, Spatné travi
jidlo, v dusledku neprospivaji, a je proto tfeba na onemocnéni pfijit v€as a zahajit preventivni l1écbu.
Bylo to ale hodné tézké, obzvlasté na zacatku. Musite dodrZovat pfisny hygienicky rezim, protoze ne-
mocny potfebuje naprostou Cistotu, aby nevdechl bakterie. A tak jsem kaZzdé rano chodila do Skolky
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dezinfikovat toalety a domlouvala se s ucitelkami, aby ji podavaly léky a trdvici enzymy. Hodné mi ale
pomohla podpora rodiny a partnera a méli jsme velké stésti, Ze pro cystickou fibrézu tehdy jiZ existo-
vala pacientska organizace. Hned jsem se potkala s jinou maminkou s takto nemocnym ditétem a pocit,
Ze v tom Clovék neni sdm a stejné bojuji i dalsi rodiny, byl pro mé velkou ulevou.

Jak k situaci pfistupujete dnes, po osmndcti letech?

Naucili jsme se s ni Zit. Aby dcera mohla Zit normalni Zivot, musi vynaloZit mnohem vice Usili. UZiva
spoustu lékd, denné inhaluje, chodi na fyzioterapii... Je to pro nas ale uz samozirejmost, a ackoli stale
potfebuje nasi podporu, je samostatna, studuje vysokou Skolu. Také nas drzi nad vodou, Ze uZ existuje
|ék, ktery dokdze zastavit progresi, a jeji stav se nebude ddl zhorSovat. To je skvély pocit! Je ndkladny,
jeho ucinnost je ale neskutecna. Evropska unie ho zaregistrovala loni a my pevné véfime, ze se k ne-
mocnym s cystickou fibrézou dostane jesté letos. Cas vzacnym pacientdm tikd mnohem rychleji ne?
ostatnim.

Pfinesla vdm tato tézka situace i néco pozitivniho?

Onemocnéni nas naudilo zit naplno. Zijeme tak, jako by kazdy den byl posledni. Na své vzacné cesté
jsem také potkala spoustu Uzasnych lidi, pacientl a jejich pecujicich. Statecné ¢eli svému osudu, a jesté
pfi tom pomahaji jinym s podobnym osudem. VSichni jsou to velci bojovnici s neuvéfitelnym optimis-
mem a energii jit dal a nevzdavat se. Davaji mi silu pokracovat v tom, co délam, inspiruji mé a uc¢i mé
pokofe. Snazim se proto této vyjimecné komunité pomahat, jak nejlépe umim.

Zdroj: lidovky.cz
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Lékari budou déti na spinalni svalovou atrofii testovat hned po narozeni,
potvrdila VZP

Od ledna pristiho roku za¢nou lékafti plosné testovat novorozence na spindlni svalovou atrofii a zavazné
poruchy imunity. Rozsifeni novorozeneckého screeningu potvrdila VSeobecna zdravotni pojistovna
(VZP). V pripadé obou nemoci dava jejich v€asné odhaleni pacientim nadéji na prakticky normaini Zi-
vot.

Détem se spindlni svalovou atrofii postupné ochabuji svaly. Nemoc nejvice postihuje dychani, coz ma
na Zivot té&ch nejmensich déti fatdlni dopady. Pacienti v Cesku maji k dispozici hned tfi rdizné léky. Do-
stavaji je, jakmile u nich lékafi nemoc odhali, to ale byva aZ v Sesti mésicich, nékdy i pozdéji.

,Nejsme schopni vratit pacienta do plné motorické aktivity, to znamen3, ze vzdycky bude zit s handi-
capem,” uvedla vedouci |ékatka Neuromuskuldrniho centra Kliniky détské neurologie Jana Haberlova.

Lékarka tak s kolegy usiluje o to, aby byly déti testovany hned po narozeni a mohly se pripadné zacit
|écit okamZité. ,,Dava to tu moznost, Ze by pacient mohl mit Uplné normalni motoricky vyvoj, to zna-
mena3, Ze by byl chodici, béhajici, skakajici,” rekla.

Screening by mél zacit uz v lednu

Zastupci VZP v Senatu potvrdili, Ze nejpozdéji od ledna zacne novy screeningovy program. ,,Jde o dopl-
néni dalSiho preventivniho testu. To znamend u kazdého ditéte, které bude rizikové, bude proveden
odbér suché kapky krve,” sdélil naméstek feditele VZP pro zdravotni pé¢i David Smehlik.

Podle predsedy pacientské organizace SMAci Vaclava Hradilka, ktery ma sam dceru se spindlni svalo-
vou atrofii, mél byt screening v Cesku u v roce 2017, ¢&im# by se podle néj odhalila nemoc u spousty
déti a mohla by byt u nich véas zahajena Iécba.

Zdroj: Ceskd televize
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Evropské referencni sité: jak dnes funguji a k éemu jsou pacientlim se
vzacnymi onemocnénimi

Jsou situace, a u vzacnych onemocnéni rozhodné nejsou vyjimecné, kdy i vysoce specializovani |ékafi
na pracovistich nejvyssi drovné potrebuji pomoc. Vezméme priklad pacienta se vzacnym onemocné-
nim, u kterého se nedafi stanovit diagnézu. Od praktika pfes vysetfeni u ambulantnich specialistll se
dostane azZ na kliniku ve fakultni nemocnici. OvSem ani tam nemaji vysoce specializovani Iékafi zkuse-
nosti s jeho diagndzou, tfeba proto, Ze je velice vzacna. Nemohou ho ani odeslat na pracovisté s vyssi
specializaci, Zadné takové neexistuje. Pravé pro takové situace zfidila pred necelymi péti lety Evropska
unie takzvané Evropské referencni sité (European Reference Networks, ERN).

ERN jsou virtualni sité, které propojuji pracovisté nejvyssi Urovné napftic evropskymi zemémi podle
odbornosti, respektive takzvanych diagnostickych skupin (naptiklad vzacna koZzni onemocnéni maji
svoji sit, vzacna neuromuskularni onemocnéni maji svoji sit). Cilem je, aby se odbornici z jednotlivych
vysoce specializovanych pracovist méli kam obratit o pomoc a aby tato pomoc byla co nejucinnéjsi.
Rozdéleni vzacnych onemocnéni do téchto 24 skupin ma také dalsi vyznam — kazdé onemocnéni, byt
by bylo sebevzacnéjsi, nékam patfi. Pfipadd, kdy pacienti nebudou moci najit odpovidajici pomoc, by
tedy se zavadénim referencnich siti mélo ubyvat.

Mezi odborniky samoziejmé vidy existovala mezinarodni spoluprace. Pracuji na spole¢nych védeckych
projektech, piSou spolu odborné prace, schazeji se na kongresech, hostuji na univerzitdch. Tedy vzidy
méli mozZnost v rdmci svych kontaktl zkusit, jestli by nenasli nékoho, kdo by se sloZitym pfipadem ne-
poradil. Profesor , A“ z prazské fakultni nemocnice tfeba zavolal profesorce ,,B“ do fakultni nemocnice
v Milané s otadzkou: ,Prosim té, mam tu takovy a takovy ptipad a nedava mi to zadny smysl. Ty jsi
myslim o néem podobném psala, nepodivala by ses mi na to?“ Referencni sité posouvaji mezinarodni
spoluprdci na novou Uroven, davaji ji pravidla, systém a zdzemi. V rdmci sité mohou odbornici vznaset
dotazy, na které mohou odpovidat vsSichni ti, kdo jsou do systému zapojeni a maji prislusné znalosti. Je
mozné dokonce svolat mezinarodni konzultace ¢i konzilia, samozifejmé za souhlasu pacienta a v zabez-
peceném prostredi.

Zdroj: vzacni.cz
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Léky na vzacnd onemocnéni budou dostupnéjsi. Pacientlm s cystickou fib-
rozou se bude lépe dychat

Poslaneckou snémovnou prosla novela o vefejném zdravotnim pojiSténi. Souhlas poslancli ma zajistit
dostupnéjsi péci pro vsechny pacienty, ktefi potfebuji nejnovéjsi medikamenty. Prilomem v pouzivani
inovativnich 1éké v Cesku byl mimo jiné Iék Kaftrio. Jeho proplaceni pacientdim s cystickou fibrézou
tento tyden oznamila VZP. S Uhradou poéitaji i ostatni zdravotni pojistovny. V Cesku je podle posled-
nich udaju pres 680 nemocnych. Novy Iék miZe pomoct zhruba dvéma tfetinam z nich.

,Kaftrio je nejmodernéjsi lék, ktery opravdu méni chod a Ié¢bu cystické fibrézy, protoze cili na podstatu
onemocnéni. Je to lék, ktery patfi do skupinky takzvanych kauzalnich terapii,” ptibliZil prednosta Ustavu
mikrobiologie 2. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy Pavel Dfevinek, ktery plsobi i v Nemocnici Motol.

Cystické fibréze se pravé v motolské nemocnici vénuji odbornici dlouhodobé. Zapojili se i do klinické
studie a pomohli tak prokazat, Ze lék Kaftrio skutec¢né funguje. Diky tomu se uz devét pacientll timto
pfipravkem léci. Medikament pomohl velmi rychle, béhem nékolika dni se jim lépe dychalo.

K dal$im pacientim s timto onemocnénim by se mél Iék dostat brzy, tla¢i je ¢as. V Ceské republice
pacienti s cystickou fibrézou umiraji prdmérné v 25 letech. Zadost se svym |ékafem fesi i Markéta Mi-
ksikova. ,Ja jsem se méla dozZit 18 let a je mi 32. Jestli diky takovym Iékim muUzZu mit jesté deset let
navic, tak to je néco uplné neuvéfitelného,” svérila se.

Cysticka fibroza pacientim ucpava pradusky

PFi cystické fibréze v plicich vznika husty hlen, ktery télo nedokaze ziedit a ani se ho zbavit. Postupné
ucpava jednotlivé pridusky a nemocni nemuZou poradné dychat. V hlenu se navic usazuji nebezpecné
bakterie, Casto takové, na které Spatné ucinkuji antibiotika.

Pricinou nemoci je chyba v genetické informaci, kvili které nepracuji chloridové kanalky. Ty funguji
jako silnice, po kterych se z buniky pfes membranu prevazi, co je potfeba. Jenze nemocni tyto cesty
bud’ vibec nemaji, anebo se po nich neda projet. A pravé to Iék méni, zajisti, Ze chloridové kanalky
budou pracovat. Prvni zlepseni by méli pacienti pocitit béhem nékolika dni.

Tri pilulky dokaZou zménit Zivot vSem pacientim, ktefi maji alespon jednu mutaci delta (jde jen o shodu
jména, nijak nesouvisi s variantou delta u covidu-19 - pozn. red.). Téch je vétSina, u nas jde asi o 330
lidi. ,,Pacientim se nakonec bude zlepSovat mozna i trdveni, dokonce se predpoklada, zZe se bude zlep-
Sovat jejich komplikace s cukrovkou,” fekl Dievinek.

V Evropé se zatim smi Kaftrio pouZivat u nemocnych starsich 12 let. Ve Spojenych statech ho od minu-
|ého tydne mohou dostdvat i déti starsi Sesti let. Vékova hranice by se ale mohla posunou i v tuzemsku,
podle Drevinka béhem pll roku aZ jednoho roku.

,V pfipadé, Ze dojde ke schvaleni evropskou agenturou, budeme aktualizovat spolec¢nd stanoviska a
umoznime samozfejmé lé¢bu pacient( od Sesti let,” fekl ndméstek feditele VZP David Smehlik. Pravé
spolec¢né stanovisko cely proces zrychli.

Ostatni pojistovny ho zatim podepsané nemaji, s Ghradou léku Kaftrio ale poditaji. ,,Pokud bude dodr-
Zen postup, to znamen3, Ze bude o Uhradu pozaddno a bude schvdlena reviznim Iékafem, tak péce
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bude uhrazena,” prohlasila pfedsedkyné Lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven Katefina Podra-
zilova. Dostavat by ho méli od ¢ervence.

Rozhodnuti jednotlivych pojistoven o hrazeni péce by uz se neméla lisit

Diky novele o zdravotnim pojisténi by mély byt kromé Iék( na vzacnd onemocnéni dostupnéjsi také
vysoce inovativni pFipravky, které davaji Sanci pacientim s rakovinou a dalSimi chorobami. Rozhodnuti
snémovny tak znamend nadéji pro desitky tisic lidi trpicich Alzheimerovou chorobou. Lék, ktery mirni
projevy nemoci, schvalili ve Spojenych statech.

Novela také sjednocuje tfeba pravidla naroku pacienta na lék, dosud ¢asto rozhodovaly pojistovny roz-
dilné. V pripadé téch na vzacnd onemocnéni se na schvalovani budou podilet i pacientské organizace.
,V rozhodovani bude systém. Cas by se mél viditelné zkratit, co? je pro nds velka nadéje, protoze nasim
pacientdim utikd ¢as mnohem rychleji,” priblizila predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni
Anna Arellanesova.

A zdkon definuje i pacientskou organizaci. Diky pozménovacimu navrhu poslanct ji bude spliovat i
Alzheimerovska spolecnost, ktera neni spolkem ale obecné prospésnou spolecnosti. ,Ted' mame jasné
definici v zdkoné, je tam napsano, ze musi mit ta pacientska organizace jasné transparentni financo-
vani, musi predkladat ucetni uzavérku,” uved| ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch (za ANO).

Zdroj: Ceskd televize
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Svétovy den sklerodermie pripada na 29. Cervna.

,Vystihuji nas nase vasné, ne nemoc,” vzkazuji pacienti,,Je to jako kdyby byla nase kize o ¢islo mensi,”
popisuji pacienti Zivot se systémovou sklerodermii.

Autoimunitni nemoc postihuje kromé klzZe také cévy, klouby, jicen a plice. S nemocnymi plicemi se
potyka aZ tfetina pacient(, ktefi sklerodermii trpi. Jejich plicni tkan se jizvi, pacienti nemohou dosta-
tecné dychat a mohou byt ohroZeni na Zivoté. Nadéji je pro né antifibroticka |écba, ktera dokaze postup
nemoci zpomalit. Na onemocnéni upozornuji u prilezitosti Svétového dne sklerodermie, ktery pripada
na 29. cervna.

Systémova sklerodermie je nevylécitelné onemocnéni, kterym v Cesku trpi kolem 1 760 lidi.

Casto postihuje Zeny v produktivnim véku kolem 30 let. Muziim se nemoc také nevyhybd, ale jsou ji
ohrozeni méné, ve srovnani se Zzenami onemocni 1 : 5., Sklerodermii neumime |écit celkové, zvladame
ale potlacit razné projevy podle toho, jaké orgadny nemoc zasahla. Jestlize napfiklad postihne plice,
dochazi u pacienta k tuhnuti a jizveni plic. Typickymi pfiznaky jsou dusnost, suchy kasel a ¢asté zady-
chavani,” fika doc. MUDr. Tomas Soukup, Ph.D., ze Subkatedry revmatologie Il. interni gastroentero-
logické kliniky LF UK a FN Hradec Kralové. Pacientlim se systémovou sklerodermii a s postizenim plic v
loriském roce svitla nadéje v 1é¢bé v podobé antifibrotického léku, ktery byl registrovén i v Cesku. Pro-
zatim je ék zdravotnimi poji§tovnami schvalovan pomoci specidlniho § 16. Cim dfive pacienti s plicnim
postiZzenim |é¢bu dostanou, tim vétsi nadéji na sniZzeni miry poskozeni plicni tkdné maji.

Sklerodermie napadla plice také pani Ivané z Prostéjovska. Zadychavani a kasel si ale nejprve s ostat-
nimi pfiznaky nemoci, jako je otékani kloubl nebo fialovéni prstd, nespojila. Pravé kvili komplikacim s
dechem nakonec nastoupila do plného invalidniho dichodu. ,,Musela jsem si zvyknout i na to, Ze obcas
vykaslavdm krev. To je moment, ktery vam podrazi nohy a porddné zamava s psychikou. Dnes uz si s
tim ale dokazu poradit a pfipravuji na podobnou zkuSenost i ostatni pacienty,” fika lvana. Lidé trpici
sklerodermii se ¢asto potykaji s nedostatkem informaci, jelikoZ jde stale o vzacné onemocnéni.

Na nevylécitelnou nemoc proto Iékafi spolec¢né s pacientskou skupinou Skleroderma Revma Liga upo-
zornuji u prilezitosti Svétového dne sklerodermie, ktery pfipada na 29. ¢ervna. ,,V roce 2015, kdy jsem
byla sama diagnostikovana, bylo na internetu jen nékolik dostupnych ¢lanka, které mé spise vydésily.
Nevédéla jsem, na koho se v pfipadé zdravotnich problémU obratit,” vysvétluje Michela Linkova, ve-
douci pacientské skupiny Skleroderma Revma Liga. Se Zadosti o pomoc se na ni obraci i tfi pacienti
tydné. Spolecné s |ékafi proto prichystali vzdélavaci brozuru Privodce systémovou sklerodermii pro
nemocné a jejich blizké. Kromé vzdélavani pacientl a poradani webinard se pacientska skupina také
snazi sklerodermiky povzbudit, aby se svou nemoci bojovali a nevzdavali se konicka, které je bavi. Pravé
u prilezitosti svétového dne proto spolec¢né natocili tanecni video s ndzvem Vystihuji mé mé vasné, ne
ma nemoc!

Zdroj: magazininspirace.cz
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Rozpocet ministerstva zdravotnictvi bude pristi rok dvojnasobny proti
dobé pred covidem

Ministerstvo zdravotnictvi by mélo podle prvniho navrhu statniho rozpoctu v pfistim roce hospodafrit
s vydaji ptes 22 miliard korun a pfijmy 17 miliard. Vydaje tak budou dvojnasobné proti dobé pted co-
videm-19. Vyplyvd to z prvniho navrhu, ktery ma CTK k dispozici. Loni byly kvdli covid-19 vydaje pies
32 miliard, letos se pocita s 18 miliardami. Vydaje statu na zdravotni pojisténi seniord, déti a dalSich
skupin, kterym se plati ze statniho rozpoctu, by mély byt témér 128 miliard korun. Za poslednich pét
let se zdvojnasobily.

V roce 2019, ktery epidemie covidu-19 jesté vibec nepostihla, hospodafilo ministerstvo s 8,9 miliar-
dami korun. Rozpocet schvaleny pro rok 2020 pocital s 11 miliardami, naklady se za lorisky rok ale
vysplhaly aZz na 32 miliard korun. Ministerstvo platilo naptiklad nakupy osobnich ochrannych pomiucek
pro nemocnice, za néz bylo i kritizovdno a prosetruje je i policie a Nejvyssi kontrolni Grad. Vyssi naklady
byly také napfriklad na prescasy hygienikl za trasovani nakazenych nebo na nakupy Iékd a vakcin proti
covidu-19.

Na platy statnich zaméstnanct jde z rozpoc¢tu ministerstva 1,7 miliardy korun, plati z nich vice nez 3500
pracovnich mist v Uradu a jeho pfispévkovych organizacich. To jsou napfiklad krajské hygienické sta-
nice, které maji kolem 2300 zaméstnancu, Statni zdravotni Ustav nebo Statni Ustav pro kontrolu léCiv.
Platy zaméstnancl nemocnic, které ministerstvo zfizuje, jsou z vétsiny hrazené z verejného zdravot-
niho pojisténi.

Zhruba 1,7 miliardy vyda ministerstvo na védu a vyzkum. Proti letoSnimu roku je to asi o 85 milion(
korun méné. V poslednich letech nejvic vydalo v roce 2018, kdy na védu a vyzkum $lo 1,85 miliardy
korun. Z evropskych fondu ziska témér 6,9 miliardy korun.

Nejvice penéz do zdravotnictvi nejde ze statniho rozpoctu, ale z vefejného zdravotniho pojisténi. Do
néj plynou z rozpoctu kazdy mésic penize za takzvané statni pojisténce, tedy diichodce, déti nebo ne-
zaméstnané, kterych je asi 5,9 milionu. Naklady na jejich IéCbu ale vybrané penize presahuji, dotuji se
z plateb zaméstnanct, zaméstnavatell nebo OSVC. V poslednich letech platby rostly, loni o 50 miliard,
letos o dalSich 20 miliard. Mésic¢né letos stat hradi 1767 korun. Podle dfivéjsSich slov ministra se zvazuje
zvySeni fadoveé ve stokorundch i pro pfisti rok. Celkové hospodafti vefejné zdravotni pojisténi se skoro
400 miliardami korun.

Celkové vydaje statniho rozpoctu ministerstvo financi navrhuje na 1,876 bilionu korun a schodek 390
miliard korun. Letos$ni rozpocet pocita se schodkem 500 miliard korun. Vlada musi rozpocet podle za-
konnych pravidel schvalit a pfedloZit Snémovné do konce zafi.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Dohodovaci fizeni mezi pojistovnami a poskytovateli zdravotni péce skon-
Cilo 13 dohodami

Na Ministerstvu zdravotnictvi probéhlo zavérecné dohodovaci fizeni o hodnotach bodu, vysi uhrad
hrazenych sluzeb a regulacnich omezenich pro rok 2022 mezi zastupci zdravotnich pojistoven a posky-
tovatell zdravotni péce. BEhem jednani se obé strany shodly na 13 dohodach. Uzaviené dohody se
tykaji napriklad segmentll stomatologie, lGZkové péce, praktickych Iékarli nebo zdravotnické za-
chranné sluzby. S pojistovnami se nedohodli pouze ambulantni specialisté.

Dohodovaci fizeni probihalo od bfezna 2021. Zdravotni pojistovny pocitaji s 4% tempem rastu, které
jiz pocita i s navySenim platby za statni pojisténce o 200 K¢. Dohody jsou uzavirany za podminky, Ze se
platba za statni pojiSténce zvysi od 1. ledna 2022. Ministerstvo zdravotnictvi vyviji pfi jedndni s Minis-
terstvem financi maximalni snahu, aby k navrhovanému navyseni doslo.

,| pres probihajici pandemii se podafilo navadzat na uspéch z predchozich let a dosahnout dohod v dr-
tivé vétsiné segmentl zdravotni péce. Konsensualni zavéry na vysi Uhrad pfinasi do zdravotnictvi sta-
bilitu a predvidatelnost financovani, kterou po chaosu pandemie ¢eské zdravotnictvi potrebuje,” zmi-
nuje dalezZitost dohodovaciho fizeni ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch a dodava: , Chtél bych touto
cestou podékovat vSsem za Usili, které do jedndni v ramci dohodovaciho fizeni vlozili a za trpélivost, diky
které se podafrilo dohod dosahnout.”

vevs

zami se nové snaze dostanou k ambulantni fyzioterapii. Pro nékteré pacienty bude také snazsi najit
registrujiciho stomatologa, protozZe zubni |ékafi budou nové dostavat kapitacni platbu za své registro-
vané pacienty,” popsal uspéch dohodovaciho fizeni ministr Vojtéch.

Uzaviené dohody bude Ministerstvo zdravotnictvi pti dodrZzeni vSech predpokladd stanovenych zako-
nem plné respektovat a promitne je po zhodnoceni souladu s pravnimi predpisy do Uhradovych me-
chanism(l na pfisti rok. RGst Uhrad v segmentu ambulantnich specialistl, kde k dohodé nedoslo, bude
stanoven analogicky se segmenty s dohodou. Segment bez dohody tak nebude mit vyssi rlst dhrad nez
segmenty s dohodou.

Dohody se podafilo uzavfit mezi zdravotnimi pojistovnami a nasledujicimi segmenty poskytovateld
zdravotni péce:

stomatologicka péce

prakticti Iékafi

gynekologicka péce

fyzioterapie

laboratorni a radiodiagnostické sluzby
domadci zdravotni sluzby

dialyzacni péce

lazeriska lécebné rehabilitacni péce
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zdravotnicka dopravni sluzba

zdravotnicka zachrannad sluzba

|ékarenska péce

akutni lGzkova péce

nasledna lizkova péce

Uhradova vyhlagka na rok 2022 bude vydana do 31. Fijna 2021 ve Sbirce zakon.

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi
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Kubek zGstava $éfem Ceské IékaFské komory. Na sjezdu uspél jiz poétvrté

Ceskou lékarskou komoru (CLK) povede dal3ich pét let jeji dosavadni éf Milan Kubek. Na sobotnim
sjezdu v Praze ziskal post prezidenta jiz poctvrté. Kubek ve volbé porazil soucasného viceprezidenta
stavovské organizace lékard Zderika Mrozka.

Staronovy prezident CLK stoji v ¢ele komory 15 let, organizaci vede od roku 2006, Piedtim byl Kubek,
ktery ma angiologickou ambulanci na poliklinice v Praze 9, pfedsedou Lékarského odborového klubu.
Podle Kubka by CLK méla poskytovat svym &leniim co nejlepsi servis.

Kubek po zvoleni novinarim fekl, Ze delegati svym hlasovanim ocenili, co se podarilo v minulych letech.
,Skutecné se podafilo vybudovat dlim Iékar(, podafilo se prosadit zvyseni ceny prace lékar. A myslim
si, Ze tak jako zdravotnici obstali, tak i Ceskd lékai'ska komora obstéla v epidemii,” prohlasil.

Kubek chce silnou profesni samospravu pro lékafe. Jednim z jeho nejdilezitéjsich cild jsou vyssi platy.
,Uréité nemaze byt takovy rozdil mezi pfijmy lékaiG v Ceské republice a tfeba v Némecku,” uved! sta-
ronovy prezident CLK. Je to ddleZité pro to, aby vystudovani medici zGstavali v Cesku.

Za problém povaZuje Kubek nedodrzovani zakoniku prace z hlediska prescasl, cozZ je Spatné zejména
pro pacienty. Lékafi proto nesmi byt na prescasech zavisli, mladi [ékafi musi mit lepSi podminky, mélo
by byt také vice doktoru. DlleZité je i vytvoreni systému na ziskavani 1ékarl ze zahranidi.

Kubek ziskal 176 hlast, Mrozek 108. Nikdo dalsi nekandidoval. Volba trvala témér tfi hodiny, delegati
si nového $éfa odhlasovali az ve tretim kole.

Staronovy prezident CLK stoji v ¢ele komory 15 let, organizaci vede od roku 2006, Pfedtim byl Kubek,
ktery ma angiologickou ambulanci na poliklinice v Praze 9, pfedsedou Lékarského odborového klubu.
Podle Kubka by CLK méla poskytovat svym &lentm co nejlepsi servis.

,,Slibuji, Ze se komora nestane loutkou v rukou politikl a lobbistickych skupin,” prohlasil ve své feci pro
Ucastniky sjezdu Kubek. Organizace podle néj musi zlistat autonomni a nepodfizena ministerstvu ani
politické strané. Kubek by chtél vyssi platy pro Iékare &i lepSi podminky pro Zeny.

Séf CLK jiz diive fekl, Ze ma Iékaf komoru vnimat jako zastitu, pomoc v nouzi. Profesni organizace by
méla v dalsich letech fesit nedostatek Iékarl a jejich starnuti, podminky zaméstnavani Iékarl ze zahra-
nici, feminizaci zdravotnictvi i telemedicinu.

V prvnich dvou kolech neziskal Kubek poZadovanych 209 hlasi, tedy vétSinu vSech delegatd komory.
Poté, co si pfitomni na sjezdu odhlasovali tfeti kolo volby, tato podminka odpadla.

Soucasnému prezidentovi i pfedstavenstvu vyprsel mandat loni na podzim. Kvali pandemii covidu-19
ale nebylo moZné poradat takové akce, jako je sjezd. Jejich mandat byl tedy prodlouzen.

Zdroj: lidovky.cz
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Epidemie pftisla pojistovny na 40 miliard. Vlada schvalila zvysSeni plateb za
statni pojisténce

Séfové resort(i zdravotnictvi a financi Adam Vojtéch a Alena Schillerova (oba za ANO) se v pondéli
shodli na navyseni platby za statni pojisténce v pristim roce o 200 korun mési¢né. Navrh uz schvalila
vlada.

Naméstkyné ministra zdravotnictvi Helena Régnerova pro Cesky rozhlas Plus uvedla, 7e navy3eni plateb
by mélo stabilizovat systém zdravotnich pojistoven. Epidemie si podle ni v pfipadé pojistoven vyzadala
az 40 miliard korun.

Platba za statni pojisténce se pristi rok navysi o 200 korun z dosavadnich 1767 korun. Krok, na kterém
se Vojtéch se Schillerovou dohodli, bude stat mezi 14 az 15 miliard korun.

,V rozpoctu zatim nejsou zapracovany. Budu je tam muset dat, pokud to vlada schvali béhem letnich
mésic(. Domnivam se, Ze Cisla napovidaji, Ze to bude dostacujici a bude to zvedat uUroven statniho
pojisténi,” fekla Séfka resortu financi Alena Schillerova.

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch ndvrh predlozil uz v pondéli na jednani vlady, kterd ho schvalila.
Platba statu do systému verejného zdravotniho pojisténi se tak pfisti rok zvysi o 200 korun mési¢né na
1976 korun za kazdého pojisténce, kterymi jsou napriklad diichodci, déti, nezaméstnani nebo vézni.

Letos jsou na verejné zdravotni pojiSténi planované naklady zhruba 399 miliard korun. K takzvanym
statnim pojisténcim patfi dichodci, déti, studenti, nezaméstnani a vézni.

Podle Vojtécha byly vydaje zdravotniho pojisténi souvisejici s epidemii koronaviru z vefejného zdravot-
niho pojisténi dosud asi 50 az 55 miliard korun. Vycerpala se tim vétsina rezerv zdravotnich pojistoven
z pfedchozich let.

,OCekavame, Ze na konci letosniho roku néjaké rezervy zlistanou. Nebudou vycerpany zcela,” ekl mi-
nistr. Ceka zlistatek kolem deseti miliard, podle Schillerové by mohl byt i vy$&i. Na konci kvétna byl
zhruba 68,5 miliardy.

Naméstkyné ministra zdravotnictvi pro ekonomiku a zdravotni pojisténi Helena Régnerova ve Specialu
Plus fekla, Ze doufa, Ze planované navyseni plateb za pojisténce pomUze systém stabilizovat. ,,Méli
jsme Stésti, Ze jsme pres tlak i odborl nerozpustili rezervy zdravotnich pojistoven. Jednordzové naklady
— a7 40 miliard — se pro leto3ni rok pokryji z rezerv,” uvedla ve vysilani Ceského rozhlasu Plus.

Prezident Svazu zdravotnich pojistoven Ladislav Friedrich pfipoming, Ze i pfes pomérné solidni nardst
platby pojistného ze strany statu bude letosni rok v kazdém ptipadé deficitni. Dalsi deficit uz si ale
systém podle néj nemuze dovolit.

»Musime dosahnout takového stavu, aby rok 2022 byl ndkladové vyrovnany — dalsi zvySeni platby na
statniho pojisténce je proto podminka, kterd byla zapsana do vSech protokoll o dohodach,” zdiraznil.

Naklady na epidemii onemocnéni covid-19 mimo zdravotné-pojistné plany se podle néj pohybuji v de-
sitkach miliard. ,Je to zhruba deset miliard na ockovani, az dvanact miliard na testovani,” uvedl séf
Svazu zdravotnich pojistoven.
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Statnich pojisténcd je vice nez 5,9 milionu. Platby z rozpoc¢tu za né odvedené tvofi asi ¢tvrtinu prijmu
verejného zdravotniho pojisténi, letos je to za kazdého 1767 K¢ mésicné. Vydajl na péci ale spotrebuji
vétsinu. Ostatni pfijem systému je pojistné vybrané od zaméstnavatel(, podnikatel( a ZivnostnikU.

Zdroj: irozhlas.cz
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Pandemie zrychluje a hrozi dalsi vina, varuje $éf evropské WHO

Deset tydnu pocty nové nakazenych koronavirem v Evropé klesaly. Uz tyden vSak pandemie opét zrych-
luje, varoval Séf evropské pobocky Svétové zdravotnické organizace (WHQO) Hans Kluge. Podle néj Ize
¢ekat dalsi vinu pandemie, pokud se lidé nebudou chovat disciplinované. Evropska Iékova agentura
ovsem uvedla, Ze proti vysoce nakazlivé varianté delta mohou stacit dvé davky vakciny.

,Evropsky region zasahne nova vina, pokud nezlstaneme disciplinovani,” prohlasil Kluge na tiskové
konferenci. Séf evropské pobocky WHO dodal, e minuly tyden poc&et novych pfipad(i vzrostl o 10 pro-
cent.

Kluge to pfic¢ita zmirfiovani protikoronavirovych restrikci a silnéjSim interakcim mezi lidmi pfi setkdvani
a cestovani.

Situace se podle Klugeho velmi rychle méni, obavy budi varianta delta, zejména pak ,,v oblastech, kde
pres znacné Gsili ¢lenskych zemi zdstavaji miliony nenaockovanych lidi“.

Koronavirova varianta delta se poprvé objevila v zavéru lonského roku v Indii. Nyni se s ni v Evropé
potykaji hlavné Britanie ¢i Portugalsko, postupné se ale &ifi i do dal$ich zemi véetné Ceska.

Hygienici v Némecku v pondéli odhadovali, Ze varianta delta je zodpovédna jiZ za polovinu potvrzenych
pfipadd nakazy.

Podle udaji WHO ke konci ¢ervna se v Evropé dosud objevilo 56 miliond pfipadd nakazy koronavirem
avice nez 1,18 milionu lidi na nasledky nemoci zemrelo. Za poslednich sedm dni WHO eviduje v Evropé
426 024 nakazenych a 6 704 zemftelych.

Dvé davky na deltu mohou stadit

Dvé davky vakciny proti covidu-19 zfejmé chrani pred variantou delta, mini Evropska agentura pro lé-
Civé pripravky (EMA).

,Udaje ziskané z konkrétnich dlkaz(i ukazuji, Ze dvé davky vakciny proti ni chrani,” fekl Marco Cavaleri,
zodpovédny za strategii ockovani.

,V soucasné dobé se zda, Ze Ctyri vakciny schvdlené v EU chrani pfed vSemi variantami kolujicimi v
Evropé, véetné varianty delta,” dodal. EMA povoluje vakciny od firem Pfizer/BioNTech, Moderna, As-
traZeneca a Johnson & Johnson.

V Cesku je reprodukéni €islo nejvyssi od zimy

Pocty nakazenych koronavirem i zemfrelych se v Cesku snizuji, presto byl v ¢ervnu dvojnasobek naka-
Yenych a vic ne? dvakrat vice mrtvych oproti ¢ervnu 2020. Od loriského bfezna, kdy se v CR potvrdily
prvni ndakazy koronavirem, se nemoc prokazala u 1 667 435 lidi, nejhorsi situace byla letos v bfeznu.
Celkovy pocet pozitivnich testld dosahl ve tfinactém mésici epidemie 299 601 a denni priimér se blizil
10 000 nakazenych.
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Ptes Ctvrt milionu nakaZenych bylo jesté loni v Fijnu a letos v lednu a Unoru. V poslednich mésicich se
pocet nakaZenych snizuje, v dubnu klesl pod sto tisic, v kvétnu pod 30 000 a v ¢ervnu Cinil 5 303 (coz je
ale stdle dvakrat vice nez ve stejném mésici loni).

Pocet lidi, ktefi v CR zemfeli po nakaze koronavirem, dosahl 30 304, z toho pétina (6 052) pfipada na
letosni bfezen, ktery se tak stal nejhorsim mésicem. V breznu ¢asto umiralo i 200 lidi denné, poté ale
trend vyrazné zpomalil.

Jesté letos v dubnu zemrelo s covidem 2 457 lidi, v kvétnu to bylo 664 a v ¢ervnu 71 lidi - a nékteré dny
podle Udaju ministerstva zdravotnictvi uz nejsou hlaseni Zadni mrtvi. Vibec nejhorsSim dnem byl 3.
listopad loriského roku, kdy zemrelo 261 nakazenych, nasledu;ji letosni 15. bfezen s 237 mrtvymi a 8.
bfezen s 236 mrtvymi.

Zdroj: idnes.cz
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Share your reason for European action for rare diseases

EURORDIS-Rare Diseases Europe is calling on the rare disease community to join the #30millionrea-
sons campaign for European action on rare diseases, following the two-year EU backed Rare 2030
Foresight Study.

EURORDIS-Rare Diseases Europe, National Alliances and 962 member organisations have launched
the #30millionreasons campaign calling for a European action plan on rare diseases to improve the
life of every person living with a rare disease in Europe.

A multilayered campaign targeting patients, policymakers and the rare disease community at large,
its main objective is to garner support from EU Institutions and EU Member States, in particular
those with upcoming EU presidencies to call for a new policy framework. To drive meaningful change
across Europe, EURORDIS needs the support of National Alliances, its membership and all of its stake-
holders to carry the message. Introduced by the European Commission, a European action plan
would also support non-EU Member States, particularly helping guide their national plans and strate-
gies and align their policies with shared objectives across Europe. Consequently, this would improve
the overall quality of life of people living with a rare disease, stop people losing their lives too young
from rare diseases and make Europe a global leader in rare disease innovation.

The #30millionreasons campaign is a platform for public, civil society and private sector, academia
and policy makers to share their reasons and raise awareness for coordinated European action in the
area of rare diseases.

The success of the campaign will be measured by the level of support for an updated, integrated and
goal-based plan paving the way for the next generation of rare disease policy at the European and
national levels. For this reason it provides all interested parties with an advocacy instrument to ar-
ticulate a shared vision for a more inclusive and sustainable future and advance the rare diseases
agenda within their local and national communities.

The campaign resources include:

A web page to share your reason for a European action plan for rare diseases, to be sent to Ursula
von der Leyen, President of the European Commission;

A social media board, which includes messages, animations (GIFs) and various visuals to share on so-
cial media;

The #30millionreasons action factsheet to understand why we need a European Action Plan;

Our recent press release calling for a European Union action plan on rare diseases to meet unmet ne-
eds by 2030;

A Rare Barometer Voices report and fact sheet on “Rare disease patients' opinion on the future of
rare diseases” (2021); and

The Rare 2030 Recommendations - everything you need to know about what needs to happen in di-
fferent areas.
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“Addressing unmet needs and inequalities is critical to realising the full potential of the 30 million pe-
ople with rare diseases in Europe,” - Anna Kole, EURORDIS Public Health Policy Director said. “We
need to show the collective drive of the rare disease community to set out why we need a cohesive
strategy at the European level right now. The Rare 2030 Foresight Study showed us that only through
active design of new policies will we reach our community’s goals. Working together, we can make
this difference”.

Collectively, we have #30millionreasons for Europe to take action. Whether you are a doctor, resear-
cher, policy maker, caretaker or person living with a rare disease, take five minutes to share your rea-
son for a better future for everyone living with a rare disease.

The purpose of European action for rare diseases

While only 6% of rare diseases have curative treatment, every fifth person living with a rare condition
expects to be cured of their disease by 2030. This shows that the rare disease community has high
hopes for far-reaching legislative action at the European level. Consequently, not only would it incre-
ase investment in research and development of orphan medicines and facilitate patients’ access to
high-quality health care, but also promote inclusiveness, reduce inequalities and guarantee human
rights.

Following a two-year foresight study, a Rare 2030 recommendations formed the basis of a call for a
fundamental policy shift that would update the current policy framework, move it to a goals-based
plan and ensure to celebrate and protect the individual rights of every citizen. They provide a
common approach to better preparing the future of rare diseases across all policy areas including the
main recommendation for the adoption of a new European policy framework.

Actions at national level alone or legislative changes in specific areas are not enough. We need a Eu-
ropean collective and coherent strategy for rare diseases, spanning different policy areas, to bring EU
Member States' commitment to rare diseases, followed by countries in ‘wider Europe’, under a
common umbrella and mark a step forward in the post-COVID world. Not only will it align European
states towards the same measurable goals to ultimately improve access, quality of life and social inc-
lusion, but it will also contribute to the United Nations 2030 Agenda for Sustainable Development.

When such action is taken depends on you. Although the Commission is in the position to initiate the
process, it relies heavily on the opinion of the Member States to initiate any policy proposal or revi-
sion. All of us, as a community, need to speak up and voice our concerns and aspirations for the next
decade. The more reasons we share and policy makers we reach out to, the more chance we have to
see the first European action plan for rare diseases approved by the European Commission before
2023.

We need you to advocate for a European action plan on rare diseases. Will you share your own rea-
son for such European action on rare diseases with Ursula von der Leyen, President of the European
Commission? Take action now!

Zdroj: Eurordis.org
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