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onemocneni

Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Zari 2021

VazZeni ¢tenafi,

hned dva pFibéhy se $tastnym koncem pFinasi zafijové CAVO noviny. Prvni napsal Adam Pegka na
paralympiadé v Tokiu. Cesky boccista vybojoval v Japonsku zlatou medaili a znovu ndm viem pfipo-
mnél, Ze t&%kd nemoc nemusi byt prekdzkou v cesté za splnénymi sny. Stastny konec mé také jednani
o novele zakona o vefejném zdravotni pojisténi. Norma Novela je konecné schvdlend a pfinasi fadu
zmén, diky kterym budou inovativni |écba a léky pro vzacnd onemocnéni dostupnéjsi a cely systém
dostane jasna pravidla. Dobrou zprdvou je i spusténi novorozeneckého screeningu SMA v Ostraveé.
Vérim, Ze testy, diky kterym lze tuto nemoc odhalit vcas a zastavit jeji pribéh, se brzy rozsifi podle
planovaného pilotu od ledna pfistiho roku rozsiti do celé republiky. Vyznamnym tématem nadchaze-
jicich dni jsou volby do Poslanecké snémovny. Nejen kvili pandemii je plan pro ¢eské zdravotnictvi
klicovou otazkou, na kterou politici v predvolebnich debatadch musi odpovidat. | proto jsme do CAVO
novin zaradili také toto téma. Pfeji vam klidny podzim a pfijemné cteni.

Pteji vdm klidny podzim a pfijemné cteni.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi
schvalena

Poslanci schvalili novelu zdkona o vefejném
zdravotnim pojisténi. Hlavni zménu pfindsi pro
pacienty se vzacnymi nemocemi. Méli by mit snazsi
pfistup k nové a nakladné |écbé. Zakon také upravuje
proces dohodovaciho ftizeni, ve kterém zastupci
zdravotni péée vyjedndvaji s pojistovnami o Uhradach
na cely rok.

CELY CLANEK

Posileni role pacientt

Reportaz CT piipominda konec prvniho ¢tyfletého mandatu
Pacientské rady. Pacienti diky jeji existenci maji moznost
vic ovliviiovat podobu zakon(. Zastoupeni v ni maji pacien-
ti s riznymi diagndzami véetné téch vzacnych.

Posileni role pacientl

CELY CLANEK
Novy pfistup k Iéklim pro vzacna onemocnéni >‘) e e Y\ ' Q
v -
Novele zdkona o verejném zdravotnim pojisténi se v obsah- o (" ~£

[ém ¢lanku vénuje Medical Tribune. Kromé mechanismu w

stanoveni Uhrady vysoce inovativnich Iécivych pripravkd

zakon noveé fesi legislativni vymezeni center dusevniho zdravi P % m
a center vysoce specializované péce pro pacienty se vzacnym

onemocnénim, urgentnich ptijmG, zavadi definici pacient-

skych organizaci nebo stanovuje kompetence sester pfi ‘: ‘ ‘> .,

’A
predpisu nékterych zdravotnickych prostredka. -~ -

CELY CLANEK


https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/09/posun-dobrym-smerem-ale-ma-sva-slaba-mista-rika-vlastimil-valek-o-novele-zakona-c-48-1997-kterou-definitivne-schvalil-parlament/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/09/posun-dobrym-smerem-ale-ma-sva-slaba-mista-rika-vlastimil-valek-o-novele-zakona-c-48-1997-kterou-definitivne-schvalil-parlament/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1097181328-udalosti/221411000100904/video/861610
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1097181328-udalosti/221411000100904/video/861610
https://www.tribune.cz/clanek/46962-novy-pristup-k-lekum-pro-vzacna-onemocneni
https://www.tribune.cz/clanek/46962-novy-pristup-k-lekum-pro-vzacna-onemocneni
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Rozhodovani o platbach za drahé Iéky bude pfimocarejsi

PFedsedkyné CAVO Anna Arellanesova pro Ceskou televizi
komentovala zmény, které pfinasi novela zdkona o vefej-
ném zdravotnim pojisténi v systému dhrad 1€kl na vzacna
onemocnéni. Upozornila nedostatky stavajici praxe, kdy je
nutné o lék zadat opakované a navic bez jistoty, Zze ho
pacient dostane znovu.

CELY CLANEK

- -

Testy novorozencti na nemoc SMA

Nemocnice v Ostravé-Vitkovicich zacala jako prvni v Ceské -
republice nabizet v porodnici vySetfeni na vyskyt spindlni |
muskularni atrofie. Cim dfive je SMA zachycena, tim vy3si
je ucinnost lécby. VZP nedavno ozndmila, Ze od roku 2022
bude testy pro novorozence plné hradit. Tématu se
vénovala televizni stanice CNN Prima News.

CELY CLANEK

Dospélym pacientiim se svalovou dystrofii chybi odpovidajici
péce

Duchenneova muskularni dystrofie (DMD) je nevylécitelné
onemocnéni. Jeho postup miZe o desitky let zpomalit vysoce
specializovana komplexni péce. Ta vSak pro dospélé pacienty v
CR neni k dispozici. Chybéji specializovani lékafi pro dospélé i
navazujici odbornosti, které jsou pro kvalitni péci nezbytné.
Pacientska organizace Parent Project se snaZi prosadit
vytvoreni téchto komplexnich center.

CELY CLANEK


https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3374516-rozhodovani-o-platbach-za-drahe-leky-bude-primocarejsi
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3374516-rozhodovani-o-platbach-za-drahe-leky-bude-primocarejsi
https://cnn.iprima.cz/porady/hlavni-zpravy/testy-novorozencu-na-nemoc-sma-zdroj-cnn-prima-news
https://cnn.iprima.cz/porady/hlavni-zpravy/testy-novorozencu-na-nemoc-sma-zdroj-cnn-prima-news
https://www.tribune.cz/clanek/46948-dospelym-se-svalovou-dystrofii-chybi-odpovidajici-pece
https://www.tribune.cz/clanek/46948-dospelym-se-svalovou-dystrofii-chybi-odpovidajici-pece
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Spolek Alsa: Chceme, aby se o ALS vice védélo ISLANI, VIZE A CiLE

Amyotroficka laterdlni skleréza je nemoc, o které se dlouho

nemluvilo. To se ale v posledni dobé meéni, a to i diky [& s ot e

ALS pacientd. 1000 000 KE

osvétovému pulsobeni spolku Alsa. Verejnost se diky ni
seznamuje s pribéhy pacientl, ale také je snazsi hledat
pomoc.

2« snimat oénich
pohybi, 220 000 k¢

3 xasistence,
12 hod./den
na 1 rok

1500000 = 2Zdravotné socidini centrum

rehabilitace, odlehéovac

CELY CLANEK S

2016 25000000 K

Jana Hlavacova o Pacientském hubu a vyznamu
pacientskych organizaci

Vedouci oddéleni podpory prav pacientl na
ministerstvu zdravotnictvi Jana Hlavacova predstavila
0}: - s vseridlu Deniku o  praiskych  neziskovych

PaCIQntSky hUb organizacich projekt Pacientsky hub, ktery vznikl
vroce 2016. Hlavadova také priblizila, ¢im se
paientské organizce zabyvaji a proc je jejich ¢innost
dilezitd zejména pokud jde o vzacna onemocnéni.

CELY CLANEK

Olympijské zlato pro boccistu Adama Pesku

Adam Peska vyhral na paralympijskych hrach v Tokiu turnaj | o
v boccii a po lukostfelci Davidu Drahoninském ziskal pro [ew= wiw mee
¢eskou vypravu druhou zlatou medaili. Ctyfiadvacetilety
debutant pod péti kruhy, jenz startuje v kategorii postizeni
s détskou mozkovou obrnou, prosel soutézZi ve tfidé BC3
bez porazky a v dramatickém finale zvitézil v tie-breaku nad

Rekem Grigoriosem Polychronidisem.

Ml Qascs  canon  semso

CELY CLANEK


https://www.tribune.cz/clanek/46948-dospelym-se-svalovou-dystrofii-chybi-odpovidajici-pece
https://www.tribune.cz/clanek/46948-dospelym-se-svalovou-dystrofii-chybi-odpovidajici-pece
https://www.irozhlas.cz/sport/olympijske-hry/adam-peska-boccia-paralympijske-hry-vysledky-zlato-medaile_2109010933_mov
https://www.irozhlas.cz/sport/olympijske-hry/adam-peska-boccia-paralympijske-hry-vysledky-zlato-medaile_2109010933_mov
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Zdravotnictvi

Zdravotnictvi je klicovym tématem nadchazejicich voleb

Zdravotnictvi bude podle prizkumu agentury Median patfit
mezi klicové otazky nadchazejicich snémovnich voleb — a také
sami voli¢i ocekdvaji, ze se na zminénou oblast politici
zaméri. Z odpovédi respondentl vyplyva, Ze je zkvalitnéni
a udrZeni vysoké uUrovné ceského zdravotnictvi stézejni pro
95 procent dotdzanych.

CELY CLANEK

Zdravotnictvi v predvolebnich programech

Redakce Medical Tribune oslovila experty a tymy sedmi
politickych uskupeni, ktera maji podle prizkuma Sanci se
dostat v nadchazejicich volbach do snémovny. Jaké jsou
jejich nazory a plany? Co nabizeji jejich predvolebni

programy?

CELY CLANEK

iTCE B

Novy naméstek ministerstva zdravotnictvi ma na
starosti IT a elektronizaci

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch jmenoval Milana
Blahu novym naméstkem. Ten se v pozici naméstka
zaméfi zejména na oblast IT a elektronizace
zdravotnictvi. Milan Blaha pfichazi na ministerstvo
zdravotnictvi z Ustavu zdravotnickych informaci a
statistiky, kde se v posledni dobé vénoval zejména
rozvoji systému v souvislosti s epidemii covid-19.

CELY CLANEK


https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/pruzkum-median-volby-temata-zdravotnictvi-justice-skolstvi_2109080600_tzr
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/pruzkum-median-volby-temata-zdravotnictvi-justice-skolstvi_2109080600_tzr
https://www.tribune.cz/clanek/46938-do-snemovny-ma-sanci-se-dostat-sedm-stran-co-slibuji-ve-zdravotnictvi
https://www.tribune.cz/clanek/46938-do-snemovny-ma-sanci-se-dostat-sedm-stran-co-slibuji-ve-zdravotnictvi
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/ministr-zdravotnictvi-jmenoval-novym-namestkem-milana-blahu/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/ministr-zdravotnictvi-jmenoval-novym-namestkem-milana-blahu/
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Za nardstem onkologickych onemocnéni je zanedbana
prevence

V Cesku hrozi nartist nové zjisténych pripad@ rakoviny aZ o
desitky procent. V lonském roce totiz kvali pandemii
mnoho lidi zanedbalo preventivni prohlidky — v priméru o
Ctvrtinu.

CELY CLANEK

Zacalo ockovani tieti davkou proticovidové vakciny

Ockovani proti covidu-19 se dostava do dalsi faze —
otevrelo se podavani posilovacich tretich ddvek vakcin.
Vlada tak reaguje na zprdvy o klesajici Gcinnosti vakcin v
Case i Udaje o nizsi Ucinnosti ockovani vici varianté
delta.

CELY CLANEK


https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/rakovina-plic-prevence-koronavirus-priznaky-koureni.A210906_204141_domaci_lisv
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/rakovina-plic-prevence-koronavirus-priznaky-koureni.A210906_204141_domaci_lisv
https://www.seznamzpravy.cz/clanek/treti-davka-ockovani-prehledne-kam-jit-a-je-treba-i-po-prodelani-covidu-175029
https://www.seznamzpravy.cz/clanek/treti-davka-ockovani-prehledne-kam-jit-a-je-treba-i-po-prodelani-covidu-175029
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Ze svéta

Pfeshranicni péce v EU ma rezervy, upozoriiuje organiza- * ™
P , e yw ol P o * *
ce EURORDIS. U vzacnych nemaoci je to zvlast patrné * *

¢

Organizace EURORDIS se zaméfila na fungovani smérnice o .
preshrani¢ni péci, ktera na Uzemi EU plati jiz deset let. .

Zvlasté pro osoby se vzacnymi chorobami systém nefungu- E U RU H D IS

je dobfe. EURORDIS proto pfichazi s doporucenimi, ktera RARE D'SEASES EUHUPE

by situaci mohla zlepsit.

CELY CLANEK

Svétovy den bezpeci pacientl se zaméril na péci o matky
a novorozence

Svétovy den bezpedi pacientll, ktery se slavi 17. zati, byl
letos zaméren na zvySeni povédomi o bezpecném posky-
tovani zdravotni péce v obdobi téhotenstvi, porodu, po-
porodni péce a péce o novorozence.

CELY CLANEK



https://www.eurordis.org/news/ten-years-cross-border-health-care-directive-unfulfilled-promises-and-future-pathways
https://www.eurordis.org/news/ten-years-cross-border-health-care-directive-unfulfilled-promises-and-future-pathways
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/ministerstvo-zdravotnictvi-si-pripomina-svetovy-den-bezpeci-pacientu/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/ministerstvo-zdravotnictvi-si-pripomina-svetovy-den-bezpeci-pacientu/
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Zakon o verejném zdravi

Ondrej TOPINKA, moderator

Poslanci schvalili novelu zdkona o vefejném zdravotnim pojiSténi. Hlavni zménu ptinadsi pro pacienty
se vzacnymi nemocemi. Méli by mit snazsi pristup k nové a nakladné lé¢bé. Zakon upravuje také tre-
ba proces dohodovaciho Fizeni, ve kterém zastupci zdravotni péce vyjednavaji s pojistovnami o Ghra-
dach na cely rok.

Adam VOJTECH, ministr zdravotnictvi /nestr. za ANO/

To, co povazuji za vlastné skutec¢né revoluéni na tomto zdkoné, ze od pocatku se na ném podileli sami
pacienti, pacientské organizace uz na pfipravé toho zdkona. Poprvé v historii pravé v tom zakoné i
vlastné je definovéna pacientska organizace, potazmo pacientské organizace jako jeden ze subjektd,
ktery bude soucasti posuzovani toho léku, jestli tedy ma pfinos nebo nikoliv. To vlastné doposud v
zadném zdkoné jiném takto definovdno neni.

Vlastimil VALEK, poslanec, ¢len vyboru pro zdravotnictvi /TOP 09/

Dobre, Ze jsme ten zakon prijali. A je dobre, Ze se Senatu podafilo ¢ast téch pozménovacich navrh,
které v Poslanecké snémovné neziskaly vétsinu, prosadit. A my jsme schvalili tu senatni verzi, ktera je
rozhodné lepsi nez ta poslanecka

Zdroj: CT 24
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Posileni role pacientt

Martin REZNICEK, moderator CT

Pacientské organizace posiluji. UZ témér 4 roky maji moznost vic ovliviiovat podobu zakon(, od fijna
2017 funguje pfi Ministerstvu zdravotnictvi Pacientska rada, ktera zastupuje nemocné s nejrizné;jsimi
diagndzami. Jeji Ctyflety mandat kondi na podzim.

Jarmila MRTKOVA, pacientka
Kdyz to zmacknu, tak se to posparuje, kola, mély by se rozsvitit.
Jitka SASOVA, redaktorka CT

Je lehky a hlavné Iépe ovladatelny. Aktivni vozik umoZiuje Jarmile Mrtkové Zit tak, jak chce. Aktivné,
bez velké pomoci okoli. Stale se tfeba vénuje orienta¢nim zavodim.

Jarmila MRTKOVA, pacientka

Sportuju dodnes a tam uz je to vlbec potreba. Bez aktivniho voziku bych byla Gplné ztracena, no.
Jitka SASOVA, redaktorka CT

Na vozik doplacela asi 45 000 ze svého, zbytek poskytla ji pojistovna, dfiv by musela doplacet vic.
Zderika FALTYNKOVA, ¢lenka Pacientské rady Ceské asociace paraplegikd

Ta uhrada je vic jak jednou tolik, neZ byla, nicméné je to 45 000 véetné pfislusenstvi.

Jitka SASOVA, redaktorka CT

Jednani mezi pojistovnami a zastupci Pacientské rady pfineslo Upravy nejen pro paraplegiky. Seznam
hrazenych prostfedkd ted pry vic vyhovuje soucasnym potiebam.

Anna ARELIANESOVA, mistopredsedkyné Pacientské rady

Na tom predeslém seznamu byly véci, které vlastné viibec nebyly skoro pouzivany, a my jsme jako
pacienti z toho bitevniho pole vlastné sdélili, co je dllezité.

Jitka SASOVA, redaktorka CT

Pacientska rada funguje jako staly poradni organ ministra zdravotnictvi. M4 25 clend, ti zastupuji
jednotlivé pacientské organizace.

Martin SNAJDR, redaktor/citace: Martin Novotny; tiskové oddéleni, Ministerstvo zdravotnictvi

Prostfednictvim rady se pacienti vyjadfuji v pfipominkovych fizenich ke vSem materiallim, které jsou
pro pacienty relevantni. Za toto funkéni obdobi se mohli vyjadfit do této chvile ke 122 materialim.

Jitka SASOVA, redaktorka CT
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Jednim z nich je tfeba novela zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi, ktera by méla prinést zmény v
platbach u nakladnych lék( pro vzacna onemocnéni

Anna ARELIANESOVA, mistopredsedkyné Pacientské rady

Nebylo to systémové, néktefi lidé vlastné svij Iék dostali uhrazeny, protoze byli u jedné pojistovny, a
ti, ktefi byli u té druhé, vlastné méli rozhodnuti Uplné jiné. Tyto léky budou schvalovany dUplné v jiném
modu, paklize ta novela projde.

Jitka SASOVA, redaktorka CT

Novelu pfislusného zakona Senat vratil snémovné. Ministr zdravotnictvi véfi, Ze se k ni poslanci v zafi
stihnou dostat. Jitka Sasova, Ceska televize.

Zdroj: Ceskd televize
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Novy pfristup k Iéklim pro vzacna onemocnéni

Nejvyznamnéjsim tématem rozsahlé novely zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi, kterd byla
schvélena parlamentem, je Uprava vstupu Iék(i na vzacnd onemocnéni. K pacientlim se dostanou
rychleji.

Za veliky Uspéch povazuje ministerstvo zdravotnictvi i dalsi dotéeni konecné schvaleni novely zakona
48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Dosavadni znéni zakona tesilo v oblasti cen a thrad
|é¢iv spiSe dopady do rozpoétu zdravotnich pojistoven nez dostupnost lécby pro pacienty.
Novela pfinasi mnoho vyznamnych inovaci, ovsem mechanismus vstupu Iékd na vzacna onemocnéni
(tzv. orphan drugs) lze povazovat za prilom nejen pro Ceskou republiku, ale v celoevropském
méritku, tvrdi vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického primyslu (AIFP) Mgr. Jakub
Dvoracek, MHA, LL.M. Novelu vitd i prof. MUDr. Stépan Svacina, DrSc., MBA, piedseda Ceské lékarské
spoleénosti JEP, kterd sdruZuje 121 odbornych spolec¢nosti a 36 IékaFskych spolkd, jejichz ¢lenové se
na tvorbé legislativy aktivné podileji. Nové se pti schvalovacim procesu dostavaji ke slovu i pacientské
organizace.

Novela zdkona 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi byla pfijata Poslaneckou snémovnou
Parlamentu Ceské republiky dne 14. zafi 2021 na 118. schlzi a v platnost by méla po podpisu
prezidenta CR vstoupit 1. ledna 2022. Zakon nové Fesi i postaveni a mechanismus stanoveni Ghrady
vysoce inovativnich léCivych pripravkl (VILP), legislativni vymezeni center dusevniho zdravi a center
vysoce specializované péce pro pacienty se vziacnym onemocnénim, urgentnich prijmQ, zavadi
definici pacientskych organizaci, stanovuje kompetence sester pfi pfedpisu nékterych zdravotnickych
prostfedkd a mnoho dalsich progresivnich zakonnych opatreni.

Velkym pfinosem pro praxi bude zvysSeni dostupnosti vysoce inovativnich Iékd bez nutnosti vyuzit
»emergentni“ paragraf 16, jehoZz plvodnim Ucelem bylo zpfistupnit 1éCivy ptipravek ve vyjimecnych
pfipadech.

Zcela nové jsou do schvalovaciho procesu léCivych pripravkl pro vzacnd onemocnéni prizvani
samotni pacienti. Podle ptresného znéni ,Ministerstvo zdravotnictvi za ucelem vytvoreni
odlvodnéného podkladu pro zdvazné stanovisko a posouzeni vefejného zajmu podle § 17 odst. 2 na
stanoveni maximalni ceny a vySe a podminek uhrady IéCivého pfipravku uréeného k l1é¢bé vzacného
onemocnéni pred vydanim zdvazného stanoviska zfidi poradni organ pro uUhradu léciv urcenych
k lé¢bé vzacnych onemocnéni (dale jen ,poradni orgdn), ktery posoudi Zadost, hodnotici zpravu
a kritéria stanovena v odstavci 3. Cleny poradniho orgédnu jmenuje a odvoldva ministr zdravotnictvi
na navrh Ministerstva zdravotnictvi, zdravotnich pojistoven, odbornych lékafskych spolecnosti
a pacientskych organizaci podle zakona o zdravotnich sluzbdach tak, aby jejich zastoupeni bylo stejné.
Funkcni obdobi ¢lena poradniho organu je tfileté. Funkci ¢lena poradniho organu je mozno vykondvat
opakované.

Clen poradniho orgdnu se nem(Ze zUcastnit jedndni o stanoveni, zméné nebo zrudeni Ghrady
|éCivého pfipravku uréeného pro lécbu vzacného onemocnéni, pokud by mohlo dojit ke stfetu se
zajmy osobnimi nebo profesnimi nebo ke zneutziti informaci nabytych v souvislosti s vykonem funkce
¢lena poradniho organu ve prospéch vlastni nebo nékoho jiného.”
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V praxi to znamena, Ze se poprvé na rozhodnuti o cené/uhradé (tedy v podstaté o dostupnosti Iék)
podileji i pacienti a je bran v potaz odborny nazor, a to za podminky vylouéeni stfetu zajmu. DalSim
praktickym dopadem by mélo byt zkraceni doby spravniho fizeni, tedy doby od schvaleni 1é¢ivého
pfipravku Evropskou lékovou agenturou (EMA) do chvile, kdy |ék dostane prvni pacient.
K novele zakona se vyjadrili zastupci statu, pacientskych organizaci, vyrobct i zdravotnich pojistoven.
Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch: ,Na novele jsme pracovali tfi a pal roku se zastupci pacient(,
odbornych spolecnosti, prdmyslu i Statniho Ustavu pro kontrolu léciv. Podafilo se dilo, které je i v
evropském prostoru unikatni. UZ nyni sméfujeme na Spici Evropy v dostupnosti 1€kl a novela nas
posune na samy vrchol. Vyjimecné je zapojeni pacientl do rozhodovacich procest o lécich pro vzacna
onemocnéni. V Ceské republice Zije zhruba pét set tisic pacient(l s nékterym ze sedmi tisic vzacnych
onemocnéni. Léky se k nim v soucasnosti dostdvaly slozité, vétSinou pres paragraf 16, tedy na
individudIni Zadost. Tak se nyni dostava k pacientlim zhruba tfetina I1ékl pro vzacna onemocnéni. Jde
tedy o systémovy problém, ktery novela systémové tesi. Tyto léky jsou vétSinou velmi drahé a nelze
je hodnotit jen z hlediska nadkladové efektivity, ale je nutné vzit v potaz dopad do socialni sféry a na
kvalitu Zivota nemocného a jeho rodiny. Léky se dostanou do standardniho systému a budou
podléhat standardnim proceduram, jako jsou revize cen a Uhrad. Jejich zaclenéni do systému bude
vyhodnéjsi i pro pojistovny, protoze naklady na tyto léky budou predikovatelné na rozdil od thrad na
paragraf 16. Chtél bych podékovat i iniciativé samotnych pacientskych organizaci, které se na
prosazeni novely vyznamné podilely.”

Bc. Anna Arelanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni z. s. (CAVO): ,Pro nés je
tato novela klicova, nam jde o Zivoty. Celad pacientskd komunita se podilela na prosazovani zmén v
tomto zdkoné. Za pochodu jsme se ucili lobbing, jak psat dopisy, jak oslovovat poslance a senatory,
byla to pro nas velmi duleZita zkusenost. Chtéla bych podékovat vSem pacientskym organizacim za
soucinnost, ale stejné tak i zdkonodarctim, ktefi ndm naslouchali. Setkali jsme se i s negativhim
pfistupem, ale vidy se nam podafilo jej pfekonat a obratit jej v nd$ prospéch. Kdyby nebyla novela
schvdlena nyni, museli bychom ¢ekat dalsi roky, nez by se podafilo prosadit systémovy pfistup k
zafazeni Iék( na vzacnad onemocnéni do systému Uhrad.

V soucasnosti mlze o Uhradu pozadat svou pojistovnu jedinec prostfednictvim svého |ékafe pres
paragraf 16. Schvaleni nalezi do rukou revizniho |ékafe pfislusné pojistovny. Rozhodnuti o Uhradé
nejsou standardizovana, tedy pokaZdé mohou dopadnout jinak. O Uhradu je nutné Zadat opakované,
a tak neni zajisténa kontinuita lécby. To vede k velké nejistoté pacientl, jejich lékaf( i
farmaceutickych spolecnosti.

Od 1. ledna 2022 se na rozhodnuti o thradé budou podilet i pacienti, coZ je unikatni v celé Evropé.
Spolec¢né s odborniky se u¢ime dvéma uUrovnim jednani: prvni je posouzeni daného lécivého
pfipravku, v druhé jde jiz o schvaleni Uhrady. Pacienti jsou soucasti poradniho sboru ministra
zdravotnictvi, a to ze zakona. Nehrozi tedy, Ze by novy ministr poradni sbor s pacienty zrusil, aniz by
doslo ke zméné legislativy.

Z definice vzacnych onemocnéni vyplyva, Ze se jednd o onemocnéni, které ma pét ze sta tisic
obyvatel, pficemz existujici Iéky jsou uréeny pro zhruba 5 % nemocnych. Evropska |ékovda agentura
rocné schvaluje 10 az 15 lékd pro vzacna onemocnéni. V mnohych ptipadech jde o cas, ktery je v
progresi nékterych vzacnych chorob zdasadni. Doufdame, Ze léky budou schvalovany rychleji.”
Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, LL.M., vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického primyslu
(AIFP): ,Dlouhodobé prevaiuje obecny nazor, 7e Ceskd republika je na evropském chvostu v
dostupnosti modernich terapii. To uz véak ddvno neni pravda, Ceska republika se dostala na misto
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mezi Svédskem a Norskem. V dostupnosti moderni 1é¢by jsme jedenacti v Evropé&, pficem? v roce
2018 jsme byli dvacati prvni. Posun byl zplsoben tim, Ze VSeobecna zdravotni pojistovna i svazové
pojistovny nasly zplsob, a to ve spolupraci s odbornymi spoleénostmi a farmaceutickym primyslem,
jak pres paragraf 16 zajistit pristup k moderni Ié¢bé na principu smluv o docasné Uhradé. Dojde-li k
dohodé, pak dojde také ke zlevnéni |écby, tedy za stejny financni objem je moziné poskytnout Iécbu
vice pacientim. Tento systém poskytuje moznost predikce, coZ je vyhodné jak pro pojistovny, tak pro
pramysl, a hlavné zajistuje jakousi zaruku pacientiim, Ze se k |éébé dostanou. Tyto smlouvy maji
charakter risk-sharing nebo performance based, tedy jde o sdileni nakladd mezi pojistovnami a
vyrobci v zavislosti na efektu terapie.

Jsme skutec¢né jedni z prvnich v Evropé, kdo umoznuji pacientdim i Iékaflim podilet se na
rozhodovani. Na podobném principu je systém nastaven ve Francii a Skotsku, mimo Evropu lze
jmenovat Kanadu a Australii.

Chtél bych podékovat nejen VZP, ale pfedevsim Statnimu Ustavu pro kontrolu |Iéciv. V poslednich
trech letech doslo k vyraznému zkraceni doby do vydani rozhodnuti o cené a uUhradé l|écivého
pfipravku od poddni zZadosti drzitelem rozhodnuti o registraci IéCivého pfipravku. Z dvou let v roce
2016 jsme se dostali na Uroven transparencni smérnice, ktera stanovi délku spravniho fizeni na 165
dni. MldZeme to povaZovat za velky uUspéch, protoZe s pokrokem ve vyvoji stale narocnéjSich
technologii jsou dokumentace léCivych pripravkd stale sloZitéjsi a obsahlejsi, coZ klade na tym
Statniho dstavu pro kontrolu léCiv vysoké naroky. Nejde jen o vydavani posuzovaci zpravy a
konecného rozhodnuti pro Iéky na vzdcnd onemocnéni, ale i pro vysoce inovativni |éCivé pfipravky,
které jsou dosud v systému docasné uUhrady. V tomto kritériu se dostdvdme k ¢asovym normam

béZnym na zapad od nas, nikoli typickych pro vychodni zemé.“

Mgr. Irena Storovd, MHA, feditelka Statniho Ustavu pro kontrolu Iéciv: ,,Na pripravé novely jsme se
podileli od samého pocatku. Vnimame jeji dlleZitost a vitdme skutecnost, Ze se léky dostanou k
pacientim drive. Pro léky na vzacnd onemocnéni novela zavadi zcela novy typ spravniho fizeni, do
néhoz nové vstupuje poradni sbor ministra zdravotnictvi, jemuz predkladame hodnotici zpravu. Ten
na zakladé odborné diskuze vydd stanovisko, které je pro SUKL zdvazné a podle néj je vydano
rozhodnuti o pridéleni Uhrady. Dalsi novinkou jsou zdvazné posudky odbornych spolecnosti a
pacientskych organizaci, kde budou zohlednény i socialni disledky IéCby a jeji dopady na kvalitu
Zivota.

Zmény se tykaji také spravnich fizeni u vysoce inovativnich IéCivych ptipravkd, u nichz Zadatel bude
moci podat ndvrh zmén jen dvakrat v priibéhu fizeni, coz — jak predpokladame — zkrati dobu k vydani
hodnotici zpravy. Velice vitame zruseni povinné hloubkové revize ceny a uUhrady v pétiletych
intervalech. Provadime-li hloubkovou revizi opakované, pak po urcité dobé neni efekt revize
pfinosny. K revizi by nds mély vést jen ekonomické a odborné davody.”

MUDr. Alena Mikova, feditelka Odboru léciv a zdravotnickych prostfedkd VZP: ,VZP se podilela na
tvorbé novely. Ve zlepseni dostupnosti Iékl pro Ceské pacienty hraje lékova politika VZP vyznamnou
roli, a to ve spolupraci se viemi zainteresovanymi stranami: SUKL, AIFP a farmaceutickymi
spole¢nostmi obecné. Bez spoluprace bychom tohoto vysledku nemohli dosahnout. Po pocatecnich
diskrepancich a neshodach jsme nasli konsenzus s cilem dostat moderni terapii k co moina
nejvétsimu poctu pacientll. Ve spolupraci se SUKL a s odbornymi spole¢nostmi se podafilo
standardizovat postupy na zdkladé vysoce odbornych expertnich stanovisek, coz vede k urychleni
rozhodovacich procest s ke zlepseni dostupnosti [ékU.
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Z pozice platce je nutné zminit i ekonomické hledisko dopadu novely do rozpoctu zdravotnich
pojistoven. Novela obsahuje i typy risk-sharingovych a dalSich smluv mezi platci a drziteli rozhodnuti
o registraci, které umozZni alokovat nebo usetfit zdroje pro vstup vysoce inovativnich [éCivych
pripravkd, véetné IéCiv pro vzacna onemocnéni. | pfes zafazeni nejdrazsich 1€kl s cenou aZz nékolika
desitek milion0 za jednu aplikaci pacientovi se dafi VZP drZet vyrovnany rozpocet. Diky vstficnosti a
dobré spolupraci s farmaceutickymi spole¢nostmi jsme si systém vyzkouseli a nyni vime, Ze umoziiuje
predikci naklad(. Léky na vzacnd onemocnéni byly hrazeny zatim jen pres paragraf 16, ale podle
novely budou prochazet standardizovanym spravnim fizenim a dostanou se do transparentniho
systému uhrad.

Megr. Filip Vrubel, vykonny Feditel Ceské asociace farmaceutickych firem a byvaly ndméstek ministra
zdravotnictvi: ,Dikazem uspéchu je, Ze vSechny zainteresované strany dosly ke konsenzu o
prospésnosti novely, i kdyZ ve své podstaté haji protichddné zajmy. Vznika-li legislativa v oteviené
diskuzi mezi zastupci statu, pojistoven i prdmyslu, a navic také pacientl, tak na zakladé téice
dosazeného kompromisu lze posunout zakon na vysSi Uroven. Pro Uspéch svédci i to, Ze tato
obrovskd novela prosla zcela hladce schvdlenim v Poslanecké snémovné bez zdsadnich pfipominek.
Prace na novele byla zahdjena v roce 2018, tedy v dobé, kdy proces schvaleni cen a Uhrad Iékd trval
nékolik let, v dobé vysokého poétu zadosti o Uhradu pfed paragraf 16 ve zdravotnich pojistovnach,
tedy v dobé, kdy jsme v kritériu vstupu modernich léku na trh patfili k nejhorSim zemim v EU. Za
necelé ¢tyfi roky doslo k velkému pokroku v exekutivni sloZce, v praci zdravotnich pojistoven, které
jsou na zakladé 350 smluv s farmaceutickymi spole¢nostmi schopny zajistit IéCbu svym pojisténclim.
SUKL byl schopen bez legislativniho zasahu dramaticky zkratit dobu spravnich tizeni. Novela zakona
48 zajisti konzistentnost a transparentnost vSech procest. Narok pacienta je stejny bez ohledu na to,
u které pojistovny je pojistén. V pripadé kladného rozhodnuti ma pacient na uhradu Ié¢by narok. Po
letech, kdy lékova politika spocivala v honbé za Usporami, nastdva doba, kdy je prioritou dostupnost
péce, vCetné té nejmodernéjsi.

Na evropské Urovni se nyni zacind pracovat na vSeobecné dostupnosti léCiv ve smyslu, aby starsi
|éCivé pripravky z trhu nemizely, aby byla Evropa konkurenceschopnd, protoze v poslednich dekadach
pravé konkurenceschopnost klesala jak v oblasti vyroby léCiv, tedy sobéstacnosti, tak i v Ubytku
zavedenych lék( z trhu.”

VSeobecné nebo détské sestry v domdci péci a vSseobecné nebo détské sestry v Iékarskych oborech
budou moci predepisovat nékteré zdravotnické prostfedky na poukaz. Novinka zavddi moZnost
preskripce vseobecnou ¢i détskou sestrou se specializovanou zpUsobilosti nebo se zvlastni odbornou
zpUsobilosti (ziskanou na zakladé certifikovaného kurzu a rozvijejiciho odbornou zpUsobilost u
pracovnikd bez atestace).

V domdci péci je budou moci predepsat v rozsahu stanoveném oSetfujicim Iékafrem v doporuceni
domaci péce. Sestry v lékarskych oborech se budou drZet stejnych preskripnich omezeni jako
poskytovatel, u kterého jsou nositelem vykonu.

Sestry budou moci za urcitych okolnosti samostatné predepsat obinadla, gazy, hydrogely a dalsi
obvazovy material a prostfedky k hojeni. Kromé toho inkontinencni pomucky, stomické pomducky,
kompresivni puncochy. Stanovi tak rozsahla novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi, jak ji po
vice nez ro¢nim projednavani na posledni chvili pred volbami schvélil parlament. Ceka jen na podpis
prezidenta. Novela nabyva uc¢innosti dnem 1. ledna 2022.

Zdroj: tribune.cz
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Rozhodovani o platbach za drahé Iéky bude pfimocarejsi

Pojistovny za¢nou od pftistiho roku vice zohledrovat, jak ovlivni pouZiti konkrétniho drahého léku
kvalitu Zivota pacienta se vzacnym onemocnénim. Dosud museli pacienti Zadat individualné a podle
pacientskych organizaci trvalo posouzeni jejich Zadosti pfilis dlouho.

Nékterou ze vzacnych diagnéz trpi v Cesku podle ministerstva zdravotnictvi kolem pdl milionu lidi.
Zda jim pojistovna zaplati lék, ktery by jim nejvice pomohl, nemaji jisté — ani v pfipadé, Ze ho jiz uziva-
ji.

,V soucasné dobé se léky na vzacnd onemocnéni dostavaji k lidem velmi nepravidelné, je tam velka

nejistota. Navic Iékafi musi bohuzel kazdé tfi mésice opakované o ten lék zadat,” shrnula predsedky-
né Ceské asociace pro vzacna onemocnéni Anna Arellanesova.

V pfistim roce by se mél zménit zplsob, jakym se bude o proplaceni takovych Iékl rozhodovat. ,,Po-
kud se zhodnoti, Ze léky maji pfinos pro pacienty, nebudou se posuzovat pouze podle nakladové
efektivity,” shrnul ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch (za ANO). Nové by mél byt kritériem i vliv na
kvalitu pacientovat Zivota.

Kdyz pojistovna rozhodne, ze pouziti pfipravku uhradi, nebudou uz nutné jednotlivé zadosti. , Léky
budou hrazeny standardné pro celou skupinu pacientd,” ujistil Vojtéch. Reditelka Odboru lé¢iv a
zdravotnickych prostfedkd VSeobecné zdravotni pojistovna Alena Mikova ujistila, Ze cilem zmény je
,zlevnit terapii, zvysit dostupnost, stanovit finanéni budgety s ohledem na predvidatelnost rozpoctu®.

Pojistovny budou zastoupené v novém poradnim organu, kde bude mit ministerstvo zdravotnictvi i
své lidi a stejné tak v ném budou zastupci odbornych Iékarskych spole¢nosti a pacientskych organiza-
ci. Stanoviska tohoto organu budou zavazna pro Statni Ustav pro kontrolu IécCiv, ktery ma pfti rozho-
dovani o Uhradé konecné slovo.

Léky na vzacna onemocnéni jsou velmi drahé, Iécba jednoho pacienta muize stat desitky milion ko-
run rocné. VZP informovala, Ze jejim nejdrazSim pojiSténcem byl loni dvoulety chlapec se spindlni
svalovou atrofii, jeho Ié¢ba stala 57,3 milionu korun. Tuto diagnézu méli loni i dalsi tfi nejdrazsi paci-
enti VZP. Celkem nejvétsi tuzemska pojistovna loni vydala za |é¢bu dvaceti nejdrazsich pacientl zhru-
ba 494 miliond korun, z toho vydaje na Iéky Cinily 342 milion(.

Zdroj: CT 24
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Testy novorozencl na nemoc SMA

Karel VORISEK, moderator

Nemocnice v Ostravé-Vitkovicich zacala jako prvni u nds nabizet maminkdm v porodnici vySetfeni na
vyskyt spinalni muskuldrni atrofie. Urcité si vzpomenete na Maxika z Ostravy. U néj se ale na nemoc
pfiSlo pomérné pozdé a jeho rodice pak na Ié¢bu shanéli 50 000 000.

Karel VORISEK, moderator
Jukazka/
Markéta SCHENKOVA, redaktorka

Jednoduché vysetreni z pouhé kapky krve odebrané z paticky ditéte. Tomasek, ktery se v patek naro-
dil v ostravské vitkovické nemocnici, ma vysetfeni na spinalni muskularni atrofii za sebou.

Vendula PAVLIKOVA, maminka novorozeného ditéte

TroSicku zaknioural, ale jinak Uplné super. A ted uz budeme jenom cekat na vysledky, jestli je to v
poradku.

Jan BOZENSKY, primar détského oddéleni Nemocnice Agel Ostrava-Vitkovice

Béhem 8 aZz 12 tydn( prijde maminkam domu vysledek a my jsme o ném samoziejmé informovani
také.

Markéta SCHENKOVA, redaktorka

Kdyby tohle vysetteni udélali v porodnici ted' tfiletému Maxikovi, mohlo byt vSechno jinak. U néj se
na SMA pfislo, az kdyZz mu byl rok a 2 mésice. To uz mu zacaly ochabovat svaly. Ztratil spoustu ¢asu.

Zuzana MICHALKOVA, lékarka détského oddéleni Nemocnice AGEL Ostrava-Vitkovice

Onemocnéni by se mélo zachytit dfiv, nez se zacne projevovat. ProtoZe tady jde o to, Ze se nic¢i moto-
neurony, coz jsou nervové burnky, které prenaseji informace z mozku do svald.

Markéta SCHENKOVA, redaktorka

Maxikovi rodice tak pro syna urgentné shanéli genovou terapii. Lék Zolgensma stdl pres 50 000 000.
Pojistovna ho odmitala proplatit, a tak zaloZili vefejnou sbirku. Nakonec stat 1é¢bu uhradil. Pomohla,
ale bez naroénych a pro Maxika bolestivych rehabilitaci by to neslo. /ukazka/

Jiti MOSLER, tatinek Maxika

Diky jeho houZevnatosti a tomu chténi, tak samoziejmé je to o to jednodussi, Ze se sam chce jakoby
zdokonalovat, a i my sam fika, kdy tfeba bude chodit a tak dal.
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Markéta SCHENKOVA, redaktorka
Kdyby lékafi odhalili u Maxika nemoc hned po narozeni a podali mu léky, moZznda by uz dnes béhal

jako ostatni déti. Novorozenecky screening zacala vitkovicka nemocnice provadét v rdmci pilotniho
programu. Moznad se brzy pridaji dalSi porodnice. Markéta Schenkova, CNN Prima News.

Zdroj: CNN Prima News
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Dospélym pacientiim se svalovou dystrofii chybi odpovidajici péce

Duchenneova muskularni dystrofie (DMD) je nevyléditelné onemocnéni. Jeho postup mlzZe o desitky
let zpomalit vysoce specializovana komplexni péce. Ta vak pro dospélé pacienty v CR neni k dispozi-
ci. Chybéji specializovani lékafi pro dospélé i navazujici odbornosti, které jsou pro kvalitni péci ne-
zbytné. Pacientska organizace Parent Project se snazi prosadit vytvoreni téchto komplexnich center.
NezZ se to podafi, snazi se svépomoci tuto péci suplovat.

Tim, jak se zlepsila péce o détské pacienty, zvysil se i primérny vék doZiti u tohoto onemocnéni a
dospélych pacient s Duchenneovou svalovou dystrofii pfibyva. S tim zaroven narUsta potreba kvalit-
ni multioborové péce. VV Ceské republice je jen nékolik IékaF(, ktefi se péci o dospélé pacienty s ner-
vosvalovym onemocnénim vénuji, nicméné komplexni péce zatim chybi uplné.

Proto ¢lenové pacientské organizace Parent Project pfisli s projektem Koordinace prechodu z détské
do dospélé péce, ktery rozviji MUDr. Karolina Podolska z 1. LF UK a VFN v Praze. ,Jako problematic-
kou vidime situaci, kdy pacienti v 19 letech opoustéji komplexni nervosvalovou péci poskytovanou
détem a prechazeji do péce neurologa bez ndvaznosti dalSich specializaci, napf. kardiologa, endokri-
nologa, ortopeda a gastroenterologa. Jako koordindtorka se tedy vénuji tomu, aby dospély pacient
mél zajisténou péci ve vsech oblastech, ve kterych ji potfebuje. Postupné se dafi navazat spolupraci s
|ékati riznych specializaci, a tvofi se tak potrebna sit pracovist (i napfi¢ nemocnicemi), kterd o paci-
enty s nervosvalovym onemocnénim pecuji,” fikd s tim, Ze fesSeni, které prinasi pacientskd organizace,
je potfeba nahradit standardnim centrem komplexni péce pro dospélé pacienty s nervosvalovym
onemocnénim, které bude schopné zajistit plynulou ndvaznost a kvalitu péce.

Je nutné zajistit péci vsem

DuleZitost poskytovani komplexni péce v souladu s nejnovéjsimi poznatky zdlrazriuje i MUDr. Jana
Haberlova, Ph. D., z Neuromuskularniho centra Kliniky détské neurologie Fakultni nemocnice v Moto-
le, kterd se détskym pacientim s Duchenneovou svalovou dystrofii dlouhodobé vénuje. ,,Dnesni me-
dicina a védecké poznatky dokaZi nabidnout pokrocilé metody IéCby a rehabilitace, diky kterym se
nemoc dafi brzdit i o desitky let. Jde vSak o ¢asové velmi naro¢nou a kvalifikovanou péci, ktera vyza-
duje znacnou specializaci |ékaf(i, ale zaroven jejich tymovou spolupraci,” uvadi s tim, Ze komplexni
péce vyzaduje multidisciplinarni tym lékaru, ktefi tuto vzacnou diagnézu dobfe znaji, ale opravdovych
specialistl je malo.

V soucasné dobé existuji v Ceské republice dvé neuromuskuldrni centra vysoce specializované péce,
ktera jsou soucasti evropské sité pro vzacna neuromuskularni onemocnéni (ERN-NMD). Bohuzel, tato
centra ve FN v Motole a FN Brno nestaci svoji kapacitou pokryt vSechny pacienty se vzacnymi svalo-
vymi dystrofiemi, a je proto potfeba navysit pocty odbornik(, ale i celkové kapacity v téchto centrech
tak, aby bylo mozné poskytovat péci vSem détskym pacientlim. Jesté vétsi ukol vSak ¢eka odborniky i
pacientskou organizaci v nastaveni skutecné systémové péce pro dospélé pacienty.
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20 let Parent Projectu

Ve Svétovy den Duchenneovy svalové dystrofie, ktery 7. zari kazdoro¢né upozorniuje na tézky zivot
téchto pacientl a jejich rodin, letos oslavila 20 let od svého vzniku i ¢eskd pacientskd organizace
Parent Project, kterd od svého zaloZzeni pomaha pacientlim s Duchenneovou svalovou dystrofii a dal-
Simi vzacnymi neurosvalovymi onemocnénimi. Mezi jeji hlavni cile v dalSim obdobi patfi pravé zajis-
téni komplexni péce pro dospélé pacienty, zvySeni kapacit détskych center vysoce specializované
péce a urychleni pfistupu k novym lékim pro pacienty s Duchenneovou svalovou dystrofii. ,Kdyz
jsme pred 20 lety zacinali, o chlapce s Duchenneovou svalovou dystrofii se nikdo systémové nestaral.
Za tuto dobu se, zejména diky pacientské organizaci, spolupracujicim Iékarfim a v posledni dobé i diky
podpore legislativcl, politikd a platcd, podafilo vybudovat sit neurosvalovych center, kterad zejména
pro pacienty v détském véku funguji standardné a poskytuji kvalitni péci,” uvedla MUDr. Haberlova s
tim, Ze poskytovand péce je srovnatelna se svétem. Navic se podafilo do CR pfinést i nékolik klinic-
kych studii experimentalni |é¢by. Dalsim krokem je pfistup do klinickych hodnoceni s genovou terapii,
kterd zde zatim z fady dlvodu, napf. organizacnich, nemohou probihat.

»,Nase prace je dulezitd. Duchenneova svalova dystrofie je silné progresivni onemocnéni. Po 10. roce
Zivota usedaji pacienti na vozik a potfebuji 24hodinovou péci. Proto rodiny vitaji spole¢na setkavani,
kde si mohou pfeddvat vlastni zkuSenosti a ziskavat nové poznatky,” fikd Jitka Reineltova, predsedky-
né pacientské organizace PARENT PROJECT, z. s.

Spolek spolupracuje se Spickovymi lékafi a odborniky, nékteré sluzby svym ¢lenlim sam zajistuje. ,Pro
nase pacienty a rodiny je velmi dlleZita psychologicka podpora, kterou poskytuje nase psycholozka
rodindm primo dle jejich potreb. Poskytujeme téz konzultace fyzioterapeuta, lékare, ergoterapeuta,
socidlni pracovnice a dalsi sluzby, které doplfiuji a navazuji na poskytovanou péci v centrech. Ta je u
détskych pacient( na dobré Urovni, ale zcela chybi u dospélych pacientd,” potvrzuje Jitka Reineltova.

Lécba v dohlednu

V poslednich letech se pozitivné zménil pfistup zdravotnich pojistoven i statnich instituci k pacient-
skym organizacim. Parent Project se dlouhodobé podili na systémovych zménach, které do budoucna
umozni pacientlim se vzacnymi onemocnénimi jednodussi pristup k Iécbé i péci. Skrze svou predsed-
kyni ma zastoupeni v Pacientské radé ministra zdravotnictvi a ¢lenové vyboru organizace se Ucastni
jednani rfady pracovnich skupin. S nadéji nyni ocekavaji novelu zdkona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi, ktera je dllezitym krokem k dalSimu zlepSovani péce o pacienty se vzacnym
onemocnénim.

,| diky podpofe MZ CR a platc(, kteFi jsou k inovativnim Iékiim pFichazejicim na trh vsticni, maji dnes
vsichni pacienti s moderni dostupnou registrovanou lécbou plnou Uhradu. Kromé symptomatické
péce, kterd je multioborova, napf. v Motole je to tym 10-15 Iékar(, socidlnich pracovnikd a psycho-
logl, mame v péci 80 rodin, z nichZ tretina chlapcll je na inovativnich lécich. Néktefi jsou placeni v
ramci systému, a jde o milionové ¢astky, jinym je |écba hrazena pres klinické studie. Oproti dobé pred
20 lety jde o zasadni zménu ze situace, kdy zde neexistovalo nic, do soucasnosti, kdy mame preven-
tivni programy, dokonce moznost inovativnich 1ékd, a vérime, Ze brzy budeme moci nabizet i tu ve
svété nejnoveéjsi terapii. Nic z toho by bez vzajemné spoluprace Iékar(, pacientl a zastupcl organiza-
ce Parent Project nebylo mozné,” uvadi MUDr. Haberlova s tim, Ze v pribéhu nékolika let se ocekava
schvaleni novych genovych |écivych pFipravk(, které zasadné zméni Zivot pacientld s Duchenneovou
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svalovou dystrofii a vyznamné zbrzdi progresi tohoto onemocnéni. , Je proto nezbytné, aby se pacien-
ti této lécby dockali v co nejlepsi kondici,” dodava MUDr. Haberlova.

Firem, které se na mezindrodnim poli snaZi o rozvoj zejména genové terapie, v posledni dobé nastésti
pribyva. Napf. v ¢ervnu 2021 firma Sarepta Therapeutics zverejnila vysledky studie sledujici vliv po-
dané genové terapie SRP-9001 u 11 chlapcli s Duchenneovou svalovou dystrofii. Po 12 tydnech od
podani byla primérné zachycena hodnota odpovidajici 55 procentim normalni koncentrace micro-
dystrofinu (koncentrace u zdravych jedincd). Firma chce s témito vysledky oslovit americky Urad pro
kontrolu potravin a léCiv a probrat cestu k registraci |éku.

Zapojené pacienty ve své vlastni studii testujici genovou terapii SGT-001 hlasi i firma Solid Bioscien-
ces. Celkem byla latka podana osmi chlapcim. Firma také upozoriiuje, Ze pfi srovnani vysledkl tri
meésice po podani léku a rok po poddni se zvySeni koncentrace microdystrofinu bud’ drzi na stejné
urovni jako po poddni, nebo se postupné jesté zvySuje. Koncentrace dystrofinu po tfech mésicich
|é¢by dosahuje 17,5 procenta normalni koncentrace dystrofinu a dystrofin byl zachycen az v 70 pro-
centech svalovych vldken. Védci zaroven vyvinuli prvni mysi model srde¢niho selhani podobného jako
u Duchenneovy svalové dystrofie, coz je dlleZity krok ke zkoumani vlivu testované terapie na srdec¢ni
funkce. Testoval se jiz napf. vliv microdystrofinové genové terapie, ktery prokdzal, Zze u mysi opravdu
dochazi k prevenci srde¢niho selhani.

V srpnu 2021 ziskala spole¢nost Edgewise Therapeutics, farmaceuticka firma vyvijejici peroralini tera-
pie pro vzacna onemocnéni, pro svij produkt EDG-5506 titul Fast-Track-Designation (status rychlého
schvalovani). Tento |ék je urcen pro dystrofinopatie (Duchenneovu i Beckerovu svalovou dystrofii) a
plsobi proti tzv. hyperkontrakci (pfehnanému stahu svalu), ke které dochazi pfi nedostatku dystrofi-
nu. Americky Ufad pro kontrolu potravin a lé¢iv udélil status produktu, ktery je testovan p¥imo pro
Beckerovu svalovou dystrofii, nicméné tento krok usnadni schvaleni u obou typld onemocnéni. V le-
toSnim roce by méla byt dokoncena I. faze klinické studie, ziskany status pak umozni zrychlené po-
souzeni vysledkd a snadnéjsi postup k fazi Il a testovani.

Duchenneova svalova dystrofie je vzacné, progresivni, nevylécitelné onemocnéni, které postihuje
jednoho z 5 000 novorozenych chlapcli (nemoc postihuje zpravidla chlapce, ve velmi vzacnych pfipa-
dech i divky). Prvni pfiznaky se zacinaji projevovat kolem tfetiho roku, kdy chlapci hife vstavaji ze
zemé a celkové nestaci svym vrstevnikim. Nemoc postupné oslabuje kosterni svalstvo koncetin a
trupu a nasledné mezi osmym az dvanactym rokem ztraceji nemocni schopnost chlize. V raném do-
spivani mezi tfinactym a devatendctym rokem byvaji zasaZzeny i dychaci a srdecni svaly. Ve vétsiné
pfipadl je intelekt plné zachovan a chlapci si svij zhorsujici se zdravotni stav plné uvédomuiji.

Zdroj: tribune.cz
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Monika Kekrtova a Andrea Papirkova Chceme, aby se o ALS vice védélo

Amyotroficka lateralni skleréza je nemoc, o které se dlouho nemluvilo. To se ale v posledni dobé mé-
ni. Tézké pribéhy pacientd, z nichZ jeden nedavno ukoncil Zivot asistovanou sebevrazdou, vyvolavaji
emoce. Dostane se tak této zatim bezvychodné nemoci koneéné vétsi pozornosti verejnosti, politikd,
sponzorl? Bude vice penéz na pomoc pacientlim a jejich rodinam i na vyzkum Iécby? V kladnou od-
povéd na vSechny tyto otazky doufa spolek Alsa, ktery se jako jediny u nds timto onemocnénim plné
zabyva. O to, aby se o nemoci mluvilo, aby o ni védéli pacienti, Siroka verejnost i sponzofi, se v ném
staraji Monika Kekrtova a Andrea Papirkova.

* Jste obé televizni produkéni a Alsa je pro vas jakysi ,,srdecni vedlejsak”. Jak jste se k nému dostaly?

Andrea: Pred tfemi lety mé oslovila kamarddka psychiatricka Jana Milerovad, kterd s Alsou spolupra-
covala, jestli bych jim nepomohla s produkénimi pracemi, predevsim s organizaci vydani prvniho ka-
lendare. Jako televizni produkéni umim véci zorganizovat, takZze jsem souhlasila. Vzapéti jsem sice
zjistila, Ze produkce v organizaci, jako je Alsa, je néco Uplné jiného, nez co jsem znala, ale pravé to se
mi zalibilo. Bylo tfeba propojovat Iékafe s pacienty, oslovovat sponzory, partnery, to vSechno bylo
pro mé nové. Spadla jsem do toho rovnyma nohama a ucila se za pochodu. A pak pfisla Monika. Mo-
nika: Andrea mi fekla, jestli bych ji v Alse nepomohla. Stejné jako ona jsem asi nevédéla, co pfesné
mé cekd, ale zaujalo mé to a moc jsem nevahala. Ukazalo se, Ze pomoc, jakou jsme nabizely my s
Andreou, v Alse opravdu pottrebovali. Jako zdravotnici neméli ¢as organizovat marketingové véci,
které jsou v dnesni dobé velice potieba. Bylo nutné zacit shanét penize, zviditelnit Alsu. Postupné
jsme to zacaly uchopovat, neslo to najednou. Odstartovaly jsme kalenddfem se zndmymi osobnostmi
a pomalu zjistovaly, jak lidi propojovat.

* Je tézké ziskat podporu znamych tvari?

Monika: Od zacatku s nami je Patricie Pagacova, David Kraus, Jana Plodkovd, Daniela Pisafovicova,
Linda BartoSova... Moderuji akce, pomahaji s e-shopem, nemaji problém se nafotit v nasich trickach.
Velkd pomoc je, Zze o nasich akcich informuji na svych socidlnich sitich. KdyZz zverejnime pfispévek
jako Alse, pak to ma pfiméreny ohlas, ale kdyz ho zvefejni oni, je to smrst. Jakmile pfijdou na akci,
pfitdhnou novinare, ¢imZ se o nemoci zase zvysi informovanost. Andrea: Musim fict, Ze je pro mé
zajimavé vidét lidi z televize, platna nebo divadla v Uplné jiném svétle. Zjistite, kdo je jak citlivy, jak se
chovd mimo kamery, udélate si Uplné jiny obrdzek. Obé s Monikou pracujeme v televizi, jsme na
znamé osobnosti zvyklé, ale tohle je néco jiného. David Kraus je pomalu uZ jeden z nds, byl s pacienty
na vyleté, Uzasné s nimi vychazi. Oslovujeme i dalsi osobnosti, jsou to tfeba David a Tomas Svobodovi
kvali akci Prague City Swim.

* KdyZ se ohlédnete, mate pocit, Ze dnes uZ lidé o nemoci a spolku Alsa prece jen védi vice?

Monika: KdyZ jsme pfiSly, ALS znali lidé maximalné jako nemoc, na niZz zemfrel Stanislav Gross. Vice o
ni nevédéli, a tim padem ani firmy, potencialni partneti. Nebyly tu skoro Zadné finance. Udélaly jsme
si marketingovy koncept, zacaly komunikovat na sitich, pripravily osvétové akce a pomalu se o ALS
zacalo mluvit. Zjistily jsme, Ze funguje zverejiiovani pfibéhu pacient(. V posledni dobé lidi hodné zau-
jal silny pfibéh Martina Pfecechtéla nebo Vladimira Mikulase. Na jejich osudech si lidé zacali uvédo-
movat, jak nemoc rychle postupuje. Vladimir to vlastné vSsechno odstartoval. Diky jeho praci s fotba-
listy ho znaly slavné osobnosti, pozvali ho do Show Jana Krause, byl ochotny o tom, co proZiva, mlu-
vit. Andrea: Pomohlo ndm také usporadéni koncertu a ziskaly jsme i spotovou kampari v Ceské televi-
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zi. Za velky Uspéch povaZujeme to, Ze o ALS se vice vi i mezi |ékafi. Dfive lékafi pacientdm sdélili, Ze
maji ALS, nic se s tim neda délat a do dvou let zemfou. To bylo samoziejmé hrozné. Pravé proto Alsa
vznikla, aby pomohla nemocnym, ale zaroven i komunikovala s Iékafi. To¢ime také casosbérny film,
ktery podpofila Ceska televize a spole¢nost Fortuna. Jeho prostiednictvim bychom chtély zachytit
pribéh nemoci, kdy zcela zdravy ¢lovék béhem dvou azZ péti let postupné odchazi, respektive odchazi
télo, mozek funguje beze zmén. Nasim snem je predstavit film na festivalu v Karlovych Varech. To je
asi trochu nadnesené, ale proc si davat nizké cile.

* Pokud clovék onemocni ALS a obrati se na Alsu, jak mu muiZete pomoci?

Monika: Pacient se k ndm zaregistruje a absolvuje hovor s nasi vedouci koordinatorkou. Ta ho pak
odkaZze na koordinatora v daném kraji a ten ho propoji s mistnimi lékafi, pomUzZe najit neurologa,
poradi se zajisténim pomucek, je v kontaktu s nemocnici. Koordinator je hodné dulezity a bohuzel jich
mame malo, jen Ctyfi a je potfeba jich mit asi dvanact. Na to ale nemdme prostiedky. Nasimi koordi-
natory jsou vétsinou lidé, ktefi méli v rodiné nékoho nemocného s ALS. Mély jsme napfiklad skvélou
koordinatorku v Brné, které na ALS zemrel manzel a chtéla své zkuSenosti predat dal. Ale po roce
toho musela nechat, protoZze si od kontaktu s nemoci musela odpocinout.

* \ly se nékdy necitite vyhorelé? Pracovat s lidmi s tak téZkou diagndézou musi byt psychicky narocné.

Monika: Ja se s tim srovnavam tak, Ze si ob¢as pobrec¢im. Kdyz vidim nékoho mladého, jak ho nemoc
sebere, jako tfeba nedavno Martina Pfecechtéla, ktery se nakonec rozhodl podstoupit eutanazii, nut-
né vas to zasahne. Vidite, jak se vdm zdravy ¢lovék, sportovec, méni pred ocima. Jesté loni Martin na
Prague City Swim plaval, ale dnes uZ tu neni. Doma ten smutek vyventiluji, vybre¢im a pfi setkani s
pacienty jsem pak uZz v pohodé. Rada si s nimi poviddm, myslim, Ze to je pro ne pfinosné. Lidé ¢asto
fesi pravé to, jak s nemocnymi mluvit, o ¢em si se s nimi bavit, protoZe s ohledem na jejich nemoc
vam vSechno pfipada banalni.

Andrea: Musim se pfiznat, Ze kontakty s pacienty nevyhleddvdm, protoZe to porad téZce nesu. Nevy-
hybam se jim, ale nejdu tomu naproti. Tfeba ale VIadu vidim moc rada. Pohladim ho a ne¢ekam od-
povéd, protoZe vim, Ze ji nedostanu, Ze mi odpovédét nemUZe. Na to jsem si uz zvykla. Monika je v
kontaktu s pacienty lepsi nez j3, to pfiznavam.

* Nepocitujete trochu zmar, Ze at délate, co délate, pacientlim Zivot nezachranite?

Monika: DlleZité je, Ze nepracujeme jen pro pacienty, ale i pro jejich rodiny. | ony potfebuji nasi po-
moc. A to je pozitivni.

Andrea: Chceme pro né zajistit napfiklad apartmdny na dovolenou, listky do divadla, elektroniku,
ktera by jim usnadnila domaci péci... Chtély bychom, aby védéli, Ze v tom nejsou sami, Ze vime, co
podstupuiji.

Monika: Byla jsem na jednom pobytu pravé s pecujicimi lidmi a je tézké poslouchat, co prozivaji. Je-
dou na tfi sta procent, vedle péce samotné fesi tfeba to, Ze se détem ve Skole posmivaji, jakého maji
divného tatinka, maminku, jsou to véci, které by vas nenapadly. Casto jedou v $ileném zaptahu, po-
mahaji ze vSech sil a neuvédomuiji si, Ze timto tempem by se za chvili zhroutili. Je zajimavé, Ze zatim-
co pro Zeny je tézké prijmout pomoc pecovatelky, jez by jim s nemocnym manzelem pomohla,
muz({m to nevadi.
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* Co rodiny nemocnych nejvice trapi?
Monika: Pravé nedostatek osobnich asistentd.

Andrea: Ti dokazou vnést do rodiny klid, pecujici partner neni v takovém stresu. Néktefi asistenti se
stanou témér soucasti rodiny.

* Jak nemoc rodic¢li vnimaji déti?

Monika: Musim pfiznat, Ze specializovand péce vénujici se jen détem zatim neni. O tom budeme
muset vice popremyslet. Vim jen, Ze na jednom rekondi¢nim pobytu byla psycholozka pozadana, aby
détem o nemoci maminky fekla. Pro nékteré rodice je pfilis tézké fict détem, Ze maminka nebo tati-
nek uz nebude.

* Mate prehled, kolik nemocnych u nas je?

Monika: Kolem osmi deviti set, ale porad se to méni. Dvé sté jich zemre a dvé sté onemocni, stdle se
ty pocty todi.

* Jaka je obvykla doba pribéhu nemoci?

Monika: Nékdy je nemoc hodné progresivni jako ted' u Martina Pfecechtéla a v takové agresivni for-
mé byva délka doziti dva roky. Ale mame i pacienta, ktery s ALS Zije uz jedendct let, a jedna pacientka
dokonce pétadvacet let a porad je ve stejném stadiu. Zalezi na formé nemoci. Kdo ma pozvolnéjsi
variantu, ma Sanci na vice let. | tak je to hodné rychld nemoc, a proto chceme pacientim pomoci, aby
co nejdrive ziskali potfebné pomicky. Nemohou ¢ekat mésice, nezZ to nékdo nékde vyridi, potrebuiji je
hned, a proto se zfidila i ptjcovna pomucek.

* Je Alsa jedinou organizaci, jez se u nas pacientlm s ALS vénuje?
Monika: U nas je jedina, a dokonce i na Slovensku.
* Jak jsou na tom v zahranici?

Monika: Specializované centrum je v Americe a Nizozemsku, z Némecka nas dokonce oslovili, Ze by s
nami chtéli spolupracovat, Andrea: Na takovou spoluprdci je nds ale bohuzZel malo. Chtélo by to ¢lo-
véka, ktery by navazoval kontakty se zahrani¢im, v poctu, v jakém jsme ted, to nejde. VSechno je
otazka penéz. Monika: Vime tfeba, Ze organizace v Nizozemsku je hodné aktivni. U nich jsme se inspi-
rovaly s akci Prague City Swim, kterou poradame v zafi. M(j partner byl v Nizozemsku a zaujalo ho, Ze
vSude byly poutace o ALS, v tramvajich, v metru. V amsterodamskych kanalech pak plavalo tisic lidi,
byla zastavena doprava. Pfijel Uplné nadSeny s tim, Ze takovou akci musime také udélat. Diky Tereze
Koucké, jez méla odvahu do toho jit, jsme ji opravdu usporadaly, i kdyZ v mnohem mensim méftitku
neZ Nizozemci. Oni maji vyhodu, Ze je podporuje Uspésny podnikatel, disponuji velkymi prostfedky,
které mohou davat i na vyzkum. My jsme oproti nim na naprostém zacatku, o jejich akcich a penézich
se nam muzZe jen zdat. Andrea: UZ na prvnim rocniku Prague City Swim jsme pochopily, jaké maji tyto
akce potencial. Plavat kolem Stfeleckého ostrova bylo atraktivni pro nas, pacienty, zndmé osobnosti,
partnery i novinare. Prvni ro¢nik se zorganizoval narychlo témér na kolené, ale s velkym nadsenim - a
ono to vyslo. Kdybychom o tom dlouze premyslely, mozna bychom do toho nesly, ale nadseni udélalo
své. Druhy a ted treti ro¢nik jsme uz poradné pripravily, ale nadseni ndm zlstava. Je to skvéld akce.

* Pfipadd mi, Ze vSechno, co Alsa dokdzala, je hlavné diky vasemu nadSeni. Jak ale pomaha stat a
ministerstvo zdravotnictvi?
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Monika: Uz rok chodi nase feditelka Eva Baborova na ministerstvo zdravotnictvi na schlzky skupiny
pro vzacnd onemocnéni a snazi se mimo jiné i o to, aby lidé s ALS méli v administrativé vyjimku, aby
pro né bylo vse rychlejsi, aby snaze ziskali potfebné pomicky. Andrea: Zajimava je spoluprace s mo-
deratorem Kazmou, jenz Evé zprostifedkoval schlzku pfimo s ministrem Vojtéchem. Pravé to byl im-
pulz pro vznik zmifiované skupiny, kam chodi i odbornici a jednaji o problémech, které pacienty se
vzacnymi onemocnénimi trapi.

* \yviji se 1ék?

Monika: Lék neni a vyzkum se moc nedéld. Zatim se sbiraji data. Porad nevime, co nemoc zpUsobuje.
Vypada to, Ze z&3asti to je dédiéné, tusime, ze by svou roli mohl hrat i stres, ale vice nevime. Ted' se
jeden projekt spousti a my ho urcité podpofime. Chceme, aby se nasi pacienti vyzkumu zucastnili.
Najit 1ék je prani vSech. Andrea: | k tomu potfebujeme sehnat partnery, abychom nebyly finan¢né ve
stresu. KdyZ nebudeme mit penize, nemlzZeme rozsifovat nase sluzby, nebudeme moci délat rekon-
di¢ni pobyty, najimat dalsi koordinatory, podporovat pacienty, vyzkum... VSechno je o penézich. Bo-
huzel.

* Jste pySné, co jste za ty tfi roky dokazaly?

Monika: Mame dobry pocit, kdyZz se ndm néco podafi. Treba rekondi¢ni pobyty nemaji smysl jen pro
pacienty, ale i pro jejich rodiny, a kdyz vidite na vlastni o¢i, Zze jim to pomohlo, mate z toho dobry
pocit. Podarilo se nam tfeba zorganizovat pobyt na horach pro pecujici zeny, uzily si to a poslaly ndm
pak zpravu, Ze to bylo neskutecné. Neni to parada? To pfece ma smysl! Andrea: Prace pro Alsu ndm
prinasi potéchu, jsme rady, Ze nékomu muizeme pomoci, ale pofad vidime, co vSechno bychom jesté
mohly udélat. Monika: Nem(iZeme usnout na vavfinech. Pofad jsme na zacatku.

CO JE ALS? Amyotroficka laterdalni sklerdza (ALS) je progresivni nervosvalové onemocnéni, jeZ posti-
huje motorické nervové buriky (tzv. motoneurony) v mozku a miSe. Pokud tyto motoneurony nefun-
guji nebo odumrou, mozek nedokaze ovladat svaly a jejich pohyby. Svaly postupné slabnou a atrofuji.
Jedna se o nemoc, na kterou dosud neexistuje kauzalni |é¢ba; v poslednich letech viak ve védé doslo
k nékolika klicovym objevim a velmi intenzivni vyzkum nadale probihd. Odhadovana incidence one-
mocnéni jsou dva pFipady na sto tisic obyvatel za rok. Vztdhneme-li tato data na Ceskou republiku,
pfibude u nas kazdy rok okolo dvou set novych nemocnych s ALS. Priimérna délka preziti po stanove-
ni diagndzy je dva roky az pét let. Podle epidemiologickych Udajli dvacet procent lidi s ALS Zije déle
neZ pét let, deset procent Zije vice neZ deset let a pét procent se doZiva dvaceti a vice let.

Zdroj: Interview
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Role neziskovych organizaci je nenahraditelna

Odbornice na oblast prav pacientti JANA HLAVACKOVA fekla Praiskému deniku:

Praha — Co to jsou pacientské organizace? Budou mit pacienti slovo pfi stanovovani cen a Uhrad IéCiv
na vzacnd onemocnéni? Nejen na to v rdmci jubilejniho 50. dilu seridlu Prazské neziskovky odpovédé-
la Jana Hlavacova, vedouci oddéleni podpory prav pacientl na ministerstvu zdravotnictvi.

* Co je charakteristické pro organizace, které maji pfivlastek pacientské?

eer

Pracuji v nich lidé, ktefi sami Ziji se zdvainym onemocnénim nebo maji toto onemocnéni v rodiné a
casto o svého blizkého pecuji. Kombinuji tedy praci, ktera je Zivi, praci pro pacientskou organizaci a
péci o blizkého ¢i péci o své zdravi. A to je samoziejmé nesmirné narocné a dlouhodobé neudrzitelné.
Proto vznikla myslenka sdileného prostoru, kde by organizace pracovaly, vzdélavaly se a soucasné
sdilely téz zkuSenosti a zdroje. Jelikoz v té dobé neexistovala zastifesujici pacientska organizace, roz-
hodlo se tento krok realizovat ministerstvo.

* Za jakych okolnosti vznikl v roce 2016 Pacientsky hub?

Myslenka zaloZit Pacientsky hub, na kterém budou spolupracovat pacientské organizace a minister-
stvo zdravotnictvi, vznikla velice pfirozené — ze samotné potreby pacientskych organizaci vzdjemné se
podporovat, sdilet zdroje a spolupracovat, aby mohly svou ¢innost vykondvat samostatné a udrzitel-
né. Sama jsem pred pfichodem na ministerstvo zdravotnictvi jednu pacientskou organizaci vedla. S
ostatnimi vedoucimi jsme pritom zjistili, jak moc toho mame spolecného. Hlavné co se tyce toho, co
potfebujeme, abychom mohli ostatnim pacientim odpovédné pomahat a pfitom se zcela neznicili.

* Co vSechno mate na starosti?

Zakladnimi piliti aktivit Pacientského hubu je poskytovani prostoru pro prdci pacientskych organizaci
a jejich vzdélavani. Organizace mohou pro svou praci vyuZivat jak coworkingovou mistnost, tak i za-
sedaci mistnosti pro jejich akce, clenské schlze. Projekt poskytuje rlizné druhy podpory organizacim,
vcetné medialni. Na podzim se uskutecni informacéni kampan pod ndzvem Neviditelni hrdinové Ces-
kého zdravotnictvi, ktera bude vysvétlovat roli a vyznam pacientskych organizaci.

* Jaka je podle vas role neziskovych organizaci v dnesni spole¢nosti?

Zcela nenahraditelnd. Ve zdravotnictvi mame to $tésti, Ze jejich ptinosy jsou velice dobfe vidét a ne-
najde se moc lidi, ktefi by jejich pfinos zpochybrovali. Pokud se podivate napf. do databaze pacient-
skych organizaci na naSich strankach a prohlédnete si jejich ¢innost, uvidite velké mnozstvi lidi, kte-
rym pomohly se zvladdnim Zivota s téZkou nemoci ¢i zdravotnim postiZzenim, a to jak poradenstvim,
poskytovanim dulezitych informaci, tak i sluzeb ¢i hajenim jejich zajma.

* Co pfinesl covidovy rok z pohledu Pacientského hubu?

Hlavnim Uskalim, ktery covid-19 Pacientskému hubu pfinesl, bylo samoziejmé omezeni moznosti se
setkdvat. Znacna ¢ast obsahu je totiz definovdna setkdvanim se a sdilenim spolecnych prostor.
Vsechny aktivity od zahajeni cinnosti v prosinci 2020 az do léta letosSniho roku se tak konaly online,
sdileni prostor bylo vyuZivano castecné. Od zahdjeni programu se v hubu uskutecnilo 38 seminaru a
akci, virtualné ci fyzicky jej navstivilo na 586 osob.
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* Jaké vyzvy do budoucna ¢ekaji na pacientské organizace?

Nasi nejvétsi snahou je, aby pacientské organizace mohly svou praci pro pacienty délat stabilné — a
mély pro svou praci vhodné podminky a podporu. Pacientsky hub je sice projektem ministerstva
zdravotnictvi, ale nasim cilem je, aby Pacientsky hub prevzaly samotné pacientské organizace, proto-
Ze ony nejlépe védi, co potifebuji, a mohou se navzdjem obohacovat a sdilet své zkusenosti. V sou-
Casné dobé se také jedna o Ucasti pacient( pfi stanovovani cen a Uhrad |é¢iv na vzacna onemocnéni.
Tato Uprava je nyni soucasti novely o vefejném zdravotnim pojisténi, ktery ¢ekd na projednani Posla-
neckou snémovnou. Pokud se podafi tuto Upravu pfijmout, bude to v oblasti posileni role pacienta
velky posun.

Zdroj: PraZsky denik
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Druhé zlato pro ¢eskou vypravu. Peska ovladl na paralympijskych hrach v
Tokiu turnaj boccistl

Adam Peska vyhral na paralympijskych hrach v Tokiu turnaj v boccii a po lukostrelci Davidu Drahonin-
ském ziskal pro ¢eskou vypravu druhou zlatou medaili. Ctyfiadvacetilety debutant pod péti kruhy,
jenz startuje v kategorii postizeni s détskou mozkovou obrnou, prosel soutézi ve tfidé BC3 bez poraz-
ky a v dramatickém findle zvitézil v tie-breaku nad Rekem Grigoriosem Polychronidisem.

,»Asi mi to jesté Uplné nedochazi, ale je skvélé, Ze se mi to povedlo. Pfed zdpasem jsem ani moc nevé-
fil, Ze bych mohl finale vyhrat. Snazil jsem se proto trochu riskovat,” fekl Peska Radiozurnalu.

Peska, jemuz lékafi v Sesti letech diagnostikovali svalovou dystrofii Duchenne, vyhral na paralympia-
dé vsechny tfi zapasy v zakladni skupiné a v Utery ovladl ¢tvrtfindle i semifindle.

Utkani o zlato zahajil ziskem t¥i bod( v prvni sméné, ale soupef v nasledujicich tfech postupné vyrov-
nal. Za stavu 3:3 rozhodl tie-break, ktery pro sebe rozhodl ¢len TJ Lé¢ebna KoSmberk.

Ceska vyprava ve stiedu v Tokiu ziskala kompletni sbirku medaili. Stfibro pridala lukosttelkyné Sarka
Musilova a bronz stolni tenisté Jifi Suchanek a Petr Svatos.

Celkem uZz maji hendikepovani sportovci v Tokiu na konté po dvou zlatych, stfibrnych i bronzovych
medailich.

Zdroj: irozhlas.cz
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Hlavnimi tématy pred volbami jsou podle Cech( zdravotnictvi a justice.
Ué&ast planuji dvé tfetiny lidi

Kvalitni zdravotnictvi, nezavisla justice a také dostupné $kolstvi — to jsou podle Cech( stézejni témata
pred fijnovymi volbami do Poslanecké snémovny. Ukazuje to prizkum, ktery pro Cesky rozhlas zpra-
covala agentura Median. Pfes 90 procent dotazovanych si mysli, Ze pravé zminéna témata by strany
meély byt schopny resit.

Zdravotnictvi bude podle prizkumu agentury Median patfit mezi klicové otazky nadchazejicich sné-
movnich voleb — a také sami volici o¢ekavaji, Ze se na zminénou oblast politici zaméri. Z odpovédi
respondentl vyplyva, Ze je zkvalitnéni a udrZeni vysoké Urovné ¢eského zdravotnictvi stéZejni pro 95
procent dotazanych.

,Zdravotnictvi je Castéjsi prioritou u Zen (98 procent), lidi nad 60 let (99 procent), dale nejsou zasadni
rozdily podle demografickych ukazatelQ. Jinymi slovy se na dlleZitosti feseni Urovné zdravotnictvi
shoduji srovnatelné prakticky viechny skupiny,” ptiblizuje feditel Medianu Pfemysl Cech.

V tésném zavésu za zdravotnictvim jsou pak spravedlivé a nezavislé soudy — dlleZité jsou pro 94 pro-
cent lidi. A 91 procent respondent( pak klade diraz na kvalitni Skolstvi. Naopak jako nejméné zavaz-
na témata vnimaiji lidi tfeba migraci nebo siln&jsi pozici Ceska v Evropské unii.

»,Migrace jako téma, které byva pomérné snadno pouZitelné jako téma pred volbami, se nam umistu-
je na predposlednim misté. TakZe je to takovy rozpor, Ze migrace jako téma nabyva na dlleZitosti az
pred volbami,” doplnil Premysl Cech.

Podobné to vnima i politolog Petr Just. Podle néj strany pfistupuji k tématdm, ktera vyvolavaji emoce
nebo dojem hrozby, aZ v horké fazi kampané, jak ekl ve vysilani Ceského rozhlasu.

,V tuto chvili, kdy maji oslovit voli¢e, aby jim dali hlas u voleb, spi$ oteviou téma migrace nebo priva-
tizace statniho pivovaru, protozZe jsou to témata, ktera se voli¢h dotykaji, at uz skute¢né, nebo fiktiv-
né,” uvedl Just v pofadu Jak to vidi

Just zaroven dodava, Ze tfeba reformu penzi, kterd by méla na potencialni voli¢e zasadnéjsi dopad,
7adna ze stran nebo hnuti jako volebni téma neotevie — jde totiz o dlouhodobou zaleZitost.

Volebni ucast

Podle prlizkumu Medianu zhruba dvé tfetiny lidi predpokladaji, Ze pajdou k volbam. Nejcastéji dota-
zovani nad 60 let, vysokoskolaci a obyvatelé vétSich mést.

,Lidé ve véku 60 let a vySe se v 81 procentech pfipadl zucastni voleb, u obyvatel velkych mést je to
72 procent, a obyvatel Prahy 83 procent,” dodavéa Pfemysl| Cech z agentury Median. Naopak skepticti
jsou k volbam obyvatelé Moravskoslezského kraje a vékova skupina mezi 45 a 59 let.

Soudasti prizkumu Medianu pro Cesky rozhlas byla stejné jako pied dvéma mésici také otazka, pro¢
lidé neuvazuji, Ze pUjdou volit. Jesté v cervnovém prizkumu lidé nejcastéji uvadéli, Ze je politika ne-
zajima. Tento dUvod vybralo 25 procent oslovenych. V srpnu jej pak zminilo 13 procent dotazanych.

Podobné v ¢ervnu i srpnu jmenovali lidé mezi dlvody, proc¢ nejdou volit, Ze jsou znechuceni politikou
nebo neni koho volit.
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Naopak v srpnu Castéji zmifiovali moZnost: Nevéfim, Ze se néco zméni. V ¢ervnovém prizkumu tento
dlivod vybralo 13 procent dotazanych, v srpnu to bylo jiZ 22 procent.

Zdroj: irozhlas.cz
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Do snémovny ma Sanci se dostat sedm stran. Co slibuji ve zdravotnictvi?

Program ANO

* Jednou z klicovych priorit je podpora onkologie — dokoncime a zavedeme Narodni onkologicky
plan... * Budeme realizovat nas Narodni plan boje proti rakoviné. Vybudujeme Spickovy onkologicky
institut, ktery zlepsi Ié¢bu rakoviny pro viechny obéany. Vybudujeme sit urgentnich pfijma.

* Chceme moderni nemocnice — masivné investujeme (...) jak do budov, tak do pftistrojového vybave-
ni. Nedopustime jejich privatizaci.

* Budeme vyZzadovat sledovani doby, za kterou je pacientovi poskytnuta predepsana péce, povinné
hlaseni objednacich dob a informace, zda poskytovatelé pfijimaji, ¢i nepfijimaji nové pacienty. * Vy-
tvofime systém sdruzenych praxi a dale posilime kompetence praktickych |ékaf(. Zrusime preskripcni
omezeni znemoZnujici praktickym lékarim predepisovat léky pro své pacienty. Ddle rozsifime kom-
petence vSeobecnych sester... * Komplexni elektronizace zdravotnictvi je nasi prioritou. Implementu-
jeme zdkon eHealth, elektronizaci veskerych Zadanek, poukaz( a dalsi zdravotnické dokumentace... *
Zlepsime financovani a personalné posilime organy ochrany verejného zdravi... * Budeme dale pod-
porovat vznik samostatnych Iékafskych praxi, pfedevsim ordinaci pediatrd, détskych psychiatrl a
dalsich lékarskych oborl tam, kde jejich sluzby zatim nejsou dostupné. V lokalitach s kritickym nedo-
statkem zubarl vytvofime statem garantované ordinace poskytujici neodkladnou a zakladni zubni
péci.

Vynatky z volebniho programu Az do roztrhani téla

Program SPOLU

* Ceskym zdravotnikdim (...) nabidneme odpovidajici stabilni profesni a finanéni perspektivu.

* Zajistime dUstojnou mzdu pro

vSechny zdravotnické pracovniky.

* Udaje o kvalité, dostupnosti a finan¢nich tocich ve zdravotnictvi poskytneme volné vefejnosti.

* Zavedeme systém kontroly a hodnoceni kvality zdravotnickych zafizeni. Spokojenost obcanl se
zdravotni péc¢i budeme pravidelné zverejnovat.

* Nabidneme jednotnou elektronickou kartu pacienta. UZ Zadné papirové zpravy.

* Zlepsime dostupnost péce. Zajistime vice praktickych lékar(, détskych Iékard a stomatologli v men-
Sich obcich. Vytvofime zakladni sit zdravotnickych zafizeni a |ékafské pohotovostni sluzby s trvalym
hodnocenim regionalni dostupnosti.

* Zlepsime kompetence a rozsifime moznosti hodnoceni praktickych lékafl a ambulantnich specialis-
tl. Zvysime Ulohu nelékarskych zdravotnickych pracovnika.

* Posilime vyznam preventivnich program( a vzdélavani pacientl. Obcany dbajici na prevenci financ-
né zvyhodnime... * Podpofime vzajemnou konkurenci zdravotnich pojistoven a odpovédnost za efek-
tivitu systému. (...) UmoZnime doplikové pripojisténi zdravotnich a socialnich sluzeb... * Financovani
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zdravotnictvi musi byt oteviené a efektivni. Pomoci systému DRG zajistime spravedinost Uhrad lGZko-
vé zdravotni péce, zrusime limity na odlivodnénou zdravotni péci.

Vynatky z volebniho programu SPOLU

Program Pirat( a Starost(

* Vybudujeme efektivni systém pro zvladani pandemie s dlirazem na trasovani, testovani, ockovani.
Skoncujme s plosSnymi omezenimi.

* Reformujeme systém ochrany verejného zdravi.

* Dostupnost a kvalita bude systematicky sledovana, vyhodnocovana a podporovana ucelnym finan-
covanim a vytvorenim lepsich pracovnich podminek pro zdravotniky.

* Zavedeme elektronické Zadanky, coz zefektivni vyuzivani specializované péce a také umozni méreni
¢ekacich dob.

* Stanovime zakladni sit nemocnic zajistujicich dostupnost urgentni péce, podpofime udrzitelnou roli
ostatnich nemocnic.

s

* Pfipravime odpovidajici uhrady nakladové efektivnich telemedicinskych zdravotnich sluzeb.

* Vytvofime nastroje pro vhodné financovani domaci péce zajistujici jeji dostupnost a propojeni se
socialnimi sluzbami.

* Umoznime zdravotnim pojistovnam aktivni podporu zdravého Zivotniho stylu a G¢asti na prevenci.
* Nasim cilem je spolecnost, ve které bude dusevni zdravi prioritou a péce o dusevni zdravi nebude
stigmatem. * Nas pristup prevence a snizovani rizik v politice zavislosti povede ke snizeni negativnich

dopad(l na spolecnost i jednotlivce... llegalni konopi stoji miliony na represi a miliardy tam, kde by Slo
zdanit.

Vynatky z Programovych priorit pro parlamentni volby 2021, Vratme zemi budoucnost

Program SPD

* Zdravotnictvi v Ceské republice se stale vice vyviji v systém slouzici prospéchu korporaci, které z ngj
odcerpavaji prostiedky, a stadle méné prospéchu pacientll a zdravotnik(.

* SPD bude usilovat o to, aby stat a organy verejné spravy mohly ovliviiovat vysi odmén pracovnik(
ve zdravotnictvi, kterd je stdle nedostatecnd, kvalitu a distribuci zdravotnich sluzeb, aby stat mohl
obcanlim garantovat jejich kvalitu a dostupnost.

* SPD bude trvat na zméné cenové politiky ke snizeni neucelnych naklad(, predrazenych nakupu, tak
aby zUstalo vice prostfedkl na mzdy a léceni.

* Podpofime kvalitni primarni a sekundarni prevenci spolecensky nejvyznamnéjsich chorob, jako jsou
choroby srdce, cév, nddorova a dusevni onemocnéni. * Z mnoha obord, které jsou zanedbany, vyzZa-
duje zvlastni pozornost stomatologie.
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Vynatky z programu hnuti Svoboda a pfima demokracie (SPD) pro snémovni volby 2021 , Nase vlast,
nase rodiny, nas bezpecny domov“

Program KSCM

* KSCM bude prosazovat rovny pfistup pacientd k moderni 1é¢bé bez ponizujicich sbirek (véetné 1é¢by
vzacnych chorob) a bez dalsi spoluti¢asti pacienta.

* STOP vSem snahdm o dalsi privatizaci zdravotnictvi.
* Vznik paterni sité neziskovych

nemocnic, ambulanci a lékaren. * Jednu statni zdravotni pojistovnu a ddslednou kontrolu financovani
systému zdravotnictvi.

* Stabilizaci systému zdravotnictvi prostfednictvim automatického navysovani plateb za statni pojis-
ténce (valorizace) a podporu nejen statnim, ale i krajskym nemocnicim. * Odpovidajici dlstojné
ohodnoceni narocné prace vSech zdravotnikl i socidlnich pracovnik(, zlepseni jejich financnich, pra-
covnich a vzdélavacich podminek.

Vyfatky z Programovych tezi KSCM, Sance na novy zacatek

Program hnuti Pfisaha

* Redlné hrozi snahy o privatizaci nemocnic a ohroZeni dostupnosti zakladni péce. Postavime se proti
privatizaci paternich nemocnic. Budeme podporovat propacientskou racionalizaci sité poskytovatell
zdravotni péce... * Navrhujeme slouceni dvou zdravotnich pojistoven pod vladou, Zdravotni pojistov-
ny Ministerstva vnitra CR a Vojenské zdravotni pojistovny CR, do jedné. Usetfené penize investujeme
do péce o pacienty.

* Podpofime rozvoj elektronizace zdravotnictvi a telemediciny podle prikladu lzraele.
* Usilujeme o rozvinuti pribézného
sledovani kvality péce.

* Nasi zemi trapi dlouhodoby nedostatek zdravotnich sester a zdravotnického personalu. Podpofime
Ctyriadvacetihodinova skolkova zatizeni v nasich nemocnicich i moZnost kratsich Gvazkl pro rodice.
Jsme pro zruseni duplicitni sesterské dokumentace a pro audit administrativni zatéze.

Vyfatky z volebniho programu Plan pro spravedlivé Cesko
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Program CSSD

* Zavedeme jednotny systém sledovani ¢ekacich dob na duleZité zdravotni vykony s povinnosti zdra-
votnickych zafizeni tyto Udaje zverejiiovat. Cilem je do roku 2025 dosahnout stejné dostupné zdra-
votni péce ve viech regionech nasi zemé a zkratit provedeni Iékarskych zakrok( o tfetinu.

* Podpofime pro kazdého seniora od 65 let moznost tydenniho pobytu v laznich.
* Budeme smérovat k uzakonéni prava na eutanazii u nevyléciteIné nemocnych osob.

* Zabranime privatizaci zdravotnickych zafizeni, a to predevsim poskytovatelll akutni IGZkové péce.
Snizime pocet zdravotnich pojistoven na tfi.

* Zavazujeme se do roku 2025 navysit tarifni platy zdravotnik(i o 50 %... Ve zdravotnictvi je nutné
zaCit dodrzovat zakonik prace... Podpofime pti kazdé nemocnici akutni péce zajisténi nepretrzitého
hlidani déti v noci a o vikendu. * Do roku 2025 zvysime pocet studentl lékarskych fakult a zdravot-
nickych skol o 20 %, aby bylo nase zdravotnictvi pfipravené na starnuti populace i pfipadné pande-
mie.

Vyhatky z programu Vize CSSD pro Cesko 2030

Zdroj: tribune.cz

33



b s = >
ceska
QsSociace
pro vzécna
onemocneni
Ministr zdravotnictvi jmenoval novym naméstkem Milana Blahu

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch jmenoval Milana Blahu novym naméstkem. Ten se v pozici na-
méstka zaméfi zejména na oblast IT a elektronizace zdravotnictvi. Milan Blaha pfichazi na minister-
stvo zdravotnictvi z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky, kde se v posledni dobé vé&noval
zejména rozvoji systému v souvislosti s epidemii covid-19

Milan Blaha vystudoval obor biomedicinska elektronika a biokybernetika na Fakulté elektrotechniky a
komunikacnich technologii na Vysokém uceni technickém v Brné. Naposledy pUsobil jako zastupce
Feditele Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky pro IT a komunikaci. Mimo jiné stal napt. za
realizaci Zakona o elektronizaci zdravotnictvi, za vystavbou Narodniho zdravotnického informacniho
systému a podilel se také na informacnich systémech souvisejicich s epidemii covid-19. Dfive Milan
Blaha pUsobil napf. v Institutu klinické a experimentalni mediciny nebo v Institutu biostatistiky a ana-
lyz.

,Oblasti elektronizace a rozvoje informacnich technologii se ve zdravotnictvi stavaji stale dilezitéjsi.
Jmenoval jsem proto ndméstkem ministra zdravotnictvi Milana Blahu, ktery ma jak adekvatni vzdéla-
ni, tak vhodnou praxi pro to, aby nastroje IT do zdravotnictvi implementoval a podilel se na stdle vétsi
elektronizaci. Jiz dfive se velkou mérou podilel na pfipravé Zakona o elektronizaci zdravotnictvi, ktery
pomuUzZe tyto oblasti legislativné ukotvit,” popisuje pfinosy nového naméstka ministr zdravotnictvi
Adam Vojtéch.

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi
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Rakoviny pribylo o desitky procent. Priznaky pacienti ¢asto prisuzovali co-
vidu

V Cesku hrozi nar(st noveé zjisténych p¥ipadl rakoviny aZ o desitky procent. V lofiském roce totiz kvali
pandemii mnoho lidi zanedbalo preventivni prohlidky — v prdmeéru o ¢tvrtinu.

Dvaapadesatileta Jana K. si koncem loriského roku vSimla krve ve stolici. K 1ékafi vSak i pfes zhor3ujici
se potize s travenim az do dubna nesla. ,Nechtéla jsem cekat v ordinaci s kaslajicimi lidmi a chytit
covid. Na jafe jsem ale uz dostala strach a sla obvodni |ékatku pozadat, aby mé poslala na néjaké
vySetfeni,” fekla MF DNES s tim, Ze doktorka ji dala lIéky a na vySetfeni tlustého stfeva poslala Zenu
po nékolika urgencich az v ¢ervnu.

Specialisté ji zjistili nddor v tlustém stievé s tim, Ze musi okamZzité zahajit 1é¢bu. ,,Kdybych pfisla o pul
roku dfiv, mohla byt podle Iékate 1éCba Gcinnéjsi. Ted mi pry nemUze nic slibit,” fika pacientka Jana.
KdyZ mate po dobu nékolika tydn( zmény ve stolici nebo na kizi, neprodlené jdéte za specialistou. | v
pfipadé, Ze pravidelné chodite na screeningy a ten posledni vysel v poradku.

Podobnych pfipadl pozdé objevené rakoviny pfibyva. ,0Objemy preventivnich vysetfeni jednoznacné
poklesly a dusledky Ize ocekavat v narlistu pokrocilych stadii a vy3si Umrtnosti,” ekl MF DNES Lubos
Petruzelka, pfednosta Onkologické kliniky 1. Iékarské fakulty VSeobecné fakultni nemocnice v Praze.
,Lidé zanedbdvali prevenci a screeningy hlavné na jafe a na podzim minulého roku. Jejich celkovy
pokles byl v priméru o étvrtinu,” potvrdila pfedsedkyné Ceské onkologické spole¢nosti Jana Prauso-
va.

Odbornici se shoduji na tom, Ze o co bylo méné preventivnich prohlidek a neodhalenych onemocné-
ni, o to vice by jich mohli lékafi zjistit pFi novych vySetfenich.

Nardst onkologickych onemocnéni stoupd v Cesku o tfi procenta roéné. Podle nejnovéjsich udaja VZP
se loni potykalo s rliznymi formami onkologického onemocnéni pres 300 tisic jejich klient(l. Nej¢asté;ji
to byla rakovina kliZze, prsu a muzskych pohlavnich organt. Vloni pocet pacientl trpicich témito one-
mocnénimi oproti roku 2019 poklesl o vice neZ 16 tisic, to ale odbornici davaji do souvislosti pravé s
tim, Ze bylo odhaleno méné novych pripadd. Naopak Iékafi pozoruji pti operacich pokrodilejsi nalezy,
u nichZ je pak Iécba delsi a narocnéjsi.

Jen VSeobecna zdravotni pojistovna vloni zaplatila za Ié¢bu rakoviny pres 16 miliard korun, coz je
meziro¢ni narast o 1,6 miliardy korun.

Podle odbornikd nartsta nejenom pocet novych pfipadl (takzvana incidence), ale téZ pocty nemoc-
nych, dlouhodobé Iécenych nebo sledovanych s diagnézou zhoubného nadoru (prevalence).

,Zatéz zdravotnického systému proto stdle narlsta a bude se zvySovat kvili nedostacujici primarni
prevenci,” fika onkolog Lubos Petruzelka. Vse zacina uz u obvodnich lékar, ktefi by méli véas pacien-
ta poslat na screening.

lenZe pravé v dobé lockdownl(, kdy péce o pacienty probihala viceméné ,na dalku”, neexistovala
moznost osobnich dlkladnych prohlidek. ,Praktikim se (dfive) ve velké mite dafilo zachytavat napfi-
klad kozni nadory, a to zejména u starych lidi. Ti novotvarlim a znaminkdm zpravidla nevénovali po-
zornost nebo si jich nevsimli. Ted ale narazime na pfipady, které se mohly fesit uz zimé, kdyby nebylo
koronaviru,“ fekl Petr Sonka, predseda Sdruzeni praktickych Iékar.
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Sledujte pfiznaky

Lékafri apeluji, aby pacienti sami dbali o své zdravi a jakékoli zmény co nejdfive hlasili. ,Neni tfeba
propadat hypochondrii, ale je daleZité brat priznaky vazné. Napfiklad kdyZ mate po dobu nékolika
tydnl zmény ve stolici nebo na k{zi, tak neprodlené jdéte za specialistou. | v pfipadé, Ze pravidelné
chodite na screeningy a ten posledni vysel v poradku. Nemoc se miiZe rozvinout velmi rychle,” varuje
predsedkyné onkologické spolecnosti Jana Prausova. Chodi ndm stéle vice pacientl s pokrocilym
stadiem rakoviny plic. Pfiznaky v podobé kasle a zadychdvani pfisuzovali covidu.

Nové se objevuje fenomén takzvanych sekundarnich nadoru, které paradoxné souviseji se zlepSova-
nim dlouhodobych vysledk( 1é¢by rakoviny. Jde o pfipady, kdy je pacientovi vylééen nador a dotycny
pak ,,usne na vaviinech”. Mezitim se ale mlzZe objevit zcela jiny, nezavisly novotvar.

Napfiiklad u pacienta s nadorem stfeva (i jiz vylééenym) je zjistén zanedbany nador plic. Casto také
dochazi ke $patnému vyhodnoceni pfiznakt. K plicnim lékardm v poslednich mésicich chodi stale vice
pacientl s pokrocilym stadiem rakoviny plic. Nékteré jeji symptomy ziejmé plvodné prisuzovali covi-
du-19.

,Chodi ndam stale vice pacientll s pokrocilym stadiem rakoviny plic, ¢aste¢né i kvali aktualni situaci s
pandemii, kdy se ptiznaky v podobé kasle a zadychavani prisuzovaly covidu. S rozvinutym onemocné-
nim se u nas objevovali i mladi lidé,” uvedla Martina Vasakovd, ndméstkyné ministra zdravotnictvi a
predsedkyné Ceské pneumologické a ftizeologické spoleénosti.

V 85 procentech pripad( se bohuZel na nador pfijde pozdé. Kvali covidu navic rfada lidi své obtize
zlehéovala, protoze se bala jit k Iékafi. To podle plicnich specialisti vedlo k tomu, Ze bylo pozdé na
operacni vykon. Roc¢né Iékafi rakovinu plic nové zjisti u asi 7 000 lidi a asi 5 500 této nemoci podleh-
ne.

Pri¢inou této choroby je v 90 procentech koureni, at uz aktivni, nebo pasivni. Zlepseni si Iékati slibuji
od screeningu rakoviny plic, ktery by mél byt v Cesku spustén nejpozdéji za¢atkem roku 2022. Tykat
se bude asi 30 tisicl lidi mezi 55. a 75. rokem, ktefi vykoufti alespon jednu krabicku cigaret denné.
Podle Vasakové by pak az 70 procent nadorG mohli [ékafi zjistit vcas.

Celosvétovy problém

Zanedbana prevence a nardst novych pripadd rakoviny netrapi jen Ceskou republiku. Polskd televize
TVN 24 neddvno upozornila, Ze tamni nemocnice hlasi nebyvale silnou vinu novych pfipad(i onkolo-
gickych onemocnéni. ,Jsme ve velice kritické situaci, ve které jsme nikdy nebyli. Volame o pomoc,
protozZe jsme na okraji propasti,” prohlasil podle televize $éf krakovského onkologického oddéleni,
profesor Piotr Wysocki.

Varoval, Ze jiné nemocnice v zemi jsou na tom stejné. Loni podle profesora bylo odhaleno o 20 pro-
cent méné zhoubnych nadord nez v predchozim roce. Zarover letos ocekava o 40 procent vice zjisté-
nych nadorl oproti lonsku.

Zdroj: MF Dnes
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Ockovani treti davkou zacalo: Kdo ji ma dostat a kam si zajit

Lidé zacali dostavat SMS, které je informuji o naroku na treti davku ockovani proti covidu-19. Pro
koho je urcena a proc je potfeba? Seznam Zpravy pfindsi odpovédi na nejcastéjsi otazky.

Ockovani proti covidu-19 se dostava do dalsi faze — otevrelo se podavani posilovacich tfetich davek
vakcin. Vlada tak reaguje na zpravy o klesajici Gcinnosti vakcin v ¢ase i Udaje o nizsi Uc¢innosti ockova-
ni vlci varianté delta.

Odbornici podavani tfetich davek urcitym skupinam lidi doporucuji, jednim dechem ale dodavaji, Ze
je v Cesku stéle asi 400 tisic lidi nad 60 let, ktefi vakcinu nedostali viibec

Proc se ani ne rok od zacatku vakcinace zac¢ina s podavanim booster (posilovacich) davek a co o nich
vime? Seznam Zpravy prinasi odpovédi na nej¢astéjsi otazky.

Komu se tfeti davka doporucuje?

Ministerstvo zdravotnictvi doporucuje posilovaci ddvku zejména lidem nad 60 let, kterym od ukonce-
ného ockovani uplynulo alespori osm mésicu.

Ceska vakcinologicka spole¢nost (CVS) ji doporuéuje i lidem v dlouhodobé lGzkové pééi nebo v domo-
vech pro seniory. Stejné tak by podle ni méli tfeti ddvku postupné vyhledat i chronicky nemocni, kte-
rym hrozi tézsi pribéh covidu-19, zdravotnici nebo pracovnici v socialnich sluzbach.

Kromé toho vakcinologové podani boosteru doporucuji lidem s oslabenou imunitou. Jde tfeba o pa-
cienty na onkologické 1é¢bé, po transplantaci orgdnl nebo kmenovych bunék a podobné. Tito lidé si
mohou pro treti davku pfijit uz ctyfi tydny po ukonceném ockovani.

Ministr Adam Vojtéch (za ANO) uz dfive fekl, Ze se postupné budou ockovat i vSichni ostatni, ktefi
budou vice nez osm mésicl po vakcinaci

Pfijde mi pozvanka? A kam jit?

Lidem, kterym ubéhlo zmiriovanych osm mésict od zdkladniho schématu ockovani, chodi SMS. Od
20. zafi ji zacalo rozesilat Ministerstvo zdravotnictvi. Jen béhem zafi ma zprdva pfijit asi 30 tisicdm
lidi, kterym narok na posilujici davku postupné vznikne.

Lidé se mohou nasledné pfihlasit u svého praktického lékare — staci zavolat a domluvit se na terminu.
Dalsi moZnosti je klasicka registrace pres web ceskoockuje.cz, pfipadné pres crs.uzis.cz, které nabizi
moznost vybéru ockovaciho mista. Mimo to mlze zajemce pfijit na nékteré z ockovacich mist bez
registrace.

Jakou latku dostanu?

Pokud ¢lovék pfi zakladnim ockovani dostal mRNA vakcinu Comirnaty od Pfizer/BioNTech, mél by
totoZnou latku dostat i nyni. Stejné tomu je u mRNA vakciny Spikevax od Moderny.

,V situacich, kdy tato vakcina nebude dostupna, Ize vzajemné mRNA vakciny pro booster davku za-
ménit,” zminuji vakcinologové. Pokud ale zajemce o tfeti davku dostal v zakladnim schématu Astra-
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Zenecu nebo Janssen, stejnou vakcinu uz napotteti nedostane. Na zakladé dat o ucinnosti i vzajem-
ném kombinovani vakcin se ministerstvo rozhodlo, Ze se i v téchto pripadech bude poddavat libovolna
mRNA vakcina proti covidu.

Co kdyz jsem covid zaroven prodélal?

Jak Seznam Zpravam potvrdila pneumolozka, imunolozka a ndméstkyné ministra zdravotnictvi Marti-
na Koziar Vasakova, po prodélaném covidu a zakladni vakcinaci ¢lovék pro booster davku chodit ne-
musi.

,Pokud nema zavaznou nemoc, kterd by zplsobovala poruchu imunity, tak si treti ddvku nemusi da-
vat. Treti davku uZ u téchto jedincl nedoporucujeme. Vyjimkou jsou samoziejmé pacienti napriklad
na onkologické |é¢bé nebo pacienti po transplantaci, ktefi covid prodélali a maji dvé davky. Tam je to
na individudlnim zvaZeni |ékafem,” popsala ndméstkyné.

MUZu se rovnou ockovat i proti chfipce?

Rada seniord pro leto$ek zvaZuje okovani proti chipce, které se jim zaroveri mGze prekryvat s posi-
lujici davkou vakciny proti covidu. Podle naméstkyné Koziar Vasadkové v tom ale neni problém. Pfijit si
k Iékafi mohou pro obé vakciny najednou.

,Optimum je nardz aplikovat jak treti davku vakciny proti covidu, tak vakcinu proti chfipce. MUze se
aplikovat do jedné ruky jedna vakcina a do druhé druha latka,” uvedla naméstkyné.

,Problém je pouze okolo optimalniho nacasovani, protoze vakcinologové by radi vakcinu na chtipku
vidéli zhruba o mésic pozdéji. Je to kvili tomu, aby byly rizikové osoby optimalné chranény ve vrcholu
predpoklddané chripkové epidemie, ktery vétSinou nadchazi az koncem roku. Zatim ale fikdme ano —
protozZe uz vidime signaly, Ze se sporadicky chfipka vyskytuje,” dodala.

MozZnost ockovat proti obéma nemocem simultanné zmiriuje i Ceska vakcinologicka spole¢nost. Pod-
le $éfa Sdruzeni praktickych Iékafi Petra Sonky ale lidé obvykle dvé ockovani najednou nechtéji a
standardné jim mezi davkami lékafi davaji dva tydny. ,Stanovisko je takové, Ze to lIze. Ale osobné si
myslim, Ze mnoho pacientd, ktefi by si nechali aplikovat obé vakciny najednou, nebude. A urcité je do
toho nebudu nutit,” uvedI.

Hrozi pfi booster davce nové vedlejsi Ucinky?

Data od lidi, ktefi uz tfeti davku dostali, neukazuji na Zadné zatim nepopsané nezadouci ucinky vakci-
ny. Naptriklad lzrael zacal populaci nad 60 let ockovat posilujici ddvkou uz béhem léta a prvni pred-
béZna data od 4 500 lidi ukazala, Ze se 88 procent respondentl citilo ,,stejné nebo lépe” nez po druhé
davce vakciny. Na vyjimecné nezadouci uc¢inky neupozoriuji ani ceské odborné spolecnosti.

Zabere treti davka na mutace?

Jako problematicka se zatim jevi pfedevsim varianta delta. Ta v dobé vyzkumu aktudlnich ockovacich
latek nebyla znama, a i pfesto, Ze ockovani do jisté miry chrani i proti ni, je tato ochrana nizsi oproti
drive se Sificim variantam viru.

Za poklesem Gcinnosti vakcin ale mGze byt podle CVS zodpovédné i bézné oslabovani postvakcinaéni
imunity v Case. Posilovaci davka ma hladiny specifickych neutralizacnich protilatek i poéty paméto-
vych B a T bunék zvysit.
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,Pamétové burky pak budou lépe reagovat na nové mutace véetné delta mutace produkci protila-
tek,” vysvétluji odbornici.

Data spolecnosti Pfizer z Cervence 2021 ukazuiji, Ze tfeti ddvka Comirnaty zvySuje hladiny protilatek u
lidi od 18 do 55 let az pétindsobné. U lidi od 65 do 85 let bylo zvySeni jedenactindsobné.

Kde ve svété uz se ockuje?

Cesko nenf jedinou zemi, kterd podavani tietich davek alespori pro nékteré skupiny obyvatel zahajila
nebo se na to chysta. Aktudlné lze zminit Izrael, Madarsko, Némecko, Rakousko, Velkou Britanii, Srb-
sko, Cinu, Svédko nebo Rusko.

Pokud jde o stanovisko Evropské |ékové agentury, otazkou plosného poddvani posilovacich davek
vSem dospélym se stéle zabyva. Uz zacatkem zafi ale naznacila, Ze se k nému spise pfikloni. ,,Dlkazy o
nutnosti zvazit podani dalSich davek vakciny u osob, které mohou na ockovani reagovat nedostatec-
né, jako jsou osoby se silné oslabenym imunitnim systémem nebo nékteti starsi pacienti, jsou vsak
stale jasnéjsi,” uvedla agentura v prohlaseni.

Zdroj: seznamzpravy.cz
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Ten years into the Cross-Border Health care Directive: unfulfilled promises
and future pathways

Why has the ambitious EU Directive on Cross-Border Health care failed to ensure the rights of every
person living in Europe, and in particular people with rare diseases —and where do we go from here?

This year marks the tenth anniversary of the adoption of the EU Directive on patients’ rights in cross-
border health care.

To provide a response reflecting the position of the rare disease patient community in Europe, EU-
RORDIS-Rare Disease Europe carried out extensive consultation with people living with a rare disease
and patient advocates through EURORDIS’ survey programme Rare Barometer Voices and webinars,
including online consultations with Rare Disease National Alliances, European Federations, and pa-
tient advocates in European Reference Networks.

From the individual stories to the general reflections, the inputs that we had received brought us to
the conclusion that ten years after its entry into force, the Directive has failed in its mission to facili-
tate access to safe and high-quality cross-border health care and promote patient rights abroad.

And here are three reasons why:
The burden of accessing cross-border health care weighs heavily on the patient

To access cross-border health care, the patient is responsible for overcoming many of the bureaucra-
tic and financial obstacles, such as the transfer of highly complex medical records and data abroad or
the need to pay upfront for the treatments for which they may not even be reimbursed. But, more
importantly, few people with rare diseases, nor their healthcare professions, are even aware that
accessing health care abroad is an option due to a lack of adequate information about their conditi-
ons and mechanisms to access knowledge to support them. [1]

The best interests of people with rare diseases are not put first

One of the most cited barriers to accessing healthcare in another country was imposed by clinicians
or competent national bodies in the home country, who refused to accept that better treatment or
expertise may be available elsewhere, even when peer-reviewed literature proved the opposite. The
legal certainty of accessing healthcare in another EU country is very weak, leaving the granting of
patients’ rights extremely unpredictable and varying significantly from one Member State to another.
Prior authorisation, the approval needed from the patient’s Member State to access healthcare vari-
es significantly, meaning some patients face unjustified obstacles from national authorities or re-
sponsible health insurers. As such, people living with a rare disease experience an exacerbated vulne-
rability in the healthcare systems in addition to those caused by their conditions

An adjusted ambition of European Reference Networks

European Reference Networks, a critical pillar of the Directive, are one of the greatest achievements
that the rare disease community has ever accomplished, bringing together hundreds of experts and
offering a 'once-in-a-lifetime' opportunity to drive forward improvements in healthcare systems
capacities and capabilities in the field of rare diseases and allow expertise to travel when patient
travel is not required. However, in the past four years, the Networks have had to adjust their ambiti-
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on, to a large extent due to the level of investment that they have received, resulting in its inability to
deliver high-quality, accessible, and cost-effective healthcare for all rare disease patients and help
Member States with insufficient numbers of patients or expertise to provide highly specialised servi-
ces of high quality.

The revision of cross-border health care coupled with a bigger, overall legislative reform

We have a unique opportunity to reconsider and redesign, where necessary, the policy and legal
framework for access to cross-border healthcare in Europe to ensure it is delivering for all people
living with a rare disease. EURORDIS has set out clear recommendations to be considered in any futu-
re revision or redesign of the Directive. These include:

Improved process of accessing healthcare in another country, e.g. by defining EU-wide guidelines for
competent national authorities and addressing the accessibility of treatments through a single Euro-
pean pathway;

Sustainable and consolidated European Reference Networks, through, for example, their integration
into national health systems and greater investment to enable ERNs to operate more flexibly and
effectively;

A whole-system response to meet the rare disease patient population’s evolving needs to overcome
fragmentation and inequalities in access;

Adoption of Europe’s Action Plan for Rare Diseases, an overarching, cohesive framework to address
the remaining unmet needs and inequities all along the patient journey and leave no one living with a
rare disease behind.

Cross-border healthcare is a system that needs to work for people living with a rare disease. And
while the review of the current state of the Directive is in itself a significant development, it should
not be decoupled from the overall revision of the rare disease strategy, as echoed by the EU Court of
Auditors report and acknowledged by the Commission in the same document.

We encourage EU policy makers to turn this review into a proposal of concrete actions and mea-
surable goals with uniquely high community added value to facilitate access to safe and high-quality
cross-border health care and meet the high unmet needs of people living with a rare disease in Euro-

pe.

Zdroj: eurordis.org
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Ministerstvo zdravotnictvi si pfipomind Svétovy den bezpedi pacient(
Svétovy den bezpeci pacientl pripada na patek 17. zafi. Letos je tento den zaméreny na bezpecnou
péci o matky a novorozence. Ministerstvo zdravotnictvi u pfilezitosti tohoto dne rozsvitilo okna bu-
dovy na Palackého ndmésti oranzovou barvou

Svétovy den bezpeci pacientl se zacal pfipominat v rdmci Svétové zdravotnické organizace (WHO) v
roce 2019, aby se zvysilo povédomi vefejnosti o lepsim bezpedi pacientll ve zdravotni péci. LetoSni
ro¢nik je zaméreny na téma Bezpecné péce o matky a novorozence. Hlavnimi cili letoSniho Svétového
dne bezpedi pacientl je zejména zvyseni povédomi o bezpecném poskytovani zdravotni péce v ob-
dobi téhotenstvi, porodu, poporodni péce a péce o novorozence.

,U prileZitosti Svétového dne bezpedi pacientl, zamérfeného na péci o matku a novorozence, mohu s
potésenim konstatovat, ze ¢eské porodnictvi patfi ke Spi¢ce, a to i v mezindrodnim porovnani. Dokla-
da to napr. fakt, ze Ceska republika ma dlouhodobé jednu z nejniZsich perinatalnich Umrtnosti na
svété v dlsledku poskytovani vysoce kvalitni klinické péce v prlibéhu téhotenstvi, pfi porodu a péce o
novorozence. Za pozitivnimi vysledky jednoznacné stoji systém prace ceskych odbornika, Iékard, po-
rodnich asistentek a samoziejmé détskych sester, které se staraji o novorozence,” vyzdvihuje kvality

¢eského porodnictvi ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch.

Ceské porodnictvi, kterému je dlouhodobé v&novana vyznamna pozornost a které se opira o propra-
covany systém péce o téhotné Zeny, rodicky a jejich déti, dosahuje skvélych vysledk(l na svétové
Urovni. Zasadni vyznam pro dosahovani vynikajicich vysledkd ma vsak vedle kvality odborné péce
také dlouhodobé budovana sit poskytovateld zdravotnich sluzeb s cilem poskytovani diferencované
péce na vsech Urovnich, pocinaje ambulantni péci s ndvaznosti na zakladni porodnickd pracovisté a
perinatologicka centra intermediarni a intenzivni perinatalni péce.

Porodnictvi ma v Ceské republice velmi dobfe propracovany systém kvalitni prenatdlni péce, ktery
zaroven nevyzaduje financni spolutcast budoucich matek. V hrazené péci jsou zahrnuté screeningy
vrozenych vyvojovych vad, v€asny zachyt téhotenského diabetu nebo hypertenze apod. Vysoka kvali-
ta porodnictvi je v CR dana také tim, Ze funguje centralizace v podobé perinatologickych a intermedi-
arnich center, ktera resi naprostou vétsinu patologii. Zasadni je dobra identifikace moznych problé-
mU, kterd umoznuje individualni nastaveni potfebné péce, véetné péce vysoce specializované, bez
ohledu na ekonomickou ¢i socialni situaci Zeny

,Chceme vysokou Uroven poskytované péce v oblasti porodnictvi nejen zachovat, ale jesté zkvalitfio-
vat. Apelujeme proto na dodrzovani urcitych kritérii, jako je napfiklad kvalifikovany profesionalni tym
zdravotnickych pracovnik( nebo bezpecnost pro matku a dité. Z daného dlvodu ani nepodporujeme
domaci porody, pfi kterych neni mozné zajistit tak vysokou uroven ochrany matky a novorozence,
jako je tomu u porodd v nemocnicich pod dohledem kvalifikovaného personalu. V segmentu péce o
téhotné Zeny s nizkym rizikem a rodicky je zaroven vyrazna spole¢enskd poptavka po rozsifeni moz-
nosti volby péce v obdobi téhotenstvi, porodu a Sestinedéli s dirazem na moznost péce nelékarskych
profesi v pratelském prostredi. Podporujeme proto koncept Center porodni asistence, ktery vytvari
podminky v duchu spolecenské poptéavky a zajistuje pro téhotnou a rodici Zzenu a novorozence moz-
nost vyresit nepredvidatelné komplikace a kritické stavy, nebot pfedstavuje optimalizovany systém
péce o matku a novorozence, pro ktery je prioritni otdzka bezpecnosti rodi¢ky a novorozence v sou-
vislosti s porodem,” doddva ministr zdravotnictvi.

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi
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