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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Rijen 2021

VazZeni ¢tenafi,

fijen se nesl v duchu ocekavani budouciho politického vyvoje. Koaliéni uskupeni, ktera jiz pred vol-
bami deklarovala zadjem o spolupraci, prozatim postupuji podle pfedem zvefejnéného planu. Véime,
Ze nova politickd reprezentace, a predevsim novy ministr zdravotnictvi bude myslet i na vzacna one-
mocnéni.

V uplynulém mésici se dostalo ocenéni pacientskym organizacim. Projekt Pacientsky hub zahdjil kam-
pan, kterd ma pripomenout, jak vyznamnou roli ve zdravotnim systému hraji. Pacientskym organiza-
cim a nékterym jejich zastupclim — neviditelnym hrdinlim - se dostalo uznani i od ministra zdravotnic-
tvi Adama Vojtécha. Vazim si toho, Ze jsem mohla byt mezi nimi.

Zajimavé zpravy prichazeji ze zahranici. Na evropské urovni budeme v pfistim roce sledovat diskuse o
zménach v |ékové strategii EU, kterd se tykd i vzacnych nemoci a jejich [éCby.

Ackoliv jsme vsichni doufali, Ze letosSni podzim by se mohl obejit bez dalSich zprav o Sifeni nakazy
covid-19, jsme svédky opacné situace. Budme v této zvlastni dobé zodpovédni a ohleduplni vici sobé
i svému okoli.

S pfanim vseho dobrého,

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Novelu zakona o vefejném zdravotnim pojisténi od-
pracovaly také pacientské organizace

Predsedkyné Ceské asociace vzacnych onemocnéni
Anna Arellanesova v rozhovoru pro Medical Tribune
popsala naro¢nou cestu ke schvaleni novely zdkona o
verejném zdravotnim pojisténi. K tomu, Ze novela
nakonec na posledni chvili pfed volbami prosla, prispély
svou praci a odhodlanim pacientské organizace.

CELY CLANEK

Vznikaji pravidla poradniho organu ministra pro orphany

Novela zdkona o verejném zdravotni pojisténi, kterd vstu-
puje v ucinnost zacatkem pristiho roku, zavadi do procesu
schvalovani vyse a podminek Uhrady u [éCivych pripravki
pro vzdcna onemocnéni novinku — hodnoceni kolektivniho
poradniho orgdnu ministra zdravotnictvi slozeného ze
zastupcu statu, zdravotnich pojistoven, odborné verejnosti
a pacient(. Pravidla pro jeho slozeni se formuji v Sirokém
pfipominkovém Fizeni.

CELY CLANEK

Neviditelni hrdinové ¢eského zdravotnictvi -
ministr Vojtéch ocenil praci pacientskych organizaci

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch ocenil ¢innost pacient-
skych organizaci i jejich konkrétni zastupce — neviditelné
hrdiny ¢eského zdravotnictvi. Na spolecenském osvétové
kampané podporujici pacientské organizace Vojtéch predal
ocenéni deseti osobnostem a vyjadfril obdiv jejich mimo-
fadnému nasazeni.

CELY CLANEK


http://www.tribune.cz/clanek/46970
http://www.tribune.cz/clanek/46970
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/vznikaji-pravidla-poradniho-organu-ministra-pro-orphany-najit-vhodne-kandidaty-bude-orisek/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/vznikaji-pravidla-poradniho-organu-ministra-pro-orphany-najit-vhodne-kandidaty-bude-orisek/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/neviditelni-hrdinove-ceskeho-zdravotnictvi-ministr-vojtech-ocenil-praci-pacientskych-organizaci/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/neviditelni-hrdinove-ceskeho-zdravotnictvi-ministr-vojtech-ocenil-praci-pacientskych-organizaci/
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Rodiélim vainé nemocnych dité pomaha hradecké Centrum
provazeni

Pomoc rodinam s détmi, které trpi zdvaznymi nebo vzacnymi
chorobami, byla tématem rozhovoru Ceského rozhlasu. Hos-
tem vysilani byla Lenka z Centra provazeni Fakultni nemocni-
ce Hradec Kralové. PriblizZila, co rodiny prozivaji a jakym zpU-
sobem se snazi je naro€nou situaci provést.

CELY CLANEK

Rozhovor o nemoci motylich kridel se zakladatelkou or-

ganizace Debra

Organizace Debra pomaha pacientiim s nemoci motylich
kfidel a jejich rodindm jiz 17 let. Dosavadni pusobeni
organizace i uplynuly naro¢ny rok zhodnotila v rozhovru

zakladatelka Debry Magda Hrudkova.

CELY CLANEK



http://hradec.rozhlas.cz/provazim-rodice-nemocnych-deti-neumim-ale-mavnout-kouzelnou-hulkou-aby-narocnou-8605213
http://hradec.rozhlas.cz/provazim-rodice-nemocnych-deti-neumim-ale-mavnout-kouzelnou-hulkou-aby-narocnou-8605213
http://www.metro.cz/nemoc-motylich-kridel-letos-ma-u-nas-docela-divnej-rok-rika-zakladatelka-organizace-debra-g66-/spolecnost.aspx?c=A211021_162258_metro-spolecnost_mhrab
http://www.metro.cz/nemoc-motylich-kridel-letos-ma-u-nas-docela-divnej-rok-rika-zakladatelka-organizace-debra-g66-/spolecnost.aspx?c=A211021_162258_metro-spolecnost_mhrab
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Zdravotnictvi

V parlamentnich volbach zvitézila koalice SPOLU

dime Cesko
dohromady 8.

Ve volbach do Poslanecké snémovny zvitézila koalice
o Spolu. Spolecné s koalici Pirdtl a Starost(, ktera skoncila
', r na tfetim misté, maji 108 poslanct, coZ jim ve Snémovné

k V dava vétsinu potrfebnou pro vysloveni divéry vladé. Na
konci mésice zastupci koalice oznamili shodu na koali¢ni
smlouvé i programu spolecné vlady.

SPOLU
I—F
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CELY CLANEK

Hlavnim kandidatem na ministra zdravotnictvi je Valek

Ackoliv ani jedna z koalic nechce komentovat slozeni vlady,
o obsazeni jednotlivych ministerstev se v médiich hojné
diskutuje. Hlavnim kandiddtem na post $éfa resortu
zdravotnictvi se zdd byt staronovy poslanec a lékaf Vlastimil
Valek zTOP 09. Vrozhovorech pfipousti, Ze nabidku
ministerského kresla pfijal.

CELY CLANEK

Prezident stravil témér cely mésic v nemocnici, jeho
stav je vazny

Prezident Milo§ Zeman na zacdatku Fijna hospitalizovan
pfed tydnem a zatim je na oddéleni intenzivni
mediciny UVN. Jeho oSetfujici lékaf a feditel
nemocnice Miroslav Zavoral oznamil, Ze Zeman byl do
nemocnice prevezen kvlli komplikacim, které

provazeji jeho chronické onemocnéni. Ke konci
mésice se zdravotni stav prezidenta zlepsil.

CELY CLANEK


https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/spolu-a-pirstan-dospely-k-dohode-o-programu-a-strukture-vlady/2111326
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/spolu-a-pirstan-dospely-k-dohode-o-programu-a-strukture-vlady/2111326
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/kandidaty-na-ministry-vyberou-sefove-koalicnich-stran-ve-hre-o-zdravotnictvi-jsou-realne-ctyri-jmena-jake-ma-priority-profesor-valek/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/kandidaty-na-ministry-vyberou-sefove-koalicnich-stran-ve-hre-o-zdravotnictvi-jsou-realne-ctyri-jmena-jake-ma-priority-profesor-valek/
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/milos-zeman-prezident-zdravotni-stav-ustredni-vojenska-nemocnice_2110222143_ako
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/milos-zeman-prezident-zdravotni-stav-ustredni-vojenska-nemocnice_2110222143_ako
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V Cesku sili dalsi vina covidu-19, prooc¢kovanost populace je
nizka

P~ T

Siseni nakazy nemoci covid-19 dosahlu v Cesku miry, ktera
odpovidd rizikovému scénafi. Pocty nové nakaienych i
hospitalizovanych jsou vysoké a opét hrozi omezovani
zdravotni péce v nemocnicich. Vlada kvali tomu v pribéhu
mésice pfijala nova mimoradna opatreni. Jednim z rizikovych
faktor(l v nové viné nakazy je nizkd proockovanost populace,
zejména nedostatecny pocet ockovanych senior(

CELY CLANEK

Personalni zmény ve VZP

Funkci ndméstka Feditele VZP CR pro zdravotni péci bude od
1. listopadu povéren dosavadni reditel Regionalni pobocky
Praha Jan Bodnar. Na postu nahradi odchazejiciho Davida
Smebhlika.

CELY CLANEK



https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3393202-v-patek-prokazaly-testy-nakazu-covidem-5720-lidem
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3393202-v-patek-prokazaly-testy-nakazu-covidem-5720-lidem
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/funkci-namestka-reditele-vzp-bude-od-1-listopadu-poveren-jan-bodnar/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/10/funkci-namestka-reditele-vzp-bude-od-1-listopadu-poveren-jan-bodnar/
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Ze svéta

Evropska komice predstavila program pro rok 2022,
tyka se i vzacnych onemocnéni

V zdjmu upevnovani Evropské zdravotni unie Komise
navrhne novy ramec pro dynamické farmaceutické
odvétvi EU, ktery by mél zajistit pristup k cenové do-
stupnym vysoce kvalitnim lécivym pripravkiim, a pre-
zkum legislativy tykajici se léCivych pripravkd pro déti a
na vzdcna onemocnéni a na zakladé doporuceni o scre-
eningu ndadorovych onemocnéni podpofi rozsahlejsi
screening a vcasné diagnostikovani rakoviny, které

muZe zachranit Zivot.

CELY CLANEK

Eurordis zverejnil petici za ploSné zavedeni novorozeneckého
screeningu v EU

Mezinarodni organizace Eurordis, ktera se zaméruje na zlepso-
vani podminek pro pacienty se vzacnymi chorobami v EU, zve-
fejnila petici za zavedeni ploSného novorozeneckého screenin-
gu pro vcéasné odhaleni vzacnych onemocnéni.

CELY CLANEK



https://www.euroskop.cz/9007/37878/clanek/komise-predstavila-pracovni-program-na-rok-2022/
https://www.euroskop.cz/9007/37878/clanek/komise-predstavila-pracovni-program-na-rok-2022/
https://www.eurordis.org/news/harmonised-newborn-screening-europe-window-opportunity-we-should-not-miss
https://www.eurordis.org/news/harmonised-newborn-screening-europe-window-opportunity-we-should-not-miss
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Neustupnost, trpélivost a pokora. Tak prosly zmény

Prilomova novela zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi nevznikla sama a pfes noc. Stoji za ni také
nespocet hodin prace pacientskych organizaci, zejména clenl Pacientské rady ministra zdravotnictvi.
Jak se na vzniku nového mechanismu vstupu Iékd na vzacnad onemocnéni podilela formou podnétl a
pripominek také Ceskd asociace pro vzacnd onemocnéni, popisuje jeji predsedkyné Bc. Anna Arella-
nesova.

Pani Arellanesova, jak dlouho jste na pfipravé novely zakona ¢. 48/1997 Sb. pracovali, co vsechno
pfiprava obnasela?

My jako pacienti jsme byli u samych pocatkd vzniku novely, ktera se tykala vstupu lécivych pripravki
na vzacna onemocnéni, a to diky Pacientské radé ministra zdravotnictvi. Méla jsem pfilezitost byt
¢lenkou komise, kterou vedl pan naméstek Filip Vrubel. Od samého zacatku jsme se ucastnili jednani
a pripominkovani za pacienty. Novela vznikala déle neZ tfi roky, coZ pro nas znamenalo nemalé ¢aso-
vé vytizeni. Pfipravovali jsme podklady, organizovali doplfiujici setkani k ujasnéni nékterych podmi-
nek a dil¢ich problematik.

MuZete uvést konkrétni ptipad, co jste dofeSovali?

Napriklad jsme se snazili definovat, kterych vzacnych onemocnéni by se méla novela tykat. Nejdfive
jsme vychazeli z navriené prevalence pro ultravzdcnd onemocnéni, ale ta by nékterd vzacna one-
mocnéni vylu€ovala, jelikoZ existuje obecné uzndvana definice vzacného onemocnéni, tedy Ze toto
onemocnéni postihuje méné nez pét pacientli na deset tisic obyvatel. Proto bylo nakonec pfijato
kritérium: pro Ucely novely jsou Iéky na vzacna onemocnéni ty, které od svého vzniku spadaji do ka-
tegorie tzv. orphan drugs, jez je vymezena evropskou legislativou od roku 2000 v nafizeni o pfiprav-
cich na vzacna onemocnéni. Vypracovali jsme pro ministerstvo dokument, v némz bylo vycisleno,
kolik takovych Iékl na vzacna onemocnéni bylo v pfedchozim obdobi schvaleno Evropskou Iékovou
agenturou, abychom uptesnili, kolika IéCivych pripravk( se tato ¢ast novely mlze tykat.

MuZete zpétné fici, co bylo nejvétsi prekazkou v prosazeni novely?

Zpocatku nas nejvice brzdila potfeba se neustale ucit. Neznali jsme terminologii, procesy jednani a
schvalovani. Po nocich jsme studovali, protoZe vSichni mame své zaméstnani a rodinu, chodili jsme na
Skoleni, abychom rozuméli tomu, o ¢em Ucastnici jednani hovoti. UCit se neprestaneme nikdy, ale
myslim si, Ze jsme se postupem casu vypracovali do pozice, kdy mizeme fici, Ze jsme plnohodnotny-
mi partnery pro vyjednavani. Ve vzdélavani pokracujeme dale, jde o nekonecny proces. Nasim cilem
je, abychom mohli pacienty zastupovat na rznych drovnich, pfi jedndanich s rozliSnymi subjekty, a to
vidy s pokorou. Nikdo z nds v Pacientské radé netusil, kolik ¢asu nds tato iniciativa bude stat. Posilo-
valo nds védomi Uspéchl, kterych se ndm podafilo postupné dosahovat. Tési nds, Ze nam partnefi v
jednani naslouchaji a ¢im dal vice nas respektuji.
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Jak nyni hodnotite spolupraci s Ministerstvem zdravotnictvi?

Zpocatku jsme si museli tu cesticku s pomoci Oddéleni podpory prav pacient( trpélivé vyslapat, ale
po ¢tyfech letech uz mame na Ministerstvu zdravotnictvi svou pozici. Formuje-li se nova komise nebo
pracovni skupina, tak vétsinou na Oddéleni podpory prav pacientl pfijde dotaz, zda se chceme dono-
vé struktury zaradit. To vSak nardzi na nase kapacity. Pacientska rada ma pétadvacet ¢lenll a je nutné
ukoly rozdélit i podle prislusné problematiky, aby se delegovany zastupce vdané problematice orien-
toval.

Pacientska rada ma nyni schvalen novy jednaci fad s pravomoci vyslat do pracovni skupiny nebo ko-

v s

¢lenem Rady odbornik na pfislusnou problematiku, mizZzeme pfizvat ¢lovéka zvenku.

S jakymi problémy jste se pti praci a prosazovani novely potykali?

Myslim si, Ze pokud problémy s praci na novele byly, tak se je vidy podafilo vyfesit. Samoziejmé jeji
projednavani znacné zpozdila pandemie. V pribéhu vsech tfi ¢teni v Poslanecké snémovné Parlamen-
tu Ceské republiky vyvstavalo mnozstvi dotaz(, napriklad jaky bude mit novela dopad do rozpoctu. Ty
se dafilo zodpovidat a vysvétlit, Ze pfi systémovém pfistupu si platci s drziteli rozhodnuti o registraci
mohou vyjednat vyhodnéjsi podminky.

Velkou diskusi vSak prochazela ministerstvem navrzena definice pacientské organizace, jejiz zastupci
maji nové v novele pravo Ucastnit se fizeni. Na Pacientské radé jsme se shodli, ze by mélo jit o formu
zapsaného spolku, ktery splfiuje presné stanovena kritéria definovana zakonem. Ve verejné diskusi
viak zaznélo, Ze existuji pacientské organizace i s jinou pravni subjektivitou, naptiklad zapsany Ustav
nebo obecné prospésna spolecnost. Ve tretim ¢teni byl nakonec pfijat pozménovaci ndvrh a definice
pacientské organizace zahrnuje nyni vSechny tfi pravni subjektivity.

Proces schvalovani novely nebyl Uplné pfimocary, nacas se dokonce takrka zastavil.

PFijimani novely se protahovalo a aZ zjara letosniho roku se na novele opét zacalo v parlamentu pra-
covat. Intenzivni pacientskou advokacii jsme zahdjili poc¢atkem roku 2021, protoZe nasim cilem bylo
prijeti novely v tomto volebnim obdobi. Pokud by se nestihla pfijmout, pak by doslo k mnohaleté
prodlevé a ztiZzeni dostupnosti [éCiv pro vzacna onemocnéni pro pacienty, kterym jde doslova o ¢asi o
Zivot.

Zazili jsme i horké chvile, kdyZ jsme se doslechli, Ze jednani snémovny ma byt o tyden zkraceno, coZ v
nas budilo obavy, zda se novela stihne véas projednat. Nakonec byla novela pfijata.

Ci pomoci si nejvice cenite?

Po tfetim Cteni se novela dostala do Sendatu. Méli jsme velkou obavu, Ze pokud Senat vrati novelu
zpét do Snémovny, nebude dostatek ¢asu na jeji pfijeti jeSté v tomto volebnim obdobi. Oslovili jsme
tedy predsedu Senatu pana MiloSe Vystrcila a na osobni schlizce jsme se snazili objasnit dlleZitost
vCasného pfijeti novely. Pan ptredseda Vystréil nds ubezpedil, Ze udéla vse pro to, aby novela byla
prijata. Diky jeho pomoci se nakonec vratka dostala do programu jednani Snémovny jako patd a byla
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pfijata v senatni verzi. Pan pfedseda Vystrcil ndm velice pomohl a my mu upfimné dékujeme. A déku-
jeme samozrejmé i dalSim poslanclim i senatoriim, ktefi se na této snaze podileli.

Co vas v nejblizsim obdobi ¢eka v souvislosti s novelou?

Mysleli jsme si, Ze si nyni na chvilku odpocineme, ale pravy opak je pravdou. Je potfeba se zacit ucit a
vzdélavat, abychom mohli plnohodnotné prispivat do obou Urovni pti vstupu léCivych pfipravkl n trh,
tedy nejprve hodnoticiho a nasledné i schvalovaciho procesu. V prvni Urovni budeme pfipravovat
podklady pro Statni Ustav pro kontrolu Iéc¢iv a v druhé urovni se budeme podilet na rozhodnuti o pfi-
déleni Ghrady. Podklady pro SUKL méZe poskytnout jakakoli pacientskd organizace, rozhodovaciho
fizeni se budou zastupci pacientskych organizaci Ucastnit skrze Poradni organ ministra zdravotnictvi
(v novele nové legislativné zakotveny). Nyni ¢ekdme na metodiku ¢innosti Poradniho organu, ktera by
méla byt hotova dokonce fijna.

Nyni se musime naucit pfispivat dofizeni na SUKL. Inspiraci pro zp(isob vypracovani naeho stanovis-
ka jsme nasli ve Skotsku, s pomoci Oddéleni podpory prav pacientl jsme ji upravili pro ¢eské podmin-
ky. Pacientské organizace ve stanovisku budou odpovidat na otazky tykajici se kvality Zivota a celo-
spolecenského dopadu pfi Ié¢bé posuzovanym pripravkem.

Kudy se budou pacientské aktivity ubirat v blizké budoucnosti?

V soucasné dobé vznika zastfesujici organizace Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO). Je
ustanoven pripravny vybor, ktery ma deset zaklddajicich ¢lenskych pacientskych organizaci. Nyni je
NAPO ve fazi ptiprav pro zaloZeni asociace a ziskavani tolik potfebné financni podpory, ale jiz se ak-
tivné zapojuje do mnoha zdravotnickych problematik a zejména upozorfiujeme na dlleZitost reseni
otazek spojenych se zdravim obyvatel ve volebnich programech. Zatimco Pacientska rada je poradni
organ ministra zdravotnictvi sloZeny ze zastupcl pacientskych organizaci, ktery poskytuje konzultaéni
sluzbu ministrovi, NAPO se zfizuje pro advokacni a osvétové aktivity, tedy k tomu, aby zastupoval
pacienty pred orgdny statni spravy. Zaroven ma reprezentovat Ceské pacientské organizace na meazi-
narodni Urovni. Je dulezité, aby byly prosazovény kolektivni zajmy pacient( a jejich ucast na rozhodo-
vacich procesech, byla provddéna osvéta laické i odborné verejnosti o potrebach pacientl a budova-
ny kapacity pacientskych organizaci v CR.

Pfejeme si, aby se aktivity pacientskych organizaci i nadale potkdvaly s takovym pochopenim a re-
spektem jako pfi pfipravé novely zakona o vefejném zdravotnim pojisténi.

Zdroj: Medical Tribune
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Vznikaji pravidla poradniho organu ministra pro orphany

Novela zakona o verejném zdravotni pojisténi, ktera vstupuje v Ucinnost zacatkem pfistiho roku, za-
vadi do procesu schvalovani vySe a podminek Uhrady u lécivych pfipravkl pro vzacnd onemocnéni
novinku — hodnoceni kolektivniho poradniho organu ministra zdravotnictvi sloZzeného ze zastupcl
statu, zdravotnich pojistoven, odborné vefejnosti a pacientl. Pfi stanoveni pravidel jeho fungovani
usiluje resort o shodu s témi, kterych se bude tykat. Pfipravé statutu a jednaciho radu tak predchazi
nebyvale Siroké pripominkové fizeni. Jiz ted je nicméné ziejmé, Ze najit vhodné kandidaty na ¢leny
nebude snadné.

»,Novela zdkona o vefrejném zdravotnim pojisténi je pro nas naprosto prilomova. Ministerstvo zdra-
votnictvi se nové dostdva do prvniho stupné rozhodovani o thradé Ié¢ivého pripravku,” uvedla véera
na konferenci Zdravotnického deniku k ekonomice zdravotnictvi feditelka odboru Ié¢iv a zdravotnic-
kych prostfedkd ministerstva zdravotnictvi Daniela Rrahmaniova. A dodava: ,,Chceme, aby novy po-
radni orgdn pro léky na vzacna onemocnéni byl hlavné funkéni. Proto jsme navrh pfikazu ministra,
kterym se zfizuje, se statutem a jednacim radem rozeslali k pfipominkam i mimo resort vSem zucast-
nénym stranam. | kdyZ to neni standardni postup.”

Pfipomernme, Ze resort doposud vstupoval do spravniho fizeni stanovujiciho vyse a podminek Uhrady
|éCivého pripravku az jako odvolaci instance proti rozhodnuti Statniho uUstavu pro kontrolu léciv
(SUKL). Zminéna novela, ktera za¢ne platit za¢atkem pfristiho roku, véak zavadi do standardniho pro-
cesu, zaloZzeného na prokazovani nakladové efektivity Iéku, novinku.

Chceme Cerpat z poznatkl odborné verejnosti

V pripadé drahych 1ék( pro vzacna onemocnéni zacne do procesu rozhodovani totiz mluvit kolektivni
poradni organ ministra zdravotnictvi sloZzeny ze zastupcl statu, zdravotnich pojistoven, odborné ve-
Fejnosti a pacient(. Ten dostane do rukou hodnotici zpravu zpracovanou SUKL i s ndvrhem jeho roz-
hodnuti, a to bude posuzovat i podle tzv. mékkych kritérii, jako je napfiklad celospoleCensky vyznam
pfipadného terapeutického ovlivnéni nemoci a dopady na zdravotni a socidlni systém. Zavéry SUKLu
schvali ¢i neschvéli (nebo navrhne jejich zménu) a formou tzv. zadvazného stanoviska podepsaného
ministrem zdravotnictvi je preda zpét |ékovému ustavu, ktery se jim bude muset ridit.

Graf: Rozhodovani o vstupu léciv pro vzacnd onemocnéni do systému vefejného zdravotniho pojisté-
ni. Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi / Daniela Rrahmaniova

Formalné tuto skupinu ustavi, jak jiz bylo zminéno, tzv. pfikaz ministra. To je obvykly postup p¥i vzni-
ku resortnich poradnich organ(. Méné obvyklé je, Ze jeho ndvrh mohly pfedem vidét i subjekty mimo
Urad. Své pripominky tak do pondéli zasilaly zdravotni pojistovny, ¢eské farmaceutické asociace, tedy
Asociace inovativniho farmaceutického primyslu a Ceska asociace farmaceutickych firem, odborné
spolecnosti Ci pacientské organizace. Zkratka ti, ktefi se néjakym zplsobem budou na jeho ¢innosti
podilet. ,,Chceme cerpat z poznatk( odborné verejnosti,” vysvétlila Rrahmaniova. Vedeni rezortu by
navrh mohlo schvdlit nékdy v listopadu.

Resort podle feditelky velmi zvaZoval, kolik ¢lenli ma vlastné poradni orgdn mit. ,,Musi tam byt za-
stupci vSech ¢tyf zminénych stran, musi byt tedy napfiklad délitelny ¢tyfmi,” uvedla. Nakonec se pod-
le ndvrhu maji jednani Ucastnit dva delegati z kazdé strany. To mimo jiné reflektuje ptani zdravotnich
pojistoven, aby zastupce VSeobecné zdravotni pojistovny a zdstupce oborovych a zaméstnaneckych
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pojistoven méli rovny hlas. ,Velmi jsme zvazovali, jak to nastavit, aby nedoslo k pokfiveni hlasovani a
prevazeni hlasu jedné strany. Je dllezité to vyvazit,” upresnuje.

Kandidati musi byt zkuseni a vyhnout se stfetu zajm

Najit vhodné kandidaty vSak nebude nic jednoduchého. Obsah jednani se totiz nevejde do trans-
parentnich mantineld spravniho fizeni. ,Musi existovat urcity pool lidi, z nichZ se bude vybirat. Musi
byt zkuSeni, mit schopnost vyhodnocovat data a zohledfiovat mékké udaje,” popisuje reditelka.

Z ¢lenstvi bude rovnéz nutné vyloudit ty, ktefi by mohli byt ve stfetu zajmu. ,,Zakon nam uklada, Ze se
jednani v poradnim orgdnu nesmi Ucastnit nékdo, kdo ma k projedndvané problematice vztah. Proto
je tfeba si uvédomit, Ze odborné spolecnosti i pacientské organizace, které maji zdjem na lécbé one-
mocnéni, na né7 bude dany 1ék mifit, se budou G&astnit jiZ té prvni faze hodnoceni ze strany SUKL.
Tam budou prekladat své podklady a data. Ale z jednani poradniho organu budou vylouceni,” vysvét-
luje.

,Vsichni se budeme udit s tim systémem zachazet. Cinnost poradniho organu bude velmi zavisla na
tom, jaci lidé v ném budou, s jak velkym presahem a odpovédnosti za rozhodovani. Pravé proto, ze se
nevejdeme do onéch transparentnich mantinell a tvrdych kritérii standardniho spravniho fizeni,”
doddva Daniela Rrahmaniova. Ona sama — nebo lidé z jejiho odboru — se jedndni za resort zdravotnic-
tvi Ucastnit nebudou, pravé s ohledem na stfet zajmu. ,Stale totiz plati, Ze resort z(Ustava odvolaci
instanci vGci rozhodnuti SUKL. A to i v pFipadé Iékd na vzacné onemocnéni,” uzavira.

Zdroj: www.zdravotnickydenik.cz
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Neviditelni hrdinové ¢eského zdravotnictvi — ministr Vojtéch ocenil praci
pacientskych organizaci

Pacientsky hub, projekt Ministerstva zdravotnictvi CR, pfipravil osvétovou kampa#, jejimz cilem je
podpofit informovanost verejnosti o vyznamu pacientskych organizacich v systému zdravotni péce.
Jako soucast kampané se v Utery 19. 10. 2021 uskutecnila také konference s vernisazi. Na té ministr
zdravotnictvi ocenil nejen ¢innost pacientskych organizaci, ale i jejich konkrétni zastupce — neviditel-
né hrdiny ¢eského zdravotnictvi.

,Vsem, ktefi pracuji v pacientskych organizacich patfi velky dik. A maji m{j obdiv, protoze energie,
kterou vénuji své praci je opravdu mimoradnd. Desitku z nich jejich kolegové nominovali za jejich
praci pro pacienty na ocenéni, které jsem dnes mohl predat,” uved| ministr zdravotnictvi Adam Voj-
téch.

Mezi ocenénymi byli:

Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Ryza Blazejovska, predsedkyné Migréna-help, Spojené hlavy

Jana Dobrkovska, predsedkyné CEREBRUM — Asociace osob po ziskaném poskozeni mozku
Magda Hrudkova, zakladatelka DEBRA CR

Stanislav Kos, predseda Ceského ob¢anského spolku proti plicnim nemocem
Hana Kudelova, mistopfedsedkyné ALEN — Zeny s rakovinou prsu

Jifina Landov4, predsedkyné Unie Roska

Leona Pejcharova, predsedkyné SUKI — Spolek uZivatell kochlearniho implantatu
Tomas Skiicka, mistopredseda Ceského ILCO

Lucie Zac¢kova, feditelka Nedoklubka

In memoriam pak specidlni podékovani obdrzela Alena Loudova, byvald mistopredsedkyné Klubu
Bechtérevik( a pan Zdenék Janda, byvaly pfedseda Asociace muskuldrnich dystrofika.

Pri této prileZitosti ministr Vojtéch zahdjil také vystavu, kterd predstavuje pribéhy dvanacti hrdinG a
hrdinek pacientskych organizaci. Deset z nich portrétoval fotograf Lukas Houdek, pfibéhy pani Lou-
dové a pana Jandy vytvofil tym Pacientského hubu ve spolupraci s jejich blizkymi. Fotografie a infor-
macni bannery dopliiuje audiovizualni instalace, ktera predstavuje vypovédi ¢lenll a ¢lenek pacient-
skych organizaci.

,Za nasi organizaci jsme nominovali pani Annu Arellanesovou, predsedkyni Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni. Je pro nas opravdu velkou hrdinkou, protoZe diky jeji ¢innosti jsou na tom dnes pacient-
ské organizace mnohem |épe, jsou brany jako partnefi. | diky jeji préci a praci tymu CAVO, jsou dnes
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vzacna onemocnéni znama,” o komentovala jednu z nominaci ocenénich hrdint Petra Suchd, pred-
sedkyné organizace Metodé;.

Cesi o pacientskych organizacich moc nevédi

Na konferenci promluvil také ndméstek pro legislativu a pravo Ministerstva zdravotnictvi CR, Radek
Policar. Pan naméstek mimo jiné shrnul vysledky prizkumu o povédomi Cechil o pacientskych orga-
nizacich, ktery pro MZ zpracovala agentura IPSOS: , Asi 84 % dotazovanych neumélo odpovédét na
otdzku, co to jsou pacientské organizace. Pfitom drtiva vétSina povaZzuje po vysvétleni, jak tyto orga-
nizace funguji a ¢emu se vénuji, jejich aktivity za pfinosné a této instituci dlvéruje. Dvé tretiny dota-
zanych by jejich sluzeb v pfipadé potreby i vyuzilo. “

Pravé s cilem seznamit Sirokou verejnost s pestrosti a velikosti segmentu, organizuje Pacientsky hub
Uspésné propagacni aktivity. Na socidlnich sitich bézi kampan #neviditelnihrdinové, kterd ma nyni
vice nez 16,5 tisic shlédnuti a 50 sdileni. Na tyto pribéhy navazuje serial o neziskovych organizacich v
Prazském deniku nebo spoluprace s ceskymi populizatory védy a Uspésnymi tvarci na YouTube —
Martinem Rotou a Patrikem Kotfenarem. V jejich informacné-vzdélavacim streamu Zvédatoti hovofila
Jana Hlavacova, odbornd garantka Pacientského hubu. K dneSnimu dni ma video na YouTube témér 5
tisic shlédnuti a na platformé Twitch dalsi 2,5 tisice shlédnuti: ,,O0sobné mé tato spoluprace nesmirné
tési, nebot se diky ni dafi oslovit pro toto téma ponékud neobvyklé posluchade — mladé muze” doda-
va pan naméstek Policar. Naddle oslovovat dalsi aktéry ve zdravotnictvi i pacientskou vefejnost ma i
samotnd vystava, kterd je putovni a zamifi do dalSich zafizeni a nemocnic.

Neviditelni hrdinové

V Ceské republice aktualné funguji priblizné dvé stovky pacientskych organizaci. Jejich historie u nds
saha pfinejmensim az do 19. stoleti. Témér kazda se vénuje konkrétni zdravotni oblasti.

Vétsinu z nich zalozili sami pacienti nebo jejich blizci, ¢leny ale mohou byt i Iékafi, socidlni pracovnici
a dalsi odbornici pomahajici pacientdm: ,Svym clendm poskytuji informace, podporu a pochopeni,
chrani jejich prava a zajmy, nebo upozornuji na problémy, které Zivot s diagndzou pfindsi. Tuto praci
délaji soubézné s péci o zdravi svych blizkych, jestlize sami diagnézu nemaji, nebo ¢asto také pfi za-
méstnani, které je Zivi. Jsou to hrdinové, ktefi jsou oim mnohych neviditelni, “ dodal pan naméstek
Policar.

CR jako svétovy prikopnik

V Cesku byla nedavno schvalena novela zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi, na jejimz znéni se
pacientské organizace vyznamné podilely. ,,0d zacatku svého plsobeni na ministerstvu chci, aby pa-
cientské organizace mély vétsi vliv v ¢eském zdravotnictvi. Jsem rad, Ze v novele zdkona o vefejném
zdravotniho pojisténi, kterou se ndm podafilo prosadit, je jiZ jejich vyznam zaneseny. UZ tfeba tim, Ze
jsou ucastnikem Fizeni o podminkach Uhrady IéCiv pro vzacna onemocnéni,” uvadi ministr Vojtéch.

Zastupci pacientskych organizaci se pravidelné zapojuji do pracovnich skupin, Ucastni se kulatych
stoll i pfipominkovych Fizeni. Od roku 2017 funguje Oddéleni podpory prav pacientll a Pacientska
rada, loni v bfeznu vznikl Pacientsky hub — zatim nejvyznamnéjsi pocin smérem k pacientskym orga-
nizacim. Jde o projekt Ministerstva zdravotnictvi CR spolufinancovany z Fond( Evropského hospodar-
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ského prostoru (EHP) a Norska 2014—2021 z programu Zdravi. Pacientsky hub zajistuje pacientskym
organizacim komplexni vzdélavaci program prostrednictvim seminard nebo workshopt, zaroven po-
skytuje pracovni a komunitni prostor v prazskych VrSovicich.

Zdroj: www.mzcr.cz
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Provazim rodi¢e nemocnych déti, neumim ale mavnout kouzelnou hlkou,
aby narocnou situaci zvladli

Vv

dali. Ziji ale mezi nami lidé, ktefi jsou takovym té7kym zkou$kam vystaveni. A spole¢nost by pred tim
urcité neméla zavirat oci. Natoz se kvuli vlastnim strachim od téch rodin odklanét. Jak mizeme po-
moci?

Mgr. Lenka Kohoutkova z Centra provazeni Fakultni nemocnice Hradec Kralové hovofi v nasi radiopo-
radné

Komu konkrétné Centrum provazeni pomaha?

Pomahame rodinam détskych pacient(, ktefi jsou hospitalizovani u nas na détské klinice ve fakultni
nemocnici. Jsou to rodiny déti, které maji néjaké zdravotni postiZzeni nebo vzacné onemocnéni. Nebo
jsou to rodiny déti, které se narodily pfedcasné s extrémné nizkou porodni hmotnosti. M{ze také jit o
rodiny déti, které utrpély Uraz nebo maji néjaké zavainé infekéni onemocnéni a lezi u nés.

Provazeni nemoci ma jisté urcité faze. Na zacatku je to asi sdéleni diagndzy.

Lékati nebo zdravotnici nds zvou uZ k prvnim okamzikdim kdy s rodinou mluvi o tom, co ditéti je. Né-
kdy to je jesté ve fazi, kdy na diagndzu teprve Cekaji a dité je vySetfovano. Prvni rozhovor s touto
rodinou je hodné o krizové intervenci, o zastabilizovani rodiny, aby viibec ustali prvni hodinu, kdy se
dozvidaji, Ze jejich dité ma néjaky problém. Aby vibec pobrali to, co jim IékarF Ffikd a zvladli se na-
dechnout.

Da se vlbec takova informace vstfebat bez Soku, place ¢i vzteku a hledani vinik(?

Nevim, jestli to jde Uplné vstfebat. K rodi¢im doléha v prvni chvili jen samotny fakt, co jim lékaf sdé-
luje. MoZna aZ po tom rozhovoru v prvnich hodinach a dnech to k nim pfichazi a teprve se s touto
informaci snazi vyrovnat. Kazdy samoziejmé po svém, nékdo nemluvi, druhy mluvi naopak hodné,
nékdo hodné nadava, nékdo place, nékdo se uzavie do sebe. Reakce jsou velmi rlizné.

Myslim, Ze mnozi s nas si to vlilbec neumi pfedstavit. Vy mluvite napfriklad s lidmi, ktefi se maji rado-
vat z miminka a misto toho slysi tfeba slova jako resuscitace. Kde maji tito lidé najit silu?

Kazdy rodi¢ se mne pt3a, jak to mdm zvladnout a vydrzet. Ja na to neumim dat jednoduchou odpovéd,
neumin mavnout kouzelnou hilkou, aby to prosté zvladli. Snazime se jim mozna trosku odklonit mys-
lenky na dlouhodoby horizont. K tomu, jak zvldadnout moznda prvni hodinu tady v nemocnici, prvni
noc, kdy budou ubytovani s détatkem. Rozkouskovat ¢as a stahnout ho k tady a ted. Postupné hledat
a rozkryvat zdroje pomoci.
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Aby se dokazali odrazit ode dna. Kdo tedy miZe pomahat, protoZe jeden z rodi¢d vétsinou musi zG-
stat doma?

Hleddme Uplné nejpfirozenéjsi zdroje pomoci. VZdy ma rodina pratele a kamarady, Zije v néjaké ko-
munité. V tu chvili se pocitad uplné kazda berlicka a vse, co mlize pomoci. Nasim ukolem je pomoci
rodindm objevit fakt, Ze se nemusi bat zapojit a fungovat.

S tim souvisi i socidlni problematika. Spolecnost je sice tolerantnéjsi, ale Cetla jsem, Ze vétsina rodin s
téZce nemocnym ditétem pfichazi o své pratele.

To se velmi protfidi a méni. Nékteti pratelé to opravdu neustoji. A rodinu tfeba ne Uplné opusti, ale
trosku se stahnou. Nékteré lidi takovy problém dési a viibec nevédi, jak s takovou rodinou komuniko-
vat nebo jak jim mohou pomaoci.

Co tedy poradit tém, ktefi ve svém okoli nékoho v takové situaci maji?

Okoli takové rodiny bych poradila, budte co nejvic autenticti. A ptejte se Uplné na cokoliv, co se vam
honi hlavou a feknéte UpIné narovinu, e nevite, co se déje. Ze byste radi pomohli, ale nevite jak.
Reknéte si to Uplné pfirozené, nic nesmi byt tabu.

Rodice Casto neslysi na to, kdyZ lékaf fekne, Ze potrebuji psychologa. Myslite si, Ze slovo privodce je
pfijatelngjsi?

Slovo prdvodce naroc¢nou situaci od zac¢atku az do konce je velmi vystizné. Jsem privodce od toho
prvniho sdéleni az potom chystani se na dobu budouci. A po celou dobu tu rodinu provazim, myslim
si, Ze to pékné vystihuje moji praci.

MuizZeme zjednodusené fict, Ze lIékafi jsou tam pro pacienta a vy jako podpora rodicG?

PFesné tak. LékaFi samoziejmé také s rodici stravi mnoho €asu vysvétlovanim, co se kolem jejich dité-
te déje. A my jsme tam potom od vseho dalSiho. Jak situaci ustat, jak ji zvlddnout, co se déje doma,
co je tézké. Zkratka véci kolem. A zaroven udrZzujeme komunikacni vazbu s lékafem ¢i zdravotnimi
sestrami. M{iZeme poskytnout pomoc obéma stranam a hleddme vzdy porozuméni.

Cely rozhovor s Mgr. Lenkou Kohoutkovou z Centra provazeni Fakultni nemocnice Hradec Kralové si
mUzete poslechnout v nasem audioarchivu.

Zdroj: Cesky rozhlas Hradec Krdlové
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Nemoc motylich kfidel letos ma u nas docela divnej rok, rika zakladatelka
organizace Debra

V détstvi chtéla Magda Hrudkova zachranovat velryby. Pak studovala v Brné filozofii a pfi pomoci v
nemocnici ,,objevila“ nemoc motylich kfidel. Pfed sedmndcti lety stala u zrodu ceské pacientské or-
ganizace Debra CR, kterd pomaha lidem postizenym touto vzacnou nemoci. Nemoc motylich kiidel je
bohuzel nevylécitelna.

Jak doslo k tomu, Ze jste zacala pomahat?

Nékde v podvédomi jsem vzdy méla pocit, Ze bych méla byt nékde platna. Nékomu jinému neZ pouze
sobé. Chodila jsem v Brné coby studentka jako dobrovolnice do nemocnice na kozni oddéleni hrat si s
malymi détmi, za kterymi nepfisla ndvstéva. Byla jsem u toho, kdyZ pani primatrka Hana Buckova svo-
lavala prvni setkani vSech pacientd s nemoci motylich kfidel. Tehdy jich bylo asi 45. Pani primarka nas
dobrovolniky prizvala. Kdyz jsem vidéla jak pacienty, tak jejich rodice, jak jsou po vSech strankach
vycerpani, nechapala jsem, kde maji brat ne silu, tu méli, ale kapacitu na veskerou pomoc, na fungo-
vani rodiny. Tak to vzniklo. Potfeba s tim néco délat zvitézila nad mou budouci drahou filozofky reli-
gionistky.

V jakém stavu byla tehdejsi péce?

Neporovnatelné s tim, co mame v soucasnosti. Pacienti maji k dispozici nejlepsi obvazy, které jsou
celosvétové k dispozici. Pfed sedmnacti lety to ale bylo tristni. | kdyz jsme se od samého zacatku sna-
Zili zprostfedkovat jim ty nejlepsi oSetfovaci materidly. ProtoZe |é¢ba nemoci motylich kfidel je pre-
devsim o neustdlém osetfovani a chranéni kiehké klize.

Nemoc se dava nejcastéji do souvislosti s malymi détmi. Ale co dospéli?

Mdam mezi nimi mnoho pratel. Neznam nikoho, kdo by se vzdal. A mohli by mit narok. Jsou ale ne-
smirné odhodlani. Bojovnici. Nikdo to nechce zabalit. A to hovofim o téch, u kterych se nemoc s vé-
kem zhorsuje. Pak jsou pacienti, kterym se onemocnéni ¢asem mirné lepsi, i kdyz nikdy nezmizi. Nebo
to alespon stagnuje. To, co oni musi vydrzZet tfeba desitky let, by jiny nezvladl za pul roku. Mame jed-
nu pacientku, ktera i pfes narocny zdravotni stav podnika skvélé véci. Dva kamaradi ji napfiklad na
voziku vzali na turu po Krkonosich. Byla nadsena.

Existuje ¢erny humor i mezi takovymi pacienty?
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Ano, existuje. Rozhodné, ale nevybavim si nic konkrétniho. Jesté kdyz se vratim k néjaké sebelitosti
nebo negacim. Tihle pacienti kopiruji ostatni populaci. Kdyz je nékdo negativni, depresivni, litostivy,
bude takovy, i kdyZz bude zcela zdravy.

Jak casto si rodice kladou otazku — kde se stala chyba, pro¢ pravé moje dité?

Neni Zadny dlvod, aby si kladli néjakou vinu. Nemoc motylich ktidel zpUsobuji rizné mutace gen( a
nikdo nevime, zda pravé u nas k ni mdze dojit a mlze se nam narodit nemocné détatko. U prvoroze-
ného miminka, kdyZ se nemoc v rodiné dfive neobjevila, to nelze bohuzel nijak ovlivnit.

Moznost, jak Spatnou genetickou fadu prerusit, zfrejmé stale neexistuje. Jde to genovou terapii, ale tu
zatim nemdame. Naruseny gen se dédi mezigeneracné, ale viibec se nemusi dlouhou dobu projevit.
Jeho prenasedi jsou zdravi, nemoc se neprojevi. Az po nékolika generacich. Poprvé byla nemoc dia-
gnostikovana v roce 1883.

To ale neznamena, Ze predtim neexistovala. Jen to nikdo nezaznamenal.

Samoziejmé. Ale i kvlli tomu se nedopatrame, jak dlouha mohla byt napriklad pauza mezi vyskytem
nemoci motylich kfidel v jedné rodiné. Navic geneticka analyza je zaleZitost poslednich dvaceti let.

Vyrovnat se s faktem, Ze dité ma nevylécitelnou nemoc, je pro rodi¢e mozna nékdy nemozné.

Jakmile Iékati po porodu chorobu zjisti, prevazi se novorozenec k ndm do Brna. Tam je k dispozici
nase socialni pracovnice i psycholozka a hned zacinaji s rodinou pracovat. Vysvétlu;ji jim, co je to za
nemoc, jak s ni Zit. Mozna byste se divil, jak jsou rodice neuvéfitelné stateéni. Ale nemlzZeme u nich
byt cely den, cely rok. | kdyZ s nimi jsem uz 17 let, pofad vim, Ze si jen stéZi dokdzu predstavit, co pro-
#ivaji. Zivot s touto nemoci maze byt opravdu pekelné tézky. Pro viechny.

Nékdy se stava, Ze hlavné muzi odejdou i proto, aby si nasli jinou partnerku a méli s ni zdravé dité.

,

Motivem k rozchodim nebyva nemocné dité. Neevidujeme vic rozpadlych manZzelstvi, nez je bézné. |
kdyby méli zdravé déti, stejné by se nejspis rozesli. Naopak mame rodiny, kdy se rodice rozejdou, uz
nefunguji jako manzelé, ale jako rodice nemocného ditéte jsou stoprocentné k dispozici. Znam tatin-
ka, ktery uz ma jinou partnerku, ale i tak se neustale stara o své dité s nemoci motylich kfidel a po-
maha podle potifeby. Mam také dvé déti a nedokdzZu si predstavit jakoukoli situaci, kdy by mama od
svych déti odesla. Emocni tiha i dalsi starost lezi hodné na ni. Ale vime, Ze tatové tu situaci ¢asto pro-
Zivaji extrémné silné a hif, ale neni to na nich vidét. Chtéji byt silni a podrZet svou Zenu i celou rodi-
nu, pomoci, jak nejlépe umi. Tak emoce vic tlumi.

Pocet déti s nemoci Udajné letos vyrazné stoupl.

Rekla bych spi§, Ze mame ,divnej“ rok. Déti se narodilo pres deset, a to je zvlastni. Nikde ve svété to
nemaji. Neumime si vysvétlit, proc se to déje ted' a tady, divi se vSichni. Nemame ani srovnani se své-
tem, tam Zadny vykyv nezaznamenali.
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Jak hodné lékafi zabyvajici se chorobou spolupracuji?

Nasi Iékari plsobi v klinickém EB Centru ve FN Brno (zkratka vychazejici z latinského nazvu nemoci
Epidermolysis bullosa congenita — pozn. redakce). Je zde témér 40 odbornik(l pfipravenych se ve
svych odbornostech vénovat pacientim s EB. Takova péce vyZzaduje specialni pfistup i znalosti. A to
nasi Iékafi maji. Mezindrodni spoluprace vychazi z EB Hausu vrakouském Salcburku. Tam je cosi jako
centralni mozek nemoci. Odbornici si vyménuji poznatky neustdle v rdmci mezindrodni sité EB Clinet.
A kazdorocné se kond Debra International kongres, tam je vidy sekce pro lékare.

Péce musi byt dost financné narocna. Mzete ji vycislit?

UzZ jsme v situaci, Ze jako Debra jsme schopni pacientovi pomoci se vsim, o co si rodina pozada. Kdyz
je téZky pacient, muiZe se jednat aZ o padesat tisic korun mési¢né. Ale musim ptripomenout, Ze |1écbu a
pomdcky uZ hradi zdravotni pojistovny. Jen na to je néjaky roc¢ni limit a stane se, Ze ho rodina vycerpa
dfive neZ za dvanact mésicll. Pak pomahame my.

Co vSechno do péce o nemocného spada?

Hlavné oSetfovaci materidl a vSe s tim spojené. Jsou to opravdu témér vagony oSetfovaciho materia-
lu, dezinfekci, masti! Pak hradime napfiklad i IéCebné ozdravné pobyty u more, protoze to nemocné
kiZi hodné prospiva. Redime také doplatky v [ékarné za predepsané Iéky. Déldme ve pro to, aby nic
nestalo v cesté tomu nejkvalitnéjSimu oSetfeni kazdého pacienta. ProtoZe ne vSechno pojistovny
hradi, pomahd Debra. My je nevylécime, nastésti se nam dafi zkvalitiovat jim Zivot.

Pacient pottebuje péci Ctyfiadvacet hodin denné. Aspon jeden rodi¢ tedy nem(ze pracovat.

Vétsinou jsou to Zeny, hlavné u tézkych pacientd, kterych je asi polovina. KdyZ pak dité nastupuje do
Skoly, je nyni trend, Ze maminky snim odchazi jako asistentky. Ale nejen jako asistentky pro své dité,
nékdy se vénuji jinym détem, ale jsou ve Skole spolu s vlastnim, je-li treba. To, Ze se dité i rodi¢ od
sebe odpoutaji, je také uzite¢né. Matka ma tak alesponi polovicni Uvazek. To je skvélé.

Jak se vyviji vztah spolecnosti k této nemoci?

Obecné se domnivam, Ze jakkoli handicapovany ¢lovék uz nikoho neudivi, bereme je jako soucast
Zivota. V minulosti byly i ndzory, proc o dité, které je nevylécitelné nemocné, vlastné pecovat. Ale uz
jsem se s tim néjakych deset let nesetkala.

Nemoc motylich kridel

Vzacné vrozené dédicné puchyinaté onemocnéni. Jméno ma podle toho, Ze klzZe pacientl je jemna
jako motyli k¥idla a je lehce zranitelna. V Cesku je asi 360 pacientd.

19



b7 s 2 =
Cceska
Qsociace
pro vzacna
onemocneni

Nemocni neznaji den bez bolesti.
Déti s nemoci si nemohou hrat jako ostatni. Hracka, skluzavka, hra na piskovisti mohou ublizit.

Odrena kolena znamenaji pro nemocné dlouhodobou lé¢bu a velkou bolest.

Vybavite si Uplné prvniho darce?

Ano, oslovila ho pani primarka a pomohl viibec zorganizovat to prvni setkani. Je to plivodem Svédska
firma, kterd vyrabi nejvhodnéjsi oSetfovaci material pro tyto pacienty, a je nam vérna dodnes. Pani
reditelka nam tehdy vénovala dvacet tisic korun a jesté jsme dostali deset tisic korun od pfitele jedné
z maminek, ty penize Sly na administrativni poplatky a rozjezd Debra. Byl to dulezity odrazovy mus-
tek.

Zdroj: Metro.cz
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CAVONOVINY $BE=.,
Spolu a PirSTAN dospély k dohodé o programu a strukture vlady

Koalice Spolu (ODS, KDU-CSL, TOP 09) a Piratl se Starosty a nezavislymi (STAN) se dnes dohodly na
koaliéni smlouvé i programovém prohldseni spoleéné vlady. Po vice nez dvandctihodinovém jednani
ve Snémovné to novinarlim fekl pfedseda ODS a kandidat na premiéra Petr Fiala. Dokumenty koalice
nezverejni, jednat o nich budou v pfistich dnech vedeni péti subjekt(l. Podepsat koali¢ni smlouvu i
programové prohlaseni chtéji strany v pondéli. Kabinet bude mit 18 ¢len(, budou v ném nové ministfi
pro legislativu, pro EU a pro védu, vyzkum a inovace. Nyné&jsi vidda ANO a CSSD vznikla s 15 &leny.

"Chci zdUraznit, Ze nevytvarime zadné nové urady, ale pro lepsi koordinaci nékterych c¢innosti jsme se
rozhodli povéfit nékteré ¢leny vlady nékterymi ukoly," ekl Fiala. Pfipomnél, Ze obdobné ministerské
posty jiz v minulosti existovaly.

Koalice Spolu v kabinetu obsadi post premiéra a ministrli financi, obrany, prace, dopravy, zdravotnic-
tvi, spravedlnosti, zemédélstvi, Zivotniho prostredi, kultury a ministra pro védu, vyzkum a inovace.
Pirdtim a STAN pripadnou vnitro, primysl, sSkolstvi, mistni rozvoj, ministerstvo zahranici, nové defi-
novany ministr pro legislativu a ministr pro evropské zaleZitosti.

Ministr pro EU by mél podle Fialy koordinovat ¢eskou unijni politiku, ale také zlepsit pfipravy na ces-
ké predsednictvi v pristim roce. Ministr pro legislativu by mél zlepsit kvalitu novych predpist a pred-
sedat Legislativni radé vlady. "Nechceme, aby tu byly tak Spatné ptipravené zakony, jak jsme byli
svédky v minulém funkénim obdobi," fekl Séf ODS.

Dnesni dohoda o strukture vlady se podle Fialy i pfedsedy Pirat(i lvana Bartose tyka pouze rozdéleni
postl mezi Spolu a PirSTAN. "Neprobirali jsme rozdéleni resortd jednotlivym stranam," uved! Fiala.
Bartos je rad, Ze se podafrilo najit schéma rozdéleni postl mezi koalice. "A myslim, Ze vyreSené to
mame i v rdmci nasi koalice," rekl.

Na jedndni se nemluvilo ani o konkrétnich ministerskych kandidatech jednotlivych stran. "Ta jména,
jakkoliv jsou ted dulezita, musi zaznit az ve chvili, kdy bude jmenovan premiér a bude predkladat
prezidentovi navrh na jmenovani ¢len( vlady," ekl Fiala.

Zajem o funkci ministra financi dnes pfipustil prvni mistopredseda ODS Zbynék Stanjura, obranu by
podle spekulaci mohla vést poslankyné ODS Jana Cernochova. Jako kandidat na ministra zdravotnictvi
je dlouhodobé oznacovan Vlastimil Valek (TOP 09), do ¢ela zemédélstvi by se mohl vratit $éf KDU-CSL
Marian Jurecka, o kterém se vSak hovofi i v souvislosti s ministerstvem Zivotniho prostredi.
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Pravdépodobnym ministrem vnitra je $éf Starost( Vit Rakusan, skolstvi by mohl vést jeho predchlidce
v Cele STAN Petr Gazdik. Mistni rozvoj a digitalizaci by mohl mit na starosti $éf Piratd lvan Bartos, v
souvislosti s diplomacii se v poslednich dnech spekuluje o byvalém pirdtském poslanci Janu Lipav-
ském.

Fiala oznacil dnesni jednani za dlouhé, ale Uspésné, protoze se strany dohodly na vladni koaliéni
smlouvé i programovém prohlaseni. "Tyto dokumenty nyni ptredloZzime nasim politickym stranam,
abychom je béhem nékolika pristich dnl schvalili. O¢ekavame, Ze budeme moci podepsat koali¢ni
smlouvu v pondéli 8. listopadu v 11:00," uvedlI.

Nyné&j&i mensinova vldada ANO a CSSD méla pdvodné 15 ¢&len(. Loni v lednu po odchodu Vladimira
Kremlika (za ANO) z funkce ministra dopravy se pocet clenl kabinetu sniZil na 14, protoZe postu se
ujal vicepremiér Karel Havlicek (ANO), ktery nadale zastava i funkci ministra priimyslu a obchodu.

Zdroj: CTK
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Kandidaty na ministry vyberou séfové koali¢nich stran, ve hre o zdravot-
nictvi jsou realné Ctyri jména. Jaké ma priority profesor Valek?

Bé&hem fijna by mélo byt jasné sloZeni vlady. Post ministra zdravotnictvi by mohl zaujmout jeden z
téchto ¢&tyr lékard: Tom Philipp a Vit Karikovsky (oba zvoleni poslanci za KDU-CSL), Roman Kraus z
ODS (soucasny predseda Vyboru pro zdravotnictvi Senatu) a Vlastimil Valek, mistopfedseda TOP 09 a
soucasné staronovy ¢len dolni snémovny. Pravé s profesorem Valkem, ktery je v médiich nej¢astéji
zminovan jako mozZny pfisti ministr a ktery se netaji tim, Ze je pfipraven tuto funkci vzit, Zdravotnicky
denik hovofil o dalSim postupu. Ministra zdravotnictvi vyberou po vzajemné dohodé séfové jednotli-
vych stran budouci vladni koalice. ,Pfedem jsme se dohodli, Ze nebudeme situaci jakkoliv hrotit a Ze
budeme akceptovat to, na ¢em se predsedové domluvi. Tecka,” fika Valek s tim, Ze pfistim ministrem
muze kdokoliv z vySe uvedené Ctverice. Také nam pfiblizil dkoly, které by tesil v prvnich tfech mési-
cich, pokud by v ¢ele rezortu stanul on sam.

Jména mozZnych kandidat(l na ministra zdravotnictvi vykrystalizovala z prace tzv. AntiCovid tymu koa-
lice Spolu:

Tom Philipp (KDU-CSL) je v soucasnosti prednostou Kliniky revmatologie a rehabilitace 3. lékarské
fakulty UK a Fakultni Thomayerovy nemocnice. V letech 2014—2018 zastaval funkci néaméstka minis-
tra zdravotnictvi pro dohled nad zdravotnimi pojistovnami.

Vit Karikovsky (KDU-CSL) je byvalym feditelem a soucasné stale je$té primafem nemocnice v Havli¢-
kové Brodé. V uplynulém volebnim obdobi zastdval funkci mistopredsedy snémovniho Vyboru pro
zdravotnictvi.

Roman Kraus byl dlouholetym feditelem Fakultni nemocnice v Brné a nyni je pfedsedou Vyboru pro
zdravotnictvi Senatu.

Vlastimil Valek je mistopfedsedou TOP 09 a $éfem poslaneckého klubu, jinak také ndméstkem ve FN
Brno a pfednostou tamni Kliniky radiologie a nukledrni mediciny.

»Minimalné tito Ctyfi jsou ve hfe. VSichni jsme byli aktivni v AntiCovid tymu a hlavné jsme se podileli
na tvorbé programu Je mozZné, Ze se objevi néjaké dalsi jméno, ale ja o ném nevim. Neni pravdépo-
dobné, Ze by se vytahl z klobouku néjaky tajemny muz nebo Zena,” fika Valek s tim, Ze nepredpokla-
da, Ze by o ministerské kifeslo mél zdjem Bohuslav Svoboda z ODS. Také se neuvaZuje o tom, Ze by
rezort prevzal nékdo z koalice Piratd se Starosty. ,,Obecné je zdravotnictvi prioritou pro celou koalici
Spolu. Nominant PirStanu byl préavnik a ne zdravotnik a navic nemél pred volbami UplIné stastné vy-
stoupeni,” uvadi Valek, ktery pfipomina, Ze od revoluce Zadny ministr zdravotnictvi nevydrZel celé
Ctyfi roky a Ze politické strany na zdravotnictvi ztracely body, v lepsim pfipadé zlstavaly v neutralni
pozici.

Obsazeni ministerskych postl je tedy v tuto chvili oteviené. Jisté misto ve vladé ma pouze budouci
premiér Petr Fiala.
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Také ohledné programu je v koalici Spolu jasno. ,Definovali jsme priority. Pfedpokladam, Ze totéz
udéla PirStan. Ted se budou domlouvat predsedové stran na spolecnych schlizkach na sladéni pro-
gramovych priorit, kde nevidim velky problém. Soucasné s tim ale bude probihat debata o slozeni
vlady,” popisuje Valek. Pokud by slo vSechno bez zadrheld, sloZeni vlady by bylo pfipraveno béhem
fijna a zac¢atkem listopadu by mohl byt povéren Petr Fiala jejim sestavenim.

Ve Vyboru bude chtit vladni koalice vétSinu

Nominace na ministra by méla byt vyvaZzovana ve sloZeni parlamentnich vybora. , Pfedpokladam, ze
kdyzZ je pfedseda sendatniho zdravotniho vyboru z ODS, tak by predseda zdravotniho vyboru snémov-
ny mél byt z néjaké jiné strany. Kdyz bude ministr lidovec, tak by pfedsedou zdravotniho vyboru mél
byt nékdo z Topky a naopak,” uvazuje profesor Valek.

Poskladat snémovni vybor bude trosku ofisek. Nejsilnéjsi zastoupeni Iékar ma ve Snémovné hnuti
ANO a témér vsichni, ktefi byli ¢leny starého vyboru, jsou znovu zvoleni. Nova vladni koalice ale bude
chtit mit ve vyboru vétsinu, pficemz tfreba PirStan nema mezi zvolenymi poslanci Zadné zdravotniky
nebo specialisty na zdravotnictvi. ,Udéldme vSechno pro to, aby poslanecky zdravotni vybor vypadal
podobné jako senatni zdravotni vybor, kde ma koalice vétSinu a predsedou je jeji ¢len. Také bych
nerad, aby se cokoliv bliZilo ndvratu téch vztah(, které méla pani profesorka Adamkova v podstaté se
vSemi ministry,” narazi Valek na konflikty dosavadni pfedsedkyné Vyboru pro zdravotnictvi, které ale
podle néj nebyly ojedinélé. Spory mezi vedenim vyboru a pfisluSnym ministrem se odehravaly i na-
piiklad v rezortu prace a socialnich véci ¢i financi. ,Je potieba, aby vybory spolupracovaly s ministry,
protoze bude potreba udélat fadu zmén, které bez spoluprace skonci fiaskem,“ varuje profesor Valek.

Priority do konce roku

Zdravotnicky denik zajimalo, jaky bude mit nova vladni koalice postoj ke zdravotnim pojistovnam.
Vlastimil Valek zd(iraziiuje, Ze jejich slucovani neni v programu a nemysli si, Ze by pro to vibec nékdo
byl. ,, To bych vyloucil,” Fikd. A oc¢ekdva, Ze nominace do spravni rady VZP by mohly probéhnout do
konce roku.

Co by mél podle profesora Valka udélat (nebo alespon otevfit diskusi) novy ministr zdravotnictvi v
prvnich zhruba tfech mésicich svého ufadovani:

Persondlni stabilizace ministerstva. ,Stabilizovat ministerstvo, zklidnit tam situaci, Zzadné brutalni
zmény, spiSe doplnit persondlni stavy na nékterych uUsecich a probrat s ndméstky, jakou ma novy
ministr predstavu a jak jsou pfipraveni ji realizovat.” Zatimco v pravni sekci vedené naméstkem Poli-
carem nevidi Valek Zadny problém, sekce zdravotniho pojisténi a zdravotni péce se dost mozna do-
¢kaji zmén. Je velkou otazkou, jak dopadne dohodovaci fizeni a Uhradova vyhlaska a jaky postoj k nim
zaujme Ustavni soud, mini Valek. Pokud zmizi role ministra v dohodovacim fizeni, bude se muset Fesit
role pFislusného naméstka/naméstkyné. Je také nutné vyjasnit si roli prvniho naméstka/naméstkyné
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MZ, odpovédného za zdravotni péci. Podle Valka si ne vSichni odbornici, ktefi se octili v této funkci,
uvédomuiji, Ze jsou tam v roli kariérniho Ufednika. ,Je to stejné jako na univerzité, kdyz mate tajemni-
ka lékarské fakulty nebo kvestora, je problematické, aby tento ¢lovék mél sou¢asné ambice délat
védce nebo vyzkumnika. Kariérni Grednik, at je tam jakykoliv ministr, by mél délat profesionalné svou
praci bez ohledu na to, jestli je Iékafsky, pravni nebo jiny ndméstek. Je soucasti aparatu, ktery ma
realizovat co nejlépe politické zadani ministra,” mini Valek, ktery by se podival i na poradce ministra a
jejich pracovné-prdvni vztahy.

Boj s covidem a predsednictvi. ,Pristi rok predsedame Evropské unii a chtél bych, abychom se bavili o
jednotném postupu stran covidu, protoze je nesmysl v rdmci EU zvitézit v boji s covidem v jedné zemi
a v téch ostatnich ne. Hranice se nedaji zavfit. Strategie by méla byt jednotna,” fika potencidlni kan-
didat na ministra zdravotnictvi. V této souvislosti zmifiuje i roli Statniho zdravotniho Ustavu. Zvazil by,
zda tam neziskat v konkurzu do ¢ela zahrani¢niho odbornika. ,Ustav ma historii, fungoval dobfe,
otazkou je, zda z ného neudélat néco, co se bude blizit pomalinku némeckému Kochovu institutu.
Stavét néco na zelené louce mi pfijde scestné,” vysvétluje. Profesor Valek by dale uvital diskusi o
jednotnéjsi Iékové politice, véetné cenotvorby drahych lékl, o vyzkumu a vyvoji €kl i o prodlouZeni
patentové ochrany.

Ttileté financovani zdravotnictvi. Pokud by Ustavni soud ,,shodil“ Ghradovou vyhlasku a dohodovaci
fizeni, bude podle Véalka nutné zahajit velmi intenzivni debatu se zdravotnimi pojistovnami o tom, jak
dal. ,Soucasné bych chtél, abychom zahjjili debatu o horizontu financovani zdravotnictvi, totiz, ze
nebude rocni, ale alespon tfilety a Ze tedy budou mit poskytovatelé delsi jistotu,” uvadi poslanec.

Klinické postupy a pfipojisténi. Vznikaji klinické doporucené postupy, na nichZ pracuji nezavisli experti
a jsou konsensualné prijimany odbornymi spolec¢nostmi. Mély by vyjit ve véstniku a stat se podle
Valka ,,zdvaznym nepodkrocitelnym minimem®. ,,Chtél bych, aby toto bylo definovdno jako jistota a
dostupnost pro pojisténce, na co maji narok a abychom se pak mohli bavit o pfipojisténi, Cili o pojis-
téni toho, co uz dneska plati hotové. Velmi bych si tfeba pral, aby manazerské preventivni prohlidky,
pokud maji smysl, byly hrazeny z vefejného pojisténi, aby je pojistovny zacaly nabizet a aby ti, ktefi
chodi pravidelné na prevenci, z toho méli néjaky profit. Na druhou stranu si myslim, Ze screeningovy
program u kurakd, ktery je urcité vybornd véc, by mé byt hrazen zcela vyjimecné a to z dani na ciga-
rety,” vysvétluje Vlastimil Valek.

Vzdélavani Iékarl. Nejen zahdjit diskusi do konce roku, ale také vtélit do vladniho programového
prohlaseni by chtél profesor Valek svlij navrh na to, aby vzdélavani I1ékard ve kmeni bylo hrazeno ze
statniho rozpoctu pro vsechny, véetné odmeény pro Skolitele. Je to podle néj vyborna cesta, jak zlep-
Sit kvalitu predatestacni pripravy, véetné toho, Ze studentlim se bude Skolitel fakt vénovat”.

Zdroj: www.zdravotnickydenik.cz
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Zdravotni stav prezidenta MiloSe Zemana se mirné zlepsil, oznamila
Ustfedni vojenska nemocnice

Zdravotni stav prezidenta MiloSe Zemana se diky Ié¢bé v poslednich dvou dnech mirné zlepsil, ozna-
mila v patek Ustfedni vojenskd nemocnice. Sdéleni zvefejnila s jeho svolenim, uvedla na svém webu.
Zeman je hospitalizovan od nedéle 10. fijna, podle jeho oSetfujiciho Iékare a feditele nemocnice Mi-
roslava Zavorala jsou dlivodem komplikace provazejici jeho chronické onemocnéni.

»Se svolenim prezidenta republiky pana MiloSe Zemana s opatrnym optimismem sdélujeme, Ze diky
komplexni 1é¢bé specialistl Ustfedni vojenské nemocnice doslo b&hem ¢&tvrtka a patku k mirnému
zlepseni jeho zdravotniho stavu,” uvedla mluvci nemocnice Jitka Zinke.

Zemana v nemochnici navstivil ve ¢tvrtek exprezident Vaclav Klaus. Mluvili spolu podle Klause zhruba
50 minut. Klaus chtél Zemana podle svych slov povzbudit.

,Je to vyraz mé loajality vici nékomu, koho znam pdl stoleti a kdo mi dnes pripada naprosto osamo-
ceny,” fekl. Se Zemanem si povidali, politiku podle Klause moc neresili.

Podrobnosti o Zemanové zdravotnim stavu dosud Prazsky hrad ani nemocnice nezverejnily. Kanclér
Vratislav Mynar ve Ctvrtek zverejnil video, na kterém Zeman podepisuje listinu ke svolani snémovny
na 8. listopadu a podpis komentuje.

Pfedseda Sendtu Milo$ Vystrcil z ODS v pondéli na zakladé informaci z nemocnice oznamil, ze Zeman
nyni ze zdravotnich ddvodl neni schopen vykonavat zadné pracovni povinnosti.

Dlouhodoba progndza jeho zdravotniho stavu je navic krajné nejistd, a tim i moznost ndvratu k vyko-
nu pracovnich povinnosti v nasledujicich tydnech, dodal.

Politici proto zacali feSit moZny presun pravomoci hlavy statu na premiéra a predsedu snémovny
podle ¢lanku 66 Ustavy.

Zeman pobyval v Ustiedni vojenské nemocnici uz v zafi, stravil tam osm noci. Podle Prazského hradu
Slo o rekondic¢ni pobyt, pfi kterém prezident podstoupil nékolik vysetreni a infuze.

Denik N a RadioZurnal uz ale dfive uvedly, Ze Zeman byl v nemocnici kvlli ascitu, tedy hromadéni
vody v bFige kv(li problémim s jatry. Ze jsou potiZe prezidenta spojené s jatry, Fekl uz d¥ive i Klaus.

Zdroj: CTK/www.irozhlas.cz
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V nemocnicich je s covidem nejvic lidi od poloviny kvétna. V Karviné hrozi
omezeni planovanych operaci

V patek prokazaly testy nakazu covidem u 5720 lidi. Byl to posledni pracovni den, kdy pojistovny hra-
dily preventivni testy dospélym neockovanym lidem. O vikendu jsou néktera testovaci mista uzavre-
na. Pfes 34 tisic lidi pfiSlo v zavéru pracovniho tydne na ockovani proti koronaviru, z nich témér 13
tisic dostalo prvni davku. Dal roste pocet lidi, ktefi kvili covidu skoncili v nemocnici. Z 1466 hospitali-
zovanych je 188 v tézkém stavu. Nemocnici v Karviné jiz hrozi, Ze bude muset omezit planované ope-
race, aby dokazala pfijmout vSechny pacienty s covidem.

Z pracovnich dnl byl patek co do poctu pozitivnich testl druhym nejlepsim dnem tydne. Ve srovnani
s predchozim patkem vzrostlo jejich mnozstvi zhruba o tfetinu —z 4234 na 5720. Pocet lidi s potvrze-
nou nakazou rostl tento tyden od pondéli do patku véetné ¢tvrtka, kdy byl svatek a testovalo se mé-
né. Nejvyssi denni prirlistek byl v Utery, kdy pocet pozitivnich pFipadl prekrodil Sest tisic.

Vétsina lidi s potvrzenou nakazou neni proti koronaviru oc¢kovana, v patek predstavovali neockovani
lidé 69 procent pozitivné testovanych, neceld dvé procenta byli lidé, ktefi neméli ockovani dokonce-
né

Za tyden ptibylo v Cesku 290 nakaZenych na sto tisic obyvatel. Oproti pfedchozimu dnu stoupla inci-
dence o Ctrnact z 276. Situace se stale velmi vyrazné lisi v rlznych regionech. Z okres je nejhire na
Prostéjovsku, kde pfipada na sto tisic obyvatel jiZz 610 infikovanych za sedm dni.

Nad pét stovek pripad(l na sto tisic obyvatel za tyden je i na Ceskobudéjovicku (506) a Ostravsku
(545). Naproti tomu na Sokolovsku cini tydenni incidence jen 37 pfipadd na sto tisic obyvatel, pod
stovkou je i na Chomutovsku, Décinsku, Semilsku a Nachodsku. Pod sty pfipady na sto tisic obyvatel
se drzi cely Karlovarsky kraj (88), zato v Olomouckém i Moravskoslezském kraji pfibylo za tyden pres
Ctyfi stovky nakaZenych na sto tisic obyvatel (424, respektive 413).

Nemocnice jsou zaplnéné nejvic od poloviny kvétna

Hospitalizovano je 1466 pacientl nakazenych covidem-19. Ministerstvo zdravotnictvi zaroven aktua-
lizovalo udaje za predchozi dny, z upravenych zaznamui vyplyva, Ze ani Ctvrtecni svatecni den nemoc-
nicim neulehcil a oproti plvodné zverejnénym datlm i 28. fijna pocet hospitalizovanych oproti pred-
chozimu dnu vzrostl z 1338 na 1373. V patek rostl dal. Naposledy pokles| pocet obsazenych covido-
vych llzek v nemocnicich oproti pfedchozimu dnu 16. fijna.

V tézkém stavu je 188 pacient(, o tfi vice neZ ve ¢tvrtek. Mimotélni podporu Zivota potrebuiji tfi z
nich.

Z noveé hospitalizovanych lidi bylo v patek osmactyricet procent neockovanych a Ctyfi procenta nemé-
la vakcinaci dokoncéenou. Priimérny vék ockovanych lidi, ktefi presto skoncili s covidem v nemocnici,
¢inil 73 let, u neockovanych byl o dvanact let nizsi. Z lidi ptijatych na jednotky intenzivni péce bylo 53
procent neockovanych, ostatni byli plné ockovani.
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Pocet lidi nakazenych covidem, ktefi potfebuji nemocnicni péci, je nejvyssi od 14. kvétna. Vice paci-
entl v tézkém stavu bylo naposledy 19. kvétna. Nékteré nemocnice jiz maji problém umistit vSechny
covidové pacienty na oddéleni, kterd pro né vyclenily. V Uvahu jiz pfipadd omezeni ostatni péce.

,Jsme na maximu a ¢ekame, jak se bude situace vyvijet pres vikend. V pondéli mame zasedani krizo-
vého Stabu, kde situaci zhodnotime a budeme muset rozhodnout. Pokud budeme muset pfidavat
dalsi covidovou jednotku, znamend to pro nas zasadni omezeni elektivni péce,” fekla mluvéi Nemoc-
nice s poliklinikou Karvina-Raj Véra Murinova.

Vyzvala pacienty z ohrozenych skupin, u kterych se covid-19 teprve zacal projevovat, aby si pfisli pro
monoklonalni protilatky, které by je mohly ochranit pfed nutnosti hospitalizace. Na jejich podani staci
podle mluvci dvouhodinovy pobyt, kdy pacient dostane infuzi s protilatkami.

V patek 34 tisic podanych ddvek vakcin, ockovani zahajilo 13 tisic lidi

Ockovat se v patek slo 34 176 lidi. Mirna vétsina — 17 760 zdjemcu — si pfiSla pro posilujici davku.
Ockovani zahdjilo prvni davkou 12 838 lidi, ostatni dostali druhou ddvku dvou davkového schématu.

ProtoZe od pondéli budou pro neockované lidi zpoplatnéné preventivni testy potfebné napftiklad pro
navstévy restaurace, sportovist nebo které jsou povinné po navratu ze zahranici, evidovala koncem
pracovniho tydne velky zdjem o své sluzby testovaci mista. ,Zajem je enormni, zejména formou PCR,”
poznamenal jednatel EMA Emergency Daniel Hron. Podle Michala Miksika z GHC Genetics se zvysil
zdjem o testy v poslednim tydnu, kdy je i neockovanym lidem hradi pojistovny, o deset aZ tficet pro-
cent.

Ministerstvo zdravotnictvi zatim vykazuje za patek pomérné maly pocet testll ve srovnani s minulym
patkem — preventivnich bylo 87 tisic oproti 97 tisicdm z minulého tydne. Méné bylo i takzvanych epi-
demiologickych indikaci, tedy testl nafizenych kvuli kontaktu s nakazenym clovékem, srovnatelné
mnozstvi lidi prislo na test s priznaky nemoci. Statistici ale obvykle jesté udaje o celkovém mnozstvi
provedenych test doplnuji zpétné, protoZze data o nékterych testech s negativnim vysledkem dosta-
vaji az dodatecné.

Zajem je také o ockovani. | v sobotu je to patrné, a to hlavné na ockovacich mistech, kam mohou lidé
prichazet bez predchozi rezervace. Na prazském hlavnim nadrazi, kam je mozné pfijit pro jednodav-
kovou vakcinu Janssen, se i v sobotu rano vytvofrila fronta pres celou spodni ¢ast nové odbavovaci
haly. Podle mluvéi Fakultni nemocnice Bulovka Evy Libigerové se ¢ekd na vakcinu asi hodinu. Fronta
na ockovani se stoji i v olomoucké fakultni nemocnici — Olomoucky kraj podle poslednich dat minis-
terstva zdravotnictvi ma relativné nejnizsi pocet ockovanych obyvatel.

Lidé, ktefi vakcinaci alespon zahdjili, budou mit i v listopadu testy pojistovnou hrazené a néktefi za-
jemci o ockovani se netaji tim, Ze pravé proto na ockovaci mista pfisli. ,,Uvazujeme o tom uz delsi
dobu, ale byli jsme c¢astec¢né donuceni rozhodnutim vlady,” poznamenal muz, ktery s partnerkou do-
poledne cekal ve fronté na hlavnim nadrazi. | pro dalsiho bylo zpoplatnéni testi — kterym se navic od
pondéli zkrati platnost — hlavni divod. ,| pfedtim jsem o tom uvaZoval, ale nejhlavnéjsi divod je, Ze
se musi od pondéli vSechno platit,” ozfejmil.

| ve fronté v olomoucké nemocnici — cozZ je jediné misto v kraji, kde se testuje o vikendu — se zajemci
o oc¢kovani ¢asto zminovali o ekonomickych ddvodech, proc se pro vakcinu vypravili. Za testy se bude
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po vikendu platit maximalné 201 korun v pfipadé antigenniho a 814 korun za vySetifeni metodou PCR.
Vysledek antigenniho testu bude platit 24 hodin od odbéru, vysledkem PCR testu se bude mozné
prokazat do 72 hodin od odbéru

V Rakousku a na Slovensku se koronavirus $ifi rychleji nez v Cesku, v Némecku a Polsku pomaleji

Mnoistvi nakaZenych i hospitalizovanych v Cesku den ode dne roste a je tomu tak i ve viech soused-
nich zemich. Na Slovensku a v Rakousku se nakaza Sifi jesté vice. Jestlize po Ctvrtku evidovaly ¢eské
urady 431 nakaZenych na sto tisic obyvatel za dva tydny, na Slovensku to bylo 749. V Rakousku &ini
dvoutydenni incidence 534 pfipadl na sto tisic obyvatel. V Némecku s 238 nakazenymi na sto tisic
obyvatel byla situace v poslednich dvou tydnech lepsi a jesté nizsi pocet pozitivnich testll vykazuje
Polsko — 197 na sto tisic obyvatel.

Zdroj: Ceskd televize

29



b Cceska
CAVONOVINY $BE=.,
Funkci naméstka reditele VZP bude od 1. listopadu povéren Jan Bodnar

Funkci ndméstka Feditele VZP CR pro zdravotni péci bude od 1. listopadu povéfen dosavadni feditel
Regionalni pobocky Praha Jan Bodnar, zjistil Zdravotnicky denik. Na postu nahradi odchazejiciho
Davida Smehlika.

PhDr. Mgr. Jan Bodnar, LL.M. pusobi ve VSeobecné zdravotni pojistovné od 15. bfezna 2016. Pfed
nastupem na regionalni pobocku zastdval pozici reditele Odboru strategickych analyz, fizeni rizik a
kontroly VZP, v minulosti pak pUsobil také jako feditel odboru evropskych fondd na ministerstvu
zdravotnictvi. Nyni fidi nejvétsi regiondlni pobo¢ku VZP CR pro Prahu a Stfedni Cechy.

Dosavadni naméstek feditele VZP CR pro zdravotni pééi VZP David Smehlik odchazi po dohodé k 31.
fijnu. Reditel VZP CR Zdenék Kabatek tak Bodndara povéfi fizenim sekce od 1. listopadu 2021.

www.zdravotnickydenik.cz
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Komise predstavila pracovni program na rok 2022

Komise ve stfedu schvdlila svlj pracovni program na rok 2022. Program zahrnuje 42 novych politi-
kych iniciativ, které se dotykaji vSech sesti hlavnich cil politickych smért predsedkyné Ursuly von der
Leyenové, a navazuje na jeji projev o stavu Unie v roce 2021. Odrazi také zkusenosti ziskané z krize
zpUsobené pandemii a zvlastni pozornost vénuje mladé generaci — rok 2022 navrhuje vyhlasit Evrop-
skym rokem mladeze.

,Uplynuly rok nam ukazal, co vSechno dokazeme zvladnout a co vSechno miZeme udélat pro evrop-
ské obcany, jestlize postupujeme spole¢né. V nadchazejicim roce proto musime pokracovat ve stej-
ném duchu a mimo jiné uvést do praxe politiky sméfujici ke klimatické neutralité Evropy do roku
2050, utvaret digitalni budoucnost, posilovat své jedine¢né socialné trzni hospodarstvi a branit své
hodnoty a zajmy jak doma, tak v zahranici," fekla k pracovnimu programu predsedkyné Komise Ursu-
la von der Leyenova.

Komise nyni zahdji jednani s Parlamentem a Radou, aby spolecné sestavily seznam legislativnich prio-
rit, u nichZ se rozhodly urychlené prijmout opatfeni. V zajmu sniZovani zatéze spojené s politickymi
cili EU hodlad Komise v ramci tohoto pracovniho programu plné uplatfiovat zasadu "jeden pfijmout —
jeden zrusit". To znamen3, Ze jakmile zavede nové povinnosti, omezi povinnosti spojené s jiz existujici
evropskou legislativou v téze oblasti.

"Pomoci kombinace dlouhodobého rozpoctu EU a ndstroje NextGenerationEU, z nichz mame k dispo-
zici dohromady 2,018 bilionu eur, budeme moci vytvofit lepsi a modernéjsi Evropu," dodala predsed-
kyné Komise.

Zelena dohoda pro Evropu

Komise planuje pokracovat v uskutecnovani zdméru ucinit z Evropy do roku 2050 prvni klimaticky
neutrdlni kontinent na svété. Kromé balicku , Fit for 55, ktery letos predstavila coby soucast Zelené
dohody pro Evropu, navrhne pravni ramec pro certifikaci pohlcovani uhliku.

Dale pak Komise podnikne dalsi kroky smérem k mobilité s nulovymi emisemi, napfiklad prezkum
emisnich norem CO2 pro tézka nakladni vozidla, navaZe na akéni plan pro nulové znecisténi s cilem
zlepsit kvalitu vody a ovzdusi, stanovi nova pravidla udrzitelného pouzivani pesticidd a posili pravo na
opravu vyrobkl namisto jejich vymény, ¢imZ posune na dalsi stupern obéhové hospodarstvi.

Digitalni Evropa do roku 2030

Dale Komise navaZe na svlj program digitalni dekady tak, aby digitalni transformace EU probéhla do
roku 2030. Vzhledem k tomu, Ze velmi dllezZitou roli hraje jednotny trh, rozhodla se Komise prehod-
notit politiku hospodarské soutéze a navrhla ndstroj pro mimoradné situace na jednotném trhu, aby
zabranila jeho naruseni v budoucnu.

V rdmci feseni naléhavého problému s dodavkami polovodicli pro digitalni feseni pfijme evropsky akt
o Cipech, ktery ma podpofit vznik moderniho ekosystému a novych trhl pro prilomové evropské
technologie.

31



b7 s = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Dale Komise navrhne evropsky akt o kybernetické odolnosti, ktery stanovi spolec¢né standardy kyber-
netické bezpecnosti, a zahaji vystavbu kosmického globalniho zabezpeceného komunikaéniho systé-
mu EU. Ten nabidne ¢lenskym statim dalsi Sirokopasmové pfipojeni v celé EU a zabezpedenou neza-
vislou komunikaci. DuleZitou pozici budou zaujimat také opatreni k rozsifeni vyuky digitalnich doved-
nosti ve Skolach a ve vysokosSkolském vzdélavani.

Hospodafstvi ve prospéch obcant

vrv

Dalsi prioritou Komise pro pristi rok je hospodarstvi ve prospéch obcan(. S timto cilem chce stavét na
Akénim planu pro evropsky pilit socidlnich prav a planuje predlozit iniciativu o adekvatnim minimal-
nim pfijmu. JelikoZ pro oZiveni ekonomiky je zasadni finan¢ni sektor, pfedstavime také navrhy ohled-
né okamzitych plateb. Jakmile bude nalezeno globalni feseni reformy mezinarodniho ramce dané z
prijm0 pravnickych osob, zajisti Komise, aby byla urychlené a jednotné zavedena v celé EU.

V oblasti zahrani¢nich vztahl Komise v pribéhu pfistiho roku predstavi novou strategii nazvanou
Globalni brana, jejimz smyslem je vytvaret po celém svété partnerstvi v oblasti konektivity a podpofit
tak obchod a investice. Do konce letoSniho roku bude pfedstaveno nové spolecné prohladseni EU a
NATO a Komise se bude snazit zrychlit praci na vytvoreni skutec¢né evropské obranné unie. V souvis-
losti s celosvétovou transformaci energetiky a snahou o zdravéjsi oceany bude predlozena nova stra-
tegie pro mezinarodni angazovanost v oblasti energetiky a akéni plan zaméreny na mezinarodni spra-
vu oceand.

Ve snaze zajistit, aby mladi lidé mohli utvaret budoucnost, navrhla Komise vyhlasit rok 2022 Evrop-
skym rokem mlddeze. Spolu s tim planuje spustit iniciativu ALMA (z anglického Aim, Learn, Master,
Achieve — stanovit si cil, ucit se, osvojit si dovednost, dosahnout cile), kterda ma znevyhodnénym mla-
dym Evropanim, ktefi nemaji zaméstnani ani se momentalné nevzdélavaji nebo neabsolvuji odbor-
nou pfipravu, pomoci ziskat s potfebnou socidlni podporou pracovni zkusenost v zahranici.

Dale Komise predstavi evropskou strategii pro vysoké skoly a navrhne zpUsoby hlubsi a udrzitelnéjsi
nadnarodni spoluprace ve vysokoSkolském vzdélavani. Na zakladé zkuSenosti s pandemii pfednese
evropskou strategii v oblasti péce, jejimz cilem je komplexnim zplsobem zlepsit péci — od péce o déti
aZz po dlouhodobou péci. V zajmu upeviovani Evropské zdravotni unie Komise navrhne novy ramec
pro dynamické farmaceutické odvétvi EU, ktery by mél zajistit pfistup k cenové dostupnym vysoce
kvalitnim lécivym ptipravkiim, a prezkum legislativy tykajici se léCivych pfipravkd pro déti a na vzacna
onemocnéni a na zdkladé doporuceni o screeningu nddorovych onemocnéni podpofi rozsahlejsi scre-
ening a v€asné diagnostikovani rakoviny, které maze zachranit Zivot.

Komise také planuje dalsi kroky k zajisténi svobody médii a plurality prostfednictvim Evropského aktu
o svobodé sdélovacich prostfedk( a hodla dal dohlizet na dodrZzovani stéZejni zasady pro efektivni
fungovani EU — pravniho statu. V ramci intenzivnéjsiho boje proti preshranicni trestné ¢innosti bude

dllezitym bodem programu i nadale spolecny pravni ramec pro efektivni predavani trestnich fizeni
mezi ¢lenskymi staty. Rovnéz budeme v tésné spolupréci s dalSimi institucemi dal pracovat na kon-
cepci nového interinstituciondlniho etického organu EU. Komise dale navrhne opatreni ke zlepSeni
uzndvani rodicovstvi mezi zemémi EU. V neposledni fadé bude predloZena také iniciativa tykajici se
odlivu mozk( a zmirfiovani probléma souvisejicich s vylidiiovanim, ktera nabidne mozna feseni.

Zdroj: www.euroskop.cz
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Harmonised Newborn Screening in Europe - a window of opportunity that
we should not miss!

A harmonised approach to newborn screening is the only way to ensure children across Europe un-
dergo the most comprehensive screening available. Italy has shown great leadership in their new-
born screening programme, aligned with our 11 Key principles. We now need you to sign our petition
asking the Italian Government to promote its model across Europe to guarantee every child’s right to
health!

Today in Europe, the number and delivery quality of newborn screening programmes vary drastically
from one country to another, from only one or two in Latvia and Romania to 20 or more in Austria,
Hungary, Spain and Italy.

Italy, in particular, has been championing the newborn screening policy in Europe, with the most
extensive newborn screening programme expanded to over 50 different diseases. Framed into natio-
nal legislation and organised as a system with defined roles and clear communication pathways, it is
aligned with EURORDIS’ 11 Key principles for newborn screening, offering a wide range of support to
families, from early diagnosis to managing various treatable congenital diseases.

“Dr Gasperini came out and said that they had saved Sara's life. In Mantua, they were screening for
Isovaleric Aciduria for four months... four months... | am so grateful! | am grateful for what you have
done, and for what you are doing because you have saved a life... and what a life! Because my
daughter, Sara, is wonderful” - Fabio, Italy

Newborns' chances of being diagnosed should not depend on where they are born!

We have a window of political opportunity to promote the Italian Newborn Screening as a model of
best practice on the European stage in early 2022. However, we need support from across Europe to
do this.

What can you do?

We are calling upon European citizens to join our call to the Italian Health Minister to put forward
their best practice newborn screening programme on the European agenda, to be replicated across
the EU.

Add your name to our letter to Italy’s Minister of Health to

Empbhasise the relevance of newborn screening for the whole rare disease community and for all
newborns in Europe.

Show your support to Italy in taking leadership on newborn screening.

Advocate for a newborn screening model that is aligned with the 11 Key Principles for uptake or in-
spiration in other European Union countries.

Help bring back the debate on newborn screening at the EU level and make it a priority.
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You can also share these downloadable and easy-to-use materials to raise awareness of the initiative
on social media.

“We need increased collaboration, dialogue between stakeholders and more discussions on New-
born Screening for the well-being of newborns and their families,” says Gulcin Gumus, EURORDIS’
Research and Policy Project Manager.

Why is newborn screening a priority?

a) As an estimated 72 % of rare diseases are of genetic origin, and 70 % with exclusively paediatric
onset, newborn screening offers an unparalleled opportunity to improve the prognosis of the disease
and the quality of life of children, helping parents to make informed decisions about treatments that
can prevent or slow the onset of serious symptoms and facilitate access to integrated medical and
social care.

b) Notwithstanding its clear benefits, there is no consensus on equal access and availability of scree-
ning programmes in Europe.

c) A harmonised approach to newborn screening across Europe is one of the pillars of our call for
Europe’s action plan for rare diseases, given its ability to improve the lives of people living with a rare
disease and their families. Such an overarching framework would encourage best practices and ensu-
re its integration across all EU Member States to ultimately reduce inequalities.

Zdroj: www.eurordis.org
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