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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Listopad 2021

VazZeni ¢tenafi,

mezi ¢lanky, které vam v tomto Cisle posilame, bych rada upozornila na zprdvu o jednani v Evropském
parlamentu. Europoslanci vyzvali komisi, aby usilovala o pfijeti spolecného evropského akéniho planu
pro vzdcna onemocnéni. Fakt, Ze se toto jednani uskutecnilo, je vysledkem spolec¢ného Usili mnoha
organizaci pacient(l se vzacnym onemocnénim z celé Evropy a predevsim EURORDIS, ktera tyto orga-
nizace zastfeduje. O zapojeni ¢eskych europoslancll jsme se zasazovali také my v CAVO. Evropsky
akéni plan povazujeme za dllezZity, protoze Zzadna zemé sama o sobé nemad dostatecné kapacity ke
zlepSovani kvality poskytované péce a podpory pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich ro-
diny. Bez intenzivni mezindrodni spoluprace se zkratka neobejdeme.

Zaroven bych vam chtéla poptFat za cely tym CAVO $tastné Vanoce i Novy rok.

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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VVzacha onemochéni

vevs

Nejmodernéjsi Iécbu cystické fibrézy vyuzivaji témér
dvé stovky pacientt

Necelé dvé stovky pacientl s cystickou fibrézou se
Uspésné |é¢i nejmodernéjsi dostupnou terapii,
a zaroven maji narok na jeji Uhradu pojitovnou. Cesko
je tak jednou z mala zemi na svété, kde je nemocnym
s touto diagndzou dostupné Uplné portfolio soucasnych
moznosti tzv. modulatorové 1écby.

CELY CLANEK

vewvs

| Uhrada modernich terapii je dostupnéjsi, problémy ale
trvaji
6 e

Dostupnost modernich l1é¢ebnych postupl jako je persona-
lizovand medicina nebo genova terapie se zlepsuje. Ziskat
jejich dhradu ze systému verejného zdravotniho pojisténi
ale stale neni snadné. Tématem se zabyval summit Eko-

~ nomika zdravotnictvi.
r

CELY CLANEK

O ucast v klinickych studiich inovativnich 1é¢iv je v Cesku
zajem

Postup pfi vyvoji a testovani modernich 1ékl byl tématem
rozhovoru Ceského rozhlasu s vykonnym Feditelem Asocia-
ce inovativnich farmaceutickych firem Jakubem Dvorakem.
Rec byla i o 1é¢bé vzacnych onemocnéni a zapojeni pacien-
t do klinickych studii.

CELY ROZHOVOR



https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/11/pet-mesicu-po-dohode-o-podminkach-uhrady-prelomove-lecby-cysticke-fibrozy-pocet-nasazenych-pacientu-svizne-roste/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/11/pet-mesicu-po-dohode-o-podminkach-uhrady-prelomove-lecby-cysticke-fibrozy-pocet-nasazenych-pacientu-svizne-roste/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/11/moderni-terapie-se-do-uhrad-dostavaji-ruznou-rychlosti-pojistovny-by-se-mely-koordinovat/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2021/11/moderni-terapie-se-do-uhrad-dostavaji-ruznou-rychlosti-pojistovny-by-se-mely-koordinovat/
https://dvojka.rozhlas.cz/klinicke-hodnoceni-novych-leciv-8627581
https://dvojka.rozhlas.cz/klinicke-hodnoceni-novych-leciv-8627581
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Na Svétovy den $tédrosti a dobrych skutkd Cesi pomahaji
hlavné détem

Akce celosvétové znamd jako Giving Tuesday ma tradici i v
Cesku. Velkd ¢ast finan¢nich dar( nejcastéji putuje k dé-
tem, napfiklad k tém, které trpi vzacnymi onemocnénimi.
Tématu se v reportaii vénovala Ceska televize.

Svétovy den Stédrosti a dobrych skutkl

CELY CLANEK

Rodi¢e chlapce nemocného SMA zalozili nadacni fond na
pomoc jiné rodiné

Rodice tfiletého chlapce, ktery je nemocny SMA zaloZili
nadacni fond, kterym chtéji pomoct jiné rodiné. Inspirovalo
je setkani se stejné nemocnym dospélym. Jejich cilem je
vybudovat bezbariérové bydleni pro jeho rodinu.

CELY CLANEK



https://www.ceskatelevize.cz/porady/1097181328-udalosti/221411000101130/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1097181328-udalosti/221411000101130/
https://www.blesk.cz/clanek/zpravy-pribehy/695976/oliverkuv-3-tatinek-o-neuspesne-lecbe-sma-nepomohli-ani-v-usa-rodice-zalozili-nadaci.html
https://www.blesk.cz/clanek/zpravy-pribehy/695976/oliverkuv-3-tatinek-o-neuspesne-lecbe-sma-nepomohli-ani-v-usa-rodice-zalozili-nadaci.html
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Zdravotnictvi

Koalice SPOLU a Piratd se STAN predstavila program

Zastupci koalice SPOLU a Pirdtl se Starosty podepsaly
koaliéni smlouvu pro spole¢né viadnnuti a predstavili svij
program. Pro zdravotnictvi si jako priority vytyCili posileni
role praktickych |ékart, prevenci, digitalizaci zdravotnictvi
i reformu psychiatrické péce. Zlepsit by se méla dostupnost
zdravotni péce i v mensich obcich.

CELY CLANEK

Fiala byl jmenovan premiérem, oznamil jména ministrt

Per Fiala byl jmenovdn premiérem a zvefejnil seznam
kandidatd na minisry koalice SPOLU a Piratl se STAN.
Ministrem zdravotnictvi by se mél stat Vlastimil Valek, ktery
zaroven bude jednim za ¢tyf mistopredsedd vlady. Pred
jmenovanim vlady se chce prezident MiloS Zeman sejit se
vsemi ministerskymi kandidaty.

CELY CLANEK

Prezident mél po propusténi z nemocnice pozitivni test
na covid, jeho zdravotni stav se presto zlepsil

Prezident Milo$ Zeman byl po pfiblizné mésic dlouhé
hospitalizaci propustén UVN. Po pfijezdu na zdmek v
Lanech vsak mél pozitivni test na covid-19 a musel se
znovu vratit do nemocnice, kde dostal monoklonarni
latky. Covid-19 se u prezidenta neprojevil. Po nékolika
dnech se vrétil do domiaci péce a v omezené mite se
vénuje i pracovnim povinnostem.

CELY CLANEK


https://www.lidovky.cz/domov/starostove-a-nezavisli-navrh-koalicni-smlouvy-celostatni-vybor.A211104_184800_ln_domov_kov
https://www.lidovky.cz/domov/starostove-a-nezavisli-navrh-koalicni-smlouvy-celostatni-vybor.A211104_184800_ln_domov_kov
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/milos-zeman-petr-fiala-jmenovani_2111281100_pj
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/milos-zeman-petr-fiala-jmenovani_2111281100_pj
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/zeman-se-v-sobotu-vrati-s-covidem-do-lan-a-v-nedeli-jmenuje-fialu-premierem-40379260
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/zeman-se-v-sobotu-vrati-s-covidem-do-lan-a-v-nedeli-jmenuje-fialu-premierem-40379260
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Dalsi vina pandemie bude vrcholit o Vanocich. Nemocnice

opét omezuji péci

Nakaza covidem-19 v Cesku opét zpiisobila pretizeni nemocnic.
V nékterych zafizenich uZ je omezena zdravotni péce. Denni
pocty nakazenych preashuji i dvacet tisic. VIada nékolikrat
zpfisnila mimofadna opatreni, jimiz chce branit Siteni infekce.
Na konci mésice vlada znovu vyhlésila nouzovy stav.

CELY CLANEK

Novinky v elektronické evidenci ockovani

Od ledna budou moci lékafi v systému elektronickych
receptll zobrazit zdznamy o vSech novych ockovanich
pacienta. Elektronicky se budou evidovat i recepty na
opiatové léky. Od bfezna bude navic moziné kromé léki
predepsat elektronicky i zdravotnické prostredky, poukaz
umozni i jejich ndkup pres internet.

CELY CLANEK


https://www.novinky.cz/domaci/clanek/nemocnice-po-cele-zemi-zaviraji-oddeleni-omezuji-peci-a-hlasi-nedostatek-personalu-40378759
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/nemocnice-po-cele-zemi-zaviraji-oddeleni-omezuji-peci-a-hlasi-nedostatek-personalu-40378759
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/od-ledna-budou-lekari-moci-zobrazit-zaznamy-o-vsech-ockovanich/2116204
https://www.ceskenoviny.cz/zpravy/od-ledna-budou-lekari-moci-zobrazit-zaznamy-o-vsech-ockovanich/2116204

v = 2
Ceska
Qsociace
pro vzécna
onemocnéni

Ze svéta

Na plénu Evropského parlamentu se jednalo o spolec-
ném pristupu EU k vzacnym onemocnénim
—— i ——

Evropsky parlament vyzval Evropskou komisi k pfijeti T e o e T

nového ramce pro pfistup k vzdcnym onemocnénim.
Komise by ho podle europoslanci méla predstavit do
roku 2023. Jeho podstatnym rysem by mél byt propaci-
entsky pfistup.

CELY CLANEK



https://www.eurordis.org/content/action-plan-european-parliament
https://www.eurordis.org/content/action-plan-european-parliament
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Celé &lanky

Pét mésicl po dohodé o podminkdach uhrady prelomové |éCby cystické fib-
rozy pocet nasazenych pacientl svizné roste

V Cervnu nase nejvétsi zdravotni pojistovna oznamila, Ze po dohodé s odborniky i vyrobcem je pfi-
pravena svym klientlim s cystickou fibrézou hradit nejmodernéjsi terapii, které je povazovana za pru-
lomovou. K dnesnimu dni, kdy si pfipomindme Evropsky den pro cystickou fibrdzu, tedy po péti mési-
cich, se jiz na zakladé zadosti podanych u ¢eskych platcli o uhradu lécby podle paragrafu 16 zakona o
vefejném zdravotnim pojisténi takto Uspédné 1é¢i necelé dvé stovky pacientl. Cesko je tak jednou z
mala zemi na svété, kde je nemocnym s touto diagnézou dostupné Uplné portfolio sou¢asnych moz-
nosti tzv. moduldtorové lécby.

Kdyz Feditel VSeobecné zdravotni pojistovny (VZP) Zdenék Kabatek v ¢ervnu novinafdm oznamoval,
e Ceska republika je na $pi¢ce dostupnosti modernich terapii, pfili§ neprehanél. VZP tehdy zvefejnila
spole¢né stanovisko s pracovni skupinou pro lé&bu cystické fibrézy Ceské lékarské spoleénosti Jana
Evangelisty Purkyné k pravidlim pro Ghradu nejnovéjsi — a prllomové — terapie této nemoci a avizo-
vala podpis smlouvy o limitaci rizik s vyrobcem, ktera méla pomoci snizit naklady na jinak drahou
|écbu.

Odbornici tehdy prfedpokladali, Ze vhodnych pacient( z celkového poctu zhruba 700 uvedenych v
Ceském registru cystické fibrézy bude 225. ,V soucasné dobé evidujeme (v souvislosti s novym lékem)
Zadosti pro 201 pojisténcl podle paragrafu 16 zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, které jsou
pribézné dle zdravotniho stavu pojisténcl schvalovany. Lécba pfipravkem Kaftrio se jevi jako efek-
tivni,” sdélila Zdravotnickému deniku tiskova mluvci VZP Viktorie Plivova na dotaz, jak se dafi dohodu
po péti mésicich uvadét do praxe.

»MuUZeme na to byt opravdu pysni,“ doddva k tomu Pavel Drevinek, vedouci centra cystické fibrozy ve
Fakultni nemocnici v Motole, ktery se na zminéném stanovisku podilel. , Pacienty tak miZzeme na tuto
nejnovéjsi lécbu nasazovat. A nejde jen o klienty VZP, ale i dalsich zdravotnich pojistoven,” pochvalu-
je si.

Od cervence 171 pacientl

Cysticka fibrdza je zavazné a nevylécitelné dédicné vzacné onemocnéni, které se projevuje predevsim
opakovanymi infekcemi dychacich cest, jez postupné zpUsobuji fatalni poskozeni plic. Pacienti s touto
diagndzou potrebuji cely Zivot intenzivni Ié¢bu a nemoc jim vyrazné zkracuje Zivot. Nemocni také
vzhledem k poruse funkce slinivky bfisni Spatné travi jidlo a trpi i dalSimi zdravotnimi komplikacemi.

Novy lék je pfelomovy v tom, Ze nejen zlepsuje funkce plic nemocnych, ale poprvé utoci pfimo na
genetické kofeny nemoci (ta se rozviji poté, co jedinec zdédi od kazdého rodice po jednom poskoze-
ném genu CFTR). Zasadné tak zvysuje kvalitu Zivota pacient(, ktefi jinak musi kazdy den stravit néko-
lik hodin inhalacemi a rehabilitacemi a velka ¢dst z nich se nedoziva tticeti let. Na rozdil od dosavad-
nich preparatd je také vhodny pro vétsi skupinu nemocnych.
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Pomérné svizny postup platcd pfi schvalovani Zadosti podle paragrafu 16 tak ocenuje i feditelka Klu-
bu nemocnych cystickou fibrézou Simona Zabranska. ,To, Ze se povedlo dohodnout Uhradu, je pro
komunitu pacientd velky posun. Ted mame na lécbé jiz 171 pacient(, to je obrovské ¢islo na to, ze
jsme s podavanim Zadosti zacali v ¢ervenci. Mame za sebou prvni kontroly pacientll a ukazuje se, Ze
|é¢ba je velmi U¢innd. Pro nasi diagndzu je to obrovsky posun,” konstatuje.

Vice energie, méné kasle

To potvrzuje i osobni zkuSenost jedné z pacientek Markéty Miksikové, ktera nejnové;jsi tzv. moduldto-
rovou terapii uZiva od srpna. ,,Jiz po mésicni kontrole byla patrna zména na plicnich funkcich, zlepseni
asi o devét procent. Ted po tfech mésicich sama citim, jak mam vice energie. Neuvéritelné je, ze bé-
hem dne nemam tfeba ani Zadny zachvat kasle. Dfive nebylo mozné, abych vynechala inhalaci, ted'si
to musim pripominat, abych nezapomnéla,” popsala Zdravotnickému deniku.

Podobné podle ni mluvi i dal$i pacienti nasazeni na tuto Iécbu. ,Je to pro nds tak trochu zazrak. Nas
Zivot jiz neni zatiZzeny tim velkym kaslem a zahlenénim. Zvladame vice aktivit a také tfeba onemocné-
ni ostatnich ¢lend rodiny. Dfive jsme okamzité kondili na antibiotikach, ted to ustojime,” doplfiuje
Miksikova.

Podle profesora Drevinka se eviduji necelé ¢tyti stovky pacient(, ktefi by mohli byt pro tuto terapii
vhodni. Polet zadosti na zdravotni pojistovny o Uhradu podle paragrafu 16 tak bude v pfistim roce
dale narlstat. Lékar vSak zaroven upozoriuje, Ze pocetna skupina z nich je jiz v soucasné dobé nasa-
zena na jiné modulatorové Iécbé nizsi generace, kterou dobfe toleruji a ktera jejich klinicky stav stabi-
lizuje. ,Ve srovnani s jinymi zemémi, kde jsou na nové lécbé jednotky pacientd, je to ohromujici. Jsme
jedna z mala zemi, kterd ma k dispozici kompletni portofolio modulatorové IéCby,” uved| Dievinek.

Od ledna bude moZné Zadat o systémovou Uhradu pro orphany

V Uvodu zminéné stanovisko VZP s odbornou spolecnosti predpoklada finanéni dopady na dhradu
nové terapie cystické fibrézy ve vysi 541 miliond korun v prvnim roce vstupu pfipravku na trh. ,Cys-
ticka fibrdza byla vZdycky takové prilomové vzacné onemocnéni. A i nyni je zafnym prikladem toho,
Ze je moZné nasadit Ié¢bu, kterd nemad v ramci systému stanovenu vysi a podminky dhrady,” Fika
predsedkyné Ceské asociace pro vzacnad onemocnéni a €lenka vyboru Klubu nemocnych cystickou
fibrézou Anna Arellanesova.

v v/

A véri, Ze od pfistiho roku se situace jesté zlepsi. To totiZ vstupuje v u¢innost novela zakona o verej-
ném zdravotnim pojiSténi. Ta zavadi do procesu schvalovani vySe a podminek thrady u lécivych pfi-
pravkd pro vzacna onemocnéni (orphany) novinku —hodnoceni kolektivniho poradniho organu minis-
tra zdravotnictvi sloZzeného ze zastupcl statu, zdravotnich pojistoven, odborné verejnosti a pacientd.
,Doufame, Ze drzitelé registraci k orphan({im zacnou o systémové stanoveni Uhrady Zadat. Je to velky
krok kupfedu, stejné jako to, Ze se na tomto rozhodovani budou podilet sami pacienti,” konstatuje
Arellanesova.

Ze vSeho nejvic vsak na nové legislativé vita, Ze zakotvuje narodni sit center pro vzacnd onemocnéni.
Tato specializovana pracovisté pfi velkych fakultnich nemocnicich, ktera se Uspésné zapojuji do mezi-
narodni spoluprace v rdmci evropskych referencnich siti, nemaji dosud u nas postaveni center vysoce
specializované péce, coz brzdi jejich dalsi rozvoj. ,,Nyni budeme moci zacit vyjednavat s poskytovateli
o tom, aby se o né vice starali a pecovali o né. Je to takova nase noha do jejich dvefi,” dodava.
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Na takzvana centrova léciva, kterd se podavaji pacientlim ve specializovanych centrech, vydala VZP
vloni 13,7 miliardy korun. Castka se od roku 2013 zdvojndsobila. Néklady na né tedy stale stoupaji,
nicméné podle vedeni VZP dochazi v poslednich letech k tomu, Ze se zacind léCit vice pacientd, nez
jak stoupaji naklady na né. Stejné tak roste pocet smluvnich ujednani, ktera nase nejvétsi zdravotni
pojistovna uzavira s vyrobci, resp. drziteli registraci inovativnich 1ékd, diky nimz se dafi naklady na

|é¢bu sniZovat.
Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Moderni terapie se do Uhrad dostavaji riiznou rychlosti, pojisStovny by se
meély koordinovat

Moderni terapie jako je personalizovand medicina nebo genova terapie prinasi dfive nepredstavitel-
né moznosti éCby. Stejné tak ale neni jednoduché ziskat jejich Ghradu ze systému verejného zdra-
votniho pojisténi, protoze se nevejdou do standardnich ,Skatulek”. Chybi poZadovana data nebo
pocet pacientl. Pfesto zdravotni pojistovny nalezly mechanismy, jak tyto terapie hradit za predvida-
telnych a financné akceptovatelnych podminek. Od pfistiho roku dochazi navic k zasadni systémové
Upravé uhrad Iékl pro vzacna onemocnéni. Tématem se zabyval summit Ekonomika zdravotnictvi
poradany vydavatelstvim Media Network.

Velky kus prace odvedla v poslednich letech na poli Uhrad modernich terapii, které se ,,nevejdou” do
standardnich Ghradovych mechanismd, pfedevsim Vseobecnd zdravotni pojistovna (VZP). Ta pfisla s
vlastni propracovanou metodikou rozhodovani o individualnich zadostech podle paragrafu 16 o
Uhradé nehrazené péce podle zakona o verejném zdravotnim pojisténi. Jeji soucasti jsou i zverejno-
vana spolecna stanoviska odbornych |ékarskych spolec¢nosti a VZP. Diky své aktivni smluvni politice s
drziteli registraci dokaze VZP také snizovat naklady na jinak pomérné drahou IéCbu.

Podobnou cestou se vydaly i ostatni zdravotni pojistovny. ,Nasi revizni Iékafi nemohou pfi posuzova-
ni zadosti podle paragrafu 16 dosdhnout odbornosti tymu specializovanych lékard v tumor boardu.
Odborné zajisténi a vyhodnoceni indikace si tak pojistujeme tim, Ze vyzadujeme podpis vedouciho
centra,” popsal vedouci oddéleni |é¢iv a zdravotnickych prostfedk(i Ceské priimyslové zdravotni po-
jistovny Pavel Mlynar.

Vile relevantnich aktérd, tedy statu, platce i [ékafl dostat nejmodernéjsi IéCivy pFipravek k paciento-
vi je pomérné vysokd, nicméné i tak se nevyhne rliznym komplikacim. Napftiklad ¢asové hledisko.
Jedna véc je novy lék posoudit a schvalit jeho Uhradu a druha je, aby se bezprostfedné poté dostal k
pacientovi. V pfipadé personalizované mediciny se ¢asto jedna o pfipady, kdy selhala veskera pred-
chozi |é€ba, a pokud by se podani Iéku oddalilo pfili§, mohlo by uz byt pozdé.

Pavel Mlynaf¥, vedouci oddéleni 1é¢iv a zdravotnickych prostiedkil Ceské primyslové zdravotni pojis-
tovny

,Je také velmi dilezité, aby bezprostiedné poté, co je schvalena Uhrada péce konkrétnimu pacientovi
podle paragrafu 16, nasledovaly penize,” dopliiuje dale predseda sekce zdravotnictvi a socialnich
sluzeb Hospodarské komory Ivo Hlavac. To se podle néj déje v pripadé VZP, ktera dvakrat az trikrat
rocné jedna s velkymi poskytovateli centrové péce o jejich rozpoctu a v pfipadé potreby jej upravuje.
»,Neni tomu tak vidy ale ze strany svazovych pojistoven. Do budoucna by proto stala za Gvahu vétsi
koordinace mezi VZP a Svazem zdravotnich pojistoven. Tedy aby se jednani nekonala na dvou mis-
tech, s rGznou rychlosti ale s priblizné stejnym vysledkem. Tady vidim velky ndamét na systémovy po-
sun,” fika Hlavac.

PhDr. Ivo Hlavac, predseda sekce zdravotnictvi a socialnich sluzeb Hospodarské komory
Treti cesta pro |éky na vzacna onemocnéni
Jak jiz bylo zminéno, ty nejmodernéjsi terapie vstupuji do systému obvykle cestou individualnich za-

dosti podle paragrafu 16 zakona o vefejném zdravotnim pojisténi. Tento plvodné vyjimecny nastroj
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byl v poslednich letech pfedevsim s rozvojem léCivych ptipravkl na vzacna onemocnéni (orphan()
vyuzivan stdle ¢astéji a onen punc vyjimecnosti postupné ztratil. Ten by mu nyni méla vratit novela
zakona o verejném zdravotnim pojisténi, kterd nabude ucinnosti v lednu pristiho roku.

Ta totiZ zavadi, vedle dvou jiz existujicich moZnosti stanoveni vySe a podminek dhrady Iécivych pfi-
pravkd (tj. ziskani trvalé Ghrady pro nakladové efektivni Iéky a ziskani doCasné Uhradypro vysoce ino-
vativni 1éCivé pripravky — VILP), jesté treti zplsob pravé pro orphany. Vedle standardniho procesu
prokazovani nakladové efektivity Iéku u Statniho Ustavu pro kontrolu lé¢iv (SUKL) vstupuje nové do
procesu kolektivni poradni organ ministra zdravotnictvi sloZzeny ze zastupct statu, zdravotnich pojis-
toven, odbornych IékaFskych spoleénosti a pacientské vefejnosti. Ten bude Zadost o Uhradu hodnotit
i podle tzv. mékkych kritérii, jako je napriklad celospolecensky vyznam pripadného terapeutického
ovlivnéni nemoci a dopady na zdravotni a socialni systém.

Mgr. Irena Storova, feditelka Statniho Ustavu pro kontrolu |écCiv

,Proces posuzovani bude velmi podobny tomu ve standardnim spravnim fizeni. To se tykd i rozsahu
pozadované dokumentace. Ta musi obsahovat popis léCivého pripravku, podminek pouziti, indikace,
navrh indikacnich kritérii a podminek Uhrady, farmakoekonomické udaje, udaje o bezpecnosti a ucin-
nosti atd. Ale na to vSechno uz jsme zvykli, nejde o nic pfekvapivého,” dopliiuje k tomu feditelka
SUKL Irena Storova.

Jeden Iék mUze mit nékolik uhrad

Neplati vSak automaticky, Zze pokud |ék ziskd centralizovanou procedurou Evropské |ékové agentury
(EMA), resp. Evropské komise, oznaceni orphan, tedy Iék na vzacné onemocnéni, tak v ramci ¢eského
systému zacne do Uhrad vstupovat vyhradné popsanou treti cestou. Je Cisté na rozhodnuti vyrobce,
resp. drzitele registrace, o jaky typ Uhrady SUKL pozada. ,,Musi napfiklad zvazit, zda dokaze v horizon-
tu péti let posbirat poZzadovana data. Pokud ano, mlze podat Zadost o docasnou uhradu jako VILP.
Pokud nikoli, pGjde treti cestou,” doplriuje reditelka odboru léCiv a zdravotnickych prostfedk( minis-
terstva zdravotnictvi Daniela Rrahmaniova.

Mgr. Daniela Rrahmaniova, feditelka odboru Iéciv a zdravotnickych prostfedkl Ministerstva zdravot-
nictvi

Uhradu Ize navic stanovit i ve vice indikacich a vedle Fizeni o stanoveni do¢asné thrady VILP m(ze u
jednoho léku dokonce probihat i dalsi fizeni o stanoveni standardni ,neVILPové“ Ghrady. ,Mame
inovativni léky, které maji dvé uhrady trvalé a tfi VILPové, protoZe v urcitych indikacich podle naseho
spravniho systému pfinasi vétsi benefit nez v majoritni indikaci,” vysvétluje reditelka odboru IécCiv a
zdravotnickych prostifedk( VZP Alena Mikova. Ona tieti cesta pro orphany je podle ni az ultimum
refugium (posledni Utocisté — pozn.red.) pro ty |éCivé pFipravky, u nichZ se predpoklada, Zze béhem
deseti let nenaplni podminky pro trvalou ani ,,VILPovou“ Uhradu.

Mikova pripousti, Ze nékolik rtznych typl Uhrad pro jeden lék predstavuje pro lékare komplikaci. ,Na
Urovni VZP se je proto snazime srovnat na jednu. V rdmci hodnoceni SUKL je to véak posuzovano od-
lisné,” konstatuje reditelka.

MUDr. Alena Mikov3, feditelka odboru IéCiv a zdravotnickych prostiedk’ VZP

Jindfich Finek, dékan Lékarské fakulty Univerzity Karlovy v Plzni a pfednosta Onkologické a radiotera-
peutické kliniky z Fakultni nemocnice Plzen, se v této souvislosti domniva, Ze penéz v systému na
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moderni terapie je sice dost, nicméné bylo by vhodné zjednodusit cestu, jak Iék dostat k pacientovi
co nejrychleji. A také bez obav, Ze jeho nemocnice bude v budoucnu napadana za nehospodarné
chovani. ,Potfeboval bych jedno misto, kam bych sdélil, Ze mam pacienta vhodného k urcité l1écbé,
dolozil bych to klinickymi daty, a z hlediska financi by pak uz nebyl problém. K tomu by se ale musel
zménit legislativni ramec,” fika Finek.

Podle Davida Smehlika, ndméstka Feditele VZP (do 31.10. 2021) viak z procesu nelze vyjimat diskusi o
tom, kdo to nakonec zaplati. , Bez zdravotnich pojistoven se to neobejde,” uzavira Smehlik.

Zleva: Ing. David Smehlik, nAméstek Feditele VZP (do 31.10. 2021) aprof. MUDr. Jindfich Finek, Ph.D.,
MHA, pfednosta Onkologické a radioterapeutické kliniky FN Plzenr, dékan Lékarské fakulty v Plzni UK

Summit Ekonomika zdravotnictvi se uskutecnil za laskavé podpory generalnich partner( spole¢nosti
Roche a Novartis a partnera spole¢nosti Sprinx.

Zdroj: zdravotnickydeniik.cz
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Svétovy den Stédrosti a dobrych skutk

Michal KUBAL, moderéator CT

O dni dobrych skutk( uz jsme mluvili. Na pocest darcli a dobrovolnik( se béhem vecera rozsvécuji
rGzné budovy. V Praze je to tfeba Narodni divadlo. Akce celosvétové znama jako Giving Tuesday ma
tradici i v Cesku. V jejim ramci letos lidé pfispéli vic nez 80

Lea SUROVCOVA, redaktorka CT

Oliver se chysta do skolky. Vétsinu ¢asu se usmiva. Jeho diagndza zni AngelmanUv syndrom, jinak
fe¢eno syndrom stastného ditéte.

Lenka HAJGAIDA, Oliverova matka

Je vysmaty, $tastny, usmévavy chlapecek, ale s tou diagndzou se poji to, ze vlastné nikdy nebude
samostatny, ma obtiZe s chizi a tfeba nikdy si spolu nepopovidame, protoze nemluvi a ani nikdy ne-
bude.

Lea SUROVCOVA, redaktorka CT

Podobnych déti je v Cesku zhruba 10, 3 roky se timto vzacnym onemocnénim zabyva vyzkum, ktery
iniciovala Asociace genové terapie spolecné s rodi¢i. Podpofit je Ize i pomoci darcovské kampané.

Lenka HAJGAIDA, Oliverova matka

Ty védci jsou presvédceni, Ze ten Angelmaniv syndrom ma obrovskou Sanci na vyléceni. Jenom ty
poznatky je potieba jesté prohloubit.

Lea SUROVCOVA, redaktorka CT

Podle nového priizkumu pravé na déti Cesi pFispivaji nejéastéji. Dalsi penize posilaji na podporu han-
dicapovanych, zvitfat, Zivotniho prostiedi i vzdélavani. Postavit na nohy se snazi také dvojcata Matéje
a Jakuba po détské mozkové obrné. Stale jim chybi penize na rehabilitace.

Miroslav BENES, otec dvoj¢at Maté&je a Jakuba

Cast je zhruba né&jakych kolem 104 000, kde diky tomu vlastné my mazeme ty kluky vzit na tu tity-
denni rehabilitaci intenzivni i 2x, to je obrovsky pfinos.

Monika GRANIJA, reditelka Vyboru dobré vile — Nadace Olgy Havlové

Radi bychom pomohli této rodiné, protoze vime, Ze ma obrovské vydaje, a nemluvé o bezbariérovos-
ti, o shanéni voziku, o shanéni penéz na asistenci.

Lea SUROVCOVA, redaktorka CT

Do svatku darcovstvi se zapoijilo 80 zemi. V Cesku se za poslednich 6 let vybralo pies 180
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Lucie MADLOVA, vykonnd Feditelka, Asociace spolec¢enské odpovédnosti

MuUzZete pomahat svym casem, svymi znalostmi, stat se dobrovolnikem nebo tfeba jenom vytfidit
Satnik a darovat lidem bez domova teply kabat, boty.

Lea SUROVCOVA, redaktorka CT

Dohromady se v Cesku zaregistrovalo ptes 200 projekt(. Mnohé z nich budou pokracovat i v nasledu-
jicich dnech. Lea Surovcova, Ceska televize.

Zdroj: Ceskd televize
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Oliverk(yv (3) tatinek o neuspésné [écbé SMA: Nepomohli ani v USA, rodice

zalozili nadaci

Oliver (3) trpi spindlni svalovou atrofii (SMA). Pfed rokem mél na dosah podani Iéku Zolgensma, ktery
by dokazal postup choroby zastavit. Bohuzel, motolska nemocnice odmitla nejdrazsi Iék svéta apliko-
vat z divodu obav ohledné reakce Oliverkova téla. Nasledné nevysla ani pomoc v zahranici, rodice se
ted snazi pomoci jinym lidem.

Oliverovu cestu Zivotem sleduiji tisice lidi od doby, co rodi¢e zacali vybirat penize na zazrac¢ny Iék Zol-
gensma, ktery stoji vice jak 50 milionG korun, a ktery by dokazal zastavit postup jeho nemoci. Dnes uz
trilety chlapec trpi vzacnym onemocnénim, spindlni svalovou atrofii (SMA).

Zolgensma meéla Oliverkovi zlepsit jeho zdravotni stav, aby se nemusel potykat s tolika potiZzemi. Pa-
cienti s SMA totiz bojuji s postupnym ochabovani svalQ, coZ ¢asem negativné ovliviiuje napriklad i
jejich dychani.

BohuzZel, 1ék Zolgensma Oliverkovi nakonec nemohl byt poddan. Chlapecek totiz prekonal vahovy i
vékovy limit pro aplikaci |éCby, podle osetfujicich |ékafl by tak mohla genova terapie napachat vic
Skody nez uzitku a Oliverek by lécbu vibec nemusel prezit.

Snazili se v USA
Tatinek Olivera, Bohumil, v rozhovoru pro Patriot magazin uvedl, Ze to pro né byl velky Sok.

,MozZna se nemocnice bala u sledovaného pfipadu o své jméno v pfipadé néjakych problém,“ fekl
otec s tim, Ze ale zpétné nikoho nevini.

Rodice ale moZnost aplikace |éku Zolgensma po odmitnuti v Motole nevzdali a hledali v zahranici.
Nejdriv doufali v Némecko, kde ale cizince na genovou terapii nepfijimaji. Oliverkovi rodice pak nasli
kliniku az v americké Philadelphii.

Zacali proto zafizovat letenky, ubytovani a vSe potifebné na naroc¢nou cestu a pobyt. Tfi tydny pred
Oliverovymi narozeninami ale pfiSla dalSi smutna zprava, ani americka klinika uz |ék nechtéla apliko-
vat. Aby v3e probéhlo v poradku, musel by Oliverek k 1é¢bé nastoupit o Ctyfi tydny dfiv.

Pomahaji jinym

Pfed nékolika mésici se rodina setkala s Honzou Vaviikem (35), ktery trpi stejnou nemoci jako Olive-
rek. | kdyZ nema tak tézky pribéh, i on je odkazany na pomoc ostatnich, zejména svého tatinka, ktery
se zaroven stara i o nemohouci maminku.

Kdyz Oliverkovi rodice vidéli, Ze se Honza z domu na Cerstvy vzduch dostane jen nékolikrat za rok,
rozhodli se, Ze zaloZi nadacni fond, diky kterému by se mélo podafit postavit diim jak pro Honzu, tak i
pro Olivera a jejich rodiny.
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,Poprvé v Zivoté jsme totiz vidéli dospélého clovéka trpiciho SMA stejné jako nds Oliver. Honza na
nas hodné zapUlsobil a my jsme si diky nému a sloZitému Zivotu rodiny Vavfikovych uvédomili, jak by
jednou mohla vypadat i realita naseho spolecného Zivota s Oliverem,” popsal Bohumil.

Nadacni fond

Patfime k sobé Oli, je unikatni a jeho cilem je zafinancovat ambicidzni projekt. Oliverkovi rodice chtéji
vybudovat jednopatrovy diim pro lidi s hendikepem, ve kterém by mohli Zit s rodinou.

,Nasi vizi je doZivotni poslani domu. Jako prvni bude slouZit rodiné Vaviik( a jednou, aZ uz tfeba Vav-
fikovi nebudou dim potrebovat, bude k dispozici pro dalsi rodinu,” uvedl tatinek malého chlapce. Uz
maji pozemky, ted je potreba ziskat penize na stavbu. Jde o symbolickych 7 777 777.

Zdroj: Blesk.cz
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Starostové a nezavisli i ODS schvalily navrh koali¢ni smlouvy a vladni pro-
gram

Starostové a nezavisli jako prvni z chystané pétikoalice podpofili viadni koaliéni smlouvu. Hnuti bude
mit ministry vnitra, skolstvi, priimyslu a pro EU, fekl jeho predseda Vit Rakusan. Konkrétni jména ale
zverejni aZ po povéreni Petra Fialy sestavenim vlady. Koali¢ni smlouvu vecer schvalila jednoznacnou
vétsinou také vykonnd rada ODS, oznamil jeji lidr Petr Fiala.

Dohodu chtéji strany zverejnit az po pondélnim podpisu. Novy vétSinovy kabinet bude mit 18 ¢lend,
oproti sou¢asné vladé ANO a CSSD v ném pfibudou ministfi pro legislativu, pro evropské zaleZitosti a
pro védu, vyzkum a inovace. Koalice Spolu v kabinetu obsadi post premiéra a deseti ministr(. STAN a
Pirati si sedm resortl rozdéli v poméru 4:3.

Uz ve Ctvrtek predseda hnuti STAN Vit Rakusan ozndmil po jednani celostatniho vyboru rozdéleni
ministerskych postl s koali¢nim partnerem Piraty. STAN bude mit ministry vnitra, skolstvi, prdmyslu a
pro EU. Piratim pfipadnou ministerstvo pro mistni rozvoj, ministerstvo zahrani¢i a ministr pro legisla-
tivu, ekl Rakusan.

O personalnim obsazeni zminénych postl ma hnuti STAN jasno ve dvou pripadech, u dalSich dvou ma
vice alternativ. Jména chce oznamit az v momenté, kdy bude predseda ODS Petr Fiala povéren sesta-
venim vlady.

Rakusan dale sdélil, 7e predpokladd, 7e ministr vnitra nadale povede Ustfedni krizovy $tab (UKS).
,Nikde nebyla oteviena diskuse o tom, Ze by ministr vnitra nemél predsedat krizovému Stabu. Pred-
pokladdm, Ze je tu shoda na pokracovani tohoto rezimu,” fekl. PovaZzuje to za pfirozené a rozumné,
protozZe tato kompetence k ministrovi vnitra pattfi.

Ministrem vnitra bude s nejvyssi pravdépodobnosti pravé Rakusan, ktery nevyloucil zmény ve sloZeni
UKS. , Samoziejmé ve chvili, kdy by se stalo, 7e nastoupime do funkci, je tfeba se podivat, zda je slo-
Zeni dostatecné operativni a zasedaji tam odbornici ze vSech oblasti, které by tam mély byt,” vysvétlil

Vedle Rakus$ana je pravdépodobné jistd i nominace mistopfedsedy STAN Véslava Michalika do funkce
ministra pramyslu. V ptipadé ministerstva Skolstvi se nejcastéji hovori o byvalém $éfovi Starostl Pe-
tru Gazdikovi.

Neshody Piratd se STAN nesmi ohrozit chystané zmény, fika za lidovce Vyborny

Pokud by byl Gazdik ministrem, uvital by, kdyby Plaga na ufadu z(stal v pozici naméstka. Rozhodnuti
bude na Plagovi, do pozice odborného naméstka se vrati po ukonceni politické funkce. Gazdik to rekl
CTK. To, zda bude ministrem $kolstvi, odmitl potvrdit. Nejd¥iv podle né&j musi kandidaty schvalit celo-
statni vybor STAN a poté se s nimi musi sezndmit prezident.

,Je nasi strategii navazat na to, co na ministerstvu cinil Robert Plaga. Hlasime se cela koalice k jeho
Strategii (vzdélavani) 2030. Tu bychom radi, protoZe je to dobie napsana strategie, naplnili,” uvedl
Gazdik. Plaga se podle néj do historie ¢eského skolstvi vepiSe pozitivné. Pral by si, aby zlstal na minis-
terstvu ¢i s nim dal spolupracoval.
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V souvislosti s ministrem zamérenym na EU se STAN zminuje o radnim Olomouckého kraje a také
Ceském zastupci v Evropském vyboru regionl Radimu Srsrovi.

V utery vecer dokumenty formulovali vyjednavaci koalice Spolu, ktera sdruzuje ODS, lidovce a TOP
09, a Piratl se Starosty. Lidfi koalic planuji dohody podepsat v pondéli 8. listopadu.

Sir§i vedeni TOP 09 a lidovcd budou posuzovat smlouvu a program moiné pfisti vlady v patek odpo-
ledne. U Piratli budou hlasovat vsichni ¢lenové strany v rdmci celostatniho féra.

Koali¢ni smlouvu a program dostanou pravdépodobné po pondélnim podpisu. O tom, zda je ratifikuji,
by poté idedlné mohli rozhodovat o nejblizsim vikendu, fekl mistopredseda Piratl Vojtéch Pikal.

Zdroj: lidovky.cz
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Cesko ma nového premiéra, Zeman jmenoval Fialu. Od pondéli se za¢ne
setkdvat s kandidaty na ministry

Prezident Milo$ Zeman v nedéli na zamku v Lanech za pfisnych hygienickych opatfeni jmenoval pre-
miérem predsedu ODS Petra Fialu. Informoval také, Ze se od pondéli zacne setkdvat s kandidaty na
ministry a Ze ,tento seridl“ skoné&i 13. prosince. Fiala je podle svych slov pfesvédéeny, ze Ceska repub-
lika bude mit brzy silnou a stabilni vliadu.

,Vazeny pane predsedo vlady, mily Petfe, dovolte mi, abych vam se srdce blahopral k vaSemu jmeno-
vani premiérem. Sam jsem tuto funkci vykonaval kdysi davno po ¢tyfi roky a Fidil jsem se pfi tom
dvéma zasadami: vazit si lidi, ktefi v Zivoté néco dokazali, a nevazit si zvanill, za nimiz neni viditelna
prace, ale ktefi za to radi druhym, jak oni maji pracovat,” uved! prezident pfi svém projevu pti jmeno-
vani.

Prezident, ktery byl kvili pozitivnimu testu od ostatnich oddélen plexisklem, také predstavil sv(ij plan
na to, jak se bude schazet s kandidaty na ministry.

,,Chtél bych vas informovat, Ze jiz zitra absolvuji prvni setkdni s vdmi navrzenymi kandidaty, a to pod-
le abecedniho poradku, protozZe tak nikdo nebude diskriminovan, ani preferovan. Tento serial skonci
13. prosince a od té doby bude mozné pfipravovat ustaveni vlady jako celku,” pokracoval Zeman.

Nové jmenovany premiér Fiala za jmenovani podékoval. ,Jsem presvédcen, Ze brzy budeme mit vla-
du, ktera bude silna a stabilni. Mame k tomu mandat od obcéan(," uvedl Fiala.

Koncici premiér Andrej Babis (ANO) pogratuloval Fialovi k jmenovani predsedou viady. Véfi, ze v tyd-
nu po 13. prosinci bude jmenovana nova vlada.

Zdroj: irozhlas.cz
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Zeman nakazeny covidem se vrati do Lan, v nedéli jmenuje Fialu premié-
rem

Podle informaci o$etfujiciho lékare a reditele Ustfedni vojenské nemocnice Miroslava Zavorala bude
prezident Milo§ Zeman v sobotu propustén. Zeman podle UVN i nadédle nemd priznaky onemocnéni

covid-19. V nedéli hodla jmenovat na zdmku v Lanech $éfa ODS Petra Fialu premiérem. Jak by mélo

jmenovani probihat, neni jasné.

O Zemanové prevozu zpét do Lan a zdméru jmenovat Fialu premiérem informoval v patek mluvci
Hradu Jifi Ovcacek.

Podle Fialy fe$i Hrad to, jak bude jmenovani probihat, s hlavni hygieni¢kou CR Pavlou Svréinovou.
Méla by byt dodrzena hygienickd opatfeni odpovidajici tomu, Ze Zeman bude nyni 14 dni v izolaci.

U Zemana byl ve ¢tvrtek po jeho prevozu z UVN do Lan potvrzen pozitivni test na covid. Prezident byl
proto obratem prevezen do nemocnice, kde mu byly aplikovany bez komplikaci monoklonalni proti-
latky.

UVN v tiskové zpravé uvedla, 7e pokud nenastane neocekavany vyvoj, bude propustén v pfistich
dnech. Podle Prazského hradu by mél Zeman hospitalizaci ukoncit uz v sobotu.

UVN dodala, Ze je Zeman nyni v souladu s platnymi hygienicko-protiepidemickymi opatfenimi v izola-
ci.

Coby nakaZeny by mél byt prezident v karanténé.

V nedéli v 11 hodin by mél nicméné ,za dodrzZeni platnych hygienicko-epidemiologickych opatfeni”
jmenovat Petra Fialu premiérem.

Zatim neni jasné, zda Fiala do Lan k nakazenému Zemanovi dorazi. Na 11:30 oznamil tiskovou konfe-
renci.

Zdroj: novinky.cz
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Nemocnice po celé zemi zaviraji oddéleni, omezuji péci a hlasi nedostatek
personalu

Nemocnice, které se kvili covidu potykaji s nedostatkem personalu a nékde i nedostatkem lGzek,
jsou spiSe skeptické k tomu, Ze by jejich problémy vyresilo povolani studentl zdravotnickych obord.
To v pondéli zminila hlavni hygienicka Pavla Svréinova jako jeden z argumentl pro mozné vyhlaseni
nouzového stavu. Nékde jiz pfitom studenti spolu s vojaky pomahaiji.

Plzensky kraj

Néktefi stredoskoldci uz pomahaji v nemocnicich Plzeriského kraje, kam spadaji zatizeni v DomaZzli-
cich, Klatovech, Rokycanech a Stodu. Chodi sem odpoledne po vyuce ¢i o vikendech na brigadu.

,Dalsi posily bychom uvitali, pokud by Slo o studentské praxe. Ale v soucasnosti neni situace tak dra-
maticka,” zhodnotil mluvéi nemocnic, kde v pondéli leZelo 60 covidovych pacient(, Jifi Kokoska.

Zlinsko

V Krajské nemocnici T. Bati (KNTB) ve Zliné chybi personal dlouhodobé. ,V tuto exponovanou dobu je
potieba kazdy lékar, kazda sestra. V kazdém pripadé by studenti byli pomocnou silou, ale nedokazou
nahradit proskoleny personal,” fekla Pravu mluvéi KNTB Rendta Vecerkova. Zlinska nemocnice v sou-
vislosti se skokovym nartstem pacient( s koronavirem otevira dalsi covidové jednotky.

,K pondélku mame dvaadevadesat hospitalizovanych pacient(l na standardnich oddélenich a dvanact
na JIP. Pfesouvame personal z uzavienych oddéleni na covidaria,” dodala Vecerkova.

Karlovarsky kraj

Na zapadé Cech je zatim situace klidn&j&i. ,Zatim jsme o né&jaké vypomoci neuvazovali, protoZe v na-
Sich zdravotnickych zafizenich mame Sest pacient(i v Chebu a Sestnact v Karlovych Varech,” uvedla
Markéta Singerova, mluvéi Karlovarské krajské nemocnice (KKN), pod kterou oba $pitdly spadaji.

»,Jsme schopni pacienty s aktudlnim persondlem opecovat, ale o¢ekdvame, Ze se situace zméni a Ze
hospitalizovanych bude vice. Pak bychom o pomoc volali,” pokra¢ovala mluv¢i s tim, Ze covidovi paci-
enti velmi Casto trpi zapaly plic, takZe je tfeba je ¢asto polohovat.

,Pak tam chybéji fyzické sily, takze jsme v kooperaci s hasici a policii, kterd nam pomaha jiz v ockova-

cich centrech. Jsme ale pfipraveni povolat i studenty jako v jarni viné,” dodala Singerova s tim, Ze je

KKN spojena s chebskou stfedni zdravotnickou Skolou.

Moravskoslezsky kraj

V ostravské fakultni nemocnici je aktualné mimo sluzbu asi pét procent zdravotnického personadlu.
,Pro srovnani, zacatkem ledna 2021, kdy byly pocty hospitalizovanych s covidem i chybéjiciho perso-
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nalu nejvyssi, to bylo osm procent zdravotnikid. Planovana operativa tehdy byla ale Gplné zastavena,”
uvedla mluv¢i nemocnice Petra Petlachova.

Z dlivodu neustalého pribyvani novych pacientl s covidem podle ni nemocnice pfidava ke stavajicim
covidovym l0zk(m dalsi a dalsi Gzka standardni i intenzivni péce.

, TOo samoziejmeé vyZaduje i pfesuny zdravotnického personalu a hleddni ndhrad za chybéjici personal.
U personalu na JIP je to obzvlast sloZité, protozZe se jedna o vysoce specializovanou ¢innost, se speci-
fickymi pozadavky na kvalifikaci persondlu,” dodala mluvdci.

Vyssi pocet medikd by nemocnice podle Petlachové uvitala. ,,Néktefi medici i studenti sesterskych a
oSetrovatelskych oborid u nas bézné pracuji i v prabéhu celého roku. Samoziejmé Ze pokud by byla ta
moznost, SirSi vypomoc bychom uvitali. Kazda pomocna ruka je dobra,” dodala.

Liberecky kraj

Do nemocnic v Libereckém kraji se v Utery po nékolika mésicich vrati vojaci z libereckého chemického
pluku, potvrdil na dotaz Prava Petr Sabaka, tamni vojensky kaplan. Dva vojaky u? liberecky pluk od
¢tvrtka minulého tydne posila také do nemocnice v Ji¢iné v Kralovéhradeckém kraji.

Kraj o€ekdva, Ze nékteré dobrovolniky do nemocnic by se mohlo podafit ziskat diky vyzvé Ceského

cerveného kfize. Vyhlasovat nouzovy stav kvali povolani studentll do nemocnic vsak zatim neni z
pohledu krajského krizového Stabu nutné.

Vysocina

V Kraji Vysocina zaméstnava covid v tuto chvili hlavné nemocnici Jihlava. Z 11 pacientll napojenych na
pfistroje je 10 osob pravé s touto diagndzou.

Diky pfesunu personalu z oddéleni s omezenym provozem zatim v Jihlavé vétsi nedostatek sil nemaji,
zaméstnanci jsou ve vysoké mite proockovani a pravidelné se testuji, takZe ,mimo hru” je zejména
nékolik rodicd, ktefi zGstali v karanténé kvili détem. Do Jihlavy mifi ¢tyfi vojaci, od utery by méli po-
mahat hlavné v oddélenich s intenzivni péci.

Pomoc studentl by uvitali v Novém Mésté na Moravé, ale zaroven v ni ani nedoufaji. ,Medici stejné
zGstavaji zejména v mistech, kde studuji. Nam by pomohli studenti nejvyssich ro¢nik(i zdravotnich
Skol, protoZe by umoznili pfetizenym sestfickdm vybrat si ndhradni volna, zase uz jedou na doraz,”
uvedla mluvc¢i nemocnice Tamara Peckova Homolova.

Jihocesky kraj

Ceskobudéjovickd nemocnice je se 182 hospitalizovanymi pacienty s covidem-19 aktualné nejzatize-
né&jsi nemocnici v Ceské republice. Od stfedy 24. listopadu proto odklddd veskeré planované hospita-
lizace informoval feditel nemocnice Michal Snorek.
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,,O odloZeni konkrétnich typl vykonil rozhodne vidy primar oddéleni. Pacienty, kterych se to tyka,
vyrozumi zdravotnicky personal telefonicky, SMS ¢i e-mailem stejné jako v pfedchozich vinach. Po-
dobné jako v pfedchozich vinach se jednd o zhruba 50procentni omezeni péce,” ekl Snorek.

Olomoucky kraj

V Nemocnici Sumperk v provozu chybi asi 150 lidi. O pomoc proto poprosila armadu a obratila se i na
dobrovolniky. ,Je to napftic spektrem. Chybi zdravotnicky i ostatni personadl. Tfeba ve stravovacim
provozu. Néktefi jsou nemocni, jini v karanténé, dalsi maji oSetfovatelské volno,” fekla Pravu v pon-
déli mluv¢i nemocnice Hana Hanke s tim, Ze nemocnici se uz hldsi prvni dobrovolnici.

,V patek také dorazili na vypomoc ¢étyfi pislusnici Armady CR,“ konstatovala mluvdi.

Studenty, o jejichZ povolani uvaZuje ministerstvo, by v Sumperku podle ni privitali. ,Byla by to vyraz-
na pomoc. V predchozich vinach, kdy ndm tady pomahali studenti poslednich roénik( stfedni zdra-
votnické skoly, jsme s nimi méli vyborné zkuSenosti. Dokdazali nahradit oSetfovatelsky personal na
standardnich lGzkach at uz na urologii, ortopedii, interné, ¢i jinych pracovistich,” podotkla Hanke.

Kralovéhradecky kraj

Nedostatek zdravotnického personalu pocituji ve vsech péti nemocnicich sdruzenych ve Zdravotnic-
kém holdingu Kralovéhradeckého kraje. ,,Situace zatim neni kriticka, nicméné den ode dne se horsi.
Personal schazi hlavné kvili nemocnym détem, jejichZ rodice jsou proto doma na oSetrovani,” pribli-
7il ndméstek Feditele zdravotnického holdingu Jiti Rezni¢ek. Kralovéhradeckym krajskym nemocnicim
vypomahaji predevsim v Trutnové, Nachodé a Rychnové nad Knéznou vojaci.

Krajské nemocnice v Kralovéhradeckém kraji nyni dohromady disponuji 81 standardnimi covidovymi
1Gzky, z nichz 65 bylo v pondéli obsazeno. Intenzivnich l1Gzek maji 19, z toho je aktudlné obsazeno 12.
Vsech 18 standardnich lGZzek méla v pondéli osazenych nemocnice v Rychnové, kde brzy pocitaji s
dalsimi 12 lazky.

Zdroj: novinky.cz
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Od ledna budou |ékafi moci zobrazit zaznamy o vsech oCkovanich

Od ledna budou moci Iékafi v systému elektronickych receptll zobrazit zaznamy o viech novych oc-
kovanich pacienta. Elektronicky se budou evidovat i recepty na opidtové Iéky, takzvané recepty s
modrym pruhem. Od bfezna bude navic mozné kromé Iékl predepsat "na dalku" i zdravotnické pro-
stfedky, poukaz umozni i jejich ndkup pres internet. Zastupci ministerstva zdravotnictvi a Statniho
Ustavu pro kontrolu Ié¢iv (SUKL) to fekli na tiskové konferenci.

Lékati budou mit od ledna povinnost kaZzdé nové ockovani do systému zapsat, zpétné to ale nepUjde.
"Spi§ s tim nepocita," fekla na dotaz CTK Feditelka SUKL Irena Storova. Podle ni je to zpétné obtizné

ovéritelné, i pokud by mél pacient papirovy ockovaci prikaz. Prvniho pal roku fungovani nového sys-
tému nebude ministerstvo za jeho nevyuZivani udélovat sankce. Za rok by v systému mélo byt kolem

¢tyf milion zaznama.

Pacientlim bude pomoci SMS systém pfipominat i termin nadchazejiciho preockovani. Zobrazit sva
ockovani si lidé mohou pres web e-preskripce nebo ve statnim Portalu obcana. Rodice si tam mohou
pridat i ockovani svych déti. O papirovy vypis vsech ockovani nebo potvrzeni o jedné vakcinaci bude
mozné pozadat v |ékdrné, u lékare nebo na CzechPointu. Pro potvrzeni o o¢kovani proti covidu-19 se
nic neméni, bude ho moznd dal zobrazit i v mobilni aplikaci Te¢ka nebo potvrzeni ziskat na webu.

"Vnimdme jako velkou vyhodu, Ze nové narozené déti budou mit zdznamy o vSech provedenych o¢-
kovani elektronicky na jednom misté uz od zacatku svého Zivota," uvedla mistopredsedkyné Sdruzeni
praktickych lékaiG pro déti a dorost CR Jana Kulhdnkova. Lékar tak podle ni bude moci i zkontrolovat,
jestli dité napriklad dostalo vakcinu proti tetanu, v pfipadé, kdy by mu po Urazu nakaza hrozila.

Nesouhlas s nahlizenim do vSech dat Iékového zaznamu mize pacient vydat obecné, nebo konkrét-
nim lékardm c¢i lékarnikm. "Pokud ma pacient nastaven generdlni nesouhlas s nahlizenim do jeho
|ékového zaznamu, automaticky se mu nesouhlas promitne i do eOc¢kovani," dodala Storova.

Od ledna budou moci Iéka¥i elektronicky predepsat také opiatové Iéky i léCivé konopi. Navykové
Iatky dosud bylo nutné predepisovat na nékolikadilném papirovém formuldri, takzvaném receptu s
modrym pruhem. Nové to nebude mozné jinak nez elektronicky.

Podobné jako mUzZe lékar nyni zaslat pacientovi elektronicky recept na Iéky na jeho e-mailovou adre-
su nebo mobilni telefon, pfipadné umoznit jeho vyzvednuti pomoci obc¢anského prlikazu, bude moci
od brezna postupovat i se zdravotnickymi prostfedky. Vyuzivani ale nebude povinné a vydané papi-
rové poukazy se nebudou muset zpétné digitalizovat jako predpisy na léky. SUKL oc¢ekdava, 7e ro¢né
bude takovych poukaz(i kolem Sesti miliona.

Povinnym se stal systém elektronického receptu pred ¢tyfmi lety. Cast lIékaf(l proti nému protestova-
la, ministerstvo proto zavedlo pfechodné obdobi, kdy je nesankcionovala. V soucasné dobé ho ma
vétsina lékarl pripojeny do svého lékarského softwaru. Postupné se rozsifil o takzvany lékovy za-
znam, kde si pacient, kazdy jeho lékaf nebo lékarnik mlze zobrazit seznam vSech predepsanych léku
na recept. Muze to zabranit duplicitam nebo kontraindikacim léciv.
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Podle ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha (za ANO) se systém osvédcil zejména v dobé pandemie,
kdy pacienti nemuseli do ordinaci jen kv(li receptu na pravidelné uzivané Iéky. Nové vznikla také e-
Zadanka, kterou lékati vyuZivaji pro indikaci testu na covid-19.

Zdroj: ceskenoviny.cz
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Europe’s Action Plan for Rare Diseases debated in the European Parlia-
ment

24 November 2021, Strasbourg — 19 Members of the European Parliament have debated the EU’s
approach to rare diseases, calling on the European Commission to adopt Europe’s Action Plan for
Rare Diseases by 2023.

Today, Members of the European Parliament debated rare diseases in the plenary session, calling
upon the European Commission to introduce a new comprehensive, cross-cutting, and person-
centred policy framework for rare diseases in Europe.

The session was an opportunity for MEPs to show a united approach before the European Instituti-
ons, in calling for Europe’s Action Plan for Rare Diseases, supporting the objective to build a strong
European Health Union.

The debate saw a particular focus on the Commission’s preparedness and, more importantly, willing-
ness to implement the recommendations of the Rare 2030 foresight study it funded, as well as its
intention to conduct a review following the recommendations of the European Court of Auditors to
assess the EU’s rare disease strategy and decide whether it needed to be ‘updated, adapted or repla-
ced by 2023'.

In her speech, Ms Frédérique Ries referred to the foresight study Rare 2030, stating that “the as-
sessment of Rare 2030 was clear: we need a European Action Plan to unify our policies and bring
them coherence in the medium and long term”. Addressing the Commissioner Stella Kyriakides, she
added: “the Parliament is with you; the Member States are with you. Postponing the issue to 2023 is
in fact kicking it into touch for the next Commission”.

Ms Tilly Metz on behalf of the Greens further added: “I think that the European Health Union is ready
for an Action Plan on Rare Diseases, [...] which would [...] address areas such as research, diagnosis,
treatments, social care, education, inclusion as well as data collection with the respect of the GDPR.”

Representing the S&D Group, Ms Jytte Guteland stated: “I hope that the European Commission will
take on board the conclusions of the European Court of Auditors report and follow up on what Parli-
ament is asking them to do: to have a specific European Action Plan for Rare Diseases and clear goals.
We owe it to the 30 million people living with a rare disease.”

Several MEPs, including Katefina Kone¢na and Tanja Fajon, also welcomed the support of the upco-
ming Trio presidency for making the Action Plan for Rare Diseases their priority and taking first
concrete steps to align Member States.

Addressing existing inequalities in accessing health care in different EU Member States, Ms Ewa Ko-
pacz from the EPP group emphasised the importance for “all patients from the East and the West [to]
have access to [available and affordable] treatment. They deserve it”.

The debate ended with closing remarks from Ms Stella Kyriakides, Commissioner for Health and Food
Safety, highlighting the importance of the issue, the need for us to work together and the action to
be taken, while promising to “make concrete and tangible improvements in the area of rare diseases
and stand before [MEPs] again in not-so-distant future and share with you how we have moved with
this”.
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Europe’s Action Plan for Rare Diseases goes beyond improving patient access to diagnosis, informati-
on, and care. It represents a new European collective strategy for rare diseases, which sets out
overarching objectives, priorities, and milestones, and connects areas, such as rare disease research
and innovation, effectiveness and efficiency of national health systems, cross-border cooperation,
social inclusion, and human rights of people with rare diseases at large.

Such a framework should bring Member States’ commitment to rare diseases under a common um-
brella, mark a step forward in the post-COVID world, and set the direction of EU health policy for the
decade to come.

To further advocate for Europe’s Action Plan for Rare Diseases at the European level, EURORDIS invi-
tes all stakeholders to engage directly with the President of the European Commission Ursula von der
Leyen by sharing your reason for change.

Zdroj: euroridis.org
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