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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Prosinec 2021

VazZeni ¢tenafi,

v aktudlnim ¢isle CAVO novin se vracime na konec roku 2021, ktery nas opét stavél pred naroéné
vyzvy — nejen jako jednotlivce, ale jako celou spolecnost. Tyto vyzvy nezmizi se zménou Cislovek
v letopocCtu a ja bych ndm vSem prala, abychom se s nimi dokdzali vyporadat.

V zaplavé negativnich zprav ndm leckdy uniknou ty dobré. Proto bych znovu chtéla pfipomenout, Zze
rok 2021 byl pro lé¢bu vzacnych onemocnéni zasadni v tom, Ze se podafilo prosadit velmi obsahlou
novelu zakona o verejném zdravotnim pojisténi. Nepochybné pozitivni zpravou je také zahdajeni novo-
rozeneckého screeningu u SMA a SCID.

V prosinci neskoncil jenom rok 2021, ale vyprselo také ctyrleté funkéni obdobi vliady a na své posty
nastoupili novi ministfi. V dobé, kdy vyjadreni v médiich ¢asto predchazeji skutecnym ¢indm, je ob-
tizné odhadovat, nakolik se deklarované sliby splni. Proto bych spiSe nez komentar k tomu, co dosud
zaznélo, rada vyjadfrila prani, aby hlas pacientd zlstal jednim z téch, ktery bude slyset.

Mili pFatelé, dékuji vam za pfizen v roce 2021 a preji vSe dobré do roku 2022.

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

0d nového roku se rozsifuje screening vzacnych
onemocnéni u novorozenci

Testovani na  potencidlni  zdravotni  problémy
u novorozencl se od ledna rozsiti na dalsi vzacné
nemoci. Rodice budou moci nechat své déti vysetrit
noveé i na spindlni svalovou atrofii (SMA) nebo tézkou
kombinovanou imunodeficienci (SCID). Screening
umoznuje vcasnou diagnézu nemoci, je hrazen
z verejného zdravotniho pojisténi a je dobrovolny.

CELY CLANEK

Portal Orphanet je dlleZitym zdrojem informaci, fekla
v rozhovoru Anna Arellanesova

Predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni Anna
Arellanesova poskytla rozhovor ¢asopisu Ze zdravotnictvi.
Vysvétlila v ném, proc¢ byla nedavno spusténa ceské verze
portalu Orphanet a jaké to ma pfinosy pro lékare, pacienty
i jejich blizké.

CELY CLANEK

Cesti védci objevili cestu k Ié¢bé vzacného onemocnéni

Védci z Univerzity Karlovy (UK) nasli mutaci zpGsobujici
zavaznou nemoc AA amyloidéza. Vyzkouseli i G¢innou
|é¢bu pomoci monoklondlni protilatky, uvedli zastupci 1.
|ékarské fakulty UK (1. LF UK) v tiskové zpravé. Nemoc neni
prilis ¢asta, ale mize vést az k selhani ledvin.

CELY CLANEK



https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/screening-novorozenci-svalova-atrofie-nemoci-prevence-testy.A211206_144613_domaci_pmk
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/screening-novorozenci-svalova-atrofie-nemoci-prevence-testy.A211206_144613_domaci_pmk
https://nasregion.cz/uspech-ceskych-vedcu-nasli-mutaci-vazne-nemoci-a-jeji-lecbu-247033/
https://nasregion.cz/uspech-ceskych-vedcu-nasli-mutaci-vazne-nemoci-a-jeji-lecbu-247033/
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Zdravotnictvi

Ministrem zdravotnictvi se stal Vlastimil Valek.
Prvnim ukolem je zvladnout covid-19

Ministrem zdravotnicvi v koali¢ni vladé se stal
Vlastimil Valek (TOP 09). Pfi uvedeni do uradu
premiérem pettrem Fialou Valek uvedl, Ze kvdli
aktudlni epidemické situace se v prvni fadé musi
vénovat covidu-19. Rekl také, e jeho snahou
bude, aby se podafilo co nejfive plné obnovit péci
v nemocnicich.

CELY CLANEK

Rozhovor s koncicim ministrem zdravotnictvi Vojtéchem

Dnes jiz byvaly ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch
v bilanénim rozhovoru pro MF Dnes hodnoti své
dvojnasobné pusobeni ve funkci. Pfipustil, Ze kdyZ se do
ministerského kresla vracel, véfil, Ze po zbytek funkéniho
obdobi se nebude muset zabyvat epidemii covidu-19.
Vojtéch se také vyjadril ke svym budoucim profesnim
plandm.

CELY CLANEK

Jaké zmény v ceském zdravotnictvi pfinese novy rok

Se zacatkem nového roku zacnou v ¢eském zdravotnictvi
platit nékteré novinky. Jejich vycet sestavily Lidové
noviny. Vétsina zmén ja navdzana na novelu zdkona o
vefejném zdravotnim pojisténi. Tykaji se ahrad I1ék(, ale
také ockovani nebo plosného screeningu nékterych
onemocnéni.  Zdravotnictvi bude nadala ovliviiovat
vyvoj epidemie covidu -19.

CELY CLANEK


https://www.denik.cz/z_domova/vlada-valek-koronavirus-fiala-20211217.html
https://www.denik.cz/z_domova/vlada-valek-koronavirus-fiala-20211217.html
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/adam-vojtech-byvaly-ministr-zdravotnictvi-covid-vlada.A211219_175313_domaci_albe
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/adam-vojtech-byvaly-ministr-zdravotnictvi-covid-vlada.A211219_175313_domaci_albe
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Jmenovani Pacientské rady pro pFisti tyfi roky

Ministr zdravotnictvi na zacatku prosince jmenoval 24 clen(
Pacientské rady, jejiz funkéni obdobi bude trvat do prosince
roku 2025. Pacientskd rada je poradnim orgdnem ministra
zdravotnictvi. Jejim cilem je zprostfedkovavat hlas pacientl na
ministerstvu. To probihda napf. pfipominkovanim rlznych
zakon(, vyhlasek, strategii a dalSich dokumentd, které se tykaji
pacientl, navrhovanim zmén ¢i Ucasti v rlznych pracovnich
skupinach na Ministerstvu zdravotnictvi.

CELY CLANEK


https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=154
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=154
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Ze sveta
Eurordis predstavila data z vyzkumu o pfistu- Pro zlepseni zkuSenasti se zdravotni péi je nutné zlepsit hlavni 3 ablasti:
pu k péci u vzacnych onemocnéni v zemich EU
1 Q. !(A?_ntaknwénl pacienti £i peéovateld po navitévé a zjisténi
n-vn . 2 uvf jejich stavu.

Nevladni mezinarodni organizace Eurordis,

kterd plsobi na urovni EU, zvefejnila data 2 A v g Suin, i e ikdnnt e
z Setfeni o pfistupu ke zdravotni péci v oblasti

vzacnych onemocnéni. V prehlednych infogra-
fikdch jsou dostupna i zjisténi z Ceské republi-
ky.

3 ~ a ‘ Pomoc pacientim a pefovatelim pfi zvladani emoci
A . 2 3* souvisejicich se zdravotnim stavem pacienti.

o V pribéhu uplynulgjch 6 mésicd, kdy? se mné/osobé, o kterou pecuji, dostalo
IékoFské péce v souvislosti s mgm/jejim vzdcngm onemocnénim:

CELY CLANEK

svs

Blizi se Mezinarodni den vzacnych onemocnéni

I SUPPURT Na konci unora se opét slavi celosvétovy den vzacnych
onemocnéni. Nékterou ze vzacnych chorob ma pfiblizné
RARE DISEASE DAY 300 tisic lidi a tento den je $anci upozornit na to, Ze jsou

28 FEBRUARY 2[]22 nedilnou soucasti spole¢nosti a podpofit je v jejich snaze se
Gewew ARAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAYORE o ni pIné zaClenit a naplnit sv(ij potencidl. Kazdy z pacient(

ma $anci se podélit o svUj pribéh.

CELY CLANEK


https://www.eurordis.org/results_hcaresurvey
https://www.eurordis.org/results_hcaresurvey
https://www.rarediseaseday.org/
https://www.rarediseaseday.org/
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Celé &lanky

Z kapky krve odhali i svalovou atrofii. Novinka pomUzZe u novorozencu

Testovani na potencialni zdravotni problémy u novorozencl se od ledna rozroste o dalsi vzacné ne-
moci. Rodi¢e budou moci nechat své déti vysettit nové i na spinalni svalovou atrofii (SMA) nebo téz-
kou kombinovanou imunodeficienci (SCID). Takzvany screening umoziuje v€éasnou diagndézu nemoci,
je hrazen z vefejného zdravotniho pojisténi a je dobrovolny.

,Onemocnéni, jako jsou cysticka fibrdza, fenylketonurie nebo SMA, znamenaiji pro Zivot ditéte a jeho
rodicli vyrazné zdravotni a socidlni komplikace. Diky novorozeneckému screeningu jsou pacienti vcas
diagnostikovéni a zahy kvalitné Ié¢eni,” uved| pfednosta Ustavu biologie a lékarské genetiky 2. lékaf-
ské fakulty a Fakultni nemocnice Motol Milan Macek, vedouci Narodniho koordinacniho centra pro
vzacna onemocnéni.

,DokdZzeme zamezit zbyteénym komplikacim v ddsledku pozdni diagndzy, jako jsou trvald postizeni
nebo dokonce i pred¢asna umrti,” doplnil.

Novorozenecky screening je plosné testovani narozenych na lécitelné nemoci, které je obtizné vcas
diagnostikovat. Miminku se odebere mezi osmactyficatou a dvaasedmdesatou hodinou Zivota kapka
krve z paty. Vysledky, které vyhodnocuji specializované laboratore, se rodina dozvi do dvou tydn.

Soucdsti jsou od roku 2016 vySetfeni na 18 nemoci ¢i vrozenych vad, dvé dalsi pfibydou od roku
2022. Vysetfuje se napriklad vrozena porucha funkce stitné Zlazy, porucha latkové vymény aminoky-
seliny fenylalaninu nebo fenylketonurie, deficity hydrogenazy riznych mastnych kyselin nebo cysticka
fibréza. Nékteré z vySetfovanych onemocnéni je zjisti u jednoho z 1 170 narozenych.

Screening SMA a SCID je zatim napldnovany na dva roky, organizuje ho Narodni screeningové cen-
trum UZIS a Koordina&ni centrum pro novorozenecky screening.SMA trpi asi jedno dité z 10 000 na-
rozenych a chorobou SCID jedno z 50 tisic aZ 100 tisic novorozencd. V CR se ro¢né narodi pres 110
tisic déti.

Spinalni svalova atrofie (SMA) je vzdcné vrozené onemocnéni, pfi kterém postupné ubyva svalstvo, a
tim se zhorsuje schopnost pohybu. Postizené byvaji hlavné nohy, nemocni ale také hare polykaji a
pozdéji maji potize s dychanim. Postup nemoci je individudlni, pacienti se ale vétSinou nedozivaji
vysokého véku.

Lé¢ba onemocnéni je draha. Prvnim détskym pacientdm v CR se loni na lék za zhruba 54 milionG ko-
run lidé skladali v dobrocinné shirce, protoze ho pojistovny hradit odmitaly. Pojistovny nakonec s
uhrazenim souhlasily. Loni pfed koncem roku VZP informovala, Ze se dohodla s vyrobcem a bude Iék
hradit vSem svym pojisténcim, ktefi ho budou potrebovat.

Zdroj: novinky.cz
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Pacient se vzacnym onemocnénim se ¢asto stava informovanym partne-
rem lékare

VZACNA ONEMOCNENI

Podle odhadu odbornik Zije v Ceské republice okolo 0,6 milionu pacientd s nékterym typem vzacné-
ho onemocnéni. Patfi mezi né dédi¢né metabolické poruchy, systémova autoimunitni a revmatolo-
gicka onemocnéni, cysticka fibrdza, vzacné zhoubné nadory, nékterd kardiovaskuldrni a endokrinolo-
gicka onemocnéni, poruchy imunity, autoinflamatorni ¢i nervosvalovd onemocnéni. Jedna se o za-
vazné chronické nebo Zivot ohrozujici diagndzy, kterych je popsano pfiblizné 8 tisic. Pfevaind vétsina
z nich ma geneticky plvod a projevi se jiZz v détstvi, onemocnét vsak lze i v dospélosti. Maji ¢asto
Spatnou progndzu, rychlou progresi a vétSina z nich je lé¢ena pouze symptomaticky. Jejich spravna
diagnostika je velmi obtizna a povédomi o nich je i mezi Iékafi mnohdy nizké.

V srpnu letosniho roku byla spusténa ¢eska verze portdlu Orphanet, ktery systematicky shromazduje
a tfidi informace o vzacnych onemocnénich. Webovou encyklopedii spravuje mezinarodni skupina
odbornikd a je uréena jak laické verejnosti, tak praktickym i specializovanym Iékafliim. Pfedsedkyné
Ceské asociace pro vzacna onemocnéni Bc. Anna Arellanesovd poskytla naSemu ¢asopisu rozhovor, v
némz objasnila zakulisi tohoto projektu.

* Kdo a proc dal podnét pro spusténi ¢eské verze portalu? Kdo jsou jeho garanti?

Referenéni portal Orphanet shromazduje informace o vzacnych onemocnénich vice nez 20 let. Jde o
plvodné francouzskou iniciativu, k niz se postupné pridavaly dalsi staty. Je unikatni v tom, Ze ne-
shromazduje jen medicinské popisy onemocnéni a odkazy na dalsi odborné informace o nich, ale
odkazuje také na specializovand centra, ktera se jednotlivymi nemocemi zabyvaji, na klinické studie,
které se jich tykaji, nebo pacientské organizace, které se jimi zabyvaji. Za dobu, co Orphanet funguje,
se stal zakladnim informacnim zdrojem pro lidi, kteti se problematice vzacnych onemocnéni vénuji po
celém svété.

* Jak portal pom(ze lékariim?

Orphanet ma predevsim encyklopedickou funkci. Informace, které o jednotlivych nemocech obsahu-
je, davaji zakladni obrazek o tom, co se o dané diagndze vi a kam se pro dalsi informace nebo pomoc
vydat dal. Lékar se tedy mlzZe seznamit se zakladnimi charakteristikami onemocnéni, mize se podi-
vat, které specializované kliniky se mu vénuji u nas nebo ve svété, mlze se podivat, jestli probihaji
néjaké klinické studie nebo jsou-li k dispozici Iéky pro dané onemocnéni. Vzhledem k tomu, Ze jsou
vzacna onemocnéni velmi rliznoroda a jejich nazvoslovi neni v mnoha ptipadech ustdlené (jedna dia-
gndza mizZe byt pojmenovana v riznych kontextech rGizné), zaved! Orphanet vlastni systém kédovani
diagnoz (kazda diagnéza ma svij jednoznacny kéd a k nému jsou pfifazena vSechna synonyma). Ten-
to systém je daleko presnéjsi nez Siroce uzivana mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10), kde mno-
ha vzacna onemocnéni spadaji do kategorie ,ostatni”.



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

* Co mohou na strankach najit pacienti?

Pro pacienty, podobné jako pro lékare, pfinasi portal pfedevsim zakladni informace o jednotlivych
onemocnénich. Pokud svoji diagnézu znaji, mohou si najit také pfislusSnou pacientskou organizaci
nebo dalsi zdroje informaci o onemocnéni. Skrze Orphanet mohou také hledat specializovana praco-
visté v zahranici nebo klinické studie.

* Na strankach jsou dostupné i ¢lanky a klinické studie. Da se néjak zabranit tomu, Ze pacienti, ktefi si
zatim nejsou jisti svou diagndzou a hledaji na internetu, si ziskané informace Spatné vyhodnoti a tfe-
ba odlozi navstévu lékare? Nebo naopak k lékafi prijdou a uz ode dvefi mu hlasi svoje domnénky?

Pacienti se vzacnymi onemocnénimi jsou ¢asto velmi dobfe informovani a mnohdy prispéji ke stano-
veni vlastni diagndzy. Jde predevsim o situace, kdy jim stdvajici zdravotni systém nedokaze pomoci,
nemaji odpovidajici péci, bezvysledné obchazeji mésice a roky rlizna vysetreni. Stava se také, Ze paci-
enti sami oslovuji zahrani¢ni pracovisté, kterd se na jejich onemocnéni specializuji, a zajisti si péci
nebo tfeba zarazeni do studie pravé tam. VétsSinou se nejednda o néjakou rivalitu mezi |ékafi a pacien-
ty. SpiSe se pacienti stavaji pro lékare partnery, pfipadné se snazi pomoci si sami tam, kde to nase
zdravotnictvi nedokaze.

* Jaka je kvalita Zivota nemocnych a jak vypada v praxi jejich 1é¢ba?

To je velice rlzné - nékdy je péce bezvadng, jindy velmi problematickd. Mame v republice vynikajici
pracovisté, kterd jsou schopna poskytovat péci na Spi¢kové Urovni. V nich se vsak 1é¢i jen ¢ast pacien-
tl se vzacnymi onemocnénimi. Tato Spickova pracovisté totiz nemaji dostate¢nou kapacitu, takze
nejsou schopna poskytovat péci vSem pacientim s danou diagndzou. Dalsi problém je, Ze nejsou
pokryty zdaleka vSechny vzacné diagndzy. Takovi pacienti jsou pak odkazani na lé¢bu v lokdlnich am-
bulancich, kde vsak Iékafi nemohou mit odpovidajici znalosti ani zkuSenosti se vzacnymi diagnézami.
Pro mnoho ,,vzacnych pacientd” je také zdsadni problém stanoveni diagndzy, které muize trvat roky.
To s sebou nese velkou nejistotu a samoziejmé neodpovidajici zdravotni péci. Usilujeme o to, aby se
tento stav zménil a aby kaZdy pacient nasel odpovidajici péci co nejdfive, byt je jeho onemocnéni
sebevzacnéjsi. To mlze zajistit jen sit specializovanych center pro vzacna onemocnéni, ktera bude
komplexné pokryvat vSechny vzacné diagndzy, véetné odpovidajicich mezindrodnich navaznosti. Za-
kladem této sité by mély byt kliniky, které se zapojily do evropskych referenénich siti a nové ziskaji
také status vysoce specializovanych center. Jejich innost je v3ak zapottebi zasadné rozsitit, at uz se
jednd o mnozstvi pacient(, o které se dokaZou postarat, tak o pokryti téch vzacnych nemoci, pro kte-
ré dnes neni vysoce specializovana péce dostupna.

* k¥

Dékuji za rozhovor.

Zdroj: Ze zdravotnictvi
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Uspéch Ceskych védcl: Nasli mutaci vazné nemoci a jeji |écbu

Védci z Univerzity Karlovy (UK) nasli mutaci zplUsobujici zavaznou nemoc AA amyloidéza. Vyzkouseli i
ucinnou 1écbu pomoci monoklondlni protilatky, uvedli zastupci 1. lékarské fakulty UK (1. LF UK) v
tiskové zpravé. Nemoc neni pfilis ¢asta, ale mlze vést aZz k selhani ledvin. Zpravidla je disledkem
chronického zanétu ¢i infekce. Podle UK vsak v poslednich letech roste podil pacient(, u kterych se
objevila bez zjevné zakladni pFiciny. Pravé tém muze objev pomoci.

"AA amyloiddza je nemoc, pri které v dlisledku dlouhodobého zanétu dochazi k nadmérné produkci
specifické bilkoviny — sérového amyloidniho A proteinu (SAA1). Bilkovina se nasledné shlukuje a
uklada v rlznych organech téla a vyznamné zhorsuje jejich funkci. Zdaleka nejcastéji jsou postizeny
ledviny," uvedl| jeden z hlavnich autord vyzkumu Jakub Sikora, ktery pracuje v Laboratofi pro studium
vzacnych nemoci Kliniky pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu 1. LF UK a VSeobecné fakultni
nemocnice (VFN).

Podle Sikory lé¢ba pacientld s AA amyloiddzou v soucasnosti spociva pouze v kompenzaci pivodniho
onemocnéni. Pro lidi, u kterych se nemoc rozvinula bez zjevné pficiny, Ié¢ba nebyla.

Sikora dale uvedl, Ze se spekulovalo, Ze u nékterych lidi by mohla byt nemoc dédi¢na a vznikat vlivem
mutaci pfimo v genu. Védci ale neméli diikazy. Dfive tym v tehdej$im Ustavu dédi¢nych metabolic-
kych poruch oslovila Zderika Vernerova z Ustavu patologie 3. LF UK a Fakultni nemocnice Kralovské
Vinohrady. Vernerova vysSetfovala vzorky u Zeny, kterd AA amyloiddzou trpéla. Podobné onemocnéni
u pacientcinych pribuznych vyvolalo podezieni, Zze se nemoc v rodiné dédi. Ve spolupraci s nefroloz-
kou Romanou Rysavou se podafilo nalézt pfic¢inu nemoci - mutaci v genu SAAL. Ta vyznamné zvysuje
produkci problematické bilkoviny.

Rysava také pacientlim experimentalné nasadila monoklonalni protilatku tociliziumab, coz je pfipra-
vek pouzivany i k 1é¢bé covidu-19. "UzZ prvni pacientka Iék velmi dobfe tolerovala a pomérné rychle se
jeji stav zlepsil," uvedla RySava. Mini, Ze zjisténi povedou k rychlejsi diagnostice a identifikaci dalSich
lidi, ktefi AA amyloiddzou trpi bez jinych onemocnéni. To je 15 aZ 20 procent pacient(. Spravna dia-
gnodza pomUzZe zahadjit lé¢bu dfive, nez dojde k masivnimu ukladani bilkoviny do tkani. Rysava také
uvedla, Ze podavani protilatky je astecné efektivni, idealni by vsak bylo zahdjit vyvoj lék( cilenych
pfimo na popsanou mutaci ¢i jiné, dosud nenalezené, mutované geny.

Tym spolupracoval i s experty z Mayo Clinic a Wake Forest School of Medicine v USA. Objev byl publi-
kovan v ¢asopisu Kidney International.

Zdroj: CTK
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Ministr zdravotnictvi Valek: Chci, aby se ¢ekaci doby na operace zkratily

Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek (TOP 09) chce, aby se ¢ekaci doby na pladnované operace zkratily
a vratily se do doby pred covidovou epidemii. Vyzval také lidi, aby o Vanocich a na konci roku omezili
vedirky tak, aby se minimalizovalo $ifeni covidu. Rekl to po uvedeni do U¥adu.

Valek fekl, zZe situace ve zdravotnictvi bude sloZita nejen kvili epidemii covidu. Mnozi lidé nyni kvl
zahlceni nemocnic pacienty s covidem cekaji na planované vykony, napftiklad stafi lidé na operace
kloubl. Uvedl, Ze udéla vse pro to, aby se ¢ekaci doby zkratily a dostaly se do doby pred epidemii
covidu.

Na dotaz, co bude jeho prvni krok ve funkci fekl, Ze jeSté dnes na poradé s vedenim ministerstva chce
diskutovat o nastaveni podminek pro Skolni lyzarské zajezdy. "Chtél bych, aby lyzarské zajezdy, které
porada skola pro svoje studenty, pro déti do 18 let, byly s minimem omezeni tak, aby se jich mohly
bezpecné ucastnit vSechny déti," konstatoval Valek.

V feseni covidové epidemie se chce zaméfit na to, aby vétsi zodpovédnost prevzali dospéli a rodice
déti. Pripomnél, Ze déti v disledku epidemie podstupuji opakované testovani, musely mit také
distan¢ni vyuku. Valek rekl, Ze chce, aby déti na své détstvi vzpominali jako na krasné, a ne jako na
vézeni zplUsobené covidem.

Clovék velkého rozhledu

Premiér Petr Fiala (ODS) pfi uvedeni Valka do uradu fekl, Ze ho znda dlouha léta jako kolegu
z Masarykovy univerzity, jako politika i jako ¢lovéka velkého rozhledu. Valek je podle néj tim pravym
¢lovékem do cela ministerstva zdravotnictvi v nynéjsi obtizné dobé zplsobené epidemii covidu.

Fiala také uvedl, Ze podékoval predchlidci Valka Adamu Vojtéchovi (za ANO) a vedoucim pracovni-
klim ministerstva, s kterymi se dnes setkal. | kdyz ma nynéjsi kabinet jiné nazory, uvédomuje si podle
Fialy, Ze pracovnici na ministerstvu byli béhem epidemie v obtizné situaci.

Zdroj: denik.cz
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Rikal jsem si, pro¢ to zase padlo na mé? O konci covidu neni Fe¢, fika Voj-
téch
Kdyz se rfekne ,vladni opatreni proti pandemii“, kazdy si predstavi jeho tvar. Adam Vojtéch byl v ére

covidu ministrem zdravotnictvi dvakrat. , KdyZ jsem 26. kvétna 2021 nastupoval, ¢ekal jsem, Ze co se
tyce covidu, bude uz vSechno dobré. Bohuzel to nevyslo,” fika.

Jak se citi ministr zdravotnictvi po absolvovani ,svého” covidu?

Uz lip, bez nasledkd... Uradoval jsem doma, kde se o mé starala manzelka, takze to bylo mnohdy klid-
néjsi nez v Uradu.

VIada, v niZ jste Uradoval, ac jste mél uz pavodné plnit funkci velvyslance ve Finsku, konci. UZ mate
letenku do Helsinek?

Zatim nemdm. Vzhledem k tomu, jak se vSe v pandemii vyvinulo, nebyl prostor se jakkoli na Finsko
pfipravovat. | v dobé, kdy byla vlada v demisi, pracovalo ministerstvo zdravotnictvi naplno, protoze
covid necti volby, politiku... Své dalsi cesté se zacnu vénovat od pondéli. Odchazim s Cistym svédo-
mim. Nemdam se za co stydét, i kdyz jsem délal chyby, coz je lidské.

Nenastupujete k 1. 1. jako zaméstnanec ministerstva zahranici?

Uvidime, jak se vSe vyvine. Nebudu pfedjimat.

Jste vérici?

Ano, jsem.

Kdyz vas premiér Babis vyzval k opétnému ndstupu do horkého kresla ministra zdravotnictvi, napadla
vas véta Diky Bohu, nebo PanebozZe za co?

Necekal jsem to, opravdu... J& opustil ministerstvo zdravotnictvi 21. zafi 2020 s tim, Ze jde o finale
mého pUsobeni tam. Nenapadlo mé, Ze se ve zdravotnictvi vystridaji tfi ministfi, a uz vlibec, Ze ja se
tam vratim! Kdyz mé premiér oslovil, citil jsem, Ze neni cas, aby se v tom prostfedi rozkoukaval nékdo
dalsi. Popravdé, kdyz jsem 26. kvétna 2021 nastupoval, ¢ekal jsem, Ze co se tyCe covidu, bude uz
vSechno dobré. Denné se vakcinovalo pres sto tisic lidi a ja véfil, Ze se proockujeme a nastane jisty
klid. BohuZel to nevyslo. Museli jsme znovu vyhlasovat nouzovy stav, zavadét rlizna opatreni... az pak
jsem si fikal, pro¢ znovu ja? Proc to padlo na mé? Ale tak to zkratka je.
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Nicménég, nelitujete?

Ono to tolik neni skrze covidové véci vidét, ale podafilo si mi dodélat véci, na nichZ jsem pracoval tfi
roky. Dokondili jsme fadu rozpracovanych zakond, které, jak si dovolim tvrdit, by jinak spadly pod
stul. Jejich existence se projevi ¢asem. Shrnu to. Z tohoto pohledu bylo dobre, Ze jsem se vrétil a ne-
nechal resty. TakzZe nelituji, mélo to tak byt, Zivot, mozna Blih mé sméroval a zkousel.

A nemél jste byt tvrdsi?

Zpétné hodnoceni je vzdy snadnéjsi... Ano, mél jsem nékdy za svymi rozhodnutimi stat, ale casto byli
proti i odbornici, ktefi je nepodpofili. Otazkou zlstava, zda by ty zasahy v pandemii néco zménily.
Kdyz se dnes zamyslim, jak jsme objednavali vakciny, vzpominam, jak jsem byl kritizovan, Ze jsme
zvlasté Astry-Zenecy objednali malo a nevyuzili plnou moznost. Z dnesniho pohledu vidim, Ze bylo
spravné rozhodnuti na ni tolik nesazet. Dnes ji nikdo moc nechce a je problém ji udat. Nova vlada,
jejiz vétsina ¢lenl nas pravé za stfidmou objednavku toho typu vakcin kritizovala, bude muset onu
ockovaci latku likvidovat.

Kterych ,,svych” zakon( a pocinl zakrytych covidem si vazite?

sy

Obrovské novely zakona o verejném zdravotnim pojisténi, ktera pfinasi lepsi dostupnost lékl — i téch
inovativnich a uréenych na vzacna onemocnéni. Také si vazim zakona o elektronizaci zdravotnictvi,
jehoz zasadni ¢asti je e-recept, ktery se ukazal v pandemické dobé pro mnohé nutnosti. Bokem ne-
stoji ani nova kategorizace a uhradova regulace zdravotnickych prostfedkl hrazenych na poukaz,
reforma psychiatrické a primarni péce... Dosahli jsme i toho, Ze do zdravotnictvi mifi pfes 10 procent
HDP. Stabilizovali jsme nékteré fakultni nemocnice, které byly pred krachem. Je toho vic, co se poda-
filo prosadit a zménit. Jen je tfeba v tom pokracovat.

Odborna verejnost vas hodnoti jako dobrého ministra zdravotnictvi, ale decimovaného covidem.

Odchdzim s ¢istym svédomim. Nemam se za co stydét, i kdyzZ jsem délal chyby, coz je lidské.

Co vam pandemie nedovolila dokoncit viibec?

Systém zdravotné socidlniho pomezi, ktery uz se resi tficet let... (napfiklad Iécebny dlouhodobé ne-
mocnych). Ale covid s nékterymi vécmi pomohl. Urychlil zminénou elektronizaci zdravotnictvi a dal
vzniknout i narodnimu dispecinku llizkové péce. To, Ze mame nové monitorovany kapacity nemocnic,
mUZe v budoucnu vyuzit zachranna zdravotni sluzba. A dovolim si fici, Ze covid zvysil i prestiZ zdra-
votnikd.
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Charakterizujete po tfech letech v ¢ele ceského zdravotnika?

Lze téZzko pausalizovat. Ale vesmés jsou lékari spiSe konzervativni povahy. Akceptuji zmény postupné
a prodiskutované. Prosté revoluce v ¢eském zdravotnictvi neni cesta k jeho zlepSeni. Ono je tézké
Casto najit konsenzus i v tom, jak by mélo vypadat vzdélavani Iékar(. Kazda lékarska spole¢nost to
vidi jinak... S Iékafi ve vSech oborech je tfeba komunikovat.

vevys 7

Co byste vzkazal antivaxertm, ktefi kfi¢i pravé lékafliim pod okny?

Ty Gtoky zazZivam také a neni to pfijemné. Jen doufam, Ze jde o mensinu, byt hlasitou. Vici zdravotni-
klim toto chovani vnimam jako neakceptovatelné, protoze si béhem téch dvou let predevsim v ne-
mocnicich uzili pfi oSetfovani lidi s covidem—19 své. Oni antivaxefi si neuvédomuiji, Ze jejich chovani
vede i k tomu, Ze zdravotnici rezignuji, z nemocnic odejdou, cozZ ve finale skonci tim, Ze bude Spatné
dostupnd zdravotni péce i pro né. Takovy utok je amoralni a jsem pro to, aby byl trestdn ze strany
policie exemplarné.

Ovsem antivaxefi jsou i mezi zdravotniky.

Ockovani a nechutuk nému se fesila i pfed covidem. Pamatuji, Ze jsme méli i mirnou spalnic¢kovou
epidemii. | mezi |ékafi se probirala détska hexavakcina, vztah o¢kovani a autismu... Ty dohady zasa-
hovaly fadu lidi. OvSem daji-li 1ékafi do svych ordinaci ¢i ¢ekdren vystrahy proti ockovani a dezinfor-
mace, to povazuji za Spatné. Ale véfim, Ze jde o malo Iékaru.

Lékafi maji dnes sloZité podminky. VétSina se zastdva ockovani proti covidu-19, ovSem vadi jim, Ze oni
ho maji mit povinné.

Je to zvlastni debata, ockovani proti covidu-19 neni jediné povinné, které mame. Vyhlaska, do niz
jsme prifadili ockovani proti covidu-19, je stard a obsahuje i jiné vakcinace. Tfeba u zdravotnikd po-
vinné ockovani proti Zloutence. Na zakladé zkuSenosti ze zdravotnictvi a socidlnich sluzeb, kde se
odehrava prace s rizikovymi pacienty, vime, Ze musi byt proockovanost zaméstnancl co nejvyssi, a¢
to ne kazdy chce akceptovat. Je to verejny zajem. A chrani obé strany stejné, ale i zafizeni.

Vyhl3sil jste povinné o¢kovani pro profesni skupiny. Pro jedny hrdina, pro jiné vrah. Céast populace si
mne ruce, Ze jste udélal ,Spinavou praci“ za mnohé. Kdo jiny nez odchazejici ministr...

Myslim, Ze to je jedina sprdvna cesta, kterd previadne ve vétsiné zemi v Evropé. Byl to i signal statu,
Ze za vakcinaci stoji. Ale nevim, jak k tomu pfistoupi nova vlada. Kazdy nese svou odpovédnost, uvi-
dime. Lehce se kritizuje z opozice.
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Doporucujete svému nastupci néjaké kroky, néjaky manudl?

Vim, Ze to neni populdrni, ale byl bych pro prodlouzeni nouzového stavu alespori do Nového roku, i
kdyZ jsme na klesajici lince. OvSsem je tu varianta omikron, kterou sledujeme, ale zastavit nedokaze-
me a jsou pred ndmi i svatky a Silvestr. Tedy setkavani ve velkém.

Plapola na konci covidového tunelu svétlo?

Neodvazim se mluvit o konci. Mdme ockovani, mame jistou lécbu, zkusenosti, vyzkum, data. Tak jsme
snhad ¢astecné pokrodili, ale ve svété virll nechci byt predcasny optimista.

Ale nejsilnéjsi covidovy zaZitek Fici mUzZete, to neni vésténi.

Prvni bfezen 2020 a oznamovani prvnich pfipadu lidi s covidem-19, které jsme tehdy podrobné znali
a popisovali. Zacatek byl ndrocény, ale atmosféra kompaktni, vSichni tahli za jeden provaz.

Zdravotnictvi se vam zadrelo pod kizi. Povedou vase kroky opét k tomu oboru, aZ se vratite z Finska,
byt jste jesté ani neodletél?

Mé zdravotnictvi bavi. Je to fascinujici, progresivni obor. Nové terapie, pouziti umélé inteligence,
prevratné léky... Mé to rozhodné zajima. Ale ted' si ddm pauzu a jiny Zivotni styl, jen jako drzitel kar-
ticky pojisténce.

Zdroj: idnes.cz
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2022: dostupnéjsi ockovani

Co ceka napresrok Ceské pacienty? Podle vieho je zatim tézké predpovédét, jak na tom ceské zdra-
votnictvi bude. Vyvoj nejspis bude nadale urcovat hlavné pokracujici pandemie covidu-19.

Mluvéi Vseobecné zdravotni pojistovny (VZP) Viktorie Plivova Fika, Ze je nyni (pfedposledni tyden v
roce 2021 — pozn. red.) tézké predvidat, jaké nové IéCivé pripravky na Iécbu, pfipadné i prevenci co-
vidul9 se v roce 2022 objevi. ,Vyzkum v tomto sméru postupuje vzhledem k celosvétové situaci vel-
mi rychle a jednotlivé staty a jejich regulacni organy pristupuji k posuzovdani bezpecnosti novych pfi-

vvvvv

o

mife dostupnost vsech novych povolenych pfipravkd,” ujistuje.

V roce 2022 se bude VZP intenzivné zamérovat na podporu prevence u svych klient(i. Bude na to mit
pres 868 miliont korun. Napfiklad seniofi 65+, ktefi dokonci ockovani proti covidu-19 v terminu do
28. Unora, budou az do konce dubna 2022 moci ¢erpat prispévek na vitaminy a potravinové doplriky
ve vysi 500 korun.

Tyto klienty pojistovna oslovila dopisem. Vyslovné jim v ném benefit nabidla, pokud si pro vakcinu
dojdou. Minimalné v prvnim kvartalu 2022 pak nabidne VZP klientim také prispévek na dentaini hy-
gienu ve vysi 300 korun. Pokracovat bude i v podpore psychosocidlni péce, kdy na terapii pojisténciim
prispiva az 5000 K¢, a to véetné déti starSich sedmi let.

Zvyhodnéné injekce

,Nejvétsi zatim naplanovand zména se tyka oblasti ockovani, dochazi k vyraznému navyseni prispév-
k,” vyjmenovava mluvdi. ,,0d nového roku naptiklad mladistvym do osmnacti let bude VZP pfispivat
aZ tisic korun na ockovani proti HPV, na stejnou ¢astku by se u déti mohl dostat i pfispévek na vakciny
proti rotaviriim, kde dnes VZP pfispiva pétistovkou. U dospélych bude zaveden pfispévek na ockovani
proti meningokoklm ve vysi tisic, respektive 1500 korun, nové budou moci ¢erpat také prispévky na
ockovani proti planym nestovicim a ¢ernému kasli.”

Novinkou je i pfispévek na cestovni o¢kovani (Zlutd zimnice, japonska encefalitida, brisni tyfus, vzte-
klina, cholera, malarie a dalsi), zazadat si o néj budou moci déti i dospéli. Dalsi zmény v oblasti ocko-
vani pfinese podle Viktorie Plivové i novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi. ,Diky ni se rozsi-
fuje vycet téch, kdo budou mit narok na néktera dalsi ockovani hrazena z pojisténi,” fika mluvdi. ,,Na-
priklad budou mit nové hrazené ockovani proti klistové encefalitidé i lidé starsi 50 let. Déti do jedno-
ho roku budou mit narok na vakcinu proti meningokokovi B, ve véku od dovrsenych 14 let do dovrse-
nych 15 let si nové nebudou muset hradit vakcinu proti meningokokovi ACYW. Narok na vakcinu proti
chfipce pak budou mit nové zdravotnici a dalsi odborni pracovnici ve zdravotnictvi.”

Zaskoc¢i nas maloco

Reditel Fakultni nemocnice U sv. Anny v Brné a exndméstek ministra zdravotnictvi Vlastimil Vajdak
doufa, Ze pristi rok bude klidnéjsi pro pacienty, |ékare i ostatni zdravotniky.

,VEérim v ockovani, byt by se mélo opakovat kazdy rok,” fika Vajdak. ,V nasi nemocnici mame v pf¥is-
tim roce v planu spoustu véci, z téch vétsich novinek mohu napfiklad zminit sjednoceni dialyzy na
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jedno zrekonstruované misto, coz dialyzovani pacienti urcité oceni. Pfipravujeme také projekt nové-
ho urgentniho pfijmu a projekt vybudovani novych laboratornich objekt(.”

Zvelebovani nemocnice tim ale nekondi. ,Samoziejmé mame v planu i nakupy novych pfistrojl, na-
priklad magnetické rezonance a CT nejvyssi tfidy, coz nam pomUzZe v presnéjsi a rychlejsi diagnostice
pacient(, dale nakup novych operacnich vézi k laparoskopickym vykonim nebo moderni angiolinky,
kterd rychlosti a presnosti pom(zZe predevsim u pacientl se srde¢nimi pfihodami,” fika Vlastimil Vaj-

dak.

Reditel nemocnice také doufd, 7e se z nemoci covid-19 stane onemocnéni, s nimz si bude medicina jiz
védét rady. ,Na napor pacientl se pripravit da, myslim si, Ze po tom vSsem, co mame za sebou, nas v
nemocnici dokaze prekvapit uz maloco,” mini. ,,Zdravotnici jsou tady od toho, aby oSetfovali a uzdra-
vovali pacienty. O to se snaZili, snazi a budou snazit vidy a za kazdou cenu. Pfed témi nasimi ve Fa-
kultni nemocnici U svaté Anny v Brné smekam, zvladli toho opravdu hodné a ja jim za to opakované
dékuji.”

Na prahu prelomovych terapii

Podle vykonného reditele Asociace inovativniho farmaceutického primyslu (AIFP) Jakuba Dvoracka
pokracuje vyvoj a schvalovani novych léciv rychle. ,Nenaplnénou oblasti je ale napriklad onkologie
(nékteré hematologické i solidni nddory) nebo neurologie (Alzheimerova choroba, roztrousena
sklerdza),” vysvétluje. ,Ocekavame, Ze v nadchazejicich letech se pravé zde dockdame vyznamnych
terapif.“ Prvni takové 1é¢ebné postupy u? zacinaji lékafi v Cesku aplikovat.

»Jednou z nich, s niZ se od letosniho roku mlzeme setkat i u nds, jsou CAR-T bunécné terapie, speci-
ficka |éciva prozatim uréena pro pacienty s nékterymi nadorovymi nemocemi krve,” pochvaluje si
Jakub Dvoracek. ,Prvni pfipravky tohoto nového typu jsou dostupné détskym pacientim ve FN Mo-
tol, u dospélych pacientl na péti dalSich pracovistich.”

Podle Feditelky Statniho Ustavu pro kontrolu lé¢iv (SUKL) Ireny Storové vejdou v roce 2022 platnost
nové funkce systému eRecept (pUjde elektronicky vystavovat poukazy na zdravotnické prostiedky).
Zacne fungovat také eOckovani (elektronicka evidence zaznami o ockovani). ,Je to napfiklad novela
zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, ktera je velkym milnikem z pohledu pacientd se vzacnymi
onemocnénimi a také prinasi zcela novou roli pacientskych organizaci v systému stanovovani thrad
pro takzvané orphan drugs,” vysvétluje Irena Storova. Spojeni, které by se snad dalo preloZit jako
»éky sirotci”, se pouzivd k oznaceni pfipravkll pouzivanych v terapii vzacnych onemocnéni. , Déle
novela rozSifuje moznosti, kterymi mohou nova |éciva vstoupit do systému Uhrad ze zdravotniho
pojisténi. Agenda SUKL je velice $irokd, urcité nas ¢ekd fada novinek i v oblasti zdravotnickych pro-
stredkd, konopi pro lIé¢ebné pouziti a mnoho dalsiho,” uzavira reditelka.

Zdroj: Lidové noviny
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Jmenovani Pacientské rady 2021-2025

Ministr zdravotnictvi, Mgr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, dne 10. 12. 2021 jmenoval ¢leny nové Paci-
entské rady, kterd bude mit funkéni obdobi do 10. 12. 2025.

Pacientska rada je poradnim organem ministra zdravotnictvi. Jejim cilem je zprostfedkovavat hlas
pacientl na ministerstvu. To probihd napf. pfipominkovanim rdznych zakont, vyhlasek, strategii a
dalsich dlleZitych dokumentd, které se tykaji pacientl, navrhovanim zmén ¢i Gcasti zastupcl Pacient-
ské rady v rliznych pracovnich skupinach na Ministerstvu zdravotnictvi.

Pacientska rada zasedd min. ¢tyfikrat rocné. Ke své cinnosti mlze zfizovat pracovni skupiny slozené
ze zastupcl pacientskych organizaci a externich odbornik(. V soucasné dobé existuji tyto pracovni
skupiny Pacientské rady:

Pracovni skupina pro zdravotnické prostiedky
Pracovni skupina pro inovativni [éCbu

Pracovni skupina pro zdravotné socialni pomezi
Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni
Pracovni skupina pro celiakii

Pracovni skupina pro eHealth

Nova Pacientska rada (2021-2025) bude mit 24 ¢len(, zastupcl pacientskych organizaci, které sdru-
Zuji pacienty s rGznymi onemocnénimi.

Zdroj: pacientskeorganizace.mzcr.cz
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Results of the H-Care survey pilot

Key findings from the survey on patients' and carers' experience of medical care for their rare dise-
ases.

Results of the survey regarding the development of a validated scale and of a Common Feedback
Mechanism to measure healthcare experience for rare diseases in Europe.

Zdroj: Eurordis.org

28 FEBRUARY

is Rare Disease Day

Raising awareness and generating change for the 300 million people worldwide living with a rare
disease, their families and carers.

Zdroj: rarediseaseday.org
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