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____ 

 

Vzácná onemocnění a hlavní události ve 

zdravotnictví 
__________________________________________________________________________________ 

Prosinec 2021 

__________________________________________________________________________________ 

 

Vážení čtenáři, 

 

 

 

v aktuálním čísle ČAVO novin se vracíme na konec roku 2021, který nás opět stavěl před náročné 

výzvy – nejen jako jednotlivce, ale jako celou společnost. Tyto výzvy nezmizí se změnou číslovek 

v letopočtu a já bych nám všem přála, abychom se s nimi dokázali vypořádat.  

V záplavě negativních zpráv nám leckdy uniknou ty dobré. Proto bych znovu chtěla připomenout, že 

rok 2021 byl pro léčbu vzácných onemocnění zásadní v tom, že se podařilo prosadit velmi obsáhlou 

novelu zákona o veřejném zdravotním pojištění. Nepochybně pozitivní zprávou je také zahájení novo-

rozeneckého screeningu u SMA a SCID.   

V prosinci neskončil jenom rok 2021, ale vypršelo také čtyřleté funkční období vlády a na své posty 

nastoupili noví ministři. V době, kdy vyjádření v médiích často předcházejí skutečným činům, je ob-

tížné odhadovat, nakolik se deklarované sliby splní. Proto bych spíše než komentář k tomu, co dosud 

zaznělo, ráda vyjádřila přání, aby hlas pacientů zůstal jedním z těch, který bude slyšet.  

 

Milí přátelé, děkuji vám za přízeň v roce 2021 a přeji vše dobré do roku 2022. 

 

Anna Arellanesová, předsedkyně ČAVO  
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__________________________________________________________________________________ 

Vzácná onemocnění 

__________________________________________________________________________________ 

Od nového roku se rozšiřuje screening vzácných 

onemocnění u novorozenců 

Testování na potenciální zdravotní problémy  

u novorozenců se od ledna rozšíří na další vzácné 

nemoci. Rodiče budou moci nechat své děti vyšetřit 

nově i na spinální svalovou atrofii (SMA) nebo těžkou 

kombinovanou imunodeficienci (SCID). Screening 

umožňuje včasnou diagnózu nemocí, je hrazen  

z veřejného zdravotního pojištění a je dobrovolný. 

 

CELÝ ČLÁNEK 

 

Portál Orphanet je důležitým zdrojem informací, řekla 

v rozhovoru Anna Arellanesová 

Předsedkyně České asociace pro vzácná onemocnění Anna 

Arellanesová poskytla rozhovor časopisu Ze zdravotnictví. 

Vysvětlila v něm, proč byla nedávno spuštěna české verze 

portálu Orphanet a jaké to má přínosy pro lékaře, pacienty 

i jejich blízké.   

CELÝ ČLÁNEK  

_________________________________________________________________________________ 

Čeští vědci objevili cestu k léčbě vzácného onemocnění  

Vědci z Univerzity Karlovy (UK) našli mutaci způsobující 

závažnou nemoc AA amyloidóza. Vyzkoušeli i účinnou 

léčbu pomocí monoklonální protilátky, uvedli zástupci 1. 

lékařské fakulty UK (1. LF UK) v tiskové zprávě. Nemoc není 

příliš častá, ale může vést až k selhání ledvin.  

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

 

 

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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__________________________________________________________________________________ 

Zdravotnictví 

__________________________________________________________________________________ 

Ministrem zdravotnictví se stal Vlastimil Válek. 

Prvním úkolem je zvládnout covid-19 

Ministrem zdravotnicví v koaliční vládě se stal 

Vlastimil Válek (TOP 09). Při uvedení do úřadu 

premiérem pettrem Fialou Válek uvedl, že kvůli 

aktuální epidemické situace se v první řadě musí 

věnovat covidu-19.  Řekl také, že jeho snahou 

bude, aby se podařilo co nejříve plně obnovit péči 

v nemocnicích.  

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Rozhovor s končícím ministrem zdravotnictví Vojtěchem 

Dnes již bývalý ministr zdravotnictví Adam Vojtěch 

v bilančním rozhovoru pro MF Dnes hodnotí své 

dvojnásobné působení ve funkci. Připustil, že když se do 

ministerského křesla vracel, věřil, že po zbytek funkčního 

období se nebude muset zabývat epidemií covidu-19. 

Vojtěch se také vyjádřil ke svým budoucím profesním 

plánům.   

 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Jaké změny v českém zdravotnictví přinese nový rok  

Se začátkem nového roku začnou v českém zdravotnictví 

platit některé novinky. Jejich výčet sestavily Lidové 

noviny. Většina změn ja navázána  na novelu zákona o 

veřejném zdravotním pojištění. Týkají se úhrad léků, ale 

také očkování nebo plošného screeningu některých  

onemocnění.  Zdravotnictví bude nadála ovlivňovat 

vývoj epidemie covidu -19.  

CELÝ ČLÁNEK 

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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__________________________________________________________________________________ 

Jmenování Pacientské rady pro příští čtyři roky 

Ministr zdravotnictví na začátku prosince jmenoval 24 členů 

Pacientské rady, jejíž funkční období bude trvat do prosince 

roku 2025. Pacientská rada je poradním orgánem ministra 

zdravotnictví. Jejím cílem je zprostředkovávat hlas pacientů na 

ministerstvu. To probíhá např. připomínkováním různých 

zákonů, vyhlášek, strategií a dalších dokumentů, které se týkají 

pacientů, navrhováním změn či účastí v různých pracovních 

skupinách na Ministerstvu zdravotnictví.  

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=154
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=154


 

5 
 

Ze světa 

_________________________________________________________________________________ 

 

Eurordis představila data z výzkumu o přístu-

pu k péči u vzácných onemocnění v zemích EU  

Nevládní mezinárodní organizace Eurordis, 

která působí na úrovni EU, zveřejnila data 

z šetření o přístupu ke zdravotní péči v oblasti 

vzácných onemocnění.  V přehledných infogra-

fikách jsou dostupná i zjištění z České republi-

ky.  

 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Blíží se Mezinárodní den vzácných onemocnění 

Na konci února se opět slaví celosvětový den vzácných 

onemocnění. Některou ze vzácných chorob má přibližně 

300 tisíc lidí a tento den je šancí upozornit na to, že jsou 

nedílnou součástí společnosti a podpořit je v jejich snaze se 

do ní plně začlenit a naplnit svůj potenciál. Každý z pacientů 

má šanci se podělit o svůj příběh.  

CELÝ ČLÁNEK 

  

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 články 

_________________________________________________________________________________ 

Z kapky krve odhalí i svalovou atrofii. Novinka pomůže u novorozenců 
 

Testování na potenciální zdravotní problémy u novorozenců se od ledna rozroste o další vzácné ne-

moci. Rodiče budou moci nechat své děti vyšetřit nově i na spinální svalovou atrofii (SMA) nebo těž-

kou kombinovanou imunodeficienci (SCID). Takzvaný screening umožňuje včasnou diagnózu nemocí, 

je hrazen z veřejného zdravotního pojištění a je dobrovolný. 

„Onemocnění, jako jsou cystická fibróza, fenylketonurie nebo SMA, znamenají pro život dítěte a jeho 

rodičů výrazné zdravotní a sociální komplikace. Díky novorozeneckému screeningu jsou pacienti včas 

diagnostikováni a záhy kvalitně léčeni,“ uvedl přednosta Ústavu biologie a lékařské genetiky 2. lékař-

ské fakulty a Fakultní nemocnice Motol Milan Macek, vedoucí Národního koordinačního centra pro 

vzácná onemocnění. 

„Dokážeme zamezit zbytečným komplikacím v důsledku pozdní diagnózy, jako jsou trvalá postižení 

nebo dokonce i předčasná úmrtí,“ doplnil. 

Novorozenecký screening je plošné testování narozených na léčitelné nemoci, které je obtížné včas 

diagnostikovat. Miminku se odebere mezi osmačtyřicátou a dvaasedmdesátou hodinou života kapka 

krve z paty. Výsledky, které vyhodnocují specializované laboratoře, se rodina dozví do dvou týdnů. 

Součástí jsou od roku 2016 vyšetření na 18 nemocí či vrozených vad, dvě další přibydou od roku 

2022. Vyšetřuje se například vrozená porucha funkce štítné žlázy, porucha látkové výměny aminoky-

seliny fenylalaninu nebo fenylketonurie, deficity hydrogenázy různých mastných kyselin nebo cystická 

fibróza. Některé z vyšetřovaných onemocnění je zjistí u jednoho z 1 170 narozených. 

Screening SMA a SCID je zatím naplánovaný na dva roky, organizuje ho Národní screeningové cen-

trum ÚZIS a Koordinační centrum pro novorozenecký screening.SMA trpí asi jedno dítě z 10 000 na-

rozených a chorobou SCID jedno z 50 tisíc až 100 tisíc novorozenců. V ČR se ročně narodí přes 110 

tisíc dětí. 

Spinální svalová atrofie (SMA) je vzácné vrozené onemocnění, při kterém postupně ubývá svalstvo, a 

tím se zhoršuje schopnost pohybu. Postižené bývají hlavně nohy, nemocní ale také hůře polykají a 

později mají potíže s dýcháním. Postup nemoci je individuální, pacienti se ale většinou nedožívají 

vysokého věku. 

Léčba onemocnění je drahá. Prvním dětským pacientům v ČR se loni na lék za zhruba 54 milionů ko-

run lidé skládali v dobročinné sbírce, protože ho pojišťovny hradit odmítaly. Pojišťovny nakonec s 

uhrazením souhlasily. Loni před koncem roku VZP informovala, že se dohodla s výrobcem a bude lék 

hradit všem svým pojištěncům, kteří ho budou potřebovat. 

 

Zdroj: novinky.cz 
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Pacient se vzácným onemocněním se často stává informovaným partne-

rem lékaře 
 

VZÁCNÁ ONEMOCNĚNÍ  

Podle odhadu odborníků žije v České republice okolo 0,6 milionu pacientů s některým typem vzácné-

ho onemocnění. Patří mezi ně dědičné metabolické poruchy, systémová autoimunitní a revmatolo-

gická onemocnění, cystická fibróza, vzácné zhoubné nádory, některá kardiovaskulární a endokrinolo-

gická onemocnění, poruchy imunity, autoinflamatorní či nervosvalová onemocnění. Jedná se o zá-

važné chronické nebo život ohrožující diagnózy, kterých je popsáno přibližně 8 tisíc. Převážná většina 

z nich má genetický původ a projeví se již v dětství, onemocnět však lze i v dospělosti. Mají často 

špatnou prognózu, rychlou progresi a většina z nich je léčena pouze symptomaticky. Jejich správná 

diagnostika je velmi obtížná a povědomí o nich je i mezi lékaři mnohdy nízké.  

V srpnu letošního roku byla spuštěna česká verze portálu Orphanet, který systematicky shromažďuje 

a třídí informace o vzácných onemocněních. Webovou encyklopedii spravuje mezinárodní skupina 

odborníků a je určena jak laické veřejnosti, tak praktickým i specializovaným lékařům. Předsedkyně 

České asociace pro vzácná onemocnění Bc. Anna Arellanesová poskytla našemu časopisu rozhovor, v 

němž objasnila zákulisí tohoto projektu.  

* Kdo a proč dal podnět pro spuštění české verze portálu? Kdo jsou jeho garanti?  

Referenční portál Orphanet shromažďuje informace o vzácných onemocněních více než 20 let. Jde o 

původně francouzskou iniciativu, k níž se postupně přidávaly další státy. Je unikátní v tom, že ne-

shromažďuje jen medicínské popisy onemocnění a odkazy na další odborné informace o nich, ale 

odkazuje také na specializovaná centra, která se jednotlivými nemocemi zabývají, na klinické studie, 

které se jich týkají, nebo pacientské organizace, které se jimi zabývají. Za dobu, co Orphanet funguje, 

se stal základním informačním zdrojem pro lidi, kteří se problematice vzácných onemocnění věnují po 

celém světě.  

* Jak portál pomůže lékařům?  

Orphanet má především encyklopedickou funkci. Informace, které o jednotlivých nemocech obsahu-

je, dávají základní obrázek o tom, co se o dané diagnóze ví a kam se pro další informace nebo pomoc 

vydat dál. Lékař se tedy může seznámit se základními charakteristikami onemocnění, může se podí-

vat, které specializované kliniky se mu věnují u nás nebo ve světě, může se podívat, jestli probíhají 

nějaké klinické studie nebo jsou-li k dispozici léky pro dané onemocnění. Vzhledem k tomu, že jsou 

vzácná onemocnění velmi různorodá a jejich názvosloví není v mnoha případech ustálené (jedna dia-

gnóza může být pojmenována v různých kontextech různě), zavedl Orphanet vlastní systém kódování 

diagnóz (každá diagnóza má svůj jednoznačný kód a k němu jsou přiřazena všechna synonyma). Ten-

to systém je daleko přesnější než široce užívaná mezinárodní klasifikace nemocí (MKN-10), kde mno-

há vzácná onemocnění spadají do kategorie „ostatní“.  
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* Co mohou na stránkách najít pacienti?  

Pro pacienty, podobně jako pro lékaře, přináší portál především základní informace o jednotlivých 

onemocněních. Pokud svoji diagnózu znají, mohou si najít také příslušnou pacientskou organizaci 

nebo další zdroje informací o onemocnění. Skrze Orphanet mohou také hledat specializovaná praco-

viště v zahraničí nebo klinické studie.  

 

* Na stránkách jsou dostupné i články a klinické studie. Dá se nějak zabránit tomu, že pacienti, kteří si 

zatím nejsou jisti svou diagnózou a hledají na internetu, si získané informace špatně vyhodnotí a tře-

ba odloží návštěvu lékaře? Nebo naopak k lékaři přijdou a už ode dveří mu hlásí svoje domněnky?  

Pacienti se vzácnými onemocněními jsou často velmi dobře informovaní a mnohdy přispějí ke stano-

vení vlastní diagnózy. Jde především o situace, kdy jim stávající zdravotní systém nedokáže pomoci, 

nemají odpovídající péči, bezvýsledně obcházejí měsíce a roky různá vyšetření. Stává se také, že paci-

enti sami oslovují zahraniční pracoviště, která se na jejich onemocnění specializují, a zajistí si péči 

nebo třeba zařazení do studie právě tam. Většinou se nejedná o nějakou rivalitu mezi lékaři a pacien-

ty. Spíše se pacienti stávají pro lékaře partnery, případně se snaží pomoci si sami tam, kde to naše 

zdravotnictví nedokáže.  

 

* Jaká je kvalita života nemocných a jak vypadá v praxi jejich léčba? 

To je velice různé - někdy je péče bezvadná, jindy velmi problematická. Máme v republice vynikající 

pracoviště, která jsou schopna poskytovat péči na špičkové úrovni. V nich se však léčí jen část pacien-

tů se vzácnými onemocněními. Tato špičková pracoviště totiž nemají dostatečnou kapacitu, takže 

nejsou schopna poskytovat péči všem pacientům s danou diagnózou. Další problém je, že nejsou 

pokryty zdaleka všechny vzácné diagnózy. Takoví pacienti jsou pak odkázáni na léčbu v lokálních am-

bulancích, kde však lékaři nemohou mít odpovídající znalosti ani zkušenosti se vzácnými diagnózami. 

Pro mnoho „vzácných pacientů“ je také zásadní problém stanovení diagnózy, které může trvat roky. 

To s sebou nese velkou nejistotu a samozřejmě neodpovídající zdravotní péči. Usilujeme o to, aby se 

tento stav změnil a aby každý pacient našel odpovídající péči co nejdříve, byť je jeho onemocnění 

sebevzácnější. To může zajistit jen síť specializovaných center pro vzácná onemocnění, která bude 

komplexně pokrývat všechny vzácné diagnózy, včetně odpovídajících mezinárodních návazností. Zá-

kladem této sítě by měly být kliniky, které se zapojily do evropských referenčních sítí a nově získají 

také status vysoce specializovaných center. Jejich činnost je však zapotřebí zásadně rozšířit, ať už se 

jedná o množství pacientů, o které se dokážou postarat, tak o pokrytí těch vzácných nemocí, pro kte-

ré dnes není vysoce specializovaná péče dostupná.  

*** 

Děkuji za rozhovor.  

Zdroj: Ze zdravotnictví 
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Úspěch českých vědců: Našli mutaci vážné nemoci a její léčbu 
 

Vědci z Univerzity Karlovy (UK) našli mutaci způsobující závažnou nemoc AA amyloidóza. Vyzkoušeli i 

účinnou léčbu pomocí monoklonální protilátky, uvedli zástupci 1. lékařské fakulty UK (1. LF UK) v 

tiskové zprávě. Nemoc není příliš častá, ale může vést až k selhání ledvin. Zpravidla je důsledkem 

chronického zánětu či infekce. Podle UK však v posledních letech roste podíl pacientů, u kterých se 

objevila bez zjevné základní příčiny. Právě těm může objev pomoci. 

"AA amyloidóza je nemoc, při které v důsledku dlouhodobého zánětu dochází k nadměrné produkci 

specifické bílkoviny – sérového amyloidního A proteinu (SAA1). Bílkovina se následně shlukuje a 

ukládá v různých orgánech těla a významně zhoršuje jejich funkci. Zdaleka nejčastěji jsou postiženy 

ledviny," uvedl jeden z hlavních autorů výzkumu Jakub Sikora, který pracuje v Laboratoři pro studium 

vzácných nemocí Kliniky pediatrie a dědičných poruch metabolismu 1. LF UK a Všeobecné fakultní 

nemocnice (VFN). 

Podle Sikory léčba pacientů s AA amyloidózou v současnosti spočívá pouze v kompenzaci původního 

onemocnění. Pro lidi, u kterých se nemoc rozvinula bez zjevné příčiny, léčba nebyla. 

Sikora dále uvedl, že se spekulovalo, že u některých lidí by mohla být nemoc dědičná a vznikat vlivem 

mutací přímo v genu. Vědci ale neměli důkazy. Dříve tým v tehdejším Ústavu dědičných metabolic-

kých poruch oslovila Zdeňka Vernerová z Ústavu patologie 3. LF UK a Fakultní nemocnice Královské 

Vinohrady. Vernerová vyšetřovala vzorky u ženy, která AA amyloidózou trpěla. Podobné onemocnění 

u pacientčiných příbuzných vyvolalo podezření, že se nemoc v rodině dědí. Ve spolupráci s nefrolož-

kou Romanou Ryšavou se podařilo nalézt příčinu nemoci - mutaci v genu SAA1. Ta významně zvyšuje 

produkci problematické bílkoviny. 

Ryšavá také pacientům experimentálně nasadila monoklonální protilátku tociliziumab, což je přípra-

vek používaný i k léčbě covidu-19. "Už první pacientka lék velmi dobře tolerovala a poměrně rychle se 

její stav zlepšil," uvedla Ryšavá. Míní, že zjištění povedou k rychlejší diagnostice a identifikaci dalších 

lidí, kteří AA amyloidózou trpí bez jiných onemocnění. To je 15 až 20 procent pacientů. Správná dia-

gnóza pomůže zahájit léčbu dříve, než dojde k masivnímu ukládání bílkoviny do tkání. Ryšavá také 

uvedla, že podávání protilátky je částečně efektivní, ideální by však bylo zahájit vývoj léků cílených 

přímo na popsanou mutaci či jiné, dosud nenalezené, mutované geny. 

Tým spolupracoval i s experty z Mayo Clinic a Wake Forest School of Medicine v USA. Objev byl publi-

kován v časopisu Kidney International. 

 

Zdroj: ČTK 
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Ministr zdravotnictví Válek: Chci, aby se čekací doby na operace zkrátily 
 

Ministr zdravotnictví Vlastimil Válek (TOP 09) chce, aby se čekací doby na plánované operace zkrátily 

a vrátily se do doby před covidovou epidemií. Vyzval také lidi, aby o Vánocích a na konci roku omezili 

večírky tak, aby se minimalizovalo šíření covidu. Řekl to po uvedení do úřadu. 

Válek řekl, že situace ve zdravotnictví bude složitá nejen kvůli epidemii covidu. Mnozí lidé nyní kvůli 

zahlcení nemocnic pacienty s covidem čekají na plánované výkony, například staří lidé na operace 

kloubů. Uvedl, že udělá vše pro to, aby se čekací doby zkrátily a dostaly se do doby před epidemií 

covidu. 

Na dotaz, co bude jeho první krok ve funkci řekl, že ještě dnes na poradě s vedením ministerstva chce 

diskutovat o nastavení podmínek pro školní lyžařské zájezdy. "Chtěl bych, aby lyžařské zájezdy, které 

pořádá škola pro svoje studenty, pro děti do 18 let, byly s minimem omezení tak, aby se jich mohly 

bezpečně účastnit všechny děti," konstatoval Válek. 

V řešení covidové epidemie se chce zaměřit na to, aby větší zodpovědnost převzali dospělí a rodiče 

dětí. Připomněl, že děti v důsledku epidemie podstupují opakované testování, musely mít také 

distanční výuku. Válek řekl, že chce, aby děti na své dětství vzpomínali jako na krásné, a ne jako na 

vězení způsobené covidem. 

 

Člověk velkého rozhledu 

Premiér Petr Fiala (ODS) při uvedení Válka do úřadu řekl, že ho zná dlouhá léta jako kolegu 

z Masarykovy univerzity, jako politika i jako člověka velkého rozhledu. Válek je podle něj tím pravým 

člověkem do čela ministerstva zdravotnictví v nynější obtížné době způsobené epidemií covidu. 

Fiala také uvedl, že poděkoval předchůdci Válka Adamu Vojtěchovi (za ANO) a vedoucím pracovní-

kům ministerstva, s kterými se dnes setkal. I když má nynější kabinet jiné názory, uvědomuje si podle 

Fialy, že pracovníci na ministerstvu byli během epidemie v obtížné situaci. 

Zdroj: denik.cz  
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Říkal jsem si, proč to zase padlo na mě? O konci covidu není řeč, říká Voj-

těch 
Když se řekne „vládní opatření proti pandemii“, každý si představí jeho tvář. Adam Vojtěch byl v éře 

covidu ministrem zdravotnictví dvakrát. „Když jsem 26. května 2021 nastupoval, čekal jsem, že co se 

týče covidu, bude už všechno dobré. Bohužel to nevyšlo,“ říká. 

 

Jak se cítí ministr zdravotnictví po absolvování „svého“ covidu? 

Už líp, bez následků... Úřadoval jsem doma, kde se o mě starala manželka, takže to bylo mnohdy klid-

nější než v úřadu. 

 

Vláda, v níž jste úřadoval, ač jste měl už původně plnit funkci velvyslance ve Finsku, končí. Už máte 

letenku do Helsinek? 

Zatím nemám. Vzhledem k tomu, jak se vše v pandemii vyvinulo, nebyl prostor se jakkoli na Finsko 

připravovat. I v době, kdy byla vláda v demisi, pracovalo ministerstvo zdravotnictví naplno, protože 

covid nectí volby, politiku... Své další cestě se začnu věnovat od pondělí. Odcházím s čistým svědo-

mím. Nemám se za co stydět, i když jsem dělal chyby, což je lidské. 

 

 

Nenastupujete k 1. 1. jako zaměstnanec ministerstva zahraničí? 

Uvidíme, jak se vše vyvine. Nebudu předjímat. 

 

Jste věřící? 

Ano, jsem. 

 

Když vás premiér Babiš vyzval k opětnému nástupu do horkého křesla ministra zdravotnictví, napadla 

vás věta Díky Bohu, nebo Panebože za co? 

Nečekal jsem to, opravdu... Já opustil ministerstvo zdravotnictví 21. září 2020 s tím, že jde o finále 

mého působení tam. Nenapadlo mě, že se ve zdravotnictví vystřídají tři ministři, a už vůbec, že já se 

tam vrátím! Když mě premiér oslovil, cítil jsem, že není čas, aby se v tom prostředí rozkoukával někdo 

další. Popravdě, když jsem 26. května 2021 nastupoval, čekal jsem, že co se týče covidu, bude už 

všechno dobré. Denně se vakcinovalo přes sto tisíc lidí a já věřil, že se proočkujeme a nastane jistý 

klid. Bohužel to nevyšlo. Museli jsme znovu vyhlašovat nouzový stav, zavádět různá opatření... až pak 

jsem si říkal, proč znovu já? Proč to padlo na mě? Ale tak to zkrátka je. 
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Nicméně, nelitujete?  

Ono to tolik není skrze covidové věci vidět, ale podařilo si mi dodělat věci, na nichž jsem pracoval tři 

roky. Dokončili jsme řadu rozpracovaných zákonů, které, jak si dovolím tvrdit, by jinak spadly pod 

stůl. Jejich existence se projeví časem. Shrnu to. Z tohoto pohledu bylo dobře, že jsem se vrátil a ne-

nechal resty. Takže nelituji, mělo to tak být, život, možná Bůh mě směroval a zkoušel. 

 

A neměl jste být tvrdší?  

Zpětné hodnocení je vždy snadnější... Ano, měl jsem někdy za svými rozhodnutími stát, ale často byli 

proti i odborníci, kteří je nepodpořili. Otázkou zůstává, zda by ty zásahy v pandemii něco změnily. 

Když se dnes zamýšlím, jak jsme objednávali vakcíny, vzpomínám, jak jsem byl kritizován, že jsme 

zvláště Astry-Zenecy objednali málo a nevyužili plnou možnost. Z dnešního pohledu vidím, že bylo 

správné rozhodnutí na ni tolik nesázet. Dnes ji nikdo moc nechce a je problém ji udat. Nová vláda, 

jejíž většina členů nás právě za střídmou objednávku toho typu vakcín kritizovala, bude muset onu 

očkovací látku likvidovat. 

 

Kterých „svých“ zákonů a počinů zakrytých covidem si vážíte?  

Obrovské novely zákona o veřejném zdravotním pojištění, která přináší lepší dostupnost léků – i těch 

inovativních a určených na vzácná onemocnění. Také si vážím zákona o elektronizaci zdravotnictví, 

jehož zásadní částí je e–recept, který se ukázal v pandemické době pro mnohé nutností. Bokem ne-

stojí ani nová kategorizace a úhradová regulace zdravotnických prostředků hrazených na poukaz, 

reforma psychiatrické a primární péče... Dosáhli jsme i toho, že do zdravotnictví míří přes 10 procent 

HDP. Stabilizovali jsme některé fakultní nemocnice, které byly před krachem. Je toho víc, co se poda-

řilo prosadit a změnit. Jen je třeba v tom pokračovat.  

 

Odborná veřejnost vás hodnotí jako dobrého ministra zdravotnictví, ale decimovaného covidem.  

Odcházím s čistým svědomím. Nemám se za co stydět, i když jsem dělal chyby, což je lidské. 

 

Co vám pandemie nedovolila dokončit vůbec?  

Systém zdravotně sociálního pomezí, který už se řeší třicet let... (například léčebny dlouhodobě ne-

mocných). Ale covid s některými věcmi pomohl. Urychlil zmíněnou elektronizaci zdravotnictví a dal 

vzniknout i národnímu dispečinku lůžkové péče. To, že máme nově monitorovány kapacity nemocnic, 

může v budoucnu využít záchranná zdravotní služba. A dovolím si říci, že covid zvýšil i prestiž zdra-

votníků.  
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Charakterizujete po třech letech v čele českého zdravotníka? 

Lze těžko paušalizovat. Ale vesměs jsou lékaři spíše konzervativní povahy. Akceptují změny postupné 

a prodiskutované. Prostě revoluce v českém zdravotnictví není cesta k jeho zlepšení. Ono je těžké 

často najít konsenzus i v tom, jak by mělo vypadat vzdělávání lékařů. Každá lékařská společnost to 

vidí jinak... S lékaři ve všech oborech je třeba komunikovat. 

 

Co byste vzkázal antivaxerům, kteří křičí právě lékařům pod okny?  

Ty útoky zažívám také a není to příjemné. Jen doufám, že jde o menšinu, byť hlasitou. Vůči zdravotní-

kům toto chování vnímám jako neakceptovatelné, protože si během těch dvou let především v ne-

mocnicích užili při ošetřování lidí s covidem–19 své. Oni antivaxeři si neuvědomují, že jejich chování 

vede i k tomu, že zdravotníci rezignují, z nemocnic odejdou, což ve finále skončí tím, že bude špatně 

dostupná zdravotní péče i pro ně. Takový útok je amorální a jsem pro to, aby byl trestán ze strany 

policie exemplárně. 

 

Ovšem antivaxeři jsou i mezi zdravotníky.  

Očkování a nechuťuk němu se řešila i před covidem. Pamatuji, že jsme měli i mírnou spalničkovou 

epidemii. I mezi lékaři se probírala dětská hexavakcína, vztah očkování a autismu... Ty dohady zasa-

hovaly řadu lidí. Ovšem dají-li lékaři do svých ordinací či čekáren výstrahy proti očkování a dezinfor-

mace, to považuji za špatné. Ale věřím, že jde o málo lékařů.  

 

Lékaři mají dnes složité podmínky. Většina se zastává očkování proti covidu-19, ovšem vadí jim, že oni 

ho mají mít povinné.  

Je to zvláštní debata, očkování proti covidu-19 není jediné povinné, které máme. Vyhláška, do níž 

jsme přiřadili očkování proti covidu-19, je stará a obsahuje i jiné vakcinace. Třeba u zdravotníků po-

vinné očkování proti žloutence. Na základě zkušeností ze zdravotnictví a sociálních služeb, kde se 

odehrává práce s rizikovými pacienty, víme, že musí být proočkovanost zaměstnanců co nejvyšší, ač 

to ne každý chce akceptovat. Je to veřejný zájem. A chrání obě strany stejně, ale i zařízení. 

 

Vyhlásil jste povinné očkování pro profesní skupiny. Pro jedny hrdina, pro jiné vrah. Část populace si 

mne ruce, že jste udělal „špinavou práci“ za mnohé. Kdo jiný než odcházející ministr...  

Myslím, že to je jediná správná cesta, která převládne ve většině zemí v Evropě. Byl to i signál státu, 

že za vakcinací stojí. Ale nevím, jak k tomu přistoupí nová vláda. Každý nese svou odpovědnost, uvi-

díme. Lehce se kritizuje z opozice. 
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Doporučujete svému nástupci nějaké kroky, nějaký manuál?  

Vím, že to není populární, ale byl bych pro prodloužení nouzového stavu alespoň do Nového roku, i 

když jsme na klesající lince. Ovšem je tu varianta omikron, kterou sledujeme, ale zastavit nedokáže-

me a jsou před námi i svátky a Silvestr. Tedy setkávání ve velkém.  

 

Plápolá na konci covidového tunelu světlo?  

Neodvážím se mluvit o konci. Máme očkování, máme jistou léčbu, zkušenosti, výzkum, data. Tak jsme 

snad částečně pokročili, ale ve světě virů nechci být předčasný optimista. 

 

Ale nejsilnější covidový zážitek říci můžete, to není věštění.  

První březen 2020 a oznamování prvních případů lidí s covidem-19, které jsme tehdy podrobně znali 

a popisovali. Začátek byl náročný, ale atmosféra kompaktní, všichni táhli za jeden provaz.  

 

Zdravotnictví se vám zadřelo pod kůži. Povedou vaše kroky opět k tomu oboru, až se vrátíte z Finska, 

byť jste ještě ani neodletěl?  

Mě zdravotnictví baví. Je to fascinující, progresivní obor. Nové terapie, použití umělé inteligence, 

převratné léky... Mě to rozhodně zajímá. Ale teď si dám pauzu a jiný životní styl, jen jako držitel kar-

tičky pojištěnce. 

Zdroj: idnes.cz 
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2022: dostupnější očkování 
 

Co čeká napřesrok české pacienty? Podle všeho je zatím těžké předpovědět, jak na tom české zdra-

votnictví bude. Vývoj nejspíš bude nadále určovat hlavně pokračující pandemie covidu-19.  

Mluvčí Všeobecné zdravotní pojišťovny (VZP) Viktorie Plívová říká, že je nyní (předposlední týden v 

roce 2021 – pozn. red.) těžké předvídat, jaké nové léčivé přípravky na léčbu, případně i prevenci co-

vidu19 se v roce 2022 objeví. „Výzkum v tomto směru postupuje vzhledem k celosvětové situaci vel-

mi rychle a jednotlivé státy a jejich regulační orgány přistupují k posuzování bezpečnosti nových pří-

pravků individuálně a v co nejkratším čase. VZP je pak připravena i pro Česko zajišťovat v co nejširší 

míře dostupnost všech nových povolených přípravků,“ ujišťuje.  

V roce 2022 se bude VZP intenzivně zaměřovat na podporu prevence u svých klientů. Bude na to mít 

přes 868 milionů korun. Například senioři 65+, kteří dokončí očkování proti covidu-19 v termínu do 

28. února, budou až do konce dubna 2022 moci čerpat příspěvek na vitaminy a potravinové doplňky 

ve výši 500 korun.  

Tyto klienty pojišťovna oslovila dopisem. Výslovně jim v něm benefit nabídla, pokud si pro vakcínu 

dojdou. Minimálně v prvním kvartálu 2022 pak nabídne VZP klientům také příspěvek na dentální hy-

gienu ve výši 300 korun. Pokračovat bude i v podpoře psychosociální péče, kdy na terapii pojištěncům 

přispívá až 5000 Kč, a to včetně dětí starších sedmi let.  

Zvýhodněné injekce  

„Největší zatím naplánovaná změna se týká oblasti očkování, dochází k výraznému navýšení příspěv-

ků,“ vyjmenovává mluvčí. „Od nového roku například mladistvým do osmnácti let bude VZP přispívat 

až tisíc korun na očkování proti HPV, na stejnou částku by se u dětí mohl dostat i příspěvek na vakcíny 

proti rotavirům, kde dnes VZP přispívá pětistovkou. U dospělých bude zaveden příspěvek na očkování 

proti meningokokům ve výši tisíc, respektive 1500 korun, nově budou moci čerpat také příspěvky na 

očkování proti planým neštovicím a černému kašli.“  

Novinkou je i příspěvek na cestovní očkování (žlutá zimnice, japonská encefalitida, břišní tyfus, vzte-

klina, cholera, malárie a další), zažádat si o něj budou moci děti i dospělí. Další změny v oblasti očko-

vání přinese podle Viktorie Plívové i novela zákona o veřejném zdravotním pojištění. „Díky ní se rozši-

řuje výčet těch, kdo budou mít nárok na některá další očkování hrazená z pojištění,“ říká mluvčí. „Na-

příklad budou mít nově hrazené očkování proti klíšťové encefalitidě i lidé starší 50 let. Děti do jedno-

ho roku budou mít nárok na vakcínu proti meningokokovi B, ve věku od dovršených 14 let do dovrše-

ných 15 let si nově nebudou muset hradit vakcínu proti meningokokovi ACYW. Nárok na vakcínu proti 

chřipce pak budou mít nově zdravotníci a další odborní pracovníci ve zdravotnictví.“  

 

Zaskočí nás máloco  

Ředitel Fakultní nemocnice U sv. Anny v Brně a exnáměstek ministra zdravotnictví Vlastimil Vajdák 

doufá, že příští rok bude klidnější pro pacienty, lékaře i ostatní zdravotníky.  

„Věřím v očkování, byť by se mělo opakovat každý rok,“ říká Vajdák. „V naší nemocnici máme v příš-

tím roce v plánu spoustu věcí, z těch větších novinek mohu například zmínit sjednocení dialýzy na 
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jedno zrekonstruované místo, což dialyzovaní pacienti určitě ocení. Připravujeme také projekt nové-

ho urgentního příjmu a projekt vybudování nových laboratorních objektů.“  

Zvelebování nemocnice tím ale nekončí. „Samozřejmě máme v plánu i nákupy nových přístrojů, na-

příklad magnetické rezonance a CT nejvyšší třídy, což nám pomůže v přesnější a rychlejší diagnostice 

pacientů, dále nákup nových operačních věží k laparoskopickým výkonům nebo moderní angiolinky, 

která rychlostí a přesností pomůže především u pacientů se srdečními příhodami,“ říká Vlastimil Vaj-

dák.  

Ředitel nemocnice také doufá, že se z nemoci covid-19 stane onemocnění, s nímž si bude medicína již 

vědět rady. „Na nápor pacientů se připravit dá, myslím si, že po tom všem, co máme za sebou, nás v 

nemocnici dokáže překvapit už máloco,“ míní. „Zdravotníci jsou tady od toho, aby ošetřovali a uzdra-

vovali pacienty. O to se snažili, snaží a budou snažit vždy a za každou cenu. Před těmi našimi ve Fa-

kultní nemocnici U svaté Anny v Brně smekám, zvládli toho opravdu hodně a já jim za to opakovaně 

děkuji.“  

 

Na prahu přelomových terapií  

Podle výkonného ředitele Asociace inovativního farmaceutického průmyslu (AIFP) Jakuba Dvořáčka 

pokračuje vývoj a schvalování nových léčiv rychle. „Nenaplněnou oblastí je ale například onkologie 

(některé hematologické i solidní nádory) nebo neurologie (Alzheimerova choroba, roztroušená 

skleróza),“ vysvětluje. „Očekáváme, že v nadcházejících letech se právě zde dočkáme významných 

terapií.“ První takové léčebné postupy už začínají lékaři v Česku aplikovat.  

„Jednou z nich, s níž se od letošního roku můžeme setkat i u nás, jsou CAR-T buněčné terapie, speci-

fická léčiva prozatím určená pro pacienty s některými nádorovými nemocemi krve,“ pochvaluje si 

Jakub Dvořáček. „První přípravky tohoto nového typu jsou dostupné dětským pacientům ve FN Mo-

tol, u dospělých pacientů na pěti dalších pracovištích.“  

Podle ředitelky Státního ústavu pro kontrolu léčiv (SÚKL) Ireny Storové vejdou v roce 2022 platnost 

nové funkce systému eRecept (půjde elektronicky vystavovat poukazy na zdravotnické prostředky). 

Začne fungovat také eOčkování (elektronická evidence záznamů o očkování). „Je to například novela 

zákona o veřejném zdravotním pojištění, která je velkým milníkem z pohledu pacientů se vzácnými 

onemocněními a také přináší zcela novou roli pacientských organizací v systému stanovování úhrad 

pro takzvané orphan drugs,“ vysvětluje Irena Storová. Spojení, které by se snad dalo přeložit jako 

„léky sirotci“, se používá k označení přípravků používaných v terapii vzácných onemocnění. „Dále 

novela rozšiřuje možnosti, kterými mohou nová léčiva vstoupit do systému úhrad ze zdravotního 

pojištění. Agenda SÚKL je velice široká, určitě nás čeká řada novinek i v oblasti zdravotnických pro-

středků, konopí pro léčebné použití a mnoho dalšího,“ uzavírá ředitelka.  

Zdroj: Lidové noviny 
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Jmenování Pacientské rady 2021–2025 
Ministr zdravotnictví, Mgr. et Mgr. Adam Vojtěch, MHA, dne 10. 12. 2021 jmenoval členy nové Paci-

entské rady, která bude mít funkční období do 10. 12. 2025. 

Pacientská rada je poradním orgánem ministra zdravotnictví. Jejím cílem je zprostředkovávat hlas 

pacientů na ministerstvu. To probíhá např. připomínkováním různých zákonů, vyhlášek, strategií a 

dalších důležitých dokumentů, které se týkají pacientů, navrhováním změn či účastí zástupců Pacient-

ské rady v různých pracovních skupinách na Ministerstvu zdravotnictví. 

Pacientská rada zasedá min. čtyřikrát ročně. Ke své činnosti může zřizovat pracovní skupiny složené 

ze zástupců pacientských organizací a externích odborníků. V současné době existují tyto pracovní 

skupiny Pacientské rady: 

 

Pracovní skupina pro zdravotnické prostředky 

Pracovní skupina pro inovativní léčbu 

Pracovní skupina pro zdravotně sociální pomezí 

Pracovní skupina pro duševní onemocnění 

Pracovní skupina pro celiakii 

Pracovní skupina pro eHealth 

Nová Pacientská rada (2021–2025) bude mít 24 členů, zástupců pacientských organizací, které sdru-

žují pacienty s různými onemocněními.  

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 


