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____ 

 

Vzácná onemocnění a hlavní události ve 

zdravotnictví 
__________________________________________________________________________________ 

Březen 2022 

__________________________________________________________________________________ 

 

Milí přátelé, 

 

zdravím vás po Velikonocích, svátcích jara, které v sobě nesou silnou symboliku – utrpení i naději a 

nový začátek. V turbulentní době, v níž žijeme, vidíme totéž. Strašlivé utrpení, které do lidských živo-

tů přináší válka. A naději, kterou – alespoň ve mně – vyvolává naše odpověď na ni. Statisíce lidí, kteří 

utekli před zbraněmi a opustili své domovy našli v naší zemi bezpečí.  

V ČAVO novinách se ohlížíme za některými příběhy, které to dokládají. Těší mě, že jsme v Česku 

dokázali pomoct nejen dětem, ale i dalším pacientům se vzácnými chorobami. Znovu se tak potvrzu-

je, že v komunitě „vzácných“ hranice nehrají roli.    

Ze srdce si přeji, aby naděje převážila nad utrpením a příští dny přinesly nové šťastné začátky. Nejen 

lidem, kteří utíkají před válkou.  

 

 

Přeji vám příjemné čtení! 

 

 

Anna Arellanesová, předsedkyně ČAVO  
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__________________________________________________________________________________ 

Vzácná onemocnění 

__________________________________________________________________________________ 

Buněčná a genová terapie představují zlom v léčbě 

vzácných onemocnění  

Buněčné a genové terapie jsou vyvíjeny s cílem 

předcházet, léčit nebo potenciálně vyléčit závažná 

onemocnění. Začínají se využívat jak ve světě, tak  

i v České republice. Dokážou pomoci mnohdy jen jednou 

aplikací léku, která působí dlouhodobě, někdy na celý 

život. Nová generace terapií tak přináší možné řešení pro 

pacienty s doposud obtížně léčitelnými nebo 

nevyléčitelnými onemocněními. 

 

CELÝ ČLÁNEK 

 

Rozhovor s genetikem Milanem Mackem 

Při vyšetřování lidského genomu mohou lékaři odhalit  

i závažná onemocnění. Samotný nález ale mnohdy ne-

znamená, že nemoc se skutečně projeví. Ve vysílání 

Českého rozhlasu to uvedl lékařský genetik Milan Ma-

cek. Přední český odborník hovořil také o vývoji scree-

ningu novorozenců.  

CELÝ ČLÁNEK  

_________________________________________________________________________________ 

Před válkou prchají i pacienti se vzácnými chorobami. 

Nejen Česko nabízí pomoc 

Evropské země pomáhají ukrajinským pacientům se vzác-

nými a chronickými onemocněními. V rámci Evropy již bylo 

pro uprchlíky, kteří potřebují nemocniční péči, zajištěno 

zhruba 10 tisíc lůžek, a to v různých členských zemích. Do 

Česka zdravotníci převezli už zhruba 25 dětských onkolo-

gických pacientů. 

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

https://zezdravotnictvi.cz/zpravy/genova-a-bunecna-terapie-nastup-nove-generace-lecby
https://zezdravotnictvi.cz/zpravy/genova-a-bunecna-terapie-nastup-nove-generace-lecby
http://plus.rozhlas.cz/co-kdyz-se-pri-cetbe-genomu-narazi-na-problem-ne-vsechny-nemoci-se-rozvinou-8679981
http://plus.rozhlas.cz/co-kdyz-se-pri-cetbe-genomu-narazi-na-problem-ne-vsechny-nemoci-se-rozvinou-8679981
https://www.novinky.cz/valka-na-ukrajine/clanek/do-ceska-prevezli-25-malych-pacientu-s-rakovinou-40391621
https://www.novinky.cz/valka-na-ukrajine/clanek/do-ceska-prevezli-25-malych-pacientu-s-rakovinou-40391621
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Pacienti s cystickou fibrózou obdarovali stejně nemocné 

Ukrajince  

Český Klub cystické fibrózy dovezl na hranice válkou utiskova-

né Ukrajiny léky a inhalátory za víc než za půl milionu korun. 

Klub se obrátil přímo na české pacienty. Ti do sbírky darovali 

základní léky, nebo inhalátory na baterie. Klub cystické fibrózy 

poskytuje pomoc také ukrajinským pacientům na území České 

republiky.  

CELÝ ČLÁNEK  

_________________________________________________________________________________ 

Mezi uprchlíky jsou děti se vzácnými nemocemi. Lidé 

přispívají na jejich léčbu 

Polovina válečných uprchlíků jsou děti. Jedním z nich je  

i dvouletý Míša, který má mozkovou obrnu, svalovou atrofii 

a řadu potravinových omezení. Chlapcovi i jeho rodině se 

podařilo najít ubytování a zajistit speciální výživu, potřebuje 

však i zdravotní péči.  

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

Nový domov našel i Maksym se svalovou dystrofií  

Pomoc ukrajinským uprchlíkům, kteří se potýkají se vzácnými 

nemocemi, zajišťují i pacientské organizace. Zapojují se do 

hledání ubytování, lékařské péče a pomáhají i se zajištěním 

docházky do školy. Organizace také pořádají sbírky. Humani-

tární pomoc posílají na Ukrajinu i běžencům, kteří našlo do-

časný domov v Česku. 

CELÝ ČLÁNEK  

_________________________________________________________________________________ 

Změněný systém úhrad léčby vzácných onemocnění musí 

prověřit praxe  

Zatím dva pacienti požádali o úhradu léčby pomocí nového 

mechanismu, který začal fungovat od nového roku díky 

novelizaci zákona o veřejném zdravotním pojištění. 

Funkčnost nové zákonné úpravy tak bude teprve prověřena 

praxí.   

CELÝ ČLÁNEK 

https://www.idnes.cz/usti/zpravy/cysticka-fibroza-pomoc-ukrajina-valka-leky-sbirka.A220319_113420_usti-zpravy_zdo
https://www.idnes.cz/usti/zpravy/cysticka-fibroza-pomoc-ukrajina-valka-leky-sbirka.A220319_113420_usti-zpravy_zdo
https://www.idnes.cz/brno/zpravy/uprchlici-valka-ukrajina-postizeni-podvyziva-chlapec-dite.A220318_092545_brno-zpravy_mos1
https://www.idnes.cz/brno/zpravy/uprchlici-valka-ukrajina-postizeni-podvyziva-chlapec-dite.A220318_092545_brno-zpravy_mos1
https://berounsky.denik.cz/z-regionu/maksym-distrofie-praha-ukrajina-pomoc-valka.html
https://berounsky.denik.cz/z-regionu/maksym-distrofie-praha-ukrajina-pomoc-valka.html
https://www.zdravotnickydenik.cz/2022/03/vyuzivani-nove-cesty-pro-vstup-do-uhrad-u-leku-na-vzacna-onemocneni-nic-nestoji-v-ceste-zatim-se-rozjizdi-pozvolna/
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__________________________________________________________________________________ 

Zdravotnictví 

__________________________________________________________________________________ 

Vést pacientské organizace ve volném čase je 

neudržitelné, říká garantka Pacientského hubu 

Pacientský hub vznikl pod patronátem ministerstva 

zdravotnictví s cílem podporovat profesionalizaci 

pacientských organizací. Odborná garantka projektu  

Jana Hlaváčová v rozhovoru popisuje vlastní zkušenost  

s prací v pacientské organizaci i význam těchto spolků 

pro kvalitu zdravotní péče.    

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Zdravotní péče o české občany kvůli ukrajinským 

uprchlíků neutrpí, říká ministr Válek 

Ministr zdravotnicví Vlastimil Válek ujistil veřejnost, že jeho 

úřad řeší rozložení zátěže uprchlíků z Ukrajiny na zdravotní 

systém tak, aby nedošlo k nedostatku lékařů a omezení 

péče pro české občany. Největší zátěž patrně hrozí 

pediatrům, kterých je v ČR nedostatek. Přibližně polovina 

uprchlíků jsou totiž děti. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

 

Ministerstvo zdravotnictví navrhuje kompenzace některým 

oborům zdravotní péče 

Ministerstvo zdravotnictví navrhuje některým oborům 

zdravotní péče dodatečné kompenzace z veřejného 

zdravotního pojištění za rok 2021 za 3,5 miliardy korun. 

Nejvíc má podle nového návrhu tzv. kompenzační vyhlášky 

dostat následná péče, dále lázně a dopravní služba. 

CELÝ ČLÁNEK 

 

https://www.nasezdravotnictvi.cz/aktualita/vest-pacientske-organizace-ve-volnem-case-je-neudrzitelne-rika-garantka-pacientskeho-hubu
https://www.nasezdravotnictvi.cz/aktualita/vest-pacientske-organizace-ve-volnem-case-je-neudrzitelne-rika-garantka-pacientskeho-hubu
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/pediatri-sto-tisic-malych-ukrajincu-nezvladneme-40390198
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/pediatri-sto-tisic-malych-ukrajincu-nezvladneme-40390198
https://www.zdravotnickydenik.cz/2022/03/ministerstvo-zdravotnictvi-navrhuje-kompenzace-nekterym-oborum-zdravotni-pece-ve-vysi-35-miliard-korun/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2022/03/ministerstvo-zdravotnictvi-navrhuje-kompenzace-nekterym-oborum-zdravotni-pece-ve-vysi-35-miliard-korun/
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__________________________________________________________________________________ 

Covid ustupuje. Ubývá nakažených, testů a mizí i restrikce 

Většina proticovidových opatření byla v Česku v průběhu 

března zrušena. Postupně klesaly počty nově zjištěných 

nakažených, ale ubývalo i provedených testů. Pokračoval tak 

únorový trend. Některá testovací místa byla proto zrušena, 

nebo se zkrátila jejich provozní doba. 

CELÝ ČLÁNEK 

________________________________________________________________________________ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3462845-klesa-pocet-nakazenych-i-hospitalizovanych-s-covidem-za-tyden-se-snizil-skoro-o
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3462845-klesa-pocet-nakazenych-i-hospitalizovanych-s-covidem-za-tyden-se-snizil-skoro-o
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Ze světa 

_________________________________________________________________________________ 

Evropská pacientská organizace Eurordis pomáhá Ukrajině 

Organizace Eurordis koordinuje pomoc ukrajinským uprchlíkům se 

vzácnými chorobami. Podle známých dat je v ukrajinské populaci 

přibližně pět procent lidí se vzácnými nemocemi, což znamená 

přibližně dva miliony. Eurordis vyzývá Evropskou unii, aby využila 

existující síť pacientských organizací a center a podpořila je ve 

snaze pomoci lidem, kteří utíkají před válkou.  

 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

WHO posílila spolupráci s ČR  

Regionální ředitel WHO Hans Henri P. Kluge a ministr zdravotnictví 

Vlastimil Válek podepsali dohou o posílení spolupráce v prioritních 

oblastech. Dvouletý plán pro roky 2022-2023 zahrnuje například oblast 

péče o duševní zdraví nebo prosazování mezioborové spolupráce a 

dobré řízení zdravotní péče.  

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Nové šetření Rare Barometr – zapojte se! 

Více dat – lepší péče. Pacienti se vzácnými chorobami z celé EU 

se mohou zapojit do sběru dat „Rare Barometr“. Dotazník je 

dostupný i v češtině. Průzkum je zaměřený na proces hledání 

diagnózy a jeho úskalí. Výsledky pomůžou k odhalení stávajících 

problémů a usnadní hledání cesty k jejich řešení.    

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

 

 

Celé články 

_________________________________________________________________________________ 

https://www.eurordis.org/news/uniting-for-ukraine
https://www.eurordis.org/news/uniting-for-ukraine
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/tiskova-zprava-kancelare-who-v-cr-ministerstva-zdravotnictvi-cr-a-magistratu-hl-m-prahy/
https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-mz/tiskova-zprava-kancelare-who-v-cr-ministerstva-zdravotnictvi-cr-a-magistratu-hl-m-prahy/
https://www.sphinxonline.com/surveyserver/s/EURORDIS75/DiagnosisOdyssey/CZ.htm
https://www.sphinxonline.com/surveyserver/s/EURORDIS75/DiagnosisOdyssey/CZ.htm
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Genová a buněčná terapie: nástup nové generace léčby 

 
Po více než 50 letech výzkumu přinášejí buněčné a genové terapie novou kapitolu – nejen do medicí-

ny, ale také do životů lidí se vzácným onemocněním a jejich rodin. Tyto terapie jsou vyvíjeny s cílem 

předcházet, léčit nebo potenciálně vyléčit závažná onemocnění. 

Začínají se využívat jak ve světě, tak i v České republice. Dokážou pomoci mnohdy jen jednou aplikací 

léku, která působí dlouhodobě, někdy na celý život. Nová generace terapií tak přináší možné řešení 

pro pacienty s doposud obtížně léčitelnými nebo nevyléčitelnými onemocněními. 

„U genové a buněčné terapie se nejedná o běžné tabletky, jaké známe doposud. Léčba je vyvinutá na 

míru konkrétnímu pacientovi, často z jeho vlastního biologického materiálu. Využívá geny a buňky 

pro přeprogramování těla tak, aby bojovalo s nemocí. Efekt léčby může být trvalý po podání jediné 

dávky,“ vysvětluje prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc., MHA, přednosta Ústavu biologie a lékařské 

genetiky 2. LF a FN Motol. Využití obou typů terapií je široké a pomoci může například u onemocnění 

krve a očí, kardiovaskulárních i neurologických onemocnění a u některých typů nádorových onemoc-

nění. 

Co jsou to buňky a geny 

Buňky jsou základní stavební jednotkou všech živých organismů. Hluboko v nich se nacházejí geny, 

malé úseky DNA, které nesou genetickou informaci a návod pro tělo, jak si vyrábět bílkoviny. Jedná se 

o bílkoviny, které mají v těle nespočet úkolů – od role stavebních prvků po hlavní regulaci tělesných 

funkcí. „Geny nesou základní informace, které dědíme od našich rodičů. V některých situacích může 

docházet k mutacím, které způsobují vzácná onemocnění. S těmi může nově pomáhat genová a bu-

něčná terapie, která genetické defekty cíleně řeší,“ říká profesor Macek. 

Jak funguje buněčná terapie 

Cílem buněčné terapie je obnovit nebo pozměnit určitý soubor buněk v našem těle. Při terapii jsou 

využívány buňky léčeného pacienta nebo dárce. Terapie s využitím dárcovských buněk jsou již známé 

například v podobě transplantace kostní dřeně u leukémie. Při této proceduře ale nejsou buňky od 

dárce nijak upravené. Nové terapie využívají vlastních buněk pacienta nebo dárce. Ty jsou po ode-

brání upraveny v laboratoři tak, aby v těle splnily určitou léčebnou funkci, následně jsou vráceny zpět 

do těla. 

Jak funguje genová terapie 

Genová terapie léčí onemocnění prostřednictvím genů, a to několika způsoby: přidáním nového genu 

do buněk pacienta, nahrazením narušených genů nebo zablokováním nežádoucí aktivity určitých 

genů. Aby se nové upravené geny dostaly do buněk pacienta, využívají se speciální přenašeče, tzv. 

vektory. Vektory jsou často viry zbavené vlastní aktivity – nemohou tak vyvolat žádná onemocnění. 

Použity jsou pouze jako schránka, která dopraví nový gen do buněk pacienta. Nový fungující gen uv-

nitř buněk zajistí, že tělo dokáže správně tvořit bílkoviny potřebné pro vykonávání specifických funk-

cí. 

Rozdíly oproti běžným léčebným metodám 

„U běžných terapií užíváme k léčbě tablety, injekce nebo infuze, které mohou ztratit účinnost, jakmile 

je pacient přestane užívat. Pomáhají dlouhodobě zvládat projevy onemocnění, některé závažné cho-
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roby ale vyléčit neumějí. Buněčná a genová terapie fungují zcela odlišně. Zasahují do samotné příčiny 

vzniku onemocnění – vadného genu nebo buněk. Mají tak potenciál tato onemocnění nejenom léčit, 

ale v některých případech i vyléčit,“ říká profesor Macek. U velmi komplikovaných onemocnění je 

možností kombinovat obě terapie – buněčnou i genovou. 

Vzácná a genetická onemocnění 

Nová generace terapií se zaměřuje na genetická onemocnění i získané choroby, často velmi závažné 

až život ohrožující. Může se zdát, že tato onemocnění nejsou nijak častá. Pravdou ale je, že nejsou tak 

vzácná, jak si podle názvu můžeme myslet. Podle různých odhadů trpí miliony lidí na celém světě 

některým ze zhruba 5 000 – 8 000 vzácných onemocnění, z nichž zhruba 80 % je geneticky podmíně-

no. 

 

Zdroj: zezdravotnictvi.cz 
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Co když se při četbě genomu narazí na problém? „Ne všechny nemoci se 

rozvinou,“ uklidňuje genetik 
 

Z krve odebrané v prvních dnech života dítěte mohou vědci zjistit, jestli se u něj nerozvine vzácná 

nemoc. Vyšetřit jakoukoli oblast lidského genomu je totiž nesmírně jednoduché, říká lékařský genetik 

Milan Macek. „Ale pro nás jako genetiky, kteří to pak mají interpretovat pacientovi, je to velmi těžké. 

Dnes interpretujeme méně než dvě procenta lidského genomu. A jen u malé skupinky víme, které 

dědičné změny jsou patogenní a které jsou neškodné,“ přibližuje. 

Macek, přednosta Ústavu biologie a lékařské genetiky 2. lékařské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultní 

nemocnice Motol, soudí, že by se ne všechna dědičná onemocnění měla vyšetřovat – zejména pokud 

není k dispozici rychlá léčba. 

Nález genu, který by mohl vést k vážné nemoci, totiž může u pacienta, případně u jeho rodičů vyvolat 

obavy a nejistotu. A nemoc se přitom nemusí rozvinout: U některých nemocí totiž genetický nález 

znamená jistotu, že pacient onemocní, ale mnohdy to tak není. 

„A ne všechna genetická onemocnění se projeví u dětí, některá se projeví až v dospělosti,“ dodává 

Macek. 

„V podstatě bychom se měli zeptat až dospělého jedince, jestli vůbec toto chce vědět. Zvláště to platí 

u vzácných onemocnění, kde ještě neznáme efektivní léčbu. Ostatně největší odbornici v našem obo-

ru říkají, že máme strašnou spoustu dat, ale strašně málo jejich interpretací,“ přiznává. 

Vědci také mají data od lidí starších osmdesátí let, u kterých se jednoznačně prokázaly patogenní 

mutace či varianty, ale kteří neonemocněli. 

„To znamená, že kdybychom tyto patogenní mutace našli u symptomatického pacienta, měli bychom 

radost, že je tu korelace. Genetika velmi dobře potvrzuje příznaky.“ 

„Ale když příznaky nejsou, pak ani patogenní mutace nejsou stoprocentně průkazné, protože tam 

vstupují další faktory. Třeba jestli se nemoc vůbec projeví, v jaké míře a v jakém věku. Anebo zda ten 

člověk někde jinde nemá další protektivní faktory, které zatím neumíme vyšetřovat,“ vysvětluje Milan 

Macek a dodává: 

„Ještě se máme na co těšit, výzkum ještě pokračuje. Ale je těžké to pacientům vysvětlit, že pracujeme 

s pravděpodobnostmi a současnými znalostmi.“ 

Kdy bylo evolučně výhodné být přenašečem genu, který souvisí s cystickou fibrózou? Proč je užitečné, 

že se rozvíjí genetický screening novorozenců? 

Zdroj: Český rozhlas Plus 
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Do Česka převezli 25 malých pacientů s rakovinou 
 

Evropské země pomáhají ukrajinským pacientům se vzácnými a chronickými onemocněními, pro kte-

ré je obtížné utéci před válkou. Do Česka zdravotníci převezli už zhruba 25 dětských onkologických 

pacientů. Na dotaz Práva to řekl ministr zdravotnictví Vlastimil Válek (TOP 09). 

„Bylo to po dohodě s onkologickými centry v Motole, protože jsme v tomto špičkoví,“ doplnil ministr.  

O zajištění převozů ukrajinských pacientů ve čtvrtek mluvil i s eurokomisařkou pro zdravotnictví a 

bezpečnost potravin Stellou Kyriakidesovou, která navštívila Česko. Součástí byla i prohlídka pražské-

ho asistenčního centra pro uprchlíky v Kongresovém centru.  

Eurokomisařka uvedla, že v rámci Evropy již bylo pro uprchlíky, kteří potřebují nemocniční péči, zajiš-

těno zhruba 10 tisíc lůžek, a to v různých členských zemích. „Proběhlo již také několik převozů a další 

budou pokračovat,“ dodala eurokomisařka. Současně vyzvala české autority, aby neváhaly požádat o 

pomoc, pokud by se zdravotnický systém dostal kvůli náporu pacientů pod tlak.  

S koordinací péče o dětské onkologické pacienty nebo ty se vzácnými chorobami v rámci Evropy má 

podle ministra pomáhat ředitel FN Brno Jaroslav Štěrba, který je profesorem v oboru onkologie a 

současně přednostou kliniky dětské onkologie tamtéž.  

Co bude dál  

Válek uvedl, že EU by se měla dohodnout na dlouhodobé spolupráci v péči o dětské pacienty z Ukra-

jiny, mj. kvůli složité situaci s pojištěním na Ukrajině.  

„Nedokážu si jako lékař představit, že bychom ty děti rozléčili v některé z evropských zemí, a když 

válka dopadne vítězstvím Ukrajiny, tak jsme je vrátili na Ukrajinu, ať si pokračují, jak chtějí,“ uvedl.  

Zdroj: novinky.cz 
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Čeští pacienti s cystickou fibrózou obdarovali nemocné Ukrajince 
 

Nemocní pomáhají nemocným. Český Klub cystické fibrózy dovezl na hranice válkou utiskované Ukra-

jiny léky a inhalátory za víc než za půl milionu korun, které čeští pacienti darovali těm ukrajinským. 

„Ve válce jde všechno stranou. Jako pacientovi vám okamžitě dojde, že léčba jakýchkoli vzácných 

onemocnění bude průšvih,“ vysvětluje Markéta Mikšíková z Klubu cystické fibrózy, jak nápad na sbír-

ku vznikl.  

„Velká humanitární pomoc cílí na obecné věci, tedy na obvazy, analgetika, léky na horečku, základní 

antibiotika. Nikdo teď nebude řešit diagnózu cystické fibrózy. Jsem proto ráda, že se nám podařilo 

pomoc zorganizovat okamžitě během prvního týdne po vypuknutí války.“ 

Klub se proto obrátil na pacienty, zda mají základní léky, které můžou postrádat. Anebo inhalátory na 

baterie. A zvedla se obrovská vlna solidarity. „Třeba pacient z Liberce udělal velkou akci na severu 

Čech, spojil se s několika dalšími rodinami ve svém okolí a přivezl plné auto důležitých věcí. Prosba se 

šířila na sociálních sítích, sdílely nás i celebrity jako Aňa Geislerová,“ prozradila Mikšíková, která sama 

trpí cystickou fibrózou. 

Právě ona pak humanitární pomoc, kterou Klub CF vyčíslil na 534 tisíc korun, dopravila spolu s manže-

lem na Slovensko a předala ji tamní organizaci zaštiťující pacienty s cystickou fibrózou. „Oni potom 

organizovali převoz přímo na Ukrajinu, protože mají projekt příhraniční péče a ve Lvově letos měli 

otevírat nové centrum cystické fibrózy. Nyní se k nám již dostávají fotografie jednotlivců, ke kterým 

se naše pomoc dostala.“ 

Sbalte se a utečte 

Mikšíková se během cesty k hranicím a zpátky neubránila emocím. „Husí kůži nám nahnal dálniční 

most v Povážské Bystrici nasvícený v barvách Ukrajiny. Jako poděkování jsme dostali ukrajinské bon-

bony. Viděli jsme rodiče osmiměsíčního chlapečka s cystickou fibrózou, kteří měli velikou starost, aby 

sehnali speciální prášek do sunaru. Když jsem ho z krabice vytáhla, byli dojatí k slzám,“ líčila marke-

tingová manažerka Klubu CF. 

Na zpáteční cestu vzala do auta dvě ženy z vesnice u Kyjeva a maminku se dvěma dětmi a psem. „Za 

volantem šlo těžko zadržovat slzy. To zoufalství, když opustíte všechno, co máte, a nevíte, co s vámi 

bude... Vojáci jim řekli: Jestli chcete žít, okamžitě se sbalte a utečte. Každá měla batoh a tašku přes 

rameno. Víc odnést nemohly. Na cestě se pak dozvěděly, že jejich vesnice je srovnána se zemí,“ vy-

kresluje Mikšíková těžké osudy. „Při loučení jsme jim řekli Sláva Ukrajině a ony na nás koukaly, krouti-

ly hlavou a říkaly Sláva vám!“ 

Pomoc pokračuje i v Česku 

Klub CF, který letos slaví třicet let své existence, poskytuje pomoc ukrajinským pacientům i na českém 

území. „Už víme o osmi, kteří jsou tady. A nedá se říct, že by byli v úžasném stavu. Neměli základní 

léky na cystickou fibrózu, vyčerpala a zničila je cesta za hranice, stres, nedostatek správné stravy. 

Někteří museli i do nemocnice na zaléčení urgentního stavu. Pro pacienty z Ukrajiny jsme založili i 
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speciální sbírku, ze které budeme pomoc těmto pacientům v Česku poskytovat. Další zahraniční po-

moc koordinujeme s kolegy z evropských pacientských organizací.“ 

Cystická fibróza je nejčastější vzácné onemocnění vůbec, nemocí trpí jedno ze 4 500 narozených dětí. 

Každý zhruba 34. člověk v české populaci je zdravým nosičem mutace genu pro cystickou fibrózu. V 

současnosti se v tuzemsku léčí přes sedm set nemocných. Choroba se projevuje dýchacími a trávícími 

obtížemi a je nevyléčitelná. Medián dožití nemocných cystickou fibrózou je v Česku 36 let. 

 

Zdroj: idnes.cz 
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Z Kyjeva utekli s postiženým chlapcem, trápí ho podvýživa a řada alergií 
 

Mladí Ukrajinci utíkali už dvakrát. Poprvé v roce 2014 z Donbasu do tehdy ještě klidného Kyjeva, po-

druhé před pár dny. Pětadvacetiletý Ivan a o dva roky starší Káťa cestovali s dvouletým Míšou, kte-

rému šlo o život. 

„Trojice bydlela u kyjevského letiště, a tak nebylo na co čekat. Tři dny strávili na cestě z Kyjeva do 

Brna s malým synkem, který je po těžkém porodu tělesně i mentálně postižený. Už po cestě jim do-

cházely zásoby a nebylo kde nakoupit potraviny, které Míša s mnoha potravinovými omezeními může 

jíst. Ivan s Káťou ho museli krmit tím, co měli a co sehnali. Do Brna přijel drobný Míša unavený a pod-

vyživený,“ vypravuje Zuzana Nešporová, která rodině, k níž se později připojila i babička, našla proza-

tímní azyl v Pohořelicích.  

Ani to přitom nebylo jednoduché. Nabídku na první domluvený byt na poslední chvíli majitelé vzali 

zpět, klaplo to až napodruhé. S pomocí lidí z Pohořelic, kteří se sdružují na facebookové platformě 

Pomáhejme si v Pohořelicích, se byt upravuje a vybavuje. 

Míšovi budou brzy tři. Váží ale pouhých devět kilogramů. Má mozkovou obrnu a svalovou atrofii. K 

tomu mnoho potravinových omezení. Nemůže lepek, laktózu, brambory, některé bílkoviny a je závislý 

na tekuté a kašovité stravě. 

„Prvním krokem bylo sehnat Míšovi speciální výživné mléko. V Česku je k dostání pouze suspenze, 

kdy čtyři balení po 200 mililitrech stojí až 300 korun. Pár balení se nám podařilo sehnat a ze zahraničí 

dorazilo mléko v prášku, které vyjde o něco levněji,“ říká Nešporová. 

Jenže tím to zdaleka nekončí. Rodina bude potřebovat pomoc i nadále, třebaže podle jejich přátel to, 

že jsou odkázáni na jiné, nesou těžce. 

Teď je před nimi maraton zařizování speciální lékařské péče. „Míša bude doživotně odkázaný na péči 

druhých, speciální výživu a neobejde se bez hromady kompenzačních pomůcek včetně speciálního 

kočárku, vozíku a rehabilitačních pobytů,“ podotýká Nešporová, která se snaží finanční podporu pro 

rodinu zajistit prostřednictvím dárcovského portálu donio.  

„Každá jednotlivá stovka stabilizuje Míšův zdravotní stav a posune ho k lepším vývojovým výsled-

kům,“ domnívá se Nešporová. 

Peníze ze sbírky chce rodina použít hlavně na stabilizaci zdravotního stavu chlapce, tolik potřebné 

rehabilitace a rehabilitační pobyty, na nákup kompenzačních rehabilitačních pomůcek pro domácí 

péči včetně speciálního kočárku či vozíku, na lékařsky schválenou nutričně vyváženou stravu pro pre-

venci, eliminaci podvýživy a problémů s růstem. 

Zdroj: idnes.cz 
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Solidarita s Ukrajinou: nový domov našel i Maksym se svalovou dystrofií 
 

„Můj starší syn má Duchennovu svalovou dystrofii, při níž ochabují svaly. Naštěstí jsem na internetu 

našla, že máte v České republice neziskovku, která dětem s touto nemocí pomáhá, a obrátila jsem se 

na ni,“ řekla Pražskému deníku Ivanna Tsutsman, jemuž byla diagnóza stanovena loni. 

Nezisková organizace Parent Project pak hned na Facebooku vyvěsila příspěvek, že hledá pro rodinu 

bydlení. „Krátce po zveřejnění se nám ozvalo několik lidí s nabídkou pomoci. Podařilo se nám sehnat 

dvoupokojový byt v centru Prahy a zajistit lékařské vyšetření chlapce. Nyní zjišťujeme možnosti, kam 

by mohl chodit do školy. V tomto týdnu se s rodinou osobně setkáme a budeme se jim snažit se vším 

pomoci,“ uvedla lékařka Karolína Podolská z pacientské organizace Parent Project. 

V pomoci Ukrajin rychle reagovala také Asociace veřejně prospěšných organizací (AVPO). „Aktuálně 

jsme poskytli rychlou finanční pomoc na nákup potravin pro ukrajinskou rodinu, která přijela do Čech 

a je ubytovaná v Praze. Další peníze budeme převádět do Adry, která jako humanitární organizace 

dokáže peníze smysluplně nasměrovat k potřebným,“ sdělila Pražskému deníku Monika Jindrová z 

organizace AVPO. 

V metropoli pomáhají i neslyšící. Ti založili na sociální síti skupinu Neslyšící Češi neslyšícím Ukrajin-

cům, kde mohou lidé nabízet ubytování, oblečení nebo dopravu. Jedním z překladatelů do ukrajin-

ského znakového jazyka je moderátor pořadu Zprávy v českém znakovém jazyce v České televizi Ser-

gej Josef Bovkun. 

Výroba věcí pro rodiny s dětmi 

S pomocí nezůstává pozadu ani chráněná dílna PROSAZ, jejíž ředitelka Iveta Pešková je sama na vozí-

ku. Její členové nyní vyrábějí věci, které využijí především rodiny s dětmi. 

„Snažíme se z vlastních zdrojů pomáhat, jak to jde. Šijeme ručníky, plátěnky, přikrývky a hračky. Ze 

zásob jsme vybrali ručně dělané plyšáky. Snad ukrajinské děti alespoň trochu rozveselí. Solidarita v 

naší zemi je obrovská a rádi bychom se tímto připojili mezi darující neziskovky, které pomáhají na 

hranicích nebo v rámci veřejných sbírek, ale i materiálně,“ připomněla Pešková. 

Právě na děti se zaměřila i Alexandra Hroncová z FAMU spolu se svými kolegy z Polska, kteří jsou na 

hraničním přechodu Medyka. „Jsou tam stovky žen s malými dětmi, čekají na přechod přes hranice. 

Mámy i děti jsou vystrašené, unavené, traumatizované, pláčou. Kolegové pro ně chtějí na místě, kde 

nic moc není, udělat projekci pohádek, aby alespoň na chvíli myslely na něco jiného. Z FAMU chtěli 

jednu dvouminutovou pohádku, dostali celé pásmo 70 minut. Snad dětem české pohádky alespoň na 

chvíli vykouzlí úsměv na rtech,“ poznamenala Hroncová. 

Zdroj: denik.cz 

Zdroj: zdravotnickydenik.cz 
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Využívání nové cesty pro vstup do úhrad u léků na vzácná onemocnění nic 

nestojí v cestě. Zatím se rozjíždí pozvolna 
 

Prosazení novely zákona o veřejném zdravotním pojištění, která mimo jiné zavádí nový způsob vstu-

pu do úhrad pro léky na vzácná onemocnění, bylo společným cílem pacientských organizací, minister-

stva zdravotnictví, zdravotních pojišťoven i farmaceutických firem. Úsilí bylo korunováno úspěchem a 

úprava začala platit na začátku ledna. Do této chvíle byly podány dvě žádosti o vstup do úhrad novou 

cestou, lze však předpokládat, že počty v brzké době vzrostou. I když se proces bude muset v praxi 

vyzkoušet a případně doladit, nezdá se, že by během něj měly vyvstat nějaké zásadní překážky. Důle-

žité však je, aby spolu všechny zúčastněné strany komunikovaly tak, aby z výsledku mohli profitovat 

ti, pro které se celá změna dělá – tedy pacienti. Problematice se věnoval Kulatý stůl ZD, který se konal 

včera v Praze. 

„Minulý rok jsme společnými silami dokázali něco skvělého, a to je novela zákona 48. Podařilo se nám 

zavést novou cestu pro vstup léků na vzácná onemocnění do úhrad. Novela je účinná od 1. 1. a nyní 

se všichni stakeholdeři snaží na nový systém adaptovat. Nově jsou přitom do procesu rozhodování a 

posuzování zapojeni také odborníci a pacienti. My jako pacienti se učíme přispívat svými znalostmi a 

zkušenostmi. Ještě jsme to celé nevyzkoušeli, zatím píšeme stanoviska, ale poradní orgán teprve za-

sedne,“ uvádí předsedkyně České asociace pro vzácná onemocnění Anna Arellanesová. 

Nová cesta schvalování úhrady pro léky na vzácná onemocnění by měla vypadat tak, že v první fázi 

lékový ústav vypracuje hodnotící zprávu. SÚKL tak bude validovat a odborně posuzovat vstupy od 

jednotlivých účastníků. Hodnotící zprávu spolu se souhrnem vyjádření účastníků řízení postoupí mi-

nisterstvu zdravotnictví k vydání závazného stanoviska podle správního řádu. Ministerstvo přitom 

musí vycházet z posouzení Poradního orgánu pro úhradu léčiv určených k léčbě vzácných onemocně-

ní. Součástí tohoto orgánu budou vedle pojišťoven či zástupců ministerstva právě pacienti a odborné 

společnosti, přičemž na rozdíl od jiných cest vstupu do úhrad zde bude možno zohlednit i tzv. měkká 

kritéria, jako je dopad na kvalitu života pacientů a jejich rodin. V návaznosti na stanovisko poradního 

orgánu by pak úhrada měla být ministerstvem schválena, zamítnuta, nebo po domluvě s držitelem 

rozhodnutí o registraci upravena. 

Nyní je ale třeba celý proces vyzkoušet v praxi. „Vždycky, když vstoupí v platnost nějaký zákon, bývají 

okolo toho nejasnosti, a hned se objevují návrhy, jak by se to dalo v další novele zlepšit. Na druhou 

stranu v této úpravě nejsou žádné zásadní překážky, které by bránily tomu, aby řízení probíhala tak, 

jak bylo plánováno v textaci zákona. Za nás jsou tam jen drobné technikálie či úpravy, které by sys-

tém mohly zdokonalit, ale větší problém nevnímáme,“ říká k tomu ředitelka SÚKL Irena Storová. „Ne-

vidím žádný důvod, proč by to nemělo fungovat dobře,“ přidává se náměstek ministra zdravotnictví 

Jakub Dvořáček. 

Jednotliví aktéři už jsou na rozjezd systému připraveni. „Mělo by se brzo ujasnit, jak to bude probíhat 

po technické stránce. Purkyňka je připravená, má lékovou komisi s asi 50 členy, která se může vyja-

dřovat pro SÚKL, a 6. 12. jsme ministerstvu navrhli pět odborníků do komise,“ poukazuje předseda 

České lékařské společnosti Jana Evangelisty Purkyně Štěpán Svačina. 

To potvrzuje také Jakub Dvořáček. „Máme nominační listy od odborných společností, pacientských 

organizací i zdravotních pojišťoven, takže v této chvíli orgán čeká jen na to, až SÚKL provede evaluaci, 
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která je prvním krokem, aby se věc dostala dál. Nicméně v této chvíli je žádostí velmi málo, takže 

úzké hrdlo procesu není na straně SÚKL či ministerstva zdravotnictví,“ konstatuje Dvořáček. 

Nová role pacientských organizací 

Novinkou je proces pro pacientské organizace. Ty se v tuto chvíli učí, jak vyplnit dotazník, který je 

potřeba v rámci řízení na SÚKL dodat. „Vyplnit dotazník není jednoduché. Když se ho zástupci paci-

entských organizací učili vyplňovat, dělali tak nejdříve z pohledu lékařů. Jenže to, co se po nich chce, 

je, jak na ně léky působí, jakou díky nim mají kvalitu života a co se pro ně v každodenním životě změ-

ní,“ vysvětluje Anna Arellanesová s tím, že další školení na vyplňování těchto dotazníků se chystají. 

SÚKL zároveň nabízí konzultace a poskytuje návody, jak postupovat (těm jsme se věnovali zde). 

Někdy ale také mohou pacientské organizace bojovat s 30denní lhůtou, kterou na odevzdání dotazní-

ků mají. To platí dvojnásob u ultravzácných onemocnění, kde na sebe zastoupení pacientů vzalo 

ČAVO – samostatné pacientské organizace vzhledem k minimálnímu množství nemocných totiž nee-

xistují. 

„Ne vždy se nám může podařit za tyto pacienty dotazník dodat, protože třeba žádní nejsou našimi 

členy. Snažíme se tyto pacienty mít v rámci utravzácné platformy, kde jich je přes stovku – přes gene-

tiky, kteří objevují rodiny s takovými diagnózami, žádáme o napojení na naši pacientskou organizaci, 

abychom o lidech věděli,“ popisuje Arellanesová, podle které se ale ne vždy musí podařit pacienta s 

utravzácnou nemocí sehnat. 

Možnost vychytat chyby dopředu 

Do této chvíle přitom byly podány dvě žádosti o vstup do úhrady novou cestou. „Pro farmaceutické 

společnosti je to nový režim. Jsou tam věci týkající se hodnocení, které jsou pro nás nové, a příprava 

žádosti není jednoduchá. Je třeba začít pracovat s tím, jak nastavit dopady do sociálních rozpočtů a 

začlenit sociální aspekty. Počítáme ale, že v následujících týdnech přibude výrazně větší množství 

žádostí,“ přibližuje výkonný ředitel Asociace inovativního farmaceutického průmyslu David Kolář. 

Podle lhůt, které jsou dány zákonem, by první zasedání poradního orgánu mohlo být v květnu. Hod-

notící zpráva má totiž být hotová 110. den od podání, a pokud nedojde k žádosti o přerušení, měla by 

u prvního přípravku být na světě na konci dubna. Hned poté by měla putovat na ministerstvo. 

Aby celý proces běžel hladce a strany se nezaskočily nečekanými požadavky, je možné celou věc pro-

jednat ještě před samotným podáním žádosti na SÚKL v rámci tzv. prehearingů. „Představuji si, že do 

prehearingu by patřila diskuze o tom, jaká je představa pacientů či lékařů, kde je nenaplněná medi-

cínská potřeba, jaké počty pacientů očekáváme a jaký léčebný cíl podáváním přípravků sledujeme – 

zpravidla jde o léčbu chronickou, takže je třeba si říci, jaký je parametr zlepšení a zda ho dokážeme 

monitorovat,“ načrtává předsedkyně lékové komise Svazu zdravotních pojišťoven Kateřina Podrazilo-

vá s tím, že díky tomuto institutu by všichni účastníci věděli, co mají očekávat. 

„Pro naše společnosti je to cesta kupředu a je pro ně pozitivní, když mohou otázky vznikající při pří-

pravě podání, kterých je řada, prodiskutovat dopředu, vyhnout se tak zdržení v rámci samotného 

procesu a vychytat chyby, které by se jinak musely řešit v průběhu,“ říká k tomu David Kolář. 

Na ekonomický pohled nelze rezignovat 

I když přitom bude možné v rámci nové cesty využívat i tzv. měkká kritéria, nelze počítat s tím, že je 

schválení samozřejmostí. „Někdy je představa taková, že když je to orphan, nebudeme řešit nic. Tak 
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to ale nejde. Jedná se o přípravky drahé, a ekonomický dopad bude teď kvůli pandemii a válce pod 

velkým drobnohledem. Na úrovni Evropské komise se diskutuje téma jednotného vyjednávání a mlu-

vilo se i o pay for performance. Je totiž důležité, jak budou u takto nákladných léků aplikována risk-

sharingová schémata. To všechno je jeden velký otazník,“ dodává ředitelka odboru léčiv a zdravotnic-

kých prostředků VZP Alena Miková. 

Tuto problematiku by tak měl žadatel dopředu probrat se zdravotní pojišťovnou. „Vždy bylo počítáno 

s tím, že držitel rozhodnutí o registraci bude aktivně komunikovat s pojišťovnou a předjedná si risk-

sharingové schéma, které bude prezentováno na panelu komise zabývající se doporučením,“ uzavírá 

Jakub Dvořáček. 

Kulatý stůl se konal za laskavé podpory společnosti Takeda. 

Zdroj: zdravotnickydenik.cz 
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Vést pacientské organizace ve volném čase je neudržitelné, říká garantka 

Pacientského hubu 
 

Když vám někdo sdělí špatnou diagnózu, potřebujete se s tím nějak vypořádat. Co bude dál? Jak to 

budete zvládat? Proto tu také fungují pacientské organizace, kde lidé se stejnou diagnózou nejen 

předávají své zkušenosti, ale také tlačí na zákonodárce, aby systém s nimi počítal. 

Vše o tom ví i Jana Hlaváčová, které zjistili před 10 lety roztroušenou sklerózu. Dostala se tak k Mla-

dým sklerotikům, které také pár let s nadšením a elánem vedla. Postupně ale energie vyprchala. 

Všechno totiž dělala ve vlastním volném čase. Aby se uživila, pracovala jako právnička. Podobně je na 

tom většina organizací.  

Aby v budoucnu byly stabilnější, životaschopné a soběstačné, ministerstvo zdravotnictví založilo od-

dělení pro podpory práv pacientů a tým Jany Hlaváčové odstartoval Pacientský hub financovaný z 

Fondů Evropského hospodářského prostoru a Norska.  

Co je cílem hubu? A co s ním bude po roce 2023, kdy evropské financování skončí? S čím pacientským 

organizacím pomáhá? Jak u nás fungují pacientské organizace? Jaké akce jsou i pro veřejnost a jak se 

ona sama vypořádávala se zjištěním, že má roztroušenou sklerózu?  

Přečtěte si v rozhovoru s Janou Hlaváčovou, vedoucí oddělení podpory práv pacientů na Ministerstvu 

zdravotnictví a odbornou garantkou projektu Pacientský hub.  

S jakým cílem vznikl Pacientský hub?  

Cílem je podpořit pacientské organizace a obecně jakékoli organizace, které pomáhají pacientům. 

Projekt je podporuje v profesionalizaci, v rozvoji a stabilizaci. Dává jim vzdělávání, prostor a obecně 

se snaží i podpořit povědomí veřejnosti o těchto organizacích.  

Myslíte, že v současné době se pacientským organizacím moc velká pozornost nevěnuje?  

Obecně občanskému sektoru ve zdravotnictví se nikdo dlouho nevěnoval. Víme, že existují pacientské 

organizace, které dělají úžasnou práci pro své klienty. Většinou se jedná o svépomocná sdružení, 

která sdružují lidi s určitým onemocněním, ať už to jsou různé druhy rakoviny, neurologická onemoc-

nění, revmatická onemocnění a další. Poskytují také pomoc v tom, jak se s danou diagnózou vyrov-

nat, jak s ní žít. Dlouhou dobu byl ale tento segment na podporu pacientů v České republice hodně 

slabý. Nepodporovaný. Nedostatečně financovaný. Proto je ho potřeba posilovat, aby byl stabilní. 

Většina pacientských organizací pracuje na dobrovolné bázi, což při tom množství práce a důležitosti 

je neudržitelné.  

Sama máte zkušenosti s pacientskou organizací, takže znáte problémy z jejich strany…  

Před 10 lety mi byla diagnostikována roztroušená skleróza a první, co jsem nechtěla, je mít něco spo-

lečného s těmito lidmi, mezi které jsem ale patřila. Nastalo takové to první odmítání situace. Jen o 

trochu později, po zaléčení, jsem dostala chuť pomáhat v pacientské organizaci. Vedla jsem Mladé 

sklerotiky.  

Takže až poté, co jste si prošla nějakým procesem? Jak dlouho to trvalo?  
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Bylo to rychlé. Roztroušenou sklerózu mi diagnostikovali někdy v březnu 2012 a Mladé sklerotiky 

jsem kontaktovala přes léto. Dostala jsem totiž velkou ataku a asi tři měsíce po diagnóze se ve mně 

vzbudil takový ten spasitelský komplex – musím pomáhat a chci v životě dokázat něco hezkého. Už 

předtím jsem pracovala v neziskovém sektoru, takže to pro mě bylo přirozené. I když jsem ale do 

organizace přišla s myšlenkou „přišla jsem vás sem všechny zachránit“, nakonec zachraňovali nejdřív 

mě. Hned jsem jela na víkend pro nově diagnostikované s roztroušenou sklerózou, kde jsem zjistila, 

že ti lidé žijí celkem normálně. Buď na nich není nic poznat, a pokud jsou nemocí více zasažení, jsou 

se svými životy šťastní. Jsou aktivní.  

Takže jste dostala takové to uklidnění a příklady odjinud? Co vám to nejvíce dalo?  

Ano, zjistila jsem, že nemusím být vystrašená ze všeho. Zároveň jsem dostala informace k novým 

typům léčby. Mohla jsem se na jednom místě pobavit s neurologem, fyzioterapeutem, psychotera-

peutem, výživovým poradcem nebo s lidmi se zkušeností s roztroušenou sklerózou. To mi pomohlo. 

Nakonec jsem v organizaci působila tři roky a nějakou dobu jsem ji i vedla. Díky tomu jsem se dostala 

i do mezinárodní komunity. Jakmile jsem totiž přešla na ministerstvo zdravotnictví, už v českých or-

ganizacích činná nejsem, abych neměla střet zájmů. Zůstávám ale aktivní v Bruselu, konkrétně v or-

ganizaci zastřešující evropské sklerotiky. Pořádáme konference pro mladé lidi s roztroušenou skleró-

zou a zjišťujeme informace, jak je to s péčí v Evropě.  

Jsou v rámci evropských zemí velké rozdíly v péči nebo v přístupu k nemoci?  

U nás a v ostatních západnějších státech myslím problém není, když o nemoci veřejně mluvím. Když 

jsme ale měli první konferenci pro mladé s roztroušenou sklerózou, přijeli i lidé ze států východní 

Evropy, kde stále panuje velké stigma. Nemohou o tom mluvit na veřejnosti. Bojí se, že budou neza-

městnaní. Tím ale, že se lidé podporují a jsou podpoření evropskými organizacemi, které hovoří se 

zástupci států, se situace zlepšuje.  

Jak jste se sama dostala pod ministerstvo zdravotnictví, abyste hájila a podporovala pacientské orga-

nizace?  

Byla to souhra různých náhod. Především panovala velká potřeba dialogu ze strany pacientských 

organizací. Na úplném začátku ale Asociace inovativního farmaceutického průmyslu pořádala Aka-

demii pacientských organizací, kde se jejich představitelé sešli. A já jsem najednou zjistila při společ-

ném povídání u oběda, že jsme na tom všichni stejně, že je to pro nás všechny stejně náročné. Abych 

to vysvětlila. Na začátku vedení Mladých sklerotiků jsem se cítila skvěle. Práce mě naplňovala. Jenže 

po roce fungování jsem zjistila, že už nemám žádnou energii. Pracovala jsem vedle toho normálně, 

abych se uživila a po večerech a během dne mi neustále pípal mobil, abych vyřešila záležitosti pro 

neziskovou organizaci. Ostatní na tom byli podobně. Bylo to o identifikaci problému a zjištění, že v 

tom člověk není sám. Je to jev, který existuje ve společnosti a je ho potřeba společně řešit.  

Takže jste oslovili ministerstvo?  

Shodou náhod proběhla velká změna ve státní správě. Byl přijat služební zákon, který znamenal, že 

máme politické náměstky a v té době náměstkyně Lenka Teska Arnoštová si vzala pacientské organi-

zace jako hlavní téma. Bylo nutné vytvořit novou agendu. Doposud totiž žádný systém komunikace s 

pacienty na ministerstvu neexistoval. Najednou bylo potřeba na jedné straně těmto organizacím po-

skytovat součinnost a informovanost, a na druhou stranu ještě získávat na ministerstvu zpětnou vaz-

bu od pacientů v případě různých opatření a vyhlášek. Vznikla z toho jedna z priorit, která se nyní 
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docela vyplácí oběma stranám. Máme například lepší systém úhrad zdravotnických prostředků, na 

čemž hodně participovaly i pacientské organizace.  

A proč zrovna vy jste v čele oddělení podpory práv pacientů?  

Vystudovala jsem práva na Univerzitě Karlově v Praze a pracovala jsem jako právnička v oblasti legis-

lativy lidských práv. Měla jsem navíc zkušenosti s vedením neziskových projektů. Z mé praxe jsem 

přešla na ministerstvo, kde jsme jako první krok ještě s jednou kolegyní začaly celý neziskový trh mo-

nitorovat. Zjistily jsme, že aby to mělo celospolečenský přínos, potřebujeme tým lidí, který se může 

systémově věnovat participaci, podpoře, organizaci a komunikaci s pacienty. Proto nakonec minister-

stvo zřídilo naše oddělení o čtyřech lidech. Vznikla Pacientská rada a mechanismus zajištění účasti 

pacientů na pracích ministerstva. Zanedlouho pak náš tým začal pracovat na přípravě dotačního titulu 

a projektu z norských fondů – Pacientského hubu. Projekt se postupně proměnil v takový inkubátor, 

který pracuje na stabilizaci těchto pacientských organizací.  

Kolik pacientských organizací na českém trhu figuruje?  

Sám pacientský hub má zaregistrované své členy a evidujeme okolo 120 až 150 organizací. Některé 

jsou malé, některé početně větší. V databázi ministerstva zdravotnictví víme o zhruba 50 opravdu 

aktivních organizacích, které se věnují projektové a advokační činnosti.  

Tři miliony na podporu pacientských organizací  

Jak vznikala bilaterální spolupráce s partnerskou organizací Norsk Revmatikerforbund (NRF)?  

Vznikala už z pozice ministerstva při přípravě Pacientského hubu jako předem definovaného projektu. 

Organizaci nám doporučila norská strana. Nejdříve bych však uvedla, proč tzv. Norské fondy. Byl rok 

2018, kdy se plánovaly priority Fondů EHP, programu Zdraví, a ministerstvo prostřednictvím našeho 

oddělení navrhlo, že by se měly fondy zaměřit kromě dalších dvou důležitých oblastí – prevence pře-

nosných a nepřenosných onemocnění a duševního zdraví – také na podporu neziskového sektoru ve 

zdravotnictví v Čechách. Nakonec byly alokovány tři miliony eur, které míří do podpory občanské 

společnosti ve zdravotnictví, tedy na podporu pacientských organizací.  

Co konkrétně tato spolupráce znamená?  

Zásadní jsou dvě věci. Jednou je Fond Evropského hospodářského prostoru (Norska, Lichtenštejnska a 

Islandu), který poskytuje finance na realizaci projektu. My do mechanismu neustále reportujeme 

údaje, na co finance využíváme. Pořádáme akce, semináře, provozujeme prostory (Pacientský hub) 

pro pacientské organizace. Další důležitou částí pro nás je ale účast samotného partnera ze zemí EHP, 

a tím je nezisková organizace NRF. Organizace NRF zaměřující se na revmatická onemocnění je 

opravdu velká a podílí se i na tvorbě programu v Česku. Spolupracují s námi na e-learningu, pořádají 

zde semináře. Samozřejmě jich není tolik, jako kdyby byly zde v Čechách, ale dělí se o své zkušenosti 

a know-how z Norska. Stejně tak my přenášíme naše zkušenosti jim.  

Co má z Česku poskytnutých tři milionů eur naopak norská strana?  

Jednak kontakt s Českem, oni nejsou v Evropské unii, ale jsme společně v Evropském hospodářském 

prostoru. Pracujeme na dobré věci. Oni i my máme partnera, s kterým se můžete posouvat dopředu. 

Například nás velmi inspirovala u norské strany komunikace s členskými organizacemi. Mají výborný 

CRM systém (Customer Relationship Management, neboli systém na řízení vztahů se zákazníky, pozn. 

red.). A co nás dále zaujalo je to, že Norsko financuje pacientské organizace též skrze úhrady tzv. peer 
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podpory. U nás se využívá hlavně v oblasti duševního zdraví, kdy už zkušený pacient je vám jako no-

vému pacientovi průvodcem a mentorem. Když onemocníte, nemusí pro Vás být hlavně ze začátku 

příjemné sdílet problémy s desítkami lidí. Chcete jednoho, komu důvěřujete, kdo je odpovídajícím 

způsobem také proškolený. V Norsku je tato služba hrazena ze zdravotního pojištění, protože zjistili, 

že je to pro ně výhodné. Že mohou v konečném důsledku ušetřit spoustu finančních prostředků.  

Projekt má trvat do roku 2023. Potom zanikne, nebo co vlastně s Pacientským hubem bude?  

Projekt musí být dlouhodobě udržitelný už z požadavku norských fondů. Je to projekt s určitými cíli, 

které jsme si společně s pacientskými organizacemi vytyčili. Pracujeme tak, aby nezanikl, ale je to 

rozvojový projekt, který v podstatě supluje něco, co tady ještě na straně neziskového sektoru není. V 

některých oblastech to poskytuje stát a jiní aktéři, ale tento projekt je koncipovaný tak, aby ho pře-

vzal dále sám neziskový sektor.  

Co si pod tím mohu představit?  

Některé aktivity, jejichž vedení z principu patří samotnému pacientskému segmentu, jako je i vlastní 

capacity building, vzdělávání, ale i poskytování prostoru pro interní diskuzi, nyní z důvodu nedostatku 

zdrojů a obecně situaci organizací vykonávají jiní aktéři. Spolupráce a pomoc státní správy či firem je 

samozřejmě vítaná a musí probíhat nadále, tím hybatelem a „vlastníkem“ agendy postavení pacient-

ského segmentu musí být sám pacientský segment, typicky subjekt, který jednotlivé organizace sdru-

žuje a prosazuje společné zájmy.  

Ve většině zemí Evropské unie existuje většinou nějaká zastřešující pacientská organizace, která je 

zároveň servisní a která svým členům poskytuje vzdělávání, platformu pro diskuzi apod. Doposud 

něco takového tady v Česku neexistovalo, ale vzniká to. Netvoří to však ministerstvo ani Pacientský 

hub – ti v uvozovkách pouze tvoří podmínky, aby taková střecha či střechy mohly vzniknout a existo-

vat. Zakládají je samy pacientské organizace. Příkladem je např. nyní vzniklá Národní asociace paci-

entských organizací, která má ambici sdružovat organizace napříč diagnózami. Současně pak vznikají 

(či již existují) střechy pro určitá onemocnění (např. dlouhodobě fungující Česká asociace pro vzácná 

onemocnění či v loňském roku založený Hlas onkologických pacientů). Stejně jako tedy máme pro 

lékaře Českou lékařskou komoru, pro pacienty by tady měla být podobná sdružující organizace, která 

pomáhá v dosahování společných cílů, což může být obhajování zájmů nebo stabilita všech organizací 

a poskytování služeb.  

Pacientský hub nyní poskytuje některé podpůrné služby pro pacientské organizace, jak byl projekt s 

nimi koncipován a jak je společně realizován. Následující tři roky bude tento projekt fungovat jako 

inkubátor, který má pomoci jednotlivým organizacím postavit s na vlastní nohy i ve smyslu udržitel-

nosti a potenciální střeše či střechám pomáhat obdobně. Důležité je v tomto ohledu dále Malé gran-

tové schéma fondů EHP, kde finance na svůj rozvoj a fungování čerpají samotné organizace.  

Není už tady takovou zastřešující organizací třeba Svaz pacientů ČR nebo Asociace zástupců pacien-

tů?  

V České republice obecně existují subjekty, které se označují za pacientské organizace či zastřešující 

pacientské organizace. Organizace však nesdružují a čí zájmy hájí je v podstatě nemožné zjistit. Svaz 

pacientů je typickým příkladem. Pacientské organizace podle našich dosavadní informací nesdružuje, 

z veřejných informací nemáme informace o tom, koho organizace vlastně zastupuje. Takových orga-

nizací je bohužel více a bez bližší znalosti segmentu může být těžké se vyznat, kdo pacientskou orga-



 

22 
 

nizací je a kdo se za ni pouze vydává. Existují přitom jasná, mezinárodně uznávaná kritéria, podle 

kterých lze legitimní pacientskou organizaci jako zástupce pacientů poznat. Jde hlavně o práci v ob-

lasti pomoci pacientům a hájení jejich zájmů a reprezentativnost – tedy že pacienti mají rozhodující 

vliv na řízení organizace.  

V této věci v ČR nyní pomáhá legislativní definice pacientské organizace, která je od 1. ledna 2022 

součástí zákona o zdravotních službách. Vyjmenovává základní atributy pacientské organizace. Nyní 

hlavně slouží pro identifikaci subjektů, které mohou, díky své legitimitě, zastupovat pacienty jako 

aktéry (tedy nikoli v individuálním případě) v některých řízeních. Díky stanovení principu, jako je re-

prezentativnost a demokratické nastavení organizace, ale i protože se věc dostává stále více do po-

vědomí, se identifikace pacientských organizací stává stále snazší.  

Obecně ale ke střechám – podle naší znalosti segmentu v ČR dosud žádná organizace zastřešující 

pacientské organizace napříč diagnózami nebyla. Nyní ale sledujeme proces jejich vzniku, jak pevně 

věříme a doufáme.  

Aby byla organizace samostatná, potřebuje finance, aby mohla zaměstnat lidi a nedělali to ve svém 

volném čase. Jak se připravujete na tuto oblast, až se fondy vyčerpají?  

Důležité je, aby byly soběstačné samotné organizace. A také, aby měly správný finanční mix a byly 

finančně stabilní. Je třeba, aby mohly čerpat jak dotace z veřejných rozpočtů, tak granty, dary, pří-

spěvky od soukromého sektoru. Je dobré nastavit i členské poplatky, protože pacientské organizace 

dávají pacientům strašně moc. V podstatě za vás bojují bitvy. Osoby v nich pracující vám věnují svůj 

čas, aby mohly říct regulátorovi, ministrovi nebo pojišťovně, co je potřeba, a co ne. Jen na členské 

poplatky se ale spolehnout nelze a pak nastupuje společenská solidarita.  

Přednáška Neviditelní hrdinové českého zdravotnictví v prostorách Pacientského hubu (zdroj: Paci-

entský hub)  

Vzdělávání v oblasti obhajování zájmů pacientů  

Pacientský hub nabízí podle webu tři základní věci – vzdělávací akce pro pacientské organizace a pro 

veřejnost, sdílený prostor pro práci a správu interaktivního webu. V čem se potřebují tyto organizace 

vzdělávat nejvíce?  

Je to mix toho, co potřebují ke stabilnímu fungování. První část zahrnuje, jak má organizace fungovat 

a jak ji správně postavit, aby byla funkční a stabilní, včetně toho, jak pracovat s dobrovolníky a se 

členy. Pro tuto oblast jsou tu ale i další projekty na podporu provozu neziskových organizací. I s nimi 

spolupracujeme jako například s Akademií pacientských organizací. V Pacientském hubu se tak speci-

alizujeme hlavně na druhou část, a tou je část odborná, kterou jim jiní aktéři často poskytnout nemo-

hou. Jaké znalosti potřebují v oblasti zdravotnictví, v systému zdravotnictví, aby mohli svoji činnost 

vykonávat. Významnou oblastí je činnost advokační. Obhajování zájmů pacientů. Pracujeme na tom 

společně s Nadací OSF, se kterou jsme připravili i e-learning.  

Co si mohu představit pod správou interaktivního webového portálu?  

Tento web je pro nás moc důležitý. Pacientské organizace se na něm mohou zaregistrovat, je tam pro 

ně připraveno interaktivní prostředí. Dostanou informace nejen o tom, co hub nabízí, ale jsou tam k 

dispozici jak akce pro veřejnost, tak i pro samotné členy. Samotné organizace jsou spolutvůrci. Ne-

chybí záznamy vzdělávacích akcí a plánujeme celkem šest e-learningů. Teď jsou na světě dva. První se 
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týká plánování advokační práce a druhý se zabývá základy vedení pacientské organizace. Interaktivní 

web je přitom nezbytnou součástí projektu, aby byl jeho obsah přístupný také lidem, kteří se fyzicky 

do Prahy dostanou obtížněji. Proto byly již před covidem všechny akce plánovány tak, aby se vždy 

zajistil jejich přenos a možnost on-line účasti.  

Další částí je coworking, kde mohou organizace zdarma pracovat a scházet se. Nachází se v Praze ve 

Vršovicích. Plánujete rozšíření do jiných regionů?  

Ten základní koncept jsou fyzické prostory v Praze a pak on-line prostředí. Úplně od začátku – než 

přišel koronavirus, se většina seminářů odehrávala a odehrává v tomto prostoru a zároveň ve virtuál-

ním světě. Jsou také co možná nejvíce přístupné – zajišťujeme i tlumočení do znakového jazyka, oti-

tulkování apod. A proč neuvažujeme o rozšiřování do dalších lokací? Ač by to bylo fajn a požadavky 

na založení hubu třeba v Brně jsou, tak projekt z norských fondů potrvá jen čtyři roky a je jasně i eko-

nomicky vymezený. Pokud však o koncept bude zájem, rádi budeme na nějakém rozšíření dále spolu-

pracovat.  

Jaká jsou základní pravidla, aby mohla organizace vstoupit?  

Jediné, co potřebujete, je být pacientskou organizací, nebo organizací na podporu pacientů. Tým 

Pacientského hubu zkontroluje kritéria, snaží se maximálně pomoci v tom, co zrovna daná organizace 

potřebuje. Pokud jste například organizací s již placenými zaměstnanci, je dobré se věnovat strategii 

stability. Nebo jestliže se chcete stát profesionální organizací se zaměstnanci, poskytneme nástroje, 

jak se tam dostat. Pokud totiž něco děláte jen jako volnočasovou aktivitu, můžete, a někdy z osobních 

důvodů musíte, kdykoli přestat, a kontinuita organizace je pak v ohrožení.  

Kolik vzdělávacích akcí jste loni uspořádali?  

Hodně. Nedávno jsme připravili přehled loňského roku a proběhlo přes 40 vlastních akcí a poskytli 

prostor pro konání více než 30 akcí pacientských organizací – ať už pro potřeby jejich fungování, např. 

strategická plánování, nebo pro jejich členy a veřejnost – např. v oblasti osvěty a prevence.  

O jaká témata byl největší zájem ze strany veřejnosti?  

Rozhodně covidová témata nebo témata v oblasti duševního zdraví. Měli jsme seminář například od 

organizace Nevypusť duši! A bylo to úžasné. Tato doba má obrovské dopady na duševní zdraví, tak 

jsme byli rádi, že několik akcí k tomuto tématu proběhlo.  

Hub zahájil činnost na přelomu let 2020 a 2021. Covid vás musel hodně zasáhnout. Jak moc využívaný 

je coworking? Potřebují se i tak lidé setkávat, nebo se v určitých měsících více báli?  

S covidem jsme v původních plánech rozhodně nepočítali a na provoz má samozřejmě velký dopad. 

Akce jsme schopni dát do on-line prostředí, někdy sice na úkor interaktivity, ale jde to. U coworkingu 

samozřejmě ne. Naštěstí prostory jsou oddělené a členité, takže organizace je využívají. Na druhou 

stranu si spousta lidí si uvědomila, že mohou pracovat z domova a motivace někam dojet je menší. To 

je jedna skupina. Pak existuje druhá skupina lidí, kteří se naopak chtějí setkávat, aby ještě více neutr-

pělo i jejich duševní zdraví, kvalita vztahů v týmu a podobně. V Česku máme hezkou skupinu organi-

zací, kdy si, ač jsou v některých oblastech konkurenti, velice pomáhají navzájem. Mají společný cíl. 

Pacientský hub jim dává prostor se setkávat a spolupráci pěstovat a prohlubovat 

Zdroj: nasezdravotnictvi.cz 
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Pediatři: Sto tisíc malých Ukrajinců nezvládneme 
 

Až sto tisíc dětí z Ukrajiny představuje velkou výzvu pro české pediatry. Někteří mají obavy, protože 

počty praktických dětských lékařů v Česku už několik let klesají a mnoho z nich je v důchodovém vě-

ku. 

„Situace u pediatrů není dobrá a v posledních letech spousta z nich ordinace zavřela. V terénu je nyní 

dětských praktiků zhruba 1800, v nemocnicích něco přes tisíc. A čekáme sto tisíc, možná víc dětí z 

Ukrajiny,“ řekla Právu předsedkyně Sdružení praktických lékařů pro děti a dorost Irena Hülleová. 

„Děti, které sem přicházejí teď, potřebují hlavně akutní péči, některé mají zdravotní problémy. My se 

ale musíme připravit hlavně na preventivní péči a očkování,“ podotkla s tím, že pediatry čeká v příš-

tím týdnu jednání s ministrem zdravotnictví Vlastimilem Válkem (TOP 09). „Budou nám muset pomo-

ci všichni, kdo budou moci, především pediatři z nemocnic,“ dodala. Většina pediatrů v Praze či 

středních Čechách má už dnes plnou kapacitu. 

Její obavy sdílí i pediatrička a členka České vakcinologické společnosti Hana Cabrnochová. „Všechny 

pediatry asi teď zajímá, jak se postarat o děti z Ukrajiny. Především jestli jsme toho vůbec kapacitně 

schopni,“ řekla Právu. „Polovina pediatrů je starší šedesáti let, hodně z nich už překročilo sedmdesát-

ku. To je velmi špatné. Pokud máme necelé dva tisíce pediatrických praxí, je číslo sto tisíc dětí, které 

slýcháme, velmi významné,“ uvedla lékařka. 

Děti musí být přeočkované 

„Pediatrické praxe v posledních letech spíš zanikají, obor se neobnovuje. A teď se zde objeví desítky 

tisíc dětí, které budou potřebovat péči,“ obává se. Připomněla, že mnoho dětí bude muset být přeoč-

kováno, aby zde vůbec mohly nastoupit do mateřských školek. 

„Proočkovanost na Ukrajině není dobrá. Je tam vyšší výskyt tuberkulózy, ale i onemocnění, která u 

nás prakticky nejsou,“ varuje Cabrnochová. 

„Například zarděnky, zaregistrovali jsme ale i případ dětské obrny. To by bylo v populaci, která není 

chráněná, značné riziko. Musíme zvýšit proočkovanost, abychom chránili nejen ukrajinské děti, ale i 

naši společnost,“ uvedla pro Právo Cabrnochová. 

Oproti tomu Jan Lebl, dětský lékař z motolské nemocnice a člen výboru České pediatrické společnosti 

při České lékařské společnosti J. E. Purkyně, velké obavy nemá. 

Nejsou zatím pod extrémním tlakem 

„V Česku se narodí sto tisíc dětí ročně a dětští lékaři tak mají bezmála dva miliony klientů, o které se 

starají. Teď k nim přibude možná padesát až sto tisíc ukrajinských dětí, což je dvě a půl až pět procent 

navíc,“ řekl Právu Lebl. „Nejsme zatím pod extrémním tlakem,“ dodal. 

Připustil však, že děti ukrajinských uprchlíků mohou vyžadovat víc lékařské péče než běžní pacienti. 

„Mají za sebou náročné období a byly v nekomfortních podmínkách. Hovoří se i o rizicích infekčních 

nemocí, ale předpokládám, že děti se skutečně závažnými stavy mezi nimi nebudou,“ řekl Lebl. 
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„Nejdůležitější bude, kolik lidí sem skutečně přijde, ale v tuto chvíli mi to připadá zvládnutelné. Mu-

síme to brát tak, že na Ukrajině se vede válka i za nás. Je jisté, že budeme muset náš komfort částeč-

ně omezit,“ uvedl pediatr. 

Zareagoval i na výrok lékařky Hülleové, že by nemocniční pediatři měli pomoci svým kolegům v ordi-

nacích. 

„Musíme se postarat všichni současně. V tuto chvíli jsou nemocniční pediatři naopak první na ráně, 

protože tyto děti přijdou zpravidla do nemocnice,“ řekl. 

Válek: Rozložení zátěže už řešíme 

„U nás na klinice jsme se už s ukrajinskými dětmi setkali. V nemocnici v Krči byla v jednu chvíli nároč-

ná situace, protože z asistenčního centra pro uprchlíky v Kongresovém centru je to nejblíž. Ale poda-

řilo se jim ji vyřešit,“ doplnil Lebl. 

Ministr Válek včera na Twitteru uvedl, že jeho úřad řeší rozložení zátěže uprchlíků z Ukrajiny na zdra-

votní systém tak, aby nedošlo k nedostatku lékařů a omezení péče pro české občany. 

„Ujišťuji všechny občany, že s poskytovateli zdravotní péče řešíme, jak rozložit zátěž na zdravotní 

systém tak, aby nedošlo k přetížení zdravotního systému, ani k omezení zdravotní péče, nedostatku 

léků a odkládání plánovaných a specializovaných úkonů,“ uvedl ministr. 

„Válka na Ukrajině zkrátka nebude mít vliv na kvalitu zdravotní péče českých občanů,“ dodal. 

 

Zdroj: Právo/novinky.cz 
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Ministerstvo zdravotnictví navrhuje kompenzace některým oborům zdra-

votní péče ve výši 3,5 miliard korun 
 

Ministerstvo zdravotnictví navrhuje některým oborům zdravotní péče dodatečné kompenzace z ve-

řejného zdravotního pojištění za rok 2021 za 3,5 miliardy korun. Nejvíc má podle návrhu dostat ná-

sledná péče, dále lázně a dopravní služba. Ministerstvo už jednu kompenzační vyhlášku kvůli pokra-

čující epidemii covidu-19 pro rok 2021 vydalo loni v červenci. Upravovala pro některé obory měsíční 

zálohy za péči. 

„Celkové dopady novelizace kompenzační vyhlášky jsou odhadnuty na 3,5 miliardy korun, z čehož 0,2 

miliardy korun představuje dodatečné náklady u výkonově hrazených segmentů s propady produkce 

a zbývajících 3,3 miliardy korun představuje částečné dorovnání záloh,“ píše v důvodové zprávě k 

materiálu ministerstvo. 

Původní kompenzační vyhláška měla podle mluvčího ministerstva Ondřeje Jakoba primárně za cíl 

stabilizovat cash-flow poskytovatelů zdravotních služeb a stanovovala tak hlavně zálohy. „Samotné 

kompenzace propadů objemu poskytovaných služeb způsobených epidemií nestanovila. Tyto kom-

penzace jsou stanoveny až nyní v předkládané novele vyhlášky a jsou stanoveny na základě reálných 

dat o poskytovaných zdravotních službách v roce 2021,“ vysvětlil. 

Většina segmentů podle něj žádný významný propad objemu péče nezaznamenala a vyhláška jim 

žádné kompenzace nestanoví. „Největší propady produkce a tudíž největší kompenzace jsou stano-

veny pro segment následné péče, lázní a zdravotnické dopravy,“ doplnil. Pro lázně je vyhrazeno 213,6 

milionu korun, pro zdravotní dopravu 121,6 milionu a pro následnou péči 2,9 miliardy korun. Peníze 

navíc dostanou také ambulantní specialisté, oftalmologové a hemodialýza, tedy přístrojová léčba 

pacientů se selháním ledvin. 

Následná lůžková péče je poskytovaná pacientům, u kterých došlo ke stabilizaci zdravotního stavu, 

ale vyžaduje doléčené nebo rehabilitaci. Jsou to například léčebny dlouhodobě nemocných nebo 

léčebné ústavy. 

Kompenzace se projeví až ve výdajích za letošní rok. Podle zdravotně pojistných plánů zdravotních 

pojišťoven jsou očekávané ve výši 440,7 miliardy korun. Příjmy pojišťoven jsou plánované na 423,9 

miliardy korun, deficit tak činí 17 miliard korun. „Bude financován ze zůstatků zdravotních pojišťoven, 

které na začátku roku 2022 činily 51,8 miliardy korun,“ uvedlo v materiálu ministerstvo. 

Výpadky zdravotní péče v segmentech, které epidemie omezila, a naopak nárůst kvůli péči o nakaže-

né, testování nebo očkování, už ministerstvo řešilo kompenzační vyhláškou v roce 2020. Celkově 

zdravotní pojišťovny od března 2020, kdy se objevily první případy koronaviru, zaplatily v souvislosti s 

epidemií přes 99 miliard korun. 

Zdroj: zdravotnickydenik.cz 
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Klesá počet nakažených i hospitalizovaných s covidem, část testovacích 

míst omezí provoz 
 

Ve středu přibylo v Česku 7397 nově potvrzených případů nákazy koronavirem, tedy asi o 13 procent 

méně než před týdnem. Nadále klesá také počet hospitalizovaných s nemocí covid-19. Oproti před-

chozí středě se jejich množství snížilo skoro o pětinu na 1773, z nichž 87 bylo ve vážném stavu. Pozi-

tivní testy na covid-19 u Ukrajinců tvoří asi procento případů v Česku, oznámil Ústav zdravotnických 

informací a statistiky. Část testovacích míst od dubna zkrátí provozní dobu. 

Kromě menšího zájmu o testování jsou důvodem pro omezení provozní doby také úpravy úhrad ze 

strany zdravotních pojišťoven. Podle organizačního opatření Všeobecné zdravotní pojišťovny (VZP) 

nemají odběrová centra nařízenou provozní dobu, ale mohou si ji upravit podle potřeby. Zdravotní 

pojišťovny také dál nebudou platit PCR testy laboratořím, se kterými ještě před epidemií covidu-19 

neměly smlouvy. 

Mluvčí VZP Viktorie Plívová ve čtvrtek řekla, že půjde asi o desetinu míst. Povolení testovat mělo do-

sud podle Státního zdravotního ústavu více než 150 laboratoří. Pacienti podle Plívové změny nepocítí, 

protože síť laboratoří a odběrových center zůstává dostatečně hustá a je připravená i na případný 

opětovný výrazný nárůst potřeby PCR testování. Lidé stále mají z veřejného zdravotního pojištění 

hrazené PCR testy k diagnostikování covidu-19 nařízené lékařem nebo hygienou a navíc jeden měsíč-

ně na vlastní žádost. 

Klesají počty nakažených, ale i testů 

V Česku o 13 procent kleslo množství provedených testů na koronavirus na středečních zhruba 27 

900. Podezření na reinfekci bylo ve středu 1332. 

Denní nárůsty počtu nakažených postupně klesají už od začátku února. Tehdy přibylo 1. února přes 

57 tisíc případů nákazy koronavirem, což bylo nejvíce za den od začátku epidemie v Česku v březnu 

2020. Tento týden se zatím nárůsty pohybují zhruba mezi 7400 až 8900 nově nakažených a minulý 

týden činily ve všedních dnech asi 7100 až 10 500 případů. Vyplývá to z údajů na webu ministerstva 

zdravotnictví. 

Podobně jako počty nově nakažených se ale od začátku února snižuje i množství testovaných na ko-

ronavirus. Ve středu bylo provedeno zhruba 22 tisíc PCR testů a přibližně 5900 antigenních, zatímco 

před týdnem bylo PCR testů skoro 25 600 a antigenních asi 6300. V nejpočetnější kategorii testů - 

preventivní a plošné - tak podíl pozitivních testů mírně stoupl z 23,08 procenta za předchozí středu 

na 23,92 procenta. 

U druhé nejpočetnější indikace testů - diagnostické, kdy jsou testováni lidé vykazující příznaky nemo-

ci, ale navzdory menšímu počtu testovaných klesl podíl pozitivních z 34,31 na 33,16 procenta. U epi-

demiologické indikace, kdy se testují lidé například kvůli kontaktu s nakaženým, se podíl pozitivních 

také snížil, a to z 21,06 na 20,86 procenta. 

Kromě počtů nově potvrzených případů nákazy vytrvale klesá i takzvané incidenční číslo, tedy počet 

nově nakažených koronavirem za posledních sedm dní na každých 100 tisíc obyvatel. Ke čtvrtku se 

snížilo v Česku ze středečních 436 případů na 426. Nejvyšší je číslo stále v Praze s 555 případy a nej-

nižší je v Libereckém kraji s 297 případy. 
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Přibližně od poloviny února ubývá lidí, kteří skončí s covidem-19 v nemocnicích, a klesají taky počty 

zemřelých. V půlce února bylo hospitalizovaných až přes 4 tisíce, z toho skoro 300 ve vážném stavu, a 

za týden umíralo až 400 lidí. V posledních dnech se už počet hospitalizovaných drží pod 2 tisíci a 

množství těžkých případů pod stovkou. Úmrtí lidí s covidem-19 bylo za uplynulý týden 165. 

Od 1. března 2020, kdy se v Česku objevily první případy nákazy koronavirem, bylo v zemi zazname-

náno přes 3,8 milionu potvrzených případů nákazy. Zemřelo celkem 39 673 lidí s covidem-19. Podáno 

bylo asi 17,5 milionu dávek vakcín proti covidu-19. Plně naočkováno bylo 6,9 milionu lidí a další posi-

lující dávku vakcíny dostalo 4,1 milionu. Ve středu bylo očkováno 3362 lidí, tedy zhruba o 200 méně 

než před týdnem. 

Covid u ukrajinských uprchlíků   

Od začátku uprchlické vlny mělo pozitivní test na koronavirus zhruba 2500 Ukrajinců pobývajících v 

Česku, tvoří asi procento ze všech více než 234 tisíc případů covidu v ČR od 25. února. V březnu při-

bývá mezi 70 a 80 Ukrajinci s pozitivním testem denně, počty stagnují stejně jako v obecné populaci. 

Vyplývá to z údajů Ústavu zdravotnických informací a statistiky (ÚZIS) pro sněmovní výbor pro zdra-

votnictví. Hospitalizovaných bylo minulé pondělí 23 Ukrajinců s covidem-19, toto pondělí devět. 

Podle odhadů přišlo do Česka od začátku ruské invaze 24. února asi 300 tisíc uprchlíků, nově tak při-

bylo asi 2,8 procenta populace. Počty nákaz u ukrajinské menšiny se vyvíjejí stejně jako v obecné 

populaci. Nejvíc jich bylo na přelomu ledna a února, kdy vrcholila poslední vlna epidemie koronaviru, 

tedy ještě před začátkem uprchlické krize. 

Zdroj: Česká televize 
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Uniting for the two million Ukrainians living with a rare disease 
 

In light of the current humanitarian crisis in Ukraine, the rare disease patient community hasn’t been 

as prominent in the news. But ultimately, it is the two million Ukrainians living with a rare disease 

and their families who are among the most affected by the conflict, faced with the sizeable challenge 

of meeting the complex medical needs on their own and falling through the cracks of the humanita-

rian response. 

Three weeks into Russia’s invasion of Ukraine, on 15 March, the EURORDIS’ Board of Directors held a 

meeting to review the situation of the rare disease patient community in the country and set the 

course of action. The response to this new crisis is at the core of the EURORDIS’ mission and values. It 

is believed that the overall situation might worsen, with many people with rare diseases and their 

carers being unable to travel to another country or access essential medicines and basic necessities 

in Ukraine and those who are able to leave the country facing challenges related to displacement. 

EURORDIS’ response is two-fold: both immediately responding to the needs of people living with rare 

diseases and advocating on behalf of their specific needs with the support of our multistakeholder 

networks. 

“Across Europe, EURORDIS plays a key role in raising attention to and catalysing support for the 30 

million people living with a rare disease. Today, Ukraine is under siege, and it is our shared responsi-

bility to ensure that no person living with a rare disease, whose conditions are often debilitating or 

need frequent and complex medical attention, is left behind. We need to be pragmatic in our re-

sponse to this humanitarian emergency situation while already preparing medium- and long-term 

actions” – Terkel Andersen, President of the Board, EURORDIS-Rare Diseases Europe. 

Preliminary reports of challenges are centred around getting complex care and treatment to people 

in a country whose healthcare system has been completely destabilised – this includes the key cen-

tres of expertise able to deliver care and treatments and the existing supply chains for this unique set 

of specialised treatments. Where there is a treatment for rare diseases, highly specialised clinical 

knowledge is required, often only available in specialised centres of care in Kyiv or in other areas. 

Many families who were able to relocate to the West of the country can no longer access therapies. 

Access to ‘ordinary’ care and treatments is also threatened and underestimated in their critical value, 

e.g. bandages for Epidermolysis Bullosa and respiratory rehabilitation for Cystic Fibrosis.  

There is an urgent need for greater collaboration so that patients with rare diseases can receive me-

dicines and medical devices through internal and international solidarity mechanisms. But most im-

portantly, we need to ensure that patients in territories not controlled by the Ukrainian government 

can benefit through ‘aid corridors’. We encourage both governments and non-governmental organi-

sations in border countries to do the best they can to expedite the export of relief supplies including 

essential rare disease medicines into Ukraine, especially considering that the Ukrainian government 

has lifted restrictions on importing medicines to reflect the humanitarian crisis. 

The circumstances are particularly damaging for children. Families, where both parents are equal 

caregivers to their child, are unable to leave Ukraine due to border restrictions. Ukraine has already 

put in place significantly improved measures to help people with disabilities seeking to leave the 

country. However, a child with a rare disease who is dependent on the care of both accompanying 
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parents or carers cannot flee the conflict. Two carers are often needed for a dependent with complex 

care needs, so we need to ensure that any child with a rare disease can safely leave the country. 

Additionally, there is a need for fast tracks set up on both sides of the border for vulnerable people, 

including people living with a rare disease. We know of examples where people have had to abandon 

queues at the border after hours and sometimes days of waiting because their care needs couldn’t 

be met in transit and there was no way to be fast-tracked through to the other side. Though waiting 

times continue to vary, families transporting people with rare diseases often need this assurance 

before making the arduous decision to seek to leave. 

Our assessment also highlights the difficulty in coordinating a response for a population that requires 

multifaceted needs. Registering displaced people living with rare diseases to allow adequate follow-

up through health systems across borders remains a challenge. The European Reference Networks, 

alongside patient organisations and other networks, should play a greater role in identifying the pa-

tients in Ukraine living with rare diseases and assessing their needs. 

Additional reports point to a need to best manage the exodus of people with a rare disease and their 

families leaving Ukraine with significant and specific needs. Since 24 February 2022, over 4 million 

people have fled their homes. Most displaced families who leave Ukraine seek refuge in the Europe-

an Union, with many finding safety in neighbouring countries, such as Poland and Romania. In Po-

land, Ukrainians have been welcomed generously by local communities and supported by the 

Government, which has provided the same access to care as for Polish nationals and offered free 

train travel within the country. However, rare disease patients need support beyond other displaced 

people, for example, to find their speciality centres and access to specialised treatments, or for adap-

ted housing – a role that patient organisations are mobilising to do within Poland. We recognise that 

many people from Ukraine will remain in Poland, it is important to support countries with the highest 

number of refugees to be able to manage an increased patient population. Additionally, as many will 

go to other countries within the EU, the Member States and expert centres need to anticipate and 

ideally facilitate the arrival of Ukrainian displaced persons across the Union. 

“With today’s broad range of challenges, European action must draw on and coordinate the work of 

the Member States, European Reference Networks and patient organisations – in Ukraine, in ne-

ighbouring countries and across Europe. Our priority is to facilitate access to care and treatment to 

people with rare diseases in Ukraine but also fleeing families, liaising them with other families across 

the EU and establishing contacts with clinical experts to limit the disruption of care – including the 

management of health records. As the majority of patients are arriving in neighbouring countries, 

whose capacities are limited, this emergency calls into question the resilience of the European health 

system, in parallel with the acute pressures created by COVID-19. The EU has a chance to change the 

narrative that it cannot afford to miss by leveraging its resources and increasing investment in cross-

border healthcare infrastructures to address the needs of the rare disease community. Now, more 

than ever, we need a coordinated, holistic approach to rare diseases to meet the challenges of today 

and the years to come,” – Yann Le Cam, EURORDIS Chief Executive Officer. 

 

Mobilising the rare disease community 

An estimated two million people in Ukraine live with a rare disease. This is around 5% of the popula-

tion. However, numerous elements indicate a high number of patients without a proper diagnostic.  
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Since the outset of the war, patient organisations have been playing a strong role to support this 

vulnerable community. Patient organisations for Spinal Muscular Atrophy, Duchenne, Prader Willi 

syndrome, Cystic Fibrosis, Epidermolysis Bullosa, Myeloma, Melanoma, and Hemophilia have already 

helped hundreds of families. We also would like to recognise the efforts of National Alliances, disea-

se-specific European Federations, respite care centres and individual member organisations who 

have reached out to their networks. 

EURORDIS has been fully mobilised from day one of this crisis, to help people with rare diseases in 

Ukraine and those fleeing the country during these difficult times. In particular, we have 

Set up an internal 'Ukraine Taskforce' (ukraine@eurordis.org) to help us coordinate the work; 

Disseminated a statement and have been raising awareness on social media; 

Set up an online resource centre for patients and patient organisations trying to help in and around 

Ukraine; 

Responded to a growing number of individual questions and requests for help, either by rerouting to 

a patient organisation where one exists or problem-solving with huge networks of heroic volunteers 

that are emerging; 

Raised funds to respond to this urgent need; 

Reached out for help to EURORDIS member organisations and partnering networks, including the 

Council of National Alliances, European Federations for Rare Diseases, EURORDIS Round Table of 

Companies, European Reference Networks, and policymakers at both the national and European 

levels to mobilise the community, share feedback on the needs of people with rare diseases, exchan-

ge on possible solutions, and propose common actions. This includes orientating families where they 

can be best supported; identifying across Europe host families to accommodate those affected by the 

same disease; providing funding to enable them to leave the country; identifying concrete solutions 

for the distribution of medicinal or care products. 

What you can do to help: join EURORDIS as a volunteer to respond to this humanitarian crisis 

Do you have knowledge of or experience of rare diseases? 

Do you also have any of the below? 

Leadership or organisational experience in working with refugees or crisis management? 

Russian or Ukrainian language skills? 

Experience working with a helpline, or helping rare disease patients to solve problems with access or 

resettlement? 

If yes, please send an email to helpukraine@eurordis.org with 

Your name and contact details 

The disease(s) you have experience with 

Any languages you speak 
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A brief outline of your experience and how you want to help 

Your general time availability (how much time, what times of day) 

We will do our best to match you with an organisation or task where you can help. 

At a time when Ukraine is on the brink and so much is at stake, international engagement and 

support need to be rebalanced to include special assistance to the two million Ukrainians living with 

a rare disease. Failure to do so will have significant consequences in Ukraine, Europe, and beyond. 

Zdroj: Eurordis.org 
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Ministerstvo zdravotnictví uzavřelo dvouletou dohodu o spolupráci s WHO 
 

Ministerstvo zdravotnictví uzavřelo dohodu o spolupráci se Světovou zdravotnickou organizací 

(WHO) na příští dva roky. Plán se zaměřuje na dostupnost léků, poučení z pandemie, duševní zdraví, 

digitalizaci nebo očkování. O dnešní návštěvě regionálního ředitele WHO Hanse Klugeho, při níž spolu 

s ministrem Vlastimilem Válkem (TOP 09) dohodu podepsal, informovala kancelář WHO v ČR v tisko-

vé zprávě. 

Ministr na twitteru napsal, že hlavními tématy setkání byla uprchlická krize, příprava na podzimní 

vlnu koronaviru a onkologická prevence. „Jsem rád, že ČR získá expertizu i finanční pomoc od této 

organizace,“ dodal Válek. 

Dohoda zahrnuje společný postup pro roky 2022 a 2023 také například v připravenosti na nouzové 

situace, téma zdraví ve vztahu k životnímu prostředí, přenosné a nepřenosné nemoci včetně očková-

ní proti nim nebo škodlivost užívání alkoholu a tabáku. 

„Toto jsou vlajkové lodě našeho celoevropského pracovního programu. Nejenže tato dohoda proto 

zlepší výsledky zdravotní péče v zemi, ale rovněž podpoří výměnu odborných poznatků v regionálních 

i globálních sítích,“ uvedl v tiskové zprávě Kluge. 

Tématem dohody je také plnění evropského pracovního plánu EU Společná akce pro lepší zdraví na 

roky 2020 až 2025. WHO v něm vyjadřuje podporu zdravotnickým prioritám českého předsednictví 

Radě Evropské unie od července 2022. 

„Našimi prioritami budou především onkologie, vzácná onemocnění, očkování, boj s dezinformacemi 

ve zdravotnických otázkách a navázání na práci francouzských kolegů,“ řekl k tomu ministr Válek. 

Shoda podle něj panuje i na pomoci ukrajinským občanům. 

Zdroj: ČTK 
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Podělte se s námi o své zkušenosti s hledáním diagnózy vašeho vzácného 

onemocnění! 
 

Chceme porozumět cestě, kterou si musí projít lidé se vzácným onemocněním, když se snaží získat 

jeho diagnózu. Za tímto účelem například měříme čas, který zabere proces hledání diagnózy nebo 

zjišťujeme následky chybějící nebo nesprávné diagnostiky. 

Tento průzkum pomůže organizaci EURORDIS-Rare Diseases Europe, neziskovému sdružení více než 

900 pacientských organizací, usilovat o zlepšování procesu diagnostiky lidí se vzácnými onemocnění-

mi. 

Tento dotazník mohou vyplnit všichni nemocní se vzácným onemocněním a jejich rodinní příslušníci 

či pečovatelé, včetně následujících: 

• bývalí nebo zotavující se nemocní (např. osoby, které přežily rakovinu), 

• osoby, které zatím nebyly diagnostikovány, ale které trpí onemocněním, které je považováno za 

vzácné, 

• osoby s jakýmikoli zkušenostmi s procesem diagnostiky: složitým nebo jednoduchým, krátkým nebo 

dlouhým. 

Vyplnění tohoto průzkumu by mělo zabrat přibližně 20 minut. O celkové výsledky se s vámi podělíme 

a předáme je osobám odpovědným za rozhodování. Vaše odpovědi budou uchovávány v bezpečném 

úložišti, do něhož se dostane pouze výzkumný tým. 

Máte-li jakékoli dotazy, můžete se obrátit na náš tým na adrese: rare.barometer@eurordis.org 

Zdroj: Eurordis.org 

 

 


