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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Brezen 2022

Mili pratelé,

zdravim vas po Velikonocich, svatcich jara, které v sobé nesou silnou symboliku — utrpeni i nadéji a
novy zacatek. V turbulentni dobé, v niz Zijeme, vidime totéz. Straslivé utrpeni, které do lidskych Zivo-
tl prinasi valka. A nadéji, kterou — alespor ve mné — vyvolava nase odpovéd na ni. Statisice lidi, ktefi
utekli pfed zbranémi a opustili své domovy nasli v nasi zemi bezpeci.

V CAVO novinach se ohlizime za nékterymi ptibéhy, které to dokladaji. Tési mé, ze jsme v Cesku
dokazali pomoct nejen détem, ale i dalSim pacientlim se vzacnymi chorobami. Znovu se tak potvrzu-
je, ze v komunité ,vzacnych” hranice nehraji roli.

Ze srdce si preji, aby nadéje prevazila nad utrpenim a pFisti dny pfinesly nové Stastné zacatky. Nejen
lidem, ktefi utikaji pred valkou.

Pteji vdm prijemné Cteni!

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Bunécna a genova terapie predstavuji zlom v Iécbé
vzacnych onemocnéni

Bunécné a genové terapie jsou vyvijeny s cilem
predchazet, |éCit nebo potencidlné vylécit zdvaina
onemocnéni. Zacinaji se vyuzivat jak ve svété, tak
i v Ceské republice. Dokd%ou pomoci mnohdy jen jednou
aplikaci léku, kterd plsobi dlouhodobé, nékdy na cely
Zivot. Nova generace terapii tak prinasi mozné reseni pro
pacienty s doposud obtizné Ilécitelnymi nebo

nevylécitelnymi onemocnénimi.

CELY CLANEK

Rozhovor s genetikem Milanem Mackem

PFi vySetfovani lidského genomu mohou |ékafi odhalit
i zdvaznad onemocnéni. Samotny nalez ale mnohdy ne-
znamend, Ze nemoc se skutec¢né projevi. Ve vysilani
Ceského rozhlasu to uved! IékaFsky genetik Milan Ma-
cek. Pfedni ¢esky odbornik hovofil také o vyvoji scree-
ningu novorozencd.

CELY CLANEK

Pred valkou prchaji i pacienti se vzacnymi chorobami.
Nejen Cesko nabizi pomoc

Evropské zemé pomahaji ukrajinskym pacientlim se vzac-
nymi a chronickymi onemocnénimi. V ramci Evropy jiz bylo
pro uprchliky, ktefi potfebuji nemocnicni péci, zajisténo
zhruba 10 tisic lGZek, a to v raznych ¢lenskych zemich. Do
Ceska zdravotnici prevezli uz zhruba 25 détskych onkolo-
gickych pacientd.

CELY CLANEK


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 fibrézou obdarovali stejné nemocné
Ukrajince

Cesky Klub cystické fibrézy dovezl na hranice valkou utiskova-
né Ukrajiny léky a inhalatory za vic nez za pal milionu korun.
Klub se obratil pfimo na ceské pacienty. Ti do shirky darovali
zakladni léky, nebo inhaldtory na baterie. Klub cystické fibrozy
poskytuje pomoc také ukrajinskym pacientdm na Gzemi Ceské
republiky.

CELY CLANEK

Mezi uprchliky jsou déti se vzacnymi nemocemi. Lidé
prispivaji na jejich lécbu

Polovina valeénych uprchlik(l jsou déti. Jednim z nich je
i dvoulety Misa, ktery ma mozkovou obrnu, svalovou atrofii
a fadu potravinovych omezeni. Chlapcovi i jeho rodiné se
podafilo najit ubytovani a zajistit specialni vyZivu, potfebuje
vsak i zdravotni péci.

CELY CLANEK

Novy domov nasel i Maksym se svalovou dystrofii

Pomoc ukrajinskym uprchlikim, ktefi se potykaji se vzacnymi
nemocemi, zajistuji i pacientské organizace. Zapojuji se do
hledani ubytovani, lékarské péce a pomahaji i se zajisténim
dochazky do Skoly. Organizace také poradaji sbirky. Humani-
tarni pomoc posilaji na Ukrajinu i béZencim, ktefi naslo do-
¢asny domov v Cesku.

CELY CLANEK

Zménény systém uhrad lécby vzacnych onemocnéni musi
provéfit praxe

, o » o we) LSOV INE
Zatim dva pacienti pozadali o Uhradu Ié¢by pomoci nového J/ 4 /.=
mechanismu, ktery zadal fungovat od nového roku diky @ , ' @
novelizaci zdakona o vefejném zdravotnim pojisténi. ' i
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CELY CLANEK



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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Zdravotnictvi

Vést pacientské organizace ve volném case je
neudrzitelné, fika garantka Pacientského hubu

Pacientsky hub vznikl pod patronatem ministerstva
zdravotnictvi s cilem podporovat profesionalizaci
pacientskych organizaci. Odbornd garantka projektu
Jana Hlavacova v rozhovoru popisuje vlastni zkusenost
s praci v pacientské organizaci i vyznam téchto spolkd
pro kvalitu zdravotni péce.

CELY CLANEK

Zdravotni péce o ¢eské obcany kvtili ukrajinskym
uprchlikli neutrpi, Fika ministr Valek

Ministr zdravotnicvi Vlastimil Valek ujistil vefejnost, Ze jeho
Urad fesi rozlozeni zatéze uprchlikd z Ukrajiny na zdravotni
systém tak, aby nedoslo k nedostatku Iékafl a omezeni
péce pro Ceské obcany. NejvétSi zatéz patrné hrozi
pediatrdim, kterych je v CR nedostatek. Pfiblizné polovina
uprchlikd jsou totiz déti.

CELY CLANEK

Ministerstvo zdravotnictvi navrhuje kompenzace nékterym
obortim zdravotni péce

Ministerstvo zdravotnictvi navrhuje nékterym oborim
zdravotni péce dodatecné kompenzace 1z verfejného
zdravotniho pojisténi za rok 2021 za 3,5 miliardy korun.
Nejvic md podle nového ndvrhu tzv. kompenzacni vyhlasky
dostat ndsledna péce, dale 1dzné a dopravni sluzba.

CELY CLANEK


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. Ubyva nakaZenych, testd a mizi i restrikce

Vétsina proticovidovych opatfeni byla v Cesku v pribéhu
bfezna zrusena. Postupné klesaly pocty nové zjisténych
nakazenych, ale ubyvalo i provedenych testl. Pokracoval tak
Unorovy trend. Néktera testovaci mista byla proto zrusena,
nebo se zkratila jejich provozni doba.

CELY CLANEK



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 svéta

Evropska pacientska organizace Eurordis pomaha Ukrajiné

Organizace Eurordis koordinuje pomoc ukrajinskym uprchlikim se
vzacnymi chorobami. Podle zndmych dat je v ukrajinské populaci
pfiblizné pét procent lidi se vzacnymi nemocemi, coZ znamena
pfiblizné dva miliony. Eurordis vyzyva Evropskou unii, aby vyuZila
existujici sit pacientskych organizaci a center a podpofila je ve
snaze pomoci lidem, ktefi utikaji pred valkou.

CELY CLANEK

WHO posilila spolupraci s CR

Regionalni feditel WHO Hans Henri P. Kluge a ministr zdravotnictvi
Vlastimil Valek podepsali dohou o posileni spoluprace v prioritnich
oblastech. Dvoulety plan pro roky 2022-2023 zahrnuje napfiklad oblast
péce o dusevni zdravi nebo prosazovdni mezioborové spoluprace a
dobré tizeni zdravotni péce.

CELY CLANEK

Nové Setfeni Rare Barometr — zapojte se!

Vice dat — lepsi péce. Pacienti se vzacnymi chorobami z celé EU
se mohou zapojit do sbéru dat ,Rare Barometr”. Dotaznik je
dostupny i v ¢estiné. Prizkum je zaméreny na proces hledani
diagndzy a jeho Uskali. Vysledky pomuzou k odhaleni stavajicich
problém{ a usnadni hledani cesty k jejich feseni.

l u Rare Barometer

CELY CLANEK

Celé clanky



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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Genova a bunécéna terapie: nastup nové generace |écby

Po vice nez 50 letech vyzkumu pfinaseji bunécné a genové terapie novou kapitolu — nejen do medici-
ny, ale také do Zivotl lidi se vzachnym onemocnénim a jejich rodin. Tyto terapie jsou vyvijeny s cilem
predchazet, |é¢it nebo potencidlné vylécit zavaznd onemocnéni.

Zacinaji se vyuzivat jak ve svété, tak i v Ceské republice. DokaZou pomoci mnohdy jen jednou aplikaci
léku, kterad pusobi dlouhodobé, nékdy na cely Zivot. Nova generace terapii tak pfindsi mozné reseni
pro pacienty s doposud obtizné |écitelnymi nebo nevylécitelnymi onemocnénimi.

,U genové a bunécné terapie se nejedna o bézné tabletky, jaké zndme doposud. Lécba je vyvinuta na
miru konkrétnimu pacientovi, ¢asto z jeho vlastniho biologického materidlu. Vyuziva geny a buriky
pro preprogramovani téla tak, aby bojovalo s nemoci. Efekt 1écby mlzZe byt trvaly po podani jediné
davky,” vysvétluje prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc., MHA, pfednosta Ustavu biologie a lékaiské
genetiky 2. LF a FN Motol. VyuZiti obou typUl terapii je Siroké a pomoci muZe napfiklad u onemocnéni
krve a odi, kardiovaskularnich i neurologickych onemocnéni a u nékterych typ nadorovych onemoc-
néni.

Co jsou to bunky a geny

Buniky jsou zakladni stavebni jednotkou vsech Zivych organismu. Hluboko v nich se nachazeji geny,
malé Useky DNA, které nesou genetickou informaci a ndvod pro télo, jak si vyrabét bilkoviny. Jedna se
o bilkoviny, které maji v téle nespodet Ukoll — od role stavebnich prvk( po hlavni regulaci télesnych
funkci. ,,Geny nesou zakladni informace, které dédime od nasich rodi¢d. V nékterych situacich maze
dochazet k mutacim, které zpUsobuji vzacnd onemocnéni. S témi mizZe nové pomahat genova a bu-
nécna terapie, kterd genetické defekty cilené resi,” fika profesor Macek.

Jak funguje bunécéna terapie

Cilem bunécné terapie je obnovit nebo pozménit urcity soubor bunék v nasem téle. PFi terapii jsou
vyuzivany bunky lééeného pacienta nebo darce. Terapie s vyuzitim darcovskych bunék jsou jiz znamé
napriklad v podobé transplantace kostni difené u leukémie. Pfi této procedure ale nejsou buriky od
darce nijak upravené. Nové terapie vyuZivaji vlastnich bunék pacienta nebo darce. Ty jsou po ode-
brani upraveny v laboratofi tak, aby v téle splnily urcitou Iécebnou funkci, nasledné jsou vraceny zpét
do téla.

Jak funguje genova terapie

Genova terapie |é¢i onemocnéni prostiednictvim gend, a to nékolika zpUsoby: pfidanim nového genu
do bunék pacienta, nahrazenim narusenych genll nebo zablokovanim nezadouci aktivity urcitych
genll. Aby se nové upravené geny dostaly do bunék pacienta, vyuZivaji se specidlni pfenasece, tzv.
vektory. Vektory jsou Casto viry zbavené vlastni aktivity — nemohou tak vyvolat Zzddna onemocnéni.
PouZity jsou pouze jako schranka, kterd dopravi novy gen do bunék pacienta. Novy fungujici gen uv-
nitf bunék zajisti, Ze télo dokaze spravné tvofrit bilkoviny potfebné pro vykonavani specifickych funk-
ci.

Rozdily oproti béZznym IéCebnym metodam

,U béZnych terapii uzivdme k |é¢bé tablety, injekce nebo infuze, které mohou ztratit Uc¢innost, jakmile
je pacient prestane uzivat. Pomahaji dlouhodobé zvladat projevy onemocnéni, nékteré zavaziné cho-
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roby ale vylécit neuméji. Bunécna a genova terapie funguji zcela odlisné. Zasahuji do samotné pficiny
vzniku onemocnéni — vadného genu nebo bunék. Maji tak potencial tato onemocnéni nejenom I|é¢it,
ale v nékterych pfipadech i vylécit,” fika profesor Macek. U velmi komplikovanych onemocnéni je
moznosti kombinovat obé terapie — bunécnou i genovou.

Vzécna a genetickd onemocnéni

Nova generace terapii se zaméruje na genetickd onemocnéni i ziskané choroby, ¢asto velmi zavazné
az Zivot ohroZujici. MlZe se zdat, Ze tato onemocnéni nejsou nijak ¢asta. Pravdou ale je, Ze nejsou tak
vzacna, jak si podle ndzvu mizeme myslet. Podle rGznych odhad( trpi miliony lidi na celém svété
nékterym ze zhruba 5 000 — 8 000 vzacnych onemocnéni, z nichz zhruba 80 % je geneticky podminé-
no.

Zdroj: zezdravotnictvi.cz
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Co kdyz se pfri Cetbé genomu narazi na problém? ,Ne vSechny nemoci se
rozvinou,” uklidniuje genetik

Z krve odebrané v prvnich dnech Zivota ditéte mohou védci zjistit, jestli se u néj nerozvine vzacna
nemoc. Vysettit jakoukoli oblast lidského genomu je totiz nesmirné jednoduché, rika Iékafsky genetik
Milan Macek. , Ale pro nds jako genetiky, kteti to pak maji interpretovat pacientovi, je to velmi tézké.
Dnes interpretujeme méné nez dvé procenta lidského genomu. A jen u malé skupinky vime, které
dédi¢né zmény jsou patogenni a které jsou neskodné,” pfiblizuje.

Macek, prednosta Ustavu biologie a lékaFské genetiky 2. lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni
nemocnice Motol, soudi, Ze by se ne vSechna dédi¢nda onemocnéni méla vysetfovat — zejména pokud
neni k dispozici rychla 1é¢ba.

Nalez genu, ktery by mohl vést k vaZzné nemaoci, totiz mlze u pacienta, pfipadné u jeho rodic¢l vyvolat
obavy a nejistotu. A nemoc se pfitom nemusi rozvinout: U nékterych nemoci totiz geneticky ndlez
znamena jistotu, Ze pacient onemocni, ale mnohdy to tak neni.

»A ne vSechna genetickd onemocnéni se projevi u déti, néktera se projevi az v dospélosti,” doddva
Macek.

,V podstaté bychom se méli zeptat az dospélého jedince, jestli viibec toto chce védét. Zvlasté to plati
u vzacnych onemocnéni, kde jesté nezndme efektivni [éCbu. Ostatné nejvétsi odbornici v naSem obo-
ru fikaji, Ze mame strasnou spoustu dat, ale strasné malo jejich interpretaci,” priznava.

Védci také maji data od lidi starSich osmdesati let, u kterych se jednoznacné prokazaly patogenni
mutace ¢i varianty, ale ktefi neonemocnéli.

,To znamena, Ze kdybychom tyto patogenni mutace nasli u symptomatického pacienta, méli bychom
radost, Ze je tu korelace. Genetika velmi dobfe potvrzuje pfiznaky.”

»Ale kdyz priznaky nejsou, pak ani patogenni mutace nejsou stoprocentné prikazné, protoze tam
vstupuji dalsi faktory. Treba jestli se nemoc vibec projevi, v jaké mife a v jakém véku. Anebo zda ten
Clovék nékde jinde nema dalsi protektivni faktory, které zatim neumime vysSetfovat,” vysvétluje Milan
Macek a dodava:

,Jesté se mame na co tésit, vyzkum jesté pokracuje. Ale je tézké to pacientlim vysvétlit, Ze pracujeme
s pravdépodobnostmi a soucasnymi znalostmi.”

Kdy bylo evoluéné vyhodné byt pfenasecem genu, ktery souvisi s cystickou fibrézou? Proc je uzZitecné,
Ze se rozviji geneticky screening novorozenci?

Zdroj: Cesky rozhlas Plus
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Do Ceska prevezli 25 malych pacientl s rakovinou

Evropské zemé pomahaji ukrajinskym pacientlim se vzacnymi a chronickymi onemocnénimi, pro kte-
ré je obtizné utéci pred valkou. Do Ceska zdravotnici prevezli uz zhruba 25 détskych onkologickych
pacient(. Na dotaz Prava to fekl ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek (TOP 09).

,,Bylo to po dohodé s onkologickymi centry v Motole, protoZze jsme v tomto Spickovi,” doplnil ministr.

O zajisténi prevozl ukrajinskych pacientd ve Ctvrtek mluvil i s eurokomisarkou pro zdravotnictvi a
bezpe&nost potravin Stellou Kyriakidesovou, ktera navstivila Cesko. Souéasti byla i prohlidka prazské-
ho asisten¢niho centra pro uprchliky v Kongresovém centru.

Eurokomisarka uvedla, Ze v ramci Evropy jiz bylo pro uprchliky, ktefi potfebuji nemocnic¢ni péci, zajis-
téno zhruba 10 tisic l0Zek, a to v rdznych ¢lenskych zemich. ,,Probéhlo jiz také nékolik pfevozu a dalsi
budou pokracovat,” dodala eurokomisarka. Soucasné vyzvala ¢eské autority, aby nevdhaly pozadat o
pomoc, pokud by se zdravotnicky systém dostal kvali ndporu pacientd pod tlak.

S koordinaci péce o détské onkologické pacienty nebo ty se vzacnymi chorobami v rdmci Evropy ma
podle ministra pomdhat Feditel FN Brno Jaroslav Stérba, ktery je profesorem v oboru onkologie a
soucasné prednostou kliniky détské onkologie tamtéz.

Co bude dal

Valek uvedl, Zze EU by se méla dohodnout na dlouhodobé spolupraci v péci o détské pacienty z Ukra-
jiny, mj. kvali sloZité situaci s pojisténim na Ukrajiné.

,Nedokazu si jako |ékal predstavit, Ze bychom ty déti rozlécili v nékteré z evropskych zemi, a kdyz
vélka dopadne vitézstvim Ukrajiny, tak jsme je vratili na Ukrajinu, at si pokracuji, jak chtéji,” uvedI.

Zdroj: novinky.cz
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Cesti pacienti s cystickou fibrézou obdarovali nemocné Ukrajince

Nemocni pomahaji nemocnym. Cesky Klub cystické fibrézy dovezl na hranice valkou utiskované Ukra-
jiny léky a inhalatory za vic neZ za pul milionu korun, které cesti pacienti darovali tém ukrajinskym.

,Ve vdlce jde vSechno stranou. Jako pacientovi vam okamzité dojde, ze Iécba jakychkoli vzacnych
onemocnéni bude prisvih,” vysvétluje Markéta Miksikova z Klubu cystické fibrézy, jak ndpad na sbir-
ku vznikl.

,Velkd humanitdrni pomoc cili na obecné véci, tedy na obvazy, analgetika, léky na horecku, zakladni
antibiotika. Nikdo ted nebude fesit diagndzu cystické fibrézy. Jsem proto rada, ze se ndm podafilo
pomoc zorganizovat okamzité béhem prvniho tydne po vypuknuti valky.”

Klub se proto obratil na pacienty, zda maji zakladni Iéky, které mlZou postradat. Anebo inhalatory na
baterie. A zvedla se obrovska vina solidarity. , Tfeba pacient z Liberce udélal velkou akci na severu
Cech, spojil se s nékolika dal3imi rodinami ve svém okoli a pFivezl pIné auto ddleZitych véci. Prosba se
Sitila na socidlnich sitich, sdilely nas i celebrity jako Ania Geislerova,” prozradila Miksikova, ktera sama
trpi cystickou fibrézou.

Pravé ona pak humanitarni pomoc, kterou Klub CF vycislil na 534 tisic korun, dopravila spolu s manze-
lem na Slovensko a predala ji tamni organizaci zastitujici pacienty s cystickou fibrézou. ,Oni potom
organizovali prevoz pfimo na Ukrajinu, protoZze maji projekt prihranic¢ni péce a ve Lvové letos méli
otevirat nové centrum cystické fibrézy. Nyni se k ndm jiz dostavaji fotografie jednotlivc(, ke kterym
se nase pomoc dostala.”

Sbalte se a utecte

Miksikova se béhem cesty k hranicim a zpatky neubranila emocim. ,,Husi kizi ndm nahnal dalni¢ni
most v Povazské Bystrici nasviceny v barvach Ukrajiny. Jako podékovani jsme dostali ukrajinské bon-
bony. Vidéli jsme rodi¢e osmimési¢niho chlapecka s cystickou fibrézou, ktefi méli velikou starost, aby
sehnali specidlni prasek do sunaru. KdyZ jsem ho z krabice vytahla, byli dojati k slzdm,” li¢ila marke-
tingova manazerka Klubu CF.

Na zpatecni cestu vzala do auta dvé Zeny z vesnice u Kyjeva a maminku se dvéma détmi a psem. ,Za
volantem Slo tézko zadrzovat slzy. To zoufalstvi, kdyZz opustite vSsechno, co mate, a nevite, co s vami
bude... Vojaci jim Fekli: Jestli chcete Zit, okamzité se sbalte a utecte. Kazdd méla batoh a tasku pres
rameno. Vic odnést nemohly. Na cesté se pak dozvédély, Ze jejich vesnice je srovnana se zemi,” vy-
kresluje Miksikova tézké osudy. ,,Pfi louceni jsme jim fekli Sldva Ukrajiné a ony na nas koukaly, krouti-
ly hlavou a tikaly Slava vam!“

Pomoc pokracduje i v Cesku

Klub CF, ktery letos slavi tficet let své existence, poskytuje pomoc ukrajinskym pacientlim i na ceském
uzemi. ,,UZ vime o osmi, ktefi jsou tady. A neda se fict, Ze by byli v UZasném stavu. Neméli zakladni
Iéky na cystickou fibrdzu, vycerpala a znicila je cesta za hranice, stres, nedostatek spravné stravy.
Nékteri museli i do nemocnice na zaléceni urgentniho stavu. Pro pacienty z Ukrajiny jsme zalozZili i
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specialni sbirku, ze které budeme pomoc témto pacientdm v Cesku poskytovat. Dalsi zahrani¢ni po-
moc koordinujeme s kolegy z evropskych pacientskych organizaci.”

Cysticka fibrdza je nejCastéjsi vzacné onemocnéni viibec, nemoci trpi jedno ze 4 500 narozenych déti.
Kazdy zhruba 34. ¢lovék v ¢eské populaci je zdravym nosicem mutace genu pro cystickou fibrézu. V
soucasnosti se v tuzemsku |é¢i pfes sedm set nemocnych. Choroba se projevuje dychacimi a travicimi
obtizemi a je nevyléc&itelnd. Medidn doZiti nemocnych cystickou fibrézou je v Cesku 36 let.

Zdroj: idnes.cz
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Z Kyjeva utekli s postizenym chlapcem, trapi ho podvyziva a fada alergii

Mladi Ukrajinci utikali uz dvakrat. Poprvé v roce 2014 z Donbasu do tehdy jesté klidného Kyjeva, po-
druhé pred par dny. Pétadvacetilety Ivan a o dva roky starsi Kata cestovali s dvouletym Misou, kte-
rému $lo o Zivot.

,Trojice bydlela u kyjevského letisté, a tak nebylo na co cekat. T¥i dny strdvili na cesté z Kyjeva do
Brna s malym synkem, ktery je po tézkém porodu télesné i mentalné postizeny. Uz po cesté jim do-
chazely zasoby a nebylo kde nakoupit potraviny, které Misa s mnoha potravinovymi omezenimi muze
jist. Ivan s Katou ho museli krmit tim, co méli a co sehnali. Do Brna pfijel drobny Misa unaveny a pod-
vyziveny,” vypravuje Zuzana Nesporova, ktera rodiné, k niz se pozdéji pfipojila i babicka, nasla proza-
timni azyl v Pohofelicich.

Ani to pfitom nebylo jednoduché. Nabidku na prvni domluveny byt na posledni chvili majitelé vzali
zpét, klaplo to az napodruhé. S pomoci lidi z Pohorelic, ktefi se sdruzuji na facebookové platformé
Pomahejme si v Pohofrelicich, se byt upravuje a vybavuje.

MiSovi budou brzy tfi. Vazi ale pouhych devét kilogrami. Ma mozkovou obrnu a svalovou atrofii. K
tomu mnoho potravinovych omezeni. NemuzZe lepek, laktdzu, brambory, nékteré bilkoviny a je zavisly
na tekuté a kasovité stravé.

,Prvnim krokem bylo sehnat Miovi specidlni vyzivné mléko. V Cesku je k dostani pouze suspenze,
kdy Ctyfi baleni po 200 mililitrech stoji az 300 korun. Par baleni se ndm podafilo sehnat a ze zahranici
dorazilo mléko v prasku, které vyjde o néco levnéji,” fikd NeSporova.

JenzZe tim to zdaleka nekondi. Rodina bude potfebovat pomoc i naddle, tfebaze podle jejich pratel to,
Ze jsou odkdazani na jiné, nesou tézce.

Ted' je pfed nimi maraton zafizovani specialni Iékarské péce. ,Misa bude doZivotné odkazany na péci
druhych, specidlni vyZivu a neobejde se bez hromady kompenzacnich pomucek véetné specialniho
kocarku, voziku a rehabilitaénich pobytl,“ podotyka NeSporova, ktera se snazi financni podporu pro
rodinu zajistit prostfednictvim darcovského portalu donio.

,Kazda jednotliva stovka stabilizuje MiSlv zdravotni stav a posune ho k lepSim vyvojovym vysled-
klim,” domniva se NeSporova.

Penize ze sbirky chce rodina pouzit hlavné na stabilizaci zdravotniho stavu chlapce, tolik potfebné
rehabilitace a rehabilitaéni pobyty, na ndkup kompenzacnich rehabilitaénich pomicek pro domaci
péci véetné speciadlniho kocarku ¢i voziku, na Iékarsky schvalenou nutri¢né vyvadzenou stravu pro pre-
venci, eliminaci podvyZivy a problém( s rastem.

Zdroj: idnes.cz
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Solidarita s Ukrajinou: novy domov nasel i Maksym se svalovou dystrofii

,MUj starsi syn ma Duchennovu svalovou dystrofii, pfi niz ochabuji svaly. Nastésti jsem na internetu
nasla, ze mate v Ceské republice neziskovku, ktera détem s touto nemoci pomahd, a obratila jsem se
na ni,” fekla Prazskému deniku Ivanna Tsutsman, jemuz byla diagnéza stanovena loni.

Neziskova organizace Parent Project pak hned na Facebooku vyvésila pfispévek, ze hleda pro rodinu
bydleni. , Kratce po zvefejnéni se ndm ozvalo nékolik lidi s nabidkou pomoci. Podaftilo se ndm sehnat
dvoupokojovy byt v centru Prahy a zajistit IékaFské vySetfeni chlapce. Nyni zjistujeme moznosti, kam
by mohl chodit do Skoly. V tomto tydnu se s rodinou osobné setkame a budeme se jim snazit se vSim
pomoci,” uvedla |ékatka Karolina Podolska z pacientské organizace Parent Project.

V pomoci Ukrajin rychle reagovala také Asociace verejné prospésnych organizaci (AVPO). ,Aktualné
jsme poskytli rychlou finanéni pomoc na nakup potravin pro ukrajinskou rodinu, ktera pfijela do Cech
a je ubytovana v Praze. DalSi penize budeme prevadét do Adry, kterd jako humanitdrni organizace
dokaze penize smysluplné nasmérovat k potrebnym,” sdélila Prazskému deniku Monika Jindrova z
organizace AVPO.

V metropoli pomdhaji i neslySici. Ti zaloZili na socialni siti skupinu Neslysici Ce$i neslySicim Ukrajin-
clim, kde mohou lidé nabizet ubytovani, oble¢eni nebo dopravu. Jednim z prekladatelt do ukrajin-
ského znakového jazyka je moderator pofadu Zpravy v éeském znakovém jazyce v Ceské televizi Ser-
gej Josef Bovkun.

Vyroba véci pro rodiny s détmi

S pomoci nezlistava pozadu ani chranéna dilna PROSAZ, jejiz feditelka Iveta Peskova je sama na vozi-
ku. Jeji clenové nyni vyrabéji véci, které vyuziji predevsim rodiny s détmi.

,Snaiime se z vlastnich zdroji pomahat, jak to jde. Sijeme ruéniky, platénky, prikryvky a hracky. Ze
zasob jsme vybrali ru¢né délané plysaky. Snad ukrajinské déti alespon trochu rozveseli. Solidarita v
nasi zemi je obrovska a radi bychom se timto pfipojili mezi darujici neziskovky, které pomdhaji na
hranicich nebo v rdmci vefejnych sbirek, ale i materidlné,” pfipomnéla PeSkova.

Pravé na déti se zaméfila i Alexandra Hroncova z FAMU spolu se svymi kolegy z Polska, ktefi jsou na
hrani¢nim prechodu Medyka. ,Jsou tam stovky Zen s malymi détmi, ¢ekaji na prfechod pres hranice.
Mamy i déti jsou vystrasené, unavené, traumatizované, placou. Kolegové pro né chtéji na misté, kde
nic moc neni, udélat projekci pohadek, aby alespor na chvili myslely na néco jiného. Z FAMU chtéli
jednu dvouminutovou pohadku, dostali celé pasmo 70 minut. Snad détem ceské pohadky alespon na
chvili vykouzli tsmév na rtech,” poznamenala Hroncova.

Zdroj: denik.cz

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Vyuzivani nové cesty pro vstup do uhrad u Iék(i na vzacna onemocnéni nic
nestoji v cesté. Zatim se rozjizdi pozvolna

Prosazeni novely zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, kterd mimo jiné zavadi novy zpUsob vstu-
pu do uhrad pro léky na vzacna onemocnéni, bylo spolecnym cilem pacientskych organizaci, minister-
stva zdravotnictvi, zdravotnich poji$toven i farmaceutickych firem. Usili bylo korunovano Gspéchem a
Uprava zacala platit na zacatku ledna. Do této chvile byly poddny dvé zZadosti o vstup do Uhrad novou
cestou, lze vSak predpokladat, Ze pocty v brzké dobé vzrostou. | kdyZz se proces bude muset v praxi
vyzkouset a pripadné doladit, nezda se, Ze by béhem néj mély vyvstat néjaké zasadni prekazky. Dulle-
Zité vsak je, aby spolu vSechny zucastnéné strany komunikovaly tak, aby z vysledku mohli profitovat
ti, pro které se celd zména déla — tedy pacienti. Problematice se vénoval Kulaty stll ZD, ktery se konal
v€era v Praze.

,Minuly rok jsme spole¢nymi silami dokazali néco skvélého, a to je novela zakona 48. Podaftilo se ndm
zavést novou cestu pro vstup lékd na vzacna onemocnéni do Uhrad. Novela je ucinna od 1. 1. a nyni
se vsichni stakeholdefi snazi na novy systém adaptovat. Nové jsou pfitom do procesu rozhodovani a
posuzovani zapojeni také odbornici a pacienti. My jako pacienti se ucime pfispivat svymi znalostmi a
zkusenostmi. Jesté jsme to celé nevyzkouseli, zatim piSeme stanoviska, ale poradni organ teprve za-
sedne,” uvadi predsedkyné Ceské asociace pro vzacnad onemocnéni Anna Arellanesova.

Nova cesta schvalovani Uhrady pro Iéky na vzacnd onemocnéni by méla vypadat tak, Zze v prvni fazi
lékovy Ustav vypracuje hodnotici zpravu. SUKL tak bude validovat a odborné posuzovat vstupy od
jednotlivych ucastnik(l. Hodnotici zpravu spolu se souhrnem vyjadreni Ucastnik( fizeni postoupi mi-
nisterstvu zdravotnictvi k vydani zavazného stanoviska podle spravniho radu. Ministerstvo pritom
musi vychazet z posouzeni Poradniho organu pro Uhradu léciv urcenych k Iécbé vzacnych onemocné-
ni. Soucasti tohoto organu budou vedle pojistoven ¢i zastupcl ministerstva pravé pacienti a odborné
spolecnosti, pficemz na rozdil od jinych cest vstupu do Uhrad zde bude mozno zohlednit i tzv. mékka
kritéria, jako je dopad na kvalitu Zivota pacientl a jejich rodin. V navaznosti na stanovisko poradniho
organu by pak uhrada méla byt ministerstvem schvdlena, zamitnuta, nebo po domluvé s drzitelem
rozhodnuti o registraci upravena.

Nyni je ale tfeba cely proces vyzkouset v praxi. ,VZdycky, kdyZ vstoupi v platnost néjaky zakon, byvaji
okolo toho nejasnosti, a hned se objevuji navrhy, jak by se to dalo v dalsi novele zlepsit. Na druhou
stranu v této Upravé nejsou Zzadné zasadni prekazky, které by branily tomu, aby fizeni probihala tak,
jak bylo planovano v textaci zdkona. Za nds jsou tam jen drobné technikalie Ci Upravy, které by sys-
tém mohly zdokonalit, ale vétsi problém nevnimame,“ fika k tomu Feditelka SUKL Irena Storova. ,Ne-
vidim Zadny dlvod, pro¢ by to nemélo fungovat dobre,” pridava se ndaméstek ministra zdravotnictvi
Jakub Dvoracek.

Jednotlivi aktéfi uz jsou na rozjezd systému pfipraveni. ,Mé&lo by se brzo ujasnit, jak to bude probihat
po technické strance. Purkynka je pripravend, ma lékovou komisi s asi 50 ¢leny, ktera se mize vyja-
diovat pro SUKL, a 6. 12. jsme ministerstvu navrhli pét odborniki do komise,” poukazuje piedseda
Ceské lékarské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné Stépan Svacina.

To potvrzuje také Jakub Dvoracek. ,Mame nominacni listy od odbornych spole¢nosti, pacientskych
organizaci i zdravotnich pojistoven, takze v této chvili organ ¢eka jen na to, a7 SUKL provede evaluaci,
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ktera je prvnim krokem, aby se véc dostala dal. Nicméné v této chvili je Zadosti velmi malo, takze
zké hrdlo procesu neni na strané SUKL ¢i ministerstva zdravotnictvi,“ konstatuje Dvoracek.

Nova role pacientskych organizaci

Novinkou je proces pro pacientské organizace. Ty se v tuto chvili uci, jak vyplnit dotaznik, ktery je
potfeba v ramci fizeni na SUKL dodat. ,,Vyplnit dotaznik neni jednoduché. Kdyz se ho zastupci paci-
entskych organizaci ucili vyplfovat, délali tak nejdtive z pohledu Iékati. Jenze to, co se po nich chce,
je, jak na né léky pusobi, jakou diky nim maji kvalitu Zivota a co se pro né v kazdodennim Zivoté zmé-
ni,“ vysvétluje Anna Arellanesova s tim, Ze dalsi skoleni na vyplfiovani téchto dotaznik( se chystaji.
SUKL zaroveh nabizi konzultace a poskytuje navody, jak postupovat (t&m jsme se vénovali zde).

Nékdy ale také mohou pacientské organizace bojovat s 30denni Ihtou, kterou na odevzdani dotazni-
k@ maji. To plati dvojnasob u ultravzacnych onemocnéni, kde na sebe zastoupeni pacientl vzalo
CAVO - samostatné pacientské organizace vzhledem k minimalnimu mnoZstvi nemocnych toti? nee-
xistuji.

,Ne vidy se ndm muiZe podafit za tyto pacienty dotaznik dodat, protoze tfeba Zadni nejsou nasimi
¢leny. Snazime se tyto pacienty mit v rdmci utravzdcné platformy, kde jich je pres stovku — pres gene-
tiky, ktefi objevuji rodiny s takovymi diagnézami, Zzaddme o napojeni na nasi pacientskou organizaci,
abychom o lidech védéli,” popisuje Arellanesova, podle které se ale ne vidy musi podafrit pacienta s
utravzacnou nemoci sehnat.

Moznost vychytat chyby dopredu

Do této chvile pfitom byly podany dvé Zadosti o vstup do Uhrady novou cestou. ,,Pro farmaceutické
spolecnosti je to novy reZzim. Jsou tam véci tykajici se hodnoceni, které jsou pro nds nové, a pfiprava
Zadosti neni jednoducha. Je tfeba zacit pracovat s tim, jak nastavit dopady do socialnich rozpoctd a
zaclenit socidlni aspekty. Pocitame ale, Ze v nasledujicich tydnech pfibude vyrazné vétsi mnozstvi
zadosti,” priblizuje vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu David Kolar.

Podle Ihlt, které jsou dany zakonem, by prvni zasedani poradniho organu mohlo byt v kvétnu. Hod-
notici zprdva ma totiZ byt hotova 110. den od podani, a pokud nedojde k Zadosti o pferuseni, méla by
u prvniho pfipravku byt na svété na konci dubna. Hned poté by méla putovat na ministerstvo.

Aby cely proces bézel hladce a strany se nezaskocily necekanymi pozadavky, je mozné celou véc pro-
jednat jesté pfed samotnym podanim zadosti na SUKL v rdmci tzv. prehearing(. ,Pfedstavuji si, ze do
prehearingu by patfila diskuze o tom, jaka je predstava pacientl ¢i 1ékarud, kde je nenaplnénd medi-
cinskd potreba, jaké pocty pacientl ocekdvame a jaky IéCebny cil podavanim pripravkl sledujeme —
zpravidla jde o 1é¢bu chronickou, takzZe je tfeba si fici, jaky je parametr zlepSeni a zda ho dokazeme
monitorovat,” nacrtava predsedkyné lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven Katefina Podrazilo-
va s tim, Ze diky tomuto institutu by vsichni ucastnici védéli, co maji o¢ekavat.

,Pro nase spolecnosti je to cesta kupredu a je pro né pozitivni, kdyZ mohou otazky vznikajici pti pfti-
pravé podani, kterych je rada, prodiskutovat dopfedu, vyhnout se tak zdrzeni v rdmci samotného
procesu a vychytat chyby, které by se jinak musely resit v pribéhu,” fika k tomu David Kolafr.

Na ekonomicky pohled nelze rezignovat

| kdyZ pfitom bude mozné v ramci nové cesty vyuZivat i tzv. mékka kritéria, nelze pocitat s tim, Ze je
schvaleni samoziejmosti. ,Nékdy je predstava takova, Ze kdyz je to orphan, nebudeme fesit nic. Tak
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to ale nejde. Jedna se o pfipravky drahé, a ekonomicky dopad bude ted kvili pandemii a valce pod
velkym drobnohledem. Na Urovni Evropské komise se diskutuje téma jednotného vyjedndvani a mlu-
vilo se i o pay for performance. Je totiz dllezité, jak budou u takto nakladnych Iék( aplikovana risk-
sharingova schémata. To vSechno je jeden velky otaznik,” dodava feditelka odboru |éCiv a zdravotnic-
kych prostredkl VZP Alena Mikova.

Tuto problematiku by tak mél Zadatel doptfedu probrat se zdravotni pojistovnou. , VZdy bylo pocitano
s tim, Ze drzitel rozhodnuti o registraci bude aktivné komunikovat s pojistovnou a predjedna si risk-
sharingové schéma, které bude prezentovano na panelu komise zabyvajici se doporucenim,” uzavird
Jakub Dvoracek.

Kulaty stll se konal za laskavé podpory spolecnosti Takeda.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Vést pacientské organizace ve volném cCase je neudrzitelné, fika garantka
Pacientského hubu

Kdyz vam nékdo sdéli Spatnou diagndzu, potfebujete se s tim néjak vyporadat. Co bude dal? Jak to
budete zvladat? Proto tu také funguji pacientské organizace, kde lidé se stejnou diagndzou nejen
predavaji své zkuSenosti, ale také tlaci na zdkonodarce, aby systém s nimi pocital.

Vse o tom vi i Jana Hlavacova, které zjistili pred 10 lety roztrouSenou sklerézu. Dostala se tak k Mla-
dym sklerotikiim, které také par let s nadSenim a eldanem vedla. Postupné ale energie vyprchala.
Vsechno totiz délala ve vlastnim volném ¢ase. Aby se uzivila, pracovala jako pravnic¢ka. Podobné je na
tom vétsSina organizaci.

Aby v budoucnu byly stabilnéjsi, Zivotaschopné a sobéstaéné, ministerstvo zdravotnictvi zaloZilo od-
déleni pro podpory prav pacientl a tym Jany Hlavacové odstartoval Pacientsky hub financovany z
Fond(l Evropského hospodarského prostoru a Norska.

Co je cilem hubu? A co s nim bude po roce 2023, kdy evropské financovani skonci? S ¢im pacientskym
organizacim pomaha? Jak u nds funguji pacientské organizace? Jaké akce jsou i pro verejnost a jak se
ona sama vyporadavala se zjisténim, Ze ma roztrousenou sklerézu?

Prectéte si v rozhovoru s Janou Hlavacovou, vedouci oddéleni podpory prav pacient(i na Ministerstvu
zdravotnictvi a odbornou garantkou projektu Pacientsky hub.

S jakym cilem vznikl Pacientsky hub?

Cilem je podpofit pacientské organizace a obecné jakékoli organizace, které pomahaji pacientlim.
Projekt je podporuje v profesionalizaci, v rozvoji a stabilizaci. Dava jim vzdélavani, prostor a obecné
se snazi i podpofit povédomi verejnosti o téchto organizacich.

Myslite, Ze v soucasné dobé se pacientskym organizacim moc velka pozornost nevénuje?

Obecné ob&anskému sektoru ve zdravotnictvi se nikdo dlouho nevénoval. Vime, Ze existuji pacientské
organizace, které délaji GZasnou praci pro své klienty. Vétsinou se jedna o svépomocna sdruzeni,
ktera sdruzuji lidi s uréitym onemocnénim, at uz to jsou rlizné druhy rakoviny, neurologickd onemoc-
néni, revmaticka onemocnéni a dalsi. Poskytuji také pomoc v tom, jak se s danou diagnézou vyrov-
nat, jak s ni Zit. Dlouhou dobu byl ale tento segment na podporu pacient(i v Ceské republice hodné
slaby. Nepodporovany. Nedostatecné financovany. Proto je ho potfeba posilovat, aby byl stabilni.
Vétsina pacientskych organizaci pracuje na dobrovolné bazi, coz pfi tom mnoZzstvi prace a dlleZitosti
je neudrzitelné.

Sama mate zkusSenosti s pacientskou organizaci, takZze znate problémy z jejich strany...

Pfed 10 lety mi byla diagnostikovdna roztrousena sklerdza a prvni, co jsem nechtéla, je mit néco spo-
le¢ného s témito lidmi, mezi které jsem ale patfila. Nastalo takové to prvni odmitani situace. Jen o
trochu pozdéji, po zalééeni, jsem dostala chut pomahat v pacientské organizaci. Vedla jsem Mladé
sklerotiky.

TakZe aZ poté, co jste si prosla néjakym procesem? Jak dlouho to trvalo?
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Bylo to rychlé. Roztrousenou sklerézu mi diagnostikovali nékdy v bfeznu 2012 a Mladé sklerotiky
jsem kontaktovala pres léto. Dostala jsem totiz velkou ataku a asi tfi mésice po diagndze se ve mné
vzbudil takovy ten spasitelsky komplex — musim pomahat a chci v Zivoté dokazat néco hezkého. Uz
predtim jsem pracovala v neziskovém sektoru, takZze to pro mé bylo ptirozené. | kdyzZ jsem ale do
organizace pfisla s myslenkou , pfisla jsem vds sem vSechny zachranit”, nakonec zachraniovali nejdriv
mé. Hned jsem jela na vikend pro nové diagnostikované s roztrousenou sklerézou, kde jsem zjistila,
Ze ti lidé Ziji celkem normalné. Bud' na nich neni nic poznat, a pokud jsou nemoci vice zasazeni, jsou
se svymi zivoty Stastni. Jsou aktivni.

,

Takze jste dostala takové to uklidnéni a priklady odjinud? Co vam to nejvice dalo?

Ano, zjistila jsem, Ze nemusim byt vystrasend ze vSeho. Zaroven jsem dostala informace k novym
typum lécby. Mohla jsem se na jednom misté pobavit s neurologem, fyzioterapeutem, psychotera-
peutem, vyZivovym poradcem nebo s lidmi se zkusSenosti s roztrousenou sklerézou. To mi pomohlo.
Nakonec jsem v organizaci pUsobila tfi roky a néjakou dobu jsem ji i vedla. Diky tomu jsem se dostala
i do mezinarodni komunity. Jakmile jsem totiz pfesla na ministerstvo zdravotnictvi, uz v ¢eskych or-
ganizacich ¢inna nejsem, abych neméla stret zajma. Zlstavam ale aktivni v Bruselu, konkrétné v or-
ganizaci zastresujici evropské sklerotiky. Pofddame konference pro mladé lidi s roztrousenou skleré-
zou a zjistujeme informace, jak je to s péci v Evropé.

Jsou v rdmci evropskych zemi velké rozdily v péci nebo v pfistupu k nemoci?

U nds a v ostatnich zdpadnéjsich statech myslim problém neni, kdyZ o nemoci verejné mluvim. Kdyz
jsme ale méli prvni konferenci pro mladé s roztrousenou sklerdzou, pfijeli i lidé ze statl vychodni
Evropy, kde stale panuje velké stigma. Nemohou o tom mluvit na vefejnosti. Boji se, Ze budou neza-
méstnani. Tim ale, Ze se lidé podporuji a jsou podporeni evropskymi organizacemi, které hovofi se
zastupci statd, se situace zlepsuje.

Jak jste se sama dostala pod ministerstvo zdravotnictvi, abyste hajila a podporovala pacientské orga-
nizace?

Byla to souhra riznych nahod. Pfedevsim panovala velka potifeba dialogu ze strany pacientskych
organizaci. Na uplném zacdtku ale Asociace inovativniho farmaceutického pridmyslu poradala Aka-
demii pacientskych organizaci, kde se jejich predstavitelé sesli. A ja jsem najednou zjistila pfi spolec-
ném povidani u obéda, Ze jsme na tom vsichni stejné, Ze je to pro nas viechny stejné narocné. Abych
to vysvétlila. Na zacatku vedeni Mladych sklerotik(l jsem se citila skvéle. Prace mé napliiovala. Jenze
po roce fungovani jsem zjistila, Ze uz nemam Zadnou energii. Pracovala jsem vedle toho normalné,
abych se uZivila a po vecerech a béhem dne mi neustale pipal mobil, abych vytesila zaleZitosti pro
neziskovou organizaci. Ostatni na tom byli podobné. Bylo to o identifikaci problému a zjisténi, ze v
tom clovék neni sam. Je to jev, ktery existuje ve spolecnosti a je ho potfeba spolecné resit.

Takze jste oslovili ministerstvo?

Shodou ndhod probéhla velkd zména ve statni spravé. Byl prijat sluZzebni zakon, ktery znamenal, Ze
mame politické ndméstky a v té dobé nameéstkyné Lenka Teska Arnostova si vzala pacientské organi-
zace jako hlavni téma. Bylo nutné vytvofit novou agendu. Doposud totiz Zadny systém komunikace s
pacienty na ministerstvu neexistoval. Najednou bylo potifeba na jedné strané témto organizacim po-
skytovat soucinnost a informovanost, a na druhou stranu jesté ziskdvat na ministerstvu zpétnou vaz-
bu od pacientl v pripadé rlznych opatfeni a vyhlasek. Vznikla z toho jedna z priorit, kterd se nyni
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docela vyplaci obéma strandm. Mame napfiklad lepsi systém thrad zdravotnickych prostredk(, na
¢emz hodné participovaly i pacientské organizace.

A proc zrovna vy jste v Cele oddéleni podpory prav pacienti?

Vystudovala jsem prava na Univerzité Karlové v Praze a pracovala jsem jako pravnicka v oblasti legis-
lativy lidskych prav. Méla jsem navic zkuSenosti s vedenim neziskovych projektll. Z mé praxe jsem
presla na ministerstvo, kde jsme jako prvni krok jesté s jednou kolegyni zacaly cely neziskovy trh mo-
nitorovat. Zjistily jsme, Ze aby to mélo celospolecensky ptinos, potfebujeme tym lidi, ktery se mize
systémové vénovat participaci, podpore, organizaci a komunikaci s pacienty. Proto nakonec minister-
stvo zfidilo nasSe oddéleni o ¢tyrfech lidech. Vznikla Pacientska rada a mechanismus zajiSténi ucasti
pacient( na pracich ministerstva. Zanedlouho pak nas tym zacal pracovat na pfipravé dotacniho titulu
a projektu z norskych fondl — Pacientského hubu. Projekt se postupné proménil v takovy inkubator,
ktery pracuje na stabilizaci téchto pacientskych organizaci.

Kolik pacientskych organizaci na ¢eském trhu figuruje?

Sam pacientsky hub ma zaregistrované své ¢leny a evidujeme okolo 120 aZz 150 organizaci. Nékteré
jsou malé, nékteré pocetné vétsi. V databdzi ministerstva zdravotnictvi vime o zhruba 50 opravdu
aktivnich organizacich, které se vénuji projektové a advokacni ¢innosti.

T¥i miliony na podporu pacientskych organizaci
Jak vznikala bilateralni spoluprace s partnerskou organizaci Norsk Revmatikerforbund (NRF)?

Vznikala uZ z pozice ministerstva pfi ptipravé Pacientského hubu jako pfedem definovaného projektu.
Organizaci ndm doporucila norska strana. Nejdfive bych vsak uvedla, proc tzv. Norské fondy. Byl rok
2018, kdy se planovaly priority Fond( EHP, programu Zdravi, a ministerstvo prostfednictvim naseho
oddéleni navrhlo, Ze by se mély fondy zaméfit kromé dalSich dvou dulezitych oblasti — prevence pre-
nosnych a nepfenosnych onemocnéni a dusevniho zdravi — také na podporu neziskového sektoru ve
zdravotnictvi v Cechach. Nakonec byly alokovany tfi miliony eur, které mifi do podpory ob¢anské
spolecnosti ve zdravotnictvi, tedy na podporu pacientskych organizaci.

Co konkrétné tato spoluprdce znamena?

Zasadni jsou dvé véci. Jednou je Fond Evropského hospodarského prostoru (Norska, Lichtenstejnska a
Islandu), ktery poskytuje finance na realizaci projektu. My do mechanismu neustdle reportujeme
udaje, na co finance vyuzivame. Pofadame akce, seminare, provozujeme prostory (Pacientsky hub)
pro pacientské organizace. Dalsi duleZitou ¢asti pro nas je ale Uc¢ast samotného partnera ze zemi EHP,
a tim je neziskovd organizace NRF. Organizace NRF zaméfujici se na revmatickd onemocnéni je
opravdu velka a podili se i na tvorbé programu v Cesku. Spolupracuji s ndmi na e-learningu, poradaji
zde semindre. Samoziejmé jich neni tolik, jako kdyby byly zde v Cechach, ale déli se o své zkudenosti
a know-how z Norska. Stejné tak my prenasime nase zkusenosti jim.

Co mé z Cesku poskytnutych tfi milionG eur naopak norska strana?

Jednak kontakt s Ceskem, oni nejsou v Evropské unii, ale jsme spoleéné v Evropském hospodarském
prostoru. Pracujeme na dobré véci. Oni i my mame partnera, s kterym se mliZzete posouvat dopredu.
Napftiklad nas velmi inspirovala u norské strany komunikace s ¢lenskymi organizacemi. Maji vyborny
CRM systém (Customer Relationship Management, neboli systém na fizeni vztaht se zdkazniky, pozn.
red.). A co nas déle zaujalo je to, Ze Norsko financuje pacientské organizace téz skrze Uhrady tzv. peer
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podpory. U nas se vyuziva hlavné v oblasti dusevniho zdravi, kdy uz zkuseny pacient je vam jako no-
vému pacientovi prlivodcem a mentorem. KdyZz onemocnite, nemusi pro Vas byt hlavné ze zacatku
prijemné sdilet problémy s desitkami lidi. Chcete jednoho, komu dlvérujete, kdo je odpovidajicim
zpUsobem také proskoleny. V Norsku je tato sluzba hrazena ze zdravotniho pojisténi, protoze zjistili,
7e je to pro né vyhodné. Ze mohou v koneéném disledku udetfit spoustu finanénich prostfedka.

Projekt ma trvat do roku 2023. Potom zanikne, nebo co vlastné s Pacientskym hubem bude?

Projekt musi byt dlouhodobé udrZitelny uz z poZzadavku norskych fondd. Je to projekt s urcitymi cili,
které jsme si spole€né s pacientskymi organizacemi vytycili. Pracujeme tak, aby nezanikl, ale je to
rozvojovy projekt, ktery v podstaté supluje néco, co tady jesté na strané neziskového sektoru neni. V
nékterych oblastech to poskytuje stdt a jini aktéfi, ale tento projekt je koncipovany tak, aby ho pre-
vzal ddle sam neziskovy sektor.

Co si pod tim mohu predstavit?

Nékteré aktivity, jejichZz vedeni z principu patfi samotnému pacientskému segmentu, jako je i vlastni
capacity building, vzdélavani, ale i poskytovani prostoru pro interni diskuzi, nyni z divodu nedostatku
zdroju a obecné situaci organizaci vykonavaji jini aktéfi. Spoluprace a pomoc statni spravy Ci firem je
samoziejmé vitana a musi probihat nadale, tim hybatelem a ,vlastnikem“ agendy postaveni pacient-
ského segmentu musi byt sdm pacientsky segment, typicky subjekt, ktery jednotlivé organizace sdru-
Zuje a prosazuje spolecné zajmy.

Ve vétsiné zemi Evropské unie existuje vétSinou néjaka zastresujici pacientska organizace, ktera je
zaroven servisni a kterd svym ¢lenm poskytuje vzdélavani, platformu pro diskuzi apod. Doposud
néco takového tady v Cesku neexistovalo, ale vznika to. Netvofi to viak ministerstvo ani Pacientsky
hub — ti v uvozovkach pouze tvofi podminky, aby takova stfecha ¢i stfechy mohly vzniknout a existo-
vat. Zakladaji je samy pacientské organizace. Pfikladem je napf. nyni vznikla Narodni asociace paci-
entskych organizaci, ktera ma ambici sdruzovat organizace napfi¢ diagnézami. Soucasné pak vznikaji
(&i jiz existuji) stfechy pro ur¢itd onemocnéni (napf. dlouhodobé fungujici Ceskd asociace pro vzacna
onemocnéni ¢i v lonském roku zaloZeny Hlas onkologickych pacientd). Stejné jako tedy mame pro
lékaie Ceskou lékaiskou komoru, pro pacienty by tady méla byt podobna sdruzujici organizace, ktera
pomaha v dosahovani spolecnych cilli, coz mlze byt obhajovani zajmU nebo stabilita vSech organizaci
a poskytovani sluzeb.

Pacientsky hub nyni poskytuje nékteré podpUrné sluzby pro pacientské organizace, jak byl projekt s
nimi koncipovan a jak je spole¢né realizovan. Nasledujici tfi roky bude tento projekt fungovat jako
inkubdtor, ktery ma pomoci jednotlivym organizacim postavit s na vlastni nohy i ve smyslu udrzitel-
nosti a potencialni stfese Ci stfecham pomahat obdobné. Dlllezité je v tomto ohledu dale Malé gran-
tové schéma fond( EHP, kde finance na svUj rozvoj a fungovani ¢erpaji samotné organizace.

Neni u? tady takovou zastfesujici organizaci tfeba Svaz pacient( CR nebo Asociace zastupc( pacien-
ta?

V Ceské republice obecné existuji subjekty, které se oznacuji za pacientské organizace ¢i zastiesujici
pacientské organizace. Organizace vSak nesdruzuji a ¢i zajmy haji je v podstaté nemozné zjistit. Svaz
pacientu je typickym prikladem. Pacientské organizace podle nasich dosavadni informaci nesdruzuje,
z vefejnych informaci nemame informace o tom, koho organizace vlastné zastupuje. Takovych orga-
nizaci je bohuzel vice a bez blizsi znalosti segmentu mUzZe byt tézké se vyznat, kdo pacientskou orga-
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nizaci je a kdo se za ni pouze vydava. Existuji pfitom jasna, mezinarodné uzndvana kritéria, podle
kterych Ize legitimni pacientskou organizaci jako zdstupce pacientd poznat. Jde hlavné o praci v ob-
lasti pomoci pacientim a hajeni jejich zajmu a reprezentativnost — tedy Ze pacienti maji rozhoduijici
vliv na fizeni organizace.

V této véci v CR nyni pomahd legislativni definice pacientské organizace, ktera je od 1. ledna 2022
soucasti zakona o zdravotnich sluzbach. Vyjmenovava zakladni atributy pacientské organizace. Nyni
hlavné slouzi pro identifikaci subjekt(, které mohou, diky své legitimité, zastupovat pacienty jako
aktéry (tedy nikoli v individualnim ptipadé) v nékterych fizenich. Diky stanoveni principu, jako je re-
prezentativnost a demokratické nastaveni organizace, ale i protoze se véc dostava stdle vice do po-
védomi, se identifikace pacientskych organizaci stava stale snazsi.

Obecné ale ke stfecham — podle nasi znalosti segmentu v CR dosud 7adna organizace zasttesujici
pacientské organizace napfi¢ diagnézami nebyla. Nyni ale sledujeme proces jejich vzniku, jak pevné
véfime a doufame.

Aby byla organizace samostatnd, potfebuje finance, aby mohla zaméstnat lidi a nedélali to ve svém
volném case. Jak se ptipravujete na tuto oblast, az se fondy vycerpaji?

Dulezité je, aby byly sobéstacné samotné organizace. A také, aby mély spravny finan¢ni mix a byly
financné stabilni. Je tfeba, aby mohly cerpat jak dotace z verejnych rozpocta, tak granty, dary, pri-
spévky od soukromého sektoru. Je dobré nastavit i ¢clenské poplatky, protoze pacientské organizace
davaji pacientdim strasné moc. V podstaté za vas bojuji bitvy. Osoby v nich pracujici vdm vénuji svij
¢as, aby mohly fict regulatorovi, ministrovi nebo pojistovné, co je potieba, a co ne. Jen na ¢lenské
poplatky se ale spolehnout nelze a pak nastupuje spole¢enska solidarita.

Prednaska Neviditelni hrdinové ¢eského zdravotnictvi v prostorach Pacientského hubu (zdroj: Paci-
entsky hub)

Vzdélavani v oblasti obhajovani zajmu pacientl

Pacientsky hub nabizi podle webu tfi zakladni véci — vzdélavaci akce pro pacientské organizace a pro
verejnost, sdileny prostor pro praci a spravu interaktivniho webu. V ¢em se potiebuji tyto organizace
vzdélavat nejvice?

Je to mix toho, co potfebuji ke stabilnimu fungovani. Prvni ¢ast zahrnuje, jak ma organizace fungovat
a jak ji spravné postavit, aby byla funk¢ni a stabilni, véetné toho, jak pracovat s dobrovolniky a se
¢leny. Pro tuto oblast jsou tu ale i dalsi projekty na podporu provozu neziskovych organizaci. | s nimi
spolupracujeme jako napfiklad s Akademii pacientskych organizaci. V Pacientském hubu se tak speci-
alizujeme hlavné na druhou ¢ast, a tou je ¢ast odborna, kterou jim jini aktéfi ¢asto poskytnout nemo-
hou. Jaké znalosti potfebuji v oblasti zdravotnictvi, v systému zdravotnictvi, aby mohli svoji ¢innost
vykondvat. Vyznamnou oblasti je ¢innost advokacni. Obhajovani zajmU pacientd. Pracujeme na tom
spole¢né s Nadaci OSF, se kterou jsme pfipravili i e-learning.

Co si mohu predstavit pod spravou interaktivniho webového portalu?

Tento web je pro nas moc dulezity. Pacientské organizace se na ném mohou zaregistrovat, je tam pro
né pfipraveno interaktivni prostredi. Dostanou informace nejen o tom, co hub nabizi, ale jsou tam k
dispozici jak akce pro verejnost, tak i pro samotné ¢leny. Samotné organizace jsou spolutvirci. Ne-
chybi zaznamy vzdélavacich akci a planujeme celkem Sest e-learningl. Ted jsou na svété dva. Prvni se
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tyka planovani advokacni prace a druhy se zabyva zaklady vedeni pacientské organizace. Interaktivni
web je pritom nezbytnou soucasti projektu, aby byl jeho obsah ptistupny také lidem, ktefi se fyzicky
do Prahy dostanou obtiznéji. Proto byly jiz pfed covidem vSechny akce planovany tak, aby se vidy
zajistil jejich pfenos a mozZnost on-line Ucasti.

Dalsi ¢asti je coworking, kde mohou organizace zdarma pracovat a schazet se. Nachazi se v Praze ve
Vrsovicich. Planujete rozsireni do jinych regiond?

Ten zékladni koncept jsou fyzické prostory v Praze a pak on-line prosttedi. UpIné od zac¢atku — ne?
prisel koronavirus, se vétsina seminar( odehrdvala a odehrava v tomto prostoru a zaroven ve virtual-
nim svété. Jsou také co mozna nejvice pfistupné — zajistujeme i tlumoceni do znakového jazyka, oti-
tulkovani apod. A proc¢ neuvaZzujeme o rozsirovani do dalSich lokaci? A¢ by to bylo fajn a poZadavky
na zaloZeni hubu tfeba v Brné jsou, tak projekt z norskych fond( potrva jen ¢tyti roky a je jasné i eko-
nomicky vymezeny. Pokud vsak o koncept bude zdjem, radi budeme na néjakém rozsiteni dale spolu-
pracovat.

Jaka jsou zakladni pravidla, aby mohla organizace vstoupit?

Jediné, co potfebujete, je byt pacientskou organizaci, nebo organizaci na podporu pacientl. Tym
Pacientského hubu zkontroluje kritéria, snazi se maximalné pomoci v tom, co zrovna dana organizace
potfebuje. Pokud jste napriklad organizaci s jiz placenymi zaméstnanci, je dobré se vénovat strategii
stability. Nebo jestlize se chcete stat profesionalni organizaci se zaméstnanci, poskytneme néstroje,
jak se tam dostat. Pokud totiz néco délate jen jako volnocasovou aktivitu, miZete, a nékdy z osobnich
dlvodl musite, kdykoli prestat, a kontinuita organizace je pak v ohroZeni.

Kolik vzdélavacich akci jste loni usporadali?

Hodné. Neddvno jsme pfipravili prehled lonského roku a probéhlo pres 40 vlastnich akci a poskytli
prostor pro konani vice nez 30 akci pacientskych organizaci — at uz pro potfeby jejich fungovani, napft.
strategicka planovani, nebo pro jejich ¢leny a vefejnost — napf. v oblasti osvéty a prevence.

O jaka témata byl nejvétsi zajem ze strany verejnosti?

Rozhodné covidova témata nebo témata v oblasti dusevniho zdravi. Méli jsme seminar naptiklad od
organizace Nevypust dusi! A bylo to UZasné. Tato doba ma obrovské dopady na dusevni zdravi, tak
jsme byli radi, Ze nékolik akci k tomuto tématu probéhlo.

Hub zahajil ¢innost na prfelomu let 2020 a 2021. Covid vas musel hodné zasdhnout. Jak moc vyuZivany
je coworking? Potrebuji se i tak lidé setkavat, nebo se v urcitych mésicich vice bali?

S covidem jsme v plvodnich planech rozhodné nepocitali a na provoz ma samoziejmé velky dopad.
Akce jsme schopni dat do on-line prostredi, nékdy sice na uUkor interaktivity, ale jde to. U coworkingu
samoziejmé ne. Nastésti prostory jsou oddélené a clenité, takZe organizace je vyuzivaji. Na druhou
stranu si spousta lidi si uvédomila, Ze mohou pracovat z domova a motivace nékam dojet je mensi. To
je jedna skupina. Pak existuje druha skupina lidi, ktefi se naopak chtéji setkavat, aby jesté vice neutr-
pélo i jejich dusevni zdravi, kvalita vztahd v tymu a podobné. V Cesku mame hezkou skupinu organi-
zaci, kdy si, ac¢ jsou v nékterych oblastech konkurenti, velice pomahaji navzajem. Maji spolecny cil.
Pacientsky hub jim ddva prostor se setkdvat a spolupraci péstovat a prohlubovat

Zdroj: nasezdravotnictvi.cz
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Pediatfi: Sto tisic malych Ukrajincl nezvladneme

AZ sto tisic déti z Ukrajiny predstavuje velkou vyzvu pro ¢eské pediatry. Néktefi maji obavy, protoze
pocty praktickych détskych IékaFi v Cesku uz nékolik let klesaji a mnoho z nich je v déichodovém vé-
ku.

,Situace u pediatrd neni dobra a v poslednich letech spousta z nich ordinace zavrela. V terénu je nyni
détskych praktik(i zhruba 1800, v nemocnicich néco pres tisic. A ¢ekame sto tisic, mozna vic déti z
Ukrajiny,” fekla Pravu predsedkyné SdruZeni praktickych Iékar( pro déti a dorost Irena Hiilleova.

,,Déti, které sem prichdzeji ted, potiebuji hlavné akutni péci, nékteré maji zdravotni problémy. My se
ale musime pfipravit hlavné na preventivni péci a ockovani,” podotkla s tim, Zze pediatry ¢eka v pfris-
tim tydnu jednani s ministrem zdravotnictvi Vlastimilem Valkem (TOP 09). ,,Budou ndm muset pomo-
ci vsichni, kdo budou moci, predevsim pediatfi z nemocnic,” dodala. Vétsina pediatrl v Praze Ci
sttednich Cechach ma uZ dnes plnou kapacitu.

Jeji obavy sdili i pediatri¢ka a ¢lenka Ceské vakcinologické spole¢nosti Hana Cabrnochova. ,Viechny
pediatry asi ted' zajim3, jak se postarat o déti z Ukrajiny. Pfedevsim jestli jsme toho viibec kapacitné
schopni,” fekla Pravu. ,,Polovina pediatrl je starsi Sedesati let, hodné z nich uz prekrocilo sedmdesat-
ku. To je velmi Spatné. Pokud mame necelé dva tisice pediatrickych praxi, je Cislo sto tisic déti, které
slychdme, velmi vyznamné,” uvedl|a lékafka.

Déti musi byt preockované

,Pediatrické praxe v poslednich letech spi$ zanikaji, obor se neobnovuje. A ted se zde objevi desitky
tisic déti, které budou potiebovat péci,”“ obava se. Pfipomnéla, Ze mnoho déti bude muset byt preoc-
kovdano, aby zde viibec mohly nastoupit do materskych Skolek.

,Proockovanost na Ukrajiné neni dobra. Je tam vyssi vyskyt tuberkuldzy, ale i onemocnéni, ktera u
nas prakticky nejsou,” varuje Cabrnochova.

,Napfiklad zardénky, zaregistrovali jsme ale i pfipad détské obrny. To by bylo v populaci, ktera neni
chranénd, znacné riziko. Musime zvysit proockovanost, abychom chranili nejen ukrajinské déti, ale i
nasi spolecnost,” uvedla pro Pravo Cabrnochova.

Oproti tomu Jan Lebl, détsky lékai z motolské nemocnice a €len vyboru Ceské pediatrické spole¢nosti
pri Ceské Iékarské spoleénosti J. E. Purkyné, velké obavy nema.

Nejsou zatim pod extrémnim tlakem

,V Cesku se narodi sto tisic déti ro¢né a détsti Iékafi tak maji bezmala dva miliony klientd, o které se
staraji. Ted k nim pfibude moZna padesat az sto tisic ukrajinskych déti, coz je dvé a pul aZ pét procent
navic,” ekl Pravu Lebl. ,,Nejsme zatim pod extrémnim tlakem,” dodal.

Pripustil vsak, Ze déti ukrajinskych uprchliki mohou vyZadovat vic Iékarské péce nez bézni pacienti.
,Maiji za sebou naro¢né obdobi a byly v nekomfortnich podminkach. Hovofi se i o rizicich infekénich
nemoci, ale pfedpokladdm, Ze déti se skutecné zavaznymi stavy mezi nimi nebudou,” fekl Lebl.
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,Nejdulezitéjsi bude, kolik lidi sem skutecné prijde, ale v tuto chvili mi to pfipada zvladnutelné. Mu-
sime to brat tak, Ze na Ukrajiné se vede valka i za nas. Je jisté, Ze budeme muset nas komfort ¢astec-
né omezit,” uved| pediatr.

Zareagoval i na vyrok lékarky Hilleové, Ze by nemocni¢ni pediatfi méli pomoci svym koleglim v ordi-
nacich.

,Musime se postarat vSichni soucasné. V tuto chvili jsou nemocniéni pediatti naopak prvni na rané,
protoZe tyto déti pfijdou zpravidla do nemocnice,” fekl.

7

Vélek: RozloZeni zatéze uz fesSime

,U nds na klinice jsme se uz s ukrajinskymi détmi setkali. V nemocnici v Kréi byla v jednu chvili naro¢-
na situace, protoze z asisten¢niho centra pro uprchliky v Kongresovém centru je to nejbliz. Ale poda-
filo se jim ji vyresit,” doplnil Lebl.

Ministr Valek véera na Twitteru uved|, Ze jeho Gfad fesi rozloZeni zatéZze uprchlikd z Ukrajiny na zdra-
votni systém tak, aby nedoslo k nedostatku Iékafd a omezeni péce pro ¢eské obcany.

L, Ujistuji vSsechny obcany, Ze s poskytovateli zdravotni péce resime, jak rozloZit zatéz na zdravotni
systém tak, aby nedoslo k pretiZzeni zdravotniho systému, ani k omezeni zdravotni péce, nedostatku
|ékd a odkladani planovanych a specializovanych ukond,” uvedl ministr.

,Valka na Ukrajiné zkratka nebude mit vliv na kvalitu zdravotni péce ¢eskych ob¢an(,” dodal.

Zdroj: Pravo/novinky.cz
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Ministerstvo zdravotnictvi navrhuje kompenzace nékterym oboriim zdra-
votni péce ve vysi 3,5 miliard korun

Ministerstvo zdravotnictvi navrhuje nékterym oborim zdravotni péce dodateéné kompenzace z ve-
fejného zdravotniho pojisténi za rok 2021 za 3,5 miliardy korun. Nejvic ma podle navrhu dostat na-
slednd péce, dale 1azné a dopravni sluzba. Ministerstvo uz jednu kompenzaéni vyhlasku kvili pokra-
Cujici epidemii covidu-19 pro rok 2021 vydalo loni v ¢ervenci. Upravovala pro nékteré obory mésicni
zalohy za péci.

,Celkové dopady novelizace kompenzacni vyhlasky jsou odhadnuty na 3,5 miliardy korun, z ¢ehoz 0,2
miliardy korun predstavuje dodatecné naklady u vykonové hrazenych segmentl s propady produkce
a zbyvajicich 3,3 miliardy korun predstavuje ¢astecné dorovnani zaloh,” piSe v divodové zpravé k
materialu ministerstvo.

Pavodni kompenzacni vyhlaska méla podle mluvéiho ministerstva Ondfeje Jakoba primarné za cil
stabilizovat cash-flow poskytovatel(l zdravotnich sluzeb a stanovovala tak hlavné zalohy. ,Samotné
kompenzace propadd objemu poskytovanych sluzeb zplsobenych epidemii nestanovila. Tyto kom-
penzace jsou stanoveny az nyni v predkladané novele vyhlasky a jsou stanoveny na zdkladé realnych
dat o poskytovanych zdravotnich sluzbach v roce 2021,” vysvétlil.

Vétsina segmentl podle néj Zadny vyznamny propad objemu péce nezaznamenala a vyhlaska jim
zadné kompenzace nestanovi. ,Nejvétsi propady produkce a tudiz nejvétsi kompenzace jsou stano-
veny pro segment nasledné péce, lazni a zdravotnické dopravy,” doplnil. Pro lazné je vyhrazeno 213,6
milionu korun, pro zdravotni dopravu 121,6 milionu a pro naslednou péci 2,9 miliardy korun. Penize
navic dostanou také ambulantni specialisté, oftalmologové a hemodialyza, tedy pfistrojova |écba
pacientl se selhanim ledvin.

Naslednd lGzkova péce je poskytovand pacientiim, u kterych doslo ke stabilizaci zdravotniho stavu,
ale vyZaduje dolécené nebo rehabilitaci. Jsou to napfiklad l1é¢ebny dlouhodobé nemocnych nebo
|éCebné ustavy.

Kompenzace se projevi az ve vydajich za letosni rok. Podle zdravotné pojistnych plan( zdravotnich
pojistoven jsou ocekavané ve vysi 440,7 miliardy korun. Pfijmy pojistoven jsou planované na 423,9
miliardy korun, deficit tak ¢ini 17 miliard korun. ,,Bude financovan ze zGstatkd zdravotnich pojistoven,
které na zacatku roku 2022 Cinily 51,8 miliardy korun,” uvedlo v materidlu ministerstvo.

Vypadky zdravotni péce v segmentech, které epidemie omezila, a naopak narlst kvali péci o nakaze-
né, testovani nebo ockovani, uz ministerstvo resilo kompenzacni vyhlaskou v roce 2020. Celkové
zdravotni pojistovny od bfezna 2020, kdy se objevily prvni pfipady koronaviru, zaplatily v souvislosti s
epidemii pres 99 miliard korun.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Klesa pocet nakazenych i hospitalizovanych s covidem, ¢ast testovacich
mist omezi provoz

Ve stiedu pribylo v Cesku 7397 nové potvrzenych pfipad( ndkazy koronavirem, tedy asi o 13 procent
méné nez pred tydnem. Naddle klesa také pocet hospitalizovanych s nemoci covid-19. Oproti pred-
chozi stfedé se jejich mnozstvi snizilo skoro o pétinu na 1773, z nichz 87 bylo ve vazném stavu. Pozi-
tivni testy na covid-19 u Ukrajincll tvofi asi procento pripadil v Cesku, ozndmil Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky. Cast testovacich mist od dubna zkrati provozni dobu.

Kromé mensiho zajmu o testovani jsou dlivodem pro omezeni provozni doby také Upravy Uhrad ze
strany zdravotnich pojistoven. Podle organizacniho opatfeni Vseobecné zdravotni pojistovny (VZP)
nemaji odbérova centra natizenou provozni dobu, ale mohou si ji upravit podle potfeby. Zdravotni
pojistovny také dal nebudou platit PCR testy laboratofim, se kterymi jesté pred epidemii covidu-19
nemély smlouvy.

Mluvci VZP Viktorie Plivova ve Ctvrtek rekla, Ze pljde asi o desetinu mist. Povoleni testovat mélo do-
sud podle Statniho zdravotniho Ustavu vice nez 150 laboratofi. Pacienti podle Plivové zmény nepociti,
protoze sit laboratofi a odbérovych center z(stava dostatecné hustd a je pfipravena i na pripadny
opétovny vyrazny narlst potfeby PCR testovani. Lidé stale maji z verejného zdravotniho pojisténi
hrazené PCR testy k diagnostikovani covidu-19 natizené |ékafrem nebo hygienou a navic jeden mésic-
né na vlastni Zadost.

Klesaji pocty nakazenych, ale i testd

V Cesku o 13 procent kleslo mnozstvi provedenych test(l na koronavirus na stfedeénich zhruba 27
900. Podezfeni na reinfekci bylo ve stfedu 1332.

Denni narlsty poctu nakazenych postupné klesaji uz od zacatku unora. Tehdy ptibylo 1. Unora pres
57 tisic ptipadil nakazy koronavirem, co? bylo nejvice za den od za¢atku epidemie v Cesku v bieznu
2020. Tento tyden se zatim narlsty pohybuji zhruba mezi 7400 az 8900 nové nakazenych a minuly
tyden Cinily ve vsednich dnech asi 7100 az 10 500 ptipadd. Vyplyva to z Udajl na webu ministerstva
zdravotnictvi.

Podobné jako pocty nové nakaZenych se ale od zacatku Unora sniZuje i mnoZstvi testovanych na ko-
ronavirus. Ve stfedu bylo provedeno zhruba 22 tisic PCR test(l a pfiblizné 5900 antigennich, zatimco
pred tydnem bylo PCR testll skoro 25 600 a antigennich asi 6300. V nejpocetnéjsi kategorii testl -
preventivni a plosné - tak podil pozitivnich testl mirné stoupl z 23,08 procenta za predchozi stfedu
na 23,92 procenta.

U druhé nejpocetnéjsi indikace testl - diagnostické, kdy jsou testovani lidé vykazujici ptriznaky nemo-
ci, ale navzdory mensimu poctu testovanych klesl podil pozitivnich z 34,31 na 33,16 procenta. U epi-
demiologické indikace, kdy se testuji lidé napftiklad kvili kontaktu s nakazenym, se podil pozitivnich
také snizil, a to z 21,06 na 20,86 procenta.

Kromé poctl nové potvrzenych pripadl nakazy vytrvale klesa i takzvané incidencni éislo, tedy pocet
nové nakazenych koronavirem za poslednich sedm dni na kazdych 100 tisic obyvatel. Ke ¢tvrtku se
snizilo v Cesku ze stfedeénich 436 pFipad(i na 426. Nejvyssi je Cislo stale v Praze s 555 piipady a nej-

evvys
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Priblizné od poloviny Unora ubyva lidi, ktefi skon¢i s covidem-19 v nemocnicich, a klesaji taky pocty
zemfrelych. V pulce Unora bylo hospitalizovanych aZ pres 4 tisice, z toho skoro 300 ve vazném stavu, a
za tyden umiralo az 400 lidi. V poslednich dnech se uZ pocet hospitalizovanych drzi pod 2 tisici a
mnoZstvi tézkych piipadd pod stovkou. Umrti lidi s covidem-19 bylo za uplynuly tyden 165.

0d 1. biezna 2020, kdy se v Cesku objevily prvni ptipady nakazy koronavirem, bylo v zemi zazname-
nano pres 3,8 milionu potvrzenych pfipadd nakazy. Zemrelo celkem 39 673 lidi s covidem-19. Podano
bylo asi 17,5 milionu davek vakcin proti covidu-19. PIné naockovano bylo 6,9 milionu lidi a dalsi posi-
lujici davku vakciny dostalo 4,1 milionu. Ve stfedu bylo ockovdno 3362 lidi, tedy zhruba o 200 méné
neZ pred tydnem.

Covid u ukrajinskych uprchlikd

Od zacatku uprchlické viny mélo pozitivni test na koronavirus zhruba 2500 Ukrajinct pobyvajicich v
Cesku, tvoii asi procento ze viech vice ne? 234 tisic p¥ipadl covidu v CR od 25. Unora. V bieznu pfi-
byvd mezi 70 a 80 Ukrajinci s pozitivnim testem denné, pocty stagnuji stejné jako v obecné populaci.
Vyplyva to z udaji Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS) pro snémovni vybor pro zdra-
votnictvi. Hospitalizovanych bylo minulé pondéli 23 Ukrajinct s covidem-19, toto pondéli devét.

Podle odhad( pfislo do Ceska od zacatku ruské invaze 24. Unora asi 300 tisic uprchlik(i, nové tak pfi-
bylo asi 2,8 procenta populace. Pocty ndkaz u ukrajinské mensiny se vyvijeji stejné jako v obecné
populaci. Nejvic jich bylo na pfelomu ledna a Unora, kdy vrcholila posledni vina epidemie koronaviru,
tedy jesté pred zacatkem uprchlické krize.

Zdroj: Ceskd 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
gueues 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

31



CAVONOVINY $BE=.

onemocnéni

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 zdravotnictvi uzavrelo dvouletou dohodu o spolupraci s WHO

Ministerstvo zdravotnictvi uzavielo dohodu o spoluprdci se Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO) na pristi dva roky. Plan se zaméruje na dostupnost Iékd, pouceni z pandemie, dusevni zdravi,
digitalizaci nebo ockovani. O dnesni navstévé regionalniho feditele WHO Hanse Klugeho, pf¥i niz spolu
s ministrem Vlastimilem Valkem (TOP 09) dohodu podepsal, informovala kancelaf WHO v CR v tisko-
vé zpravé.

Ministr na twitteru napsal, Ze hlavnimi tématy setkani byla uprchlicka krize, pfiprava na podzimni
vinu koronaviru a onkologicka prevence. ,Jsem rad, e CR ziskd expertizu i finanéni pomoc od této
organizace,” dodal Valek.

Dohoda zahrnuje spole¢ny postup pro roky 2022 a 2023 také napfiklad v pfipravenosti na nouzové
situace, téma zdravi ve vztahu k Zivotnimu prostiedi, pfenosné a nepfenosné nemoci véetné ockova-
ni proti nim nebo Skodlivost uzivani alkoholu a tabaku.

,Toto jsou vlajkové lodé naseho celoevropského pracovniho programu. Nejenze tato dohoda proto
zlepsi vysledky zdravotni péce v zemi, ale rovnéz podpofi vyménu odbornych poznatkd v regionalnich
i globalnich sitich,” uvedl v tiskové zpravé Kluge.

Tématem dohody je také plnéni evropského pracovniho planu EU Spoleénd akce pro lepsi zdravi na
roky 2020 az 2025. WHO v ném vyjadfuje podporu zdravotnickym prioritdm ceského predsednictvi
Radé Evropské unie od ¢ervence 2022.

»,Nasimi prioritami budou predevsim onkologie, vzacnd onemocnéni, ockovani, boj s dezinformacemi
ve zdravotnickych otdzkach a navdzani na praci francouzskych kolegd,” rekl k tomu ministr Valek.
Shoda podle néj panuje i na pomoci ukrajinskym ob¢antm.

Zdroj: CTK
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Podélte se s nami o své zkuSenosti s hledanim diagndzy vaseho vzacného
onemocnéni!

Chceme porozumét cesté, kterou si musi projit lidé se vzacnym onemocnénim, kdyz se snazi ziskat
jeho diagndzu. Za timto ucelem naptiklad méfime cas, ktery zabere proces hledani diagndzy nebo
zjistujeme nasledky chybéjici nebo nespravné diagnostiky.

Tento prizkum pomuZe organizaci EURORDIS-Rare Diseases Europe, neziskovému sdruZeni vice nez
900 pacientskych organizaci, usilovat o zlepSovani procesu diagnostiky lidi se vzacnymi onemocnéni-
mi.

Tento dotaznik mohou vyplnit vSichni nemocni se vzacnym onemocnénim a jejich rodinni pfislusnici
¢i pecovatelé, véetné nasledujicich:

* byvali nebo zotavujici se nemocni (napt. osoby, které prezily rakovinu),

* osoby, které zatim nebyly diagnostikovany, ale které trpi onemocnénim, které je povazovano za
vzacné,

¢ 0soby s jakymikoli zkusenostmi s procesem diagnostiky: sloZitym nebo jednoduchym, kratkym nebo
dlouhym.

Vyplnéni tohoto prizkumu by mélo zabrat pfiblizné 20 minut. O celkové vysledky se s vdmi podélime
a preddme je osobam odpovédnym za rozhodovani. Vase odpovédi budou uchovavany v bezpeéném
ulozisti, do néhoz se dostane pouze vyzkumny tym.

Mate-li jakékoli dotazy, miZete se obratit na nas tym na adrese: rare.barometer@eurordis.org

Zdroj: Eurordis.org
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