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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Srpen 2023

Mili ¢lenové a pfiznivci,

horké léto se prelilo do neméné horkého podzimu a my vam pfinasime ohlédnuti za hlavnimi srpno-
vymi uddalostmi v oblasti vzacnych onemocnéni a zdravotnictvi. KdyZ jsme zpétné prochazeli ¢lanky
v médiich, béZelo mi hlavou, jak jsme se posunuli v tom, kolik prostoru dostdvaji pacientské pribéhy a
s nimi spojend systémova témata.

Je to nepochybné vysledek usili pacientskych organizaci i jednotlivcl a je o to i zndmka toho, Ze spo-
le¢nost je ochotnéjsi naslouchat potifebam lidi se vzacnymi nemocemi. Neznamena to, Ze dennodenné
nenarazime na bariéry, ale jsem presvédcena, Ze se ndm stale Castéji dafi je pfekonavat.

Prali bychom si, aby to Slo rychleji a snaz? Jisté. To ndm ale nesmi branit v tom, abychom dokazali
vnimat vyznam dilcich dspéch.

V novém skolnim roce nas ¢eka hodné prace. S jistotou vime, Ze se budou ménit pravidla poskytovani
prispévku na péci, mozna nas ceka i novelizace Uhradového systému a jiz nékolik mésict se vede debata
o zménach v pridélovani asistentl pedagoga détem se specialnimi vzdélavacimi potifebami.

Jsme u toho a budeme se snazit o to, abychom vam mohli pfinést dobré zpravy.

Prijemné Cteni!

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Regulace reklamy ztéZuje pristup k informacim o léché

Pacientské organizace upozornily na nejasny vyklad za-
kona o reklamé na Iéky. Tyka se zejména poskytovani in-
formaci o 1é¢bé. Zastupci organizaci se ¢asto dostavaji na
hranu zdkona, kdyZz nemohou poskytovat informace o no-
vych lécivych pfipravcich. Regulace reklamy na Iéky v Ev-
ropé je povazovana za zastaralou a pfili$ pfisnou.

CELY CLANEK

Je to zazrak mediciny, Fiké o l1écbé SMA primarka
Haberlova

Primarka neurologického oddéleni FN Motol Jana
Haberlova v rozhovoru pro tydenik HROT predstavila
genetickou lécbu SMA a pripomnéla vyznam
novorozeneckého screeningu. Diky jeho rozsifeni
v CR bylo véas diagnostikovano jiz 12 déti.

CELY CLANEK

Pfibéh jedné slané Zeny

Magdaléna Zbofrilova Zije uz 25 let s cystickou fibré-
zou. Navzdory tézkému pribéhu nemoci v minulosti
je schopna zvladat studium, praci, dochdazet na lekce
krav magy a s partnerem vychovavat devitimésicni
dcerku. Dalezitym pomocnikem pro pacienty je
podle ni Klub cystické fibrdzy.

CELY CLANEK



https://www.zdravezpravy.cz/2023/08/29/pacientske-organizace-volaji-po-zmene-zakona-o-reklame-na-leky/
https://www.zdravezpravy.cz/2023/08/29/pacientske-organizace-volaji-po-zmene-zakona-o-reklame-na-leky/
https://www.tydenikhrot.cz/clanek/nejdrazsi-lek-v-historii-mediciny-dokaze-zazraky-v-lecbe-svalove-atrofie-jedna-davka-vyjde-na-52-milionu
https://www.tydenikhrot.cz/clanek/nejdrazsi-lek-v-historii-mediciny-dokaze-zazraky-v-lecbe-svalove-atrofie-jedna-davka-vyjde-na-52-milionu
https://www.muzes.cz/pribeh-jedne-slane-zeny/
https://www.muzes.cz/pribeh-jedne-slane-zeny/
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Otevira se diskuse o funkénosti Uhradového systému

Zhruba desetina zadosti o vyjimecné uhrady ze zdravot-
niho pojisténi na drahé léky neuspéje. Ministerstvo zdra-
votnictvi tvrdi, Ze ustanoveni o vyjimkach ma byt pouzi-
vano jen vyjimecné a nemlze slouZit k ploSnému prola-
movani thradové regulace.

CELY CLANEK
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Svoboda je pro mne dilezita, fika Anna a plni si sny.
Vazné nemoci navzdoy

Anna Hlavicova, které byla diagnostikovdna spindlni
muskularni atrofie (SMA), se za posledni tfi roky stala
soucasti reprezentace ve sportu Boccia a zacala cestovat
a pozndvat nové lidi. Momentdlné pracuje jako PR
specialista a dopliuje to copywritingem. Nedavno byla v
Londyné, kde ji pfekvapil pfistup k lidem s postizenim.

CELY CLANEK

Humor Fadu pacientl s ALS neopousti, Fika Feditelka
organizace ALSA

Vzacné onemocnéni ALS (amyotroficka laterdlni
skleréza) mlze postihnout kohokoli a ze dne na den
mu pfevratit svét vzhGru nohama. Reditelka organi-
zace ALSA Eva Bezuchovd v podcastu Po matefskych
stopach vysvétluje, co se déje po diagndze a jak se da
zlepsovat kvalita Zivota pacientd.

CELY CLANEK


https://ekonom.cz/c1-67238360-pacienti-pozaduji-drahe-leky-zdravotnictvi-na-ne-nema
https://vzacni.cz/svoboda-je-pro-me-dulezita-rozhovor-s-annou-hlavicovou/
https://vzacni.cz/svoboda-je-pro-me-dulezita-rozhovor-s-annou-hlavicovou/
https://www.novinky.cz/clanek/podcasty-po-materskych-stopach-humor-radu-pacientu-s-als-neopousti-do-posledni-chvile-prestoze-vedi-co-je-ceka-40440084
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Zdravotnictvi

Od nového roku vzroste platba za statni pojisténce

Stat by mél v pfistim roce platit zdravotnim
pojistovham za duchodce, déti a dalsi statni
pojisténce mésicné 2085 korun. Proti letoSnimu roku
se platba zvy$i o 185 korun meési¢né. Pfislusné
nafizeni vlady proslo v srpnu pfipominkovym fizenim.

CELY CLANEK

Ceskému zdravotnictvi chybi pediatfi i praktici, varuje
Komora

Ceské zdravotnictvi €eli kritickému nedostatku lékafd.
Hlavnimi problémy jsou ¢asté odchody mladych Iékat
do zahranici i pracovni podminky, zejména neudzitelné
mnozstvi prescasu.

CELY CLANEK

Penicilinovych antibiotik bude dostatek, tvrdi ministr Valek

Ministerstvo zdravotnictvi podle $éfa resortu Vlastimila Valka
dokdzalo zajistit dostate¢né mnoZstvi penicilinovych
antibiotik. S nedostatkem téchto Iékd se Cesko potyka od
lofiského podzimu. Podla Vélka bude do konce zafi doruceno

Nedostatek nékterych léki

vice penicilinovych antibiotik, neZ byla loriska spotfeba.
ELIEM  TRUMP SE VE CTVRTEK VYDA URADUM VE STATE GEORGIA, KDE CELI OBVINENI.
A e w

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/08/platba-za-statni-pojistence-vzroste-na-2085-korun/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/08/platba-za-statni-pojistence-vzroste-na-2085-korun/
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/lekari-fakulty-nedostatek-medici-pracovni-podminky.A230810_190232_domaci_dyn
https://www.idnes.cz/zpravy/domaci/lekari-fakulty-nedostatek-medici-pracovni-podminky.A230810_190232_domaci_dyn
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3609113-zive-ministr-zdravotnictvi-valek-hovori-o-dodavkach-leku
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3609113-zive-ministr-zdravotnictvi-valek-hovori-o-dodavkach-leku
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Detektivové zasahovali v IKEM

Pfislusnici Generalni inspekce bezpecnostnich sborl
(GIBS) spolecné s policisty z Narodni centrdly proti
organizovanému zloCinu (NCO2) zasahovali
v praiském Institutu klinické a experimentalni
mediciny (IKEM). Detektivové v této nemocnici
provadéli prohlidky a zajistovali dokumenty. Zasah se
udajné tykal nyni uz byvalého Séfa IKEM Michala
Stiborka.

CELY CLANEK

Ze svéta

Lécba SMA je moZnd i déti mladSich nez dva mésice

Evropskd komise schvalila rozsifeni pouziti 1éCby pfi-
pravkem Evrysdi pro déti mladsi dvou mésicu. Podle vy-
robce Iéku je schvéleni zaloZeno na pribéznych udajich
z probihajici studie. Z ni plyne, Ze vétSina lé¢enych déti
byla schopna vstat a chodit v terminu bézném i u zdra-
vych déti.

CELY CLANEK

WHO obraci globalni pozornost na digitalni zdravi

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) a indické predsed-
nictvi G20 ozndmily novou globalni iniciativu pro digitalni
zdravi. Hlavnimi cili iniciativy GIDH je spojit zemé a partnery
a vypracovat spolecné priority investi¢nich pland pro trans-
formaci digitalniho zdravi, zlepSit podavani zprdv a trans-
parentnosti zdroj digitalniho zdravotnictvi nebo usnadnit vy-
ménu znalosti a spoluprace mezi regiony a zemémi.

CELY CLANEK



https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/ikem-zasah-policie-michal-stiborek-praha_2308290855_ako
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/ikem-zasah-policie-michal-stiborek-praha_2308290855_ako
https://www.pharmaceutical-technology.com/news/roches-evrysdi-secures-ec-approval-for-spinal-muscular-atrophy-in-infants/?cf-view
https://www.pharmaceutical-technology.com/news/roches-evrysdi-secures-ec-approval-for-spinal-muscular-atrophy-in-infants/?cf-view
https://www.euractiv.com/section/health-consumers/opinion/an-eu-ecosystem-for-rare-diseases-the-od-expert-group-discussed-its-proposals-for-navigating-the-challenges-ahead/
https://www.euractiv.com/section/health-consumers/opinion/an-eu-ecosystem-for-rare-diseases-the-od-expert-group-discussed-its-proposals-for-navigating-the-challenges-ahead/
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Celé clanky

Pacientské organizace volaji po zméné zakona o reklamé na léky

Ne vzdy jasny vyklad zdkona o tom, co je reklama na léky a co nikoli, omezuje v praci pacientské orga-
nizace. Obavy z pfipadnych sankci za poruseni zakona dopadaji i na jejich praci, kdyzZ se ¢asto nemo-
hou ucastnit Iékarskych seminard.

Pacientské organizace se bez ptistupu k informacim o |é¢bé, novych lécich a vysledcich klinickych stu-
dii jen tézko obejdou. Jsou to totiz pravé ony, kdo tvofi jakysi most mezi laickou verejnosti, tedy paci-
enty a lékarskymi odborniky. V poslednich letech vsak zastupci pacientskych organizaci [PO] narazeji
na prekazku, kterou je regulace reklamy na léky.

,Potrebujeme jasnd pravidla, co je informace a neni to reklama. A jaké informace my jako pacientské
organizace mlzZeme pacientdm poskytovat, aniz bychom porusovaly predpisy a pomohly pacienttim,”
fika predsedkyné vykonné rady Unie Roska — ¢eska MS spolec¢nost Jifina Landova.

Kvali nejasnému vykladu zakona o reklamé se i ve své propacientské ¢innosti dostavaji PO Casto i na
hranu zdkona. Norma totiz nelékafskym zdravotnik(im ani ostatnim subjektlim s vyjimkou Iékar( ne-
dovoluje pracovat, respektive uvadét a napfiklad na poradanych konferencich a seminafich jmenovat
|écivé pripravky ¢i jejich Ucinné Iatky.

Pacientské organizace pomahaji pacientim i lékaram

Jednou z hlavnich néplni ¢innosti pacientskych organizaci je vzdélavani. A to nejen jich samotnych,
ale i pacientl a jejich blizkych a pecovatell. V praxi se jako potiz ukazuje, kdyz nesmi napfiklad na se-
minafi nebo i webové strance PO uvést nazev v Cesku nové dostupného a Gcinnéjsiho léku na dané
onemocnéni.

»Ale informace typu, v [é¢bé je néco nového, nema pro pacienta zadnou cenu,” zdUraznuje Jifina Lan-
dovska.

Podle zidkona o regulaci reklamy smi obchodnim nazvem Iéku ci l1éCivé latky vazané na lékarsky pred-
pis operovat pouze |ékati mezi lékafi. V pfipadé, Ze jej jmenuje napfiklad IékaF na seminati uréeném
pro Cleny pacientské organizace Ci laické verejnosti, mlze byt vysloveni nazvu léku chapano jako re-
klama na dany IéCivy prostifedek. To s cilem zvysit jeho prodej a spotfebu. | kdyZ tomu tak ve skutec-
nosti primarné byt nemusi.

Ve vykladu zakona, kdy jde a kdy nejde o reklamu na lécivy pfipravek, se jednoznacné neshodnou ani
pravnici specializovani na zdravotnické pravo. Podle vrchniho feditele pro legislativu a pravo na Mi-
nisterstvu zdravotnictvi CR [MZ CR] Radka Policara neni pfedani informace o lé¢ivém pfipravku &
jeho ucinné latce v rozporu se zakonem, pokud je informace pfedana za jinym tGcelem nez zvySenim
spottfeby a prodeje. Coz ale, jak dodal, musi v pfipadném fizeni umét dany subjekt, v tomto pfipadé
pacientska organizace, dokazat.
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S jeho vyjadienim souhlasi i Feditelka Statniho Ustavu pro kontrolu Ié¢iv [SUKL] Irena Storova. Zddraz-
nila, Ze musi jit o informaci podanou jednotlivci a na vyzadani.

»Ale musi jit o souvisejici informaci,” upozoriuje.

Dnes jsou veskeré zakladni udaje o v Cesku registrovanych lécich vazanych na pFedpis jsou dostupné
na webové strance lékového Ustavu. A pravé na ni mohou PO pacienty a dalsi osoby i odkazat.

.

Regulace reklamy na léky je v Evropé zastarald a prisna

Na problém poukdzali na letoSni Akademii pacientskych organizaci [APO], kterou porada Asociace
inovativniho farmaceutického priimyslu [AIFP], zastupci nékterych prednich ¢eskych pacientskych or-
ganizaci. K restrikcim kolem zdkona o reklamé na léky v ¢eském pravnim prostfedi se na setkdni blize
vyjadril i vykonny feditel AIFP David Kolafr. Ten se tématu v pravni roviné i praxi vénuje pres osm let.

Podle jeho nazoru jiz soucasna ustanoveni zdkona neodpovidaji dobé. Jinak feceno jsou zastarala. A
namisté by byla jejich novelizace. Regulace reklamy na Iéky tak, jak ji nyni upravuje zakon, je podle
Davida Kolare spiSe konzervativni. Pfedevsim pak ve srovndni se situaci ve Spojenych statech, kde ji
naopak oznacuje za liberalni.

,Spravna cesta je racionalizace regulace, nikoli absolutni zruseni,” tvrdi s tim, Ze idealni fesSeni spat-
fuje nékde uprostied mezi evropskym nyni konzervativnim modelem regulace a praxi v USA.

X v 71,0

Cim mensi je konkurence, tim vice hrozi vypadka 1ékd

Zaroven pfipomnél Evropskou komisi neddvno schvalenou novou Farmaceutickou strategii, ve které
se bruselsti experti Upravou regulace reklamy na Iéky v podstaté viibec nezabyvaji. Tedy strategie ne-
obsahuje 7adné aktualizace. Ani kroky k liberalngj§imu pfistupu v ni. Re$eni tak EK ponechdva na na-
rodnich Urovni ¢lenskych stata.

Pacientské organizace uvolnuji ruce Iékarlim

PFistup k informacim z oblasti klinickych studii, novych terapeutik ¢i o Ié¢ebnych metodach povaZzu;ji
pro smysluplnou ¢innost pacientskych organizaci za dulezity i samotni Iékafi. Podle doc. Jany Haber-
lové, specialistky na vzacna nervosvalova onemocnéni FN Motol, prace pacientskych organizaci uvol-
nuje ruce lékarim. To predevsim pravé na poli vzdélavani a edukace pacient( a jejich rodin.

,Konference pacientskych organizaci maji opravdu vysokou kvalitu,” fika s tim, Ze jejich edukace i po-
fadané konference jsou dnes na mezindrodni Urovni a podileji se z velké ¢asti na socialni podpofe ro-
din pacientd.

Konkrétné jeji oddéleni détské neurologie FN Motol jiZ |éta spolupracuje s pacientskymi organizacemi
Parent Project a Smaci. Ty se zaméruji na podporu pacientt se svalovou dystrofii a spinalni svalovou
atrofii.

,S pacientskymi organizacemi mame pravidelné schlizky a na nich fesime, co je smysluplné a jakou
cestou se ubirat dale,” pfibliZzuje spolupraci docentka Haberlova.

Podotyka, Ze spravné fungovdani PO bez pfistupu k informacim o novinkach v 1é¢bé, studii aj. si do-
vede jen tézko predstavit. JelikoZ PO predavaji dale informace od lékafl a tim zvySuji péci i edukaci
samotnych pacientd, jejich rodin a dalSich osob.
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Pacientské organizace se dnes dostaly do bézného povédomi Siroké verejnosti. A jsou ¢asto prvni ber-
lickou pacientlim poté, co jim Iékar vyfkne Casto i velmi vaznou diagndzu. Jejich postaveni uZz dokonce
ma ukotveni v zdkoné a jiz l1éta jsou nékteré z nich pevnou soucdsti Iékarskych i jinych odbornych
tym. Diky jejich praci se pacienti dozvidaji o dostupnych a vyvijenych lécich na jejich onemocnéni.
Dale o otevfenych klinickych studiich v CR. | o tom, jak se s danou nemoci vyrovnat a tfeba i uplatnit
na trhu.

Zdroj: zdravezpravy.cz
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Nejdrazsi |ék v historii mediciny dokaze zazraky v |éCbé svalové atrofie.
Jedna davka vyjde na 52 milionu

Neurologové maji k dispozici viibec prvni systémovou genetickou Iécbu. Je uréena pacientim se sva-
lovou atrofii. ,,Zatimco dfive nejpozdéji do nékolika let zemfeli, dnes jsme schopni je zcela vylécit,”
fika Jana Haberlovd, primarka neurologického oddéleni FN Motol.

Pravé ve Fakultni nemocnici Motol mohou Iékafi nemocnym se spinalni svalovou atrofii (SMA) apliko-
vat hned tfi nové |éCebné pripravky, pficemz jeden z nich pfi v€asném podani dité zcela uzdravi. Doda
totiz nemocnému uméle vytvoreny gen, ktery mu chybi.

,Spinalni svalova atrofie je vibec prvnim onemocnénim, na které mame k dispozici systémovou ge-
netickou Ié¢bu. Klicové bylo objevit gen, ktery za SMA stoji. Tusili jsme, Ze v oblasti genetické 1éCby se
toto onemocnéni pomérné nabizi, nebot ma ve své podstaté jednoduchou p¥ic¢inu. Chybi vam urcity
gen a v dlsledku toho i bilkovina potfebna pro koordinaci a ¢innost svalu. LéCba funguje tak, Ze po-
moci virového vektoru do téla pacienta formou jednorazové infuze preneseme lidsky, uméle vytvo-
feny gen. Pfesné ten gen, ktery pacientovi chybi. Umély gen nahradi primarni deficit a v podstaté od-
strani pric¢inu nemoci. To je revolucni. To je pfesné to, o co v mediciné dlouhodobé usilujeme — nere-
Sit pfiznaky nemaoci, vyfesit pri¢inu. U SMA se ndm to povedlo,” je nadSena docentka Haberlova. Ta
zpUsob ucinku léku blize vysvétluje v rozhovoru pro tydenik Hrot .

Pokud se lék poda vcas, zcela odvrati dalsi zhorsovani nemoci. Pokud se Iékarim podafi genetickou
odchylku u pacient(l odhalit jesté pred vyskytem prvnich projevi a okam?zité zahaji Iécbu, ta pacienta
uzdravi — zdravotni stav se mu jiz dale nezhorsuje, pouze chodi na pravidelné kontroly. ,Je fér pfiznat,
Ze je to nejdrazsi Iék v historii mediciny. Ten, ktery se aplikuje jednou, vyjde zhruba na 52 miliond ko-
run. Pak mame k dispozici dalsi dva, které se vSak musi aplikovat opakované. Jednotlivé ddvky jsou tu
radoveé levnéjsi, avsak pokud naklady prepoctete na pocet aplikaci v ¢ase, vyjdou draz,” fika lékarka.

Aby vsak lékafi odhalili déti s vrozenymi dispozicemi vcas, je nutné dlikladné genetické vysetreni. Mi-
nuly rok proto odstartoval novy plosny screening, zatim v pilotnim reZimu. Déti jsou vySetieny v
ramci novorozeneckého screeningu, kde se zjistuji i dalsi mozné zdravotni problémy.

»,Zatim jsme moc spokojeni. Pilotni projekt je od standardniho programu novorozeneckého scree-
ningu odlisny v tom, Ze k otestovani ditéte musite dat specialni informovany souhlas. Z toho divodu
neotestujeme vSechny novorozence, ale pres devadesat procent z nich, coz je sice pékné Cislo, ale
mohlo by byt vyssi. Proto bych i v tomto rozhovoru na budouci rodice rada apelovala, at Ucast ve
screeningu neodmitaji,” presvédcuje Haberlova.

Argumenty jsou podle ni nepristielné: v€asna diagnostika a 1éCba jsou u SMA zcela zasadni faktory
efektu IéCby. Diagnostika a |écba SMA az v dobé po rozvoiji klinickych obtizi nikdy nevedou k Uplnému
uzdraveni, ve vétsiné ¢asnych pfipadl zlstava handicap — dité neni nikdy schopno standardni samo-
statné chlize. Naklady na léébu komplikaci vzniklych z pozdé diagnostikované choroby jsou mnohem
vyS$si nez na vcasnou lécbu. Jak pro rodice, tak pro systém zdravotni péce.
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,Proto rodi¢lim vysetfeni na SMA v ramci novorozeneckého screeningu jednoznac¢né doporuduji. Ve
prospéch programu hovofii dosavadni zkusenosti. Diky screeningu jsme dosud véas zachytili dvandact
déti s touto genetickou odchylkou. Doslo tedy k takovému zazraku mediciny: drtivou vétsinu pacient(
diky genetickym testim vcas odhalime. A diky genetické [é¢bé jsme schopni je ¢asné IéCit a i zamezit
rozvoji priznakd,” podotyka lékarka. Ta je rovnéz spoluzakladatelkou nového Neuromuskularniho
centra Fakultni nemocnice Motol.

,D0 znacné miry je to reakce pravé na rozvoj lékd a viibec moznosti prace s pacienty, ktefi trpi néja-
kym vzacnym neurologickym onemocnénim. Spolu s kolegy jsme si pfi cetnych debatach uvédomili,
Ze se opravdu dostdvame do nové éry mediciny, do jeji zcela nové oblasti. Dava ndm smysl, aby se v
budoucnu déti s témito diagndzami koncentrovaly do center, kde dokazete zajistit péci napfi¢ medi-
cinskymi odbornostmi,” predstavuje ,,své” centrum docentka.

Zdroj: Hrot
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Pribéh jedné slané zeny

To, Ze z Magdalény nevyroste ukazkové zdravé dité, se manzelé Zboftilovi dozvédéli jen par mésicl po
jejim narozeni. Ve chvili, kdy jejich tfimési¢ni dcera zacdala vyrazné ubyvat na vaze, se rozjel nékolika-
mésiéni kolobéh nejriznéjsich l1ékarskych vysetteni, po kterém si mohli rodice poprvé vyslechnout
diagndzu, kterd ma jejich dceru doprovazet po cely Zivot. Dnes Magdaléna Zbofilova Zije uz pétadva-
cet let s cystickou fibrézou.

Cysticka fibrdza je progresivni geneticky podminéné onemocnéni, které se v klasické formé projevuje
predevsim opakovanymi infekcemi dychacich cest, které postupné zplsobuji fatalni poskozeni plic.
Magdaléna tak musi jiZz od utlého détstvi inhalovat a funkénost svého téla podporovat enzymy a vita-
miny.

,,Kdyby nebylo mého nikdy neustupujiciho kasle a pomérné Castych hospitalizaci, mohla bych tenkrat
nékomu pripadat jako Uplné zdravé dité,” popisuje Magdaléna, jak se u ni nemoc vyvijela. V détstvi
byla hodné aktivni, rada sportovala, chodila na rGizné zajmové krouzky, a o prazdninach dokonce jez-
dila s rodinou na hory nebo k mofi. Takové aktivity podle jejich slov ale nebyvaji u déti s cystickou fib-
rézou uplné bézné. ,Vim, Zze nékteré,slané déti’ si kvlli obavam svych rodicl o jejich zdravi nemohou
hrat s ostatnimi na piskovisti nebo jezdit na vylety do pfirody, a nékteré kvuli tomu nechodi dokonce
ani do skolky. V urcitych ptipadech mi prijde, Ze rodicovska péce o tyto déti je mozna az trochu pre-
hnana. Ja chapu, Ze jsou vsude bakterie, taky to kvili své nemoci musim fesit, ale jezdit vSude spo-
lecné s ditétem a pred kazdym pouZitim mu drhnout zachod nebo ho radsi nikam nepoustét... To mi
osobné pfijde hodné pfehnany. Nemélo by se to hrotit, aZ to dité vyroste, taky nebude vSude béhat s
Cisticimi prostredky,” pobavené konstatuje mlada maminka.

,Pro dité mi prijde opravdu dlleZita socializace. KdyzZ se to dité do kolektivu dostane poprvé az ve
Skole, je to pro néj hodné tézky a mlze se snadno stat obéti Sikany, protoZe nevi, jak to v takovych
kolektivech chodi, a navic trpi jesté néjakymi dalSimi odliSnostmi spojenymi s nemoci, kterym musi
Celit,” objasnuje svij postoj Magdaléna, ktera si pamatuje, jaké to je byt mezi détmi tak trochu jina.
,Béhem zdakladky jsem néjakou dobu byla ¢asto na kapackach, proto jsem se musela ucit doma. Mym
spoluzakim hrozné vadilo, Ze i kdyZ do skoly chodit,nemusim’, dostdvam vysvédceni a dobré
znamky.“ Zivot na zakladni 8kole ji neulehéovali ani néktefi rodice, ktefi si na ni chodili kvili projeviim
jeji nemoci stézovat. ,,Nékolik rodi¢t mych spoluzakd si chodilo pani ucitelce stéZovat, Ze jsou jejich
déti nemocné, protoze ja neustale chodim do skoly s kaslem. To, Ze kaslu kv(li dédi¢nému, a tudiz
nenakazlivému onemocnéni, jim bohuZel prosté vysvétlit neslo.”

Druhé kolo

Situace se zacCala ménit az s pfestupem na stfedni skolu, kde sice uz nebylo kvili skolnim povinnos-
tem a nemoci zhorsujici se fyzicce tolik ¢asu na sport a krouzky, zato spoluzaci byli pfece jen o néco
chapavéjsi. Nejlépe prijimana se ale Magdaléna Zbofilova citi na vysoké skole, kde pravé dokoncuje
bakalaisky stuperi v oboru optika a optometrie na Fakulté biomedicinského inzenyrstvi CVUT. Také v
optice, kde pracuje na polovi¢ni Uvazek, si vS§ima lepsiho pfistupu okoli, i kdyZ ptiznava, Ze se od svych
devatendcti let uz v pracovnim prostredi setkala i s lidmi, ktefi naprosto odmitli jeji situaci pochopit.
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,Ale samoziejmé jsou okolo mé i lidé, ktefi se o mne na druhou stranu boji az moc, a na to, jestli mi
je dobre, se mé zeptaji klidné nékolikrat denné. Ja jim vétSinou podékuju a ujistim je, Ze kdyby mi za-
¢alo byt opravdu zle, tak si feknu,” prohlasuje mlada Zena s usmévem.

Magdaléna chce hledat feseni, ne vymluvy.

Zivot s cystickou fibrézou ale nenf jen oby&ejny Zivot ozvlaétnény o pravidelné inhalovani a nasledné
vykaslavani, jak by se mohlo z prvniho pohledu na milou optimistku zdat. Zdravotni stav s touto dia-
gndzou dokdze byt velmi nevyzpytatelny. ,V soucasnosti se po fyzické strance urcité necitim tak
dobre, jako kdyz jsem byla dité, na druhou stranu jsem nékdy od svych sedmnacti do dvaadvaceti let
prozila obdobi, ve kterém mi bylo opravdu nejhir a nebylo jisty, jestli se to jesté nékdy zméni,” vy-
svétluje.

Navzdory tézkému pribéhu nemoci v minulosti je ted' Magdaléna schopna zvladat studium, préci, do-
chazet na lekce krav magy a s partnerem vychovavat devitimésicni dcerku. Po tomto vyctu aktivit je
trochu tézké nase povidani stocit k otazce na odhadovanou progndzu, ktera pfi tomto druhu progre-
sivniho onemocnéni nebyva pro vsechny pfilis ptizniva. ,,Dlouho se fikalo, Ze Zivotnost lidi s timto
onemocnénim je do tficeti let, ale ted' se kvuli novym Iékim ta prdmérna hranice zvySuje. Osobné se
snazim tuto stranku nemoci moc neresit a uzit si ten Zivot tak, jak jen to jde,” dodava s klidem v hlase
Magdaléna.

Pacientska pomoc

V roce 1992 bylo v Ceské republice zalozeno ob&anské sdruzeni Klub cystické fibrdzy, které jako je-
diné na nasem Uzemi pomaha rodinam déti a lidem s timto onemocnénim zorientovat se v ¢asto ne-
prehledné a hlavné neocekavané Zivotni situaci. Sdruzeni poskytuje pacientliim vsechny potiebné in-
formace, socialni podporu a poradenstvi, zapUjcuje nebo pfispiva pacientlim na nezbytné dechové
pomucky a nahradni dily k inhalator(m, jedna s pojistovnami a prislusnymi organy o ihradé novych
Iékl, nabizi psychologickou pomoc, fyzioterapii a pofada charitativni a edukacni akce pro verejnost.

,Klub cystické fibrdzy je skvéla organizace, ktera mi uz mnohokrat pomohla. Je to také misto, kde se
da sehnat spousta kontaktd na jiné lidi se stejnym onemocnénim a sdilet s nimi spolecné poznatky
nebo Zivotni pribéhy. Vétsinou sice musi veskera konverzace probihat pouze online, protoZe pfi osob-
nim setkani bychom si mohli vzajemné predat nékteré pro nas nebezpecné nemoci, ale i tak mi prijde
sdileni ve skupiné dllezité.” Jak Magdaléna vysvétluje, spolecnost by se o této problematice mohla
informovat mnohem vic, aby nedochdazelo k situacim, pfi kterych jsou lidé s touto nemoci vystaveni
nepochopeni od svého okoli — s tim se snazZi pomoct pravé akce poradané Klubem cystické fibrézy pro
Sirokou verejnost.

Navzdory tézkému pribéhu nemoci v minulosti je ted' Magdaléna schopna zvladat studium, préci, do-
chazet

na lekce krav magy a s partnerem vychovavat devitimési¢ni dcerku.

Pacienti s cystickou fibrézou se kvali Spatnému rfedéni hlenu velmi obtizné brani napadeni ndhodnymi
viry, se kterymi by si sice zdravy organismus dokdzal snadno poradit, ale pro ¢lovéka s timto zavaz-
nym onemocnénim se mUzZe stat zdravi ohrozujici i obycejna cesta MHD, jelikozZ je to maly nevétrany
prostor s vysokou koncentraci lidi. | Magdaléna se musi snazit takovym situacim predchazet. ,| kdyz
se tim nechci nechat omezovat vic, nez je nezbytné tieba, kvali CF si musim davat pozor, abych nékde
néco zbytecné nechytila. U Konta Bariéry jsem si z tohoto dlivodu zaz4dala o socidlni stipendium, na
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které mé upozornila moje vysoka skola. Ted ho vyuZzivam pfimo na cestovani do skoly, abych nemu-
sela cestovat hromadnou dopravou,“ popisuje, jak ji moznost jezdit autem usnadnuje kazdodenni zi-
vot.

Hledejme zpUsob

Budouci vystudovana optometristka véfi v lepsi zitfky. Za rok se chystda hldsit se na magisterské stu-
dium v oboru komunikace neslysicich, aby byla v optometrické ordinaci schopna pomoct opravdu
kazdému zdkaznikovi, a aZ ptijde ten spravny ¢as, planuje se znovu vratit ke své oblibené akrobacii v
kruhu (tzv. aerial hoop).

Od uzivani si Zivota ji jen tak néco neodradi.

Co vSechno dnes pétadvacetiletou Magdalénu v Zivoté ¢eka, bude z velké ¢asti zaleZet na jejim zdravi,
proto si ted déla starosti hlavné kvili zpravé, ktera se k ni donesla. ,Velkym trnem v oku je ted pro
mé informace, zZe Statni Ustav pro kontrolu |éCiv uvazuje o tom, Ze bude stanovena urcita hranice
plicnich funkci, do které lidé s cystickou fibrézou nebudou moct uzivat jedny konkrétni a mnoha li-
dem velmi ndpomocné léky. BohuzZel si evidentné nikdo neuvédomuje, Ze pravé uzivani téchto l1éka i
lidmi se zatim lepsi funkénosti plic tento Iék pomah3, protoze postupné zhorSovani zdravotniho stavu
pacient( zpomaluje,” konstatuje zklamané a doufd, Ze ji jeji nemoc ani v budoucnu neznemozni délat
aktivity, které ji bavi, a travit volny ¢as se svymi nejblizSimi.

,Ani lidé s cystickou fibrézou by se neméli jen tak vzdat, vidycky je néjaky zpUsob, jak se ten Zivot da
zaridit. Vzdyt i ja, ktera ma ne Uplné dobry zdravotni stav, jsem se ve dvaceti péti rozhodla zadit délat
bojovy sport, a je i vic zplsobd, jak mit vlastni rodinu...” zamysli se ke konci naseho povidani. ,,Mys-
lim, Ze lidé s jakymkoliv handicapem by si neméli nechat spolec¢nosti namluvit, Ze néco nejde. Hodné
véci jde, ale ¢lovék musi hledat zpUsob,” vzkazuje vsem Magdaléna Zbofilova.

Zdroj: muzes.cz
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Pacienti pozaduji drahé léky, zdravotnictvi na né nema

Zhruba desetina Zadosti o vyjimecné Uhrady ze zdravotniho pojisténi na drahé léky neuspéje. Jejich
odbératelé dopredu nevédi, zda penize od pojistoven dostanou, nebo se budou muset spokojit s lev-
néjSimi a méné ucinnymi medikamenty. Ministerstvo zdravotnictvi, které je odpovédné za pfislusnou
legislativu, navic tvrdi, Ze ustanoveni o vyjimkach ma byt pouZivano jen vyjimecné a nemze slouZit k
plosnému prolamovani Uhradové regulace.

Vétsina nadstandardnich Uhrad se zatim udéluje na zakladé paragrafu 16 zakona o vSeobecném zdra-
votnim pojisténi, jasnd pravidla ovsem chybéji. Pravni spory — i kdyz tfeba VSeobecna zdravotni pojis-
tovna ujistuje, Ze rozhodnuti soudu vZdy respektuje — byvaji frustrujici a zdlouhavé. Pacienti pfitom
zalezitost pottebuji vyresit rychle.

Lécba je casto v rukou komise

Advokatka Barbora Dubanska, specialistka na zdravotni prdvo, k tomu pfipomina, ze paragraf 16
slouzi k feSeni situaci, kdy je standardni Ié¢ba nedostatecna. ,Jednd se o zadchrannou brzdu pro paci-
enty, kterym by systém jinak neuhradil 1é¢bu ¢asto zachranuijici Zivot,” vysvétluje.

Problémem je formulace zminéného paragrafu. Ta mimoradné uhrady umoznuje, avSak poskytuje
pojistovnam prostor pro vlastni rozhodnuti. Kli¢ova pasaz zni: ,Pfislusna zdravotni pojistovna hradi ve
vyjimecnych pfipadech zdravotni sluzby jinak zdravotni pojistovnou nehrazené, je-li poskytnuti tako-
vych zdravotnich sluZeb jedinou moZnosti z hlediska zdravotniho stavu pojisténce.”

Konkrétni rozhodovani tak zlistava v rukou odbornych komisi pojistoven a jejich rozhodnuti se od sta-
novisek oSetfujicich |ékard tézce nemocnych lidi obcas lisi. ,,Zdravotni pojistovny Zadosti o Ghradu
pres paragraf 16 ne vidy posoudi ku prospéchu pacienta. Moderni onkologicka Ié¢ba je v soucasné
dobé stanovovana lékati presné na miru. Je velmi individudlni a pouze specialista dokaze nejlépe po-
soudit vhodnost a nastaveni [éCby,” tvrdi Petra Adamkova z organizace Hlas onkologickych pacient(.

Nejvyssi spravni soud rozhodl, Ze pfi posuzovani Zzadosti o nadstandardni Uhrady je nutné vychazet z
celkového zdravotniho stavu pacienta a pfihlizet k vedlejsim G¢inkdim béznych Iéka.

Ze strany pojistoven jde o reakci na fakt, Ze v poslednich letech vyse penéz vyplacenych za nadstan-
dardni lIé¢bu rychle nar(ista. Ministerstvo zdravotnictvi uvadi, Ze zatimco v roce 2018 Slo o 1,243 mili-
ardy korun, loni to jiz bylo 3,720 miliardy korun.

Tak tomu je i u VSeobecné zdravotni pojistovny, ktera v roce 2022 timto zpisobem uhradila nadstan-
dardni Ié¢bu 6173 klientim a vynalozZila na to 2,4 miliardy korun. Podle jejiho vyjadieni pro Ekonom
pocet Zadosti o uhradu lé¢by na zakladé vyjimky klesa, protoZe se rozsifuje bézny pfistup k novym
pfipravkam.
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Od lonského roku totiZ plati nové ustanoveni o Uhradach Iék(l na vzacna onemocnéni. Jeho vyuZivani

se ale teprve rozbihd, a proto ndklady na lé¢bu na zdkladé paragrafu 16 dal rostou — podle vyjadreni
VZP nejcastéji u lymfomda, leukemie a takzvanych solidnich nadoru.

Na jedné strané tedy stoji nemocni hledajici pomoc, na druhé zdravotni pojistovny s limitovanymi
zdroji. Vysledkem jsou spory. ,Spravni fizeni je z hlediska pacientl nékdy zdlouhavé a podat Zalobu
ke spravnim soudim muZe znamenat velké prodlevy. U téZce nemocnych to je naro¢né, a nejen psy-
chicky. Odcerpava jim to sily a prodlevy mohou mit velmi neblahé disledky. Pacienti se pak k |é¢bé
mohou dostat pozdé,” fika advokatka Dubanska.

Ve

Co je vySsi Ucinnost a co bezpeénost pacienta

Soudy uzZ také rozhodly o vstficnéjSim udélovani vyjimky. Nejvyssi spravni soud v lednu stanovil, Zze
ustanoveni paragrafu 16 spliiuje i nehrazena lécba, ktera je pro pacienta z divodu jeho zdravotniho
stavu bezpecnéjsi nez |écba hrazend. Tento rozsudek zrusil jedno z negativnich rozhodnuti revizni ko-
mise V$eobecné zdravotni pojistovny i rozsudek Méstského soudu v Praze.

Slo o pacienta s nadorem nosohltanu, jemuz se po b&7né hrazené chemoterapii zhorsil sluch a hrozilo
mu Uplné ohluchnuti. Osettujici |ékarka proto navrhla Ié¢bu pripravkem Opdivo, kterd ze systému ve-
fejného zdravotniho pojisténi hrazena neni. Pojistovna ji odmitla se zdlvodnénim, Ze neni zaruéena
vys$si ucinnost lécby a Ze toxicita neni u chemoterapie vyjimecna a tyka se i jinych pacient(. Soud
ovsem dospél k ndzoru, Zze v daném pripadé neslo o vyssi Ucinnost, ale o bezpecnost pacienta.

Z hlediska udrzitelnosti systému verejného zdravotniho pojisténi ale ministerstvo zdravotnictvi podle
svého tiskového mluvciho Ondreje Jakoba i tak povazuje fadné prezkoumani, zda byly naplnény pod-
minky paragrafu 16, u kazdého pfipadu za zcela zasadni. ,Je pfitom pochopitelné, Ze se najdou jed-
notky pripadu, kterymi se nasledné zabyvaiji spravni soudy,” dodava.

Ministerstvo chce zachovat znéni paragrafu

Teoreticky se rysuje Sance spornou legislativu upresnit. VIada se chysta zakon o vSseobecném zdravot-
nim pojisténi z fady diivodu otevrit, a tak je mozné klicové ustanoveni preformulovat. Nestihne se to
ale dfive nez do zac¢atku roku 2025.

Zda se teorie zméni v praxi, z(stava nejisté. Ministerstvo zdravotnictvi na dotaz Ekonomu odpové-
délo, Ze nepovaZzuje pfiliSné rozvolfiovani paragrafu 16 zakona o verejném zdravotnim pojisténi za
Zadouci, protoZe obchazenim standardni Uhradové regulace se ze systému vycerpaji ,vyznamné
zdroje”. V takovém pfipadé by bylo nutné zvazovat i zmény v rozsahu v soucasnosti standardné hra-
zené péce.

Zdroj: Ekonom
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Svoboda je pro mé dllezita

Rozhovor s Annou Hlavicovou, které byla v détstvi diagnostikovdna spinalni muskularni atrofie (SMA),
jsme na webu vzacni.cz publikovali pfed tfemi lety. Pro nasi rubriku Navraty nyni shrnula, co se za tu
dobu zménilo.

Pred tfemi roky jsme s Vami délali rozhovor pro server vzacni.cz a do Zpravodaje CAVO. Co se u Vas
od té doby zménilo?

Za posledni tfi roky se toho zménilo dost. Zanechala jsem Skoly. Stala jsem se soucasti reprezentace
ve sportu Boccia. Zacala jsem se vénovat vic vécem, které mé bavi, maji pfesah, ale hlavné jsem se
zacala stavét svym obavam a zacala si plnit sny. Zacala jsem cestovat a poznavat nové lidi.

Po zahdjeni |écby jsem zacala délat a zvladat véci, které jsem nikdy nedokdzala, nebo jsem o schop-
nost je zvladat davno pfisla.

To vsechno zvladam diky 1écbé. V ¢ervnu 2020 jsem se, po riznych peripetiich, dostala k [é¢bé prvnim
lékem na SMA. Kazdé ¢tyfi mésice tedy chodim na aplikaci do zad. Ta sice ob¢as neni moc pfijemna,
ale urcité to za to stoji. Na Ié¢bu reaguji moc dobre, i odbornici jsou z toho prekvapeni. Po zahdjeni
|éCby jsem zacala délat a zvladat véci, které jsem nikdy nedokazala, nebo jsem o schopnost je zvladat
ddvno prisla. Prikladem toho je, Ze se udrzim vsedé bez vétsi opory, udrzim hlavu, zacala jsem hybat
nohama a vice i rukama, dokazu se sama najist a dalsi. Nic sice neni zadarmo, musim pravidelné reha-
bilitovat a trénovat. Stale potfebuji pfi vSech dennich aktivitdich pomoc druhé osoby, ale jsem
schopna svym pecujicim trochu ulehcit.

Na ¢em ted nejvic pracujete, co vas nejvic bavi?
Bavi mé toho spoustu. Posledni dobou tedy trochu bojuji s ¢asem.

Studium jsem se rozhodla kvili okolnostem ukoncit dfiv. Rozhodovani bylo tézké a trvalo nékolik mé-
sicll. Nakonec jsem to vzala jako vyzvu a zacala se vice vénovat svym velkym konick{m — socidlnim
sitim a psani. Zacala jsem pracovat jako PR specialista a dopliuji to copywritingem. Spolupracuji s né-
kolika firmami a neziskovymi organizacemi, mimo jiné i s organizaci Asgent (Asociace genové tera-
pie), ktera chysta vystavu o lidech se vzacnym onemocnéni z trochu jiného pohledu.

Nadchlo mé i cestovani. Zjistila jsem, Ze to zvlddam a nasla jsem se v tom. Bavi mé cely ten proces.
Od zjistovani faktd, googlovani, planovani, vymysleni, domlouvani programu nebo lidi, se kterymi od-
jedu a ktefi se o mé zvladnou postarat, az po ndvstévu samotné destinace a proZiti cesty. Snazim se
jezdit bez rodicu, aby si mohli odpocinout.

Prekvapilo mé, jakym zplsobem jsou na lidi s postizenim v Londyné zvykli. Pfekvapil mé také jejich
pristup. Nebali se se mnou komunikovat, coz bylo pfijemné.

Nedavno jste byla v Londyné. Jak dlouho jste takovou cestu planovali? Co bylo nejhezci?
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Ano, v Londyné jsem byla a vratila jsem se naprosto nadSena. Cestu jsme planovali dlouho. Prvni po-
kus se mél uskutecnit v dobé naseho prvniho rozhovoru. Pfisel ale covid, a tak se vylet musel zrusit.
Dalsi pokus mél byt v [été 2022, bohuzel ndm ale do toho zasahly stavky na letistich a zrusené lety.

Posledni, uz Uspésny pokus, se uskutecnil letos v dubnu. To uz jsem si vétSinu pldnovala sama.
Vsechno se povedlo a vylet jsem si moc uzila. Letéli se mnou kamaradi, ktefi jsou zdravotnici. Zndme
se, a tak neméli problém se zajisténim péce. Cely vylet byl nepopsatelné skvély. Tézko se mi vybira
jen jedna véc. Urcité mé ale prekvapilo to, jakym zplsobem jsou na lidi s postizenim v Londyné zvykli
a vétsinu budov pro né maji uzptsobenou. Dokonce i vyznamné pamatky jsou alespori ¢astecné bez-
bariérové. To pro mé bylo neskutecné, u nas totiz ¢asto na architektické bariéry narazime. Pfekvapil
meé také jejich pristup k lidem s postizenim. Nebali se se mnou komunikovat, coz bylo pfijemné.

Prectete si: Pomahaji mi se vS§im, hlavné radit: spinalni atrofie

Pro mnoho lidi, at uz zdravych, nebo nemocnych, jste inspiraci. Dafi se vdm bofit fadu stereotypt. Co
byste fekla lidem, kterym byla nedavno diagnostikovana néjaka vazna nemoc?

Vzkazala bych jim, Ze i kdyZ to bude tézké, porad stoji za to bojovat a plnit si sny. | pres takto vazné
onemocnéni si lze uZivat Zivota.

Potfebuji svobodu v tom, kdy a co budu délat, ale také v tom, co se bude dit s mym télem. Své pecu-
jici si musim pustit fyzicky velmi blizko, do intimni zény. Mam s$tésti na lidi, a tak mam kolem sebe ty,
ktefi to chdpou.

Na vasem instagramovém profilu jste jednou napsala: ,,Chci Zit tu nejlepsi verzi vlastniho Zivota. Bez
litosti. Bez nafikani. Pfesto, co nejvic samostatné”. Co vam pomdha lidem vysvétlit, Ze svobodu potre-
bujete stejné jako pomoc?

To je dobra otazka... Vlastné se mé na ni nikdo jesté nezeptal.

Svoboda je pro mé dllezitd. Potiebu;ji ji vtom, kdy a co budu délat, ale také v tom, co se bude dit's
mym télem. Sama se o sebe nejsem schopna postarat. Sama se nevykoupu, nezvlddnu osobni hygi-
enu a podobné. Své pecujici si tedy musim pustit fyzicky velmi blizko, do intimni zony. Mdm §tésti na
lidi, a tak mam kolem sebe ty, ktefi to chdpou. Na vSem se domlouvame, snazime se navzajem vyjit
vstfic a respektovat se. KdyzZ se potkam s nékym, kdo to nebere, snazim se to dat najevo a domluvit
se. V pfipadé, Ze to nejde, je to slozitéjsi. Parkrat jsem uz v takové situaci byla a stale jsem nenasla
zpUsob, jak to vyresit. Je to pro mé velky diskomfort. Vétsinou se uzaviu do sebe a nechci moc komu-
nikovat. Jsem uZ ve fazi, kdy si uvédomuiji, Ze tenhle pfistup to nevyresi, ale jiné feSeni jsem jesté ne-
nasla.

Zapomina se, Ze vzacni pacienti potfebuji nejen lékarskou péci, ale také péci socidlni. V misté svého
bydlisté vsak mnohdy tyto sluzby nemaiji, nebo pro né nejsou dostupné viibec. Pfitom by jinak byli
schopni se aktivné zapojit do spolecnosti a byt jeji plnohodnotnou soucasti.

Které téma tykajici se vzacnych onemocnéni by podle Vas zasluhovalo vic pozornosti? Na co se zapo-
mind?

Vnimam, Ze by bylo dobré, kdyby se obecné vice mluvilo o lidech se vzacnym onemocnénim, hlavné o
dospélych. Prijde mi, Ze si spolecnost mysli, Ze jde pouze o détské pacienty, opak je vSak pravdou.
Déti jednou vyrostou a jsou z nich dospéli.
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Zapomina se, Ze vzacni pacienti potfebuji nejen lékarskou péci, ale také péci socidlni. Pacienti se vzac-
nym onemocnénim, ktefi potfebuji ve vétsi mife pomoc druhé osoby, museji napfiklad vyuzivat slu-
Zeb osobnich asistentl. V misté svého bydlisté vsak mnohdy tyto sluzby nemaji, nebo pro né nejsou
dostupné viibec. Pfitom by jinak byli schopni se aktivné zapojit do spolecnosti a byt jeji pinohodnot-
nou soucasti.

Ja jsem na tom naptiklad tak, Ze bych moc rada ulehcila péci rodi¢lim a na nékteré denni aktivity vyu-
Zivala osobni asistenci. Diky plicni ventilaci vSak potfebuji kombinaci ukonU socidlni a zdravotni péce
(kvali odsavani a dalsimu) a nenachazim Zadnou agenturu, ktera by tyto sluzby poskytovala. Ani v
okoli Prahy, ani v celé Ceské republice. Pé¢i o mé tedy dlouhodobé nema kromé nejblizsich kdo zajis-
tit.

Pro mladé lidi, ktefi maji néjakou vaznou nemoc, je situace specificka. Setkala jste se s néjakym “peer
programem” pro mladé pacienty, nebo s néjakym druhem mentoringu?

Vim, Ze tyto programy existuji. Nikdy jsem ale neméla mozZnost néco takového vyzkouset. Jsem sice v
kontaktu s lidmi se stejnym onemocnénim, ob¢&as spolu komunikujeme néjaké problémy. Ze by ale lo
o néjaky dlouhodoby program nebo podobné zdlezitosti, se fict neda.

Jsem perfekcionista a nez sv(j text dokoncim, nékolikrat ho upravim, smazu, prepisu atd. Chci, aby
predal to, co ma, a to i ¢lovéku, co se nikdy nesetkal s nikym, kdo ma néjaké postizeni. Aby pak tfeba
zacal uvaZzovat o Zivoté trochu jinak.

Na Instagramu mate u jednoho postu citat “Stésti nevznikd jen diky vnéjSim okolnostem, ale prede-
vsim diky vnitfnim postojim”. Co vdm pomaha srovnat si myslenky, kdyZ to potfebujete?

Hodné mi pomaha, kdyZ si myslenky sepigu. Casto si délam riizné seznamy mych plan(, kdy a co budu
podnikat nebo co je potieba zafidit. Trochu se mi ulehé&i hlava a m@iZu se vic soustiedit. Casto si zapi-
suji i své myslenky. Takové texty ale moc ¢asto nesdilim. Jsem perfekcionista a nezZ svij text dokon-
¢im, nékolikrat ho upravim, smazu, prepiSu atd. Chci, aby predal to, co m3, a to i ¢lovéku, co se nikdy
nesetkal s nikym, kdo md néjaké postizeni. Aby pak tfeba zacal uvazovat o Zivoté trochu jinak.

Zdroj: vzacni.cz
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Humor fadu pacientll s ALS neopousti do posledni chvile. Pfestoze védi, co
je ceka

ALS je vzacna nemoc zpUsobuijici rychlé ochabnuti vSeho svalstva. Postihnout mlZze kohokoli. Pficiny
onemocnéni nebyly zatim dostatecné objasnény, léky neexistuji. Jedind moznost pomoci je pacien-
tlm zlepsovat kvalitu Zivota diky pomUlckam, rehabilitaci a péci o jejich psychické zdravi. Pozvani do
podcastu Po materskych stopdch pfijala feditelka organizace ALSA Eva Bezuchova.

Vzacné neurologické onemocnéni ALS (amyotroficka laterdlni sklerdza) zplsobuje postupnou degene-
raci bunék. Pacienti postupné prichazeji o moznost pohybu, aZ zUstavaji jen pohyby oci. Mysl pretr-
vava po celou dobu plné funkéni. Od stanoveni diagndzy se pacienti doZivaji zhruba 3 az 5 let.

,Prevence 7adna neni, postihnout to mlze kohokoli a kdykoli. Statisticky ta nemoc postihuje muze
kolem padesati let véku, nicméné mame i pacienty, kterym je 25 let. Ale bavime se o vzacném one-
mocnéni. V Ceské republice je momentalné kolem 850 piipadd. Kazdy rok se diagnostikuje 250 no-
vych pacientd,” vysvétluje Eva v rozhovoru.

Organizace, ktera pomaha

Unikatni projekt, ktery sdruzuje pacienty a profesionaly vénujici se onemocnéni ALS, je spolek ALSA.
Pacientdm nabizi poradenstvi, konzultace vhodnych terapii, disponuji specializovanymi pdjcovnami
pomdcek, pofadaji rekondiéni pobyt i vyjezdy specialistd do domov(i nemocnych.

,Na psychiku je to tézké. Casto to oplacete, ti lidé vam prirostou k srdci. Mate pocit, Ze mate strasné
malo karet v ruce. V zacatcich jsem vSem lidem chtéla dat vic, nez jsem mohla. Tim jsem se hodné
trapila. Ted uz vim, kde jsou limity toho, co pacientim muZeme nabidnout,” popisuje narocnost své
prace Eva.

Eva je klinicka logopedka. Kromé toho, Ze tedy stoji v ¢ele organizace, zabezpeduje pijéovnu pomu-
cek, skoli a poskytuje poradenstvi v oboru, pomaha také pacientiim se vsim v oblasti fec¢i a komuni-
kace. To je pro né totiz zasadni. V tomto sméru byvaji velmi ndpomocné nové technologie.

,StéZejni je komunikace. Postupné, jak pacienti prichazeji o fec, tak fesSime rizné kompenzacni stra-
tegie, aby mohli néjak dal komunikovat. PouZivaji se tablety, kde jsou programy, které maji hlasovy
vystup. Jakmile pacientim odejdou koncetiny, tak se pouziva snimac ocnich pohyb(, v ném se po-
moci oci pohybuji po obrazovce.”

Po diagndze

»KdyZ je nékomu stanovena takhle tézka diagndza, tak odbornik nabidne pacientovi moznosti, které
dal ma. Ale v tomto pfipadé to tak casto nebyva. Ti pacienti se dozvédi diagndzu a néjaka zakladni
fakta, ale ¢asto jim neni fe¢eno, co mliZou a nemUZou, a dalsi a dalsi véci,” vysvétluje Eva v rozhovoru
a doddva, Ze mnozi pacienti chtéji i nadale pracovat, co nejdelsi dobu normalné Zit, i pfesto, Ze se jim
pravé obratil Zivot vzhiru nohama.

O Zivoté s ALS pojednava také ¢asosbérny dokument Nadéje az do konce, ktery sleduje pfibéhy néko-
lika pacientll z rGznych kraji a s jinym zazemim. Film ma za ukol rozsitit povédomi o této nevyléci-
telné nemoci a ukdzat moznosti pomoci, které maji pacienti k dispozici. Dokument podle Evy ukazuje
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onemocnéni ALS takové, jaké je, ale pfes vSechnu tihu a vdznost disponuje i mnoha humornymi mo-
menty.

»,Na rozdil od jinych onemocnéni ma ALS strasnou nevyhodu, Ze je to velmi rychlé a vSichni pacienti i
jejich rodiny se musi extrémné rychle zorientovat, co je ¢eka, a rychle se pak pfizplisobovat zménam.
Mnoho pacientl ale bere svou nemoc s humorem a tfeba i chtéji sami pomahat dalsim pacientlim,
vymysleji zlepSovaky a podobné,” popisuje v rozhovoru Eva.

Zdroj: novinky.cz
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Stat pristi rok za své pojisténce zaplati témeér o 11 miliard vic nez letos

Za statni pojisténce puUjde podle odhadu ministerstva financi ptisti rok z rozpo¢tu 151 miliard korun,
témér o 11 miliard vic neZ letos. Podle aktudlniho odhadu letos stat zaplati 140,1 miliardy, zhruba o
1,7 miliardy méné, neZ se ocekdavalo ve schvaleném rozpoctu. Vyplyva to z ndvrhu vladniho nafizeni,
které platby stanovi. Za jedno dité, seniora nebo nezaméstnaného stat letos plati 1900 korun, pristi
rok to bude 2085 korun.

,Platba statu za takzvané statni pojiSténce je vydajem statniho rozpoctu a na strané druhé pfijmem
zdravotnich pojistoven,” uvedlo ministerstvo. Pojistovny pro pfisti rok poditaji, ze systém verejného
zdravotniho pojisténi bude hospodafrit s vice nez 489 miliardami korun, na zdravotnim pojistném se
vybere pres 334 miliard.

Ministerstvo financi predpoklada, Ze statnich pojisténcd bude 6,035 milionu, zhruba o 100 000 méné
nez letos. Od zacatku valky stat platil pojisténi i uprchlikim z Ukrajiny, v soucasné dobé vétsiné do-
spélych 150 dni od pfichodu do CR, détem, seniorlim a pecujicim matkam po dobu do¢asné ochrany.
V ¢ervnu mélo doc¢asnou ochranu asi 344 000 osob, na konci kvétna jich prfes 99 000 pracovalo a na-
rok na statni platbu za zdravotni pojisténi neméli.

Z rozpoctu tak podle odhadi pljde za statni pojisténce asi 151 miliard korun. ,Mélo by tak oproti
schvalenému rozpoctu 2023 dojit k meziro¢nimu zvySeni 0 9,2 miliardy korun. Aktudlni odhad platby
statu v roce 2023 je nizsi nez schvaleny rozpocet na rok 2023,“ uvedlo v dokumentu ministerstvo.
Ocekava, Ze platba statu bude 140,1 miliardy.

Pristi rok bude prvni, kdy se vyse valorizace platby za statni pojisSténce bude podle zakona ménit au-
tomaticky. Castka se navysi meziro¢né o polovinu riistu redlné mzdy a inflaci z ¢ervna 2023. Pro pristi
rok tedy 0 9,7 procenta. Stejné se zvysi na 15 440 korun i vymérovaci zaklad, ze kterého odvadéji na-
pfiklad podnikatelé minimalni pojistné.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Mladi |ékafi mizi z Ceska do ciziny. Nejsou pediatFi a praktici, varuje ko-
mora

Nedostatek Iékar je kriticky, ceskému zdravotnictvi hrozi kolaps. Problémem je starnuti Iékaru, ktefi
nejsou nahrazovani dostate¢nym mnozstvim mladych. Ti uz nechtéji , dfit nekonecné smény”, ale mit
¢as i na rodinu ¢i konicky.

Podle prezidenta Ceské lékai'ské komory Milana Kubka jsou jednim z velkych problém& odchody mla-
dych Iékarll do zahranici. Kubek vypocitava, Ze rocné jich odejde do ciziny pét stovek. ,KaZzdorocné
vychazi z 1ékarskych fakult 1 700 aZz 1 800 absolventd, z toho 300 az 350 jsou absolventi anglického
programu — z téch u nas nikdo nezlstane. Nikdo z nich si neplati statisicové skolné, aby pracoval v
¢eské nemocnici,” fekl MF DNES.

Kdyby se zacaly dodrZovat zdkony a limity prescasové prdce, tak se celé zdravotnictvi zhrouti.
Milan Kubek prezident Ceské IékaFské komory

Dalsi dvé stovky podle Kubka zmizi z téch, ktefi absolvovali ¢eské studium. ,To jsou vétSinou Slovdci,
ktefi uz u nas tolik nezlstavaji, protoze na Slovensku se vyrazné zvedly platy |ékarl. TakZze celkem
500 Iékarl ro¢né zmizi do ciziny,” zdlraznil s tim, Ze zbytek absolvent(l nepokryje ztratu lékar(, ktefi
odchazeji do dlichodu. A nepokryiji to ani zahranicni |ékafi, ktefi do komory vstupuji a kterych je asi
stovka ro¢né. V Cesku se tak prohlubuje zejména nedostatek psychiatrl, pediatr( & praktickych lé-
karda.

Kubek proto navrhuje omezeni cizojazyénych program na fakultach, protoze podle néj, vyrabéji“
|ékare rovnou urcené pro ,export”.

,Kapacita lékatskych fakult neni nafukovaci, jsou tam prostorové i personalni limity. Cim vice stu-
dentl je v anglickém programu, tim méné lidi mGze studovat v tom ¢eském,” tvrdi $éf IékaFské ko-
mory. Fakulty vsak nelze donutit, aby se vzdaly vynosného zdroje ptijm{, proto navrhuje, aby jim mi-
nisterstvo zdravotnictvi zafidilo zvySeni plateb na bézné studium. Tak aby anglické programy nebyly
pro fakulty uz tak atraktivnim zdrojem prijmu.

Co na to ministerstvo zdravotnictvi? ,,Doporucujeme tyto dotazy smérovat pfimo na jednotlivé lékar-
ské fakulty nebo na MSMT,“ uved| mluvci Ondrej Jakob. Ministerstvo $kolstvi, mladeze a télovychovy
tvrdi, Ze studium v anglictiné na fakultach je Zadouci — kvuli externim pfijmdam i kvali posileni interna-
cionalizace.

,Reseni nedostatku IékaiCi a zdravotnik( a jejich odchodd do zahranici nesouvisi pouze s jejich vzdé-
|lavanim, ale zejména s podminkami, které se jim nabizeji po ndstupu do praxe, ¢imz se zabyva resort
zdravotnictvi,” sdélila mluvéi MSMT Tereza Fojtovad s tim, Ze kdyby nebyly anglické programy, mladi
lidé by sli rovnou studovat do zahranici.

Univerzity anglické programy omezovat nechtéji, ale penize navic od statu by uvitaly. , Zvyseni pfi-
spévku na vzdélavani by jisté zlepsilo ekonomickou situaci Iékarskych fakult a sniZilo nezbytnost
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zvySovani poctu studujicich v anglickém jazyce,” fekla MF DNES rektorka Univerzity Karlovy Milena
Kralickova.

,Zahraniéni studenti ale znamenaji pro ekonomiku Ceské republiky nemalé prostfedky u? v dobé stu-
dia, a to nejen diky poplatkiim za studium. Proto urcitou kombinaci vzdélavani v c¢estiné a anglictiné
povaiujeme za nejlepsi variantu jak pro CR, tak pro univerzity,” dodala.

Podle nékterych nazor( za odchody Iékar( nemUzZou fakulty, ale podminky v ¢eském zdravotnictvi.
,Nejvétsi motivaci k odchodu do zahranici je financni ohodnoceni, pratelské pracovni podminky a na-
staveny systém predatestacniho vzdélavani,” uvedla prakticka lékarka a ¢lenka vyboru Spoleénosti
vSeobecného |ékafstvi Katefina Javorska.

Lékari starnou. Absolventi nestihaji nahrazovat koncici kolegy

Dalsim dlvodem je podle ni neustalé obchazeni nebo spiSe porusovani zakoniku prace u prescaso-
vych hodin. , To ohrozuje pacienty, ale také Iékare stran syndromu vyhoteni,” dodala.

S tim souhlasi i $éf 1ékar'ské komory Milan Kubek. ,,Hlavnimi déivody odrazujicimi od prace v Cesku je
Spatné predatestacni vzdélavani a obrovské mnozstvi prescasové prdace,” tvrdi. Tim ale zaroven pfi-

znava, Ze vyuka medikd v anglictiné neni pricinou, ale spiSe disledkem velkého mnoZstvi Iékafskych
,migrant(”. Soucasné vsak dodava, Ze ,kdyby se zacaly dodrZovat zakony a limity prescasové prace,
tak se celé zdravotnictvi zhrouti”.

Spory o prescasy

Primeérny pocet prescasl je podle prizkumu spolku Mladi Iékafi 77 hodin mésicné. Vlada nyni v
ramci novely zdkoniku prace chce upravit prace na dohody. Jeden z jejich ,pfilepkd” umozZnuje az
zdvojnasobit pocet presc¢asovych hodin. Senat novelu vratil poslanctim, ta mezitim ale stihla vyvolat
zdéseni mezi lékati. ,Lékafi nemuseji na prescasy pristupovat. Zdravotnicky systém na nich ale stoji,
nutné je potiebujeme pro zajisténi péce,” Fekl jiz dfive MF DNES poslanec Vit Karfikovsky.

VlIada tvrdi, Ze hrozici nedostatek lékarl z divodu demografického vyvoje a starnuti Iékarské popu-
lace fesi. UZ v roce 2018 predchozi kabinet schvdlil ,,program podpory zvyseni poctu absolvent |é-
katskych fakult“ na obdobi 2019-2029. , Toto mimoradné opatfeni, na néz je na celou dobu realizace
11 let schvaleno 6,8 miliardy korun, je Uspésné realizovano,” tvrdi mluv¢i ministerstva Skolstvi Foj-
tova. Nékterym oboriim podle ni byly navySeny studijni kapacity.

Resort nyni pracuje na navrhu systému , kontraktového financovani vysokych Skol“, které ma zajistit,
aby vzdélavaly dostatek odbornik( v regulovanych profesich, kam patfi |ékati, zdravotnici ¢i ucitelé.
,Je jasné, Ze Skoly na to budou chtit finance. Na zakladé kontraktu by se zavazaly k navySeni poctu
prijatych studentd ve strategickych oblastech,” popsala Fojtova.

Navyseni poctu studentd by si viak Zadalo i navySeni po¢tu pedagogt. ,,Studentl mediciny na Iékar-
skych fakultach ptibyva, ale studium narazi na limity uciteld jak teoretickych oborq, tak praktickych v
nemocnicich, zejména téch fakultnich,” podotyka Javorska.

Léci dachodci

Problémem je starnuti Iékard, ktefi nejsou nahrazovani dostateénym mnozstvim mladych. Ti uz ne-
chtéji , dfit nekonecné smény”, ale mit ¢as i na rodinu ¢i konicky. Podle nového prizkumu absolventa
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Michala Simdnka spole&né se spolkem Mladi |ékafi planuje praci v zahranici 24,2 procenta oslovenych
medik(l a pfes 15 procent neni rozhodnuto.

,Na prvni pohled vysledky ukazuji, Ze vétSina medik( chce z(stat pracovat v Cesku. Nicméné pokud
bychom vzali v Gvahu celkovou vékovou strukturu lékart v Cesku, kdy je v diichodovém a preddticho-
dovém véku 33 procent |ékar(, tak by 24,2 procenta potencialnich migrantt mohlo hrat roli v tom,
zda je dokdzou nahradit,” uvadi studie.

Mezi dlvody, pro¢ mladi Iékafi planuji rozjet po skole kariéru v ciziné, zaznivalo vyssi finan¢ni ohod-
noceni, ziskdni mezinarodniho rozhledu a kontaktd, lepsi pracovni podminky ¢i lepsi postgradualni
vzdélavani.

Zdroj: idnes.cz
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Spotrebu penicilinovych antibiotik pokryjeme s rezervou, rekl Valek

Penicilinovych antibiotik podle ministra zdravotnictvi Vlastimila Valka (TOP 09) pfijde do konce za¥i
sto tficet tisic, dalSich sto sedmdesat tisic do pulky listopadu. Je to vic neZ lonska spotfeba, rekl. Mi-
nistr informoval o situaci na trhu s léky na tiskové konferenci. S nedostatkem Iékd se Cesko potyka od
lofiského podzimu, v poslednich dnech média informovala o tom, Ze hlavni vyrobce prerusil dodavky
zakladniho penicilinu.

Na podzim bude podle Valka antibiotik dost. ,,S vyrobci a distributory se podafilo béhem uplynulych
mésicl dojednat pro pFisti mésice takové mnozstvi antibiotik, at uz penicilinovych nebo jinych, Ze je-
jich spotfeba bude plné pokryta s dostate¢nou rezervou,” ujistil ministr zdravotnictvi.

Vyrobci podle néj pfislibili dodat do konce zati 130 tisic baleni tabletovych antibiotik, dalSich 170 tisic
baleni dodaji do pulky listopadu. Je to vic nez loriska spotreba, v zafi bylo predepsano pétactyricet
tisic baleni tablet a ¢trnact tisic baleni sirupl pro déti.

,Pokracuji jednani s vyrobci tak, aby se ani naznakem uz neopakovala situace z konce loriského, re-
spektive pocatku letosniho roku,” fekl ministr.

Hlavni dodavatelé antibiotik potvrdili, Ze letos na podzim planuji oproti lorisku navysit dodavky do
Ceska o vy33i desitky procent. U vyrobcti objednali maximum kapacit. ,,U zékladnich tabletovych peni-
cilinovych antibiotik, fenoxymethylpenicilin nebo amoxicilin, z nasich dat vidime, Ze by mélo dorazit
dvojnasobné mnoZstvi oproti minulé sezoné,” uvedl Filip Vrubel z Ceské asociace farmaceutickych
firem (CAFF).

Globalni problém

,KdyZ srovname spotfeby a kolik je 1éCiv v jednotlivych Iékdrndch, tak vidime, Ze i v oblasti penicilino-
vych tablet mame vice nez dvacet tisic baleni, které jsou k dispozici v |ékarnach. V této chvili ale neu-
mime Fict, ve kterych Iékdrnach,” fekl ndéméstek ministra zdravotnictvi Jakub Dvoracek.

Podle prednosty Kliniky infekénich nemoci Fakultni nemocnice Motol Milana Trojanka je problém s
penicilinem globalni. ,Mame velmi limitované vyrobni kapacity celosvétové,” uvedl. Neocekava, ze by
dalsi sezona respiracnich infekci byla podobna té lonské pocovidové.

Penicilin je podle néj vhodny zejména proto, Ze ma uzké spektrum pouziti. Lékafi ho predepisuji na
streptokokové infekce. ,,Pomérné malo ovliviiuje mikrofléru a je ekologicky,” dodal Trojanek. U uzko-
spektralnich antibiotik je podle odbornik( mensi riziko vzniku bakterii odolnych vici antibiotikim nez
u Sirokospektrych.

Na to, 7e je farmaceuticky trh sloZity a globalizovany, upozornila i Ceska asociace farmaceutickych fi-
rem. ,Na vyrobu jedné tablety jsou tfeba desitky rliznych surovin, které pochazeji z desitek rtznych
vyrobnich mist a od rdznych dodavatel(, ktefi jsou také rozprostreni po celém svété. Vypadek jed-
noho ¢lanku znamenad zpoZdéni v celém fetézci,” vysvétlil Vrubel.

Zaroven podle néj plati to, Ze vyroba konkrétnich ucinnych latek je konsolidovana do tfi ¢i Ctyr tova-
ren na svété, a pokud nastane problém tfeba s vyrobni linkou nebo dopravou, nejsou ostatni vyrobci
schopni kvli planovani vyroby okam?zité reagovat a zvySenou poptavku piné pokryt.
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Podle asociace byly vyrobni kapacity vyuZivany na maximum uz pred pandemii covidu-19. ,Dnes se
vétSina dodavatel(, a hlavné vyrobc(, snazi navysit svoje kapacity, bohuZzel vyroba Iék( je natolik
komplikovana a dodavatelsky retézec natolik dlouhy, Ze zvyseni kapacit je mozné radové v letech,”
podotkl Vrubel.

Otazka maximalnich cen a Uhrad léku

Asociace dale upozornila na otdzku maximalnich cen a Ghrad Iékd. Podle ni soustavny tlak na co nej-
nizsi ceny, zejména skrz revize cen a Uhrad, vedl ke sniZeni po¢tu dodavatell [ék( ve stovkach léko-
vych skupin a nasledné snizeni dostupnosti nékterych léka.

Jako dlivod preruseni dodavky zakladniho penicilinového antibiotika do konce zafi uved| nizkou maxi-
malni cenu, za kterou lék v Cesku miiZze prodavat napfiklad slovensky vyrobce BB Pharma. Za baleni
léku s triceti tabletami dostdva necelych 87 korun, pacient dopldci 18 korun. Maximalni cena v |é-
karné je necelych 131 korun. Informaci zvefejnil na webu SUKL, kterému musi firmy tyto déivody hla-
sit.

Novelu zakona o |éCivech projednava snémovna

Zasadni je podle Valka schvéleni novely zakona o lécivech, kterd vyznamné pomuzZe odolnosti Ces-
kého lékového trhu. Tu v soucasné dobé projedndva snémovna. ,,Dokud nebude schvdlena novela
zakona, tak neni moZné zajistit, aby byla antibiotika plosné ve vSech |ékarnach,” fekl. Podle Dvoracka
by novela méla zajistit to, aby byly informace o tom, ve kterych Iékarnach je |1ék dostupny.

Novela zavadi povinnost vyrobcl dodavat Iéky jesté jeden aZ dva mésice po nahlaseni vypadku v za-
vislosti na spolehlivost doddvek v pfedchozim obdobi. Distributofi budou mit povinnost informovat
Statni Ustav pro kontrolu lé¢iv (SUKL), kolik baleni pfipravku s omezenou dostupnosti maji aktualné
na skladé. Distributofi nebudou smét zvyhodnit jakoukoli Iékarnu pri dodavkach Iéki, coz by mélo
omezit vznik lokalnich nedostupnosti.

Zdroj: CT24
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Detektivové zasahovali v IKEM. Do prazské nemocnice si pfisli pro dikazy

Detektivové protimafianské centraly a generdlni inspekce zasahuji v prazském Institutu klinické a ex-
perimentalni mediciny. Informoval o tom v Utery server Seznam Zprdvy. Policisté na misté podle néj
provadeéji prohlidky a zabavuji dokumenty. ,,Nedoslo k zadrzeni zddné osoby, ani Zadnda osoba nebyla
obvinéna. Ukony trestniho fizeni sloui k opatfeni diikaznich materidld,“ uvedla policie.

Generalni inspekce bezpecnostnich sbori (GIBS) vysetfuje podezieni z natlaku a vydirani, Narodni
centrala proti organizovanému zloc¢inu (NCOZ) pak moznou manipulaci se zakazkami a korupci, infor-
movala Ceskd televize.

,Mohu potvrdit, Ze v tomto zdravotnickém zafizeni provadime ukony trestniho fizeni,” fekla pro
iROZHLAS.cz mluvci generdlni inspekce lvana Nguyenova. GIBS bézné vysetruje trestné Ciny policistl
a dalsich pfislusnikd bezpecnostnich slozek.

Podobné vyjadreni poskytl také mluvéi NCOZ Jaroslav Ibehej. ,Mohu pouze sdélit, Ze nas Utvar od
dnesniho dne provadi ukony trestniho fizeni. Vice informaci poskytovat nebudeme,” uvedl pro iROZ-
HLAS.cz.

Policisté v budové sbiraji diikazy, péce o pacienty neni podle nemocnice narusena.

»Mohu potvrdit pfitomnost bezpecénostnich slozek v IKEM. Zastupci IKEM s nimi pIné spolupracuiji.
Poskytovani péce probiha standardné, neni omezend,” doplnila pro iROZHLAS.cz mluvci IKEM Mar-
kéta Senkyrova.

,Pevné véfim, Ze se to netykd rozvoje a budovani IKEM,“ ekl pro Ceskou televizi ministr zdravotnictvi
Vlastimil Valek z TOP 09.

,K zdsahu nemdme Zadné oficidlni informace. Vime pouze, Ze policisté si ptisli pro néjaké informace,”
komentoval situaci pro iROZHLAS.cz mluvéi ministra zdravotnictvi Ondrej Jakob.

,Jsme zfizovatelem, ale IKEM je vlastné samostatna jednotka, takZe nevim, zda budou informace po-
skytnuty,” dodal.

Stopy byvalého feditele

Zasah se ma tykat dnes uz byvalého $éfa IKEM Michala Stiborka, uvedly Seznam Zpravy s odkazem na
své zdroje.

Podle serveru mUze jit v pfipadu o natlak, kterému celili néktefi Iékafi IKEM, mimo jiné kardiochirurg
Jan Pirk. Ten vystupoval proti tomu, aby Stiborkovi prodlouzili mandat reditele.

,,Byl jsem vystaveny hrubému natlaku, kdy mi byly ukdzany listiny, které jsem v Zivoté nevidél a které
jsem mél udajné podepsat,” popsal Pirk v rozhovoru pro Seznam Zpravy. Podle jeho vyjadieni mu
materialy ukazal pravé Stiborek.

Soucasti vyhrizek méla byt podle Seznam Zprdv i takzvana kriminalizace, kdy podezfeli mluvili o spra-
telenych policistech.
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Stiborek pred dvéma tydny rezignoval na post séfa IKEM kvUli svému zapojeni do byznysu s pajckami.
Problematické je predevsim to, Ze v nékterych pripadech tvorily smluvni pokuty u pGjéek od firmy
spojené se Stiborkem i 140 tisic korun za den a ro¢ni urok byl ve vysi 48 procent.

Minimalné jeden ¢lovék mél podle Seznam Zprav, které kauzu zverejnily, kvili potizim se splacenim
pfijit o bydleni. Stiborek pak v rozhovoru pro web Blesk.cz odmitl, Ze by se béhem svého podnikani
dopustil néceho protipravniho.

Zdroj: iRozhlas.cz
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Roche’s Evrysdi secures EC approval for spinal muscular atrophy in infants

The approval from the European Commission builds on the FDA's approval for usage in patients aged
two months and younger.

The European Commission (EC) has approved label expansion for Roche’s Evrysdi (risdiplam) in spinal
muscular atrophy (SMA) to include patients aged two months and under.

This builds upon Evrysdi’s existing European approval for patients aged two months and older and
echoes a US Food and Drug Administration (FDA) approval for the same group in May.

The drug was first approved for children and adults with SMA by the EC and FDA in 2021 and 2022,
respectively.

Evrysdi is a survival motor neuron 2 (SMN2) splicing modifier that targets mutations in chromosome
5q that lead to survival motor neuron (SMN) protein deficiency. It is approved for the treatment of
SMA Type |, Type Il or Type lll or with one to four SMN2 copies.

Roche reported sales of Sfr 705m ($801.4m) for Evrysdi in H1 2023, as per the company’s half-year
report. Its main competitor Biogen’s Spinraza (nusinersen) had reported sales of $880.4m in the
same period. However, GlobalData forecasts Evrysdi sales to eclipse Spinraza sales in 2029, with
$2.98bn in global sales for Evrysdi compared to $1.3bn for Spinraza. The shift in sales is mainly due to
the favourable oral delivery of Evrysdi compared to the intrathecal route (via a lumbar puncture) for
Spinraza.

Evrysdi is being developed in collaboration with the SMA Foundation and PTC Therapeutics. The drug
can be administered at home as a daily treatment orally or via a feeding tube.

Evrysdi approval data

Evrysdi’s approval was based on the interim data from the open-label Phase Il trial (NCT03779334)
from genetically diagnosed and pre-symptomatic Type | SMA patients from birth to six weeks of age.

All six infants included in the analysis were able to sit and breathe without permanent ventilation
following a year of Evrysdi treatment. Of the six, four were able to stand and three were able to walk
independently after a year.

The commonly observed side effects included fever, diarrhoea, rash, respiratory tract infection, con-
stipation, and vomiting.

Evrysdi is also being evaluated as a combination therapy with an experimental anti-myostatin mo-
lecule, GYM329 (RO7204239), in a Phase II/11l trial (NCT05115110) in SMA patients aged two to ten
years.

Zdroj: www.pharmaceutical-technology.com
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WHO spousti novou globalni iniciativu pro digitalni zdravi

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) a indické pfedsednictvi G20 oznamily novou globalni inicia-
tivu pro digitalni zdravi. Ta by méla fungovat jako sit a platforma spravovana WHO na podporu imple-
mentace Globalni strategie pro digitalni zdravi 2020 — 2025. Na historicky prvnim Globalnim summitu
o tradi¢ni mediciné, ktery se konal v Indii a ktery skoncil v patek, byl krom toho predstaven prizkum
toho, jak silnou roli hraje ve svété tradicni, komplementarni a integrativni medicina zaloZzena na da-
kazech. Politici, Iékafi a dalsi odbornici z mnoha statl mluvili i o roli umélé inteligence pfi ziskavani
dat.

Od prvni rezoluce WHO o digitalnim zdravi v roce 2005, ktera vedla k vyvoji a pfijeti Globalni strategie
WHO pro digitalni zdravi, jiZ vice neZ 120 clenskych zemi WHO vyvinulo svou ndrodni politiku nebo
strategii digitalniho zdravi. Nedavné zkusenosti béhem pandemie covidu vedly k narlstu vyuzivani
digitalniho zdravi, mnoho zemi navic vyjadfuje své potieby odrazit se od pilotnich iniciativ k vytvoreni
narodni infrastruktury digitalniho zdravi s vhodnou spravou, politikou a kompetentni zdravotnickou
pracovni silou. A proto vznikd nova globalni iniciativa pro digitalni zdravi (Global Initiative on Digital
Health — GIDH).

Ta byla ustanovena na historicky prvnim Globalnim summitu o tradi¢ni mediciné 2023 WHO, ktery se
konal v Gandhinagaru v Indii a skoncil v patek a jehoZ se zu&astnili ministfi zdravotnictvi z G20 a dal-
Sich zemi, védci, praktici tradi¢ni mediciny, zdravotnici a ¢lenové obcanské spole¢nosti z 88 zemi.

,Dékujeme zemim G20 a indickému predsednictvi G20 za uznani jedinecné role WHO a nasich silnych
stranek v této oblasti i za podporu zfizeni nové sité GIDH,” uvedl Tedros Adhanom Ghebreyesus, ge-
neralni feditel WHO. ,,Pokracujici podpora a spoluprace G20, rozvojovych partnerll a mezinarodnich
organizaci bude nezbytna k tomu, abychom spole¢né dokdzali to, co nikdo z nds nedokaze sdm. WHO
se zavazala spolupracovat se jednotlivymi staty na posileni jejich kapacit a na zlepSeni pfistupu k digi-
talnim FfeSenim se zarucenou kvalitou pro zdravéjsi, bezpecnéjsi a spravedlivéjsi budoucnost.”

Indicky ministr zdravotnictvi Mansukh Mandaviya doplnil: ,Dnesek byl vyznamnym dnem v historii
pracovni skupiny G20 pro zdravi.” Nova globalni iniciativa pro digitalni zdravi je jednim z klicovych vy-
stupt indického predsednictvi G20.

Hlavnimi cily iniciativy GIDH je cil spojit zemé a partnery a vypracovat spole¢né priority investi¢nich
planl pro transformaci digitalniho zdravi, zlepsit podavani zprav a transparentnosti zdroj( digitalniho
zdravotnictvi, usnadnit vyménu znalosti a spoluprace mezi regiony a zemémi s cilem urychlit pokrok,
ale i zvysit technickou a finan¢ni podporu implementace Globalni strategie pro digitalni zdravi 2020-
2025 a jeji dalsi faze.

Primarnim cilem je pevna role tradi¢ni mediciny

Na summitu se slovy jeho poradatell projevilo silné odhodlani riznorodych skupin partner( a ztGéast-
nénych stran vyuzit potencial tradi¢ni, komplementarni a integrativni mediciny zaloZzené na dikazech
(traditional, complementary and integrative medicine — TCMI), snahou zlepsit pokrok smérem k vseo-

becnému zdravotnimu pokryti a ,,cilim udrZitelného rozvoje do roku 2030 pro zdravi a blaho lidi a
planety”.

Predbézna zjisténi z globalniho prizkumu WHO o tradi¢ni mediciné 2023, ktery byl na summitu pre-
zentovan, naznacuji, Ze priblizné stovka zemi ma narodni politiky a strategie souvisejici s TCIM. V
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mnoha ¢lenskych statech WHO je Iécba TCIM soucasti seznam( zakladnich 1€k, zakladnich balick
zdravotnickych sluZeb a je hrazena vnitrostatnimi systémy zdravotniho pojisténi. Velka vétsina lidi
vyhledava intervence tradi¢ni, komplementarni a integrativni mediciny pro lé¢bu, prevenci a ma-
nagement neprenosnych nemoci, paliativni péci a rehabilitaci.

Summit také zdaraznil dalezitou roli, kterou mlze hrat uméla inteligence pfi ziskavani komplexnich
dat dostupnych o tradi¢ni mediciné a identifikaci postup, které jsou pfislibem pro dalsi védecké hod-
noceni. Nakonec a s etickymi a spravedlivymi zarukami se tyto dlikazy mohou promitnout do politik,
které urychli bezpecné a efektivni pouzivani tradi¢ni mediciny ve zdravotnickych systémech.

,Spolecné jsme jemné otrasli status quo, ktery aZ pfilis dlouho oddéloval rlizné pfistupy k mediciné a
zdravi. Deklarujeme, Ze budeme jesté vice spolupracovat, abychom nasli optimalini zpUsoby, jak zacle-
nit tradi¢ni, komplementdarni a integrativni medicinu pod zastitu primarni zdravotni péée a univerzal-
niho zdravotniho pokryti,” uvedl na zavér summitu regionalni feditel WHO pro Evropu Hans Kluge.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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