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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

listopad—prosinec 2022

Mili pratelé,

v prvnim &isle CAVO novin v roce 2023 se ohlizime za dUleZitymi udalostmi zavéru lofiského roku.
Mam upfimnou radost z toho, Ze fada z nich jsou dobré zpravy — nejen pro Ceské zdravotnictvi, ale
pro pacienty na celém Gzemi EU.

Vyrazné k tomu pfispél fakt, 7e Cesko v uplynulém pdl roce predsedalo Radé EU. Velmi dlouho jsme
se snazili ukdzat, ze by se vzacnd onemocnéni méla stat prioritou ¢eského predsednictvi. Jsme radi, ze
jsme ve spolupraci s odborniky a ministerstvem zdravotnictvi dokdzali celou oblast na drovni EU vy-
razné posunout.

Vysledkem predsednictvi je podpora 22 ¢lenskych zemi pro vytvoreni spole¢ného planu pro vzacnd
onemocnéni. V&Fm, Ze nezlstane jen u deklarované podpory. V CAVO o to budeme usilovat.

Velkou vyzvou loriského roku byl rozjezd nového systému Uhrad podle novelizovaného zékona o ve-
fejném zdravotnim pojisténi. Nefunguje bez problém(. Jsme ale pfipraveni pracovat na tom, aby
systém dobre sloufil.

Pteji vdm prijemné ¢teni a klidny rok 2023 plny splnénych prani a dobrych zprav!

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Vyzvu ceského predsednictvi podpofilo 22 zemi EU

Vyzva Ceského predsednictvi k pfijeti evropského akéniho
pldnu pro vzacnad onemocnéni, kterou Cesi predstavili na
odborné konferenci v fijnu v Praze, nakonec podpofilo 22
z 27 CElenskych zemi Evropské unie. Za velky Uspéch to po-
vazuje i mezinarodni neziskova organizace EURORDIS, ktera
sdruZuje pres tisicovku pacientskych organizaci ze 74 zemi
a zpracovani evropského planu dlouhodobé prosazuje.

CELY CLANEK

Rok od zavedeni nového systému pro thrady
orphanti

Ubéhl témér rok od velké novelizace zadkona
o verejném zdravotnim pojisténi, kterd zasdné
ovlivnila posuzovani a schvalovdni Uhrad pro Iéky na
vzacnd onemocnéni. Jak nové nastaveny systém
funguje z pohledu pacentskych organizaci pfiblizila v
rozhovou pro Zdravotnicky denik predsedkyné
CAVO Anna Arellanesova.

Jitka Reineltova z Parent Project je osobnosti nezisko-
vého sektoru

Osobnosti neziskového sektoru za rok 2022 se stala
predsedkyné organizace Parent Project Jitka Reineltova.
K praci pro spolek, ktery plvodné sdruzoval predevsim
rodi¢e déti s Duchennovou svalovou dystrofii, ji privedlo
onemocnéni syna. Rozhovor nejen o préci pro Parent
Project poskytla Ceské televizi nebo Deniku.

CELY CLANEK
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Projekt podporuje dostupnost péce pro vzacna one-
mocnéni ve vyloucenych lokalitach

Vyskyt vzacnych onemocnéni se nefidi socidlnimi pod-
minkami. Dostupnost prevence, diagnostiky i zdravotni
péce a léCby je vsak ve vyloucenych lokalitdch o pozna-
ni komplikovanéjsi nez jinde. Na zlepSeni situace

v takto zatiZzenych Uzemich se zaméfil projekt, ktery fesi
Narodni koordinaéni centrum pro vzacnd onemocnéni
ve Fakultni nemocnici v Motole.

CELY CLANEK

VZP chysta vlastni kritéria pro hodnoceni orphanti

V3seobecna zdravotni pojistovny pfipravuje parametricka
kritéria pro posouzeni a hodnoceni pripravkd na IéCbu
vzacnych onemocnéni. Cilem nejvétsi tuzemské pojistov-
ny je zohlednovat v fizeni o Uhradach i vztah ceny a pfi-
nosu léku. VZP chce kritéria aplikovat pfi jednani o Uhra-
dé v rdmci tzv. kolektivniho poradniho organu.

CELY CLANEK

Rict si o pomoc neni selhani

Ctyfi z péti lidi, ktefi se doma dlouhodobé
staraji o nékoho z blizkych, nevyuZivaji Zadnou
z podplrnych sluzeb. O to vic jim hrozi
vyhofeni. ,Nékdy hraji roli psychologické
faktory, naptiklad to, Ze clovék neni zvykly
si fikat o pomoc a mysli si, Ze jde o projev
selhani,” zminuje nékteré dlvody psycho-
terapeutka Martina Chmelova.

CELY CLANEK

V Brné testuji bunécnou terapii pro pacienty s nemoci moty-
lich k¥idel
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Védci z Lékarské fakulty Masarykovy univerzity a lékafi z Fakultni nemocnice Brno testuji bunécnou
terapii pro pacienty se vzacnou nemoci motylich kfidel. Zajima je, nakolik podavana bunécna terapie
podporuje hojeni chronickych ran. Zacali
s klinickou studii, pfipravek uz podali prvnimu pacientovi.

CELY CLANEK

Screening SMA zachraruje Zivoty, netestu;ji se ale
vSechny déti

PfestoZe od zacatku roku 2022 maji vSichni novoro-
zenci narok na vcasné odhaleni a |é¢bu spinalni sva-
lové atrofie (SMA) a tézké vrozené poruchy imunity
(SCID), ne vsichni rodi¢e tuto moZnost vyuZivaji.
PFi¢inu popisuje ¢lanek Mladé fronty DNES. Jakou
roli u téchto diagndz hraje v€asné podani l1é¢by pfi-
blizuje reportaz Ceské televize.
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CELY CLANEK

Hybe jen prsty, ale sni o samostatném Zivoté. Penize
na asistenci ale chybi

Anna Krejcarova je od narozeni télesné postizen3, Zije
s artogrypdézou — vzacnou nemoci, kterd se projevuje
ztuhnutim kloub(. Studuje stfedni obchodni $kolu v
Jedlickové Ustavu, kde i pres tyden bydli, rdda se bavi s
prateli, posloucha hudbu. Jeji diagndza vyzaduje asis-
tenci 24 hodin denné, stdvajici prispévek od statu viak
takovy rozsah péce nepokryva.

CELY CLANEK
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Zdravotnictvi

Rok 2022 oteviel cestu k zasadnim zménam v
dalsich letech

Rok 2022 oteviel v ceském zdravotnictvi cestu
k dileZitym systémovym zméndm v oblasti vzacnych
onemocnéni, hodnoti mistopfedseda CAVO René
Brectan. Nadchazejici obdobi by tak mohlo vést ke
zlepseni  kvality i dostupnosti péce, Iécby
i podplrnych sluzeb a socialni podpory.

CELY CLANEK

Dobré zpravy ze zdravotnictvi podle Medical Tribune

Zpravodajstvi ze zdravotnictvi obsazuji témata, kterd
reflektuji nejistotu vSech, kdo se v systému pohybuji —
vypadky 1ékd, nerovnomérny pristup k péci, personalni
devastace nékterych obor(l. Pozitivni sdéleni se vedle
znepokojujicich zprav prosazuji hiife. Odborny titul Medical ~__ /
Tribune se proto zaméfil na Uspéchy ¢eského zdravotnictvi B

v roce 2022. g

CELY CLANEK

Zdravotnictvi ¢eka fada zmén - tykaji se Iékafll i pacientd
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Od pristiho roku si cesti pacienti budou moci snadno vyzveddvat Iéky na predpis v péti evropskych
zemich. Cizinci pak zase budou moci pfijit s receptem do Ceské Iékarny. Léky na vzacné nemoci
budou dostupnéjsi. Zivnostniky ¢ekaji vy$si odvody. Zmény ve zdravotnictvi pro rok 2023 zmapovaly
Lidové noviny.

CELY CLANEK

Studie: €R v digitalizaci zdravotnictvi zaostava, neni
pfipravena

Digitalizace v Ceské republice probihd spide Zivelné — dil¢i
projekty jsou realizovany prevdiné izolované. Narodni
strategie elektronizace nema jasnou implementacni strukturu,
a tak zlUstava nenaplnéna. Toto kritické hodnoceni pfinesly
vysledky rozsahlé studie KPMG o pfipravenosti CR na
digitalizaci zdravotnictvi.

CELY CLANEK

Ceské predsednictvi Radé EU se vénovalo onkologii,
ockovani i vzacnym onemocnénim

Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek na Radé pro
zaméstnanost, socidlni politiku, zdravi a ochranu
spotrebitele (EPSCO) uzavrel vécné agendy ceského
predsednictvi. Béhem pil roku, kdy CR drZela
kormidlo unijnich politik, se podafilo dosahnout
posunu i ve spole¢ném pfistupu k vzacnym
onemocnénim.

CELY CLANEK

Séf VZP: Na dalsi rok jsme pripraveni dobre, klienti se nemusi
obdvat horsi kvality nebo dostupnosti péce
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Hodnoceni lonského roku i vyhled na pfistich 12 mésicd byl tématem rozhovoru deniku Pravo s
feditelem VZP Zderikem Kabatkem. Tyka se mimo jiné finanéni kondice nejvétsi ¢eské pojistovny i
ceského zdravotnictvi nebo podpore novych preventivnich a screningovych programd.

CELY CLANEK

Ze svéta

EU se pfipravuje na ambicidzni propojeni dat

\ ¥ / Evropsky prostor pro zdravotni data (European
N o A Health Data Space, EHDS), na kterém se v soucasné

\// dobé pracuje, pfinasi vizi celoevropského propojeni
i zdravotnich dat. M3a se jednat o obrovsky digitalni
ekosystém, ktery v pomUze zefektivnit zdravotni péci

For a European
Health Data Space a usnadni pacientdim dostat se k vlastnim zaznamtm.

CELY CLANEK

Specialni roboti umi simulovat praci svalli a rozhybat
pacienty s atrofii

Active Gel-Ela T Adhesive (MAGENTA)

Osobam, které trpi svalovou atrofii, at uz v disledku téz-
kého zranéni, stari ¢i nemoci, jako je amyotroficka laterdlni

Actuation principle Interfaces

skleréza (ALS) ¢i roztrousena skleréza (RS), moznd svitd  ors sy
dal3i nadéje v podobé tzv. mékkych robotl. Ameritti védci sl T
zatim testuji novy mechanostimulaéni systém na my3ich. ... WWV\M
Uspé&né zabranili svalové atrofii nebo napomohli jejimu mcsrmmmsimisen| \|| Zqoen nanen s oo
zotaveni.

CELY CLANEK

Lékari poprvé lécili vzacnou genetickou nemoc uz v déloze

Americkym lékarim se podafilo zacit 1écit vzacnou genetic-
kou nemoc ditéte jesté v dobé, kdy bylo v déloze. Holcicka
pozdéji prisla bez problém0 na svét a nyni, kdyz je ji 16 mé-

Ayla s rodici



https://www.novinky.cz/clanek/domaci-pece-neni-kvuli-ukrajincum-mene-dostupna-rika-sef-vzp-40416468
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https://euractiv.cz/section/politika/news/zdravotni-udaje-dostupne-na-jeden-klik-eu-se-pripravuje-na-ambiciozni-propojeni-dat/
https://otechnice.cz/specialni-mekci-roboti-umi-simulovat-praci-svalu-a-rozhybat-pacienty-s-atrofii/
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sic(h, nema Zadné problémy a vyviji se stejné jako zdravé déti. Lécbu ale bude potfebovat i nadéle.
Pripad lékati popsali v odborném Zurndlu New England Journal of Medicine.

CELY CLANEK

Celé &lanky

Vyzvu Ceského predsednictvi podporilo 22 zemi

Vyzva ¢eského predsednictvi k prijeti evropského akéniho planu pro vzacna onemocnéni, kterou Cesi
predstavili na odborné konferenci v fijnu v Praze, nakonec podpofilo 22 z 27 ¢lenskych zemi Evropské
unie. Zdravotnickému deniku to potvrdil jeden z hlavnich odbornych garant( této predsednické prio-
rity a vedouci Narodniho koordinac¢niho centra pro vzacnd onemocnéni pfi Fakultni nemocnici Motol
Milan Macek. Zatim vSak neni jasné, jak se k vyzvé postavi Evropska komise a zda plan skutecné pfi-
pravi.

KdyZ ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek hovofil v zavéru zasedani ministr( zdravotnictvi zemi EU v
patek 9. prosince v Bruselu o konferencich uspofadanych ceskym predsednictvim v Radé EU, u téma-
tu vzacnych onemocnéni zminil, Ze vyzvu k prijeti evropského akéniho planu, ktera na konferenci
zaznéla, podpotilo aktivné jiz dvacet statl. Jak vSak pro Zdravotnicky denik dale upfesnil vedouci
Narodniho koordinaéniho centra pro vzacna onemocnéni pfi FN Motol a pfednosta Ustavu biologie a
|ékarské genetiky 2. LF UK a FN Motol Milan Macek, toto Cislo se posléze jesté zvysilo. ,,Nakonec k
vyzvé oficidlné pristoupilo 22 statd z 27, to je skvéla zprdva,” fika Macek.

Za velky Uspéch to povazuje i mezinarodni neziskova organizace EURORDIS, ktera sdruzuje pres tisi-
covku pacientskych organizaci ze 74 zemi a zpracovani evropského planu dlouhodobé prosazuje. Ve
svém komentari upresnuje, Ze staty, které vyzvu podpofily, pfedstavuji 81,6 procent populace EU.
,T0 je jiz silné vyjadreni podpory vyslané napfic¢ Evropskou unii pro to, aby vznikla komplexni strate-
gie pro vzacna onemocnéni,” uvadi EURORDIS. ,Posiluje to stejnou vyzvu Evropského parlamentu a
shodu vsech zucastnénych stran z komunity vzacnych onemocnéni. Nyni mame politicky konsensus:
je tfeba udélat vice pro zlepseni Zivota 30 milion( lidi Zijicich v EU se vzacnym onemocnénim,” doda-
va k tomu vykonny feditel EURORDISu Yann Le Cam.

Pét krokd pro tficet miliont

Téma vzacnych onemocnéni bylo jednou z hlavnim tematickych priorit pravé konciciho ceského pred-
sednictvi v Radé EU v oblasti zdravotnictvi. Jde o oblast, kde si ¢esti experti vydobyli na evropské scé-
né svymi Uspéchy na poli diagnostiky a péce znacny respekt. A nejen to, Cesko zde tematicky pfimo
navazalo na své prvni predsednictvi v prvni poloviné roku 2009, kdy se na Urovni Rady EU podafilo —
za aktivniho prispéni stejnych ceskych odbornik(, ktefi s rezortem spolupracovali i letos — dojednat a
pfijmout spolecna doporuceni o tom, co by se v oblasti vzacnych onemocnéni na drovni EU mélo


https://ct24.ceskatelevize.cz/veda/3543701-lekari-poprve-lecili-vzacnou-genetickou-nemoc-uz-v-deloze-holcicka-se-zatim-vyviji-bez
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udélat. | tato doporuceni vedla o nékolik let pozdéji k legislativnimu zakotveni evropskych referenc-
nich siti sdruzujicich centra excelence. Ta jsou dnes klicovou soucasti péce o pacienty se vzacnym
onemocnénim.

Jak Yann Le Cam popsal na mezindrodni odborné konferenci, ktera se uskutecnila v kvétnu v Praze, v
soucasné dobé jiz nastal ¢as posunout téma vzacnych onemocnéni na evropské Urovni zase dal a
zaujmout komplexnéjsi pfistup. Ten by mél vyustit k pfijeti celoevropské strategie podobné Evrop-
skému planu boje proti rakoviné. Obsahoval by napfiklad doporuceni v oblasti v€asné diagnostiky a
pfistupu k adekvatni |écbé aZz po otazky vyzkumu a vyvoje (Uc€inna IéCba existuje jen pro zhruba Sest
procent vzacnych chorob), socidlni péce a nelze vynechat ani vyuziti dat. Praveé ta jsou pro dalsi po-
krok ve vyzkumu a vyvoji Iékl na vzacna onemocnéni naprosto nezbytna.

V této ambici ho podporili Cesi predsedajici letos v druhé poloviné roku Radé EU. Konkrétni vyzva ke
zpracovani planu se nakonec objevila na ¢elnim misté dokumentu, ktery se stal hlavnim vystupem
zminéné predsednické konference v fijnu Praze. Tato , Vyzva k akci” sméfujici k vypracovani nového
evropského politického rdmce v oblasti vzacnych onemocnéni obsahuje pét konkrétnich kroka, které
by mély ¢lenské zemé EU ve spolupraci s Evropskou komisi podniknout: pfijmout Evropsky akéni plan
v oblasti vzacnych onemocnéni, podpofit rozvoj véasné diagnostiky, vyuzit chystanou revizi Iékové
legislativy k dalsimu rozvoji systému pobidek pro farmaceuticky pramysl pro vyzkum a vyvoj novych
terapii, rozvijet nastroje vedouci ke zlepSeni pfistupu k péci a podpofit zacleriovani evropskych refe-
rencnich siti do narodnich zdravotnickych a socialnich systémd.

»Evropska unie je v oblasti vzacnych onemocnéni klicovym aktérem a hraje Ustfedni roli pfi vytvareni
prostredi, které stimuluje spoluprdci a koordinaci mezi ¢lenskymi staty,” uved! k tomu ministr Valek
na prosincovém jednani ministrd.

Chybi strategicky ramec pro jiz probihajici aktivity

»Konference Ceského predsednictvi upozornily na problémy, na nichZ pracujeme a poskytly nam
mnoho podkladi pro fadu oblasti v nasem portfoliu,” zareagovala stru¢né na vystoupeni ministra
Valka eurokomisatka pro zdravi Stella Kyriakidesova (vedle vzacnych onemocnéni usporadali Cesi
konference také k problematice onkologie a o¢kovani — pozn.red.). Zatim tedy neni jasné, jak se k
iniciativé postavi hlavni adresat vyzvy — Evropskda komise, k niz Gkol sepsat takovou evropskou strate-
gii sméfuje predevsim.

O iniciativé je ptitom komisarka velmi dobfe informovana, a to i diky svému setkani s Yannem Le
Camem a jeho spolupracovniky, véetné profesora Macka, které se uskutecnilo o tfi dny dfive a kde ji
byl obsah vyzvy a podpora ze strany zemi EU i odborné a pacientské komunity predstavena. Komisar-
ka to nicméné na svém twitterovém uctu posléze prezentovala predevsim jako setkani k pripravova-
né revizi |ékové legislativy.

,,S komisarkou Kyriakidesovou jsme vedli konstruktivni dialog o evropském akénim planu pro vzacna
onemocnéni i o lékové legislativé pred zasedanim Rady ministrd,” sdélila Zdravotnickému deniku na
dotaz ohledné reakce komisarky na tomto setkani Jenny Steele, vedouci komunikace EURORDISu.
Véri nicméné, Ze se komisarce podafilo predat klicové sdéleni, a to, Ze evropsky akéni plan ,by stano-
vil spolec¢né a méfitelné cile, poskytl holisticky a celoZivotni pohled a preklenul nedostatky vyplyvajici
z rliznorodé legislativy, ktera se dotyka dat, vyzkumu, IéCby, zdravotni a socialni péce, a také z raz-

nych narodnich a unijnich iniciativ.”
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,Upozornili jsme komisarku, Ze ak¢ni plan by byl hnaci silou Evropské zdravotni unie a sméroval by k
ciliim (financ¢nich programu) EU4Health a Horizont Evropa,” dodava Jenny Steele s tim, Ze mnoho
prvkld planu je jiz zavedeno, nicméné chybi strategicky rdémec se sdilenymi cili. ,,Potfebujeme ekosys-
tém, ktery zajisti, aby toto Usili neprobihalo ve vzduchoprazdnu, abychom zajistili sdileni odbornych
znalosti a optimalizaci inovaci s cilem dosahnout nejlepsich vysledkl pro pacienty z dlouhodobého
hlediska,” uzavira.

Pracujeme na tom, aby se vyzvé dostalo sluchu

,,Chci, aby tento plan spatfil svétlo svéta co nejdtive,” prohlasil ministr Valek v nedavném rozhovoru
pro EURORDIS. Yann Le Cam by byl podle svych slov rad, aby se tak stalo do konce roku 2023. V pra-
covnim programu Evropské komise pro pfisti rok nicméné o vzniku evropského planu neni ani zmin-
ka. Vzacna onemocnéni jako svoji prioritu nezminuje ve svém programu ani nadchdzejici Svédské
predsednictvi, které bude stat v cele Rady EU od 1. ledna.

,Svédské predsednictvi planuje uspofadat konferenci k onkologii a dal$i konferenci, jejiz jednu ¢ast
vénuje také vzacnym onemocnénim. Navazi tak na praci v ramci predsednictvi tria (Francie, CR, Svéd-
sko — pozn.red.),” sdélila na dotaz Zdravotnického deniku, zda Svédové budou na Cechy v této inicia-
tivé navazovat, tiskova mluvéi pro ceské predsednictvi MZCR Eligka Machova.

Podle Milana Macka bude Evropské komisi i Svédskému predsednictvi predan finalni soubor doku-

mentU s vystupy Ceského predsednictvi, véetné obsahu vyzvy a informace o rozsahu podpory jak ze
strany zemi EU, tak odborné i pacientské komunity. ,Stale na tom pracujeme, aby se vyzvé dostalo
sluchu,” zddraznil.

Podle néj se béhem ceského predsednictvi, a také v dobé pred nim, odvedl| velky kus dobré prace,
zorganizovaly se dvé Uspésné mezinarodni odborné akce (technické setkani ke screeningu novoro-
zencl v Cervenci v Brné a pak zminénd konference v fijnu v Praze), které zanechaly pozitivni dojem.
»Jsme tedy trochu zklamani tim, Ze se vyzvé k akci a jeji podpore ze strany ¢lenskych statl nedostalo
vétsiho dlirazu béhem jednani Rady ministrl v prosinci. Spoluprace s ministerstvem zdravotnictvi a
také Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni béhem predsednictvi si ale vaZime. Doufdme, e vyzva
bude mit efekt a evropsky plan nakonec vznikne,” uzavira Macek.

Zdroj: Zdravotnicky denik
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Ve srovnani s roky je devét mésicll docela Uspéch

Ubéhl témér rok od vstupu v platnost zasadni novelizace zdkona o verejném zdravotnim pojisténi.
Obsahovala fadu dulezitych zmén, pficemz jednou z téch medidlné nejznaméjsich je zavedeni tzv.
treti cesty pro posouzeni a schvalovani thrad pro Iéky na vzacnd onemocnéni. O tom, zda se tato
cesta z pohledu téch, ktefi se o ni vyznamné zasadily, tedy pacientskych organizaci, osvédcila, a jak se
pacientdim dafi se do ni zapojovat, jsme si povidali s predsedkyni Ceské asociace pro vzacna onemoc-
néni (CAVO) Annou Arellanesovou. Hovofili jsme i o tom, zda a jak novela pomohla specializovanym
centrlim pro vzacna onemocnéni.

Novy postup pro posouzeni a schvalovani Uhrad pro léky na vzacna onemocnéni — orphany — vznikl na
zakladé pomeérné Sirokého konsenzu vSech zucastnénych. Slozitych diskuzi se velmi aktivné Ucastnilo i
CAVO. Jak se tehdy dafilo reflektovat ndzory pacientd?

Jde o problematiku, kterou jsme se zabyvali jiz tfi roky pfedtim, neZ byla nakonec v zdkoné schvalena.
Ucastnili jsme se jednani na ministerstvu zdravotnictvi, ktera méla za tkol vymyslet takovou Upravu
legislativy, jeZ by se prizpUsobila pravé orphaniim. Bylo to pro nas vsechny nové, ucdili jsme se za po-
chodu. Ale jiz od po¢atku jsme dokazali v debaté prosazovat téz pohled pacient(l. Musim Fici, Ze i kdyz
jednani nebyla jednoduch3, tak si velice vazim vzajemné korektni spoluprace mezi stakeholdery a
ochoté si naslouchat.

Jak napftiklad?

Nas prvni vstup se tykal prevalence. Podle prvnich navrh se mély léky, na nézZ by se novy mechanis-
mus vztahoval, posuzovat podle prevalence. Méli jsme obavu, Ze by to nezahrnulo vSechny orphany a
upozornovali jsme na to. Nakonec se dohodlo, Ze tam budou spadat léky, které spadaji pod nafizeni
EU o lécich na vzacnd onemocnéni. Byli jsme za to radi, nicméné to mélo i jisty negativni efekt, ke
kterému se jesté dostanu. My jako pacienti jsme za tento ndvrh aktivné lobbovali, coZ nakonec vedlo
dokonce k tomu, Ze média a koneckonct i odborna verejnost zacala novelu vnimat predevsim skrze
vzacna onemocnéni, i kdyz obsahovala fadu jinych navrh(.

Napfiklad definici toho, co to vlastné je pacientska organizace, ktera se pak muze Ucastnit spravnich
fizeni.

Ano, to byla také velmi horecnata debata, do niZ jsme zasahovali. Nakonec se definice schvdlila v
podobé, kterad podle mé zajistuje to, Ze organizace, jez spliiuje dana kritéria, je skute¢né reprezenta-
tivni. MUZe mit t¥i typy pravni subjektivity, tedy spolky, zapsané Ustavy nebo o.p.s. Klicové vsak je,
aby rozhoduijici roli v jejich vykonnych organech méli pacienti nebo jeho blizké osoby.
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A pro nas byl jesté dulezity odstavec, ktery ustanovoval narodni sit specializovanych center pro vzac-
na onemocnéni, protoze pravé tém pak zdravotni pojistovny davaji preskripéni prava. Podle novely to
jsou vSechna centra, kterd jsou soucasti evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni (ERN).

Ze zacatku to bylo zklamani
Vratme se k okamzZiku, kdy novela vstoupila v platnost. Co se z Vaseho pohledu délo, ¢i nedélo, pak?

Kdyz novelu vloni v zafi parlament schvalil, tak jsme slavili. Byl to takovy prvni velky Uspéch nasi ad-

vokacni prace, ktery byl opravdu vidét a ukazal, Ze i vefejnost muZe prosadit to, co povaZzuje za dlle-
Zité. Ukazalo se, Ze pacientské organizace mohou ovlivnit déti ve prospéch lidi s vdZznymi nemocemi.
A tak to ma byt, protoZe Zijeme v demokratické spole¢nosti.

Kdyz pak novela vstoupila v platnost, ¢ekali jsme, co se bude dit. No a nedélo se nic. To bylo velké
zklamani. V lednu podala zZadost o schvéleni Uhrady jedna jedind farmaceuticka spolecnost. A pak
navic zacala velka diskuze o tom, které vlastné orphany mohou timto zplsobem o Uhradu Zadat.

A tim se dostavam k negativnimu efektu pouzité definice orphanu, jak jsem zmifovala na zac¢atku.
SUKL i ministerstvo striktné vyzadovalo, aby 1ék mél tzv. aktivni orphanovou designaci podle zminé-
ného unijniho nafizeni, na kterou se vztahuje desetiletd trzni exkluzivita zakotvend v tomto nafizeni,
a byl veden v registru 1ékd na vzacna onemocnéni Evropské komise. Je tady vSak i velké mnoZstvi
|éku, které byly ve vyvoji designované, ale pak jako orphany nakonec registraci neziskaly. Nebo uz ji
ztratily, protoze jim uplynula, nebo méla brzy uplynout trini exkluzivita.

O tom jste se pfi pripravé novely nebavili?

Ne, takhle debata viibec neprobéhla. Snazili jsme se o tom pak se SUKLem i ministerstvem zdravot-
nictvi jednat. Udélali jsme si analyzu a zjistili jsme, Ze jde o dvacet Ci tticet 1ékQ, které aktivnimi
orphany nejsou nebo brzy nebudou. Jejich argument byl, Ze farmaceutické firmy to védély a mély s
tim pocitat. Tehdy nam $lo o Iék na cystickou fibrézu. Nakonec se to vysvétlilo a vyklad se ustalil na
tom, Ze se skutecné musi jednat o aktivni orphany a v ostatnich pfipadech je nutné pouzit dalsi cesty,
tedy pozddat o trvalou nebo docasnou, VILPovou, Uhradu, jejiz rezim byl také novelou upraven, aby
byl pfistupnéjsi a atraktivnéjsi. Pak je tu samoziejmé moznost podani individualni Zadosti o Uhradu,
podle paragrafu 16, ale to by méla byt opravdu vyjimka. VZdyt i kvdli tomu tato Uprava vznikla, proto-
Ze se tato vyjimka naduziva.

V soucasnosti podalo Zadost o Uhradu celkem tfinact drzitell, ukonceno bylo jedno fizeni a jedno
zamitnuto. Jaké jsou tedy Vase dosavadni zkuSenosti se zapojenim pacientskych organizaci, jak to
probiha?

Kdyz se rozbéhla prvni spravni fizeni, zacali jsme se zapojovat prostfednictvim strukturovaného vy-
jadreni, které jsme pfipravili ve spolupraci s ministerstvem a SUKLem. A toho se dodnes drzime. Za-
tim se pacienti vyjadFili ve véech fizenich, z toho zhruba v poloviné pfipadt CAVO.

Postupné se zacaly objevovat pozadavky na vyjadreni k pfipravkim na onemocnéni, ktera nebyla u
nas zastoupena konkrétni pacientskou organizaci. Tyto ultra-vzacné diagndzy proto také zastupuje
CAVO, protoze miize mit i individuaIni ¢leny. Mdme podminku, e pokud mame zastupovat ultra-
vzacna onemocnéni a konkrétni pacienty, musi se stat nasim ¢lenem.

UZ se nam ale také stalo, Ze jsme prosté Zzadného pacienta nenasli. CoZ jsme se vsi uptimnosti pfizna-
li, ale vysvétlili jsme, proc se domnivame, Ze pfipravek je dilezity.
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Mame tu dokonce i prvni ptipad, ktery novela umoznuje, a to, Ze o Uhradu muiZe poZadat sama pojis-
tovna, pokud o to nema zajem farmaceuticka spoleé¢nost. Sami jsme zvédavi, jak to bude probihat.
Konkrétné jde o |ék na achondroplazii.

Jak slozZité je pro Vas takové vyjadreni pfipravit?

Bylo to pro nds samoziejmé nové. Prosli jsme intenzivnim Skolenim, které pro nas pfipravilo minister-
stvo zdravotnictvi ve spolupraci s Akademii pacientskych organizaci (APO). Dalsi $koleni jiz probihaji v
Pacientském hubu, nékterd se opakuji, coz je dobfe a néktera jiz délame sami pro nase cleny. Stale se
uc¢ime, je to velka skola.

PFihlizi SUKL k vagim stanoviskiim?
Ano, zpétné vidime, Ze k nim opravdu pfihliZi a ve svych hodnoticich zpravach vyuziva.
Chtélo by to zaclenit i neaktivni orphany

Pacientské organizace jsou do spravniho fizeni zapojeny pfedevsim pro to, aby se vyjadiovaly k tzv.
mékkym kritériim, jako je zavaZznost daného onemocnéni, utrpeni pacient(i nebo dopady na rodinu a
pecovatele. To je néco zcela nového, doposud se u 1ékll posuzovala vyhradné nakladova efektivita.
Jak se to dafti pacientlim formulovat a dokladat?

Zde hraje velkou roli, kdo se vyjadfuje. Pokud je to zkuSena pacientska organizace, tak ta se dokaze
pripravit, udélat si priizkum mezi svou ¢lenskou zakladnou, a to vSe pak do vyjadreni, jaky ma lék
dopad na kvalitu Zivota pacienta, promitnout. U ultra-vzacnych onemocnéni, kde je pacientl velmi
malo a relevantniho zdstupce se ndm dafi jen tézko dohledat, ndm nezbyva nez vést s témito pacien-
ty individudIni rozhovory a brat to, co fikaji, jak to fikaji. Délat néjaky vétsi prlizkum prakticky neni
mozné. Doufam ale, Ze pfipravenost postupem casu poroste spolu s tim, jak budou rist zkusenosti a
vice pacientll absolvuje potfebna skoleni. Budou také vice sledovat, jaké |éCivé pripravky se mohou
na trhu objevit, a v€as se tak pfipravit na to, Ze v urcité fazi budou o vyjadfeni pozadani a budou tak
moci dodat validni informace. To je pak idealni situace.

Co tedy konkrétné v téchto vyjadrenich popisujete?

Ono je velmi jednoduché sklouznout na medicinskou uroven — plicni funkce se mi zlepsi o tolik a tolik.
Ale tohle od nas nikdo nechce. Mame mluvit o tom, jak dany ptipravek ovliviiuje kvalitu Zivota. Tedy
Ze napriklad dokdzu najednou vyjit do druhého patra, dojit si nakoupit, sjet si nékam tramvaji, pro-
spat v klidu celou noc —to je presné to, co by tam mélo byt, to je klicové. Dopad na to, jakou kvalitu
Zivota ma nejen ¢lovék s touto diagndzou, ale i jeho rodina a ti, kdo o néj pecuji. Trochu jina situace
je v pfipadé paliativnich orphand, kdy ten lék pacient potiebuje, aby si jesté dlistojné stihl usporadat
Zivot, nez odejde. To je Uplné jind dimenze, ale také nesmirné dulezita.

Driite se v téchto vyjadienich zkuSenosti pacient( z Ceské republiky nebo uvadite i data z jinych ze-
mi? Pfredpokladam, Ze zrovna v pfipadé vzacnych onemocnéni se bez zahrani¢ni zkusenosti asi neo-
bejdete.

Do vyjadieni mohu napsat prakticky cokoli, takZze ano, mliZzeme vyuzivat i informaci zahrani¢nich pa-
cientskych organizaci. Pokud si validni prlzkum provede napfiklad organizace v Polsku, tak ho zmi-
nim. Je ale nutné to vie oteviené popsat.
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Za zminku asi stoji v této souvislosti i to, Ze jakmile zacne spravni tfizeni, nesmime se o léku bavit s
prislusnou farmaceutickou spole¢nosti. TakZe se s nami mohou o sva data a zkuSenosti podélit jen v
dobé pred poddnim, nikoli po tom. A to skutecné striktné dodrzujeme.

V druhé fazi ,treti cesty” jedna o pfipravku kolektivni poradni orgdn ministra zdravotnictvi slozeny ze
zastupcl statu, zdravotnich pojistoven, odborné vefejnosti a pacientd. Jak se jeho pribéh lisi od fize-
ni na SUKL?

Ano, tam to probiha jinak. Zakon uklada, Ze jednani organu se nesmi Gcastnit nikdo, kdo ma k dané
problematice vztah. Odborné spolecnosti i pacientské organizace, které maji zajem na léc¢bé one-
mocnéni, na né7 lék mifi, se maji G€astnit jen té prvni faze na SUKLu, kde ptedkladaji své podklady. V
poradnim orgdnu musi zasednout osoby, které tim nejsou doteny. TakZe napfiklad ja se nemohu
vyjadrovat k cystické fibroze, protoze jsem ¢lenka Klubu cystické fibrdzy, ale ani tfeba k jinym plicnim
onemocnénim. Musi tam jit nékdo jiny. To stejné plati i pro odborné spolecnosti. ZkuSenosti s jeho
fungovanim ale pfilis nemame, vlastné zatim jenom jednu. V brzké dobé by mél poradni organ opét
zasednout.

Jak tedy hodnotite dosavadni fungovani ,treti cesty“? Objevila se jiz potfeba néjakych Uprav nebo je
jesté prilis brzy na takové hodnoceni?

Jak jsem se jiz zminila, j& bych tam vidéla prostor pro zaclenéni neaktivnich orphan@. SUKL i minister-
stvo jsou vSak jednoznacné proti. Tvrdi, Ze farmaceutické spole¢nosti si na to musi dadvat pozor a treti
cestu pouZzit jen, pokud jde o aktivni orphan. Jinak si ale myslime, Ze to zatim probiha celkem dobfre.
ZkuSenosti zatim neni tolik, predevsim s fungovanim onoho poradniho organu.

Celou cestou od podani zadosti az po pfizndni Uhrady prosel zatim jediny pfipravek. Trvalo to devét
mésica. Je to hodné nebo malo?

Je to docela Uspéch na to, jak dlouho to trvalo dfive, kdy se na schvaleni ihrady muselo ¢ekat i néko-
lik let. K tomu je tfeba také fict, Ze fizeni bylo nékolikrat preruseno, bud na Zadost drZitele registrace
nebo SUKLu. A v této souvislosti bych rada zminila, Ze neni legislativné nijak Fe§eno mezidobi, kdy
SUKL vyda hodnotici zpravu a kdy ji pfeda na ministerstvo. Neni tam zadny ¢asovy limit. TakZe to nam
vlastné také nepfijde Uplné v poradku.

Centra jsou stale vnimana jako zatéz

Ted bych se jesté rada vratila k legislativnimu zakotveni pacientskych organizaci, jak jsme o nich mlu-
vily na zac¢atku. V pfiblizné stejné dobé, kdy Snémovna diskutovala o novele, vznikala také Narodni
asociace pacientskych organizaci, jak zcela nova zastresujici organizace pro komunikaci se statni
spravou. Dnes ma jiz 35 ¢lend. Jak hodnotite jeji roli jako hlasu reprezentujiciho pacienty v CR? Je to
spravna cesta?

Bylo jen otdzkou ¢asu, kdy takova zastfesujici organizace vznikne. V sou€asnosti sice na ministerstvu
zdravotnictvi funguje Pacientska rada jako poradni organ ministra, ale toto postaveni limituje jeji
pripadny kriticky hlas vici jednani resortu. To se ukazalo béhem pandemie covidu, kdy jsme se snazili
prosadit néjaké zmény, ale bez Uspéchu. Stdle tu tedy chybél néjaky zcela nezavisly zastresujici sub-
jekt, ktery by mohl nezavisle komentovat pocinani ministerstva.

Podobné subjekty tu jiz ale existuji. Co je na NAPO nové?
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Jsou tu jednak dle mého nazoru dobfe fungujici stfeSni organizace zamérujici se na urcité oblasti, jako
je napfriklad oblast onkologie nebo pravé my pro vzacné nemoci. Ty budou svoji roli plnit nadale. Né-
PO sdruZuje jen ty organizace, které napliuji kritéria zdkona. Je to pfistup ,odspodu”, jsou zde orga-
nizace, které zastupuji konkrétni skupinu pacient(, maji jimi volené organy a spolu s NAPO spolec¢né
vyjadruji své nazory a potreby, které jsou spolecné vsem. Priority NAPO jsou spolecné vsem. Jeho
¢lenové se vzajemné zastupuiji, ja ted budu na jedné konferenci mluvit i za NAPO, protoze CAVO je
¢lenem. V tom je sila toho sjednoceni, mame spolecny cil.

Jako tfeti pro Vas klicovy bod novely jste zminila zakotveni ndrodni sité specializovanych center pro
vzacna onemocnéni. Jak se to promitlo do praxe? Hovofi se o tom, Ze jejich provoz je pro nemocnice
ekonomicky nevyhodny, nemaji vlastni Ghradovy model a jsou financované v ramci pausalu. Zméni se
to do budoucna?

Zakotveni této sité v zakoné vyslo ve Véstniku ministerstva zdravotnictvi jiz v lednu tohoto roku, ale
do praxe se zatim existence téchto center pfilis nepropsala. Pokud vime, tak se ani neobjevila v Uhra-
dové vyhlasce, coZ opravdu neni dobre. Poskytovatelé, ktefi maji tato centra ve svych nemocnicich, je
skute¢né vnimaiji spise jako zatéz a velmi nakladovou okolnost, namisto aby byli pysni na to, jakou
$pickovou pédi u nich zajistuji a odbornikim vychazeli vstfic napfiklad s poskytnutim lepsich podmi-
nek pro jejich vysoce specializovanou praci. Nékdy je to spiSe naopak. Stdle to zacina a konci na bed-
rech odbornik( na vzacna onemocnéni. A tohle potiebujeme zménit, dat prostor pro jejich praci,
poskytnout jim tolik potfebnou administrativni podporu.

Z pohledu pacienta pak nutné potrebujeme zajistit multidisciplindrni péci pro détské i dospélé paci-
enty tak, aby nikdo nezUstal stranou. SnaZime se proto o tomto problému spole¢né s odborniky ho-
vofit a pfipravovat takové projekty ve spoluprdci s ministerstvem, které maji za ukol toto zménit.
Pravé tomu se vénuje na ministerstvu mezioborova komise pro vzacna onemocnéni.

U? znate vysledky pilotniho projektu VZP CR a UZIS, jeho? cilem je zmapovat nékladovost péée o pa-
cienty se vzacnym onemocnénim a navrhnout optimalni dhradovy model?

Pokud vim, tak oficidlné zatim zadné vysledky nebyly zvefejnény.

Zdroj: Zdravotnicky denik
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Vzacna onemocnéni ve vyloucenych lokalitach

VVVVVV

podobné, jako ve vétSinové populaci. Dostupnost prevence, diagnostiky i zdravotni péce a lécby je
vSak mnohdy jesté komplikovanéjsi nez jinde. PFi¢inou neni jen geografickd vzdalenost a mistni do-
stupnost primdrni nebo specializované péce, ale také nedostatecnd orientace téchto lidi v systému
zdravotni péce. Na zlepSeni situace v téchto lokalitach se proto zaméfil projekt, ktery resi Narodni
koordinacéni centrum pro vzacna onemocnéni ve Fakultni nemocnici v Motole. Projekt je financovany
z Fond( EHP a Norska 2014-2021.

Neurovyvojova onemocnéni, kongenitalni katarakty, glaukom, rizné genetické syndromy, nesyndro-
mova hluchota nebo stomatologické problémy se vyskytuji v romské populaci ¢astéji. Nejsou vSak v
primarni péci dostatecné diagnostikovany, pacienti nejsou vzdy odeslani do specializované péce nebo
v terénu chybi dostatecna expertiza pro jejich 1é¢bu, coZz mliZze mit pro pacienty i jejich rodiny znacné
dusledky jak zdravotni, tak socidlni.

,Je zapotrebi pomyslet na to, Ze pfic¢inou kognitivnich problém, neprospivani ve skole nebo obtiZi v
socidlnim zac¢lenéni mohou byt senzomotorické poruchy zptsobené specifickymi onemocnénimi v
romské populaci. Snazime se o to, aby Iékafi v primarni péci byli o téchto onemocnénich informovani
a dokazali pacienty nasmérovat k dalsi specializované péci. Jde oviem o komplexni problém, ktery je
potfeba fesit spolupraci mnoha odbornosti“ fikd profesor Milan Macek — vedouci Narodniho koordi-
nacniho centra pro vzacna onemocnéni ve FN Motol. Cilem projektu je nastavit spolupraci mezi vSemi
urovnémi zdravotni péce tak, aby cesta pacienta z primdrni péce pres lokdlni ambulance a krajské

nemocnice vedla v potfebnych ptipadech do specializovaného centra ve fakultni nemocnici.

,Usilujeme o to, aby se péce, v€etné té vysoce specializované, dostala ke vSsem, kdo ji potfebuiji, tedy
i k lidem Zijicim v chudobé v socialné vyloucenych lokalitach. Je ovsem je tfeba pracovat na mnoha
urovnich. Neocenitelnou préci naptiklad vykonavaji koordinatofi Regiondlnich center podpory zdravi
Statniho zdravotniho Ustavu, ktefi jsou v téchto lokalitdch doma a jsou schopni nasmérovat ty, kdo to
potrebuji, k odpovidajicim zdravotnim sluzbam, nebo mistni prakticti Iékafi, se kterymi také spolu-

pracujeme,” vysvétluje dale prof. Macek.

V ramci projektu byl vytvofen multidisciplinarni tym, ktery zahrnuje mezi jinymi praktické Iékare pro
déti a dorost, I1ékarské genetiky a neurology, oftalmology, stomatology, nemocnicni pediatry a od-
borniky na détské urazy.

»,Snazime se o to, aby vsichni, kdo jsou do péce zapojeni, at uz lékafi na rdznych Urovnich péce, nebo
dalsi profese, byli odpovidajicim zplsobem informovani a aby byly pro vSechny zicastnéné nastavené
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odpovidajici postupy. Proto porfaddme konference a seminare, kde si vyménujeme zkusenosti s tim,
co funguje a co je potfeba zménit,” uzavira prof. Macek.

Projekt ¢. ZD-ZDOVA2-001 Fakultni nemocnice v Motole s ndzvem “Zvyseni dostupnosti cilené pre-
vence a v€asné diagnostiky specifickych pfenosnych a nepfenosnych onemocnéni ve vybranych soci-
alné vyloucenych lokalitdch s romskymi komunitami“ je financovan z financ¢niho mechanismu EHP
2014-2021.

Zdroj: vzacni.cz

VZP chystd vlastni kritéria pro hodnoceni orphant

Ani necely rok jesté nestaci na plnohodnotné vyhodnoceni nového typu sprdvniho fizeni pro stano-
veni podminek a vySe Uhrady pro léky na vzacnd onemocnéni. Vétsi zkusenosti chybi zejména s jed-
nanim kolektivniho poradniho organu ministra zdravotnictvi. To plati nejen pro novacky v tomto fize-
ni, tedy odborné spoleénosti a pacienty, ale i jinak pomérné zkusené zdravotni pojistovny. V ptipadé
orphan( se totiZ neuplatriuje pro platce zasadni kritérium, jakym je hranice ochoty platit. ,Je nezbyt-
né, abychom si stanovili néjaka kritéria, jakym zplsobem a na zékladé jakych podminek budou tyto
léky do Uhrady vstupovat,” uvedla na kulatém stole Zdravotnického deniku, ktery se zabyval novelou
zakona o verejném zdravotnim pojisténi, reditelka odboru léciv VZP Alena Mikova.

| po jedenacti mésicich je na hlubsi vyhodnoceni funkénosti nového sprdvniho fizeni pro stanoveni
Uhrady pro léky na vzacnd onemocnéni (podle §39da zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi) jesté
brzy, shodli se Ucastnici kulatého stolu Zdravotnického deniku, ktery se zabyval novelou zakona o
verejném zdravotnim pojisténi. Vétsi zkusenosti chybi zejména s druhou fazi této , tfeti cesty”, s jed-
nanim kolektivniho poradniho organu ministra zdravotnictvi, sloZeného vZdy po dvou zastupcich sta-
tu, zdravotnich pojistoven, odborné vefejnosti a pacientd.

Jiz i jeho zatim jediné setkdni pfineslo prvni podnéty ke kultivaci priibéhu fizeni, nicméné hlubsi dis-
kuzi si jeSté vyZzadaji interni postupy pfi posuzovani kritérii stanovenych zdkonem. Téch je celkem
deset a vedle doposud klicové nakladové efektivity a dopadu do rozpoctu se nové objevuje i hodno-
ceni lIéku z pohledu celospolecenské perspektivy, jeho pfinosu pro zlepSeni kvality Zivota pacienta a
také realnych moznosti systému pro zajisténi Uspésné a efektivni IéCby. Zakon ale nijak nestavi, jakou
ma které kritérium vahu.

,Neaplikuje se hranice ochoty platit, to byl dfive nejsilnéjsi regulativ,” upozornuje reditel spole¢nosti
Value Outcomes Tomas Dolezal.

Ucit se tedy musi nejen Uplni novacdci v procesu hodnoceni a posuzovani vyse a podminek thrady
|é¢ivého pripravku, kterymi jsou pacienti a odborné spolecnosti, ale i platci samotni. ,Neaplikuje se
hranice ochoty platit, to byl dfive nejsilnéjsi regulativ,” upozornuje reditel spolecnosti Value Out-
comes Tomas Dolezal. Ta je historicky stanovena na 1,2 milionu korun za ziskany rok prozity ve zdravi
(QALY). Rovnice je jednoducha — ¢im vic QALY, tim lépe pro hodnoceny lék. V pripadé fizeni o orpha-
nech toto hledisko ale odpada.

»Je nezbytné, abychom méli néjaka kritéria, jakym zplsobem, na zakladé, jakych podminek budou
tyto Iéky vstupovat do Uhrady, za jakou cenu, v jaké oblasti,” fika reditelka odboru Iéciv VSeobecné
zdravotni pojistovny CR (VZP) Alena Mikova.
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VZP pfipravuje , parametrickd kritéria“

To, Zze novela pfinesla standardizovanou cestu i pro léky pro vzacnd onemocnéni, je rozhodné pozi-
tivni a primarni zajem pojistoven je, aby jeji klienti méli nejmodernéjsi Ié¢bu, je pfesvédcenad Mikova.
,Ale musime to ufinancovat. VZP ma dalsich Sest milion0 klient(, ktefi Cerpaji péci, z toho napfiklad
milion diabetik(. Musime myslet i na né,” zdlirazriuje zaroven.

2,7 miliardy korun — coz je podle Mikové celkova ro¢ni suma za dvanact orphand, k nimz se v soucas-
né dobé vede spravni fizeni — pro 557 pacientd je podle ni opravdu vysoka ¢astka. A to i v pfipadé,
kdyby se platcim podafilo s drZitelem registrace posléze dojednat na tuto plhou cenu slevu tfeba
dvacet procent.

VZP si proto aktudlné pfipravuje ,,parametricka kritéria“, ktera chce v ramci zminéného kolektivniho
poradniho organu aplikovat pro posouzeni a zhodnoceni toho, ,,co lék pfindsi“ s ohledem na jednot-
kou cenu a celkovy dopad do rozpoctu. Nékteré preparaty jsou totiz podle Mikové s ohledem na
hodnotu, kterou pfindsi, ,,extrémné nadhodnocené.”

,Ted zacnou vstupovat pfipravky, které nemaji Uhradu a ¢asto se nepovoluji ani pres paragraf 16
(mimoradna uhrada na zakladé individudalni Zadosti — pozn.red.) nebo jen v ojedinélych pripadech,”
konstatuje reditelka. ,Velmi dlleZity je pocet pacientd a dopad do rozpoctu, to je zasadni — jestli je to
na pét pacient 200 miliond nebo na deset pacientd pll miliardy. Na této Skale jsme se snazili pfipra-
vit néjaka kritéria s urcitou vahou a na zakladé vysledné vahy téchto parametr( bychom nastavili
sdileni rizik. To by mohly byt pro poradni organ validni podklady,” vysvétluje s tim, Ze platci maji v
poradnim organu, ktery rozhoduje na zakladé vice kritérii, jen ¢tvrtinovy hlas.

Vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického primyslu David Kolar souhlasi s tim, Ze urcité
parametry pro rozhodovani by mély existovat. ,Neméla by to ale byt matematicka uloha,” zdrazriuje
a varuje, aby nevznikla ,, dalsi metodika, jez stoji vedle zdkona a jde specidlni cestou, kterou zakon
vibec nepresumoval.”

Podle Tomase Dolezala by néjakou vnitini metodiku méla mit kazda ze Ctyf stran poradniho organu.
»,Kazdda bude mit ty vahy néjak posunuté — odborné spole¢nosti budou fesit to, jaka je k pFipravku
evidence, zda existuji doporuceni, pacienti zase jak lék zvysuje kvalitu Zivota a sobéstacnost, pojis-
tovny rozpocet, udrZitelnost, ndkladovou efektivitu. Z toho by méla vzniknout syntéza. To je idedl,
ktery asi nenastane, ale kaZzdy tak bude Iépe védét, co Ize ¢ekat. ZvySuje to predvidatelnost systému,”
mysli si Dolezal.

Zadatelé by méli sami doplfiovat pacientskou perspektivu

S tim souhlasi i predsedkyné Lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven CR Katefina Podrazilova.
,Kazda skupina to v poradnim orgdnu vnima jinak. Ale je tfeba se shodnout na tom, jak k tomu bu-
deme pristupovat,” uvedla na kulatém stole.

A k jiz feCenému doplnuje dalsi praktické pripominky, které by z pohledu platct mohly pribéh fizeni
zkvalitnit. Napriklad by podle ni velice pfispélo, kdyby drzitelé registraci do podkladl k Zzadosti dopl-
novali i pacientskou perspektivu. ,,Pokud pfipravek nespliiuje hranici ochoty platit, tak by mél nabid-
nout jina kritéria, kterd umozni standardizaci Uhrady. Jde o Sirsi pole znalosti, které by vedlo k lepsi-
mu pochopeni postaveni pfipravku. Pokud to tam chybi, je to dira a je Skoda, pokud o takovou infor-
maci prichdzime,” vysvétluje Podrazilova.
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»Jsem pro to, abychom i v téchto nepovinnych ¢astech sebrali co nejvétsi pool pacientd,” konstatuje
predsedkyné Lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven CR Katefina Podrazilova.

A jako priklad uvadi pfipad Fizeni, kdy je 1ék jiz podavan triceti pacientiim, ale v hodnoceni celospole-
censké perspektivy se jich objevuje jen sedm. ,, To je pfilis malo informaci. Nevime jisté, jaci pacienti
tam jsou zatazeni. Jsem pro to, abychom i v téchto nepovinnych ¢astech sebrali co nejvétsi pool paci-
entld a doplnili to tam,” konstatuje.

Zadatelé by také mohli byt precizngjsi z hlediska redlného poctu pacient(, kterym bude nakonec lék
podavan. ,Pokud se uvadi, Ze v CR je sto pacientd a na paragraf 16 jich mame osm, tak se ptam, kde
ti ostatni pacienti jsou?” pta se a dodava, Ze toto Cislo je pro platce dllezité i kvili uzavirani dohod o
limitaci nakladd. ,,Pocet pacientll podany ve spravnim fizeni je kritériem pro stanoveni limitu,” pfi-
pomind Podrazilova.

Podle DolezZala se ale nelze na pocet pacientt pfilis divat optikou paragrafu 16. ,,To je tak trochu lote-
rie, to Cislo se neda Uplné ztotoznit. Zalezi to na radé véci,” tvrdi Dolezal, podle néhoz jsou k uréeni
dopadll na rozpocet potieba jiné zdroje dat.

Podrazilova jesté pfipomind jeden prakticky nedostatek nové legislativni Upravy, ktery se béhem je-
dendcti mésicl ukazal. ,,Pokud pfipravek pfijde z néjakého divodu o Uhradu, tak bychom uvitali vétsi
oporu v tom, co se stane,” popisuje. ,,Nékdy je tlak na to, aby byl |ék rychle zaregistrovan. To je v
poradku, problém ale nastane, pokud dojde k doplnéni spisu a ukaze se, Zze nékteré hrozby identifi-
kované pfi registraci se skutecné do praxe promitnou — napfiklad pro urcitou skupinu pacientd nema
plvodné predpokladany pfinos. Na to se ted Uplné nemysli, a to by chtélo doladit,” konstatuje.

Kulaty stl Zdravotnického deniku na téma zkusenosti s novelou zékona €. 48/1997. Zleva: reditel
spole¢nosti Value Outcomes Tomas Dolezal, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického
primyslu David Kolf, mistopiedseda Ceské asociace pro vzacna onemocnéni René BFectan, feditelka
Statniho Ustavu pro kontrolu |éCiv Irena Storovd, moderator diskuse a Séfredaktor ZD Tomas Cikrt,
¢len predsednictva Ceské Iékaiské spole¢nosti JEP Jan Svihovec, feditelka odboru lé¢iv a zdravotnic-
kych prostfedk(l ministerstva zdravotnictvi Daniela Rrahmaniov3, feditelka odboru Iéciv VZP Alena
Mikova, pfedsedkyné Lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven CR Katefina Podrazilova.

Jeden precedentni ptipad

Mikova jesté upozornila na zkusenost s dalsi novinkou, jiz nova legislativa umoznuje a VZP se ji roz-
hodla vyuzit. A to moZnost i pro platce podat Zadost o stanoveni podminek a vySe Uhrady. Stalo se
tak v pripadé léku na vzacnou poruchu ristu — achondroplazii (spravni fizeni bylo zahajeno v fijnu —
pozn.red.). Jde o ptipravek, ktery jiz dnes VZP hradi podle paragrafu 16, nicméné, jak konstatuje Mi-
kova, ,neni divod nejit standardizovanym fizenim*“.

Drzitel registrace se ale rozhodl této moznosti nevyuzit, a tak to misto néj udélala sama pojistovna.
,Je to ve prospéch pacient(, za nas zcela legitimni postup,” je presvédéena Mikova.

,Je to zajimavy prfipad. Tady se ukaze, jestli firmy mohou onu standardni cestu ignorovat, “ komentu-
je to Dolezal. A pfipomina, ze v tomto pripadé nemusi pojistovna dodavat klinickou dokumentaci ¢i
analyzu nakladové efektivity. ,SUKL vyzval drZitele registrace, aby tyto podklady dodal. Uvidime, jak
se zachova drzitel a jak bude reagovat SUKL. Je to precedentni p¥ipad,“ dodava na zavér.
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Zdroj: Zdravotnicky denik

Odbornici: Rict si o pomoc neni selhani

Ctyfi z péti lidi, ktefi se doma dlouhodobé staraji o nékoho z blizkych, nevyuZivaji zddnou z podp0r-
nych sluzeb. O to vic jim hrozi vyhofeni. ,Nékdy hraji roli psychologické faktory, naptiklad to, Ze ¢lo-
vék neni zvykly si fikat o pomoc a mysli si, Ze jde o projev selhani,” zminuje nékteré divody Martina
Chmelova, vedouci psychoterapeutka neziskové organizace Alfa Human Service.

Opak je pravd ou. ,,Péce o sebe sama je nedilnou soucasti péce o druhé. Jen pokud obnovujeme svoji
energii, mGZeme ji vénovat péci o ty, kdo se bez ni neobejdou,” Fika. Nebat se fict si o pomoc dopo-
rucuje z vlastni zkuSenosti Jitka Reineltova, feditelka organizace Parent Project, kterd podporuje déti
se svalovou dystrofii a jejich rodiny. Jejimu synovi Matthiasovi ve tfech mésicich diagnostikovali nevy-
|éCitelnou Duchennovou svalovou dystrofii. Nyni mu je dvanact.

,Nékolik let jsem jela UpIné naplno. Syn se zhorSoval, situace zacala byt netnosna, potykala jsem se
s vyCitkami, az jsem se jednoho dne totalné slozila,” svéfila se Pravu v Pacientském hubu ve Vrsovi-
cich. Rovnovahu nasla diky psychologovi.

Kdyz doktofi zjistili, Ze chlapecek trpi nemoci, ktera postihne jednoho z péti tisic chlapci a jednu div-
ku z 50 milion(, rozpadl se ji svét. Po prvotnim Soku napnula sily, pidila se po informacich. Nasla rodi-
¢ovskou organizaci, jenZe v té dobé fungovala prevazné na bazi setkavani a spolecnych akci. Profesio-
nalizaci povaZovala za nezbytnou, coZ se postupné podafilo. Nyni se snaZi presvédcit zakonodarce,
aby zkvalitnili domaci péci.

S Matthiasem Jitce pomahaji rodice. ,,V Sest odchazim do préce, rodice obstaraji syna, odpoledne ho
vyzvednou ze $koly, kde mu pomdha asistentka. Trikrat tydné za nim chodi fyzioterapeut. Ve tfi pfi-
jdu, délame ukoly, cvi¢ime, do pll desaté jsem v zdprahu. KdyZ usne, jesté pracuju,” lici Jitka, za-
méstnana ve vézenské sluzbé. Potfebnou energii se snazi ¢erpat hlavné obc¢asnymi vychdzkami do
pfirody. ,Abych neméla 150 kg, chodim v praci na nejvzdalenéjsi toaletu,” sméje se.

Matéj potiebuje spolec¢nost 24 hodin. Po byté dokaze ujit par krokd, venku se pohybuje na voziku
nebo elektrotfikolce. Nedokaze si tfeba nakrdjet jidlo, obléct ponozky. Velmi ¢asto pada. ,Samoziej-
mé ho trapi, pro¢ nem(ze tohle, tamto, proc je porad maly,” pfiznava Jitka, které nejvétsi radost udé-
13, kdyZ se hosik sméje. , To vykoupi vSechno,” uzavira.

V CR Zije pres milion neformalnich pedujicich. Aktudlni kampari Alfa Human Service upozorfiuje na to,
jak je jejich prace dlleZita pro socialni a zdravotnicky systém. ,,Pomér finan¢ni naroénosti se pohybu-
jeccal:2,5-tedy domaci péce cca 15 az 17 tisic versus Ustavni cca 35 azZ 40 tisic korun mésicné,”
upozornuje Chmelova s tim, Ze pecujici na rozdil od asistentl ¢i zdravotnik( délaji svou praci bez na-
roku na odménu a ¢asto pfi zaméstnani.
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Zdroj: Prdavo

Védci v Brné testuji bunécnou terapii pro pacienty s nemoci motylich kri-
del

Védci z Lékarské fakulty Masarykovy univerzity a lékafi z Fakultni nemocnice Brno testuji bunécnou
terapii pro pacienty se vzacnou nemoci motylich kfidel. Zajima je, nakolik poddvana bunécna terapie
podporuje hojeni chronickych ran. Zacali s klinickou studii, pfipravek uz podali prvnimu pacientovi.

Lidé trpici nemoci motylich kridel (epidermolysis bullosa) maji velmi tenkou a zranitelnou pokozku i
sliznice. Casto se na ni tvofi puchyie. Nemoc je dana geneticky a je nevylécitelna. Lékafi pouze zmir-
nuji priznaky. DUleZité je kromé vyZivy také pouZivani specidlnich obvazl, které pomahaji z ran vysa-
vat hnis a tlumi bolest.

Vyvinuty léCivy pfipravek bunécné terapie tvofi mezenchymalni stromalni buriky (MSC). Tyto bunky v
lidském organismu pomahaji s opravami poskozenych tkani a usmérnuji pfehnané funkce imunitniho
systému. Podle dosavadniho vyzkumu maji MSC hojivy potencial u akutnich i chronickych ran rizné-
ho pavodu.

Prvni pacienti s novou lé¢bou

Klinickou studii provadi tym Iékaru a sester z Kliniky popdlenin a plastické chirurgie FN Brno a EB Cen-
tra pri Détském koznim oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno. V poloviné fijna 2022 |écivy pfipravek
podali prvnimu pacientovi. ,,Po nezbytném 24hodinovém pozorovani byl muz v dobrém stavu pro-
pustén z nemocnice domU a pravidelné bude dochazet na dalsi kontroly a k opakovanému podani
pfipravku. Ve studii bude sledovén po dobu jednoho roku,” popsala za védce Lucie Skfickova.

Do konce roku 2022 a na pocatku roku 2023 vyzkumnici pfipravek podaji dalSim tfem pacientlim,
poté se uskutecni prvni analyza bezpecnosti |écby. V pfipadé pfiznivych vysledkld do studie zaradi
dalsi pacienty.

Epidermolysis bullosa je genetické onemocnéni, jehoz pficinou jsou zmény (mutace) v genech pro
specifické bilkoviny pojivové tkdané. Ndasledkem mutaci je narusend soudrznost jednotlivych vrstev
kéiZe, sliznic a vnitfnich organd. V Ceské republice touto nemoci trpi pfiblizné tfi stovky pacientd.

Zdroj: Ceskd televize
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Zmatky kolem testovani déti na smrtelné nemoci

Kazdé desaté novorozené unika testlim na SMA. Kde je chyba?

PfestoZe od zacatku roku maji vSichni novorozenci narok na véasné odhaleni a [écbu smrtelnych ne-
moci, jakymi jsou spinalni svalova atrofie (Spinal Muscular Atrophy, SMA) a tézka vrozena porucha
imunity (Severe Combined Immunodeficiency Disease, SCID), ne vsichni se této péce dockali.

,Své novorozené dité nechalo otestovat na SMA/SCID asi 90 procent rodi¢t. Diky tomu se podafilo
véas odhalit Sest pripadd SMA,“ uvedla Karolina Peskova, primarka Diagnostickych laboratofi dédi¢-
nych poruch metabolismu VSeobecné fakultni nemocnice v Praze.

Kazdé desaté letosni novorozené zatim testovani na obé nemoci uniklo. U jednoho z typt SMA pfi-
tom vétSina déti zemfe do dvou let.

,Pocet vysetfenych déti by mohl byt s vili rodica vyssi. V¢asna diagnostika a 1écba je u SMA zasadni.
Lécba v dobé, kdy uzZ se rozvinou pfiznaky, nikdy nevede k uzdraveni. Vétsina déti je téZce postizen3,
nechodi, potfebuji vozik,” upozornila détska neuroloZka z Fakultni nemocnice Motol Jana Haberlova.

,Bojovali jsme spolu s Iékafi a dosahli toho, Ze testovani funguje od ledna jako dvoulety pilotni pro-
jekt,“ tika predseda pacientské organizace SMAci a otec dvou nemocnych déti Vaclav Hradilek. Ddka-
zy toho, jakou roli hraji véasné testy a lécba, ma denné pred o¢ima. Zatimco desetileta dcera nikdy
nebude chodit, jedenactimésicni syn se stejnou diagndzou se vyviji jako zcela zdravé dité.

,U dcery nemoc zjistili aZ v jedenactém mésici, [écbu dostala o dost pozdéji. Proto je jeji postizeni
znacné a péce o ni velmi ndrocna. U syna se vSe podchytilo hned po narozeni. UZ chodi,” popsal Hra-
dilek.

Kdo tedy mizZe za to, Ze desetina déti test na SMA nem3, i kdyzZ je bezplatny a nevyZaduje nic navic?
Laboratore nemoci zjistuji z takzvané suché kapky krve, kterou v porodnici odebiraji détem i pro
screening dalSich 18 vzacnych onemocnéni v rozmezi od 48 do 72 hodin po porodu.

Podle minéni fady Iékar je to chyba matek. ,Nékteré odmitaji témér vse.

Ale je to jen jedna aZ dvé ze sta,” fika primar détského oddéleni Nemocnice Agel OstravaVitkovice
Jan BoZensky.

| kdyby dvé procenta matek v porodnici ze strachu a nevédomosti odmitla podepsat informovany
souhlas, ktery je pro test SMA nutny, zbyva osm procent neotestovanych déti na SMA. Podle matek
je chyba v organizaci péce a neochoté lékarl délat screening dodatecné détem, které jdou po ambu-
lantnim porodu dom.
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,Kdyz odejdou, nevidim divod jim poskytovat zvlastni péci. At novorozenecky screening udélaji prak-
ticti pediatfi, je to jejich prace,” sdélil MF DNES primaf neonatol o gie jedné z fakultnich nemocnic
v Praze. Pak ale dodal, Ze odpovi jen pisemné. ,,Co mam délat, kdyz patickovy test nechce udélat ne-

mocnice, kde jsem rodila, ani détska lékarka, protoze ji vadi ambulantni porod?“ Zadaji pak zoufalé
matky o radu v uzavienych skupinach na socialni siti.

Problém potvrzuji porodni asistentky, které krev odebiraji détem doma. K testim SMA/SCID ale po-
tfebuji od matek informovany souhlas podepsany Iékarem. ,Letos jsem odebrala krev z paty patnacti
détem, ale predem podepsany souhlas méla jen jedna matka. Ostatni to nevédély, nebo je Iékafri
odmitli,” fekla jedna z porodnich asistentek.

Screeningové centrum poradi

Podle neurolozky Haberlové se mohou matky obratit na telefonickou linku Narodniho screeningové-
ho centra 770 171 531 v pracovnich dnech od 9 do 16 hodin. ,Poradi jim a domluvi se s pediatrem.
Pfipadné jim podpis pro test SMA pomohu zajistit ja,“ slibila |ékarka.

Situace se uz pomalu zacina ménit. Treba havifovska nemocnice, vyhlasena vstficnosti k détem, ne-
odmitne ambulantni novorozenecky screening nikomu. ,Dfiv k nam kv(li tomu jezdily matky i z dale-
ka, ale uZ to déla fada nemocnic na Moravé. VV Cechdch se ale novinky prosazuji har,“ fekl primar
détského oddéleni v Havifové Hynek Canibal.

Zdroj: MF Dnes
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Déti se spinalni svalovou atrofii mohou Zit normalni Zivot. Pom{ze jim
screening, radi rodice

Pribéh dvou sourozencli ukazuje, jak daleko se posunula Iécba spinalni svalové atrofie. Nejdriv byla
beznadéj, pak se BoZena Hradilkova zacala IéCit jako viibec prvni ¢eska pacientka. Loni to byl jeji bratr
BedFich, kdo v Cesku poprvé dostal Iék, dfiv, nez se u néj rozvinuly priznaky. Od letogka maji tuto
moznost vSechny déti, a to diky novorozeneckému screeningu. Sedmi z nich uz dal $anci na bézny
Zivot.

Chlapci byl rok. Prvni samostatné kricky zacal délat Bedfich Hradilek uz dfiv. Na tom by nebylo nic
zvlastniho, kdyby nemél stejnou genetickou poruchu jako jeho starsi sestra Bozena.

Velkou rodinu si vZzdycky prali. Prostfedni syn Bofivoj je zdravy. Loni zjistili, Ze ¢ekaji dalsi dité se spi-
nalni svalovou atrofii. ,Vlbec to neni jednoduché rozhodovani. Neni to tak, Ze tady jsou lécby a je to
vyresSené, je to troufalé, ale zaroven si myslim, Ze by byla Skoda tomu nedat Sanci,” fekla matka déti
Kristyna Hradilkova loni v ¢ervnu.

Ze tfi moznosti 1éCby zvolili rodice tu genovou. Bedfrich ji dostal uz 18. den Zivota. Potom uz bedlivé
sledovali kazdy jeho pokrok. ,Rikds si, jeZi¥marija, tak Bedfichu u? se oto¢ — éekds na ty milniky,“
uvedla matka v kvétnu.

,Zatim se vyviji zcela normalné a je tam obrovsky kontrast pravé, kdyz lécite dité pfiznakové, coz je
BoZenka, a bezpfiznakové, co? je ted Bedrich,” konstatovala vedouci Iékarka Neuromuskularniho
centra z Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FN Motol Jana Haberlova.

Lékarka: S Ié¢bou se musi zacit co nejdfive

Zaroven vysvétlila, Ze pred péti lety déti s touto diagndzou umiraly a dnes mohou mit zcela zdravy
normalni Zivot. ,, TakZe opravdu my potfebujeme déti vyhleddvat a lécit v téch ¢asnych fazich,” dopl-
nila Haberlova.

To umoznuje novorozenecky screening, ktery se letos rozsifil pravé o SMA a tézké poruchy imunity.
Zatim jde o pilotni projekt, a tak musi rodi¢ky podepsat zvlastni souhlas. Otestovat se podafi asi de-
vadesat procent déti. ,To miZe vyznamné ovlivnit kvalitu Zivota toho ditéte, ja bych si hrozné pral,

aby to bylo sto procent,” fekl otec déti Vaclav Hradilek.

Po letech plnych obav se ted proménil Zivot celé rodiné. ,Pfistihla jsem se pfi tom, Ze uZ o tom ne-
premyslim. Je to krasné — jsme v téch kazdodennich starostech,” uzavrela Kristyna Hradilkova.
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Zdroj: Ceskd televize

Hybe jen prsty, ale tvori vtipna videa. Ted'ji hrozi pobyt v Ustavu, stat ne-
dava dost penéz na asistenci

Pokud poloZi Anné Krejcarové asistentka ochrnuté ruce kfizem a vloZi do nich mobil, dokaZze neéeka-
né véci. Hbité prsty, jeZ jsou jedinou pohyblivou ¢asti jejiho téla od krku dold, ovladaji telefon s apli-
kaci na po¢itac velmi zruéné. Afia, jak ji blizci Fikaji, tak napriklad tvofi vtipna kratkd videa s hudbou
a znadmymi postavami. Jejich prostiednictvim dava svétu védét, co ji zajima i trapi. V jednom z po-
slednich sestfihala komicky rozrusené a stydlivé reakce britského herce Rowana Atkinsona alias Mr.
Beana a stfidajici se portréty pohlednych mladych muzi. ,Me“ napsala k tomu anglicky.

Ania je télesné postizena od narozeni, trpi vzacnou nemoci ztuhnuti kloubG artrogrypdzou. Jeji mysle-
ni je vSak v poradku. Studuje stfedni obchodni Skolu v Jedlickové Ustavu, kde i pres tyden bydli, rdda
se bavi s prateli, posloucha hudbu. ,Vyrostla v komunikativni mladou sle¢nu, ktera si toho zvladne
hodné zafidit, ma rdda lidi a spolecnost a umi kolem sebe rozdavat spoustu pozitivni energie,” fika

o ni jeji dnes jiz kamaradka, plivodné asistentka z Jedlickova Ustavu, Zuzana Pihrtova.

Télo mladé hnédovlasky je trvale upoutané na vozitko, ale jeji zkoumavé oci davaji najevo, Ze ode-
vzdanost u ni nehrozi. Vénuje se svym koni¢kdm, kromé tvorby videi je to zejména hudba a sledovani
serial a filma. ,,Bavi mé poslouchat muziku, chodit na koncerty i do kina. Moje nejvic top skupina je
Mirai, zbozZnuju jejich koncerty. A oblibené seridly? Pan ¢asu a Upifi deniky. Z film{ mam rada vSech-
ny filmy od Marvelu,” vypocitava.

Popisuje, jak by chtéla po skonceni Skoly Zit samostatné, pracovat, byt uZzite¢na. ,,Mohla bych se za-
byvat grafikou nebo jinou tvorbou. Myslim, Ze by mi to Slo,“ fika. ,,Dokazala by ses Zivit i hlasem, tre-
ba v call centru, radiu, umis hezky mluvit, mas pfijemny hlas,” navrhuje ji kamaradka Zuzana. , Asi by
mé to taky bavilo,” kyve Afa hlavou.

JenZe omezeni, které Annina nemoc predstavuje, je zna¢né. V Jedlickové ustavu, kde pobyva od pon-
déli do patku, ji nepretrzité pomahaji asistenti. Potfebuje pomoc s oblékanim, hygienou, jidlem, po-
lohovanim a jakymkoliv pfevozem. O vikendech se ale vraci do prazského domova, kde o ni nejvice
pecoval néktery ze tfi sourozencl, ot¢im ¢i obétava sousedka. Bratfi a sestra jsou vSak uz dospéli

a nezvladaji, stejné jako otéim, byt k dispozici 24 hodin denné.

,Doma travim veskeré vikendy a vSechny dny prazdnin, coZ je dohromady asi polovina roku. Ale oni
uZ nejsou schopni se 0 mé postarat, co? chapu. Proto hleddm jiné bydleni,” vysvétluje Afa.

Aby ale mohla zhruba kazdy druhy den v roce pobyvat ve svém a opirat se o sluzby asistent(, potre-
buje skoro 60 tisic korun mési¢né. Od statu vsak dostane v podobé ptispévku na péci a invalidniho
dlchodu jen néco malo pres polovinu. Chybi ji zhruba 25 tisic mési¢né, za rok je to 300 tisic.

25



v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Jeji pratelé se proto nyni rozhodli vyhlasit sbirku, ve které se budou snazit shromdazdit 1,5 milionu
korun. ,,To by Ané umozZnilo pét let samostatného diistojného Zivota. Budeme vdééni za kazdy pfi-
spévek. | za to, kdyby se zatim podarilo sehnat penize aspon na prvni rok,” fikd Pihrtova. Shirka na
Donio.cz je online od stfedy 21. prosince, adresa je https://www.donio.cz/samostatnost-pro-anu.

Podobné nemocnych lidi, kteti by mohli Zit |épe, ale konci v Ustavech, jsou podle feditele obecné
prospéiné spolenosti Asistence Erika Cipery v Cesku tisice. , Ve srovnatelné velkém Svédsku je posti-
Zenych, ktefi potrebuji vice nez 80 hodin asistence mési¢né, 15 tisic. Maji tam pro né systém, jak jim
pomoci, aby nebyli zavisli jen na rodiné, darech nebo neskoncili v Ustavech,” popisuje Cipera.

Pomoci by podle néj mohla chystana novela zdkona o socialnich sluzbach. ,,Navrhujeme vytvoreni
nového, patého individualizovaného stupné pfispévku na péci pravé pro tyto pripady,” uvadi. Jeho
organizace ted chce v pilotnim projektu pomoci péti lidem s postizenim ukazat, jaké vyhody to pro né
i pro celou spole¢nost mlze mit.

Novelu pfipravuje ministerstvo prace a socidlnich véci. Urad Gsty mluvéiho Jakuba Augusty predbéiné
dava najevo ochotu ke zménam. ,,Zmény v pfispévku na péci, véetné varianty zavedeni patého stup-
né, budou v nejblizsich mésicich predmétem Siroké diskuse. Jednou z moZnosti je i Uprava v ramci
Uhradové vyhlasky, kdy by specifikovana cilovd skupina s vysokou nebo Uplnou mirou zavislosti méla
néktera dalsi zvyhodnéni,” uvedl.

Zdroj: iHned.cz
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Rok 2022 otevrel cestu k zdsadnim zménam v nasledujicich letech

Zmény v oblasti vzacnych onemocnéni se déji zpravidla velice pozvolné. Je to dano tim, Ze jde o velmi
komplexni problematiku: zahrnuji Iékafskou péci, védu a vyzkum, vyvoj novych lék(, ale také politiku,
mezinarodni spolupraci, dobre fungujici sociadlni systém i spolecnost jako takovou. Pravé koncici rok
vsak ptinesl nékolik velmi vyznamnych zmén. ,Postupné se dostdvame do obdobi, kdy by se mohly
uskutecnit zmény vétsiho rozsahu, které koneéné budou mit zdsadni dopady na kvalitu a dostupnost
péce, léEby, podplirnych sluzeb i socidlni podpory,” shrnul mistopiedseda Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni, René Brectan.

Pokud jde o systémové zmény, byla formalné ustavena Narodni sit specializovanych center pro vzac-
na onemocnéni. Ta ma za cil predevsim zlepsSeni diagnostiky a kvality pro vSechny pacienty se vzac-
nymi onemocnénimi. Byl pilotné rozsifen novorozenecky screening, ptibyly do néj dvé nové testova-
né diagndzy. Vstoupila v platnost nova legislativa upravujici dostupnost [écivych pfipravkl pro vzacna
onemocnéni, kterd umoznuje predepisovat léky standardnim zplsobem a nikoli v rezimu vyjimky,
ktery znamenal individualni posuzovani kazdé zadosti.

Ve druhé pali roku se Ceskd republika ujala pfedsednictvi Radé EU a vzacna onemocnéni se stala jed-
nou z jeho priorit v oblasti zdravotnictvi. Tim navdazala na usili Francie a Slovinska. V ramci predsed-
nictvi se uskutec¢nily dvé velké konference, jedna se vénovala diagnostice a novorozeneckému scree-
ningu a druha celé oblasti vzacnych onemocnéni. Na téchto konferencich diskutovali odbornici, za-
stupci pacient(, vyrobcU, predstavitelé vlad i zastupci Evropské komise o potfebnych opatfenich v
jednotlivych oblastech vzacnych onemocnéni.

Na zaveér prazské konference prezentovalo ¢eské ministerstvo zahranici vyzvu k vytvoreni spole¢ného
evropského planu pro vzacna onemocnéni. Podpotilo ji celkem 22 stat(i a stane se zdkladem pro dalsi
jednani s Evropskou komisi. Yann Le Cam, reditel EURORDIS, evropské zastresujici pacientské organi-
zace, k tomu Fekl: ,Tato vyzva predstavuje velky krok kuptedu, protoze Cesko jasné stanovilo, jak by
mél evropsky akcni plan pro vzacna onemocnéni vést nasi dalsi spolupraci.”

Zdroj: vzacni.cz
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Co se letos povedlo v Ceském zdravotnictvi

Zpravodajstvi ze zdravotnictvi obsazuji témata, kterd reflektuji nejistotu vsech, kdo se v systému po-
hybuji — vypadky Iék(, nerovhnomérny pfistup k péci, personalni devastace nékterych obord. Pozitivni
sdéleni se vedle znepokoijujicich zprav prosazuji hlre. To snadno vede k vychylenému vnimani, kdy se
skutec¢nost zda horsi, nez skute¢né je. | proto v zavéru roku pripominame par véci, které se podle
vseho povedly. Vybér do takového vyctu je uz ze své podstaty limitovany. Stranou zlstavaji zmény,
které jsou sice dllezité, ale v redlném Case nepostiehnutelné. Za seznamem necinicim si narok na
objektivitu neni Zadna propracovana metodika. M4 byt jen urcitou protivahou medidlné vdécnych
témat, ktera si pozornost verejnosti ziskavaji snadnéji.

Ceska prace na evropském zdravotnictvi zaznamenala Uspéchy

Cesko od ¢ervence predsedalo Radé Evropské unie. Pro Gfedniky ministerstva zdravotnictvi i jeho
politické vedeni to byl pllroc¢ni svatek, ktery stal obrovské mnoZstvi prace a za kterym zlstalo nékolik
jasnych Uspéchil. Ceské predsednictvi Rady EU si stanovilo hned na zaéatku jako hlavni priority téma
onkologie, dostupnost |é¢by vzacnych onemocnéni, ockovani, posileni globalni role EU v oblasti zdra-
vi a prlifezovym tématem byla také situace zplsobena napadenim Ukrajiny.

Probéhlo nékolik konferenci. Mezi prvnimi expertni konference o onkologii, ze které vzesla vyzva k
akci (Call to action), dokument, ktery vyzyva k rychlejsi a efektivnéjsi implementaci Evropského planu
boje proti rakoviné a ktery posléze podpofili i ministfi zdravotnictvi ¢lenskych zemi na neformalnim
zasedani v zafi.

Uspéchy ceskych vyjednavacil se nejlépe séitaji na konkrétnich navrzich. Nejvyznamnéjsim legislativ-
nim bodem z oblasti zdravotnictvi, ktery se vtomto obdobi projednaval, byl navrh natizeni o Evrop-
ském prostoru pro zdravotni data (EHDS). Ceskému predsednictvi se podafilo docilit, co si pfedsevza-
lo, a predloZilo pro tento ndvrh na prosincové Radé pro zaméstnanost, socialni politiku, zdravi a
ochranu spottebitele (EPSCO) zpravu o pokroku. Posun v jednanich je i zasluhou ceskych urednikd
skutecné znatelny a bodd, na kterych se jesté hleda shoda, ubylo. Zaroven byla predloZena i zprava o
pokroku k navrhu nafizeni ke krvi, tkanim a burikam.

Navzdory ocekavanim se dalsi legislativni materialy v oblasti zdravotnictvi na pofad dosud nedostaly,
¢eské predsednictvi tak debatu k nim nefidilo. Slo o nékteré ¢asti farmaceutického bali¢ku, mimo jiné
revizi nafizeni pro lécCivé pfipravky pro vzacna onemocnéni a nafizeni o IéCivych ptipravcich pro pedi-
atrické pouZiti. To nemusi byt pro ¢eskou pozici velka Skoda, jednak se ceské predsednictvi mohlo o
to vice soustredit na prace na EHDS, jednak pfi jejich projednavani v pristich mésicich nebude muset
hrat neutralni roli.
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Dalsim cilem predsednictvi, ktery se podafilo splnit, bylo pfijeti revize doporuceni Rady ke screeningu
onkologickych onemocnéni na radé EPSCO. Revize doporuceni ke screeningu upravuje vékové kate-
gorie tfi stavajicich screeningovych onkologickych program( (screening rakoviny prsu, délozniho Cip-
ku a tlustého stfeva), doplfiuje je o tfi nové screeningové programy (screening rakoviny prostaty, plic
a zaludku) a zarazuje nové metody vysetieni. Novému doporuceni (viz QR kod) nemuseji ¢lenské sta-
ty prizpUsobit svoje postupy povinng, ale jsou k tomu vyzvany. Ocekava se, Ze do Ctyf let podaji in-
formace, jak se screeningy pracuiji, a vznikne k tomu souhrnna zprava. V Evropském planu boje proti
rakoviné z Unora 2021 byl stanoven cil zajistit, aby 90 procentlim obyvatel EU, ktefi vyhovuji podmin-
kam pro screening rakoviny prsu, délozniho ¢ipku a tlustého stieva a konecniku, byl screening nabid-
nut do roku 2025. Na plan a doporuceni jsou také navazany dotace.

Béhem predsednictvi také probihala jednani s vyrobci covidovych vakcin o jejich dodavkach. Zemé EU
vakciny proti covidu-19 nakupuji spole¢né pres Evropskou komisi, diky tomu jich mély dostatek mezi
prvnimi zemémi na svété. Nyni se ale zemim zacaly hromadit nepotiebné nasmlouvané davky a snazi
se docilit mozZnosti zruseni ¢asti dodavek. Unijni zemé dosud dostaly asi 400 milion( davek covido-
vych vakcin, které nebyly na Gzemi EU spotifebovany, velkou ¢ast z nich daruje Evropa do jinych statq,
které s objednavkami predbéhla. Jednani s vyrobci o zméndach smluv budou pokracovat i dal.

Ceské zdravotnictvi efektivné pomohlo uprchlikiim

Velkou vyzvou pro ¢eské zdravotnictvi bylo v letosSnim roce zajistit péci o 400 000 lidi, ktefi u nds nasli
utocidté kvali vélce, kterou rozpoutalo na Ukrajiné Rusko. Na za&atku pfilivu uprchliki do Ceska pa-
novaly dvé obavy, jedna o financni zajiSténi péce o tyto osoby, které se staly statnimi pojisténci s
narokem na péci ze zdravotniho pojisténi, a druha o kapacity. Zejména s ohledem na fakt, zZe vice nez
tfetina prichdzejicich jsou déti, to je pocet srovnatelny s celym roénikem déti v Cesku, a pediatrd u
nas beztak nedostatek. Z hlediska ekonomického lze fici, Ze systém zafungoval bez jakychkoli obtizi.
Nejsou zatim znamky toho, Ze by se naplnily obavy, Ze Gtocisté v Cesku budou vyhledavat vzhledem k
Siroké kvalitni péci prednostné pravé lidé s velkymi naroky na drahé zdravotni sluzby. Pro VSeobec-
nou zdravotni pojistovnu, u které je pojisténa valna vétsina ukrajinskych bézencd, je tak péce o né
nakladové neutralni — naklady vyznamné neprevysuji pfijmy od statu nebo ze zdravotniho pojisténi za
tyto pojisténce. Zdravotni péce o uprchliky z Ukrajiny stala VZP od bfezna do konce srpna 952 milion(
korun. Cerpalo ji asi 130 000 z 350 000 p¥ihladenych. Z nich vice ne? tfi &tvrtiny Eerpaly péci za méné
nez 5 000 korun na osobu. , Cerpani péce je pomérné nizké, jde o necelych 200 milion(i mési¢né. Je to
hluboko pod tim, co se plvodné predpokladalo a co by odpovidalo stejné vékové kategorii u ceskych
pojisténcu,” uvedl v fijnu predseda spravni rady VZP Tom Philipp.

Na hodnoceni, jestli se podafilo zajistit kapacity a dostupnost zdravotnich sluzeb pro ukrajinské ob-
¢any, neni zatim jednoznacna odpovéd. Otazku dostupnosti péce pro bézence v prvnich dnech po-
mahali fesit nékteri Iékari dobrovolnou bezplatnou pomoci. Nasledné velmi rychle mnohé nemocnice
zfidily na popud ministerstva zdravotnictvi takzvané UA Pointy, které pomohly ambulantnimu sekto-
ru s péci, koncentrace pacient(, ktefi nemluvi ¢esky, pomohla mimo jiné i fesit jazykovou bariéru.

Jednim z dvodd, pro¢ ukrajinsti uteenci ¢erpaji méné péce, nez jsme cekali, je odlisny zdravotni
systém a zvyklosti v ¢erpdani zdravotnich sluzeb na Ukrajiné.

Préizkum spole¢nosti PAQ Research ve spolupréci se Sociologickym tGstavem AV CR a Pfirodovédec-
kou fakultou Univerzity Karlovy z fijna letosniho roku ovsem ukazal, Ze Ukrajinci mnohdy necerpaiji
zdravotni sluzby, na které by méli narok a které potiebuji, protoZze jim v tom brani nékteré bariéry.
Zprava ze série vyzkuma Hlas Ukrajinc(l v Cesku uvadi, Ze od pfijezdu do Ceska bylo zatim u lékafe s
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konkrétnim zdravotnim problémem 46 procent uprchlik(l. Pétina se ale k lékarfi nedostala, prestoze
zdravotni péci potrebovali. Na devét procent rodin s détmi ma dlouhodobé nemocné dité, které v
Cesku neni lé¢ené néleZitym zplsobem. Zatim nema svého praktického lékare v Cesku vétsina dospé-
lych (62 %) a vice nez polovina domacnosti (53 %) nema déti registrované u pediatra.

Automaticka valorizace plateb statu zvysi predvidatelnost

Vlada prosadila pravidelnou automatickou valorizaci plateb statu za statni pojisténce do zdravotniho
pojisténi. Ta by méla v pristich letech pfinést vyznamné navyseni pfijmd zdravotnich pojistoven.

Valorizaéni mechanismus zavddény od roku 2024 bude stejny jako u penzi. Statni platby porostou o
inflaci a o polovinu ristu realné mzdy. Systém je nastaven tak, Ze meziro¢ni pokles plateb nebude
mozny. Valorizace bude vychdazet z mésicni ¢astky 1 900 korun na pojisténce, kterou bude stat podle
novely odvadét pristi rok.

Nebylo to ale bezbolestné, automaticka valorizace prosla soucasné se snizenim plateb statu v letos-
nim roce o 14 miliard korun. S ndvrhem nesouhlasila opozice a snazila se jeho pfijeti blokovat, na-
sledné zakon dokonce vetoval prezident republiky MiloS Zeman. Podle ministra zdravotnictvi Vlasti-
mila Valka je to vyznamny Uspéch, ktery zajisti zdravotnictvi v pfistich letech stabilitu. Platby za statni
pojisténce tvofri priblizné ¢tvrtinu prijm0 verejného zdravotniho pojisténi.

Uméla inteligence a digitalizace v mediciné

Nékteré zdravotni pojistovny podpofily projekt diagnostiky diabetické retinopatie systémem umélé
inteligence. Poprvé se v ¢eském zdravotnictvi zacal hradit vykon, ktery stoji na samostatné diagnosti-
ce umélou inteligenci. Systém vyhodnocuje digitalni snimky sitnice pofizené fundus kamerou u diabe-
tik( a pojistovny hradi toto vysetfeni u diabetologa. Hrazené oc¢ni vysetieni se tedy obejde bez ocni-
ho lékafe. Pouze pacienti s podezfelym nalezem nasledné mifi k oftalmologovi.

Pokud se ukaze, Ze je Uhrada nastavend dost motivacné na to, aby se vysetteni v ordinacich diabeto-
logl skutecné ujalo, mohlo by to vyznamné zvysit kapacity potfebné pro ocni vysetreni diabetikd, a
tim zlepsit jejich zdravotni stav. V soucasnosti se totiz zhruba 40 procent diabetik( na preventivni
ocni vySetfeni nedostavi a problém s kapacitami byva jednou z pficin.

Tento piiklad jen ilustruje, jak vyspélé projekty digitalni mediciny v Cesku ve spolupraci technik( a
|ékard vznikaji — Uhrada neni vazana na jednoho vyrobce, ovsem prosazuje se systém Aireen vyvinuty
¢eskym tymem, do kterého investoval i zakladatel sité ocnich klinik NeoVize. A také to ukazuje, Ze se
zdravotni pojistovny i pfes pretrvavajici prekazky uci hledat cesty pro podporu efektivnich feseni
digitalni mediciny tam, kde to ma dopad na zvyseni kvality nebo dostupnosti zdravotnich sluzeb.

V roce 2022 probéhla fada konferenci a jednani na téma, jak pfistupovat k zarazovani softwarovych
zdravotnickych prostfedkd do hrazené péce, i na téma standardizace telemediciny. Celkové se na
pokrok v digitalizaci v Cesku d4 divat réizn&, tak jako na poloplnou sklenici — pesimista ho zhodnoti
jako pfilis pomaly, optimista oceni fadu pozoruhodnych projekti a to, Ze se i z hlediska kultivace pro-
stfedi preci jen postupuje.
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Prace védcl z NUDZ zamérena na vyzkum psychadelik

S dalSimi uspésSnymi poznatky na poli [é€by duSevnich onemocnéni pfisli letos védci z NUDZ, ktefi se v
poslednich letech zaméruji na moZnosti |é¢by pomoci halucinogennich psychadelik. Zejména psilocy-
bin se ukazuje byt velkou nadéji v [écbé deprese. Jiz dfive se potvrdilo, Ze po odeznéni akutnich ucin-
ki psychedelickych latek doslo u pacientl k okamzitému zlepSeni nalady. Pravé tento efekt mlize byt
pralomem v |écbé dlouhodobé depresivnich pacientll. Védci zjistili, Ze tyto latky vyvolaji takzvané
neuroplastické zmény v mozku, vedou tedy k prestavéni nasich mozkovych siti, coz je s nejvétsi prav-
dépodobnosti podkladem jejich antidepresivnich ucink(.

V tomto roce byly spustény dalsi dvé vyznamné akademické studie srovnavajici ucinek psilocybinu,
ketaminu a midazolamu v l1é¢bé deprese. Prvni studie se zaméfuje na pacienty, ktefi nereaguji na
standardni formy lécby, druha pracuje s nemocnymi s diagndzou deprese rozvijejici se v souvislosti s
jejich onkologickym onemocnénim. Obé studie jsou velkou nadéji pro pacienty, kterym jiné formy
|éCby nezabiraji. Paklize se Ié¢ebny potencial potvrdi, Ize predpokladat, Ze dojde ke zpfistupnéni této
formy lécby i béZnym pacientim mimo ramec vyzkumnych studi.

Studii s psilocybinem jiz bylo provedeno v NUDZ nékolik. Kromé deprese védci sledovali vliv psilocy-
binu na spanek. Hodnoceni probéhla na zdravych dobrovolnicich a oteviela zdejSim Iékafiim dvere do
svéta. Védci z NUDZ jako jedni z mala na svété maji povoleni takovéto studie realizovat. Podafilo se
jim zjistit, Ze u zdravé populace dochazi po poziti psilocybinu ke zméndm spankové architektury. Lze
predpokladat, ze pokud by studie byla provedena i u lidi s depresi, byly by zmény podobné a psilocy-
bin by mohl zménit profil spanku u depresivnich pacientl podobné jako jina antidepresiva.

Rozvoj v oblasti nemocni¢ni paliativni péce (NPP)

V roce 2022 doslo k velkému pokroku na poli specializované paliativni péce v nemocnicich. Dllezitym
meznikem bylo vydani Standard( péce pro konzilidrni tymy v nemocnicich, metodického pokynu pro
zavadéni této sluzby a metodiky implementace, diky kterym se NPP stava dostupnou v celé CR. Tyto
dokumenty navazaly na memorandum z roku 2019, které uzaviely MZ CR, zdravotni pojistovny a
Ceska spoleénost paliativni mediciny CLS JEP.

V dubnu 2022 skongil pétilety projekt MZ CR, ktery prokazal, 7e NPP vyznamné zvy3uje kvalitu Zivota
pacienta i jeho rodiny a ptinasi velkou podporu persondlu. Projekt splnil dané cile — vytvofil zaklady
pro novy samostatny program nemocnicni paliativni péce a jeho systémové financovani. Od roku
2019 podporoval a ovéfoval €innost sedmi konzilidrnich paliativnich tym@ v nemocnicich v CR (ve VFN
v Praze, FNKV, FN Olomouc, Krajské zdravotni a. s. Usti nad Labem, Nemocnici Jihlava a FN v Motole,
a to jak paliativni péci pro dospélé, tak pro déti) a zaroven zajistoval kvalitni sbér dat, na jejichz za-
kladé byly navrzeny zmény smérujici ke standardizaci paliativni péce v nemocnicich.

Nemocnic¢ni konziliarni paliativni tym zajistuje konzultace a intervence paliativnich specialistd pro
vSechna oddéleni nemocnice. Zakladni ¢innosti paliativniho tymu je vedeni komunikace obtiznych
témat s pacienty a jejich rodinami, zjisténi jejich potreb, podpora pfi formulaci preferenci a také zajis-
téni respektu k témto preferencim. Nedilnou soucasti paliativni péce je tiSeni bolesti a dalSich fyzic-
kych symptomd, stejné jako feseni problém psychické, socialni a spiritualni povahy, je poskytovana
pacientm se zdvaznym, zejména Zivot limitujicim onemocnénim, a to dospélym i détskym, zaroven s
kauzalni [é¢bou.
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Studie Prague OHCA se vydala neproslapanou cestou

Malokdy se dostane ¢eské originalni akademické prdci takového zajmu, jako tomu je v pfipadé studie
Prague OHCA. Na jeji unorovou publikaci v JAMA a Ustni prezentaci v prestizni sekci na kongresu
American College of Cardiology navazala mnohocetna vyzvana sdéleni na mezinarodnich konferen-
cich a spontanni diskuse napri¢ odbornou verejnosti. Praci publikovali autofi z VSeobecné fakultni
nemocnice a Zdravotnické zachranné sluzby hlavniho mésta Prahy. Tento tym si zaslouzi dctu v mno-
ha ohledech — za odvahu pfi stanoveni zakladni hypotézy, za ochotu se domluvit a také za vytrvalost.
Studie porovnavala standardni a invazivni pfistup u nemocnych s refrakterni mimonemocniéni obé-
hovou zdstavou (OHCA), tedy u populace, u niz se pravdépodobnost preziti uvadi v jednotkach pro-
cent. Zabyvala se otdzkou, do jaké miry vyuZziti maximalné invazivniho postupu zahrnujiciho transport
do nemocnice za probihajici resuscitace, vyuziti ECMO a invazivni vySetfeni a pfipadné osetieni zlep-
Suje vysledky I1é€by u nemocnych s OHCA, u niz se predpoklada kardialni etiologie. PreZiti s uspokoyji-
vym neurologickym vysledkem po 180 dnech bylo v obou skupinach srovnatelné. Jednoznacné pak z
invazivniho pfistupu profitovali pacienti, ktefi byli resuscitovani 45 minut a déle. Prague OHCA je tak
podle hlavniho autora prof. MUDr. Jana Bélohlavka, Ph.D., prvni studii, ktera prokazala, ze invazivni
pristup s vyuzitim ECMO tymu je v klinické praxi proveditelny a bezpecny. Ukazala také na skupinu
nemocnych, ktefi z takového postupu mohou mit prospéch. , Vime, Ze invazivnim pfistupem pacienty
neposkodime a Ze pravdépodobné tak mUzeme zlepsit osud téch, ktefi maji skutecné refrakterni
srdecni zastavu. Jde o logisticky ndrocnou strategii, jejimz zdkladem je dokonald organizace casné
resuscitacni péce, nikoli pouha dostupnost ECMO,“ komentuje prof. Bélohlavek. Silu ¢eské akutni
kardiologie v zavéru roku potvrdila i studie ECMO-CS. Tu na kongresu American Heart Association
prezentoval prof. MUDTr. Petr O%tadal, Ph.D., z Kardiologického oddéleni Nemocnice Na Homolce. Slo
o multicentrickou randomizovanou studii zamérenou na pouziti ECMO u pacientl s tézkym nebo
rychle progredujicim kardiogennim Sokem. Nemocni byli randomizovani do dvou skupin: k okamzi-
tému zavedeni ECMO nebo k ¢asné konzervativni [écbé, pficem?Z jejich zakladni klinické parametry
byly pfi randomizaci srovnatelné, pacienti méli podobné koncentrace laktatu i hodnoty stfedniho
arteridlniho tlaku.

Ve skupiné s ¢asné konzervativni terapii mohla byt ECMO pouZita pozdéji v pfipadé selhani konzerva-
tivni IéCby a zhorSeni hemodynamickych parametr(l. VSechny ostatni diagnostické a terapeutické
postupy se provadély v souladu s platnymi standardy péce, véetné dalSich kardiovaskuldrnich inter-
venci nebo pouziti mechanickych podpor obéhu. Klinické vysledky pacientd s ¢asné konzervativni
|é¢bou byly oproti o¢ekavani podobné jako u pacientd s okamzitym zavedenim ECMO, at uz v kombi-
novaném primarnim cilovém ukazateli (Umrti, resuscitovana srdecni zastava, zavedeni dalsi mecha-
nické podpory obéhu), v poctu umrti, nebo ve vyskytu zavaznych nezadoucich pfihod, jako je krvace-
ni, ischémie dolnich koncetin, cévni mozkova prihoda ¢i sepse. ,,Oc¢ekavali jsme, Ze u pacientl s téz-
kym nebo rychle progredujicim kardiogennim Sokem, u kterych byla ¢asné zahajena podpora ECMO,
dojde k vyraznému zlepseni vysledkd, a byli jsme prekvapeni, Ze okamzité pouZziti ECMO ve skutec-
nosti nebylo lepsi nez ¢asné konzervativni lé¢ba,” uvedl| prof. Ostadal a pokradoval: ,,U téchto pacien-
tl tak mUZeme pouZit strategii zaloZenou na konzervativni 1é¢bé s vyuZitim inotropik a vazopresord s
peclivou monitoraci, a teprve kdyz selZe, je mozné zavést ECMO nebo jinou mechanickou srdecni
podporu.”
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Cesko uZ neni mezi nejhor$imi, pokud jde o imrti na kolorektalIni karcinom

,,Ceska republika je na tom s mortalitou na kolorektalni karcinom (skoro) nejhGie v Evropé.“ Tato
véta znéla na odbornych férech po desetileti tak asto, az se mozna brala jako nezménitelny fakt. V
soucasnosti ale neplati — Cesko jiz v tomto ohledu neni outsiderem a nijak nevybocuje z priiméru
vyspélych evropskych zemi. ,V zddném jiném staté k tak vyraznému poklesu poctu umrti na CRC ne-
doslo,” Fika predseda Spole¢nosti pro gastrointestinalni onkologii CLS JEP prof. MUDr. Miroslav Zavo-
ral, Ph.D.

V absolutnich ¢islech mortalita na CRC poklesla o tisic za rok a nezda se, Ze by se tento pozitivni trend
zastavil. Castecné je za tim zlep3ujici se 1é¢ba, z velké &asti jde ale o Uspéch screeningového programu
— zasluhu za tyto zachranéné Zivoty si mohou pfipsat tisice zdravotnik(, ktefi trpélivé rozdavaji a vy-
hodnocuji testy na okultni krvaceni anebo provadéji kolonoskopie. K takovému zlomu samoziejmé
nedoslo letos, nyni je ale uz nesporné jasné, Ze screening funguje.

Kolorektalni karcinom je dobte preventabilni, Ize jej odhalit jiZ ve fazi predmalignich zmén a ke
zhoubnému onemocnéni vibec nemusi dojit (podobné je tomu u cervikalniho karcinomu). Hlavnim
cilem screeningu tak je detekce adenomdl. A pravé to se v Ceské republice dafi. Diky tomu je pacientd
s kolorektalnim karcinomem stdle méné — vékoveé standardizovana incidence CRC klesla v poslednich
letech o tficet procent, stejné hodnocena mortalita pak dokonce o 45 procent.

V Ceské republice bézi organizovany screening uz od roku 2000 a v prvnich letech dosahoval pokryti
kolem péti procent cilové populace. Zprvu byl zaloZen na guajakovych testech na okultni krvaveni do
stolice. V soucasnosti se pouZivaji vyhradné testy imunohistochemické a dlleZitou souéasti programu
se staly primarni screeningové kolonoskopie. Rozjelo se také adresné zvani podle databaze zdravot-
nich pojistoven.

Achillovou patou kazdé podobné preventivni intervence je Ucast verejnosti — a ta je v tomto pripadé
az prekvapivé dobra. PFiblizné polovina cilové populace v obdobi poslednich tfi let absolvovala nékte-
ré vysetreni (test na skryté krvaceni, screeningovou kolonoskopii nebo diagnostickou kolonoskopii).
»Nepochybné se zde zlrocuje dobra dostupnost diagnostickych kolonoskopii,” uvadi prof. Zavoral.

Screeningové kolonoskopie provadi témér dvé sté akreditovanych center. Museji provést minimalné
sto takovych vykonU ro¢né a podléhaji sledovani kvality, pfi kterém se hodnoti celd fada parametr(,
napriklad adenoma detection rate nebo podil kompletnich kolonoskopii. Ustdlena je také datova
podpora celého programu.

Do budoucna se podle prof. Zavorala da o¢ekavat posun cilové populace smérem k niz§im vékovym
skupinam. ,Zacina stoupat incidence CRC u mladsich jedincu. Ve vétsiné pfipadl pfitom nejde o he-
reditarni, ale o sporadické nadory. Americka odborna doporuceni na to jiz reaguji snizenim vékové
hranice pro vstup do screeningu na 45 let, Evropa velmi pravdépodobné bude nasledovat.”

Zdroj: Medical Tribune
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Lékar bude muset vzit dohodnuty pocet pacient(, pojistovny prispé;ji vic.
Zdravotnictvi ceka rada zmén

U nas vystaveny recept bude platit za hranicemi. Maminky se mohou tésit na vétsi prispévky. Léky na
vzacné nemoci budou dostupnéjsi. Zivnostniky ¢ekaji vy$$i odvody. To je jen nékolik zmén ve zdra-
votnictvi, které nas cekaji v roce 2023.

Od pristiho roku si ¢esti pacienti budou moci snadno vyzveddavat Iéky na predpis v péti evropskych
zemich. Cizinci pak zase budou moci pfrijit s receptem do ceské Iékarny. ,Aktudlné je preshranicni
preskripce mozna ve ¢tyfech evropskych statech,” fikd mluvei SUKL Klara Brunclikova. ,Patii mezi né
Finsko, Estonsko, Chorvatsko a Portugalsko.“ P¥isti rok se k témto zemim prida i Ceska republika a
Svédsko. V blizké budoucnosti si ¢edti pacienti budou moci vyzveddvat své medikamenty i v dal$ich
zemich.

,Dale je zde celd Fada statd, které se zGcastnily testovani v priib&hu jara 2022 — Polsko, Recko, Kypr,

Spanélsko, Irsko, Madarsko, Lotyssko, Itdlie a Litva,” pokracuje mluvéi. ,Nicméné tyto staty vzhledem
k tomu, Ze dosud nemaiji absolvovany vstupni audit, jsou jesSté stale od produkcniho provozu pomér-
né daleko.”

Maminkam pét set navic

Vseobecna zdravotni pojistovna (VZP) rozda svym klientdm na benefitech v roce 2023 az miliardu
korun. Nékteré nové prispévky vsak pojistovna podmiriuje Gcéasti na preventivnich prohlidkach tak,
aby své klienty motivovala k lepsi péci o vlastni zdravi. Jinde VZP navysila pfispévky v souvislosti s
rychle rostoucimi cenami, jako napfiklad u programu Maminka.

»Rodicim novorozencl pfispéje VZP na ndkup potieb a pomucek v Iékarnach 1000 korun (letos 500
K¢),” Fika mluvdi pojistovny Viktorie Plivova. ,Nastavajici maminky budou moci nové ¢erpat 3500
korun (oproti sou¢asnym 3000 K¢&) napf. na screeningova vysetieni nehrazena z verejného zdravotni-
ho pojisténi, dentalni hygienu, pfedporodni kurzy, vhodnou pohybovou aktivitu nebo pomucky ke
kojeni, monitor dechu, monitor spanku nebo laktaéni poradenstvi.”

Klienti, ktefi v uplynulych 24 mésicich absolvovali prohlidku u praktického lékare, ziskaji u VZP podle
jeji mluvci prispévek na dentdlni hygienu ve vysi 500 korun. Pfispévek (na oSetfeni a instruktaz) mo-
hou Cerpat i déti starsi jednoho roku. Déti a mladistvi do 18 let maji ndrok na pfispévek i bez splnéni
podminky absolvovani prohlidky u praktického lékafe pro déti a dorost. Zadost bude mozné podat
pouze elektronicky prostfednictvim aplikace Moje VZP.

,Na prispévek na rehabilitacni aktivity (napf. masaz ¢i sauna) ve vysi tisic korun budou mit narok ti
pojisténci, ktefi béhem poslednich 24 mésict absolvovali jedno nebo vice vySetfeni v ramci celona-
rodnich screeningovych program(,” vysvétluje Plivova. Zminéné programy budou zaméreny na pre-
venci nador( tlustého streva a konecniku, prsu, délozniho hrdla a plic.

Pohyb a prispévek lékarlim
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U prispévku na pohybové aktivity déti od jednoho roku véku navysuje VZP ¢astku na 1000 korun roc-
né. Pfispévek je mozné vyuzit na organizované sportovni aktivity, u mladistvych nad 15 let napriklad
také na permanentky na cviceni.

Dospéli klienti, kteti se 1é¢i s diabetem, budou moci nové éerpat 3000 korun na odbornou pfistrojo-
vou pedikdru nebo osetfeni zdravotni sestrou s podiatrickym kurzem. Pfispévek ve vysi dalsich 3000
korun na ndkup pomucek nehrazenych z prostfedki vefejného zdravotniho pojisténi pro détské i
dospélé diabetiky zlstava i nadale v platnosti.

V lokalitach se zhorsenou dostupnosti bude pojistovna od ledna 2023 motivovat praktické |ékare,
pediatry a stomatology k otevieni nové ordinace finanénim bonusem. P¥i jeho vypoctu se bude naso-
bit zakladni ¢astka podilem pojisténcl v daném okrese. LékaF bude muset postupné zaregistrovat
dohodnuty pocet pacientl a zaroven dodrZet poZadovany rozsah a rozloZeni ordinacni doby.

Léky na vzacnd onemocnéni

Podle vykonného feditele Asociace inovativniho farmaceutického pridmyslu Davida Kolafe Ize napte-
srok ocekdvat naptiklad zlepSeni dostupnosti IéCiv na vzacna onemocnéni. ,V souladu s pfijetim pro-
gresivni novely zakona o zdravotnim pojisténi (v platnosti od 1. ledna 2023) se k pacientlim dostanou
témér dvé desitky inovativnich Iéciv,” fika David Kolar.

Na urovni Evropské unie bude pokracovat diskuse o implementaci jedné z nejdllezitéjsich zdravot-
nickych legislativnich Uprav, tzv. Farmaceutické strategie pro Evropu. Nova legislativa vyznamné
ovlivni podminky poskytovani zdravotnich sluzeb a dostupnost modernich 1éCiv pro evropské pacien-
ty na mnoho budoucich let. Zaroveri mizZe oslabit, nebo naopak posilit pozici Evropy na globalnim
trhu s 1éCivy.

»Je treba si uvédomit, Ze v USA se vyviji 48 procent vSsech novych modernich Iéciv a zdravotnickych
inovaci,” fika David Kolar. ,,0bjem investic zde Splha do vyse desitek miliard dolard. V Evropé je to jen
22 procent novych léciv a rozdil mezi obéma kontinenty dale nardsta. Pfed 25 lety byla pfitom situa-
ce opacna, EU byvala na Spici vyzkumu a vyvoje novych terapeutik. Evropska komise se tento nega-
tivni trend snaZi zvratit pravé prostfednictvim rozsahlé revize evropské farmaceutické legislativy.”

Zmény v bolestném

Ministerstvo zdravotnictvi spusti v roce 2023 novy systém automatické valorizace platby za statni
pojisténce, kdy by stat mél hradit 1900 K¢ na osobu a mésic. Upozoriiuje, Ze se také, stejné jako kaz-
dy rok, budou zvedat minimalni mési¢ni zalohy na pojistné na vefejné zdravotni pojisténi pro osoby
samostatné vydéle¢né cinné. Pro rok 2023 to bude 2722 K& mésicné (oproti stavajici minimalni zaloze
2627 K¢&). Toto se odviji od vy$e primérné hrubé mzdy. Netykd se to OSVC, které vyuZivaji institut tzv.
pausalni dané.

Zména bude také ve vyhlasce upravujici pravidelné zdravotni prohlidky zaméstnanct. Od ledna jiz
nebudou povinné vyjma rizikovych profesi. Zaméstnanclim i zaméstnavatelim dava vyhlaska moz-
nost prohlidku vyZadovat.

Od ledna také zacne platit novela nafizeni vlady o odskodnéni bolesti a ztizeni spolecenského uplat-
néni zpGsobené Urazem v praci nebo nemoci z povolani. Urazy se hodnoti podle bodového systému.
Napf. za lehky otfes mozku je 20 bod, za tézky 40 atd. Hodnota jednoho bodu v hodnoceni bude
jedno procento priimérné mzdy v roce pred Urazem.
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Zdroj: Lidové noviny

Studie: CR v digitalizaci zdravotnictvi zaostava, neni pfipravena

Nedostate&na legislativni Uprava, nekoncepéni Fizeni ze strany statu. Digitalizace v Ceské republice
probiha spise Zivelné — dilci projekty jsou realizovany prevazné izolované v rdmci soukromych inicia-
tiv, pfipadné ve spolupraci s mésty a kraji. Narodni strategie elektronizace nema jasnou implemen-
taéni strukturu, a tak zUstava nenaplnéna. Toto kritické hodnoceni pfinesly vysledky rozsahlé studie
KPMG o pfipravenosti CR na digitalizaci zdravotnictvi.

Digitalizace statni spravy, digitalizace zdravotnictvi — pratelstéjsi, efektivnéjsi a levnéjsi provoz statu,
pohodIny kontakt obcana s Ufady, automatizace procest, snadné sdileni dat atd. To vSe byly a jsou
priority nejen toho soucasného, ale i nékolika predchozich vlddnich uskupeni. Zijeme v 21. stoleti a
kapitola digitalizace nesmi v poctivém programovém prohlaseni Zddné moderni vlady chybét. Jaka je
ale soucasna digitalni realita? V jaké fazi digitalizace zdravotnictvi v Ceské republice se nachazime?
Jak jsme na tom ve srovnani se zemémi, se kterymi bychom se chtéli srovnavat? Co ndm brani v dal-
Sim rozvoji eHealth? A jaké tu jsou pfilezitosti, a naopak hrozby pro dalsi rozvoj digitalizace? Odpové-
di na tyto otdzky se snazila p¥inést studie KPMG na téma: ,Je Ceskd republika pfipravena na digitali-
zaci ¢eského zdravotnictvi?“, kterou si zadala Aliance pro telemedicinu a digitalizaci zdravotnictvi a
socialnich sluzeb (ATZD) a jejiz vysledky byly prezentovany na konferenci Zdravotnictvi 2023. Studie
byla realizovdna mezi Unorem a zafim tohoto roku.

Zaostalost na nékolika frontach

Soucasti studie KPMG je i porovnani soucasného stavu digitalizace a pfipravenosti na dalsi rozvoj
Ceské republiky s vybranymi zemémi. KPMG pro tyto tcely zpracovala pfipadové studie zaméiené na
Dansko, Némecko a Nizozemsko. Podle Digital Economy and Society Indexu — DESI (viz graf 1) zaosta-
vé Ceska republika nejen v oblasti digitalizace zdravotnictvi, ale v celkovém stavu digitalizace statu.
Nepfiznivy stav je patrny jak z hlediska skore z roku 2021, tak dle celkového ristu hodnoty indexu v
¢ase — konkrétné mezi roky 2016 a 2021. Zatimco Ceska republika v roce 2021 obsadila celkové 18.
misto, ostatni porovnavané zemé v této studii si vedly nesrovnatelné Iépe (viz tabulku 1).

Proc je ale kladen takovy diraz pravé na digitalizaci zdravotnictvi? Podle odbornik( vytvari demogra-
ficky vyvoj tlak na rozpocet ¢i nerovny ptistup ke zdravotni péci a jednotné kvalité sluzeb. NemoZnost
digitalniho sdileni dokumentace a dat vede nejen k nizsi kvalité péce, ale také k chybam, duplicitnim
vysetienim a celkové nizsi efektivité a dalsim problémdm.

V souvislosti s posouzenim efektivity naseho zdravotnictvi a srovnanim se sledovanymi zemémi uved-
la KPMG zajimavé statistiky (viz grafy 2 a7 6 a tabulku 2). ,Ceskd republika disponuje nejvy$sim po-
¢tem lGzek na obyvatele. Mame dvakrat vice IGZzek nez Dansko nebo Nizozemsko. Naopak ale dispo-

evvs v

nujeme nejniz$im poétem zdravotnik(i na obyvatele. Ceska republika oproti porovnavanym zemim

cvvs

votni péci. Pacienti v Ceské republice jsou v priiméru nejdéle v nemocnicich. Oproti Dansku a Nizo-
zemsku aZ dvojndsobny ¢as. Ceska republika ma s porovnavanymi zemémi srovnatelnou délku let ve

36



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

evvys

vovat Ceskou republiku ke zlep$ovani kvality a dostupnosti péce a smérovat nés k jeji udrzitelnosti.

Digitalni realita naseho zdravotnictvi

Prvnim krokem k posouzeni celkové pripravenosti Ceské republiky na dalsi kroky v digitalizaci zdra-
votnictvi byla ¢ast studie zabyvajici se aktudlnim stavem. Tedy kam jsme za léta, kdy se toto téma
fadi mezi hlavni priority, vlastné dosli. Klicova zjisténi KPMG optimisty nepotési, realisty nezklamou. Z
vysledk(l vyplyva, Ze se potykame s nevyhovujici legislativni Upravou i nekoncepénim fizenim ze stra-
ny statu (podrobné viz kompletni studii, kapitolu 4.1.).

Pokud se néco v digitalizaci povedlo, bylo to dle zjisténi KPMG zejména diky dil¢im aktivitdm posky-
tovatell zdravotnich sluzeb ¢i tvlrcd jednotlivych aplikaci, feseni a informacnich systémd. Stejné tak
rozsahlejsi projekty, které vyZzadovaly kooperaci vice subjektl a spolupraci s pacienty, si prevzaly pod
sva kridla zpravidla soukromé korporace poskytovatell zdravotnich sluzeb. Dle zjisténi KPMG se v
nékterych pripadech podilely i kraje a mésta. Zdravotni pojistovny pak zfizovaly pFistupové body —
portaly —, které vsak tvofi jen , ucelové modelovany a izolovany ekosystém, zahrnujici specifickou
sadu sluzeb”.

Studie pfi hodnoceni soucasného stavu poukazuje také na skutec¢nost, ze dosud nevznikla zddnd na-
rodni infrastruktura a neexistuji ani narodni feSeni k podpofe jednotlivych oblasti digitalizace zdra-
votnictvi. ,,Osamélé ostrovy komfortnich a Uspésnych rfeSeni se mohou spojit pouze za cenu dalsi
individualni, a tedy nakladné, specifické komunikacni podpory,“ upozoriuji autofi.

Konstruktivni kritika se pak nevyhyba ani zakonu o elektronizaci zdravotnictvi a Narodni strategii
elektronického zdravotnictvi CR. Dle zadkona o elektronizaci zdravotnictvi maji byt od ledna 2023 evi-
dovany elektronické aplikace a zverejfiovan jejich seznam. Podle KPMG v3ak zakon nedefinuje pravi-
dla pro posouzeni a Ucinnost aplikaci ani nesvéruje konkrétni kompetence specializovanému orgdanu.
»Absence legislativnich pravidel pro rozsiteni a Uhrady zdravotnickych aplikaci konzervuje bariéru
nedostatecného rozsiteni digitdlni podpory zdravotnich sluZzeb ve zdravotnictvi, zachovdva monopol
statni spravy v prosazovani digitalizace a neposkytuje dostatek motivace jinym aktéram,” shrnuji
problémy autofi studie.

V ptipadé Narodni strategie elektronického zdravotnictvi CR se dle dotazanych odbornikd jednd o
dokument bez prfedchoziho vychodiska, ktery vznikl jednorazové na zadani statni spravy. Navic jeji
uvedeni pry neprovazela potifebna propagace ani osvéta a stat do jeji realizace nezapojil ob&any,
zdravotniky, a dokonce ani kraje a mésta. ,,Jakkoli ji z pohledu teorie mlizeme shledat pfimérenou
dobé vzniku a Ucelu, z pohledu praxe skoncila bez pokracovani a pfislusného vyusténi. Zakon o elek-
tronizaci zdravotnictvi zvolil za své vychodisko pouze dilci ¢ast procesu digitalizace a vytvoril podmin-
ky pro naplnéni projektu Integrované datové zakladny resortu zdravotnictvi. Vyznamna ¢ast cil a
opatreni strategie zlstala nenaplnéna,” konstatuji v dokumentu autofi studie s tim, Ze po dokonceni
bude Integrovana datova zakladna pfislibem vzniku ¢asti nezbytné infrastruktury. Zde ale podle od-
bornikl musi navazovat rozvoj interoperability, dokonceni potfebnych legislativnich Uprav a aktuali-
zace strategie v oblastech, na které se dfive nemyslelo. Sem patfi napriklad uméla inteligence, velka
data, narodni zdravotni zaznam ¢i podpora inovaci.
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Prekazky vs. prileZitosti

KPMG v ramci své studie provedla také dotaznikové Setfeni u 526 Ucastnik(i zejména z oblasti ambu-
lantni a lGZkové péce. Podle respondentl tohoto prizkumu jsou nejvétsimi prekazkami digitalizace
zdravotnictvi nekoncepcni pristup ze strany statu, hrozby kybernetické bezpeénosti, nedostatek fi-
nancnich zdroji a nedostatecna politicka a osvétova podpora tématu. DigitdIni gramotnost na strané
poskytovatell IGzkové péce Ci IT vybaveni byly respondenty vnimany jako prekazky nejméné casto.
Jak ale upozoriuji autofi studie — z vyzkumu nevyplyva oblast, kterd by jasné nebyla povazovana za
prekazku digitalizace zdravotnictvi.

Vedle dotaznikového Setfeni provedla KPMG v ramci studie také sadu 26 polostrukturovanych rozho-
voru se zastupci skupin hlavnich aktérd procesu digitalizace — tedy s managementem zdravotnickych
a pacientskych sdruzeni, zastupci statni spravy, zdravotnickych zafizeni, Armady CR, zdravotnich po-

jistoven &i profesnich komor a odbornych spole¢nosti atd.

Respondenti téchto rozhovor( povazuji za nejvétsi prekazku digitalizace pfistup ze strany verejného
sektoru a nedostatecné pravni predpisy. Nedostatky v pravnich predpisech vak hodnotili negativné i
respondenti dotaznikového Setfeni. Zde 55 procent respondent( uvedlo, Ze legislativni ramec v ob-
lasti sdileni dat je spiSe nebo urcité nedostatecny.

Mezi dalsimi bariérami, které ucastnici studie uvadéli v ramci volnych komentard, byly opakované
zminovany obavy ze zavedeni jednotné povinnosti vyuZivani eHealth technologii napfi¢ vSemi skupi-
nami pacientll. Tedy obavy z odmitani technologii starSimi pacienty. Ale také napfiklad komunikacni,
technologické a koncepcni bariéry ¢i prekazky spojené s financovanim.

Jako jasnd jednicka mezi prilezitostmi z hlediska digitalizace ¢eského zdravotnictvi bylo respondenty
dotaznikového Setfeni vnimdano sdileni dat mezi poskytovateli zdravotnich sluZzeb. Nasledovala nove-
lizace zakona o elektronizaci zdravotnictvi, zavedeni elektronického zdravotniho zaznamu obcana a
prenos mezinarodnich zkusenosti. Respondenti polostrukturovanych rozhovor( davali nejvyssi priori-
tu rozvoji telemediciny, pfenosu mezinarodnich zkuSenosti, inovacim a mobilnim zafizenim.

Poskytovatelé zdravotnich sluZzeb spattuji v digitalizaci nejvétsi prileZitost pro zvyseni efektivity, ome-
zeni administrativni ndroc¢nosti a zvyseni informovanosti Iékarl diky sdilené dokumentaci. Z hlediska
verejné spravy je pak nejvyznamnéjsi snizovani nakladi a moznost zvyseni dostupnosti zdravotni
péce a jeji lepsi organizace. BéZznym ob¢anim by digitalizace méla dle respondent( zajistit vétsi kom-
fort v pfistupu k péci, zvysit motivaci k péci o zdravi a zajistit vyssi kvalitu péce plynouci z moznosti
rozvoje progresivnich modeld péce, jako je napfiklad personalizovana medicina.

Doporuéeni pro CR

Konstruktivnim vystupem z pomérné kritickych vysledk( studie KPMG, které poukazuji na faktickou
neptipravenost Ceské republiky na digitalizaci zdravotnictvi, je sada doporuéeni. V prvni fadé je podle
expertd KPMG nutné jednoznacné vyjadreni politické vile organ(l statni spravy prosazovat digitalizaci
jako prioritu rozvoje zdravotniho systému. , Pravé nedostatecné strategické a koncepcni fizeni z nej-
vy$si narodni Urovné zaznivalo v analytické ¢asti studie. Nedostatecné koncepcni fizeni v této oblasti
mUze obzvlast v této dobé vést k nevyéerpani nebo k neefektivnimu ¢erpani Narodniho planu obnovy
¢i nedostate¢né pripravenosti Ceské republiky na implementaci pozadavkd, které vyplynou z nafizeni
o Evropském prostoru zdravotnich dat (EHDS),” upozorniuji autofi studie s tim, Ze je potfeba se zamé-
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fit také na lepsi komunikaci s odbornou i Sirokou verejnosti, a sniZit tak obavy pacientd i poskytovate-
10 z digitalizace. Pravé komunikacni bariéry totiz predstavuji jednu z vyznamnych komplikaci pro
Uspésnou implementaci. Ministerstvo zdravotnictvi, pfipadné organizace povérend implementaci —
Narodni centrum pro elektronizaci zdravotnictvi (NCEZ) —, by podle analyzy KPMG mély predlozit
koncept rozvoje digitalizace, ktery bude obsahovat ,,méfitelné cile, jednoznaéné stanoveny postup
jejich dosaZeni a realné podloZeny finanénimi zdroji, motivujicimi uzivatele systému zdravotnictvi k
aktivni kooperaci”.

Dalsim z doporuceni plynoucich ze studie je vytvoreni instituce s dostate¢nym rozpoctem, kterd bude
prosazovat implementaci strategie a propojovat soukromy a verejny sektor v realizaci projektl. Ve
smyslu doporuceni plynoucich ze studie projektu unijniho Programu na podporu strukturdlnich refo-
rem (SRSP) ma ministerstvo zdravotnictvi zfidit samostatnou organizaci k rozvoji a financovani digita-
lizace zdravotnictvi v CR. Touto organizaci ma byt NCEZ, které bude Fidit ministerstvo zdravotnictvi v
kooperaci s fidici strukturou (radou), ve které budou zastoupeni uzivatelé systému. ,,Po vzoru danské
organizace MedCom muZe s pfedem vyhrazenym rozpoctem realizovat pfedem vytycené prioritni
projekty a do jejich ptipravy a realizace zapojovat veskeré potrebné stakeholdery. Nova organizace
by mohla vzniknout po vzoru MedCom jako organizace zfizend a financovana ministerstvem zdravot-
nictvi, kraji a obcemi a dale vyuzivat projektového financovani napfiklad z programi Horizon,” vy-
svétluji autofi studie s tim, Zze agentura by méla byt jen implementaénim organem. Strategii a kon-
cepci by mélo urcovat ministerstvo zdravotnictvi. ,,Pro naplnéni plného potenciadlu samostatné orga-
nizace je potreba mit silnou i ndrodni strategickou Uroven,” doporucuje KPMG.

Ceska republika by také podle autordl studie méla maximalné vyuzit piiklad dobré praxe. ,Je potie-
ba zdUraznit, Ze principy digitalizace jiZ existuji ve vSech odvétvich, a i kdyZ je zdravotnictvi specifické
co do divérnosti a rozsahu dat, v leckterych oblastech neni potfeba vymyslet kolo a inspirovat se
praxi jinych odvétvi, pfipadné jinych zemi, které jsou v digitalizaci mnohem ddéle. Zpracované pfipa-
dové studie z Danska, Némecka a Nizozemska ukazuji, e Ceskd republika se od téchto i dal$ich zemi
ma co ucit a neni tfeba vymyslet separatni feseni, kterd uz v jinych zemich tfeba byla otestovéna,”
radi KPMG.

Pro specifické oblasti souvisejici s pfijetim technologickych a organizacnich inovaci KPMG doporucuje
vytvofit kompetencni centra a také pro né zajistit potfebny lidsky kapital. Pfedpokladané oblasti ino-
vaci by podle KPMG mély zahrnovat minimalné telemedicinu, interoperabilitu, umélou inteligenci,
virtualni realitu, velka data a kybernetickou bezpecénost. Pfipadné je mozné vyuzit ndrodnich kompe-
tencnich center, kterd pro jednotlivé oblasti mohou vznikat. Tato centra by pry méla podporovat
predevsim jednotliva zdravotnicka zafizeni a metodicky jim pomoci s programem digitalizace. ,,Pro
tato kompetencni centra, pro nové vytvorenou organizaci i pro samotna IT oddéleni nemocnic je
potieba zajistit takové podminky, které budou atraktivni pro prilakani potfebnych odbornika — IT
specialistl, architektl, projektovych/programovych manazer(, manazer( kybernetické bezpecnosti a
dalsi. Investice do lidského kapitalu vSsak museji vychdazet z jasné danych priorit, které by se mély pro-
padat shora,” upozornuji autofi studie.

Posledni dvé zasadni doporuceni plynouci z analyzy KPMG se tykaji legislativnich zmén a podpory
eHealth v systému Uhrad. Soucasti nového konceptu rozvoje digitalizace by tedy mél byt dle vysledk
studie ndvrh legislativnich zmén. Ty by mély zajistit podminky pro bezpecné, jednoduché a ucelné
sdileni zdravotnickych informaci. Nova legislativa by dle KPMG méla také zavést a upravovat standar-
dy pro interoperabilitu. KPMG v oblasti legislativnich zmén také doporucuje, aby se stat vénoval i
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zménam v zakoné ¢. 89/2021 Sb., o zdravotnickych prostfedcich, do kterého by mél byt po vzoru
Némecka zahrnut proces schvalovani digitalnich technologii.

Ohledné uhrad spojenych s eHealth autofi upozorniuji, Ze jejich nevhodné nastaveni predstavuje dle
vysledk( studie jednu z kliCovych bariér rozvoje. Proto KPMG doporucuje do systému pribézné zara-
zovat ukony spojené s vykonem telemediciny a dalSich oblasti eHealth, a to vZdy dle aktudlniho stavu
vyvoje digitalizace zdravotnictvi v Ceské republice. ,,Zafazovani do systému thrad by mélo jit ruku v
ruce s doporuc¢enymi klinickymi postupy, které prvky eHealth zacinaji zohledriovat,” uzaviraji autofi
studie.

Zdroj: Medical Tribune
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V Bruselu probéhla Rada EPSCO, kterd uzavrela Ceské predsednictvi

Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek na Radé pro zaméstnanost, socidlni politiku, zdravi a ochranu
spottebitele (EPSCO) uzavrel vécné agendy Ceského predsednictvi a zaroven predal pomyslny Stafe-
tovy kolik Svédské ministryni zdravotnictvi Acko Aknarberg Johansson.

Ministr Vlastimil Valek symbolicky predal prfedsednictvi Svédské ministryni zdravotnictvi Acko Aknar-
berg Johansson. V patek se sesli ministti zdravotnictvi vSech zemi EU, aby zhodnotili pokrok, kterého
bylo dosazeno v oblasti zdravi béhem CZ PRES.

V ramci legislativnich navrhi se jednalo o Nafizeni k Evropskému prostoru pro zdravotni data (EHDS)
a Navrhu naftizeni ke krvi, tkanim a burikam (BTC). Pro tyto body predloZilo CZ PRES zpravy o pokroku.

Na radé EPSCO byla pfijata Revize doporuceni Rady ke screeningu onkologickych onemocnéni, které
vhimame jako velmi dlleZity krok véasné detekce rakoviny a jako formu prevence. Ne nadarmo bylo
jednou z priorit CZ PRES také zvyseni dostupnosti onkologické péce pro viechny pacienty napftic EU.

Dale byly schvaleny zavéry Rady o ockovani jako o jednom z nejucinnéjsich nastrojd pro prevenci
nemoci a zlepseni vefejného zdravi. Zavéry Rady se zaméruji pfedevsim na boj s vahavosti k ockovani.
Dale vyzyvaji k ustanoveni expertniho féra EU jako ndstroje pro feseni této problematiky.

“Zkvalitnéni onkologické péce bylo jednou z hlavnich zdravotnickych priorit ¢eského predsednictvi.
Cilem je, aby napfti¢ EU neexistovaly rozdily v kvalité péce. DalSim dil¢im krokem CZ PRES a Evropské
komise bylo, nejen po dobu naseho predsednictvi, vratit davéru evropskych obéani v ockovani, ja-
koZto hlavniho nastroje prevence proti celé fadé onemocnéni. Jsem moc rad, Ze vSechny nase priority
vychazely z toho, v ¢em je naSe narodni odbornost a Ze v téchto tématech midzeme byt my sami vlaj-
kovou lodi,” fekl ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek.

B&hem EPSCO se také vedla debata o budoucnosti nakup vakcin proti covid-19. Clenské staty se
shodly na nutnosti vyznamnych zmén v pfistupu vyrobcl k problém(m, jimz ted vSichni v EU celi, tj.
predevsim nadbytku téchto ockovacich latek. Verejné projedndvani tohoto bodu pfispélo k vétsi in-
formovanosti jak obc¢an( EU, tak vyrobct. CZ PRES timto bodem navazalo na svou kontinudlni praci a
snahu o feseni situace, kdyz napf. v zafi vytvorilo na okraj neformalniho jednani ministr zdravotnic-
tvi v Praze prostor Evropské komisi, aby usporadala zasedani HERA na Urovni ministr(i za pritomnosti
predstavitell spolec¢nosti Pfizer/BioNTech a Moderna.

“Ceské predsednictvi posunulo tyto debaty na Urovert ministr( zdravotnictvi, a zarover vytvofil vr-
cholnou platformu pro jasnou formulaci poZadavk( ¢lenskych statli vicéi dodavatelim covidovych
vakcin. | pres fadu Uspéch( a vyjednani zmén spoleénost Pfizer/BioNTech trva na dodavani nadby-
tecnych vakcin, a to je z pohledu ceského predsednictvi a ¢lenskych statl neakceptovatelné a bude-
me pokracovat v tlaku na racionalizaci podminek. Véfime, Ze spolecné dosdhneme Upravy existujici
smlouvy se spoleénosti Pfizer/BioNTech, kterd nuti ¢lenské staty odebirat vakciny pfeduréené k li-
kvidaci,” upfesnil ministr Valek.

Evropska komise predstavila Sdéleni “Strategie EU pro globalni zdravi: lepsi zdravi pro vSechny v mé-
nicim se svété” a také zprdvu o stavu pfipravenosti, ktera shrnuje pokroky EU. Vychazi predevsim z
reakce na pandemii covid-19.
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CZ PRES v neposledni fadé informovalo o akcich, které usporadalo:
Konference k tématu onkologie ,Modern Cancer Control: Saving Lives through Smart Solutions”

Konference k tématu dostupnosti Ié¢by vzacnych onemocnéni: ,Towards a New European Policy
Framework: Building the Future Together for Rare Diseases”

Konference k ockovani: ,Vaccination: Building Public Trust as a Pathway to Vaccine Acceptance

Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi CR
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Péce neni kvali Ukrajincm méné dostupni, rika $éf VZP

Kdyby ptisla jesté vétsi vina ukrajinskych uprchlik@ do Ceské republiky, zfejmé by to zvysilo tlak na
kapacitu zdravotnickych zatizeni. Zatim se to ale nedéje, fekl v rozhovoru pro Pravo generalni feditel
Vseobecné zdravotni pojistovny Zdenék Kabatek.

Jaké jsou vyhlidky na stav financnich prostfedk( ve vefejném zdravotnim pojisténi na pFisti rok,
vzhledem k nové Uhradové vyhldsce?

Zacal bych letoSnim rokem, ono to souvisi. LetoSek se vyviji vyrazné pozitivnéji, nez jsme predpokla-
dali ve zdravotnépojistném planu. Na zacatku roku jsme méli v planu schodek —5,9 miliardy, po pro-
puknuti ukrajinské krize jsme ho upravili a dostali se az k minus jedendcti miliarddm, coz byl velmi
negativni vyhled.

Podafrilo se to zménit?

V priibéhu roku se ukdzalo, 7e zafungovaly dva pozitivni efekty: jednak ukrajiniti ob&ané na Gzemi CR
jsou z pohledu vefejného zdravotniho pojisténi v plusové bilanci o dvé miliardy korun, byt pro statni
rozpocet je to Cisty naklad, a zdroven se zda, Zze covid nemél v roce 2022 takovou silu jako v predcho-
zich letech. Zafungovalo ockovani i pfirozend imunita, takze i naklady spojené s covidem se nevyvijely
tak, jak jsme predpokladali.

VZP na konci tohoto roku tedy bude se saldem minus jedna, minus jedna a pUl miliardy dobre pfipra-
vena na pristi rok.

Rozpocet na rok 2023 mame sestaveny jako schodkovy ve vysi pét a pul miliardy korun, ale tuto ¢ast-
ku jsme schopni absolutné bez problému kryt z béZného Uctu zdkladniho fondu. Nejsme tedy nuceni
sahat do rezervniho fondu. Domnivdm se, Ze v pfiStim roce lze olekavat, Ze nasi smluvni partnefi
budou mit uhrazeny veskeré zdravotni sluzby a vesSkerou péci v€as a v plné vysi.

Co to tedy znamena pro poskytovatele zdravotni péce, a pfredevsim pro klienty?

Je to dobrd zprava zejména pro klienty. Jednak se nemusi obdvat sniZeni dostupnosti a kvality zdra-
votnich sluzeb, naopak mohou pocitat s tim, Ze VZP ma pfipravené bonifikacni mechanismy nad ra-
mec Uhradové vyhlasky. Chceme prispét zejména ke zvySeni dostupnosti primarni péce v re-gionech,
kde je situace problematickd. Pro nase partnery — Iékafe, nemocnice, pobytova zatizeni — je to také
dobra zprava. Nemusi se bat zpozdovani Uhrad, regulaci nebo restrikci.

Néktefi zdravotnici se ale obavaji, Ze jejich platy pristi rok porostou, ve srovnani s letoSkem, jen o
Ctyfi procenta, i kdyz celkové uhrady budou vyssi o osm procent. Dfiv rostly mezirocné i o deset dva-
nact procent. Podle nich se tak miZe projevit i efekt zmrazeni plateb za statni pojisténce.

Fakticky Ize konstatovat, Ze objem prostifedkd smérem k poskytovatelim se zvysi zhruba o osm pro-
cent, o dvacet miliard meziro¢né. Objem penéz, které potecou do ¢eského zdravotnictvi, se urcité
nesnizi.
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Zmrazeni plateb za statni pojisténce mélo mit plvodné pro VZP dopad zhruba minus osm miliard a
celkem zhruba o minus ¢trnact miliard, ukazalo se ale, Ze se pfijmova strana vyvijela l1épe, nez jsme
cekali, a to ten propad smazalo. Jsme porad na svém.

Obavy, o kterych mluvite, prameni spis z toho, Ze se razantné zvysila inflace a Ze redlnd mzda, coz
plati pro vSechny segmenty ¢eského hospodarstvi, miZe stagnovat a v nékterych pripadech pokles-
nout. To je relevantni obava, ale pockejme, jak se situace bude vyvijet. Myslim, Ze Uhradovy ramec je
nastaven jako uméni mozného. Je to navyseni, které nepovede k destabilizaci vefejného zdravotniho
pojisténi a umozni rozumny rist pfijma na

Jsou tedy namisté obavy napftiklad opozi¢nich politikd, Ze onéch ¢trnact miliard bude ve zdravotnictvi
chybét?

V soucasné dobé nechybi. Samoziejmé ¢trnact miliard je ¢trndct miliard, ale otazka je, na co by byly
efektivné vyuZity. Druhd rovina toho rozhodnuti — tedy Ze budou zmrazeny platby za statni pojistén-
ce, ale zaroven bude definovan novy valoriza¢ni mechanismus pro pfisti roky — je pomérné vyznam-
na.

Uvédomme si, Ze v pripadé, zZe by tento valoriza¢ni mechanismus nebyl definovdn a zmrazeni nepro-
béhlo, tak by se nyni diskutovalo o tom, jaka bude platba za statni pojisténce v pfistich letech. V dobé
ekonomické stagnace by i stat pristupoval k rozhodnuti o navyseni plateb za statni pojisténce s néja-
kou mirou opatrnosti.

Systém, do kterého nepfiteklo onéch ¢trndct miliard, dostal protihodnotu v podobé valorizaéniho
mechanismu. Vzhledem k inflaci — a inflace je jeden z parametrd, ktery do tohoto automatu vstupuje
— muZe systém uz v roce 2024 pocitat s vyznamnym navySenim platby za statni pojisténce. Odhady se
pohybuji okolo 22 miliard. Z pohledu dlouhodobé stability je to obrovské plus.

Ukrajinskou krizi jste uz zminil. Jak se zdravotnicky systém vyrovnal s pfichodem vic nez 400 tisic(
cizinc do CR?

Ctyfi sta tisic ukrajinskych ob¢and, z nich# zhruba 350 tisic je pojisténo u VZP, je bezesporu parametr,
ktery se systémem zahybal. Podle mého nazoru ale ne po ekonomické strance. Ukdzalo se, Ze ukrajin-
$ti ob&ané nenaduzivaji zdravotni pééi v CR. PFevazna vétsina sluzeb, které Cerpaiji, jsou bagatelni
sluzby do péti tisic, to se tyka t¥i ¢tvrtin vSech pojisténcd.

Procento téch, ktefi vyuzivaji drazsi, centrovou péci, je dokonce nizsi nez v ¢eské populaci. Neni se
tfeba obavat dopadid do ekonomické stability vefejného zdravotniho pojisténi.

Co si ale myslim, Ze by mohl byt problém, pokud by krize trvala a po&et ukrajinskych bézenct do CR
by se zvysil, coZ nelze predjimat, je dostupnost sluzeb. Samoziejmé pokud se zvysi pocet klientd, ktefi
Cerpaji sluzby, maze byt v nékterych oblastech vétsi tlak na kapacitu poskytovatel(, a tudiz sniZzena
dostupnost. Rikam, Ze to tak byt mdze, protoze zatim se tak nedéje. Rozhodné nedochazi ke snizova-
ni dostupnosti péce pro nase obcany kvali Ukrajincim.

44



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Ani zpocatku to tak nebylo?

Zpocatku to byla spiSe obava, jak ukrajinské ob¢any do tohoto systému zaclenit. Debaty byly racio-
nalni. Diky ministerstvu zdravotnictvi se vytvotila specidlni pracovisté ve fakultnich nemocnicich, kte-
ra ndpor zpocatku utlumila. Ukazalo se, Ze ukrajinsti ob¢ané nam nesedi v ¢ekdrnach, nenavysuiji ¢e-
kaci doby, chovaji se racionalné.

Jsem si védom, Ze néktefi Iékafi, a slysel jsem to zejména od praktickych a détskych lékaru, si prosli
obdobim, kdy byl zvySeny pozadavek na jejich sluzby. Ale zvladli to, za to jim patfi podékovani.

Snazime se nastavit Uhrady tak, aby veSkera mozna péce byla hrazenj, to se tyka jak ukrajinskych
obcanl, tak nasich. Zatim jsem optimista, ale pokud by pfisel vétsi pocet obc¢anl Ukrajiny, musime
premyslet, jak organizaci zménit, jak vic vyuzit napriklad akutni lGZkovou péci. Jsme na to ale pfipra-
veni, stejné jako jsme pripraveni debatovat o financovani. Prostfedky na to mame.

V poslednich dnech rozvifil debatu ndvrh ministra zdravotnictvi Vlastimila Valka, Ze by stat mél v
ramci prevence prispivat na lyZafské kurzy Zak(. Jak se k tomu stavite?

Dalo by se fici, Ze je to boure ve sklenici vody. Neni to nic nového, ptispévek na rizné ozdravné poby-
ty a pohybové aktivity je béZny u véech zdravotnich pojistoven v CR. Nasi klienti éerpaji prispévek
napriklad na plavani, na prevenci kardiovaskularnich nemoci a obezity. Toto téma bylo medialné za-
jimavé, protozZe zasahuje velky pocet klient(. Je to hromadna zaleZitost, lyZarské kurzy se poradaji v
sedmé tridé zakladni skoly, tyka se to u nas asi sta tisic déti ro¢né.

Debata musi béZet o tom, zda je to rozpoctové zvladnutelné. VZP ma ve fondu prevence zhruba mili-
ardu, musime se tedy bavit o tom, zda to ma néjaky rozumny dopad. Na druhé strané je tfeba bavit
se o tom, co to détem pfrinese. Jestli jsou skutecné naplnény preventivni podminky, zda dojde ke
zméné Zivotniho stylu téchto déti.

Obezita je soucasti pandemie covidu, déti tloustnou, coZ generuje problémy v budoucnu, jako je dia-
betes a dal$i onemocnéni. Ur¢ité ratio to tedy m3d, jsme pfipraveni o tom debatovat. Na nejbliz§im
zasedani spravni rady pripravujeme material, ktery by tyto oblasti mél popsat, a pak se mizeme bavit
o konkrétni podobé tohoto programu, pokud by byl zaveden.

Jde podle vas o dobry napad?

Podpora zdravého Zivotniho stylu je bezesporu dobra véc. Ve svém nejbliz§im okoli vidim, Ze ndvyky
déti se méni. Na rozdil od mé generace, ktera byla zvykla se pohybovat pfirozené, je dnes spi$ posun
k elektronickému traveni ¢asu. Myslim, Ze to neni dobfe, a kaz-dy napad, ktery povede ke zméng, je
dobry. Musime si ale dopredu fict, zda to skutecné bude mit efekt.

Mnoho odbornikl upozornuje na zanedbanou prevenci v dobé covidu a ocekava velky tlak na specia-
lizovanou, centrovou péci kvlli zanedbanym onkologickym a dal$im onemocnénim. Jsou tyto obavy
realné a je na né systém pfipraveny?
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Tyto obavy bych nezatracoval ani nepodcernioval. Sledujeme screeningovy vyvoj v preventivnich pro-
gramech, které vedou ke véasnému zachytu onkologickych onemocnéni, a tedy snizeni poctu rozvinu-
tych onkologickych diagndz. Je to nejen ve prospéch klienta, ale i nas platca.

vvvvvv

Zuje Sance pacienta na Uplné vyléceni. Vedeme si presné statistiky a vidime, Ze u zakladnich screenin-
govych programu u rakoviny prsou, délozniho ¢ipku, kolorekta a nové i plic v letosnim roce dochazi k
navratu k pivodnim hodnotdm. Po ukonceni covidu se klienti zacali chovat stejné jako predtim. Na-
vs§tévuji zdravotnicka zafizeni, chodi na preventivni kontroly.

Jde tézko predvidat, jestli vypadek ve screeningu povede k masivnéjsim diagndzam onkologickych
onemocnéni v budoucnu. Snazime se aktivné komunikovat s nasimi klienty, aby na preventivni kon-
troly chodili, i navySovat kapacitu téch center.

Ve zdravotnépojistném planu predpoklddame, Ze centrova péce by mohla mit vy$si moznost ristu
nez onéch osm procent, je to v fadu desitek procent. Zaroven oteviené deklarujeme, Ze, co se tyka
nejdrazsi centrové péce, jsme pripraveni se v pribéhu roku bavit o operativhim navySovani penéz,
pokud to bude potfeba. Zadny klient se nemusi obavat, 7e by nedostal nakladnou pé¢i.

MuZeme si to dovolit i diky tomu, Ze tento rok skonci 1épe, nez jsme planovali, a Ze vyhlaska vytvari
urcity prostor, abychom reagovali na akutni potfeby systému. Mame tam urcitou miru prostredkd,
které jsme schopni vyuzit na to, abychom reagovali napfiklad na infekéni hrozbu, silnéjsi vyskyt chfip-
ky, ktera mlze nastat. Je tfeba si uvédomit, Ze chfipku jsme tu dva roky neméli.

Jakych diagnéz se nejdraZsi centrova péce tyka?

Jsou to jednak vzacna onemocnéni, jako je amyotroficka lateralni sklerdza, cysticka fibréza, svalova
dystrofie, kde se cena za lé¢bu pohybuje v fadu desitek aZ stovek milion. U cystické fibrozy mame
napriklad novy lék Kaftrio, ktery nastésti funguje, u néj je navyseni Uhrad zhruba o 220 procent.

Casto fikam, Ze CR se nemusi stydét za Uroveri zdravotni péce, dostupnost nejmodernéjsich Iékd je
pomérné dobra. Zrovna jsme tu fesili mimoradny pfipad holcicky, kterd potrebuje specialni rehabili-
taci. | takové véci nastanou — a my jsme pripraveni se jim vénovat individualné, byt se ¢asto jedna o
nehrazenou péci, tam se chceme soustiedit na to, jak aplikovat paragraf 16 (soucdst zakona o verej-
ném zdravotnim pojisténi, ktery stanovi, Ze pojistovna mdze platit pacientovi i nehrazenou lécbu,
pokud se prokaze, Ze neni jina alternativa). Pravé u téchto mimoradnych pfipadi ¢asto slysim, jak
nase zdravotnictvi nefunguje. Zabyvame se i témito individudlnimi pfipady a chceme je fesit.

Chystaji se nové uhrady? Mluvilo se napfiklad o téhotenském screeningu.

Chystaiji se urcité, to je kontinualni proces. Ctime to, Ze kdo definuje vstup novych Iécebnych metod
do systému uhrad, je pfislusna odborna spolec¢nost. V ptistim roce chceme cilit na jednodenni péci na
|Gzku. Chystame i véci, které nejsou obsazeny v Uhradové vyhlasce, a to je tlak na vétsi efektivitu a
kvalitu zdravotnich sluZeb.
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Odborny atvar, ktery je zodpovédny za smluvni a Uhradovou politiku, pracuje s myslenkou komplex-
nich balick( Uhrad za nékteré diagndzy. Je to zatim Uplné na zacatku a myslenka spociva v tom, Ze
chceme platit za vysledek a sdilet riziko komplikaci s poskytovatelem.

Napftiklad u velkého ortopedického vykonu chceme definovat cenu nekomplikovaného vykonu, od
diagnostiky pres operaci az po naslednou péci, a dohodnout se na vzdjemném sdileni rizik. To zna-
mena, ze kdyby se tam vyskytla komplikace, jde to k tiZi poskytovatele. Je to véc, kterd je nova a kte-
rou nechceme davat na stll silou. Chceme ji nabidnout nasim partneriim a debatovat, zda to neni
cesta, jak prispét k vétSimu zefektivnéni zdravotnich sluzeb.

Ti, ktefi cili na rychlé vyléceni pacienta a na vysledek, budou odménéni. Tam, kde je vétsi procento
komplikaci, bude tato forma Uhrady nevyhodnda. Chceme to ale délat na bazi dohody a dobrovolnosti.

Spravni rada VZP nedavno rozhodla o zméné pravidel ke stanoveni vasi ro¢ni odmény, ktera mlze
¢init az 1,3 milionu korun. | néktefi ¢lenové spravni rady VZP nyni kritizovali nova kritéria jako pfilis
mékka a nekonkrétni.

To ze své strany mohu téZko posoudit. Jsem manaZzer a kritéria pro odménu stanovuje sprdvni rada. S
pokorou jsem vzdy pfipraven ta kritéria prijmout. Jestli jsou pfilis mékka, nebo pfilis tvrda, nemohu
komentovat. KdyzZ jsem do této pozice nastoupil, hned prvni rok jsem se odmény vzdaval. VZP byla ve
velkém minusu, a vzit si odménu za tehdejsi hospodarsky vysledek, to by bylo az nemravné. Ale jak
fikam, je to véc organu spolecnosti, jakym zplsobem hodnoti manazerskou ¢innost.

Co kromé plnéni zdravotnépojistného planu musite splnit, abyste na plnou vysi odmény dosahl?

Zdravotnépojistny plan je neprekroditelnou podminkou, pak jsou tu oblasti jako sprava dluzného
pojistného Cili Uspésnost vymahani pojistného, kterou muzete ovlivnit nékterymi ndstroji. Je tu
schopnost regulovat naklady pravé na tu nejdrazsi centrovou péci, kde je limit pQl miliardy. Posuzuje
se i Uspésnost realizace nékterych strategickych cili v oblasti elektronizace a samoziejmé hospodar-
sky vysledek.

VZP opét nedavno rozdavala uz dfive vydanou brozurku o rakoviné, jejiz soucasti je i dopis a fotogra-
fie expremiéra Andreje Babise, nyni prezidentského kandidata. Par tydn( pred volbami to pUsobi
zvlastné.

Mate pravdu. Pozdé jsme zareagovali na to, Ze pan Babis$ se stal prezidentskym kandidatem. Ta bro-
Zurka obsahuje po-dle mého ndzoru velmi kvalitni informace pro nase klienty, prezentované nej-
vySSimi autoritami v oblasti onkologie. Zacali jsme s distribuci brozurky loni na podzim po snémov-
nich volbach. Sam jsem trochu zaspal, abych to vztahl na sebe. Uinili jsme opatfeni, Ze do prezident-
skych voleb nebudeme tu brozurku nabizet, ale po nich nic nebude branit tomu, aby byla znovu pou-
Zita jako edukacni material.

Nebyla uz chyba na zac¢atku, Ze se u této brozurky VZP, ktera by méla byt apoliticka, takto propojila s
tehdejSim premiérem Babisem?
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Obsahové ten material tehdy zpracovaval Ufad vlady spoleéné s ministerstvem zdravotnictvi. Proto
doslo k tomu, co se dnes jevi jako problematické. Ja po celou dobu vnimal obsah brozurky, ktery je v
poradku. Akceptovali jsme, jakym zplsobem byla navriena. Pro nas je dulezité absolutné vyloucit
podezieni, Ze snad stranime nékterému prezidentskému kandiddtovi. Opatfeni jsme udélali obratem,
kdyz jsme na to byli upozornéni. Chyba to byla, ale zcela korektné jsme ji vyresili.

Zdroj: Pravo/ Novinky.cz
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Zdravotni udaje dostupné na jeden klik: EU se pfipravuje na ambicidzni
propojeni dat

S Evropskym prostorem pro zdravotni data mda EU pred sebou roky citlivé prace s nejasnym vysled-
kem, protoZe rozdily v digitalizaci jsou napfi¢ kontinentem stale obrovské. Uspéch by ale vyrazné
pomohl [ékaFflim, pacientlim, prdmyslu i narodnim rozpoc¢tim.

Témér kazdy si asi dokaze predstavit situaci, kdy jako pacient s vdznym zdravotnim problémem chodi
od jednoho specialisty ke druhému a z jedné nemocnice do dalsi. ,Sbalit si s sebou” sva zdravotni
data ale v takovém pfipadé neni vibec jednoduché, predevsim pokud ¢lovék potfebuje poradit nebo
|é¢it v zahranici. Prekazkami jsou casto slaba digitalizace, jiny jazyk nebo pfilis komplikované podmin-
ky sdileni Udajll. Lékarské testy se tak museji zbytecné opakovat, coZ stoji cenny ¢as a penize.

Blizka budoucnost by vSsak mohla vypadat Uplné jinak, a to v celé Evropské unii. Evropsky prostor pro
zdravotni dat (European Health Data Space, EHDS), na kterém se v soucasné dobé pracuje, pfinasi vizi
celoevropského propojeni zdravotnich dat. Ma se jednat o obrovsky digitalni ekosystém, ktery v prvé
radé pomlze zefektivnit zdravotni péci a usnadni pacientim dostat se k vlastnim zaznamudm, ¢asto
»,Schovanym v Suplicich ordinaci”.

,Tento systém propoji vSechny narodni elektronické zdravotnické systémy dohromady, a vytvofi pro-
stor, kde se budou sdilet data, a kazdy zdravotnik a pacient bude mit moznost se k nim na jednom
misté dostat,” popsal kontury EHDS na prazské konferenci k tématu [2] ndméstek ministra zdravot-
nictvi Jakub Dvoracek. Dodal, Ze podle ocekdvani se kolem této novinky objevuje fada pochybnosti a
obav, a proto probihaji detailni diskuse o viech jejich aspektech.

EHDS zapada do Sirsi Evropské datové strategie (European Data Strategy), ktera ma z EU ,,udélat své-
tového lidra a vzorovou spolecnost zaloZzenou na datech”. Pravé zdravotnictvi se stane prikopnikem,
kterého by mély v budoucnu nésledovat dalsi datové ,prostory”, napfiklad v oblasti turismu nebo
zemédelstvi.

Potfeba mluvit jednim jazykem

Cesta ke sdileni dat ale bude jesté naro¢na. Systémy zaznamenavani informaci o pacientech se
mnohdy lisi i mezi jednotlivymi nemocnicemi a kraji. Napfi¢ jednotlivymi staty EU tomu je bohuZel
stejné.

Je proto nezbytné, aby se staty dohodly na spole¢ném standardu. Tedy na tom, jakou podobu a naro-
ky budou shromazdovana data mit. Vyslednym vystupem nesmi byt vzajemné neslucitelné excelové
tabulky s rdznymi kombinacemi kritérii a informaci, ale naopak jeden format dodrzovany vsemi.

,Je potieba standardizovat nejen zdravotni data a uZivanou terminologii, ale je také potieba shod-
nout se na spole¢ném postupu, abychom nemuseli hned nékolikrat vynalézat kolo,” pfipomnél na
konferenci Peter Rijnbeek, vedouci Katedry |ékarské informatiky na nizozemské univerzité Erasmus
MC.

Diky tomu by bylo mozné sesbirana data ,nahrat” do jediného systému, Iépe se v nich orientovat a
také z nich délat kvalitnéjsi a spolehlivéjsi vystupy.
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,Bez ohledu na nastroje sdileni dat musime zajistit, aby primarni data byla reprezentativni,” fekl Ladi-
slav Dusek, reditel Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (UzIS). Cesi by se proto méli sou-
stredit pfedevsim na lepsi vzajemnou spolupraci jednotlivych instituci. ,Pravé ta pro Cesko predsta-
vuje velky problém,” zdUraznil Dusek.

Propastné rozdily

Aby ale EU vlbec mohla efektivné sdilet data, musi nejprve vyresit problém nejednotné miry digitali-
zace, se kterou se jeji ¢lenské staty potykaji. Podle nedavného prizkumu Surfshark [3] v mife digitali-
zace Evropé tradiéné vévodi severni staty, zatimco Cesko z(istava a? na 20. pFicce. Radi se tak ke sta-
tlm vychodni Evropy, které podle prlzkumu viditelné zaostavaji za Zapadem.

,Musime si uvédomit, Ze nékteré staty zkratka nebudou schopny drzet krok se vznikajici legislativou,”
nechal se na konferenci slySet Robert Hejzak, predseda Narodni asociace pacientskych organizaci, a
naznacil tak, Ze ambice EHDS jsou mozna pfilis velké.

Konkrétné Cesko podle néj dlouhodobé zapomind na elektronizaci zdravotni péce, coz ma nutné vliv
nejen na sbér dat, ale bude mit dopad i na kvalitu vystupd. , Otazkou proto je, jak |ékafe motivovat,
aby tato data sbirali,” dodal.

V nékterych ohledech Cesko dokonce déla kroky nazpétek. PFikladem takové praxe je konec sbéru
dat o ockovani, jak v ¢ervnu informoval Zdravotnicky denik [4]. | kdyby se data opét zacala sbirat,
pochopitelné v nich vznikne ,,mezera“, ktera maze velmi zkomplikovat jejich dalsi vyuZziti.

Vymeéna dat je zatim dobrovolna

Propojeni zdravotnich databazi se pochopitelné neobejde bez presunu nékterych kompetenci z na-
rodni na celoevropskou Uroven. Néco takového je samoziejmé velmi citlivé, a to predevsim proto, Ze
sprdva zdravotnictvi vzdy zlstavala v pravomoci stata.

Akcelerdtorem této spoluprace se nicméné v poslednich letech stala pandemie COVID-19, ktera uka-
zala, Ze kdyz je potfeba rychle vyménovat a analyzovat zdravotni data, tak to jde. Pfikladem za
vSechny muzZe byt digitalni covidovy certifikat, ktery i pres své nedokonalosti vyrazné urychlil ndvrat k
relativné normalnimu cestovani napfi¢ Evropou.

EU skutecné nestavi na zelené louce. Jak pfipomnéla Fulvia Raffaelli z Generalniho reditelstvi pro
zdravi a bezpecnost potravin (DG SANTE) v Evropské komisi, sdileni zdravotnich dat je spiSe evoluce
neZ revoluce. Na dobrovolné bazi dnes napfiklad funguje infrastruktura MyHealth@EU [5]. Ta pacien-
tlm diky digitalnim profiliim, které obsahuji napfiklad vypis ze zdravotni karty nebo e-recepty,
usnadnuje dostupnost zdravotni péce v zahranici. Jedenact statll uz se tohoto projektu Ucastni a do
roku 2025 se k nim ma pfipojit mnoho dalsich.

Datova recyklace pomuzZe vSsem

Velkym problémem evropského zdravotnictvi je fakt, Ze i kdyZ se data podafi posbirat, nevyuziji se
efektivné. Dalsi velky cil EHDS tedy pfedstavuje tzv. sekunddrni vyuZiti zdravotnich dat pro ucely vy-
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zkumu, inovaci, tvorby politik a regulace. Tfinact statl EU uz ma vybudovany centralizovany systém,
ktery takova data dokaze generovat, zatim je ale nic nepropojuje v jednu celoevropskou sit.

Zasadni pomoci by byl tento krok pro farmaceuticky pramysl, ktery se k informacim dlleZitym pro
vyvoj novych Iékl dostava vétsinou jen diky vlastnim klinickym studiim. Tato data ale pfedstavuiji jen
priblizné 2 % vsech zdravotnich Gdaja, které v Evropé vznikaji.

Dostat se k dalSim zdrojlim dat je pro primysl sloZité, v cesté stoji mnoho prekazek, ¢asto administra-
tivnich. ,,Nékdy to mize zabrat aZ dva roky. To je neudrzitelné,” prohlasil Thomas Brookland z Evrop-
ské federace farmaceutického primyslu a asociaci (EFPIA).

Velkou vyhodou vhodné zpracovanych a propojenych dat je to, Ze se mohou ,recyklovat” a vyuzivat
opakované pro razné ucely. Mohou napftiklad pomoct zjistit, jestli by néjaké existujici léky nesly vyu-
Zit pro l1é¢bu dalSich nemoci.

Clen Rady vlady pro vyzkum, vyvoj a inovace z Lékaiské fakulty Univerzity Palackého Maridn Hajduch
zminil priklad zjisténi, Ze kortikosteroidy pomahaji pacientdim s covidem. ,, Kdybychom (diky propojeni
dat drive) védéli, Ze lidem se zanétem plic se po nich dafi Iépe, asi jsme mohli zachranit mnoho Zivo-

v

ta,” rekl.

Lepsi dostupnost dat muize v konec¢ném dusledku vyznamné nastartovat evropsky vyzkum, vyvoj a
inovace. Je to potreba, v poslednich letech totiz kontinent ztraci na atraktivité pro primysl a investo-

ry.

,AZ 48 % zdravotnickych inovaci vznika v USA, zatimco pouze 22 % pochazi z EU. Ke zvraceni tohoto
trendu pottebuje EU stabilni, predvidatelné a méné administrativné zatézujici regulatorni prostredi,”
ekl David Kolar, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu (AIFP).

,EHDS tak mUZe pfinést velkou pfidanou hodnotu pro vSechny — evropské pacienty, poskytovatele
zdravotni péce, zdravotnické systémy, vyzkumné pracovniky, tvlirce politik, regulacni organy, pramy-
sl, spolec¢nost a evropské ekonomiky,” dodal Kolar.

vv v

Jednou ze zemi, kde se Uspésné dafi jak digitalizace, tak sdileni zdravotnickych dat a jejich sekundarni
vyuziti, je Belgie. Aby toho dosahla, musela prekonat fadu uskali, které stoji také pred EHDS.

Systém belgického U¥adu pro zdravotni data predstavuje piiklad platformy, ktera zajituje propojeni
dat jednotlivych statnich agentur. Informace se sice dfive sbiraly, ale byly fragmentované, vysvétlil
projektovy manazer Ufadu Hans Constandt.

,Hlavnim cilem databdze Ufadu pro zdravotni data je byt mala, udrZitelna a opakované pouzitelna.
Aby bylo mozné kombinovat ji s ostatnimi podobnymi systémy, a zaroven aby nebyla zavisla na ex-
ternich a velmi nakladnych systémech,” popsal Constandt.

Belgicky systém by spolu se svymi alternativami ze Svédska nebo Danska mohl poslouZit jako vzor pfi
planovani EHDS. Odbornici z téchto zemi se proto na prazskou konferenci pfijeli podélit o své zkuse-
nosti.

Bezpecnost predevsim?
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Evropa si hlavné v poslednich letech velmi zaklada na ochrané osobnich Gdajd — regulace GDPR se
dokonce stala inspiraci pro dalsi svétové regiony. Pravé zabezpeceni zdravotnich dat tak hraje pfi
nastavovani parametri EHDS obrovsky d(ilezitou roli. Na konferenci ¢asto zaznivalo slovo ,, dlvéra“ —
datovy prostor zkratka musi byt pro vsechny divéryhodny, jinak nemuze fungovat.

EU by se v tomto ohledu opét mohla stat tim, kdo stanovuje celosvétové standardy — prestoze jsou
USA a Cina ve sdileni zdravotnich dat v tuto chvili dale, na bezpeé&nost tolik nehledi. Evropa naopak
sméruje k tomu, aby vymeéna, vyuzivani a opakované pouziti idajli o zdravotnim stavu byly co nejvice
bezpecné a zabezpecené, a to praveé ve standardu GDPR. PfestoZe by data byla po splnéni ptisnych
podminek dostupna v jedné celoevropské databazi, fyzicky by vZdy zlstavala na narodni Urovni.

Velice peclivé musi EU podle feénikll konference nastavit naptiklad pravidla anonymizace a pseudo-
nymizace [6] pacientskych dat v rdmci EHDS. Kdyz budou totiz informace pfilis obecné a jen ve formé
strohych statistik, jejich dalsi vyuZiti bude omezené. Vzdy jde tedy o rovnovahou mezi bezpecnosti a
vyuzitelnosti dat.

Podle pfednosty Ustavu biologie a lékar'ské genetiky 2. Lékarské fakulty UK a FN Motol Milana Macka,
ktery se vénuje vzacnym nemocem, v soucasné dobé EU preferuje bezpecnost dat na ukor zdravi, coz
|ékardm velmi komplikuje praci. Zkusenosti z praxe pritom podle néj ukazuji, Ze pacienti se vzacnymi
nemocemi jsou ochotni svd data ve prospéch dalsiho vyuziti sdilet.

Otéazka je, jestli to stejné bude platit plogné pro viechny Evropany. Maria Backlund Hassel ze Svédské
agentury pro elektronické zdravotnictvi ma zato, Ze pokud budou mit pacienti jednoduchy pfistup ke
svym elektronickym datlim a vSe pUjde hladce, nebudou mit pak problém souhlasit s jejich sdilenim
pro ucely vyzkumu.

Investice do budoucna

Digitalizace zdravotnictvi s sebou pfinasi obrovské naklady, které lezi predevsim na bedrech statl
samotnych. Da se tedy pochopit, kdyZ se nékteré z nich v dobé napnutych rozpoctu investovat zdra-
haji.

EU je v tom ale nenechdva. Dvanact miliard euro z Nastroje pro ozZiveni a odolnost (RRF), tedy z post-
pandemického fondu obnovy, uz staty mohou vyuzit a vyuZivaji na digitalizaci zdravotnictvi. 330 mili-
onl euro miZe do této oblasti sméfovat z program( EU4Health a Digitalni Evropa. DalSich nejméné
480 miliont euro je pak k dispozici nejen zdravotnickym zafizenim pod programem Horizont Evropa a
Nastrojem pro propojeni Evropy (CEF).

Zasadni je ale fict i B — efektivni datovy ekosystém miiZe zaroven do budoucna hodné penéz usetfit.

,KdyZ bude tento systém plné fungovat, jednim z nejvétsich benefitll bude vyznamné usetfeni nakla-
dl pro poskytovatele zdravotni péce, pro vlady. ProtoZe pokud se podivate napfi¢ Evropou, tak jaka-
koliv Uspora, ktera nejde na ukor pacient(, je velmi dlilezitd. Musime se snaZit tomu co nejvice po-
moct,” prohlasil viceprezident Hospodarské komory Tomas Prouza.

Digitalizace zdravotnich zaznamu usetfi jak penize za personalni kapacity, tak za duplicitni |ékarské
procedury, které je ¢asto potreba délat jen proto, Ze se k datlim neda dostat. Oblasti je samoziejmé
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mnohem vice, zejména s ohledem na sekundarni vyuziti dat. Nad vSemi pak vycniva schopnost se
daleko |épe pfripravit na pfipadné nové velké krize. Délat véci na posledni chvili totiz byva mnohem
drazsi.

Cesi v &ele vyjednavani

Evropskd komise zverejnila ndvrh nafizeni k EHDS na zacatku kvétna. | kdyZ se ho tedy za ¢lenské
staty nejprve ujala Francie, hlavni zodpovédnost hledat kompromis méla zatim Ceska republika, jejiz
predsednictvi zacalo 1. Cervence.

Cesti vyjednavaci nejen z ministerstva zdravotnictvi uz vedli se svymi kolegy z dalsich zemi 16 kol
jednani, a dalsi maiji jesté do konce roku nasledovat. Bavili se uz o kazdé z celkem 72 kapitol nafizeni,
u mnoha z nich zatim zGstavaji propastné rozdily v ndzorech. A neni se ¢emu divit, kombinovat zdra-
votnictvi a IT, ¢asto dvé z nejvétsich bolistek verejné politiky, bude naroc¢né vidy.

,»Ano, je to velice ambicidzni, patrné nejambiciéznéjsi legislativa, na které ceské predsednictvi pracu-
je. Vérim ale, Ze mGzeme uspét. Véfim, Ze tento dokument velmi brzy posuneme do reality. Neni to

vswv

jednoduchy ukol, v dobé krizi se ale véci posunuji rychleji,” fekl ndmeéstek Jakub Dvoracek.

vrv

Komise douf3, Ze do konce jejiho sou¢asného mandatu v poloviné pfistiho roku by mohlo byt nasta-
vovani pravidel hotové a ekosystém funkéni v roce 2025. Cela rfada host( konference si ale mysli, Ze
to zabere mnohem déle. Néco takového pfitom nemusi byt na Skodu — pravidla se nastavi peclivéji,
staty |épe pripravi a penize se neutrati zbrkle.

Zdroj: Euractiv.cz
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Specialni mékci roboti umi simulovat praci svalll a rozhybat pacienty s
atrofii

Osobdam, které trpi svalovou atrofii, at uz v disledku tézkého zranéni, stari ¢i nemoci, jako je amy-
otroficka lateralni sklerdza (ALS) ¢i roztrousena sklerdza (RS), mozna svita dalsi nadéje v podobé tzv.
mékkych robotd. Védci z Harvardu totiz pfisli s myslenkou, Ze tento typ robotl by jednoho dne mohl
provadét praci svall za pacienty, ktefi toho jiZ nejsou schopni.

Harvardsti inZenyfti testovali novy mechanostimulacni systém na mysich a Uspésné zabranili svalové
atrofii nebo napomohli jejimu zotaveni. Tym implantoval ,mékké robotické zafizeni” na zadni konce-
tinu mysi, kterou na pfiblizné dva tydny znehybnil v pouzdie podobajicim se sadre. Zatimco svaly
kontrolni skupiny bez l1é¢by podle ocekavani chradly, aktivné stimulované svaly vykazovaly snizenou
degradaci. Vyzkumnici véri, Ze jejich systém muizZe casem vést k implantatlim, které budou pomahat
pravé lidem s atrofii.

Na jakém principu tito roboti funguji? Umi vyvolat malé mechanické svalové napéti, které se podoba
pfirozené stimulaci béhem cviéeni. Dulezité je také zminit, Ze implementace mékkych robotl nevedla
k zddnému zadvainému zanétu nebo poskozeni tkané.

,Existuje velka sance, Ze pristupy zaloZzené na vyuzZiti mékkych robotl se svymi jedine¢nymi ucinky na

mocnéni nebo zranéni,” fekl doktor David Mooney, hlavni autor studie.
Zdroj: Wyss Institute

Systém proti atrofii, ktery byl nazvany MAGENTA, obsahuje uméle vytvorenou pruzinu z nitinolu,
slitiny s tvarovou paméti (SMA), ktera se mUiZe rychle uvést do pohybu pfi zahtati. Vyzkumnici ovlada-
ji pruzinu pomoci dratové mikroprocesorové jednotky, ktera urcuje frekvenci a trvani svalovych kon-
trakci a protahovani.

Soucdsti systému je také elastomerova matrice, ktera tvofi télo zafizeni a poskytuje izolaci pro zahta-
tou SMA. Kromé toho vrstva lepidla udrzuje MAGENTA zarovnany s prirozenou osou pohybu svall a
zaroven prenasi stimulaci hluboko do svalové tkané.

Zdroj: otechnice.cz
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Lékari poprvé Iécili vzacnou genetickou nemoc uz v déloze. Holcicka se za-
tim vyviji bez problému

vvvvvv

déloze. Holcicka pozdéji prisla bez problému na svét a nyni, kdyz je ji 16 mésicl, nema zadné pro-
blémy a vyviji se stejné jako zdravé déti. LéCbu ale bude potfebovat i nadale. Pfipad |ékati popsali v
odborném Zurndlu New England Journal of Medicine.

Mala Ayla trpi Pompeho chorobou. Tato nemoc postihuje jedno ze 40 tisic narozenych déti. Zplsobu-
je ji mutace genu, ktery je zodpovédny za produkci latky zndmé pod zkratkou GAA. Ta se pouziva k
rozkladu uloZeného zivocisného sSkrobu na glukdzu, ktera je hlavnim zdrojem energie pro télo.

Lidé s Pompeho chorobou ale produkuji mnohem méné GAA neZ zdravi jedinci, coZ nakonec vede k
tomu, Ze jejich bunky jsou preplnéné glykogenem. To zpUsobuje fadu zdravotnich problémda, témi
nejvaznéjsimi je poSkozeni srdce a kosterni svaloviny. Bez 1é¢by vétSina déti narozenych s nejvazné;si
formou této nemoci umira do jednoho roku od diagndzy na srdec¢ni nebo dychaci problémy.

Lécba existuje, ale...

Od zacatku tisicileti uz existuje standardni |écba této nemoci. Je ji nahrada GAA, ktera se podava infu-
zi. Ale i kdyZ je nasazena co nejdfive, nedokaze vratit poskozeni organa, které do té doby vzniklo.
Dalsim problémem jsou vedlejsi ucinky [é¢by. Ta ma negativni dopad na imunitni systém a vysledkem
je, Ze pacienti maji vyvojové a pohybové problémy.

Védce z Kalifornské univerzity v San Francisku napadlo, Ze by se dalo pomoci modernich metod tento
problém vyresit tim, Ze by se terapie podavala uz pfed narozenim ditéte — tedy jesté v déloze, kdy
probiha vyvoj organa. Jako prvni dostala Sanci tuto lé¢bu vyzkouset pravé Ayla.

Ayla pfisla kvlli chorobé o dva sourozence

Jeji rodina ma s Pompeho chorobou smutné zkusenosti. Aylina matka méla tfi téhotenstvi. Nemoc se

vainé na to, aby je Iékafi dokdzali zachranit.

Aylu by zifejmé cekal stejny osud. V jejim pripadé ale |ékati béhem 24. tydne od poceti nasadili novou
terapii. Po dobu deseti tydnl dostavala holcicka Iék pres pupecénikovou Zilu. Na svét pfisla jen tfi tyd-
ny po posledni davce.

Nyni ma Ayla 16 mésicl a vysetieni ukazuji, Ze jak jeji srdce, tak i pohybové funkce jsou normalni.
Holcicka se vyviji podle tabulek jako zcela zdravé a Cilé dité. Je navic pravdépodobné, Ze diky ranému
vystaveni léku je ted jeji télo viici nému tolerantnéjsi.

,KdyZ jsme Aylu Cekali, nevédéli jsme, jestli bude schopna chodit. Nevédéli jsme, jestli bude schopna
mluvit. Nevédéli jsme, jestli bude schopna jist. Nevédéli jsme, jestli se bude moci smat. TakZe kdyz
dosahne kazdého z téchto milnikd, stale Zasneme nad jejimi pokroky. Jini lidé by to mohli povazovat
za samoziejmost, ale pro nas je to zazrak,” popsali jeji rodice v tiskové zprave.
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Nova lécba

Pompeho nemoc je jen jednim z mnoha genetickych onemocnéni, které chtéji védci zacit Iécit jesté
pfed narozenim ditéte. Kromé Ayly uz ji nasadili u dalsSich dvou déti, také slo o holcicky.

| ony jsou zatim v poradu, obé se narodily bez problém(. Na dalsi zavéry je ale zatim jesté pfilis brzy.
Metodu chtéji Iékari béhem nasledujicich let otestovat na deseti pacientech.

UZ nyni se ale pracuje na nové genetické |é¢bé, ktera by dokazala vadny gen zcela opravit. Dité by tak
nemuselo podstupovat sloZité zakroky a dlouhodobé uzivat léky.

Zdroj: Ceskd televize
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