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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Leden 2020

VazZeni pratelé,

prinasime Vam lednové &islo Cavonovin, ve kterém Vés chceme upozornit na hlavni udalosti v oblasti
vzacnych nemoci a zdravotnictvi, které se v uplynulém meésici objevily v médiich.

V soucasné dobé probiha vyporadani pfipominek k vliadni novela zakona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi a v bFeznu by ji mél za&it projednavat Parlament CR. Ministerstvo zdravotnictvi
chce, aby platila od ledna 2021. Méla by zajistit lepsi dostupnost inovativnich a drahych Iéciv na
vzacna onemocnéni. Novela mimo jiné ustanovuje novy poradni orgdn pfi Ministerstvu zdravotnictvi
CR, tzv. Ministerskou komisi, ve které zasednou zdstupci ministerstva a pojistoven spole¢né s odbor-
niky a pacienty.

Vseobecna zdravotni pojistovna letos zahrnula naklady na provazeni rodin do systému thrad v rdmci
svého systému bonifikaci pro vybrané poskytovatele specializované centrové péce, a Centrum prova-
zeni bude po Vseobecné fakultni nemocnici v Praze a fakultnich nemocnicich v Brné a Hradci Kralové
poskytovat své sluzby a podporu i v Ustavu pro péci o matku a dité v Praze a ve Fakultni nemocnici v

Ostravé.

Pomalu se blizi Den vzacnych onemocnéni, ktery letos pfipadne na sobotu 29. Gnora.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Zmeéni se Ghrady lékl na vzacné choroby?

Pfipominkovym fizenim do 20. ledna prochazel
ocekdvany navrh novely zdkona o verejném zdra-
votnim pojisténi, ktery mimo jiné méni proces
vstupu novych Iékl do Uhrad. Cilem je dostat do
rezimu standardni regulace i pfipravky, které dnes
na Uhradu nedosahnou, a pojistovny je proto plati
na individualni zaddost pacienta podle paragrafu 16
zakona o verejném zdravotnim pojisténi.

CELY CLANEK

Nakladné Iéky na vzacna onemocnéni by mohly nakupovat
zdravotni pojistovny, navrhuje ministerstvo

Kvalita a efektivita zdravotni péce jsou pojmy, které ze
strany ministerstva ¢i zdravotnich pojistoven zaznivaji ¢im
dal castéji. Pomalu se tak rodi indikatory kvality péce, za-
timco bonifikace za kvalitu uz zdravotni pojistovny ve vétsi ¢i
mensi mife vyplaceji. Efektivité by pak méla vyrazné napo-
moci odstartovana reforma primarni péce, ktera by snad v
budoucnu méla ucinit konec zbyte¢nému a drahému blou-
déni pacienta po systému.

CELY CLANEK

Centrum provazeni pomuzZe pfipravit se na Zivot za
dvefmi rodi¢lim zdvainé nemocnych déti jiz v péti
nemochicich

Centrum provazeni rozsifuje své sluzby. Po Vseo-
becné fakultni nemocnici v Praze a fakultnich nemoc-
nicich v Brné a Hradci Kralové bude poskytovat své
sluzby a podporu i v Ustavu pro péci o matku a dité v
Praze a ve Fakultni nemocnici v Ostravé.

CELY CLANEK
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Zdravotnictvi

Ministr Adam Vojtéch: Péci musime lépe zorganizovat

Potize ceského zdravotnictvi nevyiesi jen penize, fikd mi-
nistr zdravotnictvi Adam Vojtéch. Chce zvysit zajem lé-
kard a ubrat jim administrativu.

CELY CLANEK

Pripravte se na fronty kvili eReceptu, varuji
Iékarnici

- Pokud si potfebujete vyzvednout své léky,
obrrite se trpélivosti. Cekaji vas totiz dlouhé
fronty, varuji Iékarnici. Zplsobila je nova pra-
vidla pfi predepisovani lékl. Podle vyhlasky

| platné od ledna tohoto roku u? se méze na
kazdy elektronicky recept napsat jenom jedna

' polozka.

CELY CLANEK
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Ze svéta

Eurodis upozorfiuje na Den vzacnych onemocnéni, letos
pfipada na 29. Unora

Organizace Eurordis na svych strankach upozornila na le-
tosni Den vzacnych onemocnéni, ktery se bude konat

v sobotu 29. Unora a vyzvala k Ucasti nejenom pacienty se
vzacnym onemocnénim, ale i jejich rodiny, pecovatele,
politiky, zastupce primyslu, vyzkumné a zdravotnické pra-
covniky, i Sirokou verejnost.

RAREDISEASEDAY.ORG

CELY CLANEK
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Celé &lanky

Zméni se uhrady Iék( na vzdcné choroby?

Pfipominkovym tizenim do 20. ledna prochazel dlouho ocekavany rozsahly navrh novely zdkona o ve-
fejném zdravotnim pojisténi, ktery mimo jiné méni proces vstupu novych Iékl do Uhrad. Cilem je do-
stat do rezimu standardni regulace i pfipravky, které dnes na Ghradu nedosahnou, a pojistovny je
proto plati na individualni Zadost pacienta podle paragrafu 16 zakona o vefejném zdravotnim pojis-
téni.

Orphany mnohdy nespliuji hranici ochoty platit, ustdlenou na 1,2 milionu korun za QALY. Nové by se
podle navrhu u nich mohly brat v potaz celospole¢enské dopady lé¢by ¢i mezindrodni guidelines.

,V situaci, kdy dosazeni hranice ochoty platit je témér neredlné, nejevi se jako spravné ponechat tyto
pripravky zcela mimo systém. Socialni solidarni systém, kterym ¢eské zdravotnictvi bezpochyby je, v
ekonomické situaci, ve které se nase zemé nachazi, by mél myslet na celé spektrum obcéan( — paci-
entd, tedy i ty, ktefi trpi vzacnym onemocnénim,” argumentuje ministerstvo v dlivodové zpravé.

O Uhradé pro orphany by nové neméli rozhodovat urednici SUKL, ale ministerstvo zdravotnictvi, které
k tomu zfidi poradni organ. V ném kromé zastupcl ministerstva a zastupcud zdravotnich pojistoven
budou zastupci odbornych spolecnosti a pacientskych organizaci. Konkrétni pfipad by ale neméli po-
suzovat ti |ékafi a pacienti, kterych se pfedepisovani nebo uzivani daného pripravku pfimo dotyka.
Nova cesta ma byt pfistupna pouze pro pripravky, které maji designaci orphan drugs udélenou Evrop-
skou lékovou agenturou.

O kolik vice by po zménach zdravotni pojistovny za VILP a orphany zaplatily, to ministerstvo zdravot-
nictvi neuvadi. Na jednu stranu ocekava, Ze budou orphany dostupnéjsi, na druhou stranu upozor-
nuje, Ze pfi Uhradé pres paragraf 16 neni mozné ucinné regulovat cenu.

Zdroj: Tribune.cz
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Nakladné léky na vzacnd onemocnéni by mohly nakupovat zdravotni pojis-

tovny, navrhuje ministerstvo

Kvalité a efektivité se na konferenci Efektivni nemocnice vénovalo nékolik diskuznich blok. V prvnim
z nich ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch (vlevo, vedle feditele VZP Zdenka Kabdtka) poukazal, Ze by
byl rad, kdyby nakladné Iéky na vzacna onemocnéni zacaly nakupovat zdravotni pojistovny. Foto: He-
althCare Institute

Kvalita a efektivita zdravotni péce jsou pojmy, které ze strany ministerstva ¢i zdravotnich pojistoven
zaznivaji ¢im dal castéji. Pomalu se tak rodi indikatory kvality péce, zatimco bonifikace za kvalitu uz
zdravotni pojistovny ve vétsi ¢i mensi mife vyplaceji. Efektivité by pak méla vyrazné napomoci odstar-
tovand reforma primarni péce, ktera by snad v budoucnu méla uéinit konec zbyte¢nému a drahému
bloudéni pacienta po systému. Efektivnéjsi cesty se pak hledaji i u hrazeni a nakupovani modernich
|ékd zejména na vzacna onemocnéni, které jsou finanéné velmi naro¢né. Ministerstvo by pfitom bylo
rado, aby se nakup( ujaly zdravotni pojistovny — a pfinejmensim VZP je pro. Diskuze, ktera se mimo
jiné vénovala pravé tématdm kvality a efektivity, probéhla v ramci konference Efektivni nemocnice,
kterou 3. a 4. prosince usporadal v Praze HealthCare Institute.

,Kvalita zdravotni péce zni jako velmi subjektivni pojem a je tak vnimana laickou verejnosti. Jsem ale
rad, ze se nam podatilo po mnoha letech, kdy se kvalita nehodnotila a systematicky nefesila, zalozit
pracovni skupinu pro méreni kvality. Zejména zdravotni pojistovny, kancelar zdravotniho pojisténi,
ale i odbornici z klinické praxe a zastupci nemocnic sami ptichdzeji s tim, Zze se chtéji na tento pro-
blém zacit divat objektivné, tedy jak zacit méfit kvalitu a jak ji za¢it vyhodnocovat. Uz jsme proto
spustili pilotni projekt, v rdmci kterého jsme identifikovali deset indikatord, na kterych si nyni validu-
jeme vysledky realnych dat zdravotnich pojistoven, abychom byli schopni fici, co to jsou ukazatele
kvality,” uvadi ndméstek ministra zdravotnictvi Filip Vrubel.

Na kvalitu se pfitom da pohlizet z fady uhll: podle persondlniho obsazeni zdravotnickych zatizeni, vy-
sledkovych ukazatel(l napfiklad v podobé procenta rehospitalizaci, procesnich ukazatel(, jako je doba
do zahajeni I1éCby, nebo nejjednodussich objemovych ukazatel(, kterymi chce ministerstvo zacdit (psali
jsme také zde ).

»Je to o tom, abychom identifikovali, v jakych zdravotnickych zafizenich se provadéji jaké vykony a v
jakém objemu, a byli schopni identifikovat, zda objem péce dané odbornosti odpovida tomu, co si
odbornad verejnost mysli, Ze je akceptovatelné z hlediska poméru benefitu a rizika. Jestlize tedy vime,
Ze se v nékterych nemocnicich délaji nékteré vykony castéji, mdme objemovy ukazatel. Ten vypovida
néco o tom, Ze kdyZ uzZ je to rutina, maji v nemocnici zavedené procesy a uméji to, je asi v takovém
fika, Ze pocty urcitého vykonu jsou v dané nemocnici velmi nizké, asi bychom se v ni neméli na tuto
péci a platbu za ni soustredit, ale snaZit se ji optimalizovat,” vysvétluje Vrubel.

Dopad takového pristupu v jednotlivych zafizenich ale zaleZi hlavné na jednani s pojistovnami. ,Je to
o pozitivni motivaci. KdyZ zdravotni pojistovna jedna s nemocnici, nejedna o konkrétnich vykonech a
oborech, ale vétSinou o nemocnici jako celku a jeji financni situaci. Je to o vyjednavani, a jestlize vim,
Ze v nékteré nemocnici nékteré vykony uméji délat, délaji je spravné a efektivné, jsem schopen ne-
mocnici za tuto péci a jeji kvalitu bonifikovat. Znamena to ale také, Ze za péci méné efektivni a méné
objemovou by se mohlo platit méné — coZz mlZe znamenat, Ze rozhodnuti managementu nemochice
bude ustoupit od téchto véci,” popisuje Filip Vrubel.
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Ministerstvo chysta ve svych nemocnicich prizkum spokojenosti pacientd

Jak zachazet s indikatory kvality, se miZeme inspirovat i v nékterych vyspélych statech., KdyZ se podi-
vame tfeba do Australie, tam jsou indikatory kvality nemocnicemi reportovany do narodniho sys-
tému, kde se mohou vsichni manazefi z nemocnic na zakladé pristupu ke klasifikovanym informacim
srovnavat s ostatnimi zafizenimi, coz je skvélé. Indikatory jsou ale velmi citlivé informace a nejsou
zveFejfiovany, co? je potfeba mit na mysli. Tim, Ze je v CR soubéh rdznych vlastnikd, at uz to jsou
kraje, soukromé firmy nebo stat, indikatory mohou byt pomérné snadno zneuzivany k rdznym tlak{im
na poskytovatele,” konstatuje Pavel Fojtik z Management Consulting KPMG CR, ktery dfive pésobil ve
spolecnosti Agel.

| kdyZ se zatim v Cesku pereme s indikatory kvality, prvni vladtovky odmérovani za kvalitu uz byly vy-
pustény. VZP uz ma v tuto chvili Sest program( zamérenych na kvalitu, které se tykaji diabetu, hyper-
tenze, obezity, stomatologie, autismu a dostupnosti péce. V jejich rdmci pak odménuje poskytova-
tele, ktefi spiIni stanovena kvalitativni kritéria.

»Zatim jsme cestu nastoupili pomoci pomérné jednoduchych indikatord, které by mély smérovat ke
kvalité. Chceme také investovat penize z Uhrad na zacdtku, nez lidé onemocnéni rozvinou, nez potom
platit komplikace, tedy abychom napftiklad u diabetika umoznili pfistup k moderni 1é¢bé na zacatku a
ne a? po rozvinuti komplikaci,” na¢rtava naméstek VZP David Smehlik.

Ministerstvo ale nezapomina ani na kvalitu ze subjektivniho pohledu pacientl, které by proto chtélo
zapojit do méreni kvality. V prvnim ctvrtleti tohoto roku tak probéhne pilotni projekt, kdy se bude v
primo fizenych nemocnicich sbirat zpétna vazba od pacient( ohledné toho, jak jsou spokojeni s péci v
dané nemocnici. Soucasti dotazniku by mélo byt i to, zda pacient dostal nalezité informace, Ié¢ba mu
byla vysvétlena a védél, co se s nim bude v nemocnici dit. Ministerstvo pak pilot vyhodnoti a da zafi-
zenim zpétnou vazbu, jak se jejich pacienti v nemocnici citi, a to i s benchmarkem pro porovnani s ji-
nymi zafizenimi.

v ev s

Zakladem efektivnéjsiho systému je silna primarni péce

Ruku v ruce s kvalitou by ale méla jit také efektivita. , Kvalita zdravotnictvi stoji a padd s tim, jakou
péci dostane bézny a bézné nemocny obcan. Prostiedky by mély rovnomérné smérovat nejen do mo-
derni lIéCby a hospitalizacni péce, ale i do ambulantniho sektoru a primarni péce. Stéle tu mame ob-
rovské rezervy v procesech a efektivité systému,” konstatuje predseda Sdruzeni praktickych lékari
Petr Sonka.

Jak znamo, Cesko mé na pocet obyvatel pomérné vysoky pocet IGzek a pacienti u nds navstévuji 1é-
kate o dost Castéji, nez je v Evropé bézné — a to bez vyraznéjsiho dopadu na délku Zivota. V porovnani
s Evropou nemame ani malo lékarl (se sestrami je to o trochu horsi), nedostatek ovsem vznika nevy-
vazenou distribuci. Neduhem ¢eského zdravotnictvi jsou pak také zbytné vykony a dublovani péce.

,V Dansku maji 21 nemocnic na 5,7 milionu obyvatel, u nds mame 152 nemocnic na 10,6 milionu oby-
vatel. Systém tam pfitom funguje velmi dobfe, specializovana péce je koncentrovana a 90 procent
pacientU je zachyceno v rdmci primarni péce, jen deset procent jde do specializované péce. To je ta
cesta. Nejvétsi zatéz nejsou vzdcna onemocnéni, ale chronicky nemocni ¢i dusevni onemocnéni, a bez
silné primarni péce systém z hlediska financovani neudrzime,” fika k tomu ministr zdravotnictvi Adam
Vojtéch, podle kterého je proto zakladem jiz probihajici reforma primarni péce.
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»Jsme si jako pojistovny védomy toho, Ze ¢asto dochazi k viceéetnému kontaktu s lékafem, ¢aste¢né i
proto, ze tu mame neomezeny narok klienta. Pacient neni motivovan, aby se v systému choval efek-
tivné, vi, Ze mu veskerd péce bude uhrazena. Jestlize tu bude jasna role primarni péce, ktera bude
pravodcem klienta, bude ho umét nasmérovat a urcit, kam pati, omezujeme uz na zac¢atku bloudéni
klienta systémem. To je vétSinou nepfijemné pro klienta i systém, protoze je to drahé a nakonec kli-
ent stejné nedostane tu sprdvnou Iécbu na spravném misté. Reforma primarni péce a posileni role
praktického lékafe jsou tedy nutné,” potvrzuje feditel VZP Zdenék Kabatek, podle kterého je zaroven
vhodny ¢as na diskuzi o neomezeném naroku pacienta v ramci vefejného zdravotniho pojisténi.

Nejen ze strany VZP, ale od vsech pojistoven by také nyni mél rlist dliraz na prevenci. , Jsem rad, Ze se
podafilo do Uhrad prosadit bonifikaci téch, kdo skutecné zvou pacienty na prevenci, a nejde jen o
praktické |ékare,” konstatuje Adam Vojtéch.

Na prevenci se pfitom u nas doposud zapominalo. ,,Stomatologie je plné preventabilni a do roku
2027 bude mit vétSina zemi EU déti bez kazu, protozZe je naucila Cistit zuby. Ale my tu pofad platime
hlavné doktory, ktefi vidi kaz i tam, kde neni — jediny bohaty zubaf je ten, ktery vidi pigmentaci. Mohl
by Fici, to je flicek, ktery nic nedél3, ale zaplati se mu, jen kdyz ho rozvrta. Nas systém je zcela oto-
¢eny. Ted ale mdme novy sazebnik, kde se proti tomu snazime jit,“ priblizuje prezident Ceské stoma-
tologické komory Roman Smucler.

Zubatfi pracuji i na dalSich zméndach. ,,Musime zménit vychovu lidi v dentalnim tymu, sestficky musi
dostat vétsi kompetence a musime zvysit efektivitu Iékatl, protozZe jich mame dvakrat vic neZ Ra-
kousko, ale pacientd ve stomatologii osetfime méné. V Némecku chodi dentdlni hygienistky do skol,
vyscreenovat skolu s tisici détmi jim trva dvé hodiny a feknou, kdo potrebuje zubni prohlidku. Hle-
dejme i moderni cesty — jsme ve 21. stoleti, spoustu véci si lidé mohou monitorovat sami a na
spoustu véci mizeme vyuzit telemedicinu. V USA se na tfetiné Gzemi poskytuje péce teledentisty, kdy
se pomoci digitalnich technologii vi, jestli lidé prohlidku potfebuji. A v mediciné je to podobné. Potre-
bujeme tedy udélat systémovou zménu,” apeluje Roman Smucler s tim, Ze ve stomatologii se uz v
ramci projektu VZP Plus povedlo zvysit dostupnost péce (vice zde ).

Klidné budeme nakupovat i nékteré centrové léky, fika feditel VZP

Efektivni by ale mél byt také ndkup Iékll, zejména téch modernich, jejichz ceny jsou dnes velmi vy-
soké. Mnohé z téchto pripravkl jsou uréeny jen pro maly okruh pacientli s danym vzacnym onemoc-
nénim ¢i konkrétni mutaci, pfiéemz tyto pfipravky pfi sou¢asném nastaveni systému nemaji pfilis
moznost splnit nakladovou efektivitu a dostat tak stanovenou Uhradu ze zdravotniho pojisténi. DU-
sledkem je, Ze zhruba tretina 1€kl schvalovanych pres paragraf 16 jsou pravé tzv. orphan drugs cili
Iéky na vzacnd onemocnéni. Tento stav by ministerstvo chtélo zménit novelou, kterd by béhem dvou
mésicd méla dorazit na vladu, a pokud vie pajde hladce, mohla by za&it v p¥i§tim roce platit. Uprava
pfitom umoZiuje novou moznost vstupu do systému Uhrad pravé pro léky na vzacna onemocnéni, a
to prostfednictvim zapojeni komise sloZzené ze zastupct pojistoven, pacientl i dalsich (vice jsme psali

V tuto chvili k efektivnéjsSimu hrazeni nakladnych 1ékl slouzi stale ¢astéjsi risk-sharingové smlouvy,
ministerstvo by ale rddo vyuZilo i dalsi nastroje. ,,Na jednani s fediteli zdravotnich pojistoven jsme na-
stinili Feseni, Ze léky budou nakupovat samy zdravotni pojistovny. U superdrahych |ékd na vzacna
onemocnéni by to ddvalo logiku a my tuto moZnost chceme otevfit i v ramci nové legislativy. Zdra-
votni pojistovny by tak spoleéné tyto léky nakupovaly a pak je pouze davaly svym pacientim u da-
ného poskytovatele, cozZ by situaci velmi dobfe fesilo,” nastifiuje ministr Vojtéch.
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»My se k tomu hlasime. Jsme schopni nakupovat nejen superdrahé orphany, ale dokonce i nékteré
centrové léky, které jsou v soucasné dobé diskutovany s ohledem na rozdilné ceny u jednotlivych po-
skytovatel(,” pritakava reditel VZP Kabatek. (Michaela Koubova)

Zdroj: Zezdravotnictvi.cz
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Centrum provazeni pomUzZe pfripravit se na Zivot za dvefmi rodi¢im za-

vazné nemocnych déti jiz v péti nemocnicich

Centrum provazeni, které pfimo v nemocnicich pomaha rodic¢im, jimz se narodi dité s nizkou porodni
hmotnosti, vzacnym onemocnénim nebo tézkym zdravotnim postizenim, rozsituje své sluzby. Po Vse-
obecné fakultni nemocnici v Praze a fakultnich nemocnicich v Brné a Hradci Kralové bude poskytovat
své sluzby a podporu i v Ustavu pro pééi o matku a dité v Praze a ve Fakultni nemocnici v Ostravé.
Déje se tak diky Vseobecné zdravotni pojistovné, ktera naklady na provazeni rodin letos zahrnula do
systému Uhrad v rdmci svého systému bonifikaci pro vybrané poskytovatele specializované centrové
péce.

Podpora rodiny ditéte v obdobi mezi sdélenim zavazné diagndzy a jejim predanim do naslednych slu-
Zeb je néco, co v ¢eském zdravotnictvi jesté pred nékolika roky zcela chybélo. ,,Neni tézsi chvile, nez
kdyZ se dozvite, Ze vase dité je nevylélitelné nebo zavainé nemocné,” fika zakladatel a vedouci

Centra provazeni Jan Michalik z Ustavu specialné pedagogickych studii Univerzity Palackého v Olo-
mouci. ,,A pravé v této chvili poskytnou nasi pracovnici to, co je nejdalezitéjsi. Tisi bolest, stanovuiji
prvni kracky k tomu, co je potfeba udélat, a jakmile jsou rodice trochu stabilizovani, poradi, jak dale o
dité pecovat.”

Centra provazeni nabizeji podporu rodindm détskych pacient( se vzacnym onemocnénim, zavaznym
zdravotnim postiZzenim a rodinam nedonosenych déti s velmi nizkou nadvahou jiz Sestym rokem.
Prvni vzniklo v Praze v roce 2015 jako pilotni projekt pfi VSeobecné fakultni nemocnici v Praze (VFN),
dalsi dvé funguji od roku 2018 pfi fakultnich nemocnicich v Hradci Kralové a Brné. Az do loriského
roku financovala ¢innost Centra neziskova organizace Nadace Sirius. Na provoz viech tfi pracovist do-
posud vynaloZila celkem 17 miliond korun, které pomohly 2.152 rodindm. ,,Jedna se o idedlni zpUsob,
jak propojit zdravotni a ndslednou péci v nemocnici s potfebami ditéte a jeho rodica,” uvedla fedi-
telka Nadace Dana Lipova na tiskové konferenci. ,Jako soukroma nadace bohuZel nejsme schopni
provoz téchto pracovist financovat dlouhodobé. Proto jsme radi, Ze VSeobecna zdravotni pojistovna
CR (VZP) pfi$la s ndvrhem, jak provazeni rodi¢d zafadit do systému thrad standardni péce specializo-
vanych pracovist.”

Diky rozhodnuti VZP se provazeni podafi udrZet nejen ve stavajicich tfech nemocnicich, ale rozsifi se
dale do Ustavu pro matku a péci o dité v Praze-Podoli a do Fakultni nemocnice v Ostravé. ,,Jsem velmi
rad, Zze se miZeme na projektu Centra provazeni, ktery zajistuje uceleny pristup v tak lidsky vypjatych
situacich, podilet,” fekl feditel VZP Zdenék Kabatek. Od letoSniho roku zahrnula VZP ndklady na pro-
vazeni rodin do systému Uhrad v ramci svého systému bonifikaci pro vybrané poskytovatele speciali-
zované centrové péce (o bonifikacnich programech VZP si mUzete vice precist zde ). ,Nasli jsme zpQ-
sob, jak ocenit to, co provazeni obsahuje, tedy situaci, kdy se nejedna pouze o primarni vykon zdra-
votni péce, ale také o jeji organizaci a psychologickou podporu. Tady jsme ucinili velky krok kupredu a
definovali jsme Uhradovy mechanismus tak, aby se tato sluzba mohla rozvijet i nadale,” dodal Kaba-
tek. Letos vyhradila VZP pro tento typ péce celkem Sest milion( korun, na jedno centrum tedy pocita
s ¢astkou 1,2 milionu korun.

Michalik véri, Ze pocet nemocnic nabizejicich provazeni se v budoucnu jesté zvysi. ,S ohledem na po-
Cet poskytovatell poskytujicich vysoce specializovanou centrovou péci pro déti s velmi zavaznymi
onemocnénimi v CR je na$im cilem t¥indct aZ patnact pracovist,” upfesnil. V nasledujicich tydnech se
proto chysta na jednani s dalsimi zdravotnimi pojistovnami o Uhradé provazeni i pro jejich klienty. K
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dispozici maji zatim jen model vykazovani a hrazeni vykonU provazeni pfipraveny VZP, ovsem Micha-
lik véri, Ze bude prijatelny i pro ostatni pojistovny.

,KdyZ se rodic¢ dozvi o tak zdvazné diagndze svého ditéte, je to pro néj rana palici do hlavy. Potifebuje
nejen nabrat energii sdm, ale i pomoc od své Siroké rodiny a také néceho jako je centrum provazeni.
A proto bych i za Ceskou pediatrickou spole¢nost byl rad, aby si to zdravotni pojitovny uvédomily.
Témto rodindm je tfeba pomahat,” podpofil Michalikovo Usili uzndvany specialista na dédi¢né poru-
chy metabolismu Jifi Zeman z Kliniky détského a dorostového lékarstvi 1. Iékafské fakulty Univerzity
Karlovy a VFN v Praze.

Nadace Sirius bude systém provazeni podporovat i nadale. ,,Politdme s finanéni podporou nové
vzniklého metodického vedeni centra provazeni, které zajistuje vzdélavani pracovniki a je garantem
kvality péce poskytované na jednotlivych pracovistich,” uvedla Lipova.

Uci se nejen rodice, ale i IékafFi

Provazeni rodicl pfedstavuje sluzbu, ktera tady podle Michalika dlouho chybéla. , Pfitom nase zkuse-
nosti ukazuji, Ze to Setfi ¢as a nervy |ékard stejné jako potieby rodic¢d,” popsal Michalik popsal jiz v
listopadu tcastnikiim Medialogu 1. lékatské fakulty Univerzity Karlovy k vzacnym onemocnénim v Ce-
chach (psali jsme o tom zde ). Centra provazeni pfirovnava Michalik k rozcestniku, ktery je tu pro ro-
di¢e pfimo v budové nemocnice. ,Nékdy jsou nase sluzby krizové intervencni, nékdy spiSe poraden-
ské, aby rodice rozuméli tomu, co je ¢eka, kam se maji obratit, a sami si urovnali v hlavé, kterym smé-
rem chtéji jit,” uvedI. Stabilizovat rodice tak, aby byli schopni komunikovat s |ékafem je pfi tom za-
sadni, protoZe v pomérné kratké chvili ziskavaji dllezité informace a mnohdy pod velkym tlakem a v
rychlosti musi ucinit zadvazna rozhodnuti, kterd ovliviuji jejich nasledny Zivot. ,, A ocenuiji to také |é-
kafi, protoze kazdy stabilizovany rodic je pak i lepsim komunikacnim partnerem. Nemluvé o tom, Ze
je to zdroven rodic, ktery z nemocnice odchazi vybaveny informacemi, jeZ potfebuje k Zivotu za
dvermi, ktery ho ¢eka,” doplriuje hlavni metodicka Centra provazeni Petra Tomalova.

Proces uéeni zaroven funguje oboustranné, jak zdlraznil profesor Zeman. ,Tam, kde zacdalo fungovat
Centrum provazeni, se najednou i sami mladi pediatfi zacali od kolegyn z Centra ucit. A ucili se néco,

co pred tim ani nechapali. | diky tomu véfime, Ze se provazeni ¢asem podafi pevné zakotvit do sys-
tému zdravotni péce u nas,” fekl Zeman.

Provazeni jedné rodiny trva obvykle jeden aZ Sest mésicU, u zavaznych diagndz i déle, maximalné vsak
dva roky. V kazdém centru provazeni pracuji vidy dvé pracovnice pfimé péce, které spliuji zdra-
votné-socialni vzdélani a maji vycvik v dlouhodobé krizové intervenci. K dispozici je jim dale meto-
dické vedeni a supervize. ,,Poskytujeme i interni vzdélavaci kurzy, kde nasi pracovnici ziskaji védo-
mosti, které jinde v systému vzdélavani nenajdete,” fekla Tomalova. Takovy privodce z Centra prova-
zeni se vSak vedle odbornosti neobejde ani bez potifebného lidského charakteru. ,Jedna se o ex-
trémni situace. Ten ¢lovék musi byt velice silny a odolny, a tak empaticky, aby se dokazal naladit na
potieby rodice a resit krizové okamziky,” popsal Michalik. O zajemce o profesi privodce vSak nouze
neni. ,Ve viech uvedenych nemocnicich probihaji nyni vybérova fizeni na obsazeni téchto mist a
mame mezi ¢tyfmi az deviti zdjemci v kazdé nemocnici,” dodal na zavér s potésenim Michalik.

Vzdcna onemocnéni jsou Zivot ohroZujici nebo zdvazna chronickd onemocnéni, ktera postihuji méné
neZ pét osob z 10 000. V soucasné dobé je znamo kolem 6 az 8 tisic téchto chorob, jimiz v rdmci EU
trpi priblizné 6 aZ 8 procent populace, tedy cca 30 milionu lidi. V CR se to tyka pfiblizné 600 000 lidi.
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Onemocnét Ize i v dospélosti, nicméné tfi Ctvrtiny z téchto onemocnéni se projevi jiz v détském véku
a az 30 procent z téchto déti se nedozije péti let.

80 procent z téchto onemocnéni tvori primarné geneticky podminéné nemoci. Nejcastéjsi typy
téchto chorob zahrnuji dédi¢né metabolické poruchy, systémova autoimunitni a revmatologicka one-
mocnéni, nékterd kardiovaskularni a endokrinologickd onemocnéni, poruchy imunity a autoinflama-
torni onemocnéni, ¢i neurosvalovd onemocnéni, onkologické nemoci a také cystickou fibrézu. (He-
lena Sedlackova)

Zdroj: Zdravotnickydenik.cz
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Ministr Adam Vojtéch: Péci musime |épe zorganizovat
Potize ¢eského zdravotnictvi nevyresi jen penize, fika ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. Chce zvysit
zajem lékarud a ubrat jim administrativu.

* \/ Fijnu na vas tladily odbory, abyste do systému rozpustil 25 miliard z rezerv zdravotnich pojisto-
ven, jinak systém zkolabuje. Nakonec jste ¢astecné ustoupil a premiér Babis slibil navic Sest mili-
ard. Je to prohra?

Nerekl bych prohra, byl to kompromis. Odbory mély nesmyslny navrh, proti tomu jsem protestoval,
to by vedlo ke kolapsu. Kompromis byl Sest miliard. Penize jsme rozdélili rovhomérné. PovaZoval
bych za prohru, pokud bychom fekli: rozpoustime rezervy a ddvame je tfeba jen nemocnicim. Ostatni
by to povaZovali za zradu, protoZe oni se dohodli v dohodovacim fizeni. Pfedstava, Ze vSechno vytesi
penize, je lichd. Pokud neudélame opatfeni z hlediska lepsi organizace péce, nezlepsi se to. Jen nali-
jeme penize, ty se utrati a nebude to mit efekt. Byt bez penéz to nejde.

* Hodné si slibujete tfeba od reformy primarni péce, prvni novinky uz zacinaji platit. Ale jak zabra-
nit predstavé, Ze prakticky Iékai neni pofadny schopny doktor, jen vypisovac Zzadanek?

Tohle se tézko méni ze dne na den. Je pravda, Ze tady byl prakticky lékar prezentovan léta Spatné.
Vérim, Ze se to méni generaéné, vidime to na datech. Je vétsi zdjem mladych Iékara stat se praktic-
kym lékarem. Je jasné, Ze reformu délame pro novou generaci praktik(, a tim nechci byt negativni
vUci tém soucasnym. Pro mladé lékare dava smysl starat se o novy typ pacientd, tfeba o onkologické
pacienty v remisi, diabetiky... Mél jsem debatu na |ékarské fakulté a tam mi mlada ceska lékarka pra-
cujici v Némecku fikala, ze by se rada vratila do Ceské republiky, ale nevréti se ne kvili penézim, ale
kvlli tomu, Ze v Némecku ma o sto procent vy3si kompetence, prace tam ma dplné jiny obsah.

* Nejde jen o kompetence. Nejen praktici si stéZuji na papirovani. Lékafi tvrdi, Ze jim zabira az 40
procent pracovni doby. Jak je daleko administrativni audit, ktery jste slibovali?

UZ to je sepsdno. Jedna z oblasti je, Ze chceme, aby administrativa byla prfevedena na specialni pra-
covniky. VZdy bude zdravotnicka dokumentace, ale ne vZdy to musi délat zdravotnik, a tak jdeme ces-
tou jako u soudd. Jde o administrativniho pracovnika ve zdravotnictvi, to mlze byt i stredoskolak.
Kurz, kterym musi projit, otvirdme 14. dnora. Nauci se pracovat s dokumentaci, se zdravotnickymi
registry. Tento pracovnik bude moci byt jak v nemocnici, tak v ambulantni sféfe. Pak je to ale i re-
dukce administrativy, feSime to.

* Byl jste kritizovan, Ze chcete navysit Uhradu umélého oplodnéni az do 40 let véku Zeny. Velkou
¢ast reprodukénich klinik ma totiz ve svéfenském fondu premiér Babis. Jak je to daleko?

Novela zdkona o vetejném zdravotnim pojisténi, kterad byla predloZena vladé, to obsahuje. Tento na-
vrh tady ale byl jeSté pfed mym nastupem. UZ v roce 2017 zasedla odbornd komise, zastupci odborné
vefejnosti a zdravotnich pojistoven. Mimo jiné to byl ndvrh na zakladé podnétu ministerstva prace a
socidlnich véci, sou¢asné ministryné, ktera byla tehdy reditelkou odboru rodinné politiky. Odborna
komise to posoudila tak, Ze by to smysl davalo. (Eva Zahradnicka)

Zdroj: Mladd fronta DNES
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Pfipravte se na fronty kvuli eReceptu, varuji |ékarnici

Pokud si potfebujete vyzvednout své léky, obrrite se trpélivosti. Cekaji vds totiz dlouhé fronty, varuji
|ékarnici. ZplGsobila je nova pravidla pfi predepisovani Iék(l. Podle vyhlasky platné od ledna tohoto
roku uz se mize na kazdy elektronicky recept napsat jenom jedna polozka.

, To samoziejmé znamena daleko vétsi mnozstvi papirovych privodek nebo textovych zprav v telefo-
nech pacientd. Vydej 1ékl se tim komplikuje a daleko déle trva,” upozorfiuje na disledek zmény vice-
prezident Iékarnické komory Martin Kopecky.

Ministerstvo zdravotnictvi ale namita, Ze vyslo lékarnikim naopak vstfic. ,,Zména vznikla na zakladé
pripominek lékaiG a lékarnikd z terénu,” uvedla mluvéi Gifadu Gabriela Stépanyova. Zdravotnici si pry
drive Casto stéZovali, Ze pokud byla v jedné poloZce receptu chyba, pojistovna pak neproplatila nic.
Zv1astni papirek pro kazdou polozku na receptu ale neni jedinou zménou, kterd se od ledna zavedIa.

Dalsi novinkou je povinné uvadéni telefonniho cisla ¢i skutecného mista pobytu pacienta na receptu.
Doposud nic z toho lidé prozrazovat nemuseli. Vedeni resortu vysvétluje zménu tak, Ze kontakty mo-
hou pomoci dohledat pacienta, jehozZ Iék se stahuje z trhu tfeba kvuli vadné jakosti. Podle pravnika
Ondreje Dostala ale pacient zZadny telefon uvadét nemusi. ,,Neplati Zddna zakonnd povinnost vlastnit
telefon ani ho kamkoliv hlasit,” fekl. Pokud lidé ¢islo sdélit odmitnou, vydani |éku to branit nesmi.

Platnost receptu bude noveé celych 14 dni, u opakovacich receptt to bude Sest mésica.
List uZivanych léku

Od pulky roku navic za¢ne platit Iékovy zaznam pacienta. To znamena, Ze kazdy lékar Ci Iékarnik, ktery
prijde s pacientem do styku, bude mit pfistup k seznamu vSech jeho medikament(. Véetné téch,
které mu predepsali jinde. Zaznamy uvidi i sdm pacient — tim si ovéri, kdo v jeho karté byl ¢i zda nevy-
Cerpa limit.

Vice informaci na www.epreskripce.cz.

Pokud si pacient nepfeje, aby kdokoliv do jeho zaznam( nahlizel, mGze to zakazat. A to bud' prostred-
nictvim samotného lékového zaznamu nebo pres webovou aplikaci pro pacienty. M(iZe také poslat
vyplnény formuldr svou datovou schrankou do datové schranky Statniho Ustavu pro kontrolu léCiv,
pfipadné jako dopis obycejnou postou. Pak ale musi pfipojit svij Ufedné ovéreny podpis. (Veronika
Rodriguez)

Zdroj: Denik.cz
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Get involved in Rare Disease Day 2020!

Rare Disease Day 2020 is on Saturday 29 February, the rarest day of the year. With just over five we-
eks until the big day, now is the time to start getting involved and show support for the individuals
and families affected by a rare disease!

The campaign is open to everyone around the world to get involved - people living with a rare dise-
ase, their families and carers, plus policy makers, public authorities, industry representatives, resear-
chers, health professionals and the general public.

Through Rare Disease Day we want to raise awareness that:

- Rareis many. Rare is over 300 million people around the world.

- Rare is strong. The rare disease community is connected across borders and diseases to raise
awareness and advocate for equity.

- Rare is proud. Show your support for the rare disease community with pride! The likely truth
is that you know somebody affected by a rare disease.

Download the official Rare Disease Day 2020 poster to put up at your workplace, home and school.
The poster is created for you to use and adapt to your needs - editable versions are available so you
can translate the text and add an organisation's name, event details and sponsor logos. This year's
poster features Gauthier, who is living with sickle cell anaemia, and his mum.

Link for download: https://www.rarediseaseday.org/downloads

Download the official Rare Disease Day logo. Display the logo at your events, on flyers, t-shirts and
even cake - the possibilities are endless! You can also buy Rare Disease Day merchandise.

On social media:

- Download the official Rare Disease Day social media cover photos and visuals.
- Add the official Facebook frame or Twibbon to your social media profiles.
- Download the infographic cards to share on social media.

Don’t forget to follow Rare Disease Day Facebook, Twitter and Instagram (new this year!) and
use #RareDiseaseDay in all your posts so you are connected with others participating in Rare Disease
Day 2020.

Take part in Rare Disease Day 2020

Last year thousands of events took place in a record 101 countries around the world! 2020 is also on
track to be a huge success.

This year there are a record 60 national alliance official partners from around the world, as well as
the many other patient organisations, hospitals, research centres, companies, policy makers and
more that organise Rare Disease Day activities.

Be part of the global Rare Disease Day community:
Find an event taking place in your country.

Organise and post your own events on rarediseaseday.org.
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Share a photo and your rare disease story on social media to show solidarity with people living with a
rare disease. You can share individual photos of yourself supporting the campaign, with your friends
or colleagues, or photos from your events. Paint and raise your hands. Print the logo and hold it up.
Show your support in any way you want! See here for inspiration. Remember to use #RareDisease-
Day.

The facts about rare

Rare Disease Day is an opportunity to raise awareness of what rare really means and that people li-
ving with a rare disease need equitable access to diagnosis, treatment and care.

Use the key rare disease statistics below 1 and these infographic cards in your Rare Disease Day
communications. You can also add local statistics to make your Rare Disease Day advocacy messaging
relevant to your local policy makers.

Over 300 million people around the world are living with a rare disease, each supported by family,
friends and a team of carers that make up the rare disease community.

There are over 6,000 identified rare diseases.
Rare diseases currently affect 5% of the worldwide population.

Each rare disease may only affect a handful of people, scattered around the world, but collectively
the number of people living with a rare disease is equivalent to the population of the world’s third
largest country.

72% of rare diseases are genetic whilst others are the result of infections (bacterial or viral), allergies
and environmental causes or are rare cancers.

70% of genetic rare diseases start in childhood.
A disease defined as rare in Europe when it affects fewer than 1 in 2,000 people.
The end goal - equity for people living with a rare disease

The long-term goal of Rare Disease Day over the next decade is increased equity for people living
with a rare disease and their families. We need to raise awareness that people living with a rare dise-
ase around the world face inequitable access to diagnosis, treatment, care and social opportunity.

It's time to take action for people living with a rare disease to have equal opportunities to realise
their potential.

EURORDIS events for Rare Disease Day

To mark the occasion of Rare Disease Day, EURORDIS is holding several events in Brussels: a policy
event at the European Parliament (contact clara.hervas@eurordis.org for more info) , the EURORDIS
Black Pearl Awards (watch online or purchase tickets to attend!) and the 29th EURORDIS Round Table
of Companies Workshop on repurposing of medicines.

Zdroj: Eurordis.org

16


https://www.rarediseaseday.org/downloads
mailto:clara.hervas@eurordis.org
https://blackpearl.eurordis.org/
https://blackpearl.eurordis.org/tickets-corporate-partners/
https://www.eurordis.org/publication/29th-eurordis-round-table-companies-workshop
https://www.eurordis.org/publication/29th-eurordis-round-table-companies-workshop

