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____ 

 

Vzácná onemocnění a hlavní události ve 

zdravotnictví 
__________________________________________________________________________________ 

Leden 2020 

__________________________________________________________________________________ 

 

Vážení přátelé,  

 

přinášíme Vám lednové číslo Čavonovin, ve kterém Vás chceme upozornit na hlavní události v oblasti 

vzácných nemocí a zdravotnictví, které se v uplynulém měsíci objevily v médiích.  

V současné době probíhá vypořádání připomínek k vládní novela zákona č. 48/1997 Sb., o veřejném 

zdravotním pojištění a v březnu by ji měl začít projednávat Parlament ČR. Ministerstvo zdravotnictví 

chce, aby platila od ledna 2021. Měla by zajistit lepší dostupnost inovativních a drahých léčiv na 

vzácná onemocnění. Novela mimo jiné ustanovuje nový poradní orgán při Ministerstvu zdravotnictví 

ČR, tzv. Ministerskou komisi, ve které zasednou zástupci ministerstva a pojišťoven společně s odbor-

níky a pacienty. 

Všeobecná zdravotní pojišťovna letos zahrnula náklady na provázení rodin do systému úhrad v rámci 

svého systému bonifikací pro vybrané poskytovatele specializované centrové péče, a Centrum prová-

zení bude po Všeobecné fakultní nemocnici v Praze a fakultních nemocnicích v Brně a Hradci Králové 

poskytovat své služby a podporu i v Ústavu pro péči o matku a dítě v Praze a ve Fakultní nemocnici v 

Ostravě. 

Pomalu se blíží Den vzácných onemocnění, který letos připadne na sobotu 29. února. 

 

Srdečně zdraví 

Anna Arellanesová, předsedkyně ČAVO 
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__________________________________________________________________________________ 

Vzácná onemocnění 

__________________________________________________________________________________ 

Změní se úhrady léků na vzácné choroby? 

Připomínkovým řízením do 20. ledna procházel 

očekávaný návrh novely zákona o veřejném zdra-

votním pojištění, který mimo jiné mění proces 

vstupu nových léků do úhrad. Cílem je dostat do 

režimu standardní regulace i přípravky, které dnes 

na úhradu nedosáhnou, a pojišťovny je proto platí 

na individuální žádost pacienta podle paragrafu 16 

zákona o veřejném zdravotním pojištění. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Nákladné léky na vzácná onemocnění by mohly nakupovat 

zdravotní pojišťovny, navrhuje ministerstvo 

Kvalita a efektivita zdravotní péče jsou pojmy, které ze 

strany ministerstva či zdravotních pojišťoven zaznívají čím 

dál častěji. Pomalu se tak rodí indikátory kvality péče, za-

tímco bonifikace za kvalitu už zdravotní pojišťovny ve větší či 

menší míře vyplácejí. Efektivitě by pak měla výrazně napo-

moci odstartovaná reforma primární péče, která by snad v 

budoucnu měla učinit konec zbytečnému a drahému blou-

dění pacienta po systému. 

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Centrum provázení pomůže připravit se na život za 

dveřmi rodičům závažně nemocných dětí již v pěti 

nemocnicích 

Centrum provázení rozšiřuje své služby. Po Všeo-

becné fakultní nemocnici v Praze a fakultních nemoc-

nicích v Brně a Hradci Králové bude poskytovat své 

služby a podporu i v Ústavu pro péči o matku a dítě v 

Praze a ve Fakultní nemocnici v Ostravě. 

CELÝ ČLÁNEK 
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______________________________________________________________________________ 

Zdravotnictví 

__________________________________________________________________________________ 

Ministr Adam Vojtěch: Péči musíme lépe zorganizovat  

Potíže českého zdravotnictví nevyřeší jen peníze, říká mi-

nistr zdravotnictví Adam Vojtěch. Chce zvýšit zájem lé-

kařů a ubrat jim administrativu. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Připravte se na fronty kvůli eReceptu, varují 

lékárníci  

Pokud si potřebujete vyzvednout své léky, 

obrňte se trpělivostí. Čekají vás totiž dlouhé 

fronty, varují lékárníci. Způsobila je nová pra-

vidla při předepisování léků. Podle vyhlášky 

platné od ledna tohoto roku už se může na 

každý elektronický recept napsat jenom jedna 

položka. 

CELÝ ČLÁNEK 
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__________________________________________________________________________________ 

Ze světa 

__________________________________________________________________________________ 

Eurodis upozorňuje na Den vzácných onemocnění, letos 

připadá na 29. února 

Organizace Eurordis na svých stránkách upozornila na le-

tošní Den vzácných onemocnění, který se bude konat 

v sobotu 29. února a vyzvala k účasti nejenom pacienty se 

vzácným onemocněním, ale i jejich rodiny, pečovatele, 

politiky, zástupce průmyslu, výzkumné a zdravotnické pra-

covníky, i širokou veřejnost. 

CELÝ ČLÁNEK 
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_________________________________________________________________________________ 

Celé články 

__________________________________________________________________________________ 

Změní se úhrady léků na vzácné choroby? 
 

Připomínkovým řízením do 20. ledna procházel dlouho očekávaný rozsáhlý návrh novely zákona o ve-

řejném zdravotním pojištění, který mimo jiné mění proces vstupu nových léků do úhrad. Cílem je do-

stat do režimu standardní regulace i přípravky, které dnes na úhradu nedosáhnou, a pojišťovny je 

proto platí na individuální žádost pacienta podle paragrafu 16 zákona o veřejném zdravotním pojiš-

tění. 

Orphany mnohdy nesplňují hranici ochoty platit, ustálenou na 1,2 milionu korun za QALY. Nově by se 

podle návrhu u nich mohly brát v potaz celospolečenské dopady léčby či mezinárodní guidelines. 

„V situaci, kdy dosažení hranice ochoty platit je téměř nereálné, nejeví se jako správné ponechat tyto 

přípravky zcela mimo systém. Sociální solidární systém, kterým české zdravotnictví bezpochyby je, v 

ekonomické situaci, ve které se naše země nachází, by měl myslet na celé spektrum občanů – paci-

entů, tedy i ty, kteří trpí vzácným onemocněním,“ argumentuje ministerstvo v důvodové zprávě. 

O úhradě pro orphany by nově neměli rozhodovat úředníci SÚKL, ale ministerstvo zdravotnictví, které 

k tomu zřídí poradní orgán. V něm kromě zástupců ministerstva a zástupců zdravotních pojišťoven 

budou zástupci odborných společností a pacientských organizací. Konkrétní případ by ale neměli po-

suzovat ti lékaři a pacienti, kterých se předepisování nebo užívání daného přípravku přímo dotýká. 

Nová cesta má být přístupná pouze pro přípravky, které mají designaci orphan drugs udělenou Evrop-

skou lékovou agenturou. 

O kolik více by po změnách zdravotní pojišťovny za VILP a orphany zaplatily, to ministerstvo zdravot-

nictví neuvádí. Na jednu stranu očekává, že budou orphany dostupnější, na druhou stranu upozor-

ňuje, že při úhradě přes paragraf 16 není možné účinně regulovat cenu. 

Zdroj: Tribune.cz 
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Nákladné léky na vzácná onemocnění by mohly nakupovat zdravotní pojiš-

ťovny, navrhuje ministerstvo 
Kvalitě a efektivitě se na konferenci Efektivní nemocnice věnovalo několik diskuzních bloků. V prvním 

z nich ministr zdravotnictví Adam Vojtěch (vlevo, vedle ředitele VZP Zdeňka Kabátka) poukázal, že by 

byl rád, kdyby nákladné léky na vzácná onemocnění začaly nakupovat zdravotní pojišťovny. Foto: He-

althCare Institute 

Kvalita a efektivita zdravotní péče jsou pojmy, které ze strany ministerstva či zdravotních pojišťoven 

zaznívají čím dál častěji. Pomalu se tak rodí indikátory kvality péče, zatímco bonifikace za kvalitu už 

zdravotní pojišťovny ve větší či menší míře vyplácejí. Efektivitě by pak měla výrazně napomoci odstar-

tovaná reforma primární péče, která by snad v budoucnu měla učinit konec zbytečnému a drahému 

bloudění pacienta po systému. Efektivnější cesty se pak hledají i u hrazení a nakupování moderních 

léků zejména na vzácná onemocnění, které jsou finančně velmi náročné. Ministerstvo by přitom bylo 

rádo, aby se nákupů ujaly zdravotní pojišťovny – a přinejmenším VZP je pro. Diskuze, která se mimo 

jiné věnovala právě tématům kvality a efektivity, proběhla v rámci konference Efektivní nemocnice, 

kterou 3. a 4. prosince uspořádal v Praze HealthCare Institute. 

„Kvalita zdravotní péče zní jako velmi subjektivní pojem a je tak vnímána laickou veřejností. Jsem ale 

rád, že se nám podařilo po mnoha letech, kdy se kvalita nehodnotila a systematicky neřešila, založit 

pracovní skupinu pro měření kvality. Zejména zdravotní pojišťovny, kancelář zdravotního pojištění, 

ale i odborníci z klinické praxe a zástupci nemocnic sami přicházejí s tím, že se chtějí na tento pro-

blém začít dívat objektivně, tedy jak začít měřit kvalitu a jak ji začít vyhodnocovat. Už jsme proto 

spustili pilotní projekt, v rámci kterého jsme identifikovali deset indikátorů, na kterých si nyní validu-

jeme výsledky reálných dat zdravotních pojišťoven, abychom byli schopni říci, co to jsou ukazatele 

kvality,“ uvádí náměstek ministra zdravotnictví Filip Vrubel. 

Na kvalitu se přitom dá pohlížet z řady úhlů: podle personálního obsazení zdravotnických zařízení, vý-

sledkových ukazatelů například v podobě procenta rehospitalizací, procesních ukazatelů, jako je doba 

do zahájení léčby, nebo nejjednodušších objemových ukazatelů, kterými chce ministerstvo začít (psali 

jsme také zde ). 

„Je to o tom, abychom identifikovali, v jakých zdravotnických zařízeních se provádějí jaké výkony a v 

jakém objemu, a byli schopni identifikovat, zda objem péče dané odbornosti odpovídá tomu, co si 

odborná veřejnost myslí, že je akceptovatelné z hlediska poměru benefitu a rizika. Jestliže tedy víme, 

že se v některých nemocnicích dělají některé výkony častěji, máme objemový ukazatel. Ten vypovídá 

něco o tom, že když už je to rutina, mají v nemocnici zavedené procesy a umějí to, je asi v takovém 

zařízení poskytování této péče bezpečnější. A naopak pokud máme nějaký risk koridor, který nám 

říká, že počty určitého výkonu jsou v dané nemocnici velmi nízké, asi bychom se v ní neměli na tuto 

péči a platbu za ni soustředit, ale snažit se ji optimalizovat,“ vysvětluje Vrubel. 

Dopad takového přístupu v jednotlivých zařízeních ale záleží hlavně na jednání s pojišťovnami. „Je to 

o pozitivní motivaci. Když zdravotní pojišťovna jedná s nemocnicí, nejedná o konkrétních výkonech a 

oborech, ale většinou o nemocnici jako celku a její finanční situaci. Je to o vyjednávání, a jestliže vím, 

že v některé nemocnici některé výkony umějí dělat, dělají je správně a efektivně, jsem schopen ne-

mocnici za tuto péči a její kvalitu bonifikovat. Znamená to ale také, že za péči méně efektivní a méně 

objemovou by se mohlo platit méně – což může znamenat, že rozhodnutí managementu nemocnice 

bude ustoupit od těchto věcí,“ popisuje Filip Vrubel. 



 

7 
 

Ministerstvo chystá ve svých nemocnicích průzkum spokojenosti pacientů 

Jak zacházet s indikátory kvality, se můžeme inspirovat i v některých vyspělých státech.„Když se podí-

váme třeba do Austrálie, tam jsou indikátory kvality nemocnicemi reportovány do národního sys-

tému, kde se mohou všichni manažeři z nemocnic na základě přístupu ke klasifikovaným informacím 

srovnávat s ostatními zařízeními, což je skvělé. Indikátory jsou ale velmi citlivé informace a nejsou 

zveřejňovány, což je potřeba mít na mysli. Tím, že je v ČR souběh různých vlastníků, ať už to jsou 

kraje, soukromé firmy nebo stát, indikátory mohou být poměrně snadno zneužívány k různým tlakům 

na poskytovatele,“ konstatuje Pavel Fojtík z Management Consulting KPMG ČR, který dříve působil ve 

společnosti Agel. 

I když se zatím v Česku pereme s indikátory kvality, první vlaštovky odměňování za kvalitu už byly vy-

puštěny. VZP už má v tuto chvíli šest programů zaměřených na kvalitu, které se týkají diabetu, hyper-

tenze, obezity, stomatologie, autismu a dostupnosti péče. V jejich rámci pak odměňuje poskytova-

tele, kteří splní stanovená kvalitativní kritéria. 

„Zatím jsme cestu nastoupili pomocí poměrně jednoduchých indikátorů, které by měly směřovat ke 

kvalitě. Chceme také investovat peníze z úhrad na začátku, než lidé onemocnění rozvinou, než potom 

platit komplikace, tedy abychom například u diabetika umožnili přístup k moderní léčbě na začátku a 

ne až po rozvinutí komplikací,“ načrtává náměstek VZP David Šmehlík. 

Ministerstvo ale nezapomíná ani na kvalitu ze subjektivního pohledu pacientů, které by proto chtělo 

zapojit do měření kvality. V prvním čtvrtletí tohoto roku tak proběhne pilotní projekt, kdy se bude v 

přímo řízených nemocnicích sbírat zpětná vazba od pacientů ohledně toho, jak jsou spokojeni s péčí v 

dané nemocnici. Součástí dotazníku by mělo být i to, zda pacient dostal náležité informace, léčba mu 

byla vysvětlena a věděl, co se s ním bude v nemocnici dít. Ministerstvo pak pilot vyhodnotí a dá zaří-

zením zpětnou vazbu, jak se jejich pacienti v nemocnici cítí, a to i s benchmarkem pro porovnání s ji-

nými zařízeními. 

Základem efektivnějšího systému je silná primární péče 

Ruku v ruce s kvalitou by ale měla jít také efektivita. „Kvalita zdravotnictví stojí a padá s tím, jakou 

péči dostane běžný a běžně nemocný občan. Prostředky by měly rovnoměrně směřovat nejen do mo-

derní léčby a hospitalizační péče, ale i do ambulantního sektoru a primární péče. Stále tu máme ob-

rovské rezervy v procesech a efektivitě systému,“ konstatuje předseda Sdružení praktických lékařů 

Petr Šonka. 

Jak známo, Česko má na počet obyvatel poměrně vysoký počet lůžek a pacienti u nás navštěvují lé-

kaře o dost častěji, než je v Evropě běžné – a to bez výraznějšího dopadu na délku života. V porovnání 

s Evropou nemáme ani málo lékařů (se sestrami je to o trochu horší), nedostatek ovšem vzniká nevy-

váženou distribucí. Neduhem českého zdravotnictví jsou pak také zbytné výkony a dublování péče. 

„V Dánsku mají 21 nemocnic na 5,7 milionu obyvatel, u nás máme 152 nemocnic na 10,6 milionu oby-

vatel. Systém tam přitom funguje velmi dobře, specializovaná péče je koncentrovaná a 90 procent 

pacientů je zachyceno v rámci primární péče, jen deset procent jde do specializované péče. To je ta 

cesta. Největší zátěž nejsou vzácná onemocnění, ale chronicky nemocní či duševní onemocnění, a bez 

silné primární péče systém z hlediska financování neudržíme,“ říká k tomu ministr zdravotnictví Adam 

Vojtěch, podle kterého je proto základem již probíhající reforma primární péče. 
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„Jsme si jako pojišťovny vědomy toho, že často dochází k vícečetnému kontaktu s lékařem, částečně i 

proto, že tu máme neomezený nárok klienta. Pacient není motivován, aby se v systému choval efek-

tivně, ví, že mu veškerá péče bude uhrazena. Jestliže tu bude jasná role primární péče, která bude 

průvodcem klienta, bude ho umět nasměrovat a určit, kam patří, omezujeme už na začátku bloudění 

klienta systémem. To je většinou nepříjemné pro klienta i systém, protože je to drahé a nakonec kli-

ent stejně nedostane tu správnou léčbu na správném místě. Reforma primární péče a posílení role 

praktického lékaře jsou tedy nutné,“ potvrzuje ředitel VZP Zdeněk Kabátek, podle kterého je zároveň 

vhodný čas na diskuzi o neomezeném nároku pacienta v rámci veřejného zdravotního pojištění. 

Nejen ze strany VZP, ale od všech pojišťoven by také nyní měl růst důraz na prevenci. „Jsem rád, že se 

podařilo do úhrad prosadit bonifikaci těch, kdo skutečně zvou pacienty na prevenci, a nejde jen o 

praktické lékaře,“ konstatuje Adam Vojtěch. 

Na prevenci se přitom u nás doposud zapomínalo. „Stomatologie je plně preventabilní a do roku 

2027 bude mít většina zemí EU děti bez kazu, protože je naučila čistit zuby. Ale my tu pořád platíme 

hlavně doktory, kteří vidí kaz i tam, kde není – jediný bohatý zubař je ten, který vidí pigmentaci. Mohl 

by říci, to je flíček, který nic nedělá, ale zaplatí se mu, jen když ho rozvrtá. Náš systém je zcela oto-

čený. Teď ale máme nový sazebník, kde se proti tomu snažíme jít,“ přibližuje prezident České stoma-

tologické komory Roman Šmucler. 

Zubaři pracují i na dalších změnách. „Musíme změnit výchovu lidí v dentálním týmu, sestřičky musí 

dostat větší kompetence a musíme zvýšit efektivitu lékařů, protože jich máme dvakrát víc než Ra-

kousko, ale pacientů ve stomatologii ošetříme méně. V Německu chodí dentální hygienistky do škol, 

vyscreenovat školu s tisíci dětmi jim trvá dvě hodiny a řeknou, kdo potřebuje zubní prohlídku. Hle-

dejme i moderní cesty – jsme ve 21. století, spoustu věcí si lidé mohou monitorovat sami a na 

spoustu věcí můžeme využít telemedicínu. V USA se na třetině území poskytuje péče teledentisty, kdy 

se pomocí digitálních technologií ví, jestli lidé prohlídku potřebují. A v medicíně je to podobné. Potře-

bujeme tedy udělat systémovou změnu,“ apeluje Roman Šmucler s tím, že ve stomatologii se už v 

rámci projektu VZP Plus povedlo zvýšit dostupnost péče (více zde ). 

Klidně budeme nakupovat i některé centrové léky, říká ředitel VZP 

Efektivní by ale měl být také nákup léků, zejména těch moderních, jejichž ceny jsou dnes velmi vy-

soké. Mnohé z těchto přípravků jsou určeny jen pro malý okruh pacientů s daným vzácným onemoc-

něním či konkrétní mutací, přičemž tyto přípravky při současném nastavení systému nemají příliš 

možnost splnit nákladovou efektivitu a dostat tak stanovenou úhradu ze zdravotního pojištění. Dů-

sledkem je, že zhruba třetina léků schvalovaných přes paragraf 16 jsou právě tzv. orphan drugs čili 

léky na vzácná onemocnění. Tento stav by ministerstvo chtělo změnit novelou, která by během dvou 

měsíců měla dorazit na vládu, a pokud vše půjde hladce, mohla by začít v příštím roce platit. Úprava 

přitom umožňuje novou možnost vstupu do systému úhrad právě pro léky na vzácná onemocnění, a 

to prostřednictvím zapojení komise složené ze zástupců pojišťoven, pacientů i dalších (více jsme psali 

V tuto chvíli k efektivnějšímu hrazení nákladných léků slouží stále častější risk-sharingové smlouvy, 

ministerstvo by ale rádo využilo i další nástroje. „Na jednání s řediteli zdravotních pojišťoven jsme na-

stínili řešení, že léky budou nakupovat samy zdravotní pojišťovny. U superdrahých léků na vzácná 

onemocnění by to dávalo logiku a my tuto možnost chceme otevřít i v rámci nové legislativy. Zdra-

votní pojišťovny by tak společně tyto léky nakupovaly a pak je pouze dávaly svým pacientům u da-

ného poskytovatele, což by situaci velmi dobře řešilo,“ nastiňuje ministr Vojtěch. 
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„My se k tomu hlásíme. Jsme schopni nakupovat nejen superdrahé orphany, ale dokonce i některé 

centrové léky, které jsou v současné době diskutovány s ohledem na rozdílné ceny u jednotlivých po-

skytovatelů,“ přitakává ředitel VZP Kabátek. (Michaela Koubová) 

Zdroj: Zezdravotnictvi.cz 
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Centrum provázení pomůže připravit se na život za dveřmi rodičům zá-

važně nemocných dětí již v pěti nemocnicích 
Centrum provázení, které přímo v nemocnicích pomáhá rodičům, jimž se narodí dítě s nízkou porodní 

hmotností, vzácným onemocněním nebo těžkým zdravotním postižením, rozšiřuje své služby. Po Vše-

obecné fakultní nemocnici v Praze a fakultních nemocnicích v Brně a Hradci Králové bude poskytovat 

své služby a podporu i v Ústavu pro péči o matku a dítě v Praze a ve Fakultní nemocnici v Ostravě. 

Děje se tak díky Všeobecné zdravotní pojišťovně, která náklady na provázení rodin letos zahrnula do 

systému úhrad v rámci svého systému bonifikací pro vybrané poskytovatele specializované centrové 

péče. 

Podpora rodiny dítěte v období mezi sdělením závažné diagnózy a jejím předáním do následných slu-

žeb je něco, co v českém zdravotnictví ještě před několika roky zcela chybělo. „Není těžší chvíle, než 

když se dozvíte, že vaše dítě je nevyléčitelně nebo závažné nemocné,“ říká zakladatel a vedoucí 

Centra provázení Jan Michalík z Ústavu speciálně pedagogických studií Univerzity Palackého v Olo-

mouci. „A právě v této chvíli poskytnou naši pracovníci to, co je nejdůležitější. Tiší bolest, stanovují 

první krůčky k tomu, co je potřeba udělat, a jakmile jsou rodiče trochu stabilizováni, poradí, jak dále o 

dítě pečovat.“ 

Centra provázení nabízejí podporu rodinám dětských pacientů se vzácným onemocněním, závažným 

zdravotním postižením a rodinám nedonošených dětí s velmi nízkou nadváhou již šestým rokem. 

První vzniklo v Praze v roce 2015 jako pilotní projekt při Všeobecné fakultní nemocnici v Praze (VFN), 

další dvě fungují od roku 2018 při fakultních nemocnicích v Hradci Králové a Brně. Až do loňského 

roku financovala činnost Centra nezisková organizace Nadace Sirius. Na provoz všech tří pracovišť do-

posud vynaložila celkem 17 milionů korun, které pomohly 2.152 rodinám. „Jedná se o ideální způsob, 

jak propojit zdravotní a následnou péči v nemocnici s potřebami dítěte a jeho rodičů,“ uvedla ředi-

telka Nadace Dana Lipová na tiskové konferenci. „Jako soukromá nadace bohužel nejsme schopni 

provoz těchto pracovišť financovat dlouhodobě. Proto jsme rádi, že Všeobecná zdravotní pojišťovna 

ČR (VZP) přišla s návrhem, jak provázení rodičů zařadit do systému úhrad standardní péče specializo-

vaných pracovišť.“ 

Díky rozhodnutí VZP se provázení podaří udržet nejen ve stávajících třech nemocnicích, ale rozšíří se 

dále do Ústavu pro matku a péči o dítě v Praze-Podolí a do Fakultní nemocnice v Ostravě. „Jsem velmi 

rád, že se můžeme na projektu Centra provázení, který zajišťuje ucelený přístup v tak lidsky vypjatých 

situacích, podílet,“ řekl ředitel VZP Zdeněk Kabátek. Od letošního roku zahrnula VZP náklady na pro-

vázení rodin do systému úhrad v rámci svého systému bonifikací pro vybrané poskytovatele speciali-

zované centrové péče (o bonifikačních programech VZP si můžete více přečíst zde ). „Našli jsme způ-

sob, jak ocenit to, co provázení obsahuje, tedy situaci, kdy se nejedná pouze o primární výkon zdra-

votní péče, ale také o její organizaci a psychologickou podporu. Tady jsme učinili velký krok kupředu a 

definovali jsme úhradový mechanismus tak, aby se tato služba mohla rozvíjet i nadále,“ dodal Kabá-

tek. Letos vyhradila VZP pro tento typ péče celkem šest milionů korun, na jedno centrum tedy počítá 

s částkou 1,2 milionu korun. 

Michalík věří, že počet nemocnic nabízejících provázení se v budoucnu ještě zvýší. „S ohledem na po-

čet poskytovatelů poskytujících vysoce specializovanou centrovou péči pro děti s velmi závažnými 

onemocněními v ČR je naším cílem třináct až patnáct pracovišť,“ upřesnil. V následujících týdnech se 

proto chystá na jednání s dalšími zdravotními pojišťovnami o úhradě provázení i pro jejich klienty. K 
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dispozici mají zatím jen model vykazování a hrazení výkonů provázení připravený VZP, ovšem Micha-

lík věří, že bude přijatelný i pro ostatní pojišťovny. 

„Když se rodič dozví o tak závažné diagnóze svého dítěte, je to pro něj rána palicí do hlavy. Potřebuje 

nejen nabrat energii sám, ale i pomoc od své široké rodiny a také něčeho jako je centrum provázení. 

A proto bych i za Českou pediatrickou společnost byl rád, aby si to zdravotní pojišťovny uvědomily. 

Těmto rodinám je třeba pomáhat,“ podpořil Michalíkovo úsilí uznávaný specialista na dědičné poru-

chy metabolismu Jiří Zeman z Kliniky dětského a dorostového lékařství 1. lékařské fakulty Univerzity 

Karlovy a VFN v Praze. 

Nadace Sirius bude systém provázení podporovat i nadále. „Počítáme s finanční podporou nově 

vzniklého metodického vedení centra provázení, které zajišťuje vzdělávání pracovníků a je garantem 

kvality péče poskytované na jednotlivých pracovištích,“ uvedla Lipová. 

Učí se nejen rodiče, ale i lékaři 

Provázení rodičů představuje službu, která tady podle Michalíka dlouho chyběla. „Přitom naše zkuše-

nosti ukazují, že to šetří čas a nervy lékařů stejně jako potřeby rodičů,“ popsal Michalík popsal již v 

listopadu účastníkům Medialogu 1. lékařské fakulty Univerzity Karlovy k vzácným onemocněním v Če-

chách (psali jsme o tom zde ). Centra provázení přirovnává Michalík k rozcestníku, který je tu pro ro-

diče přímo v budově nemocnice. „Někdy jsou naše služby krizově intervenční, někdy spíše poraden-

ské, aby rodiče rozuměli tomu, co je čeká, kam se mají obrátit, a sami si urovnali v hlavě, kterým smě-

rem chtějí jít,“ uvedl. Stabilizovat rodiče tak, aby byli schopni komunikovat s lékařem je při tom zá-

sadní, protože v poměrně krátké chvíli získávají důležité informace a mnohdy pod velkým tlakem a v 

rychlosti musí učinit závažná rozhodnutí, která ovlivňují jejich následný život. „ A oceňují to také lé-

kaři, protože každý stabilizovaný rodič je pak i lepším komunikačním partnerem. Nemluvě o tom, že 

je to zároveň rodič, který z nemocnice odchází vybavený informacemi, jež potřebuje k životu za 

dveřmi, který ho čeká,“ doplňuje hlavní metodička Centra provázení Petra Tomalová. 

Proces učení zároveň funguje oboustranně, jak zdůraznil profesor Zeman. „Tam, kde začalo fungovat 

Centrum provázení, se najednou i sami mladí pediatři začali od kolegyň z Centra učit. A učili se něco, 

co před tím ani nechápali. I díky tomu věříme, že se provázení časem podaří pevně zakotvit do sys-

tému zdravotní péče u nás,“ řekl Zeman. 

Provázení jedné rodiny trvá obvykle jeden až šest měsíců, u závažných diagnóz i déle, maximálně však 

dva roky. V každém centru provázení pracují vždy dvě pracovnice přímé péče, které splňují zdra-

votně-sociální vzdělání a mají výcvik v dlouhodobé krizové intervenci. K dispozici je jim dále meto-

dické vedení a supervize. „Poskytujeme i interní vzdělávací kurzy, kde naši pracovníci získají vědo-

mosti, které jinde v systému vzdělávání nenajdete,“ řekla Tomalová. Takový průvodce z Centra prová-

zení se však vedle odbornosti neobejde ani bez potřebného lidského charakteru. „Jedná se o ex-

trémní situace. Ten člověk musí být velice silný a odolný, a tak empatický, aby se dokázal naladit na 

potřeby rodiče a řešit krizové okamžiky,“ popsal Michalík. O zájemce o profesi průvodce však nouze 

není. „Ve všech uvedených nemocnicích probíhají nyní výběrová řízení na obsazení těchto míst a 

máme mezi čtyřmi až devíti zájemci v každé nemocnici,“ dodal na závěr s potěšením Michalík. 

Vzácná onemocnění jsou život ohrožující nebo závažná chronická onemocnění, která postihují méně 

než pět osob z 10 000. V současné době je známo kolem 6 až 8 tisíc těchto chorob, jimiž v rámci EU 

trpí přibližně 6 až 8 procent populace, tedy cca 30 milionu lidí. V ČR se to týká přibližně 600 000 lidí. 
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Onemocnět lze i v dospělosti, nicméně tři čtvrtiny z těchto onemocnění se projeví již v dětském věku 

a až 30 procent z těchto dětí se nedožije pěti let. 

80 procent z těchto onemocnění tvoří primárně geneticky podmíněné nemoci. Nejčastější typy 

těchto chorob zahrnují dědičné metabolické poruchy, systémová autoimunitní a revmatologická one-

mocnění, některá kardiovaskulární a endokrinologická onemocnění, poruchy imunity a autoinflama-

torní onemocnění, či neurosvalová onemocnění, onkologické nemoci a také cystickou fibrózu. (He-

lena Sedláčková) 

Zdroj: Zdravotnickydenik.cz  
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Ministr Adam Vojtěch: Péči musíme lépe zorganizovat 
Potíže českého zdravotnictví nevyřeší jen peníze, říká ministr zdravotnictví Adam Vojtěch. Chce zvýšit 

zájem lékařů a ubrat jim administrativu. 

* V říjnu na vás tlačily odbory, abyste do systému rozpustil 25 miliard z rezerv zdravotních pojišťo-

ven, jinak systém zkolabuje. Nakonec jste částečně ustoupil a premiér Babiš slíbil navíc šest mili-

ard. Je to prohra? 

Neřekl bych prohra, byl to kompromis. Odbory měly nesmyslný návrh, proti tomu jsem protestoval, 

to by vedlo ke kolapsu. Kompromis byl šest miliard. Peníze jsme rozdělili rovnoměrně. Považoval 

bych za prohru, pokud bychom řekli: rozpouštíme rezervy a dáváme je třeba jen nemocnicím. Ostatní 

by to považovali za zradu, protože oni se dohodli v dohodovacím řízení. Představa, že všechno vyřeší 

peníze, je lichá. Pokud neuděláme opatření z hlediska lepší organizace péče, nezlepší se to. Jen nali-

jeme peníze, ty se utratí a nebude to mít efekt. Byť bez peněz to nejde. 

* Hodně si slibujete třeba od reformy primární péče, první novinky už začínají platit. Ale jak zabrá-

nit představě, že praktický lékař není pořádný schopný doktor, jen vypisovač žádanek? 

Tohle se těžko mění ze dne na den. Je pravda, že tady byl praktický lékař prezentován léta špatně. 

Věřím, že se to mění generačně, vidíme to na datech. Je větší zájem mladých lékařů stát se praktic-

kým lékařem. Je jasné, že reformu děláme pro novou generaci praktiků, a tím nechci být negativní 

vůči těm současným. Pro mladé lékaře dává smysl starat se o nový typ pacientů, třeba o onkologické 

pacienty v remisi, diabetiky… Měl jsem debatu na lékařské fakultě a tam mi mladá česká lékařka pra-

cující v Německu říkala, že by se ráda vrátila do České republiky, ale nevrátí se ne kvůli penězům, ale 

kvůli tomu, že v Německu má o sto procent vyšší kompetence, práce tam má úplně jiný obsah. 

* Nejde jen o kompetence. Nejen praktici si stěžují na papírování. Lékaři tvrdí, že jim zabírá až 40 

procent pracovní doby. Jak je daleko administrativní audit, který jste slibovali? 

Už to je sepsáno. Jedna z oblastí je, že chceme, aby administrativa byla převedena na speciální pra-

covníky. Vždy bude zdravotnická dokumentace, ale ne vždy to musí dělat zdravotník, a tak jdeme ces-

tou jako u soudů. Jde o administrativního pracovníka ve zdravotnictví, to může být i středoškolák. 

Kurz, kterým musí projít, otvíráme 14. února. Naučí se pracovat s dokumentací, se zdravotnickými 

registry. Tento pracovník bude moci být jak v nemocnici, tak v ambulantní sféře. Pak je to ale i re-

dukce administrativy, řešíme to. 

* Byl jste kritizován, že chcete navýšit úhradu umělého oplodnění až do 40 let věku ženy. Velkou 

část reprodukčních klinik má totiž ve svěřenském fondu premiér Babiš. Jak je to daleko? 

Novela zákona o veřejném zdravotním pojištění, která byla předložena vládě, to obsahuje. Tento ná-

vrh tady ale byl ještě před mým nástupem. Už v roce 2017 zasedla odborná komise, zástupci odborné 

veřejnosti a zdravotních pojišťoven. Mimo jiné to byl návrh na základě podnětu ministerstva práce a 

sociálních věcí, současné ministryně, která byla tehdy ředitelkou odboru rodinné politiky. Odborná 

komise to posoudila tak, že by to smysl dávalo. (Eva Zahradnická) 

Zdroj: Mladá fronta DNES 
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Připravte se na fronty kvůli eReceptu, varují lékárníci 
Pokud si potřebujete vyzvednout své léky, obrňte se trpělivostí. Čekají vás totiž dlouhé fronty, varují 

lékárníci. Způsobila je nová pravidla při předepisování léků. Podle vyhlášky platné od ledna tohoto 

roku už se může na každý elektronický recept napsat jenom jedna položka. 

„To samozřejmě znamená daleko větší množství papírových průvodek nebo textových zpráv v telefo-

nech pacientů. Výdej léků se tím komplikuje a daleko déle trvá,“ upozorňuje na důsledek změny vice-

prezident lékárnické komory Martin Kopecký. 

Ministerstvo zdravotnictví ale namítá, že vyšlo lékárníkům naopak vstříc. „Změna vznikla na základě 

připomínek lékařů a lékárníků z terénu,“ uvedla mluvčí úřadu Gabriela Štěpanyová. Zdravotníci si prý 

dříve často stěžovali, že pokud byla v jedné položce receptu chyba, pojišťovna pak neproplatila nic. 

Zvláštní papírek pro každou položku na receptu ale není jedinou změnou, která se od ledna zavedla. 

Další novinkou je povinné uvádění telefonního čísla či skutečného místa pobytu pacienta na receptu. 

Doposud nic z toho lidé prozrazovat nemuseli. Vedení resortu vysvětluje změnu tak, že kontakty mo-

hou pomoci dohledat pacienta, jehož lék se stahuje z trhu třeba kvůli vadné jakosti. Podle právníka 

Ondřeje Dostála ale pacient žádný telefon uvádět nemusí. „Neplatí žádná zákonná povinnost vlastnit 

telefon ani ho kamkoliv hlásit,“ řekl. Pokud lidé číslo sdělit odmítnou, vydání léku to bránit nesmí. 

Platnost receptu bude nově celých 14 dní, u opakovacích receptů to bude šest měsíců. 

List užívaných léků 

Od půlky roku navíc začne platit lékový záznam pacienta. To znamená, že každý lékař či lékárník, který 

přijde s pacientem do styku, bude mít přístup k seznamu všech jeho medikamentů. Včetně těch, 

které mu předepsali jinde. Záznamy uvidí i sám pacient – tím si ověří, kdo v jeho kartě byl či zda nevy-

čerpá limit. 

Více informací na www.epreskripce.cz. 

Pokud si pacient nepřeje, aby kdokoliv do jeho záznamů nahlížel, může to zakázat. A to buď prostřed-

nictvím samotného lékového záznamu nebo přes webovou aplikaci pro pacienty. Může také poslat 

vyplněný formulář svou datovou schránkou do datové schránky Státního ústavu pro kontrolu léčiv, 

případně jako dopis obyčejnou poštou. Pak ale musí připojit svůj úředně ověřený podpis. (Veronika 

Rodriguez) 

Zdroj: Denik.cz 

  



 

15 
 

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: 

- Rare is 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. 

https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/page/news/meet-gauthier
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/shop#!/
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.facebook.com/profilepicframes/?selected_overlay_id=458669484785863
https://twibbon.com/support/rare-disease-day-2020/twitter
https://www.rarediseaseday.org/downloads
https://www.facebook.com/rarediseaseday/
https://twitter.com/rarediseaseday
https://www.instagram.com/rarediseasedayofficial/
https://www.rarediseaseday.org/national-alliances
https://www.rarediseaseday.org/events/world
https://www.rarediseaseday.org/events/world
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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 

 

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

