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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

VazZeni pratelé,

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

Koronavirovd pandemie se negativné projevila v péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Pfed
omezenimi, kterd tato pandemie zplsobila, jsme byli zvykli na pravidelnou zdravotni péci, ta se vsak
stala nedostupnou. Na toto téma, ale i dalsi témata jsem pohovofila s redakci Mladé fronty DNES,
ktera rozhovor zverejnila.

Stejnému tématu se téZ vénuje nase Stanovisko, které navrhuje nékolik opatfeni a také tiskova
zprdva spolecnosti Eurordis.

Pracovni skupina pro zdravotné-sociadlni pomezi pfi Pacientské radé ministra zdravotnictvi pfijala
Usneseni k situaci osob se zdravotnim postizenim a chronickym onemocnénim v souvislosti s pande-
mii covid-19. Opatfeni v ném navrzena se jiz uplatfuji na ministerstvu zdravotnictvi.

Ministerstvo zdravotnictvi také povolilo pouzit 1€k zolgensma v ramci specifického Iécebného pro-
gramu, cozZ je genova lécba pro déti s SMA.

Od brezna je ze zdravotniho pojisténi hrazena |écba pacientl na dalku. Doposud si vysetieni a Iécbu
pacient( lékati mohli Uc¢tovat na pojistovnu, jen kdyz pFisli osobné.

Dékujeme Vam vsem, ktefi jste s nami sdileli vaSe ndméty a impulsy, a za to, Ze se aktivné podilite na
vypliiovani mnoha Setfeni, které Vam posildme. Je to velmi pfinosné. Tato doba je pro vSechny vel-
kou zkouskou, uci nas velké trpélivosti a pokore.

V CAVO déldme vie pro to, abyste mohli tuto nelehkou dobu Iépe zvladat.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Lidé zavisli na péci, ale zapomenuti

Skupina, na kterou stat v dobé nouzového stavu docista zapomnél, jsou
lidé se vzacnymi onemocnénimi. V republice jich je nékolik stovek tisic.
Ne? ptislo omezovani zplsobené koronavirem, byli tito pacienti zvykli na
pravidelnou zdravotni péci, na které jsou Casto zavisli, ta se vsak stala ne-
dostupnou. A to nejen kvili omezovani provozu nemocnic, ale i z divodu
bezpecdi, protoze lidé se vzacnymi onemocnénimi se fadi do rizikové sku-
piny z hlediska ohroZeni nemoci covid-19.

CELY CLANEK

CELE STANOVISKO

USNESENI PACIENTSKE RADY

Ministerstvo zdravotnictvi povolilo pouzZit Zolgensmu u tfi déti
se spindlni svalovou atrofii. Lécba bude hrazena ze sbirky

Dne 20. dubna ministerstvo zdravotnictvi schvalilo tzv. specificky
|éCebny program pro pouziti Ié¢ivého pripravku Zolgensma u tfi
déti se spinalni svalovou atrofii (SMA). Zdravotnickému deniku
to sdélila feditelka Statniho UGstavu pro kontrolu lé&iv (SUKL)
Irena Storova. Informaci potvrdilo také ministerstvo na svych
strankach. Pravé SUKL urychlil moznost pouZiti piipravku tim, Ze
vytvofil specificky |écebny program a predlozil jej ministerstvu
. ke schvaleni.

CELY CLANEK


https://www.zdravotnickydenik.cz/wp-content/uploads/2020/04/maxik.jpg
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Zdravotnictvi

Telemedicina uz neni luxus. Epidemie urychlila
rozvoj léceni na dalku

Do ordinaci praktickych a specializovanych Ié-
karl ted vétsina pacientll jen telefonuje nebo
mailuje, do ¢ekaren se kvlli obavé z ndkazy ne-
hrnou. Rada lékait presla na dalkovou komuni-
kaci s pacienty spontanné a uci se ordinovat
pres telefon a mail. Pfistup musely zménit i
zdravotni pojistovny — [é¢bu na dalku od bfezna
hradi ze zdravotniho pojisténi.

CELY CLANEK

Pacienti se brani i v téchto dnech

Lidé maji pravo ohradit se proti zplsobu poskytnuti zdra-
votni péce i v dobé nouzového stavu. V krajnim pfipadé si
mohou stéZovat, Ze nebyli oSetfeni vibec. To ale jesté ne-
musi znamenat, Ze je lékafi odmitli. Postaci, Ze méli za-
viené ordinace. Tfeba jako zubati.

CELY CLANEK

Snémovna schvalila navyseni plateb za statni
pojisténce

0Od 1. ¢ervna leto$niho roku podle ndvrhu do-
jde k navySeni odvodu za jednoho statniho
pojisténce za kalendarni mésic o 500 korun,
od 1. ledna 2021 pak o dalSich 200 korun.
Zvyseni plateb by pfi odhadovaném poctu ne-
celych 6 milion statnich pojisténcl znamenal
letos narlst statnich vydajl o zhruba 21 mili-
ard, v pfistim roce pak (oproti nulovému na-
vyseni) okolo 50 miliard korun.
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Ze svéta

Organizace Eurordis vydala tiskovou zpravu o
dopadech koronavirové pandemie na pacienty
se vzacnym onemocnénim * * i:

Organizace Eurordis vydala tiskovou zpravu, ve

které informovala, Ze deviti z deseti pacient(, ‘ EU RU RD IS

ktefi trpi nékterym ze vzacnych onemocnéni, RARE DISEASES EUROPE

byla kvili koronavirové pandemii pferusena
|é¢ba.

CELY CLANEK
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Lidé zavisli na péci, ale zapomenuti

Lidé se vzacnymi onemocnénimi patfi z hlediska mozné nakazy koronavirem do rizikové skupiny.
Pfesto na né ministerstvo zdravotnictvi zacatkem pandemie nemyslelo. Pacienti trpi zejména vypad-
kem péce, ale i psychicky.

PRAHA Skupina, na kterou stat v dobé nouzového stavu docista zapomnél, jsou lidé se vzacnymi one-
mocnénimi. V republice jich je nékolik stovek tisic. NeZ prislo omezovani zplsobené koronavirem, byli
tito pacienti zvykli na pravidelnou zdravotni péci, na které jsou Casto zavisli, ta se vSak stala nedo-
stupnou. A to nejen kvlli omezovani provozu nemocnic, ale i z dlivodu bezpedi, protoze lidé se vzac-
nymi onemocnénimi se fadi do rizikové skupiny z hlediska ohroZeni nemoci covid-19.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni stale nema od ministerstva zdravotnictvi informaci, kdy by ji
mohlo poslat respiratory. Rika to predsedkyné asociace Anna Arellanesova. Zddraziiuje, ze péci o pa-
cienty je nutné co nejdrive obnovit.

* Jak ovlivnila situace ohledné pandemie koronaviru pacienty se vzacnymi onemocnénimi?

Pfevazind vétsina lidi s diagndzou vzacného onemocnéni patfi do rizikové skupiny, a tudiz je touto
pandemii vazné ohrozena. Dopad na tuto skupinu se zejména projevuje v nahlé absenci péce, na
které jsou tito lidé Zivotné zavisli. A to at se jednd o pravidelné podavani Ié¢by v nemocnicich, nutna
vysetieni z preventivnich divodu ¢i pravidelnou domaci péci a dochazeni do dennich stacionaru cili
sluzby, které jsou za normalnich podminek zajistovany agenturami a jinymi podplrnymi organiza-
cemi.

* Co to pro pacienty znamena?

To vSe ma za nasledek izolaci od okolniho prostfedi, které je navic umocnéné obavou z ndkazy. Bohu-
Zel obraz poddvany vSsemi médii tyto obavy jen umocriuje. To, Ze tito lidé a jejich pecujici jsou ohro-
Zeni, potvrdilo i Setfeni, které provedla nové vznikajici Aliance pro individualizovanou podporu (set-
feni probihalo mezi zdravotné postizenymi pacienty, zhruba 90 procent z nich uvedlo, Ze je nyni do-
stupnost péce omezen3d, pozn. red.).

* Jak moc je pro né rizikové, Ze nemocnice omezily svij provoz?

Riziko je znacéné, je potieba se pfizplsobovat situaci, ale nékdy jednoduse nelze délat nic jiného nez
pockat. Néktefi pacienti si sami zajistuji domaci péci v podobé aplikace 1ékd doma ¢i se domlouvaji s
|ékafi tak, aby byli vystavovani riziku ndkazy co nejméné.

* Bylo na pacienty se vzacnymi nemocemi na zac¢atku mysleno, kdyZ se zavadéla nouzova opatieni?
Védéli napriklad, jak to bude s pravidelnou lé¢bou, kterou jejich nemoc vyZaduje?

BohuzZel se na né zacalo myslet az po upozornénich, ktera vychazela od ridznych pacientskych organi-
zaci. Ceska asociace pro vzacna onemocnéni napriklad vydala stanovisko s poZadavky, které poslala
na ministerstvo zdravotnictvi. Nyni se zd3, Ze se vSe dalo do pohybu. Pro nas jsou vsak reakce minis-
terstev zdravotnictvi i prace a socidlnich véci pfili§ pomalé, pomoc potfebujeme neprodlené.
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* Zminovala jste, Ze jsou pacienti se vzacnymi chorobami zaroven i rizikovymi pacienty. Maji
ochranné pomUcky?

V soucasné dobé se ministerstvo zdravotnictvi snazi ndm v tomto ohledu vyjit vsttic a zajistit osobni
ochranné pomdcky pfimo u poskytovatell v nemocnicich pti nezbytnych ndvstévach specializovanych
pracovist. Je vsak potreba také na prvni cestu do nemocnice rizikové pacienty pomuickami vybavit a
na tom nyni ministerstvo pracuje ve spolupraci s pacientskymi organizacemi, které nejlépe védi, kdo
pomlcky nejvice potfebuje.

* Jak dlouho trvalo, nez jste dostali néjakou odezvu na to, Ze tito pacienti potrebuji pomucky vysoké
ochrany hned?

V radu nékolika tydn(, nejdfive bylo potfeba identifikovat, kdo je ta rizikova skupina. To, Ze tyto po-
mucky nasi pacienti potrebuiji, jsme védéli ihned, ale v prvnich tydnech nebyly k dispozici ani pro |é-
kate v prvni linii.

* Jsou néjaké dalsi dopady, které této skupiné obyvatel nouzovy stav zpUsobil?

Pozorujeme, Ze zna¢ny dopad ma tato situace na psychiku jak téchto lidi, tak i jejich pecujicich. Tyto
rodiny jedou na plny plyn a nesméji si dovolit slevit, kazda chyba by mohla jejich nejdrazsi stat i Zivot.
Odleh¢ovaci sluzby byly pozastaveny a ministerstvo prace a socidlnich véci tyto sluzby zacne uvolrio-
vat jen velmi pozvolna. Tito lidé vSak potfebuji pomoci jiz nyni.

* Mohla byste pfriblizit, v ¢em presné je situace pro rodiny pacientl nyni narocna?

Vétsinou jsou tyto rodiny zvyklé svij idél zvladat, ale je to velmi naroéné i za bézné situace. Pecujici
se musi u nemocnych stfidat, maji tedy velkou obavu, Ze ten, kdo dochazi za praci, mizZe pfinést na-
kazu dom(l. Nemaji zatim ty spravné ochranné prostredky, pouZzivaji vétSinou Sité rousky. Jsem velmi
vdécnd a moc si vazim ¢innosti a podpory pacientskych organizaci, které se témto rodindm vénuji a za
jejich potreby a zajmy bojuiji.

* Vétsina nemocnic se nyni za¢ina opét vracet do normalniho rezimu. Ocekavate, Ze se tim potrebna
péce opét zptistupni?

Doufdme, Ze ano a Ze navrat do béZzného reZimu se rozbéhne co nejdfive a poskytovatelé budou

vvvvv

* | vy mate vzacné onemocnéni v rodiné, jak to zvladate, co pro vas nova situace znamena?

Moje dcera byla objednana na pravidelné prohlidky ve specializovaném centru, na které chodi jednou
za tfi mésice. Ty musely byt odloZeny a veskera komunikace probéhla online s tim, Ze 1éky, které po-
tfebuje, byly nastésti diky e-receptu predany v poradku. Zatim ovsem jesté nebyla pfeobjednana. Na
pravidelnych prohlidkach, na které musi chodit, se ji kontroluji urcité parametry, které mohou a ne-
musi poukazovat na néjaké zhorseni. TakZe ja v podstaté ted nevim, jestli jeji interni organy, které jeji
nemoc postihuje, jsou zhorsené, nebo ne. A uz je to pét mésicu, kdy ji jeji Iékaf nevidél. Nicméné mu-
sim podotknout, Ze to neni tak, Ze bych nemohla s dcerou do nemocnice, kdyby bylo néco akutniho.
Osetrujici Iékar je na telefonu a kdyby se cokoli délo, jsou pfipraveni nam pomoci. Ale riziko, Ze paci-
ent neni zkontrolovan z hlediska vzacného onemocnéni, tu je, a to nejen u mé dcery.
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Fakta Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni Asociace plsobi od roku 2012. SdruZuje pFiblizné 40
organizaci pacientl se vzacnymi onemocnénimi, ale i jednotlivé pacienty. Zastupuje jejich zajmy a
snazi se zvySovat osvétu a povédomi o specifické problematice vzacnych onemocnéni. A to jak mezi
odborniky ve zdravotnictvi a pfedstaviteli statnich instituci, tak i ve verejnosti. Vzacné onemocnéni je
onemocnéni, které postihuje méné nez pét osob z kazdych 10 tisic. V soucasné dobé je znamo vice
nez osm tisic rGznych vzacnych onemocnéni. Nej¢astéjsimi problémy, se kterymi se pacienti se vzac-
nymi chorobami setkavaji, je pozdni ¢i chybna diagnostika jejich onemocnéni, nedostupnost odborné
zdravotni péce a Iékl ¢i propadavani v siti socidlniho systému kvali jejich nezndamému onemocnéni.
(Alzbéta Simkova)

Zdroj: Mladd fronta DNES
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Praha, 4. 4. 2020

V DOBE PANDEMIE ONEMOCNENI COVID-19 JSOU PACIENTI SE
VZACNYMI ONEMOCNENIMI VYSOCE RIZIKOVOU SKUPINOU

Stanovisko Ceské asociace pro vzdena onemocnéni (CAVO)

Pandemie zplsobend novym koronavirem S&RS-CoW-2 se tykd celé nadi spolecnosti. Média
nas opakované v poslednich tydnech informuji o skutecnosti, Ze vysokému zdravatnimu riziku
jsou wystaveni starii lidé nebo pacienti s chronickymi, civilizatnimi, nebo onkologickymi
onemocnénimi. Micméné nemélo by se zapominat, Ze vysokému riziku jsou vystaveni také
pacienti se vzacnymi onemocnénimi. Mavic o adekvatnich létebnych postupech v pripadé
viacnych onemocnéni jsou obwykle informovani jen specializovani |ékari ve fakultnich
nemocnicich a velmi casto také samotni pacienti. Prakticti 1ékari, ktefi poskytuji béinou pad
v ambulancich nebo jejich kelegové na urgentnich piijmech specifickou situaci pacientd se
vzacnymi onemaocnénimi mnohdy neznaji a nevedi, jak presné postupovat.

Pandemie onemacnéni COVID-19 se tyka pacientd, ktefi:
1) diky svému onemocnéni nejsou schopni dodriovat preventivni hygienicka opatieni:
napf. pacienti s mentalnim postiienim, poruchou autistickéhao spektra, onemacnénimi
kiZe nebo anemacnénimi pohybového aparatu;

2} jsou schopni dodriovat hygienicka opatieni, ale pii nakaze jsou vysoce ohroieni diky
predchozimu onemacnéni typickych cilovych organt viru SARS-CoV-2: napf. pacienti
5 epilepsii, metabalickym, nervosvalovym, plicnim, neurologickym, onkologickym &
kardiologickym onemacnénim, nebo se sniZenou imunitou;

3) wyiaduji pravidelnou lécbu a sledovani v nemocnicnim zafizeni, kdyi je viak pristup
k 16EbE omezen v disledku krizowych opatfeni nebo diky zvyienému riziku infekce:

4) wyiaduji akutni péfi vdisledku nahlého zhorieni jejich zdravotniho stavu, kde
dostupnost akutnich medicinskych intervenci mdZe byt omezena diky zahlceni
zdravotnich systému v dasledku |&Eby nemocnych 5 COVID19, a to ze viech wyie
jmenovanych diagnostickych skupin.

V nékterych pripadech jsou v anglictingé dostupné doporucené postupy pro urgentni
medicinskeé intervence u vybranych vzacnych onemaocnéni:

https:/ fwww.orpha.netfconsorfcgi-bin/Disease Emergency.php?ing=EN

i 19, 160 00 Praha 6, 1C: 22 74 B2 TD
Z, a=-mail: & AT -CNRTTRRC s L
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Piipadné Ize ziskat informace od Eeskych partnerskych pracovist Evropskych referenénich
siti pro vzécnad onemocnéni (ERN): https://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/specializovana-

pracoviste-pro-vzacna-onemocneni 3966 3.htmi

Vnimdme, ie situace vyvoland pandemii SARS-CoV-2 pfinddi znatnou zatéZ celému
zdravotnictvi, Pfesto povaiujeme za nezbytné pfijmout nasledujici opatfeni:

« Zajistit, aby zdchrannd sluZba, Iékafi urgentniho pifjmu a Iékafi v nemocnicich piné
respektovali specifické potfeby pacientl) se vzacnym onemocnénim;

* Zajistit pravidelné poskytovanou léfbu a pédi pro tyto pacienty mimo nemocnice pro
viechny pripady, kdy je to moiné: praktickymi Iékafi, pracovniky agentur doméci
péie a daliimi zplisoby;

« Zajistit maximdini ochranu pro pacienty pii  neodkladnych navitévach
zdravotnickych zafizeni: oddélené prostory, disledna desinfekce, respiratory,
rukavice a dalsi nutné ochranné prostiedky;

« Zajistit ochranné prostiedky pro asistenty a pracovniky domaci péce, pracovniky
rané péce a dalii profese, které se na pravidelné 16{bé pacientli se vzacnou nemoci
podileji.

Zérovei apelujeme na viechny zdravotniky:

Pacienti se vzacnym onemocnénim &asto védi, co je zapotiebi udélat, a naopak co mize
zésadné uikodit, Velice ¢asto maji také kontakty na lékaie specialisty, ktefi je 16¢i,

Prosime Vas, vénujte jim pozornost i v této krizové dobé a jednejte uvailivé,
Dékujeme!

Za Radu CAVO
Bc. Anna Arellanesova, pfedsedkyné,

Ing. René Bfeétan, mistopfedseda,
Katefina Uhlikova, mistopfedsedkyné,

Prof. MUDr. Milan Macek, DrSc, Narodni koordinaéni centrum pro vzdcnd onemocnéni
(www, nkcvo cz).

Coakh asocince 0 vzAonh onemocnd Mohorska 19, 160 00 Praha 8. 1IC. 22742 10

wiafon; (+420) 774 161 200, www vz TOONON. GI, &M MOV ZACID -OMaMOCHeM™ C2
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PRIKLADY MEDICINSKYCH SITUACIH, KTERE V SOUCASNE KRIZI
PACIENTI SE VZACNYMI ONEMOCNENiIMI RESI:

Vim, Ze pri lEEbé COVID-19 se poudiva kysiikovd terapie. Vim také, e pro lidi
s maji disgndzou je poddni kysliku bez podplrné ventilace Fivor ohrodujici,
Ze zkusenosti toké vim, jok mdlo pozornosti informacim, které se snofime
zdravotnikim joke pacienti poskytovat, vénuji pozornost,

Pacient se svalovou dystrofii

Pravidelné dochdzim do nemocnice kvili poddni 1éku (intravendzné). Jsem na
ném Zivatné zdavisly. Moje nemoc oviem toké zplhsobuje, 7e | béina infekce
pro mé mide znamenat zdsadni zhorieni zdravotniho stavu., Potfebovali
bychom, aby ndm dali alespof kvalitni respirdtory, of pljdeme pifEté na
infuzi,
Pacient se vzacnym metabolickym onemocnénim

Prilela pro nas sonitka. Pres opaokované upozornéni, fe potfebujeme
speciolizovanou pédi z divodu nasi diagndzy, jsme byli odvezeni do spodové
nemocnice. Tam oviem nikde nevédél jok pA nofem onemocnéni
postupovat. KdyZ fsme navrhovall, oby kontaktovali nase specialisty, odmitii
to.

Pacienti se vedcnym nervosvalovym anemocnénim
KdyZ se nas stov zhordi, obvykle nam ndgs 1€k aplikuii no urgentnim pfijmu.
Jsme rizikowa skuping o opravdu se bojime do nemocnice chodit.
Pacienti s hereditarnim angioedémem
V ramei domaci péce nam vymeénuji pravidelné tracheostomickou trubicku,

mdme nyni obavu, pracovaici z agentur domdel péfe zanesou domi infekel,
protofe nemaji dostateénou ochranu...

Rodina pociento s multisystémovou atrofii

Ndas syn je téFce nemocny. Bojim se, Ze kdyZ budw chodit do prdce, nokazim
ho. Potfebovali bychem zdstat s manZelkou no ofetfovném oba.

Rodife pacienta se vedcnou onkologickou diagndzou

10
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L q MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
ﬂ - CESKE REPUBLIKY

USNESENI
Pacientské rady ministra zdravotnictel

ze dne 29. dubna 2020 ¢. 23

Ye véci phijeti usneseni pracovni skupiny Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro
zdravotné-socialni pomezi ze dne 23. dubna 2020 k situaci osob se zdravolnim postiZenim
a chronickym onemocnénim v souvislosti s pandemii COVID-19 a jejimi dopady jako
usneseni Pacientske rady ministra zdravotnictvi

Pacientska rada ministra zdravotnictvi (dale jen Rada)

prijima usneseni pracovni skupiny Pacientske rady ministra zdravotnicti pro zdravotné-
socialni pomezi ze dne 23 dubna 2020 k situaci osob se zdravoinim postiZenim a
chronickym onemocnénim v souvislosti s pandemii COVID-19 a jejimi dopady jako usneseni

Rady.

Dokument je pfilchow tohoto usneseni.

Usneseni bylo pfijato nadpoloviéni vétdinou viech Elent Rady v pomé&ru 23 pro, 0 profi,
2 se zdrielo.

[ _;'-' Palackeho namest 4, 125 01 Praha 1
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Pfiloha k usneseni Pacientské rady ministra
zdravotnictvi ze dne 29. dubna 2020 €. 23

Usneseni pracovni skupiny Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro zdravotné -
socialni pomezi ze dne 23. dubna 2020 k situaci osob se zdravotnim postizenim
a chronickym onemocnénim v souvislosti s pandemii COVID-19 a jejimi dopady

Toto usnesen| vychdzi z:

dopisu Nérodn/ rady osob se zdravotnim postizenim Ministerstvu zdravotnictvi CR
ze dne 27. bfezna 2020,

materidlu ,Poznatky a podnéty k reden( situace osob peéujicich v rémci neforméini
i forméini péée o déti a daléi rodinné prisiuéniky se zdravotnim postiZzenimnéZnym
onemocnénim"* Spoleénosti pro mukopolysachandézu ze dne 2. dubna 2020,
materidlu , Stanovisko Ceské asociace pro vzécné onemocnéni Ceské asociace pro
vzécnd onemocnén/* ze dne 4. dubna 2020,

dopisu Aliance pro individualizovanou podporu viddé CR a jeho piiloh (materidly
JAkKtudini potieby osob se zdravotnim postiZenim nebo chronickym onemocnénim
v dobé COVID-19 — Zéavéry Setfeni”, ,Opatieni ke zmirnénl dopadd pandemie a
néslednych opatfeni viddy na osoby se zdravotnim postiZenim a peéujici o osoby se
zdravotnim postiZenim®) ze dne 9. dubna 2020.

Osoby se zdravotnim postizenim nebo chronickym onemocnénim se v poslednich
tydnech potykaji s vypadky péce, a to jak socialni, tak i zdravotni, Dopad, ktery to na
né ma, neni srovnatelny s dopady na zdravou ¢ast populace, tito lidé se bez adekvatni
péce neobejdou.

Ony samy nebo jejich blizci se potykajl zejm. s:

.

s nedostupnymi zdravotnim sluZbami &i odloZenou zdravotni pééi (v&. 1écby bolesti,
které zdravoini postiZeni provazeji, vyrazného zhorSeni zdravotniho stavu nebo
stagnaci diive se zlepsujiciho stavu, coZ miZe byt alarmujicim ohroZenim jejich
dal$iho vyvoje),

nedostupnymi & omezené dostupnymi socidinimi sluZbami (zejm. oblast zadlenéni,
uplatnéni, denni a odlehéovaci péce, osobni asistence a pedovatelské sluZby, rané

péte),
i ( im (napf. nemoZnost odezirat, nakupu
nezbytného s ohledem na riziko nakazy),

Palackano namietl! 4, 128 01 Prana 1
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horgenim ické situa n tou d na (napi. zvysena péce o
osoby se zdravoinim postiZenim nebo chronickym onemocnénim kvili vypadkim
sluZeb, nucené preruseni vykonu prace kvili riziku zavieéeni nakazy domu);

dopady na psychiku a dusevni stav (napf. izolace a frustrace z vypadku sluZeb,
naopak strach znakazy pii vyuZivani fungujicich sluZeb, strach z vypadku
pecujicich, zmény v reZimu u zavaznych zdravotnich postiZeni vedouci k moZnym
zménam chovani a zhorseni zdravotniho stavu).

Proto povaZujeme za klicové soustiedit se nyni na nasledujici oblasti a s urgenci
doporucujeme prijmout tyto kroky:

sbér dat a informaci o potfebach osob se zdravotnim postiZenim vé. v domaci péci
a jejich pecujicich ve spolupraci s pacientskymi organizacemi;

odborna koordinace podpory a péée pro osoby se zdravoinim postiZenim a pro
pecujici (pro udrZeni péce o osoby se zdravotnim postiZenim i pfi vypadku podpory
formaini a neformalni péce, pozastaveni poskytovani nékterych socialnich a
zdravotnich sluZeb a uzavieni kolskych zafizeni),

krizova intervence osobam, na které ma pandemie a navazna opatieni akutni
devastacéni dopady (v ramci ¢innosti kontakiniho mista zabezpeéeni kapacity krizové
intervence do domacnosti pecujici o osobu se zdravotnim postiZenim, kde hrozi
kolaps péce v souvislosti se zatéZemi pandemie COVID-19);

o mobilni skupiny pripravené zastoupit peéujici v pfipadé jejich nakaZen(
koronavirem, pokud je to vzhledem k situaci osoby, o niZ bylo pecovano,
nutné. V ramci podpory poskytovateld socialnich sluZeb neprodlené fesit
pripravu osob povinnych na zakladé usneseni viady nastoupit k vykonu
prace u poskytovatelll socialnich sluZeb do mobilnich skupin. Zajistit jejich
seznameni s prostfedim daného poskytovatele, pfipravit je na moZnost
nasazeni pii uzavieni celého objektu poskytovatele, zajistit podminky pfi
rozsahlém onemocnéni profesionalnich pracovnikli poskytovatele ad ;

o kapacity, které jsou z rozhodnuti pfislusnych organi budovany v krajich pro
oddélenou péci o nemocné COVID-19 z prostiedi socialnich sluZeb, rozsifit
a wuréit i pro umisténi nemocnych osob s téZkym zdravotnim
postizenim/onemocnénim plivodné vyuZivajicich péi osob blizkych;
koordinace dobrovolnické pomoci osobam se zdravotnim postiZenim a odlehéeni
pecujicim;

Palackeho namest! 4, 128 01 Prana 1
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ravidelné testovani rizikovych osob (g2 zdravotnim postiZenim) a pecujicich;

ochrana (QOOP, prip. dezinfekce) pro osoby se zdravoinim postiZenim (vi.
individualizace, napf. d&ti, onemocn&ni s projevy v oblifeji), pefujici, osobni
asistenty a profese, kieré se na pravidelné &b pacientd se vzacnou nemoci
podileji, edukaéni material o zplsobech zachazeni s OOP pro neformalni pefujici

pravidelné poskyvtovana lEéha a daldi zdravoini péfe o ohroZené pacienty mimo
nemocnice pro vEechny pripady, kdy je to moZné: praktickymi I&kafi, agenturami
doméaci péte a dal¥imi zpdsoby;

dostupnost pravidelné lékarské péfe (vE. nezbyiné pravidelné prevence), vE.
pravidelnych terapii osob se zdravotnim postifenim, Zivotné dilefitich 1858 a
prostfedkd  zdravotnické techniky (zdravotnickych prostfedkd, zdravoinického
materialu) pro osoby se zdravotnim postiZenim a pedujici;

specifické zachazeni (uréeni zdravotnickych zafizeni k zabezpedeni 16chby osob s
nestandardnim chovanim, mj. osoby s PAS kombinovanym s dalSim mentainim
postizenim, 1ééba nakazy COVID-19 u osob se zdravotnim postiZenim s podporou
|IEkafem v domacim ofetfovani, zdravotnicka zachranna sluZba, 1ékafi urgentniho
piiimu a 1&kafi v nemocnicich respektuji specifické poffeby pacientd se vzacnjm
onemaocnénim).

psychosociilni podpora pro esoby se zdravetnim pestiZenim (zejm. co se tjde stavi
uzkosti aZ po stavy agrese), pecujici;

dostupnost socidlnich slufeb a asistence. vE personalniho zajigténi, zejm. ofevieni
primarnich respitnich slu®eb, dennichfydennich staciondf, sufeb pro rodiny
= détmi, dodatetné financovani v socialnich sluZbach a jeho zacileni;

kompenzace priimi_pecujicich formou ofeffowného Elena rodiny ve wyii 100%,
kompenzace wpadkl nepravidelnych pfijmid, dostupnost pomaoci v hmotné nouzi, a
to pfi akutnim wvypadku pfijmd bez nahrady, zabezpeceni finantni podpory
pecujicim.

Dopady pandemie COVID-19 a potreba je resit viak budou trvat i do budoucna.
Apelujeme proto na to, aby co nejdfive vaniklo fungujici forum, na némz bude
probihat spoluprace Ministerstva zdravotnictvi, Ministerstva prace a socialnich véci,
dalgich relevantnich ministerstev, a dalgich zacastnénych stran. Tim by méla byt nove
vznikla mezirezorini pracovni skupina, kde budou zastoupeny rezorty, ale i odborna
verejnost a dalsi relevantni akién.

Palackeho namastl 4, 125 01 Praha 1
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Ministerstvo zdravotnictvi povolilo pouzit Zolgensmu u tri déti se spinalni

svalovou atrofii. LéCba bude hrazena ze sbirky

Dne 20. dubna ministerstvo zdravotnictvi schvalilo tzv. specificky 1é¢ebny program pro pouziti 1é¢i-
vého pfipravku Zolgensma u tfi déti se spindlni svalovou atrofii (SMA). Zdravotnickému deniku to sdé-
lila feditelka Statniho Ustavu pro kontrolu lé¢iv (SUKL) Irena Storova. Informaci potvrdilo také minis-
terstvo na svych strankdch. Pravé SUKL urychlil moZnost poufZiti pfipravku tim, Ze vytvofil specificky
|éCebny program a predlozil jej ministerstvu ke schvaleni. Zolgensma je pfipravek genové terapie od
spolec¢nosti Novartis, ktery dosud neni schvdlen Evropskou komisi pro pouziti v rdmci EU.

Cena pripravku je stanovena v USA na 2,1 milidnu dolar, cozZ ¢ini Zolgensmu nejdrazsim lékem na
svété. Patfi mezi léky, které se v Evropé registruji centralizovanou procedurou. Rozhodnuti je na Ev-
ropské komisi. Evropska lékova agentura (EMA) jiz vydala pro registraci Zolgensmy souhlasné stano-
visko. Evropska komise by méla vydat rozhodnuti o registraci do zacatku ¢ervna. Do té doby nemuze
Novartis uvést léCivo na trh a neni tedy ani mozné jej hradit z vefejného zdravotniho pojisténi. Speci-
ficky 1éCebny program je tak cestou, jak se za této situace mlze podle Zadkona ¢. 378/2007, o léCivech,
dostat pripravek k definovanému poctu pacientll. NemUzZe ale zajisti jeho hrazeni.

,Ve chvili, kdy jsme byli svédky probihajici sbirky nejprve na jednoho chlapecka, pak na druhého a
soucasné jsme védéli, Zze tento Iék jesté neni registrovan Evropskou lékovou agenturou, vnimali jsme,
e i kdy? bude sbirka Usp&3na, bude problémem poufziti [éku,” p¥iblizuje Feditelka SUKL Irena Storova.
Sbirka pfinejmensim u jednoho chlapce Uspésna byla, dnes na jejim konté leZi témér 63 milidonl ko-
run, které tam prevaziné po drobnych ¢astkach poslaly tisice lidi z celé republiky. Zolgensma se ovsem
musi aplikovat do dvou let ditéte, a také proto SUKL hledal cestu, jak zajistit legalni moZnost pouZiti
Zolgensmy jesté pred jeji oficidlni registraci pro celou Evropu.

,Spojili jsme se s drzitelem, coz je spolecnost Novartis a zvolili jako nejlepsi cestu schvaleni specific-
kého lé¢ebného programu,” vysvétluje dale feditelka SUKL. Firma poskytla nejriiznéjsi podklady,
které méla k dispozici a SUKL stanovil podminky programu — od indikace, lékové formy, vékového
omezeni aZ po pracovisté, kde bude |éCivy pfipravek podan, coz je Centrum pro vzacna neuromusku-
larni onemocnéni v prazské motolské nemocnici pod vedenim doktorky Jany Haberlové. S timto pra-
covi$tém také SUKL Fesil prostory, které musi splfiovat pro podani genové terapie v souladu se Zako-
nem €. 78/2004 o nakladani s geneticky modifikovanymi produkty a pfislusnou vyhlaskou (209/2004),
toty, ale nakonec jsme nemuseli udélovat Zadnou vyjimku, protoze jsme zjistili, Ze jsou schopni si to
pfipravovat v téch prostorach té Cistoty, které maji k dispozici,” doplfiuje feditelka Storova.

,Program je navrien pro tfi pacienty, protoZze jsme védéli, Ze dva chlapecci jiz maji nebo témér maji
sbirku hotovou tak, aby se nemusel na kazdé dité jednotlivé znovu vytvaret program, dali jsme do re-
zervy jesté jednoho pacienta,” vysvétiuje dale feditelka SUKL s tim, Ze poufziti pfipravku je v reZimu
,hradi pacient”. To znamen3, Ze bude hrazen ze zminénych sbirek, protoze Zadny jiny mechanismus
Uhrady neni mozné uplatnit za soucasné situace, kdy pfipravek neni registrovan.

Pripravek Zolgensma obsahuje geneticky upraveny vir, proto s jeho pouZitim vyjadfuje souhlas i Mi-
nisterstvo Zivotniho prostredi, do jehoZ gesce patfi regulace manipulace s geneticky modifikovanymi
organismy. Podle informaci Zdravotnického deniku byl sice proces s timto ministerstvem ponékud
zdlouhavéjsi, ale naslo se feseni pres notifikaci, protoZe dopady na Zivotni prostiedi uz v ramci regis-
traéniho procesu posuzovala EMA a tato dokumentace je v Cesku k dispozici. (-cik-)
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Specificky |é¢ebny program

V ptipadé nedostupnosti registrovaného Iéku, ktery je uréen pro stavy zavaziné ohroZujici lidské
zdravi, je mozné povolit specificky [é¢ebny program. Ten umoziuje distribuci, vydej a pouziti neregis-
trovanych léku.

Program muZe byt schvalen na zakladé predloZeni Zadosti napf. Iékare, nemocnice, Iékafské odborné
spoleénosti, zdravotni pojistovny, pacientské organizace nebo komeréniho subjektu (smluvni organi-
zace, farmaceuticka firma), ktery bude odpovédny za pribéh lé¢ebného programu v pfipadé jeho
schvaleni.

Zdroj: SUKL

Zdroj: Zdravotnickydenik.cz
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Telemedicina uz neni luxus. Epidemie urychlila rozvoj Iéceni na dalku

Do ordinaci praktickych a specializovanych Iékarl ted vétsSina pacientl jen telefonuje nebo mailuje,
do &ekdren se kvili obavé z nakazy nehrnou. Rada Iékaf( presla na dalkovou komunikaci s pacienty
spontanné a udi se ordinovat pres telefon a mail. Pfistup musely zménit i zdravotni pojistovny — 1é¢bu
na dalku od bfezna hradi ze zdravotniho pojisténi.

,Co Ize, feSime po telefonu. Pacienti posilaji i fotografie. Nékteré nalezy jsou zcela typické, z fotky
hrdla jde poznat angina, pfes eRecept mohu lidem napsat antibiotika. S pacienty, co maji doma tlako-
mér, Ize konzultovat i antihypertenzni terapii a neni tfeba osobni navstéva,” fika Veronika Fejfarova,
prakticka lékarka z Mélnika.

Doposud si vysetfeni a [é¢bu téchto pacientl mohla Uctovat na pojistovnu, jen kdyz pfisli osobné.
Ted od pojistovny dostane 55 korun za komunikaci s klientem pres telefon ¢i e-mail. Umozriuje ji to
drzet praxi ekonomicky nad vodou a pomahat pacientlim.

vevs

Casové naroénéjsi

»Nejvic se vyuziva telefonicka konzultace, probihaji ale i rozhovory pfes Skype, SMS nebo mail. S ro-
dici to pak telefonicky dofesime,” fika llona Hiilleova, predsedkyné Sdruzeni praktickych Iékard pro

déti a dorost CR, kterd provozuje ordinaci v Bystfici pod Hostynem. Podle ni to pro lékafe znamena

vice Casu, ale také vice dotaz(, protozZe to, co rodic¢ fika, mlzZe ovlivnit rozhodnuti Iékare.

Také ambulantni specialisté nova pravidla financovani vyuzivaji. ,,Psychiatr a psycholog mohou posky-
tovat péci pres Skype. | fyzioterapeut mize pacientovi poradit pres Skype. Logopedi si to chvali, déti
Iépe komunikuji pfes obrazovku. A pojistovny to akceptu;ji jako vykony,” fika Zorjan Jojko, predseda
Sdruzeni ambulantnich specialistl. KdyZ se pacient neozve na kontrolu, |ékafi mu sami aktivné volaji.

Zda budou ukony na dalku proplaceny lékafim i po zruseni nouzového stavu, zatim neni jasné.

O telemedicinu se dosud v Cesku pokouseli jen soukromnici, pfipadné néktera zdravotni pojistovna v
ramci marketingu. Zdravotnicka skupina EUC loni v lednu spustila internetovou Virtualni kliniku, kde
|ékafi radi formou chatu. Pacient si ale sluzbu musel uhradit, pfipadné mu ji platil zaméstnavatel.
Jakmile ministerstvo zdravotnictvi v pllce bfezna rozhodlo, zZe dalkovou pééi mohou pojistovny hradit
z verejného pojisténi, EUC otevrela sluzbu verejnosti bezplatné.

»,Zapojujeme do toho nase lékare ze skupiny EUC, online konzultuje s pacienty 50 praktik(,” fika Da-
niel Soukup, feditel EUC Virtudlni kliniky. Lidé na webu vypIni formula¥, naskenuji karticku zdravotni
pojistovny a obcansky prikaz. Po vyplnéni dotazniku a vylieni potizi se s nimi |ékaF spoji a zahaji
chat. Lidé se na dalku méné stydi

,Vyptam se na vse, co potrebuji, pacientovi poradim, mohu mu poslat elektronicky recept. V ptipadé
potieby mizeme pfrejit k telefonatu nebo videohovoru. Kdyz nejsem schopna jeho problém na dalku
posoudit, doporucim navstévu lékare,” fika Petra Bomberova Kanska, vedouci Iékafka Virtudlni kli-
niky. Sedesat procent piipadd ziistane jen u konzultace na dalku. Vyhodou chatu s Iékafem vidi v
tom, Ze na konzultaci je klid, pacient nemusi ¢ekat v pIné ¢ekarné a lékar neni znervéznovan vyzvané-
nim telefonu. Lidé se méné stydi.
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Pfed koronavirovou krizi nabizely distan¢ni nezavislou konzultaci s |ékafem po telefonu jako benefit
nékteré zdravotni pojistovny, aby se odliSily od konkurence — naptiklad ZPMV nebo OZP. OZP zacdat-
kem letoSniho roku spustila ve spolupraci s webem Ulékare.cz navic moznost online dotazu na pfi-
slusné lékarské specialisty.

Telemedicina by mohla zménit ¢eské zdravotnictvi — napfiklad omezit naduzivani primarni péce, bylo
by pak vic prostoru pro skuteéné nemocné. , Povede to k poklesu fyzickych navstév u lékard, rada
problém se vyresi elektronicky. V Cesku mame skoro dvakrat vyssi pocet navitév u lékare, ne? je v
Evropé béiné,” soudi Radovan Koufil, Feditel Oborové zdravotni pojistovny.

,Online komunikace je efektivnéjsi, lidé jdou k véci, nezabihaji,” srovnava osetfeni nazivo a na dalku
Petra Bomberova Kanska. Podle Koufila se timto zplsobem muzZe dostat Iékarska péce také do odleh-
lych region(, kde lékafi chybéji a pacienti by za nimi museli daleko dojizdét.

Telemedicina urcité lidsky kontakt zcela nenahradi. ,Pfi osobnim setkani poznate, jak se pacient citi,
nakolik jej obtiZe trapi. A kdyZ mate vybudovanou davéru, tak nemusite tolik vysvétlovat. Navic paci-
enti nejsou odbornici — trapi je urcity ptiznak, ale néjaky zavaznéjsi treba podceni a nezmini,” vysvét-
luje Veronika Fejfarova. (Jitka Vlkova)

Zdroj: iDNES.cz
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Pacienti se brani i v téchto dnech

Nejcastéji si stéZuji na zaviené zubarské ordinace ¢ VZP obdrzela dvojndsobek stiznosti oproti lofi-
skému bfeznu a dubnu

Lidé maji pravo ohradit se proti zplsobu poskytnuti zdravotni péce i v dobé nouzového stavu. V kraj-
nim pfipadé si mohou stéZovat, Ze nebyli osetfeni vliibec. To ale jesté nemusi znamenat, Ze je Iékafi
odmitli. Postaci, Ze méli zaviené ordinace. Treba jako zubafi.

»,Mnohem vice pacient( nez jindy si u nas stéZovalo po telefonu, Ze mél jejich Iékar zavieno nebo
omezené ordinaéni hodiny,” fikd Roman Smucler, prezident Ceské stomatologické komory (CSK), v niz
jsou ze zakona sdruzeni vsichni zubafri.

CSK provétuje kazdy podnét. ,Mame rozsahly aparat a pro jednotlivé kroky exaktni ¢asové limity.
Jaka je primérna délka vyrizeni stiznosti, na to je tézké odpovédét. Snazime se to ale stihnout do jed-
noho roku. Vét$inou jsme rychlejsi,“ upfestiuje Smucler.

Spise jen neformalni podnéty

Podle néj je ted' jesté brzy fici, kolik bfeznovych a dubnovych stiznosti bude nakonec stomatologicka
komora skutec¢né vysetrovat. , Pacienti si vétSinou postézovali po telefonu nebo e-mailu, uklidnili se a
pak nas pozadali, at to panu doktorovi ani nefikdme,” vysvétluje Smucler. Skute¢né stiznosti na zane-
dbdni zubarské péce béhem nouzového stavu mohou podle néj pfijit az se zpozdénim: ,Nejprve se
néco musi zanedbat, pak se na to musi pfijit a teprve potom se napise stiznost.”

Nardst stiznosti neeviduje ani druhd profesni lékai'ska organizace, Ceska lékarska komora (CLK). Jejimi
¢leny jsou vsichni Iékati kromé zubafi. | ta béhem brfezna a dubna vyfidila pfevaznou vétsinu pod-
nétl tak, Ze pacientim poskytla informace, které jim chybély. ,ZvySeny pocet stiznosti neevidujeme.
Vlastné $lo spiSe o podnéty pramenici z nedostatku informaci, jak maji pacienti béhem nouzového
stavu postupovat,” Fika prezident CLK Milan Kubek. Jakmile podle né&j pacienti potifebné informace
ziskali, brali své stiznosti zpét.

Kubek h3dji praktické lékafe, proti nimz nékteré stiznosti smérovaly. ,Nebylo v jejich moZnostech zvla-
dat telefonicky nadpor pres 150 hovor( denné. Pravé proto pak pacienti neméli dostatek informaci,”
vysvétluje. | tak podle Kubka pocet stiZznosti na Iékafe v porovnani s lonskym bfeznem a dubnem
spise mirné klesl.

Stiznostem se béhem nouzového stavu nevyhnulo ani nase nejvétsi zdravotnické zafizeni — prazska
motolska nemocnice. ,Pacienti se napfiklad nechtéli smifit s odloZzenim termin( odkladnych operac-
nich vykon( anebo se pred hospitalizaci odmitali nechat testovat na covid-19,“ pfiblizuje obsah nej-
CastéjSich stiznosti feditel nemocnice Miloslav Ludvik. Takové stiznosti v Motole vétSinou vyhodnotili
jako neopravnéné a dotazy pacientl zodpovédéli smirné. ,Nasim cilem je respektovat viechna zako-
nem garantovana prava pacientl i v dobé pandemie,” dodava Ludvik.

Nejvétsi ceska zdravotni pojistovna — VSeobecna zdravotni pojistovna (VZP) — dostala od bfezna na
poskytovatele zdravotnich sluZeb 23 stiznosti. , Sestnact z nich jsme uz vyfidili, a to do deseti dn(i od
prijeti,” Fika jeji mluvci Vlastimil Srsen. Za stejné obdobi lofiského roku pfitom VZP obdrzZela jen polo-
vinu stiznosti.

Pfrijde boom soudnich spora?
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,Po opadnuti omezeni nevylucuji nardst pravnich konzultaci tykajicich se neposkytnuti péce béhem
nouzového stavu, kterd méla za nasledek zhorseni pacientova zdravotniho stavu,” fika advokat Sté-
pan Holub, jenz se specializuje na zdravotnické pravo.

LN potvrdil, Ze jejich zvy$eny pocet u? zaznamenal. ,,Slo zejména o stiZnosti ze strany rodi¢(. Sméfo-
valy proti omezeni pfitomnosti otce u porodu, a to jesté pred jeho zakazem. Mnohé byly podany i
kvlli oddélovani rodic¢ek od déti po porodu, k ¢emuz po urcitou dobu pristupovali néktefi poskytova-
telé zdravotnich sluzeb,” dodal.

Pacienti se nechtéli smifit s odloZzenim termin( odkladnych operaci nebo se pred hospitalizaci odmi-
tali nechat testovat na covid-19 MILOSLAV LUDVIK feditel Fakultni nemocnice Motol

Jak si mlZe pacient stéZzovat?

Nejlépe hned pfimo u lékafe provozujiciho soukromou praxi anebo u zdravotnického zafizeni, je-li v
ném lékar zaméstndn.

Stiznost by méla byt vyfizena Ustné a hned, nejdéle vSak do 30 dnd.

Stiznost Ize soubéZiné zaslat také: Iékarské komore, stomatologické komore, zdravotni pojistovné, u
niz je pacient registrovan

Vysledek mizZe nechat prezkoumat krajskym Ufadem. Ten rozhodne standardné do 30 dnd,* do 90
dn(, pokud k tomu potrebuje nezavislého odbornika,** do 120 dnli, musi-li ustavit nezavislou odbor-
nou komisi.**

(Tomas Nahodil)

Zdroj: Lidové noviny
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Snémovna schvalila navyseni plateb za statni pojisténce

NavysSeni plateb za statni pojisténce bude vyuZito na udrZeni vyse Uhrad poskytovatelim zdravotnich
sluZzeb na urovni dohod pro rok 2020 i jako motivace poskytovatel(l zdravotnich sluzeb k poskytovani
vSech docasné odloZenych zdravotnich sluzeb, uvddi ministerstvo zdravotnictvi.

Poslaneckd snémovna schvdlila novelu zakona, kterd zvysuje platby statu za takzvané statni pojis-
ténce. Navrh prochazi parlamentem ve zrychleném rezimu vzhledem ke stavu nouze.

0Od 1. ¢ervna leto$niho roku podle ndvrhu dojde k navySeni odvodu za jednoho statniho pojisténce za
kalendarni mésic o 500 korun, od 1. ledna 2021 pak o dalSich 200 korun. ZvySeni plateb by pfi odha-
dovaném poctu necelych 6 milion( statnich pojisténctd znamenal letos nardst statnich vydajl o
zhruba 21 miliard, v pfiStim roce pak (oproti nulovému navyseni) okolo 50 miliard korun.

Pokud se bude vyznamné ménit pocet statnich pojisténcl kvali nardstu nezaméstnanosti, mlize se
Castka vydavana statem ménit v fadu aZ stovek milion( korun, odhaduji autofi navrhu.

,Finan¢ni podpora ze statniho rozpoctu umozni zachovat stavajici dostupnost, rozsah a kvalitu zdra-
votni péce,” uvedl ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. ,Urcité nechceme, aby thrady v pfistim roce
byly kraceny, ale aby byl néjaky narist i do budoucna. Zdravotnictvi je velka priorita, potfebujeme je
stabilizovat,” rekl.

Dale ministerstvo uvadi, ze dodatecné finanéni prostifedky budou vyuzity na udrzeni vyse Uhrad po-
skytovatelm zdravotnich sluZeb na Urovni dohod pro rok 2020, na mimofadné vydaje na zajisténi
zdravotnich sluzeb souvisejicich s Sifenim koronaviru, na navyseni vydaja pro rok 2021 pro segmenty
zdravotnich sluzeb, které byly dopady mimoradnych opatieni nejvice zasazeny, i jako motivace po-
skytovatel( zdravotnich sluZzeb k poskytovani vSsech doc¢asné odlozenych zdravotnich sluzeb.

Podle divodové zpravy k navrhu by mohla financni injekce pomoci také plosnéjsimu zavedeni nového
CZ-DRG do uhrad. Od toho si ministerstvo zdravotnictvi slibuje zajisténi efektivnéjsiho vynakladani
financénich prostiedkd za akutni lGzkovou péci a ,finanéni stabilitu nemocnic, jejichZz souc¢asné nasta-
vené Uhrady jsou pod kalkulovanymi naklady projektu DRG restart”.

Podle prezidenta Svazu zdravotnich pojistoven CR Ladislava Friedricha je ale tfeba pGvodni planovany
rGst nakladd zdravotnich pojistoven pro rok 2020 témér o 12 procent ¢astecné revidovat. ,Po zpres-
néni vsech dopadl bude na misté diskuse o pfipadné mimoradné zméné Ghradové vyhlasky pro le-
tosni rok,” uvedl Friedrich pro MT.

Zdravotni pojistovny mély na konci Uinora na vSech fondech na svych tctech dohromady 62 miliard
korun. Financni polstar ale podle ministerstva zdravotnictvi nevystaci na tak dlouhou dobu jako teh-
dejsi rezervy pfi krizi po roce 2008. ,V pripadé predchozi krize po roce 2008 byly disponibilni zlstatky
zdravotnich pojistoven rozpoustény postupné v obdobi nasledujicich péti let, coz umoznilo udrzet do-
stupnost zdravotnich sluzeb na velmi vysoké Urovni i v obdobi krize. Nastup soucasné krize je ovsem
natolik prudky, Ze systém vefejného zdravotniho pojisténi se prakticky okamzité dostane do situace,
Vv niz se pfi predchozi recesi nachazel pravé az po uplynuti pomérné dlouhého obdobi,” uvadi se v da-
vodové zpraveé k navrhu navyseni plateb za statni pojisténce.
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Navrh zvysit platby statu poskytovatelé pfrivitali

Zastupci poskytovatell zdravotnich sluzeb ndvrh na zvyseni plateb za statni pojisténce privitali. Kdyby
navySeni neprobéhlo, obavali by se snizeni pfijma zdravotnich pojistoven, Skrt v Uhradach a snizeni
kvality nebo dostupnosti zdravotni péce. Kvili ekonomickym dopad(im protiepidemickych opatreni
olekavaji zdravotni pojistovny propad pfijmd oproti planim o desitky miliard korun.

,,S kolegy to vnimame jako velmi pozitivni myslenku, respektive jedinou moznost, jak zabranit vy-
znamnému propadu ve financovani systému ¢eského zdravotniho pojisténi, a to véetné financovani
péce v nasich ambulancich,” uvadi Zorjan Jojko, pfedseda Sdruzeni ambulantnich specialistt CR. Ner-
vozita ohledné dalSiho vyvoje financovani zdravotnictvi uz byla velka, o to vic byla myslenka na zvy-
Seni plateb statu potiebna. ,Vyslovena byla cca minutu pfed dvandctou, protoze pokles bodové vy-
konnosti ambulantnich specialistl je velmi velky, pficemz mame-li s pojistovnami jednat o zméné
zpUsobu financovani péce, potfebujeme znat jejich mozZnosti,” uvadi Jojko. ,,Navrh budi nadéji, zZe
Ceské zdravotnictvi dostane moznost zachovat si pfedchozi dostupnost a kvalitu, které by jisté jinak
vyznamné klesly,” shrnuje. Pro nemocnice je ndvrh statni podpory také vyznamny signal. , Pfivitali
jsme pfislib premiéra. Dlouholetym snaham zdravotnikd vyhovél v pravy cas,” napsali na dotaz MT
Jana Popovicova a Stanislav Fiala z kancelare Asociace ¢eskych a moravskych nemocnic. Zaroven ale
varuji, Ze ani pfislibena finanéni injekce nemusi stacit. ZaleZet bude na dal$im vyvoji ekonomiky.
,Tento spravny krok jesté nenapravi dlouhodobé podfinancovani ceského zdravotnictvi. Zatim spiSe
bude kompenzaci vypadkl pfijm0 zdravotniho pojisténi od zaméstnanc( i podnikatel(, ktery teprve
zacind a jeho rozsah a délku trvani Ize dnes tézko odhadovat,” uvadéji Popovicova s Fialou.

Prezident Ceské lékar'ské komory Milan Kubek pfipomnél, 7e pfedchozi jednani se vedla o podstatné
nizsich ¢astkach plateb za statni pojisténce v ptistim roce. A to jesté ve druhé poloviné bfezna. ,,0 ne-
zbytnosti zasadniho zvyseni platby za statni pojisténce jsem s prfedsedou vlady jednal. Nikdo jiny neZ
stat totiZ za soucasné situace nedisponuje takovou sumou penéz, kolik nase chronicky podfinanco-
vané a personalné zdevastované zdravotnictvi potrebuje. Lékarska komora odmitla ndvrh ministra
Vojtécha na valorizaci platby za statni pojisténce od ledna 2021 o pouhych 50 korun. V rdmci ptipo-
minkového tizeni jsme uplatnili protindvrh na zvySeni o 200 korun, coZ by pfineslo systému za rok
zhruba 14 miliard korun. Zaroven jsem trval na tom, aby stat navic pojistovham kompenzoval
vSechny ulevy na placeni pojistného, o kterych vlada rozhodla a jesté rozhodne,” uvedl Kubek. Navrh
navyseni, které avizoval premiér, tak predcil jeho ocekavani. ,Slib pana premiéra Babise je velkory-
sejsi, nez byly nase pozadavky. Ceska lékarska komora bude predsedu vlady podporovat pfi jeho pro-
sazovani. Zdravotnictvi potfebuje penize rychle a tyto penize je tfeba predevsim dostat k lidem, ktefi
ve zdravotnictvi pracuji,” dodal Kubek s tim, Ze l1ékarska komora prosazuje zdsadni zvyseni ceny prace
zdravotnikd.

Propad se tézko odhaduje

Odhady dopadt koronaviru na ptijmy zdravotnich pojistoven se rlizni a vyvijeji. Mluvi se o propadu o
nékolik desitek miliard korun proti planu jesté v letoSnim roce.

Zdravotni pojistovny a analytickd komise k dohodovacimu fizeni na rok 2021 upozorfiuji, Ze odhady
pfijm{ v soucasnosti neni na ¢em postavit, a tak mohou byt velmi nepresné. Pfed propuknutim pro-
blém s COVID-19 odhadovala na zakladé lednové predikce ministerstva financi analyticka komise

letosni pfijmy na 345,1 mld. K¢, nasledné snizila odhad na pouhych 297,1 mld. K¢, tedy o 48 miliard,
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coz by znamenalo meziroc¢ni propad prijmu o 8,88 procenta. Podle dubnové predikce analytici dopl-
nili aktualni odhad na 338 mld. K¢. | tento optimistictéjsi scénar by uz letos znamenal propad prijmu
proti pivodnim ocekavanim o sedm miliard. A v roce 2021 meziroéné stagnaci pfijm0.

Statnich pojisténcl je v poslednich letech s nizkou nezaméstnanosti 5,88 milionu, podle odhadu
mUze jejich pocet stoupnout lehce pres Sest miliond. Letos stat za kazdého z nich odvadi 1 067 korun
mésicné. Po navyseni o 700 korun pfisti rok (pokud bude schvdleno) budou platby statu prakticky
stejné jako odvody za osoby bez zdanitelnych pfijm{. S kazdym novym nezaméstnanym, ktery dfive
bral primérny plat, i tak budou zdravotni pojistovny tratit 2 800 korun. Vyvoj nezaméstnanosti bude
nadale dUlezity faktor.

* k¥

K VECI...
Ing. Friedrich: Narudst Ghrad musime revidovat

Navyseni plateb za statni pojisténce spole¢né navrhovaly dopisem vSechny zdravotni pojistovny jako
nutné opatreni jiz v bfeznu ministerstvu financi. Jsme tedy radi, ze se tento nazor prosadil.

Soucasné je stale jesté obtizné predpovédét, jak se projevi sou¢asnad mimoradna opatreni na zamést-
nanosti a ristu ¢i poklesu platQ. Prozatim se spi$ odhady zhorsuji. Je spravné, Ze stat nenecha dopad-
nout ekonomickou recesi do zdravotnictvi plné, ale bylo by iluzi ocekavat, Ze k néjaké revizi naklado-
vych tendenci nakonec nebudeme muset pfristoupit. Pvodni planovany rist naklad( pro rok 2020
témér o 12 procent je tfeba Castecné revidovat. Aktualné dochdzi k mimofddnému a vyznamnému
poklesu poskytované zdravotni péce v breznu a dubnu. Mimoradné ohodnoceni tymd, které se vénu;ji
|é€bé a testovani COVID-19, je plné namisté, ale je to stale jen mala ¢ast nasSeho zdravotnictvi, zbytek
obvykle poskytovanych sluzeb se nyni vyznamné vykonové propadl. Prlibézné financovani nasich
smluvnich partner( je prozatim zajisténo z disponibilnich zdrojd pojistoven, ocekdvame postupny na-
vrat k obvyklému rozsahu poskytované potrebné zdravotni péce a po zpresnéni vsech dopad(i bude
namisté diskuse o ptripadné mimoradné zméné uhradové vyhlasky pro letosni rok.

Ing. Ladislav Friedrich, CSc.,

prezident Svazu zdravotnich pojistoven CR
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TABULKY

PFijmy zdravotnich pojistoven

v roce 2019

Platba statu 71,8 mid. K¢
Pojistné 254,2 mld. K¢

Celkem 326 mld. K¢

Zdroj: Analytickd komise k DR

Meésicéni platba statu
za jednoho statniho

pojisténce

2018 969 K¢
20191 018 K¢
6/2020* 1 518 K¢

2021* 1718 K¢

* navrh

Pocet statnich pojisténci

2019 5,88 mil.

2020 (odhad) 6,03 mil.

Zdroj: Analyticka komise k DR

(Adéla Cabanova)
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9 in 10 people living with a rare disease experiencing interruption in care
because of COVID-19

4 May 2020, Paris- EURORDIS-Rare Diseases Europe today announces preliminary global results from
the first multi-country survey on how COVID-19 is affecting people living with a rare disease, finding
that the pandemic greatly hinders access to care. The COVID-19 pandemic has exacerbated the many
challenges people living with a rare disease already face and has created extra risks in their daily li-
ves, with collateral consequences.

Since the beginning of the COVID-19 pandemic 9 in 10 are disease patients have experienced inter-
ruptions of the care they receive for their rare disease:

- 6in 10 of those who declared an interruption of care related to the COVID-19 pandemic said
this is detrimental to their health or the health of the person they care for.

- 3in 10 perceive that these interruptions of care could definitely (1 in 10) or probably (2 in
10) be life-threatening. o More than a half of those who need surgery or transplant have
seen these interventions cancelled or postponed.

- 8in 10 have seen their appointments for rehabilitation therapies such as speech and physical
therapies (sometimes the only therapies accessible when treatments are not available) post-
poned or cancelled.

Patients who usually receive care in hospitals are experiencing specific difficulties, with almost 3 in
10 reporting that the hospital or unit that normally provides care for their rare disease is closed.

1 in 2 have participated in online consultations or another form of telemedicine since the start of the
pandemic. This is new for 2 in 10 patients. Almost 9 in 10 of those who have experienced this type of
consultation are happy with the experience and that it has been very or fairly helpful.

5,000+ rare disease patients and their family members from all EU countries and beyond represen-
ting 993 diseases responded to the survey carried out via the Rare Barometer Programme. These re-
sults are based on survey responses submitted between 18 and 28 April 2020. These are preliminary
figures and the survey continues throughout the duration of the crisis. Rare diseases are often chro-
nic and life-threatening.

Sandra Courbier, Social Research Director at EURORDIS, commented “It is clear the COVID19 pande-
mic has a collateral impact on the health and quality of life of the 30 million people living with a rare
disease in Europe, and indeed around the world. For years, EURORDIS has been collecting data on
the experiences of people of living with a rare disease that demonstrates the immense difficulties
they already have in accessing care, finding the right 2 / 4 specialist and appropriate therapies. By
creating new barriers, the current pandemic is worsening this already difficult situation. We are
seeing cases where this triggers a strong feeling of anxiety among families. We call on policy makers
and public officials to remember how vulnerable our community is and to make efforts, whenever
possible in the postconfinement period; to be mindful of and protect people living with a rare dise-

”

ase .

Additional key findings of the survey:

Rare disease patients are experiencing interruptions of the care they receive for their rare disease
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Since the beginning of the COVID-19 pandemic, and for those who need the following aspects of the
care provided by healthcare professionals: - AlImost 6 in 10 do not have access to medical therapies
at home or at the hospital anymore, such as infusions, chemotherapy and hormonal treatment. -
More than a half of those who need surgery or transplant saw their interventions cancelled or post-
poned. - More than 6 in 10 do not have access to diagnosis tests such blood or cardiac tests and me-
dical imaging - that are often crucial part of their daily care —anymore. - Close to 7 in 10 have seen
their appointments with the general practitioners or specialists who provide care for the rare disease
cancelled. - Almost 6 in 10 have seen their psychiatry follow-up interrupted.

A female carer in Belgium commented, “For now, we no longer have a follow up with nephrology
specialists concerning the transplant. One meeting has been cancelled, the last blood test was in
January even though there should be one done every 2 months. Psychological and psychiatric follow-
ups for ADHD and anxiety have been cancelled because there are no longer any consultations at the
hospital and the private care is too expensive for me. | have a hyperactive son in the house 24 hours
aday.”

Patients treated in hospitals are experiencing specific difficulties

For patients who receive follow-up care in hospitals, getting access to the care they usually receive is
difficult because hospitals are obviously not in the same capacity to deliver this necessary care:

- Almost 3 in 10 report that the hospital or unit that provides care for their rare disease is clo-
sed.

- More than one in then declare that the necessary material needed for the rare disease care
was missing because it is now used for patients affected by COVID-19.

- And finally, more than 3 in 10 are even explicitly told not to go to a hospital if they or the
person they care for becomes unwell for other reasons than being affected by COVID-19.

The fear of catching COVID-19 is also a major obstacle to receiving the care they need in hospitals:
half of those who receive follow-up care through hospitals did not go to the hospital because they
were fearful themselves or the person they care for might catch COVID-19.

These interruptions have a detrimental impact on their health

6 in 10 declare that interruptions of care related to the COVID-19 pandemic they are experiencing
are detrimental to their health or the health of the person they care for and 7 in 10 to their well-
being.

Interruptions of care that are mentioned above, in particular surgery or transplant, cancellation of
medical therapies or diagnosis test are perceived as life-threatening for a significant share of pa-
tients. 3 in 10 of the respondents declare that such interruptions related to the COVID-19 pandemic
definitely (10%) or are perceived as probably (22%) having a life-threatening impact on them or the
person they care for.

Respondents are praising the additional effort made by their healthcare professionals to provide
care for their rare disease despite hurdles generated by the COVID-19 pandemic

A female patient from the UK stated, “I have had to go to hospital to go to clinics and to receive Ritu-
ximab. Staff have taken every possible measure to protect me. | know the staff and they have made
every effort to help me”.
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About EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS-Rare Diseases Europe is a unique, non-profit alliance of over 900 rare disease patient or-
ganisations from 72 countries that work together to improve the lives of the 30 million people living
with a rare disease in Europe. By connecting patients, families and patient groups, as well as by brin-
ging together all stakeholders and mobilising the rare disease community, EURORDIS strengthens the
patient voice and shapes research, policies and patient services.

About the Rare Barometer Programme

The Rare Barometer Programme is the EURORDIS survey initiative that brings together over 11,000
rare disease patients, family members and carers who share their experiences and opinions on the
issues that matter to the rare disease community. The Rare Barometer survey software enables high-
quality, secure data collection and analysis. The Programme was created to systematically collect pa-
tients’ opinions on transversal topics and introduce them into the policy and decision-making pro-
cess, transforming patients’ and families’ opinions and experiences into figures and facts that can be
shared with a wider public and policymakers.

About rare diseases

The European Union considers a disease as rare when it affects less than 1 in 2,000 citizens. Over
6,000 different rare diseases have been identified to date affecting an estimated 30 million people in
Europe and 300 million worldwide. 72% of rare diseases are genetic whilst others are the result of
infections (bacterial or viral), allergies and environmental causes, or are degenerative and prolifera-
tive. 70% of those genetic rare diseases start in childhood. Due to the low prevalence of each dise-
ase, medical expertise is rare, knowledge is scarce, care offerings inadequate and research limited.
Despite their great overall number, rare disease patients are the orphans of health systems, often
denied diagnosis, treatment and the benefits of research.

Zdroj: Eurordis.org
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