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____ 

 

Vzácná onemocnění a hlavní události ve 

zdravotnictví 
__________________________________________________________________________________ 

Duben 2020 

__________________________________________________________________________________ 

 

Vážení přátelé,  

 

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

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

Koronavirová pandemie se negativně projevila v péči o pacienty se vzácnými onemocněními. Před 

omezeními, která tato pandemie způsobila, jsme byli zvyklí na pravidelnou zdravotní péči, ta se však 

stala nedostupnou. Na toto téma, ale i další témata jsem pohovořila s redakcí Mladé fronty DNES, 

která rozhovor zveřejnila.  

Stejnému tématu se též věnuje naše Stanovisko, které navrhuje několik opatření a také tisková 

zpráva společnosti Eurordis.  

Pracovní skupina pro zdravotně-sociální pomezí při Pacientské radě ministra zdravotnictví přijala 

Usnesení k situaci osob se zdravotním postižením a chronickým onemocněním v souvislosti s pande-

mií covid-19. Opatření v něm navržená se již uplatňují na ministerstvu zdravotnictví.  

Ministerstvo zdravotnictví také povolilo použít lék zolgensma v rámci specifického léčebného pro-

gramu, což je genová léčba pro děti s SMA.  

Od března je ze zdravotního pojištění hrazena léčba pacientů na dálku. Doposud si vyšetření a léčbu 

pacientů lékaři mohli účtovat na pojišťovnu, jen když přišli osobně. 

Děkujeme Vám všem, kteří jste s námi sdíleli vaše náměty a impulsy, a za to, že se aktivně podílíte na 

vyplňování mnoha šetření, které Vám posíláme. Je to velmi přínosné. Tato doba je pro všechny vel-

kou zkouškou, učí nás velké trpělivosti a pokoře.  

V ČAVO děláme vše pro to, abyste mohli tuto nelehkou dobu lépe zvládat.  

 

Srdečně zdraví 

Anna Arellanesová, předsedkyně ČAVO 
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__________________________________________________________________________________ 

Vzácná onemocnění 

__________________________________________________________________________________ 

Lidé závislí na péči, ale zapomenutí 

Skupina, na kterou stát v době nouzového stavu dočista zapomněl, jsou 

lidé se vzácnými onemocněními. V republice jich je několik stovek tisíc. 

Než přišlo omezování způsobené koronavirem, byli tito pacienti zvyklí na 

pravidelnou zdravotní péči, na které jsou často závislí, ta se však stala ne-

dostupnou. A to nejen kvůli omezování provozu nemocnic, ale i z důvodu 

bezpečí, protože lidé se vzácnými onemocněními se řadí do rizikové sku-

piny z hlediska ohrožení nemocí covid-19. 

CELÝ ČLÁNEK 

CELÉ STANOVISKO 

USNESENÍ PACIENTSKÉ RADY 

__________________________________________________________________________________ 

Ministerstvo zdravotnictví povolilo použít Zolgensmu u tří dětí 

se spinální svalovou atrofií. Léčba bude hrazena ze sbírky  

Dne 20. dubna ministerstvo zdravotnictví schválilo tzv. specifický 

léčebný program pro použití léčivého přípravku Zolgensma u tří 

dětí se spinální svalovou atrofií (SMA). Zdravotnickému deníku 

to sdělila ředitelka Státního ústavu pro kontrolu léčiv (SÚKL) 

Irena Storová. Informaci potvrdilo také ministerstvo na svých 

stránkách. Právě SÚKL urychlil možnost použití přípravku tím, že 

vytvořil specifický léčebný program a předložil jej ministerstvu 

ke schválení.  

CELÝ ČLÁNEK 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

Zdravotnictví 

__________________________________________________________________________________ 

Telemedicína už není luxus. Epidemie urychlila 

rozvoj léčení na dálku 

Do ordinací praktických a specializovaných lé-

kařů teď většina pacientů jen telefonuje nebo 

mailuje, do čekáren se kvůli obavě z nákazy ne-

hrnou. Řada lékařů přešla na dálkovou komuni-

kaci s pacienty spontánně a učí se ordinovat 

přes telefon a mail. Přístup musely změnit i 

zdravotní pojišťovny – léčbu na dálku od března 

hradí ze zdravotního pojištění. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Pacienti se brání i v těchto dnech 

Lidé mají právo ohradit se proti způsobu poskytnutí zdra-

votní péče i v době nouzového stavu. V krajním případě si 

mohou stěžovat, že nebyli ošetřeni vůbec. To ale ještě ne-

musí znamenat, že je lékaři odmítli. Postačí, že měli za-

vřené ordinace. Třeba jako zubaři. 

CELÝ ČLÁNEK 

 

__________________________________________________________________________________ 

Sněmovna schválila navýšení plateb za státní 

pojištěnce 

Od 1. června letošního roku podle návrhu do-

jde k navýšení odvodu za jednoho státního 

pojištěnce za kalendářní měsíc o 500 korun, 

od 1. ledna 2021 pak o dalších 200 korun. 

Zvýšení plateb by při odhadovaném počtu ne-

celých 6 milionů státních pojištěnců znamenal 

letos nárůst státních výdajů o zhruba 21 mili-

ard, v příštím roce pak (oproti nulovému na-

výšení) okolo 50 miliard korun. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 
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Ze světa 

__________________________________________________________________________________ 

Organizace Eurordis vydala tiskovou zprávu o 

dopadech koronavirové pandemie na pacienty 

se vzácným onemocněním 

Organizace Eurordis vydala tiskovou zprávu, ve 

které informovala, že devíti z deseti pacientů, 

kteří trpí některým ze vzácných onemocnění, 

byla kvůli koronavirové pandemii přerušena 

léčba. 

CELÝ ČLÁNEK 
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_________________________________________________________________________________ 

Celé články 

__________________________________________________________________________________ 

Lidé závislí na péči, ale zapomenutí 
Lidé se vzácnými onemocněními patří z hlediska možné nákazy koronavirem do rizikové skupiny. 

Přesto na ně ministerstvo zdravotnictví začátkem pandemie nemyslelo. Pacienti trpí zejména výpad-

kem péče, ale i psychicky. 

PRAHA Skupina, na kterou stát v době nouzového stavu dočista zapomněl, jsou lidé se vzácnými one-

mocněními. V republice jich je několik stovek tisíc. Než přišlo omezování způsobené koronavirem, byli 

tito pacienti zvyklí na pravidelnou zdravotní péči, na které jsou často závislí, ta se však stala nedo-

stupnou. A to nejen kvůli omezování provozu nemocnic, ale i z důvodu bezpečí, protože lidé se vzác-

nými onemocněními se řadí do rizikové skupiny z hlediska ohrožení nemocí covid-19. 

Česká asociace pro vzácná onemocnění stále nemá od ministerstva zdravotnictví informaci, kdy by jí 

mohlo poslat respirátory. Říká to předsedkyně asociace Anna Arellanesová. Zdůrazňuje, že péči o pa-

cienty je nutné co nejdříve obnovit. 

* Jak ovlivnila situace ohledně pandemie koronaviru pacienty se vzácnými onemocněními? 

Převážná většina lidí s diagnózou vzácného onemocnění patří do rizikové skupiny, a tudíž je touto 

pandemií vážně ohrožena. Dopad na tuto skupinu se zejména projevuje v náhlé absenci péče, na 

které jsou tito lidé životně závislí. A to ať se jedná o pravidelné podávání léčby v nemocnicích, nutná 

vyšetření z preventivních důvodů či pravidelnou domácí péči a docházení do denních stacionářů čili 

služby, které jsou za normálních podmínek zajišťovány agenturami a jinými podpůrnými organiza-

cemi. 

* Co to pro pacienty znamená? 

To vše má za následek izolaci od okolního prostředí, které je navíc umocněné obavou z nákazy. Bohu-

žel obraz podávaný všemi médii tyto obavy jen umocňuje. To, že tito lidé a jejich pečující jsou ohro-

ženi, potvrdilo i šetření, které provedla nově vznikající Aliance pro individualizovanou podporu (šet-

ření probíhalo mezi zdravotně postiženými pacienty, zhruba 90 procent z nich uvedlo, že je nyní do-

stupnost péče omezená, pozn. red.). 

* Jak moc je pro ně rizikové, že nemocnice omezily svůj provoz? 

Riziko je značné, je potřeba se přizpůsobovat situaci, ale někdy jednoduše nelze dělat nic jiného než 

počkat. Někteří pacienti si sami zajišťují domácí péči v podobě aplikace léků doma či se domlouvají s 

lékaři tak, aby byli vystavování riziku nákazy co nejméně. 

* Bylo na pacienty se vzácnými nemocemi na začátku myšleno, když se zaváděla nouzová opatření? 

Věděli například, jak to bude s pravidelnou léčbou, kterou jejich nemoc vyžaduje? 

Bohužel se na ně začalo myslet až po upozorněních, která vycházela od různých pacientských organi-

zací. Česká asociace pro vzácná onemocnění například vydala stanovisko s požadavky, které poslala 

na ministerstvo zdravotnictví. Nyní se zdá, že se vše dalo do pohybu. Pro nás jsou však reakce minis-

terstev zdravotnictví i práce a sociálních věcí příliš pomalé, pomoc potřebujeme neprodleně. 
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* Zmiňovala jste, že jsou pacienti se vzácnými chorobami zároveň i rizikovými pacienty. Mají 

ochranné pomůcky? 

V současné době se ministerstvo zdravotnictví snaží nám v tomto ohledu vyjít vstříc a zajistit osobní 

ochranné pomůcky přímo u poskytovatelů v nemocnicích při nezbytných návštěvách specializovaných 

pracovišť. Je však potřeba také na první cestu do nemocnice rizikové pacienty pomůckami vybavit a 

na tom nyní ministerstvo pracuje ve spolupráci s pacientskými organizacemi, které nejlépe vědí, kdo 

pomůcky nejvíce potřebuje. 

* Jak dlouho trvalo, než jste dostali nějakou odezvu na to, že tito pacienti potřebují pomůcky vysoké 

ochrany hned? 

V řádu několika týdnů, nejdříve bylo potřeba identifikovat, kdo je ta riziková skupina. To, že tyto po-

můcky naši pacienti potřebují, jsme věděli ihned, ale v prvních týdnech nebyly k dispozici ani pro lé-

kaře v první linii. 

* Jsou nějaké další dopady, které této skupině obyvatel nouzový stav způsobil? 

Pozorujeme, že značný dopad má tato situace na psychiku jak těchto lidí, tak i jejich pečujících. Tyto 

rodiny jedou na plný plyn a nesmějí si dovolit slevit, každá chyba by mohla jejich nejdražší stát i život. 

Odlehčovací služby byly pozastaveny a ministerstvo práce a sociálních věcí tyto služby začne uvolňo-

vat jen velmi pozvolna. Tito lidé však potřebují pomoci již nyní. 

* Mohla byste přiblížit, v čem přesně je situace pro rodiny pacientů nyní náročná? 

Většinou jsou tyto rodiny zvyklé svůj úděl zvládat, ale je to velmi náročné i za běžné situace. Pečující 

se musí u nemocných střídat, mají tedy velkou obavu, že ten, kdo dochází za prací, může přinést ná-

kazu domů. Nemají zatím ty správné ochranné prostředky, používají většinou šité roušky. Jsem velmi 

vděčná a moc si vážím činnosti a podpory pacientských organizací, které se těmto rodinám věnují a za 

jejich potřeby a zájmy bojují. 

* Většina nemocnic se nyní začíná opět vracet do normálního režimu. Očekáváte, že se tím potřebná 

péče opět zpřístupní? 

Doufáme, že ano a že návrat do běžného režimu se rozběhne co nejdříve a poskytovatelé budou 

zejména věnovat pozornost těm, kteří již dále nemohou čekat a jejichž zdraví je v ohrožení. 

* I vy máte vzácné onemocnění v rodině, jak to zvládáte, co pro vás nová situace znamená? 

Moje dcera byla objednána na pravidelné prohlídky ve specializovaném centru, na které chodí jednou 

za tři měsíce. Ty musely být odloženy a veškerá komunikace proběhla online s tím, že léky, které po-

třebuje, byly naštěstí díky e-receptu předány v pořádku. Zatím ovšem ještě nebyla přeobjednána. Na 

pravidelných prohlídkách, na které musí chodit, se jí kontrolují určité parametry, které mohou a ne-

musí poukazovat na nějaké zhoršení. Takže já v podstatě teď nevím, jestli její interní orgány, které její 

nemoc postihuje, jsou zhoršené, nebo ne. A už je to pět měsíců, kdy ji její lékař neviděl. Nicméně mu-

sím podotknout, že to není tak, že bych nemohla s dcerou do nemocnice, kdyby bylo něco akutního. 

Ošetřující lékař je na telefonu a kdyby se cokoli dělo, jsou připraveni nám pomoci. Ale riziko, že paci-

ent není zkontrolován z hlediska vzácného onemocnění, tu je, a to nejen u mé dcery. 
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Fakta Česká asociace pro vzácná onemocnění Asociace působí od roku 2012. Sdružuje přibližně 40 

organizací pacientů se vzácnými onemocněními, ale i jednotlivé pacienty. Zastupuje jejich zájmy a 

snaží se zvyšovat osvětu a povědomí o specifické problematice vzácných onemocnění. A to jak mezi 

odborníky ve zdravotnictví a představiteli státních institucí, tak i ve veřejnosti. Vzácné onemocnění je 

onemocnění, které postihuje méně než pět osob z každých 10 tisíc. V současné době je známo více 

než osm tisíc různých vzácných onemocnění. Nejčastějšími problémy, se kterými se pacienti se vzác-

nými chorobami setkávají, je pozdní či chybná diagnostika jejich onemocnění, nedostupnost odborné 

zdravotní péče a léků či propadávání v sítí sociálního systému kvůli jejich neznámému onemocnění. 

(Alžběta Šimková) 

Zdroj: Mladá fronta DNES 
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Stanovisko 
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Usnesení Pacientské rady 
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Ministerstvo zdravotnictví povolilo použít Zolgensmu u tří dětí se spinální 

svalovou atrofií. Léčba bude hrazena ze sbírky  
Dne 20. dubna ministerstvo zdravotnictví schválilo tzv. specifický léčebný program pro použití léči-

vého přípravku Zolgensma u tří dětí se spinální svalovou atrofií (SMA). Zdravotnickému deníku to sdě-

lila ředitelka Státního ústavu pro kontrolu léčiv (SÚKL) Irena Storová. Informaci potvrdilo také minis-

terstvo na svých stránkách. Právě SÚKL urychlil možnost použití přípravku tím, že vytvořil specifický 

léčebný program a předložil jej ministerstvu ke schválení.  Zolgensma je přípravek genové terapie od 

společnosti Novartis, který dosud není schválen Evropskou komisí pro použití v rámci EU. 

 Cena přípravku je stanovena v USA na 2,1 miliónu dolarů, což činí Zolgensmu nejdražším lékem na 

světě. Patří mezi léky, které se v Evropě registrují centralizovanou procedurou. Rozhodnutí je na Ev-

ropské komisi. Evropská léková agentura (EMA) již vydala pro registraci Zolgensmy souhlasné stano-

visko. Evropská komise by měla vydat rozhodnutí o registraci do začátku června. Do té doby nemůže 

Novartis uvést léčivo na trh a není tedy ani možné jej hradit z veřejného zdravotního pojištění. Speci-

fický léčebný program je tak cestou, jak se za této situace může podle Zákona č. 378/2007, o léčivech, 

dostat přípravek k definovanému počtu pacientů. Nemůže ale zajisti jeho hrazení. 

„Ve chvíli, kdy jsme byli svědky probíhající sbírky nejprve na jednoho chlapečka, pak na druhého a 

současně jsme věděli, že tento lék ještě není registrován Evropskou lékovou agenturou, vnímali jsme, 

že i když bude sbírka úspěšná, bude problémem použití léku,“ přibližuje ředitelka SÚKL Irena Storová. 

Sbírka přinejmenším u jednoho chlapce úspěšná byla, dnes na jejím kontě leží téměř 63 miliónů ko-

run, které tam převážně po drobných částkách poslaly tisíce lidí z celé republiky. Zolgensma se ovšem 

musí aplikovat do dvou let dítěte, a také proto SÚKL hledal cestu, jak zajistit legální možnost použití 

Zolgensmy ještě před její oficiální registrací pro celou Evropu. 

„Spojili jsme se s držitelem, což je společnost Novartis a zvolili jako nejlepší cestu schválení specific-

kého léčebného programu,“ vysvětluje dále ředitelka SÚKL. Firma poskytla nejrůznější podklady, 

které měla k dispozici a SÚKL stanovil podmínky programu – od indikace, lékové formy, věkového 

omezení až po pracoviště, kde bude léčivý přípravek podán, což je Centrum pro vzácná neuromusku-

lární onemocnění v pražské motolské nemocnici pod vedením doktorky Jany Haberlové. S tímto pra-

covištěm také SÚKL řešil prostory, které musí splňovat pro podání genové terapie v souladu se Záko-

nem č. 78/2004 o nakládání s geneticky modifikovanými produkty a příslušnou vyhláškou (209/2004), 

která stanovuje bližší podmínky tohoto nakládání. „Byla obava, že budou muset mít nejvyšší třídu čis-

toty, ale nakonec jsme nemuseli udělovat žádnou výjimku, protože jsme zjistili, že jsou schopni si to 

připravovat v těch prostorách té čistoty, které mají k dispozici,“ doplňuje ředitelka Storová. 

„Program je navržen pro tři pacienty, protože jsme věděli, že dva chlapečci již mají nebo téměř mají 

sbírku hotovou tak, aby se nemusel na každé dítě jednotlivě znovu vytvářet program, dali jsme do re-

zervy ještě jednoho pacienta,“ vysvětluje dále ředitelka SÚKL s tím, že použití přípravku je v režimu 

„hradí pacient“.  To znamená, že bude hrazen ze zmíněných sbírek, protože žádný jiný mechanismus 

úhrady není možné uplatnit za současné situace, kdy přípravek není registrován. 

Přípravek Zolgensma obsahuje geneticky upravený vir, proto s jeho použitím vyjadřuje souhlas i Mi-

nisterstvo životního prostředí, do jehož gesce patří regulace manipulace s geneticky modifikovanými 

organismy. Podle informací Zdravotnického deníku byl sice proces s tímto ministerstvem poněkud 

zdlouhavější, ale našlo se řešení přes notifikaci, protože dopady na životní prostředí už v rámci regis-

tračního procesu posuzovala EMA a tato dokumentace je v Česku k dispozici. (-cik-) 
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Specifický léčebný program 

 

V případě nedostupnosti registrovaného léku, který je určen pro stavy závažně ohrožující lidské 

zdraví, je možné povolit specifický léčebný program. Ten umožňuje distribuci, výdej a použití neregis-

trovaných léků. 

Program může být schválen na základě předložení žádosti např. lékaře, nemocnice, lékařské odborné 

společnosti, zdravotní pojišťovny, pacientské organizace nebo komerčního subjektu (smluvní organi-

zace, farmaceutická firma), který bude odpovědný za průběh léčebného programu v případě jeho 

schválení. 

 

Zdroj: SÚKL 

Zdroj: Zdravotnickydenik.cz  
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Telemedicína už není luxus. Epidemie urychlila rozvoj léčení na dálku 
Do ordinací praktických a specializovaných lékařů teď většina pacientů jen telefonuje nebo mailuje, 

do čekáren se kvůli obavě z nákazy nehrnou. Řada lékařů přešla na dálkovou komunikaci s pacienty 

spontánně a učí se ordinovat přes telefon a mail. Přístup musely změnit i zdravotní pojišťovny – léčbu 

na dálku od března hradí ze zdravotního pojištění. 

„Co lze, řešíme po telefonu. Pacienti posílají i fotografie. Některé nálezy jsou zcela typické, z fotky 

hrdla jde poznat angína, přes eRecept mohu lidem napsat antibiotika. S pacienty, co mají doma tlako-

měr, lze konzultovat i antihypertenzní terapii a není třeba osobní návštěva,“ říká Veronika Fejfarová, 

praktická lékařka z Mělníka. 

Doposud si vyšetření a léčbu těchto pacientů mohla účtovat na pojišťovnu, jen když přišli osobně. 

Teď od pojišťovny dostane 55 korun za komunikaci s klientem přes telefon či e-mail. Umožňuje jí to 

držet praxi ekonomicky nad vodou a pomáhat pacientům. 

Časově náročnější 

„Nejvíc se využívá telefonická konzultace, probíhají ale i rozhovory přes Skype, SMS nebo mail. S ro-

diči to pak telefonicky dořešíme,“ říká Ilona Hülleová, předsedkyně Sdružení praktických lékařů pro 

děti a dorost ČR, která provozuje ordinaci v Bystřici pod Hostýnem. Podle ní to pro lékaře znamená 

více času, ale také více dotazů, protože to, co rodič říká, může ovlivnit rozhodnutí lékaře. 

Také ambulantní specialisté nová pravidla financování využívají. „Psychiatr a psycholog mohou posky-

tovat péči přes Skype. I fyzioterapeut může pacientovi poradit přes Skype. Logopedi si to chválí, děti 

lépe komunikují přes obrazovku. A pojišťovny to akceptují jako výkony,“ říká Zorjan Jojko, předseda 

Sdružení ambulantních specialistů. Když se pacient neozve na kontrolu, lékaři mu sami aktivně volají. 

Zda budou úkony na dálku propláceny lékařům i po zrušení nouzového stavu, zatím není jasné. 

O telemedicínu se dosud v Česku pokoušeli jen soukromníci, případně některá zdravotní pojišťovna v 

rámci marketingu. Zdravotnická skupina EUC loni v lednu spustila internetovou Virtuální kliniku, kde 

lékaři radí formou chatu. Pacient si ale službu musel uhradit, případně mu ji platil zaměstnavatel. 

Jakmile ministerstvo zdravotnictví v půlce března rozhodlo, že dálkovou péči mohou pojišťovny hradit 

z veřejného pojištění, EUC otevřela službu veřejnosti bezplatně. 

„Zapojujeme do toho naše lékaře ze skupiny EUC, online konzultuje s pacienty 50 praktiků,“ říká Da-

niel Soukup, ředitel EUC Virtuální kliniky. Lidé na webu vyplní formulář, naskenují kartičku zdravotní 

pojišťovny a občanský průkaz. Po vyplnění dotazníku a vylíčení potíží se s nimi lékař spojí a zahájí 

chat. Lidé se na dálku méně stydí 

„Vyptám se na vše, co potřebuji, pacientovi poradím, mohu mu poslat elektronický recept. V případě 

potřeby můžeme přejít k telefonátu nebo videohovoru. Když nejsem schopná jeho problém na dálku 

posoudit, doporučím návštěvu lékaře,“ říká Petra Bomberová Kánská, vedoucí lékařka Virtuální kli-

niky. Šedesát procent případů zůstane jen u konzultace na dálku. Výhodou chatu s lékařem vidí v 

tom, že na konzultaci je klid, pacient nemusí čekat v plné čekárně a lékař není znervózňován vyzváně-

ním telefonu. Lidé se méně stydí. 
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Před koronavirovou krizí nabízely distanční nezávislou konzultaci s lékařem po telefonu jako benefit 

některé zdravotní pojišťovny, aby se odlišily od konkurence – například ZPMV nebo OZP. OZP začát-

kem letošního roku spustila ve spolupráci s webem Ulékaře.cz navíc možnost online dotazů na pří-

slušné lékařské specialisty. 

Telemedicína by mohla změnit české zdravotnictví – například omezit nadužívání primární péče, bylo 

by pak víc prostoru pro skutečně nemocné. „Povede to k poklesu fyzických návštěv u lékařů, řada 

problémů se vyřeší elektronicky. V Česku máme skoro dvakrát vyšší počet návštěv u lékaře, než je v 

Evropě běžné,“ soudí Radovan Kouřil, ředitel Oborové zdravotní pojišťovny. 

„Online komunikace je efektivnější, lidé jdou k věci, nezabíhají,“ srovnává ošetření naživo a na dálku 

Petra Bomberová Kánská. Podle Kouřila se tímto způsobem může dostat lékařská péče také do odleh-

lých regionů, kde lékaři chybějí a pacienti by za nimi museli daleko dojíždět. 

Telemedicína určitě lidský kontakt zcela nenahradí. „Při osobním setkání poznáte, jak se pacient cítí, 

nakolik jej obtíže trápí. A když máte vybudovanou důvěru, tak nemusíte tolik vysvětlovat. Navíc paci-

enti nejsou odborníci – trápí je určitý příznak, ale nějaký závažnější třeba podcení a nezmíní,“ vysvět-

luje Veronika Fejfarová. (Jitka Vlková) 

Zdroj: iDNES.cz 
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Pacienti se brání i v těchto dnech 
Nejčastěji si stěžují na zavřené zubařské ordinace • VZP obdržela dvojnásobek stížností oproti loň-

skému březnu a dubnu 

Lidé mají právo ohradit se proti způsobu poskytnutí zdravotní péče i v době nouzového stavu. V kraj-

ním případě si mohou stěžovat, že nebyli ošetřeni vůbec. To ale ještě nemusí znamenat, že je lékaři 

odmítli. Postačí, že měli zavřené ordinace. Třeba jako zubaři. 

„Mnohem více pacientů než jindy si u nás stěžovalo po telefonu, že měl jejich lékař zavřeno nebo 

omezené ordinační hodiny,“ říká Roman Šmucler, prezident České stomatologické komory (ČSK), v níž 

jsou ze zákona sdruženi všichni zubaři. 

ČSK prověřuje každý podnět. „Máme rozsáhlý aparát a pro jednotlivé kroky exaktní časové limity. 

Jaká je průměrná délka vyřízení stížnosti, na to je těžké odpovědět. Snažíme se to ale stihnout do jed-

noho roku. Většinou jsme rychlejší,“ upřesňuje Šmucler. 

Spíše jen neformální podněty 

Podle něj je teď ještě brzy říci, kolik březnových a dubnových stížností bude nakonec stomatologická 

komora skutečně vyšetřovat. „Pacienti si většinou postěžovali po telefonu nebo e-mailu, uklidnili se a 

pak nás požádali, ať to panu doktorovi ani neříkáme,“ vysvětluje Šmucler. Skutečné stížnosti na zane-

dbání zubařské péče během nouzového stavu mohou podle něj přijít až se zpožděním: „Nejprve se 

něco musí zanedbat, pak se na to musí přijít a teprve potom se napíše stížnost.“ 

Nárůst stížností neeviduje ani druhá profesní lékařská organizace, Česká lékařská komora (ČLK). Jejími 

členy jsou všichni lékaři kromě zubařů. I ta během března a dubna vyřídila převážnou většinu pod-

nětů tak, že pacientům poskytla informace, které jim chyběly. „Zvýšený počet stížností neevidujeme. 

Vlastně šlo spíše o podněty pramenící z nedostatku informací, jak mají pacienti během nouzového 

stavu postupovat,“ říká prezident ČLK Milan Kubek. Jakmile podle něj pacienti potřebné informace 

získali, brali své stížnosti zpět. 

Kubek hájí praktické lékaře, proti nimž některé stížnosti směřovaly. „Nebylo v jejich možnostech zvlá-

dat telefonický nápor přes 150 hovorů denně. Právě proto pak pacienti neměli dostatek informací,“ 

vysvětluje. I tak podle Kubka počet stížností na lékaře v porovnání s loňským březnem a dubnem 

spíše mírně klesl. 

Stížnostem se během nouzového stavu nevyhnulo ani naše největší zdravotnické zařízení – pražská 

motolská nemocnice. „Pacienti se například nechtěli smířit s odložením termínů odkladných operač-

ních výkonů anebo se před hospitalizací odmítali nechat testovat na covid-19,“ přibližuje obsah nej-

častějších stížností ředitel nemocnice Miloslav Ludvík. Takové stížnosti v Motole většinou vyhodnotili 

jako neoprávněné a dotazy pacientů zodpověděli smírně. „Naším cílem je respektovat všechna záko-

nem garantovaná práva pacientů i v době pandemie,“ dodává Ludvík. 

Největší česká zdravotní pojišťovna – Všeobecná zdravotní pojišťovna (VZP) – dostala od března na 

poskytovatele zdravotních služeb 23 stížností. „Šestnáct z nich jsme už vyřídili, a to do deseti dnů od 

přijetí,“ říká její mluvčí Vlastimil Sršeň. Za stejné období loňského roku přitom VZP obdržela jen polo-

vinu stížností. 

Přijde boom soudních sporů? 
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„Po opadnutí omezení nevylučuji nárůst právních konzultací týkajících se neposkytnutí péče během 

nouzového stavu, která měla za následek zhoršení pacientova zdravotního stavu,“ říká advokát Ště-

pán Holub, jenž se specializuje na zdravotnické právo. 

LN potvrdil, že jejich zvýšený počet už zaznamenal. „Šlo zejména o stížnosti ze strany rodičů. Směřo-

valy proti omezení přítomnosti otce u porodu, a to ještě před jeho zákazem. Mnohé byly podány i 

kvůli oddělování rodiček od dětí po porodu, k čemuž po určitou dobu přistupovali někteří poskytova-

telé zdravotních služeb,“ dodal. 

Pacienti se nechtěli smířit s odložením termínů odkladných operací nebo se před hospitalizací odmí-

tali nechat testovat na covid-19 MILOSLAV LUDVÍK ředitel Fakultní nemocnice Motol 

Jak si může pacient stěžovat? 

Nejlépe hned přímo u lékaře provozujícího soukromou praxi anebo u zdravotnického zařízení, je-li v 

něm lékař zaměstnán. 

Stížnost by měla být vyřízena ústně a hned, nejdéle však do 30 dnů. 

Stížnost lze souběžně zaslat také: lékařské komoře, stomatologické komoře, zdravotní pojišťovně, u 

níž je pacient registrován 

Výsledek může nechat přezkoumat krajským úřadem. Ten rozhodne standardně do 30 dnů,* do 90 

dnů, pokud k tomu potřebuje nezávislého odborníka,** do 120 dnů, musí-li ustavit nezávislou odbor-

nou komisi.** 

(Tomáš Nahodil) 

Zdroj: Lidové noviny 
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Sněmovna schválila navýšení plateb za státní pojištěnce 
Navýšení plateb za státní pojištěnce bude využito na udržení výše úhrad poskytovatelům zdravotních 

služeb na úrovni dohod pro rok 2020 i jako motivace poskytovatelů zdravotních služeb k poskytování 

všech dočasně odložených zdravotních služeb, uvádí ministerstvo zdravotnictví. 

Poslanecká sněmovna schválila novelu zákona, která zvyšuje platby státu za takzvané státní pojiš-

těnce. Návrh prochází parlamentem ve zrychleném režimu vzhledem ke stavu nouze. 

Od 1. června letošního roku podle návrhu dojde k navýšení odvodu za jednoho státního pojištěnce za 

kalendářní měsíc o 500 korun, od 1. ledna 2021 pak o dalších 200 korun. Zvýšení plateb by při odha-

dovaném počtu necelých 6 milionů státních pojištěnců znamenal letos nárůst státních výdajů o 

zhruba 21 miliard, v příštím roce pak (oproti nulovému navýšení) okolo 50 miliard korun. 

Pokud se bude významně měnit počet státních pojištěnců kvůli nárůstu nezaměstnanosti, může se 

částka vydávaná státem měnit v řádu až stovek milionů korun, odhadují autoři návrhu. 

„Finanční podpora ze státního rozpočtu umožní zachovat stávající dostupnost, rozsah a kvalitu zdra-

votní péče,“ uvedl ministr zdravotnictví Adam Vojtěch. „Určitě nechceme, aby úhrady v příštím roce 

byly kráceny, ale aby byl nějaký nárůst i do budoucna. Zdravotnictví je velká priorita, potřebujeme je 

stabilizovat,“ řekl. 

Dále ministerstvo uvádí, že dodatečné finanční prostředky budou využity na udržení výše úhrad po-

skytovatelům zdravotních služeb na úrovni dohod pro rok 2020, na mimořádné výdaje na zajištění 

zdravotních služeb souvisejících s šířením koronaviru, na navýšení výdajů pro rok 2021 pro segmenty 

zdravotních služeb, které byly dopady mimořádných opatření nejvíce zasaženy, i jako motivace po-

skytovatelů zdravotních služeb k poskytování všech dočasně odložených zdravotních služeb. 

Podle důvodové zprávy k návrhu by mohla finanční injekce pomoci také plošnějšímu zavedení nového 

CZ-DRG do úhrad. Od toho si ministerstvo zdravotnictví slibuje zajištění efektivnějšího vynakládání 

finančních prostředků za akutní lůžkovou péči a „finanční stabilitu nemocnic, jejichž současně nasta-

vené úhrady jsou pod kalkulovanými náklady projektu DRG restart“. 

Podle prezidenta Svazu zdravotních pojišťoven ČR Ladislava Friedricha je ale třeba původní plánovaný 

růst nákladů zdravotních pojišťoven pro rok 2020 téměř o 12 procent částečně revidovat. „Po zpřes-

nění všech dopadů bude na místě diskuse o případné mimořádné změně úhradové vyhlášky pro le-

tošní rok,“ uvedl Friedrich pro MT. 

Zdravotní pojišťovny měly na konci února na všech fondech na svých účtech dohromady 62 miliard 

korun. Finanční polštář ale podle ministerstva zdravotnictví nevystačí na tak dlouhou dobu jako teh-

dejší rezervy při krizi po roce 2008. „V případě předchozí krize po roce 2008 byly disponibilní zůstatky 

zdravotních pojišťoven rozpouštěny postupně v období následujících pěti let, což umožnilo udržet do-

stupnost zdravotních služeb na velmi vysoké úrovni i v období krize. Nástup současné krize je ovšem 

natolik prudký, že systém veřejného zdravotního pojištění se prakticky okamžitě dostane do situace, 

v níž se při předchozí recesi nacházel právě až po uplynutí poměrně dlouhého období,“ uvádí se v dů-

vodové zprávě k návrhu navýšení plateb za státní pojištěnce. 
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Návrh zvýšit platby státu poskytovatelé přivítali 

Zástupci poskytovatelů zdravotních služeb návrh na zvýšení plateb za státní pojištěnce přivítali. Kdyby 

navýšení neproběhlo, obávali by se snížení příjmů zdravotních pojišťoven, škrtů v úhradách a snížení 

kvality nebo dostupnosti zdravotní péče. Kvůli ekonomickým dopadům protiepidemických opatření 

očekávají zdravotní pojišťovny propad příjmů oproti plánům o desítky miliard korun. 

„S kolegy to vnímáme jako velmi pozitivní myšlenku, respektive jedinou možnost, jak zabránit vý-

znamnému propadu ve financování systému českého zdravotního pojištění, a to včetně financování 

péče v našich ambulancích,“ uvádí Zorjan Jojko, předseda Sdružení ambulantních specialistů ČR. Ner-

vozita ohledně dalšího vývoje financování zdravotnictví už byla velká, o to víc byla myšlenka na zvý-

šení plateb státu potřebná. „Vyslovena byla cca minutu před dvanáctou, protože pokles bodové vý-

konnosti ambulantních specialistů je velmi velký, přičemž máme-li s pojišťovnami jednat o změně 

způsobu financování péče, potřebujeme znát jejich možnosti,“ uvádí Jojko. „Návrh budí naději, že 

české zdravotnictví dostane možnost zachovat si předchozí dostupnost a kvalitu, které by jistě jinak 

významně klesly,“ shrnuje. Pro nemocnice je návrh státní podpory také významný signál. „Přivítali 

jsme příslib premiéra. Dlouholetým snahám zdravotníků vyhověl v pravý čas,“ napsali na dotaz MT 

Jana Popovičová a Stanislav Fiala z kanceláře Asociace českých a moravských nemocnic. Zároveň ale 

varují, že ani přislíbená finanční injekce nemusí stačit. Záležet bude na dalším vývoji ekonomiky. 

„Tento správný krok ještě nenapraví dlouhodobé podfinancování českého zdravotnictví. Zatím spíše 

bude kompenzací výpadků příjmů zdravotního pojištění od zaměstnanců i podnikatelů, který teprve 

začíná a jeho rozsah a délku trvání lze dnes těžko odhadovat,“ uvádějí Popovičová s Fialou. 

Prezident České lékařské komory Milan Kubek připomněl, že předchozí jednání se vedla o podstatně 

nižších částkách plateb za státní pojištěnce v příštím roce. A to ještě ve druhé polovině března. „O ne-

zbytnosti zásadního zvýšení platby za státní pojištěnce jsem s předsedou vlády jednal. Nikdo jiný než 

stát totiž za současné situace nedisponuje takovou sumou peněz, kolik naše chronicky podfinanco-

vané a personálně zdevastované zdravotnictví potřebuje. Lékařská komora odmítla návrh ministra 

Vojtěcha na valorizaci platby za státní pojištěnce od ledna 2021 o pouhých 50 korun. V rámci připo-

mínkového řízení jsme uplatnili protinávrh na zvýšení o 200 korun, což by přineslo systému za rok 

zhruba 14 miliard korun. Zároveň jsem trval na tom, aby stát navíc pojišťovnám kompenzoval 

všechny úlevy na placení pojistného, o kterých vláda rozhodla a ještě rozhodne,“ uvedl Kubek. Návrh 

navýšení, které avizoval premiér, tak předčil jeho očekávání. „Slib pana premiéra Babiše je velkory-

sejší, než byly naše požadavky. Česká lékařská komora bude předsedu vlády podporovat při jeho pro-

sazování. Zdravotnictví potřebuje peníze rychle a tyto peníze je třeba především dostat k lidem, kteří 

ve zdravotnictví pracují,“ dodal Kubek s tím, že lékařská komora prosazuje zásadní zvýšení ceny práce 

zdravotníků. 

Propad se těžko odhaduje 

Odhady dopadů koronaviru na příjmy zdravotních pojišťoven se různí a vyvíjejí. Mluví se o propadu o 

několik desítek miliard korun proti plánu ještě v letošním roce. 

Zdravotní pojišťovny a analytická komise k dohodovacímu řízení na rok 2021 upozorňují, že odhady 

příjmů v současnosti není na čem postavit, a tak mohou být velmi nepřesné. Před propuknutím pro-

blémů s COVID-19 odhadovala na základě lednové predikce ministerstva financí analytická komise 

letošní příjmy na 345,1 mld. Kč, následně snížila odhad na pouhých 297,1 mld. Kč, tedy o 48 miliard, 
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což by znamenalo meziroční propad příjmů o 8,88 procenta. Podle dubnové predikce analytici dopl-

nili aktuální odhad na 338 mld. Kč. I tento optimističtější scénář by už letos znamenal propad příjmů 

proti původním očekáváním o sedm miliard. A v roce 2021 meziročně stagnaci příjmů. 

Státních pojištěnců je v posledních letech s nízkou nezaměstnaností 5,88 milionu, podle odhadu 

může jejich počet stoupnout lehce přes šest milionů. Letos stát za každého z nich odvádí 1 067 korun 

měsíčně. Po navýšení o 700 korun příští rok (pokud bude schváleno) budou platby státu prakticky 

stejné jako odvody za osoby bez zdanitelných příjmů. S každým novým nezaměstnaným, který dříve 

bral průměrný plat, i tak budou zdravotní pojišťovny tratit 2 800 korun. Vývoj nezaměstnanosti bude 

nadále důležitý faktor. 

 

*** 

 

K VĚCI… 

 

Ing. Friedrich: Nárůst úhrad musíme revidovat 

 

Navýšení plateb za státní pojištěnce společně navrhovaly dopisem všechny zdravotní pojišťovny jako 

nutné opatření již v březnu ministerstvu financí. Jsme tedy rádi, že se tento názor prosadil. 

Současně je stále ještě obtížné předpovědět, jak se projeví současná mimořádná opatření na zaměst-

nanosti a růstu či poklesu platů. Prozatím se spíš odhady zhoršují. Je správné, že stát nenechá dopad-

nout ekonomickou recesi do zdravotnictví plně, ale bylo by iluzí očekávat, že k nějaké revizi náklado-

vých tendencí nakonec nebudeme muset přistoupit. Původní plánovaný růst nákladů pro rok 2020 

téměř o 12 procent je třeba částečně revidovat. Aktuálně dochází k mimořádnému a významnému 

poklesu poskytované zdravotní péče v březnu a dubnu. Mimořádné ohodnocení týmů, které se věnují 

léčbě a testování COVID-19, je plně namístě, ale je to stále jen malá část našeho zdravotnictví, zbytek 

obvykle poskytovaných služeb se nyní významně výkonově propadl. Průběžné financování našich 

smluvních partnerů je prozatím zajištěno z disponibilních zdrojů pojišťoven, očekáváme postupný ná-

vrat k obvyklému rozsahu poskytované potřebné zdravotní péče a po zpřesnění všech dopadů bude 

namístě diskuse o případné mimořádné změně úhradové vyhlášky pro letošní rok. 

 

Ing. Ladislav Friedrich, CSc., 

 

prezident Svazu zdravotních pojišťoven ČR 
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TABULKY 

 

Příjmy zdravotních pojišťoven 

v roce 2019 

 

Platba státu 71,8 mld. Kč 

Pojistné 254,2 mld. Kč 

Celkem 326 mld. Kč 

 

Zdroj: Analytická komise k DŘ 

 

Měsíční platba státu 

za jednoho státního 

pojištěnce 

 

2018 969 Kč 

2019 1 018 Kč 

6/2020* 1 518 Kč 

2021* 1 718 Kč 

 

* návrh 

 

Počet státních pojištěnců 

 

2019 5,88 mil. 

2020 (odhad) 6,03 mil. 

Zdroj: Analytická komise k DŘ 

(Adéla Čabanová) 

Zdroj: Medical Tribune 
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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:  

- 6 in 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. 

- 3 in 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. 

- 8 in 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: - Almost 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. I have a hyperactive son in the house 24 hours 

a day.” 

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. I 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 


