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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Cerven 2020

VazZeni pratelé,

v novém &isle Cavonovin bychom Vam radi nabidli prehled hlavnich udalosti v oblasti vzacnych nemoci
a zdravotnictvi, které se v uplynulém mésici objevily v médiich.

V Cervnu jsme se mimo jiné zucastnili kulatého stolu, ktery na téma vzacnych onemocnéni pfipravil
Zdravotnicky denik. Hovofilo se o soucasné situaci v |é¢bé vzacnych onemocnéni i o tom, co by méla
pfinést slibovana novela zakona o zdravotnim pojisténi, ktera nabizi nové systémovy vstup ,orphant”
do uhrad ze zdravotniho pojisténi. Pevné véfime, Ze novela vstoupi brzy v platnost, jelikoZ se zacinaji
objevovat dalsi a dalsi Iéky na vzacnd onemocnéni.

Jsme nesmirné radi, Ze prvni moznosti aplikace genové terapie spatiuji svétlo svéta a prvni z nich zis-
kavaji autorizaci i v Evropé. Pro vzdcnd onemocnéni je genova a bunécna terapie jednou z velmi slib-
nych nadéji na lécbu. Rodiny a |ékati chtéji pro nds nemocné vidy jen to nejlepsi, a i kdyz nam to muze
zlomit srdce, nékdy ani to nestaci. Musime vzdy myslet na to, co je pro daného pacienta v jeho situaci
to nejlepsi. Ne vidy jsou nové inovativni Iéky pro pacienty s danou diagndzou vhodné a je potireba
naslouchat doporucenim odbornikd, Iékafl. To déldame od samého pocatku vzniku nasi asociace, Uzce
spolupracujeme s odborniky. | kdyz se nékdy mlze zdat, Ze za penize je mozné koupit vSe, bohuzel
zdravi se to Casto netyka.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Kulaty stdl o vzacnych onemocnénich

Na diskusnim setkani Zdravotnického deniku
30/6 se hovotilo predevsim o dostupnosti péce
pro pacienty s hereditarnim angioedémem
(HAE), ale i aktualni stavu legislativy pro
Uhradu |éCiv pro vzacnd onemocnéni.

VIDEO ZDE

O syndromu Treacher-Collins

Vees

Treacher-Collins. O tom, jak se s touto nemoci Zije, co
pacienti potiebuji a jak na né reaguje spole¢nost vypra-
véla Eliska Starikkova, matka malé Bedtky.

VIDEO ZDE

Klicova novela zakona o veirejném zdravotnim pojisténi
je v nedohlednu

Novela zdkona o vefejném zdravotnim pojisSténi by méla
nové upravit Uhrady pripravk( pro IéCbu vzacnych one-
mocnéni. Jesté vSak nedoputovala k pracovnim komisim
Legislativni rady vlady a dalsi projednavani vazne

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/06/sledujte-dnesni-kulaty-stul-vzacnych-onemocnenich-zaciname-jiz-ve-1400/
https://cnn.iprima.cz/tcs-syndrom-kdyz-se-beatka-narodila-bylo-hned-poznat-ze-jeji-tvar-bude-jina-4915

CAVONOVINY &=,

Genova terapie SMA - pielom hned v nékolika oblas-
tech

V poloviné kvétna byla malému Maxikovi se vzacnym
onemocnénim s nepfiznivou progndzou — spinalni
muskularni atrofii (SMA) — poprvé v CR aplikovana tzv.
genova terapie. Jakou cestou se k nému a dal$im dvéma
malym pacientim dostala a jaké vyhledy pfinasi pro
dal$i nemocné?

CELY CLANEK

1Y

Pacienti s ALS Ziji jen nékolik let, pomaha pohyb a du-
Sevni zdravi

Pacienti s vzacnou amyotrofickou lateralni sklerézou
(ALS) ziji od diagndzy pramérné tfi aZ pét let. Nemoc po-
stihuje buniky v mozku fidici pohyb a zabranuji mu ovla-
dat svaly.

CELY CLANEK

Ze zdravotnictvi

Nedostatek Iékaf citi 70 procent $éfii nemocnic v CR,
méné nez loni

V nékterych ¢eskych nemocnicich se podle jejich feditel(
proti lonsku zlepsila situace s pocty Iékar, jejich nedosta-

CELY CLANEK


https://www.ulekare.cz/clanek/genova-terapie-sma-prelom-hned-v-nekolika-oblastech-429127
https://www.ulekare.cz/clanek/genova-terapie-sma-prelom-hned-v-nekolika-oblastech-429127
https://www.tyden.cz/rubriky/zdravi/pacienti-s-als-ziji-jen-nekolik-let-pomaha-pohyb-a-dusevni-zdravi_545035.html
https://www.tyden.cz/rubriky/zdravi/pacienti-s-als-ziji-jen-nekolik-let-pomaha-pohyb-a-dusevni-zdravi_545035.html
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/06/nedostatek-lekaru-citi-70-procent-sefu-nemocnic-cr-mene-nez-loni/
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Misto naméstka po Prymulovi pFilis netahne. O post
na ministerstvu se pfihlasil jediny zdjemce

O uvolnény post po Romanu Prymulovi neni pfilis za-
jem. Na misto ndméstka ministra zdravotnictvi pro
zdravotni péci se dosud prihlasil jediny uchazed.

CELY CLANEK

Ze svéta

Organizace zverejnila vyzvu k registraci na Eurordis Conference
on Rare Diseases & Orphan Products 2020 Stockholm

Ve dnech 15. a 16. kvétna se ve Stockholmu se konala desata
konference o vzacnych onemocnénich a jejich 1écbé. Nyni m-
Zete cely obsah konference lze shlédnout online po kratké regis-
traci, registra¢ni formular naleznete v odkazu nize.

ONLINE OBSAH


https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/ministerstvo-zdravotnictvi-prymula-vyberove-rizeni-kdo-ho-nahradi_2007021115_kno
https://www.rare-diseases.eu/register/
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Celé &lanky

Klicova novela zakona o verejném zdravotnim pojisténi je v nedohlednu

Pacienti se vzacnym onemocnénim, ale ne jenom oni, netrpélivé oCekavaji slibovanou novelu zdkona
o vefejném zdravotnim pojisténi, kterd by méla upravovat Zadost o Uhradu ptipravku pro 1é¢bu jejich
onemocnéni. Uvedena novela ale jeSté nedoputovala k pracovnim komisim Legislativni rady vlady a k
svému projednavani.

Soucasna Uprava zakona a regulace totiZ nenabizi vhodné prostiedky pro vstup inovativnich IéCivych
pripravkd do systému verejného zdravotniho pojisténi podle zdkona ¢. 48/1997 Sb. (dale jen Zakon),
a to zejména z dlvodu prokazovani nakladové efektivity, kdy je u téchto IéCivych pripravkl velmi
omezend mozZnost ziskavani medicinskych a farmakoekonomickych dat a protoZze maiji zpravidla vy-
soky dopad do rozpoctu verejného zdravotniho pojisténi.

Pacienti se tak k nové terapii dostavaji rychleji pres ustanoveni § 16 Zakona, které oviem neni systé-
movym feSenim a v praxi jde o ¢asto administrativné velmi naro¢nou cestu. Pocet zadosti i celkovy
objem uhrazené péce podle § 16 Zdkona vzrostl mezi lety 2013 a 2018 az trojnasobné.

U mnoha inovativnich IéCivych pfipravkd neni mozné kvali malému poctu pacientl potiebna data ke
vstupu do systému verejného zdravotniho pojisténi ziskat, a to pro formu docasné uhrady podle §
39d Zakona. Tento problém se pfitom tyka jak vysoce inovativnich IéCivych pripravkd (VILP), tak léci-
vych pfipravkd urcenych pro Ié¢bu velmi vzacnych onemocnéni (orphany). Kromé dat chybi také uza-
konéné garance doléceni pacientl po ukonceni docasné Uhrady.

Mezi dalsi nedostatky aktualni pravni Upravy dale patfi ne zcela transparentni mechanismus jednani
se zdravotnimi pojistovnami a jejich rozdilna stanoviska, délka spravnich fizeni, nejednotnost pfi
vstupu ambulantnich a nemocnicnich lé¢ivych pfipravkl do systému, mechanismus hodnoceni inter-
vence na trhu a nedostatecné vyuzivana moznost docasné uhrady podle § 39d Zakona.

Je tfeba, aby byla soucasna regulace do budoucna s ohledem na stdvajici praxi novelizovana, a to
zejména s ohledem na Upravu standardizovanych pravidel pro vstup inovativnich lécivych pfipravkd
na trh, ktera by méla vést k rozsireni skupiny Iék{ ziskavajicich systémovou Uhradu a k rozsireni spek-
tra Ucastnikl spravniho fizeni o odborné lékarské spolecnosti a pacientské organizace.

Dale se ukazuje, Ze do budoucna bude potfeba nastavit zménu ve zplsobu posuzovani Zadosti o sta-
noveni maximalni ceny a podminek Uhrady pro orphany, kdy by se mély posuzovat i tzv. ,soft para-
metry”“, tedy ne jenom parametry, jako je napfiklad nakladova efektivita. Pro urychleni Zadosti se na-
vrhuje ziizeni poradniho orgdnu MZ CR, kterému by byla svéfena pravomoc vydavat zdvaznd stano-
viska, jeZ by zavazovala Statni Ustav pro kontrolu léCiv vydat spravni rozhodnuti, které by pIné reflek-
tovalo jejich znéni. V tomto poradnim organu by mély byt zastoupeny v paritnim rozloZeni zastupci
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statu nominovani ministrem zdravotnictvi, zastupci zdravotnich pojistoven, zastupci odbornych |ékaf-
skych spolecnosti a zastupci pacientské verejnosti. O vstupu jednotlivych orphan(i bude rozhodnuto
zavaznym stanoviskem MZ CR v rdmci spravniho Fizeni.

Hlavnim cilem navrhu by tedy mélo byt zjednoduseni a zvySeni transparentnosti vstupu VILP a
orphan(ll do systému Uhrad z verejného zdravotniho pojisténi, precizace procesu pro pfiznani docasné
Uhrady vysoce inovativnich IéCivych pripravkd, jejimZ vysledkem musi byt pravni ramec, ktery bude
motivovat drzitele registrace k poddani zZadosti o pfiznani dhrady a ktery zajisti pravidla pro vstup
orphan(ll do systému vefejného zdravotniho pojisténi, véetné Upravy zvlastnich pravidel pro thrado-
vou regulaci téchto pripravki zajistujicich jejich dostate¢nou dostupnost pro pacienty.

Cas je to nejcennéjsi, co mGzeme nékomu dat. Zakonodarci by tak kromé vécnych dévod(i pro novelu
méli respektovat i ¢as pacientl a jejich zdravi a usilovat o urychleni legislativniho procesu.

Zdroj: Zdravotnictvi medicina

Genova terapie SMA — prelom hned v nékolika oblastech

Mgr. et Mgr. Kristyna Poulovd Redakcni ¢ldnek 8.6.2020

V poloviné kvétna byla malému Maxikovi se vzacnym onemocnénim s nepfiznivou progndzou — spi-
nalni muskularni atrofii (SMA) — poprvé v CR aplikovéna tzv. genova terapie. Jakou cestou se k nému
a dal$im dvéma malym pacientlim dostala a jaké vyhledy pfinasi pro dalsi nemocné?

V rezimu specifického lé¢ebného programu byla aplikace genové terapie SMA zatim povolena jen v
tzv. neuromuskularnim centru v prazské Fakultni nemocnici Motol.

Genova terapie dokaZe nahradit porouchany gen

Jak ndm potvrdila Iékarka, pod jejimZ vedenim byla tato inovativni Ié¢ba aplikovana, MUDr. Jana
Haberlova, Ph.D., z Kliniky détské neurologie 2. |ékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemoc-
nice Motol, genova terapie podavana pomoci asi hodinové infuze do Zily dokdZe nahradit porouchany
gen SMN1 pacienta zdravym, ovsem syntetickym genem, ¢imz jednorazové odstrani pfi¢inu nemoci.
Dosavadni |é¢ba podavana pomoci injekce do patefniho kanalu ovlivnila jen nasledek genetické poru-
chy a bylo nutné ji kazdé ¢tyfi mésice opakovat, coZz mlze byt pro malé pacienty kvali tzv. postpunké-
nimu syndromu velmi narocné. Rozhodné ale nelze od |éCby ocekavat zazracné vyléceni, dokaze totiz
pouze zastavit postup onemocnéni, nikoliv odstranit télesné zmény, které jeho nasledkem jiz nastaly.

Pfelomova nejen v mechanismu ucinku

Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, LLMA, vykonny feditel Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu,
oznacil pripravek urceny ke genové terapii SMA za ,,prevratny”. Tento ptivlastek je ale mozné mu pfi-
fknout i v jiné oblasti — v cené. ,Vyssi cena v tomto pripadé reflektuje narocnost vyvoje, léta vyzkumu
i komplikovanost vyroby pfipravku na miru konkrétniho pacienta,” vysvétlil. Dodal ale, Ze obdobné
jako v pfipadé dnes jiz béZné pouzivané biologické 1écby se predpoklada, Ze béhem nékolika let od
jejiho vstupu na trh vlivem pfibyvani dalSich obdobnych 1é¢iv postupné dojde ke snizeni jeji ceny v
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desitkach procent. Zafazenim léciva do standardniho systému poskytovani [éCiv v ramci naseho zdra-
votnictvi navic bude mozné platbu za léCivo rozlozit v ¢ase nebo ji navazat na Uspésnost |écby u kon-
krétniho pacienta. | kdyz jednorazova cena za tuto Ié¢bu zatim dosahuje astronomickych vysin, pokud
bude jeji efekt dlouhodoby (zatim existuji dlikazy maximalné o jejim pétiletém Gcinku s teoretickym
predpokladem dlouhodobosti), mize byt finanéné vyhodnéjsi nez doposavad vyuZivana lécba.

Ve fazi klinického testovani je také alternativa dosud uzivané Ié¢by uréena pro Ustni podani (ve formé
sirupu), nicméné podle Ing. Vaclava Hradilka, pfedsedy pacientské organizace SMAci, z. s., s ni pfi-
chdzi hodné neznamych, a dokud tedy nebudou k dispozici srovndavaci studie prokazujici jeji dostatec-
nou kvalitu, neni dobré zavedenou Iécbu ménit. V ptipadé SMA totiZ neni bohuzel k dispozici jiny spo-
lehlivy ukazatel Uspésnosti IéCby nez motorické testy. V nich se jeji vysledky projevi az napf. po
pllroce, kdy muze jiz dojit k nevratnému poskozeni motoneurond. Dalsi kapitolou jsou pfipadné ne-
zadouci ucinky IéCby, které by mély byt doloZeny na datech z redlného svéta.

Klikata cesta genové terapie k malym pacientim se SMA

Rodice, ktefi u nas v jesté pred par tydny nedostupné genové terapii vidéli nadéji pro své nemocné
dité, se dostali pod velky tlak — pokud véas nespusti verejnou sbirku, nepodafi se jim vybrat dosta-
te¢ny obnos penéz. Podle MUDr. Haberlové i ptedsedy organizace SMAci bylo presto dileZité, aby si
nejprve ovérili, Ze jejich dité je z 1ékafského pohledu k 1éCbé zplsobilé.

Dalsim krokem je zajistit dostupnost IéCby. Pro prvni tii pfijemce se to podafilo formou tzv. specific-
kého lé¢ebného programu, ktery je podle tiskové mluvéi Statniho Gradu pro kontrolu lé&iv (SUKL)
Mgr. Barbory Peterové v pfipadé zatim neregistrovaného léciva s obsahem geneticky modifikova-
ného organismu jedinou moznosti. Samozrejmé za predpokladu, Ze jeho ptijemci jsou ve stavu za-
vazné ohroZujicim zdravi. Nejedna se oviem o jednoduchy proces — souhlas s programem musi vydat
ministerstvo zdravotnictvi, nasledné k nému vyda odborné stanovisko SUKL a na zakladé tohoto sta-
noviska ministerstvo vyda finalni rozhodnuti. Vzhledem k obsahu geneticky modifikovaného orga-
nismu v [écbé muselo své povoleni dodat i ministerstvo Zivotniho prostiedi. V prabéhu kvétna ovsem
Evropska komise udélila Iécbé podminecnou registraci, takZe se stala na evropském trhu dostupnou.

To ale stale nevyresilo otazku Uhrady. Pro tfi déti zatfazené do specifického |é¢ebného programu se
nastésti podafilo dojednat jeji thradu zdravotnimi pojistovnami. Pravé cena léku je ale predtim do-
stala do tézko resitelné situace. ,Na jedné strané stala nadéje, Ze nova lécba zlepsi progndzu one-
mocnéni jejich ditéte, a na druhé strané cena, kterou stanovil vyrobce na desitky milionl korun, tedy
Castka, kterou bézny obcan nemuZze zaplatit ani ve snu. Rodice se tedy rozhodli usporadat sbirku, aby
tuto ¢astku mohli zaplatit. Jsme presvédceni, Ze by se pacienti do takovych situaci dostavat neméli.
Vzacnych onemocnéni je velké mnoZstvi a takové ceny ve mneé vyvoldvaji obavy o dostupnost vSech

7
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budoucich 1ékg, které oviem velmi potfebujeme,” doplnila pfedsedkyné Ceské asociace vzacnych
onemocnéni (CAVO) Bc. Anna Arellanesova.

Jak se k 16¢bé dostanou jeji dal$i potencionalni pfijemci? Pfedseda organizace SMAci predpoklada, ze
proces schvdleni Uhrady léCby z vefejného zdravotniho pojisténi pro pacienty spliujici indikacni krité-
ria by mohl byt kvili vysoké cené dosavadni IéCby vcelku rychly. Dokud se tak nestane, je mozné o ni

Zadat prosttednictvim §16 zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi nebo na zakladé dohody mezi po-
jistovnou a poskytovatelem zdravotni péce.

Obecné Ize fici, Ze |éky na vzacna onemocnéni dnes funguji pfedevsim v rezimu vyjimek, ktery uvr-
hava pacienty i jejich rodiny do znacné nejistoty. , U IékQ, které nové vznikaji, jsou pacienti v nejis-
toté, kdy a zda je dostanou a jestli jim opravdu pomohou jejich nemoc zvlddnout. Zdravotni pojis-
tovny zase hledi s nejistotou na kazdy novy preparat, jakou cenu u néj vyrobce stanovi, jestli si néco
takového budou moci dovolit. Zkratka potrebujeme solidarni, transparentni a udrzitelny systém
Ghrad, ve kterém 7adny pacient nebude vynechan, nebude v nejistoté,” dodala predsedkyné CAVO.
Bohuzel nejistota bude kazdodenni realitou lidi se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodin do té doby,
neZ bude pfijata novela zdkona o zdravotnim pojisténi, ktera bere ohled na specifi¢nost Iékl na
vzacna onemocnéni.

Specializovana |écba ve specializovaném centru

Indikacni kritéria l1éCby, tedy jakym pacientlim bude lé¢ba hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi
podavana a kde ji bude umoZnéno podavat, vyplyne v brzké dobé z diskuze zastupcl Spoleénosti dét-
ské neurologie Ceské lékaiské spole¢nosti Jany Evangelisty Purkyné a zdravotnich pojistoven. V re-
Zimu specifického lé¢ebného programu byla zatim povolena jeji aplikace jen ve FN Motol, jednom ze
Ctvefice tzv. neuromuskularnich center u nas. D4 se ovSem predpokladat, Ze odborna spolecnost
bude prosazovat, aby tuto pravomoc ziskala i ostatni centra specializovana na lé¢bu neuromuskuldr-
nich onemocnéni. Jak nam avizoval MUDr. Jan Stanék, vedouci Centra pro nervosvalova onemocnéni
u déti z Oddéleni détské neurologie FN Ostrava, 11. ¢ervna ma probéhnout internetem zprostiedko-
vana schlzka jejich zastupct, na niz by lékafi z ostatnich center méli byt informovani o prvni aplikaci
|éCby a zUcastnéni by se méli dohodnout na dal$im postupu. Jeho kolegyné, MUDr. Hana Medficka,
MBA, primarka Oddéleni détské neurologie FN Ostrava, dodava, Ze potencionalnich prijemct IéCby
mezi jejich pacienty by v soucasnosti mohlo byt odhadem 7-8. Pokud by indikacni kritéria netvofil
vék prijemcl (do 2 let), ale jejich hmotnost (do 13,5 kg), mohla by se tato skupina rozsifit o dalSich 6
déti.

Hudba budoucnosti — genova terapie jesté pred prvnimi pfiznaky nemoci

Jestlize je u fady nemoci kladen dliraz na ¢asnost zavedeni IéCby, v pfipadé SMA, ktera vede k po-
stupného zhorseni stavu nemocného, to plati dvojndsobné. Proto je jiz delSi dobu skupinou odbor-
nikd vyvijena snaha o zavedeni tzv. novorozeneckého screeningu, diky némuz by bylo mozné nemoc
odhalit, a tedy zacit Iécit jesté pred rozvinutim jejich prvnich ptiznakl. Zda se, Ze nejvétsi prekazkou,
ktera tomu stoji v cesté, je nezbytnost genetického pohovoru matky novorozence s genetikem jesté
pred provedenim screeningu. Pfi sou¢asném poctu narozenych déti v CR to totiZ neni realné. Cilem je
tedy prosadit Upravu zakona, kterd by umoZzfiovala screeningové vysetreni i bez tohoto pohovoru.



Cceska
Qsociace

pro vzacnad
onemocneni

CAVONOVINY &8

»,Pokud bychom méli moznost |éCit jesté pred rozvinutim prvnich obtizi, pak by dle dostupnych dat
laik na ditéti ani nemusel poznat, Ze ma takto zdvaznou genetickou odchylku, viohu pro SMA,” uptes-
nila MUDr. Haberlova.

Na zavér dodejme, Ze nejde jen o lIé¢bu déti s touto diagndzou, vétsiné dospélych se SMA dosud neni
hrazena ani pravidelnd moderni Ié¢ba uZivana détskymi pacienty. | vtomto ohledu muzZe byt genova
terapie prelomova — medializace mlze upozornit na problematiku dostupnosti [é¢by vzacnych one-
mocnéni obecné.

Zdroj: ulekare.cz

Pacienti s ALS Ziji jen nékolik let, pomaha pohyb a dusevni zdravi

Pacienti s vzacnou amyotrofickou lateralni sklerézou (ALS) Ziji od diagndzy pramérné tfi aZ pét let.
Nemoc postihuje buriky v mozku fidici pohyb a zabranuji mu ovlddat svaly. DelSimu pfeziti s touto
neurologickou nemoci, jejiz pric¢ina je neznama, pomaha pohyb a dusevni zdravi. Novinariim to v
Utery fekli zastupci spolku ALSA, ktery se komplexni péci o pacienty vénuje. Nemoci trpéli napfiklad
britsky fyzik Stephen Hawking nebo nékdejsi ¢esky premiér Stanislav Gross.

V Cesku se odhaduje, Ze nemocnych je asi 800. U kazdého pacienta nemoc postupuje riizné, pra-
mérné se ale dozivaji nékolika let do diagndzy. Patndct procent jich podle feditelky spolku Evy Babo-
rové prezije patnact let. Nezndma pfricina komplikuje hledani [éku.

"Spousta pacientl umira na to, Ze jim selZe srdce nebo se udusi, proto je potfeba trénovat srdce a
plice. Pokud budou pecovat o tyto organy néjakou fyzickou aktivitou, tak se jejich Zivot mize pro-
dlouzit," fekl fyzioterapeut Milan Sebek. Nemocni postupné p¥ichazeji o vedkery pohyb a nakonec
mohou komunikovat pouze o¢ima.

Zejména zacatek nemoci po sdéleni diagndzy je psychickou ranou pro pacienta a jeho rodinu. "Ne-
moc Casto zasahne do aktivniho Zivota dosud zdravého, mnohdy velmi mladého ¢lovéka. Co chvili se
pacient musi vyporadavat s novym problémem a s dalsi ztratou. Musi se pfizplsobovat nové situaci.
Strach, uzkost a deprese jsou pfirozenou reakci, avSak i v této situaci proti nim lze bojovat," vysvétlila
psychiatricka Jana Milerova. Dobra psychicka kondice podle ni Zivot pacientim prodluZuje.

Komplexni péce

Podle spolku neexistuje registr pacientd ani jednotny systém péce. Podle Baborové se také teprve
pracuje na ¢eském prekladu takzvanych guidelines, tedy mezinarodné uznanych doporuceni pro
|éCbu pacientll. Zakladem je péce neurologa, ve specializovanych centrech ve fakultnich nemocnicich
jsou k dispozici multidisciplinarni tymy, kde se ucastni fyzioterapeut, klinicky logoped, ergoterapeut,
socidlni pracovnik, psychiatr, plicni Iéka¥, nutricni specialista a odbornik na paliativni péci o umirajici.

Cilem spolku je dostupnost komplexni péce pro vSechny pacienty, v Praze otevrel na jarfe poradnu a
do budoucna chce vybudovat i [GZkové zafizeni. Ma také pGjéovnu pomucek a mulfidisciplinarni tym
mUze jezdit i k pacientim domua. Chysta pro né i pravidelny mésicni program. "Pacienti k nam budou
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moci dochdazet tfi dny v tydnu na rlizné terapie a cviceni, aby se naucili pracovat se svym télem a se-
znamili se s tim, co nemoc ptinasi," dodala Baborova.

Na nedéli 21. Cervna ptipada Svétovy den ALS. Na jejich podporu byla i zndma vyzva ze socialnich si-
tich Ice Bucket. V Ce$ku pro né spolek porada fadu akci, na zafi planuje druhy ro¢nik plaveckého za-
vodu ve VlItavé Prague City Swin.

Zdroj: tyden.cz

Misto naméstka po Prymulovi pfrilis netdhne. O post na ministerstvu se
prihlasil jediny zajemce

O uvolnény post po Romanu Prymulovi neni pfilis zajem. Na misto ndméstka ministra zdravotnictvi
pro zdravotni péci se dosud pfrihlasil jediny uchazeé, uvedla pro iROZHLAS.cz mluvdéi resortu Gabriela
Sté&panyova. Termin pro podani pFihlasek vypriel ve stiedu, nékteré viak mohou dorazit se zpozdé-
nim postou. Ministerstvo hleda nahradu za Prymulu, ktery odesel na Utad vlady, od zagatku éervna.

,Do konce terminu pro podavani prihlasek evidujeme jednu obalku,” uvedla pro iROZHLAS.cz mluvdi

ministerstva zdravotnictvi Gabriela Stépanyova. Lhita pro zaslani zadosti , 0 jmenovani na sluzebni

misto predstaveného” véetné Zivotopisu, motivacniho dopisu a eseje na téma ,motivace Zzadatele k
Mol

vykonu sluzby na sluzebnim misté naméstka pro zdravotni péci“ vyprsela 1. Cervence, tedy ve
stfedu.

Nemusi jit vak o kone¢ny pocet, podle Stépanyové mohou nékteré obalky dorazit se zpozdénim
postou. ,Nemusi se jesté jednat o zcela finadlni pocet z ddvodu moZného zpozdéni podani prostied-
nictvim postovnich sluzeb,” doplnila.

Kdo presné se do soutéze o uvolnény post pfihlasil, resort neupresnil. PGvodné se mluvilo o tom, Ze
by Prymulu mohl nahradit epidemiolog Rastislav Madar, ktery se béhem koronavirové krize dostal
do nejuzsiho tymu kolem $éfa resortu Adama Vojtécha (za ANO).

Madar ale uz dfive fekl, Ze o funkci naméstka nestoji. A to redakci zopakoval i nyni. ,,Do vybérového
fizeni jsem se neprihlasil. Nestudoval jsem medicinu, abych sedél v kancelafi na ministerstvu,” na-
psal v SMS zpravé epidemiolog.

,Moje préce je velmi pestra a rozdélend mezi pacienty, vyuku, vyzkum, pfednaseni, manazerské ve-
denfi a sttham i humanitarni aktivity, coz mé bavi a nabiji energii,” pokracoval Madar. Vedeni resortu
vsak bude podle svych slov naddle k dispozici, pokud o néj bude zajem.
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Hodnoceni adeptl

Resort nyni doslou prihlasku posoudi, a pokud uchazec¢ spini zadané podminky, pozve ho k Ustnimu
pohovoru. Termin pro konec konkurzu resort stanovil na konec ¢ervence. Ministr Vojtéch se ale uz
drive nechal slySet, Ze post naméstka potrebuje obsadit co nejdfive, vybérové fizeni proto nebude
protahovat.

MUZe se ale stat, Ze si resort nového ndméstka nyni nevybere, v takovém pripadé vypise soutéz
ZNOVU.

Zadatel o post ndméstka pro zdravotni pé&i musi mit podle informaci na webu ministerstva lékafrské
vzdélani ¢i znalost alespon jednoho ciziho jazyka, musi také disponovat bezpenostni provérkou na
stupen , dlvérné”. Resort také pozaduje, aby adept doloZil, Ze nebyl za minulého rezimu prislusni-
kem Statni bezpecénosti.

Resort nového naméstka poptava od 1. Cervna, kdy post opustil epidemiolog Roman Prymula. Chy-
béla mu potrebnd bezpecnostni provérka, k odchodu ho vsak zfejmé vedly i dlouhodobé neshody s
ministrem na vedeni resortu. Nakonec se stal vladnim zmocnéncem pfi Uradu vlady.

Zdroj: irozhlas.cz
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