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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Zari 2020

VazZeni pratelé,

pfinasime vam souhrn udalosti za minuly mésic. Vedle zasadnich persondlnich zmén na ministerstvu
zdravotnictvi bychom radi upozornili na vyvoj novelizace zdkona o zdravotnim pojisSténi. Ten by mél
zavést systém pro vstup novych lé¢ivych pfipravkd na vzacnd onemocnéni, ktery v CR doposud nenf a
vSe se odehrdva v rezimu vyjimek. Projednavani zakona ma zpozdéni, ale snazime se upozornit vsechny
odpovédné, aby téma v souvislosti s probihajici epidemii nezapadlo.

Ministerstvo zdravotnictvi pripravilo ndvrh Narodni strategie ockovani proti nemoci COVID-19, ktery
jsme pripominkovali, aby byly v rdmci indikacnich ohroZenych skupin pokryti pacienti se vzacnym one-
mocnénim, pro které je ochrana pred COVID-19 stéZejni. Pokud jde o epidemii, upozorrfiovali jsme také
ministerstvo zdravotnictvi na potfebu zajisténi ochrannych pomucek pro chronické pacienty. Mezitim
jsme vyjednali moznost nakupu ochrannych pomucek za specidlni cenu pro nase cleny. V zafi také
pfidlo Ministerstvo $kolstvi mladeZe a t&lovychovy (MSMT) s ndvrhem novely vyhlasky tykajici se inklu-
zivniho vzdélavani. CAVO pIné podporuje aktivity Ceské odborné spoleénosti za inkluzivni vzdélavani,
které povedou k odstranéni negativnich dopad( vyhlasky na pacienty s télesnym postizenim.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Vladni novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi
miti do Snémovny

Vladni novelu zakona o verejném zdravotni pojisténi, kte-
rou 24. srpna schvalila vlada, projednaji poslanci. Pacien-
tlim s vzacnymi onemocnénimi by novela méla usnadnit
cestu k moderni [éCbé. Materidlem by se 20. fijna méla
zabyvat Poslanecka snémovna v rdmci prvniho c¢teni.
Zdravotni vybor Snémovny ji zftejmé zaradi na schizi 4.
listopadu.

Nemoc, kterou trpi chlapci a neni na ni lék. Pfipo-
mene ji svitici Petfin

Cervené nasvicena Pet¥inska rozhledna pfipomnéla
7. zafi svétovy den svalové dystrofie. U¢inna 1é¢ba
na chorobu, kterd postihuje vétsinou chlapce, za-
tim neexistuje. V ¢lanku pro web Seznam Zprdavy o
nemoci mluvili zastupci organizace Parent Project.

CELY CLANEK

U poloviny pacientt s dystrofii nemoc poskozuje i mo-
zek, tvrdi lIékarka

AZ u polovina pacient(l se svalovou dystrofii typu
Duchenne se projevuji také r(izné zavazina poskozeni
mozku. Na tento spiSe opomijeny dopad onemocnéni,
upozornili zastupci organizace Parent Project. Na tiskové
konferenci prezentovali zavéry prizkumu o tom, jak dia-
gndza ovliviuje Zivoty rodin pacienta.

CELY CLANEK



https://www.seznamzpravy.cz/clanek/nemoc-kterou-trpi-jen-chlapci-a-neni-na-ni-lek-pripomene-ji-svitici-petrin-118494
https://www.lidovky.cz/relax/zdravi/u-poloviny-pacientu-s-dystrofii-nemoc-poskozuje-i-mozek-tvrdi-lekarka.A200908_101817_ln-zdravi_ape
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Rousky méli dostat i chronicky nemocni, vlada je radéji dala se-

niordim

Pacientské organizace se ohradily vici tomu, Ze vlada pfi rozhod-

nuti o bezplatné distribuci rousek vynechala chronicky nemocné.

Zastupci pacientd, véetné predsedkyné CAVO Anny Arellanesové,
zdUraznili, Ze ministerstvo zdravotnictvi pfedem upozorriovali na

......... .| to, Ze je potfeba rousky zajistit. Pfesto se rozhodnuti vlady tykalo

,,,,,,, -2l jenom seniord.

CELY CLANEK

Pacienti s plicni fibrézou patfi k nejohrozenéjsim
skupindm u covidu-19, mista v nemocnicich za-
tim jsou

Jednou ze skupin, kterou koronavirus nejvice
ohroZzuje, jsou lidé s chronickymi potizemi a vaz-
nymi diagndzami. Patfi sem i pacienti se vzacnym
onemocnénim — idiopatickou plicni fibrézou. Pne-

Martina Sterclova predsedkyné SiIP, Ceskd pneumologickd a ftizeologické spoleénost

umologové zvou lidi do svych ambulanci k preven- w

tivnimu vySetfeni na posledni zafijovy den.

CELY CLANEK

Zpfistupnéni inovativnich lékut i vyhovujici pfedepiso-
vani pomtcek. Pacientska rada VZP za Sest let fesila vic
nez 150 podnétt

Pacientska rada VZP za Sest let svého fungovani fesila
vice nez 150 podnét(l od pacientskych organizaci. V radé
pripadd vedly ke zménam, které ulehcuji Zivot pacientdim
se vzacnymi chorobami.

CELY CLANEK

Télesné postizené déti maji ve Skole pfijit o asistenty.
Ministerstvo chce Setfit na inkluzi

Ministerstvo Skolstvi pfipravilo novelu vyhlasky o inkluziv-
nim vzdélavani, kterd chce zrusit financovani asistentd
pro déti s télesnym postizenim ¢i vadou feci. Navrhované
zmény by se podle prvnich odhad( dotkly vice nez deseti-
tisic déti.



https://www.nasezdravotnictvi.cz/aktualita/rousky-meli-dostat-i-chronicky-nemocni-vlada-je-radeji-dala-seniorum
https://ct24.ceskatelevize.cz/veda/3183993-pacienti-s-plicni-fibrozou-patri-k-nejohrozenejsim-skupinam-u-covidu-19-mista-v
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/09/zpristupneni-inovativnich-leku-i-vyhovujici-predepisovani-pomucek-pacientska-rada-vzp-za-sest-let-resila-vic-nez-150-podnetu/
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CELY CLANEK

Zena trpici nemoci motylich kfidel: Rano vstanu a jdu do
toho znova

Zaneta Vrbova (46) patii mezi pouhé tii stovky lidi v Cesku
a pll milionu na celém svété, jez trpi vzacnym, doposud
nevylécitelnym onemocnénim motylich kfidel. KGze
kiehka jako motyli kfidla znamena permanentni zranéni a
vSudypritomnou bolest. V rozhovoru pro magazin Ona
Dnes popsala, jak s nemoci bojuje.

CELY CLANEK


https://archiv.ihned.cz/c1-66820010-telesne-postizene-deti-maji-ve-skole-prijit-o-asistenty-ministerstvo-chce-setrit-na-inkluzi
https://www.idnes.cz/onadnes/zdravi/zdravi-nemoc-motylich-kridel-debra-cr.A200723_130228_zdravi_kzem
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Zdravotnictvi

Ministr zdravotnictvi Vojtéch rezignuje. Podle opozice by
mél odpovédnost vyvodit Babis

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch 21. zafi oznamil svou
rezignaci. Ministr uved|, Ze svym odchode chce dat pro-
stor pro feSeni koronavirové krize. Poslanecky mandat si
Vojtéch ponecha a chce se dal vénovat prosazovani systé-
movych zmén ve zdravotnictvi.

CELY CLANEK

Personalni zmény na ministerstvu zdravotnictvi: kon¢i na-
méstek Vrubel i tiskova mluvéi Stepanyova

Po rezignaci ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha ozna-
mil sv(j odchod s funkce také naméstek Filip Vrubel. Utad
opousti také tiskova mluvéi Gabriela Stepanyova.

CELY CLANEK

Ministrem zdravotnictvi bude Prymula

Adam Vojtécha vystfida v cele resortu zdravotnictvi Ro-
man Prymula. Hlavnim Ukolem nového ministra je podle
premiéra Andreje BabiSe krizové fizeni zdravotnictvi s oh-
ledem na rychle se rozsitujici infekci koronaviru.

CELY CLANEK



https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3188520-zive-brifink-ministerstva-zdravotnictvi-ke-koronaviru
https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/filip-vrubel-namestek-rezignace-ministerstvo-zdravotnictvi_2009231124_btk
https://www.novinky.cz/domaci/clanek/ministrem-zdravotnictvi-bude-prymula-40336958
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Ze svéta

Kampaf za dostupnost zdravotni péce pacientiim s vzac-
nymi chorobami

A0 S le i ET S e =12l EURORDIS a RDI, mezindrodni aliance sdruZujici organizace
zastupuijici pacienty s vzacnymi chorobami, v zati odstarto-
valy kampan na zvyseni povédomi o téchto onemocnénich.
Cilem kampané je mimo jiné pfipomenout zavazek WHO ze
zafi 2019, podle néjz by méla v ramci WHO vzniknout skupina
zastupujici vzacna onemocnéni Collaborative Global Network for Rare Diseases (WHO CGN4RD).
Kampan také upozoriuje na to, Ze Ié¢ba vzacnych onemocnéni je zahrnuta v tzv. univerzalni zdra-
votni péci (UHC).

& © B, M

CELY CLANEK


https://www.eurordis.org/news/progress-international-level-include-rare-diseases-universal-health-coverage
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Celé &lanky

Nemoc, kterou trpi chlapci a neni na ni lék. Pripomene ji svitici Petfin

Pondéli je mezindrodnim dnem svalové dystrofie. U¢inna lé¢ba zatim neexistuje. Odbornici ale vé&fi,
Ze je vyvoj na dobré cesté. Kvali zvySeni povédomi o této nemoci se v pondéli rozsviti Pettinska roz-
hledna v Praze.

,Narodi se vdm zdravé dité. Ve tfech letech zjistite, Ze zacind mit problémy s chlzi. Myslite si, Ze je to
néjaky nesmysl, a nutite ho do téch schodu chodit. Pak se ale da par véci dohromady a dojde vam, Ze
by mohl byt nemocny. Nechate ho vysetfit a dozvite se, Ze ten kluk uz nikdy potadné chodit nebude,”
popisuje Tomas Giirtler, otec syna, ktery touto nemoci trpi, a ¢len vyboru organizace Parent Project,
ktera se vénuje pravé svalové dystrofii.

Svalovou dystrofii trpi zhruba 300 chlapct v Cesku. Chlapctl, protoZe tato nemoc postihuje vétsinou
pouze muze, Zeny jsou prenasecky. Projevuje se tim, Ze chlapcim postupné ochabuji svaly, jelikoZ jim
schazi gen dystrofin, ktery chrani svalovinu. Prvni pfiznak se objevuje okolo tfetiho roku zivota, chlap-
clim se hare chodi, zvedd a prestavaji stacit svym vrstevnik(m.

Pro vétsi povédomi o této pomérné vzdcné nemoci pozadala organizace o nasviceni petfinské véze
cervenou barvou v mezindrodni den svalové dystrofie, ktery pfipadd na pondéli 7. 9. ,,Rozhodli jsme
se pozadat o rozsviceni Petfinské rozhledny ¢ervenou barvou, protoZe je to takova mezinarodni ba-
rva, ktera toto onemocnéni doprovazi. K této pfileZitosti poradame také tiskovou konferenci, kde zve-
fejnime aktualni informace ohledné nemoci,” fika Iékarka a odborna konzultantka Parent Project Ka-
rolina Podolska.

Pro¢ Zeny nemoci netrpi?,Gen dystrofin se nachazi na chromozomu X a muzi maji vybavu XY. Pokud
jim na tom jednom X chybi tento gen, tak maji UpIny vypadek tvorby tohoto genu. Zeny maji naopak
chromozomy XX a to druhé X to zachrani. Proto se to u nich vétSinou neprojevi a jen tuto nemoc pre-
nasi,” vysvétluje Podolska. Ve vzacnych pripadech ale mohou onemocnét i divky.

Dité se nejdrive narodi zdanlivé zdravé. ,Gen dystrofin, tedy ta bilkovina, ktera u téch chlapcl chybi,
ma chrdnit sval, kdyzZ se dité pohybuje. Kdyz tam ta bilkovina neni, tak svaly, které jsou z po¢atku v
poradku, se ¢astéjSim pohybem poskozuji. Vytvari se tam permanentni zanét. Nejdfive je tak dité
schopno vykonavat viechny pohyby a pak teprve se svaly postupné opotrebuji,” vysvétluje pribéh
nemoci Podolska.

Samotny |ék, ktery by tuto nemoc dokazal vylécit nebo alespon zamezit ochabovani svall, zatim nee-
xistuje. Podle Podolské je to ale na dobré cesté. , Lécba tohoto onemocnéni se za posledni roky
opravdu hodné vyviji. Momentalni jedina schvalena lécba pro vSechny pacienty s timto onemocné-
nim jsou kortikosteroidy, coz jsou léky, které tlumi zanét,” vysvétluje.

Cekani na lék
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Nadéji na lék si ale mnozi rodice drzi stale. ,Momentalné probihaji klinické studie na genovou terapii,
které vypadaji velmi slibné, i kdyz je to jen v zacatcich. Terapie spociva v tom, Ze ten chybéjici gen se
vsune do viru a zaroven se oCisti od nemoci, a pak se vpravi do téla. Ta myslenka je sice genialni, ale
ma to samoziejmé své Uskali. Proti pouZitym virlim uzZ je spousta lidi imunnich a dochazi k tomu, Ze
télo vir zlikviduje, aniz by si vzalo ten gen. Dalsi problém je, Ze i kdyzZ je vir zbaven nemaoci, tak ta imu-
nitni zatéz je pro organismus i tak velkd. Pacient musi byt v takovém stavu, aby byl schopny tu terapii
pfijmout,” vysvétluje princip |écby Podolska.

| kdyZ je studie pomérné Uspésna, neda se zatim odhadnout, zda bude mit Ié¢ba doZivotni Ucinek. Dl-
sledkem nemoci je totiz to, Ze ochabuji Uplné vSechny svaly, tedy i srdce.

,V poslednich fazich Zivota jsou pak uvazani na IGzko a Casto za né dychaji pFistroje. Postup nemoci je
vSak u kazdého trochu jiny. Nékdo usedne na vozik v osmi letech a nékdo az ve tfinacti,” fika Podol-
ska. Nicméné pridmérna délka Zivota je momentalné tficet let, dfive to bylo pouhych dvacet. Cilem je
tak prodloufZit Zivot chlapcim, ktefi touto nemoci trpi.

Kromé ochabovani svalll Zadné dalsi pfiznaky nemoc témér nema. ,Mému synovi je 10 let a kromé
toho, Ze ma potize s chlizi, tak na ném nic nepoznate,” sdéluje svou zkusenost Girtler. Nemoc se tak
nejCastéji zjisti pouze pozorovanim obtizi s chlzi. ,Netusili jsme vibec nic. Nejste schopni to poznat.
Vidéli jsme jen, Ze nas syn Spatné chodi do schod(, coZ mlze byt Gplné cokoliv. Potvrdi se to aZ na
krevnim genovém vysetreni,” popisuje Glrtler.

Aktualizace: Ve vzacnych ptipadech mohou svalovou dystrofii onemocnét i divky. Po upozornéni Ka-
roliny Podolské jsme tuto informaci do textu doplnili.

Zdroj: seznamzpravy.cz
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U poloviny pacientd s dystrofii nemoc poskozuje i mozek, tvrdi Iékarka

RGzné zavainé poskozeni mozku ma aZ polovina pacient( se svalovou dystrofii typu Duchenne.
Presto byl tento dopad onemocnéni, které zplisobuje postupné ochabnuti sval(l i ztratu aktivni sva-
lové hmoty, dosud spiSe opomijen. Cilem je proto podnitit rozvoj vyzkumu v této oblasti, uvedli za-
stupci organizace Parent Project na dnesni tiskové konferenci v Praze. Organizace zaloZena rodici pa-
cientl na ni prezentovala i prizkum o dopadu nemoci na Zivot rodin.

V Cesku Zije asi 500 lidi s riznymi typy svalovych dystrofii. Nejzavaznéjii a nejéastéjsi je pravé typ Du-
chenne. Nemoc postihuje pouze chlapce, ktefi mezi 9. az 12. rokem Zivota usedaji na invalidni vozik a
pozdéji se neobejdou bez nepretrzité péce.

Podle Jany Haberlové z Kliniky détské neurologie 2. Lékarské fakulty a Fakultni nemocnice Motol se
drive predpokladalo, Ze poruchami mozku trpi asi tfetina pacient(. Nejnovéjsi vyzkumy uz vsak uva-
déji az 50 procent.

,,Casto to mohou byt lehké poruchy uéeni, lehké poruchy chovani, hyperaktivita, poruchy vyvoje feéi.
Ale v téch vyjimecénych pfipadech je to az lehka mentalni nebo stfedné tézka mentalni retardace i
tézky autismus,” upozornila Iékarka s tim, Ze pro rodinu je pak péce o takové déti obrovskou zatézi.
Uvedla, Ze v nékterych pripadech a fazich nemoci je to dokonce to hlavni, co rodi¢e kazdodenné fesi.
ZdUraznila, Ze i kdyZ se jedna o vyjimecné pacienty, tak patfi k diagndze a je tfeba se o né zajimat a
motivovat vice studii v rdmci klinického vyzkumu. ,,Z téch praktickych pohledi je to zejména o tom,
jak pomoci co nejlépe zvladat to onemocnéni. Vzdy je tfeba to dité spravné zaradit, védét jak na néj,’
dodala Haberlova.Pacienti nemohou Zit sami

‘

Karolina Podolska z 1. Lékarské fakulty Univerzity Karlovy dnes také prezentovala vysledky prizkumu
ohledné dopadu onemocnéni na Zivot rodin. Organizace ho provedla mezi 65 rodinami, to je asi pé-
tina poctu rodin v Cesku, které nemoc zaséhla. Podle vysledkil aZ 20 procent pfijmu rodin jde pravé
na potfeby nemocného. Zadny z dotdzanych pacientd neZije samostatné. Pacienty velice omezuje na-
pfiklad bolest nohou, Unava ¢i nemoZnost ovlivnit svou télesnou vahu, 80 procent uvedlo, Ze nemoc
zhorsila kvalitu jejich Zivota.

Nemoc ma i obrovsky dopad na pracovni aktivitu pecujicich osob. TEmér 65 procent je nezaméstna-
nych. Ty, které chodi do prace, pak stejné po ¢ast pracovni doby resi starosti ohledné nemocného.
Primérna doba péce o Clena je 16 hodin denné. Témér 50 procent respondent( pak uvedlo, Ze ne-
mocny potfebuje nepfetriZitou péci a oni nemaji zaskok. S poskytovanou odbornou péci byla spoko-
jena vétsina pacient(.

Ackoliv se kvalita Zivota pacientl zlepsuje, nemoc dosud nelze zcela vylécit. V posledni dekadé vsak
doslo k velkym pokrokim. Pro deset az 30 procent pacient( je podle Haberlové dostupna vysoce ino-
vativni genova lécba. Vétsi ¢ast pacientll pak uziva takzvané kortikosteroidy mirnici pfiznaky.

Zdroj: lidovky.cz
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Rousky méli dostat i chronicky nemocni, vlada je radéji dala seniordm

Rousky méli dostat i chronicky nemocni, vliada je radéji dala seniortim

Tri miliony zasilek s rouskami za¢ne v pondéli distribuovat posta k ¢eskym senioriim od 60 let. V¢era
o tom rozhodla vlada. JenZe do seznamu pfijemcl nezahrnula také chronicky nemocné pacienty, ktefi
rousky nedostanou. Proto se jich ted zastaly pacientské organizace.

Ze chronicky nemocni pacienti pat¥i do skupiny koronavirem nejohrozenéjsich lidi, je nezpochybni-
telné. Lékafi o tom mluvi od pocatku epidemie a potvrzuji to i pfipady hospitalizovanych pacient(
nebo téch, co na covid-19 zemfteli. O to vétsim prekvapenim pro tyto pacienty bylo zjisténi, Ze na roz-
dil od seniord oni na rousky zdarma od statu nedosahnou.

Na chronické pacienty upozoriiovali ministra opakované. A marné

Na problém upozornily organizace, které zastupuji pacienty. Vyzvaly zaroven vladu, aby se ochrané
chronicky nemocnych "zacala urychlené vénovat". Rozéarovani téchto pacientll a pacientskych orga-
nizaci je o to vétsi, Ze se ministerstvu zdravotnictvi v této véci nékolikrat pfipominaly.

"Pfes opakované vyzvy ministerstvu zdravotnictvi se opét zapomnélo na zajisténi ochrannych pom-
cek pro pacienty s chronickym onemocnénim, pro které pripadna nakaza infekci Covid-19 mlze mit
stejné fatalni nasledky jako pro seniory," uvadi pacientské organizace ve svém prohlaseni.

Skrtneme rougky chronickym nemocnym, aby bylo na seniory?

Jenze skutecnost je jesté zajimavéjsi a Ize se dohadovat, jestli viada jen nevymeénila jednu skupinu se-
niora za chronicky nemocné. Pred nékolika dny totiZ stejna vlada zverejnila budouci strategii ocko-
vani proti covidu-19. V ni jsou jasné vymezené skupiny v nejvy$sim ohroZeni, které by mély dostat o¢-
kovani pfednostné.

V této strategii jsou ti nejohrozenéjsi jasné definovani - jde o chronicky nemocné a seniory nad 65 let.
"Jen par hodin na to pak stejna vlada snizi vék seniord v ohrozeni o pét let a chronicky nemocné
Uplné vypusti," upozornil na zajimavy detail Vlastimil Milata, zakladatel ob¢anského sdruZeni aktiv-
nich diabetikd Diaktiv.

Ze srovnani obou dokumentd to vypad3, jako by vyskrtnuti chronicky nemocnych uvolnilo zasoby pro
posunuti véku seniort, ktefi maji narok na respirator a rousky od statu. "Nerozumime tomuto roz-
hodnuti," konstatoval Vlastimil Milata, ktery je paradoxné také predsedou Pacientské rady ministra
zdravotnictvi.

Pro nemocné muze byt nakaza koronavirem fatalni

Rada chronicky nemocnych pfitom trpi onemocnénimi, kterd sama o sobé vyrazné zhorsuiji kvalitu
Zivota, ochranné pomlcky potiebuje i k béZnému Zivotu, a to bez vladni podpory."Co pacienti s cys-

10
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tickou fibrézou? To je vrozené a Zivot zkracujici onemocnéni, které postihuje hlavné plice. Koronavi-
rova infekce pro takhle nemocné muze byt fatalni a rousky jsou ted pro né jedinym prostfedkem, jak
se chranit," pta se Simona Zabranska z Klubu nemocnych cystickou fibrdzou.

Rozhodnuti vlady nechape ani Anna Arellanesova z Ceské asociace vzacnych onemocnéni. Podivuje
se, proc seniofi maji na rousky plosny narok, ale vdazné nemocni lidé nikoli: "UZ na jafe nam bylo fe-
¢eno, Ze chronicti pacienti rousky dostat nemohou, a ted' se rozdavaji, ale pouze seniordm? Znamena
to, Ze nemocné déti chranit nemusime? A co pacienti po transplantaci? Onkologicti pacienti na l1éc¢bé
a dalsi chroniéti pacienti, napfiklad s riznou formou diagnéz vzacnych onemocnéni?"

Chronicti pacienti: | my jsme obc¢ané a chodime k volbdam

Vlastimil Milata, sdm diabetik, pfipomnél zase vSechny "cukrovkare". Téch neni zrovna malo, diabe-
tem totiz trpi kazdy desaty Cech. "V Cesku Zije témér milion osob s diabetem, které maji rGiznou po-
dobu farmakologické Iécby. Ne vsichni jsou nutné seniofi a ochranné pomdcky si zaslouzi i oni," upo-
zornil Milata.

Zfejmé i pacientské organizace pochopily, na co pred krajskymi a senatnimi volbami vlada slysi. "l my
jsme obc¢ané tohoto statu, i my chodime k volbam," prohlasil Robert Hejzak, predseda pacientské or-
ganizace Ceska spoleénost AIDS pomoc, ktera se k vyzvé vladé také pfipojila.

Balicek pro jednoho seniora vyjde na 94 korun + dopravu

Vlada o rozeslani rousek a respiratoru ze statnich zasob mezi seniory rozhodla narychlo ve stfedu ve-
Cer, kdyz zacaly prudce narustat pocty nakaZzenych koronavirem. Kazdy komu je Sedesat a vice (nebo
bude mit letos 60. narozeniny), dostane postou do schranky obalku s jednim respirdtorem a péti
rouskami. Balicek ovsem dorazi vyhradné na adresu trvalého bydlisté, které ministerstvo vnitra ziska
z registru obyvatel.

Lidi nad 60 let je v Cesku 2,78 milionu, takZe posta v piistim tydnu roznese odpovidajici pocet obalek.
Cena jednoho balicku je podle vicepremiéra a ministra vnitra Jana Hamacka 94 korun. Jde o zbytky
zasob ochrannych prostredkd, které vlada na pocatku epidemie na jare zoufale shanéla.

Populismus nebo dobry napad?

Cést opozice toto rozhodnuti vlady povaiuje za vladni populismus p¥ed krajskymi a senatnimi volbami
a dilkaz toho, 7e vlada neni pfipravena reagovat na rychlé $iteni koronaviru. Cést opozice naopak s
rozeslanim rousek souhlasi.

Mezi tuto skupinu patfi trochu prekvapivé i lidr opozice Miroslav Kalousek (TOP 09). Ten jiz drive kri-
tizoval vladni "rouskovné", tedy jednorazovy prispévek 5 000 korun kazdému seniorovi v zemi. Jako
rozumny krok uz zacatkem zari navrhoval pravé rozdavani rousek senioriim: "To by byl vydaj, proti
kterému bych netekl ani slovo. ProtoZe by to bylo néco, co by je ochranilo."

Stejny postoj k rouskovnému, ale i k rouskam zdarma, zaujima i Kalouskuv stranicky kolega, poslanec
a lékar Vlastimil Valek. Podle néj by stat mél rozesilat rousky vSem ohroZzenym skupindm obyvatel
ovsem nikoli jednou, ale pravidelné. A rousky by podle Valka mély byt volné dostupné také na verej-
nych mistech.

Jen doprava k senioriim bude stat 15 miliond
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Napad s rozesilanim rousek obyvatellim neni Gplné novy. Pfed nékolika mésici to vyzkousely vlady v
Japonsku, Thajsku a v Hongkongu. Rousky ovsem rozesilali nejen seniorlim, ale vSem domacnostem. |
v Japonsku se proti tomuto kroku zvedla vina kritiky kvali plytvani penézi dafiovych poplatnik.

Kritici v Cesku upozorfuji rovné? na nakladnost, sloZitost a zbyte€nost takového zaméru. Jen rozvoz
ochrannych pomcek seniorim bude stat 15 miliond korun. Respirator i rousky jsou navic jen jedno-

rv v

razové. Zivotnost jedné rousky je nanejvys Etyfi hodiny a u respiratoru je to maximalné osm az dva-
nact hodin.

Zdroj: nasezdravotnictvi.cz
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Pacienti s plicni fibrézou patri k nejohrozenéjsim skupinam u covidu-19,
mista v nemocnicich zatim jsou

Intenzivni péci aktualné potrebuje na pét desitek pacientll s covidem-19. Celkovy pocet hospitalizova-
nych dale stoupa — v nedéli jich podle premiéra Andreje Babise (ANO) bylo 305. Ministr zdravotnictvi
Adam Vojtéch (za ANO) dodava, Ze tuzemské zdravotnictvi zvladne nasobné vice pacientll nez nyni,
véetné vaznych pripadl. Jednou z nejohrozenéjsich skupin jsou mimo jiné pacienti s idiopatickou
plicni fibrézou.

,Jak jsem fekl hejtmanim, musime zajistit, aby vSechny nemocnice hlasily do naseho systému narod-
niho dispecinku intenzivni péce, protoze jen tak jsme schopni to zvladnout,” nechal se slysSet $éf re-
sortu zdravotnictvi. Volna je podle néj vice nez Ctvrtina liZek na oddélenich anesteziologie a resusci-
tace a jednotkach intenzivni péce. Volnych je také témér 60 procent plicnich ventilaci.

Napfriklad v Nemocnici Na Bulovce leZi tfinact pacientl s koronavirem. ,,Z toho tfi pacienti jsou na jed-
notce intenzivni péce. To znamena, maji zavedenou plicni ventilaci. Po naplnéni kapacit nasi infekéni
kliniky by pacienti byli umistovani na jina vybrana pracovisté,” priblizuje vedouci oddéleni komuni-

kace nemocnice Filip Repa.

Jednou ze skupin, kterou koronavirus nejvice ohrozuje, jsou lidé s chronickymi potizemi a vadznymi
diagnézami. Podle odhadtl Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky jde o zhruba pdldruhého mili-
onu lidi. Patfi sem i pacienti se vzacnym onemocnénim — idiopatickou plicni fibrézou.

Lékafi vyzyvaji k ohleduplnosti

Bez IéCby umiraji pacienti s touto nemoci do tfi az péti let. Pneumologové zvou lidi do svych ambu-
lanci k preventivnimu vySetfeni na posledni zafijovy den. KaZdorocné diky tomu odhali nové pfipady.
Od letosniho roku navic pojistovny proplaceji i Iéébu dlouhodobych pacientd, jejichZ stav se prudce
zhorsil.

V databazi pacientl s idiopatickou plicni fibrézou je aktudlné pres 1200 lidi, zhruba polovina se jich
|é¢i. Pravé tito pacienti jsou jednémi z nejkiehcich skupin. , KdyZ takovyto pacient dostane covidovou
pneumolii, tak je jeho Zivot extrémné limitovan,” li¢i pneumoloZzka Vaclava Bartu.

Rada pacient( se nyni podle zku$enosti lékaiC izoluje od spoleénosti. Lékafi vyzyvaji vefejnost k ohle-
duplnosti vici svému okoli. ,,Jd nemUZu védét, jestli nemam ve svém okoli nékoho takového, takze
kdyZ nékdo nosi zaclonu misto rousky, tak mliZze ohroZovat nejenom pacienty s idiopatickou fibrézou,
ale tfeba i onkologické pacienty, kterych je mnohem vic,” vysvétluje Martina Sterclova z Ceské pneu-
mologické a ftizeologické spolecnosti.

Zdroj:ct24.ceskatelevize.cz
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Zpfistupnéni inovativnich 1ékd i vyhovujici predepisovani pomucek.
Pacientska rada VZP za Sest let reSila vic nez 150 podnétu

Uhrada moderni lé¢by nadoru prsu, predepisovani respiracnich pomdicek ¢i diety u dédi¢nych meta-
bolickych onemocnéni —to je jen maly zlomek problémd, které se povedlo Uspésné vyresit diky paci-
entské radé VZP. Béhem 3esti let fungovani rady bylo pfitom projednano vic nez 150 podnétli od pa-
cientskych organizaci, diky nimz bud udélala zmény sama pojistovna, nebo, pokud feseni nebylo v
jejich rukou, poradila, kam se obratit.

,,Ceska republika byla prvni, kdo otevrel pratelsky dialog mezi pacientskymi organizacemi a zdravot-
nimi pojistovnami. Vétsina pacientskych organizaci a pojistoven na zapadé jsou spise v averzalnim
postoji, kdy pacientské organizace s pojistovnou bojuji, misto aby si sedli a fekli si, ¢eho a jak mohou
docilit. To se tady déje,” fikd Jana Petrenko z Koalice pro zdravi, kterd pacientskou radu VZP koordi-
nuje.

,V ramci platformy jsme schopni vhimat postrehy, zkusenosti a problémy nasich klientd, pacient(
zdravotnickych zafizeni, zastoupenych pacientskymi organizacemi, které jsou na diskuzni Grovni
schopny jasné popsat priority a co je trapi, at uz ad hoc problémy, nebo problémy systémové. Uka-
zalo se, Ze efektivita pacientské rady je velmi dobra a Ze se spousta véci da resit ex ante a ulehcuje
tak pacientlim se zadvaznymi chorobami Zivot,” poukazuje feditel VZP Zdenék Kabatek.

Pacientska rada funguje tak, Ze jeji koordinatorka Jana Petrenko shromazdi podnéty pacientskych or-
ganizaci a nasledné je preposle VZP, aby se na témata mohla pfipravit. Pfi spoleéném zasedani, jehoz
sloZeni neni pevné dano, pak pojistovna informuje o tom, zda je mozno problém od stolu vyresit
nebo je feseni naplanované, pfipadné Ze feSeni ze strany VZP mozné neni a jak dal postupovat. Pojis-
tovna zaroven vysvétluje zastupciim pacientskych organizaci, jak systém zdravotniho pojisténi fun-
guje, jaké jsou postupy ohledné uhrad nebo kdo mUze konkrétni Ié¢bu predepisovat.

,Komunikace je oteviena a partnerska, takze kdy? nam ptijde podnét, snazime se ho vyresit. Casto ho
vyresime sami tim, Ze upravime metodiku, nebo nas feSeni pfesahuje, a jdeme s nim dal, napfiklad na
droven ministerstva ¢ SUKL. Podnéty jsou velmi pestré, od zaleZitosti tykajicich se Ghrady nékterych
ptipravk( a pfistupu k novym terapiim, ¢asto se jednd také o pomucky ¢i organizaci péce. Vsechny
podnéty, které na radu doputuji, s kolegy zpracujeme a jsme radi, kdyZ se nam je podafi vyresit,”
uvadi naméstek VZP David Smehlik, pod kterého pacientskd rada spada.

,Jasnym dlkazem toho, Ze spoluprace je efektivni a je o hledani cesty, ne o hledani davod{, proc to
nelze, je vyznamny pokles pravnich i medialnich spord. Kdyz se podivate do historie, do let 2010,
2011, a budete posuzovat, jaka je reputace pojistovny, musite uznat, Zze se nam dafi reseni nalézat
tak rychle, Ze se do sporll nedostavame, a kdyz, tak velmi individualnich,” upozoriuje Zdenék Kaba-
tek.

Zapojeni odbornik

Pacientska rada vznikla v roce 2014 a od té doby se schazi se zhruba dvakrat rocné. Celkem tak dopo-
sud probrala 156 podnét. V roce 2018 se do jejiho fungovani promitl novy prvek zapojeni odbornych
spoléenosti, ktery pojistovné umoznil na podnéty lépe reagovat. ,Dokonce jsme podnéty dokazali
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promitnout do lepsiho fizeni ndkladid v oblasti [ékové politiky, zdravotnich prostfedkl i obecné zdra-
votni politiky VZP,” podtrhava Zdenék Kabatek.

VZP pfitom podnéty pacientskych organizaci mnohdy projednava s ptislusnymi odbornymi spolec-
nostmi a jde tak i o témata pro pracovni skupinu pro nehrazené lécivé pripravky, kterd ma na starosti
tvorbu spolecnych stanovisek VZP a odbornikd. Pravé ¢asté feseni problému Uhrady nové lécby také
bylo divodem, pro¢ pojistovna skoro pred dvéma lety pfistoupila k tvorbé metodiky ke schvalovani
Uhrady pres paragraf 16 (psali jsme napfiklad zde ¢i zde).

,Pro pacienty je dllezZity trend dostupnosti inovativnich pripravk(. Tam, kde ze zacatku byly jen mini-
malistické moznosti, dochazi v posledni dobé k dynamickému vyvoji. Je to napriklad oblast chronické
lymfocytdrni leukémie, kde pacienti chtéji individualizovanou |écbu a hematologové potrebuji Sirsi
spektrum pripravkd, aby mohli it Ié¢bu na miru,” popisuje Jana Pelouchova ze spolec¢nosti Diagnoza
leukémie.

,Méli jsme fadu problémd, které jsme resili, a mnoho jsme jich skutecné vyresili. Na zakladé nasich
podnétl byla i nékolikrat upravena metodika VZP. Pojistovna se nam vzidy snaZila vyjit vsttic, a kdyz
uz to nemohla vyresit, dala nam navod, jak na to. Napfiklad jsme usilovali o to, aby déti mély narok
na vice nez jeden stomicky sacek, a dozvédéli jsme se, Ze to VZP nemUzZe fesit navysenim, ale je tfeba
Uprava pravni normy. V komisi pro kategorizaci a Uhradovou regulaci se to pak povedlo prosadit. A
takovych pripadi je vice,” fika Marie Redinova z pacientské organizace zastupujici stomiky.

Pacientska rada resila také pristup k Iécbé rakoviny prsu CDK4/6 inhibitory, kterou dnes u VZP mohou
Cerpat vSechny indikované pacientky. Pojistovna pfitom zajistila také nakladovou udrzitelnost. Mezi
dalsi véci, které se povedlo zménit, patti navyseni Uhrady |écby Duodopou u lidi s Parkinsonovou cho-
robou ¢i rozsifeni odbornosti opravnénych predepisovat nékteré respiracni pomacky.

Program véasného pristupu k 1é¢bé pro lidi s cystickou fibrézou

Podle Davida Smehlika Fesi pacientské organizace také genovou terapii, [é¢bu cystické fibrézy &i spi-
nalni muskularni atrofie. Tématem jsou také dédi¢né metabolické vady typu celiakie ¢i fenylketonu-
rie, kde VZP zpfistupnila z fondu prevence Uhradu specidlnich diet. S odborniky i vyrobci se pfitom
pracuje také na systémovém reseni, jak pristup k Ié¢bé umoznit i mensim skupinam s metabolickymi
dédi¢nymi vadami. Spoluprdce s pacientskou organizaci pro cystickou fibrézu a zpfistupnéni écby do-
konce pomohla k tomu, 7e Ceskd republika bude mit program véasného pfistupu (early access pro-
gram, umoznuje pfistup pacientl k 1écbé pred jejim schvalenim) jako jedna z prvnich na svété.

,V pGvodnim seznamu jsme nebyli a Ceska republika s deseti miliony lidi nikdy nebyla vybréna, i kdy?
ma jeden z nejlepsich pfistupt k [é¢bé. Diky tomu, Ze tu vyborné funguje odborna spolec¢nost a paci-

entskd organizace dokdazala problém kultivované Fesit, jsme ale pfistup ziskali,” popisuje David Smeh-
lik.

Posledni zasedani pacientské rady VZP se konalo vcera v podvecer. Na predchozim setkani, které se
konalo 9. bfezna, se fesila napfiklad Iécba chronické lymfocytarni leukémie, 1é¢ba konopim ¢i pro-
dlouzeni ¢ekacich dob na ORL a foniatrii. To souvisi s navySenim uUhrady sluchadel a podle dat VZP se
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tak objednaci doba v pfipadé foniatrie pohybovala v priméru okolo tfi az ¢tyf tydnd. Pojistovna proto
u? zacala jednat se zastupci Ceské spole&nosti otorinolaryngologie a chirurgie hlavy a krku.

VZP ovsem neni jediny stakeholder, ktery pacientdm nasloucha. Spolupraci s pacientskymi organiza-
cemi uz pred ¢asem navazalo také ministerstvo zdravotnictvi, pfi kterém taktéz nyni funguje pacient-
ska rada. Ta md mozZnost se vyjadifovat k ptipravované legislativé a jeji clenové zasedaji i v nékterych
ministerskych pracovnich skupinach (intenzivné se podileli napfiklad na kategorizaci zdravotnickych
prostiedkl nebo novele usnadnujici vstup novych IéCiv).

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Genova terapie je pro systém vyzvou

Seminar poradany v Praze 3. zafi 2020 ambasadou Spojenych statli americkych s ndzvem Budoucnost
genové terapie v Ceské republice v dobé postcovidové byl pfileZitosti k setkani a diskusi o dostup-
nosti 1€kl na vzacna onemocnéni a moderni terapie obecné. K debaté o dané problematice se v audi-
toriu i u diskusniho stolu sesli vSichni, kdo maji k tématu co Fici.

Jednim z prvnich obor(, do nichZ genova terapie realné zasahla, je hematoonkologie. Konkrétné ho-
vorime o terapii pomoci modifikovanych pacientovych T lymfocyt(, do nichZ byl vpraven exprimujici
chimericky antigenni receptor. Metoda oznacovana zkratkou CAR-T by se mohla stat uréitym mode-
lem pro to, jak budeme v budoucnu o obdobnych lécich uvazovat i u jinych specializaci. S Uvodni pre-
zentaci proto vystoupil prof. MUDr. Marek Trnény, CSc., predseda Kooperativni lymfomové skupiny a
prednosta I. interni kliniky — kliniky hematologie 1. LF UK a VFN v Praze.

lak predeslal, mechanism(, kterymi se genova terapie uplatiiuje, je vice. Jedna se o lécbu, jeZ zasa-
huje nebo ovliviiuje jednotlivé buriky organismu a z hlediska mechanismu akce se jedna bud' o inzerci,
nebo interferenci s genem. Genetické techniky pfitom se uplatfiuji nejen v tom, co dnes nazyvame
genovou terapii v uzsim slova smyslu, ale i pfi produkci nejriiznéjsich geneticky modifikovanych pu-
sobk, které Ize nasledné k 1é¢bé pouzZivat.

Prvni pokus o uplatnéni genové terapie byl zaznamenan jiz v roce 1989. Tim vlbec prvnim pfiprav-
kem byl &insky Iék pro terapii adenokarcinomu hlavy a krku, aviak ten nikde jinde nez v Ciné nebyl
schvalen. Teprve v poslednich zhruba tfech letech doslo k tomu, Ze se nékteré pripravky zacaly uplat-
novat v redlné praxi a zdsadné méni progndzu pacientl. Jde napfiklad o Iéky na vzacné formy vrozené
slepoty, svalovou dystrofii nebo v oblasti nddorovych onemocnéni jiz zminéné CAR-T lymfocyty. Ty
byly pro l1é¢bu schvaleny americkym ufadem FDA v roce 2017, o rok pozdéji je schvalila i EMA v Ev-
ropé.

Mechanismus funkce CAR-T cells

Tim, co je na CAR-T terapii zajimavé, je podle prof. Trnéného skutecnost, Ze umoZiiuje pfekonat to, o
co se nador vzdy snazi, tedy unik kontrole imunitniho systému bud' tak, Ze se schovava, nebo tim, zZe
blokuje urcité vazby nebo nejriznéjsimi plsobky vyvolava imunosupresivni odpovéd.

Nejcastéjsi indikaci pro aplikaci genové terapie v hematoonkologii jsou v souc¢asné dobé nékteré
formy lymfom, u jednoho z pfipravk( pak nékteré formy leukémie. V tomto kontextu prezentoval
prof. Trnény data Kooperativni lymfomové skupiny pro indikaci difuzniho velkobunééného B lymfomu
(DLBCL). ,,Osud pacientd s DLBCL, ktefi jsou bud'refrakterni, nebo jiz vycerpali Ié€ebné moznosti a
nelze je transplantovat a intenzivné lécit, je velmi Spatny. V podstaté v péti letech maji pravdépodob-
nost preZiti zhruba kolem 20 procent, median preziti se pohybuje kolem p(l roku az jednoho roku,”
uvedl s tim, Ze s touto situaci se Iékafi na hematoonkologickych pracovistich setkavaji velmi casto.
Difuzni velkobunéény lymfom je totiz nejéastéjsim lymfomem v CR, roéné je diagnostikovano na 700
novych pacientt, pficemz 60-70 procent z nich ma nadéji na vyléceni.
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Snaha vyuZzit v [é¢bé imunitni systém muze probihat mnohym zplsobem. Jednou z mozZnosti je vyuZiti
inhibitor( kontrolnich bod( imunitni reakce (v roce 2018 ziskali za dlouholetou praci v oblasti inhibi-
tor(i imunitnich kontrolnich bod( Nobelovu cenu American dr. Allison a jeho japonsky kolega dr.
HondZo). Tyto léky dramaticky zménily progndzu rady pacientd, zejména v solidni onkologii, v hema-
toonkologii je jejich vyuZiti zatim velmi omezené. Dalsi moZnosti je vyuzivani latek, které jsou gene-
ticky upraveny tak, aby lépe interagovaly s imunitnim systémem. Zajimavou skupinou jsou napf.
bispecifické protilatky, které jsou schopny vdzat se svoji jednou stranou na nddorovou buriku a dru-
hou stranou k sobé pfitahuji buniku efektorového systému.

Treti na fadé je pak vyuZiti CAR-T, kde do tzv. druhé generace této genové terapie patfi dva jiz ko-
mercéné schvalené pripravky Kymriah (Novartis) a Yescarta (Gilead) a fada dalSich [ék( je na cesté. Jak
prof. Trnény popsal, v praxi |écba témito pripravky probiha tak, Ze pacientovi

s indikaci jsou z periferni krve odebrany T lymfocyty, které jsou odeslany do biotechnologickych pro-
vozl firmy, kde probéhne inzerce antigenu do T bunék pomoci virovych vektor(. Nasledné dochazi k
expresi receptoru CAR-T lymfocytl a buriky jsou pomnoZeny. Ve zmrazeném stavu se odesilaji zpét
na klinické pracovisté, kde jsou pacientovi infundovany. V téle pak dochazi k rychlému exponencial-
nimu narastu CAR-T lymfocyt(, coZ ma na druhou stranu za nasledek i fadu nezadoucich ucink(. Nej-
Castéji dochazi k CRS (cytokine release syndrome) a neurotoxicité.

Genova terapie v CR

V Ceské republice bylo do srpna 2020 lé¢eno CAR-T cell terapii osmndct pacient( (pét ve FN Brno,
dvanact v UHKT, jeden ve VFN). VétSina nemocnych byla s diagnézou lymfomu, dva pacienti byli 1é-
Ceni s dg. akutni lymfoblastické leukémie. Median véku pacientl byl 59 let (33—77 let).

V této souvislosti prof. Trnény prezentoval kazuistiku mladého muze, u néhoz byl diagnostikovan di-
fuzni velkobunécény B-lymfom pred 1,5 rokem. Nemocny béhem deseti mésicl vycerpal tfi linie 1éCby,
kdyzZ v listopadu 2019 doslo k progresi onemocnéni. ,,V této fazi jsme ho Iécili bispecifickou protilat-
kou v rdmci klinické studie, ktera probiha na nasem pracovisti. Nejprve na lé¢bu odpovédél kompletni
remisi, ale po péti mésicich trvani terapie nasledoval masivni relaps s postizenim plic, jater, uzlino-
vého systému. V této fazi jsme ho indikovali ke CAR-T terapii. Problém vsak spociva v tom, Ze paci-
enti, ktefi takto rychle progreduji, maji velmi Spatnou prognézu. Nemocny tedy dostal tzv. bridging
terapii a nasledné v cervnu 2020 CAR-T Iécbu. Jiz v srpnu doslo k témér kompletni remisi. Dulezité ale
je, aby pacient zUstal v kompletni remisi minimalné po dobu Sesti mésicu, pak Ize oéekavat dlouhodo-
bou odpovéd,” vysvétlil prof. Trnény.

Vyzvy z pohledu uplatnéni CAR-T cell

Nejmodernéjsi inovativni |éCba a genova terapie podle prof. Trnéného s sebou prinaseji hned nékolik
vyzev.

* \lyzva pro zdravotnicky tym a zdravotnicka zatizeni k vytvoreni vhodnych podminek. Jde o multidis-
ciplinarni proces a pfrislusny tym by mél byt zkuSeny ve zvladani toxicity, k niz v obdobi mnozZeni CAR-
T lymfocytl dochazi. Je tieba poditat s tim, Ze pacienti museji byt umisténi na JIP v transplanta¢nim
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rezimu a predpokladat 14denni hospitalizaci, s ¢imzZ souvisi nardst pozadavkl na akutni lGZka. Jak ale
prof. Trnény zd(iraznil, zdsadnim momentem je spravna selekce pacient(.

* Velky prostor je zde pro platce a veskeré organizacni a regulacni autority. Nutné je vytvofit systém,
kterym by pacient prosel velmi rychle. Zohlednit je tfeba i znaénou financni naro¢nost, kdy Iék v tuto
chvili stoji cca osm milion( korun, coz ale nezahrnuje dalsi nemalé naklady za péci. * Z pohledu far-
maceutickych firem je pak tfeba pracovat na zkraceni produkéni doby. Administrativné by cely proces
podle prof. Trnéného nemél trvat déle nez tfi tydny.

V$eobecnd zdravotni pojistovna CR ma v soucasnosti nejen domluveny, ale i vyzkou$eny postup, jak
mimoradnou Uhradu této Ié¢by podle paragrafu 16 zakona o verfejném zdravotnim pojisténi schvalo-
vat. Vychazi ze spolenych stanovisek podepsanych s Ceskou hematologickou spole¢nosti loni v zaFi.
U pripravku Yescarta toto stanovisko predpoklada celkem 12 [écenych pacient( za VZP a naklady VZP
108 milionl korun za rok, u pfipravku Kymriah 15 pojisténcl VZP a 136 miliond korun za rok. Spo-
le¢na stanoviska plati pro indikaci dospélych s relabujicim nebo refrakternim difuznim velkobunéc-
nym B-lymfomem nebo s relabujicim nebo refrakternim primarnim mediastindlnim velkobunéénym
B-lymfomem, pripadné pro mladé dospélé a déti s B-lymfocytarni akutni lymfoblastickou leukémii.

,Pristup k 16¢bé pro pacienty stoji na spole¢nych stanoviscich s Ceskou hematologickou spoleénosti.
Reagovali jsme na to, Ze pfipravky vstupovaly na trh,” fekl naméstek feditele VSeobecné zdravotni
pojistovny Ing. David Smehlik, MHA. To, jak je schvalovani Ghrady pro kazdého individualniho paci-
enta nastaveno nyni, ozna¢il za prvni krok. ,,Obecné se zptisob Uhrady genové terapie utvafi. Resi se,
jak je posuzovat. Coby pfipravky ,advanced terapie’ jsou jiné, nez s ¢im si umime v Uhradovém sys-
tému standardné poradit,” uvedl ndméstek. Ujistil, Ze proces schvalovani Uhrady reviznimi lékafi je
diky existenci spolec¢ného stanoviska rychly. ,Je to sice Uhrada schvalovana reviznim lékarem, ale rea-
gujeme velmi rychle. Diky tomu, Ze mdme na zakladé debaty s experty jasné definovana pravidla, je
pfistup konkrétniho pacienta ke CAR-T velmi rychly. Kdo tu Ié¢bu potfeboval, dostal ji, a dostal ji
rychle. Jak Fakultni nemocnice Brno, tak Vieobecna fakultni nemocnice, Ustav hematologie a krevni
transfuze i Fakultni nemocnice v Motole pfistup k tém terapiim maji. Dal3i ukol je najit koncepCni pfi-
stup, jak a za jakych podminek zafadit tyto pfipravky do standardniho uhradového systému,” shrnul
Ing. Smehlik.

Novela umozni posoudit celkovy pfinos |écby

Otdzku, jak do budoucna posuzovat Iécivé pripravky uréené pro malé skupiny pacientd se vzacnym
onemocnénim, ma fesit novela zakona o zdravotnim pojisténi. Jeji ndvrh aktudlné poslalo minister-
stvo zdravotnictvi do Poslanecké snémovny. Poslanci by se ji mohli zalit zabyvat v nejbliZsich tyd-
nech.

Ministerstvo pfi psani novych paragrafli pro Iéky na vzacna onemocnéni vychazelo z toho, Ze tyto pfi-
pravky stéZi mohou splnit poZzadavky nakladové efektivity kladené na bézné pripravky uzivané statisi-
covymi skupinami pacientl. Pfesto na né maji indikovani pacienti ze zdkona narok. Uplatriovani to-
hoto naroku pres paragraf 16, jak se nyni praktikuje, je pfitom malo prfedvidatelné a transparentni.

»Novelu jsme ptipravovali velmi peclivé, jsou za ni vice neZ dva roky prace, stovky a stovky hodin
mnoha expertl od rGznych stakeholderd. Jsem rad, Ze se nam tak dulleZité téma podafrilo pojmout
velmi komplexné. Prace byly slozité, ale bylo vidét, Ze vSechny strany mély zdjem najit konsensus,“
uved| ndméstek ministra zdravotnictvi Mgr. Filip Vrubel. ,Cilem je, aby léky pro vzdcnd onemocnéni a
Iéky moderni terapie mohly vstupovat do systému verejného zdravotniho pojisténi co nejrychleji, ale
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za takovych podminek, aby to bylo pro systém vetrejného zdravotniho pojisténi udrzitelné. Dnes pro
tento druh lécivych pripravkl nemame specificky rezim. Zakon je zaradil pod proces opatreni obecné
povahy, aniz by byly dany jednoznacné podminky, co v ramci takového opatfeni posuzovat. Po vice
neZ deseti letech se nam podatilo |épe uchopit, co presné léky pro vzacna onemocnéni a léky pro mo-
derni terapie (genova terapie, somatobunécna terapie, tkaniové inzenyrstvi) rozumime, jak to mize v
realné klinické praxi vypadat a jak je potifeba k tomu pfistupovat v regulatornich procesech pro vstup
do vefejného zdravotniho pojisténi,” shrnul ndméstek Vrubel. Pfi stanovovani thrady Iéklim na
vzacna onemocnéni se tedy ma podle navrhu novely postupovat jinak nez u béznych léka. ,,U stan-
dardnich IécCiv je dnes zakladni otazka nakladové efektivity. U l1éCiv na vzacna onemocnéni neni
mozné se na nakladovou efektivitu divat stejnym prizmatem jako u Iék{l pro statisicové ¢i milionové
populace. Nakladova efektivita by neméla byt u Iék(i na vzacna onemocnéni kamenem urazu, na kte-
rém by se proces zastavil. Je potfeba se podivat, jakou kvalitu Zivota pripravek pfinasi, jaka je jeho
ucinnost a bezpecnost, jaké jsou socioekonomické dopady lécby,” shrnuje zakladni princip navrhu
Mgr. Vrubel.

Pfed rozhodnutim o Uhradé se tedy podle navrhu sejde poradni organ, kde zasednou zastupci minis-
terstva zdravotnictvi, zdravotnich pojistoven, odbornych Iékarskych spoleénosti a pacientské verej-
nosti jmenovani ministrem zdravotnictvi. Ti projednaji na jedné strané zadost o Uhradu a vypracova-
nou hodnotici zpravu a na druhé strané kritéria vyjmenovana v zakoné (viz box). Na zakladé projed-
nani véci pred poradnim orgdnem vyda ministerstvo zdravotnictvi zdvazné stanovisko o Uhradé. Na-
sledné o Uhradé rozhodne Statni Ustav pro kontrolu IéCiv.

Klicova otazka: kritéria pro stanoveni Ghrady

Na tom, Ze nakladova efektivita nemuze byt u vzacnych onemocnéni jediné kritérium pro ptiznani
Uhrady, panuje shoda. Jakymi kritérii ji doplnit, to uz je ale slozitéjsi. ,,Mam obavy z toho, Ze kritéria,
o kterych se mluvi, jsou velmi oteviena. Z dlivodové zpravy k novele nevyplyva, Zze by mélo byt sou-
¢asti zdkona néjaké zmocnéni k vydani vyhlasky pro upresnéni téchto kritérii. Zajimalo by mé, jak
chce ministerstvo zdravotnictvi tato kritéria upravit,” uvedla JUDr. Lenka Teska Arnostova, Ph. D., ad-
vokatka a predsedkyné Spolec¢nosti medicinského prava. ,Jako neurcité a necitelné kritérium vnimam
zavaznost onemocnéni, k jehoz |éCbé je pfipravek urcen, a zejména celospolecensky vyznam posuzo-
vané |écby. To, Ze nezndme metodiku, nebo alespori smér, jak bude upravena, vyvolava nejistotu,”
upfesnila Teska Arnostova.

Také podle predsedkyné Iékové komise Svazu zdravotnich pojistoven CR Mgr. Katefiny Podrazilové je
zasadni urcit kritéria pro stanoveni Uhrady. ,Jak popsat kritéria, to je nejcitlivéjsi misto novely. Pfala
bych si, abychom otevieli celospolecenskou debatu, co si mizeme a chceme dovolit, a abychom nasli
dostatek politické odpovédnosti a tato kritéria definovali. Lécba CAR-T néco stoji, bavime se ale i o
jinych 1éCbach, které opét stoji ndsobné vice. Otazka, kde je hranice ochoty platit, by méla provazet
tuto debatu,” uvedla Podrazilova.

S upresnénim kritérii se podle ndméstka Vrubla pocita na urovni metodiky. Pfesnéji je ukotvit v za-
koné nebo vyhlasce nepovaZuje za redlné. ,Nékteré véci nejdou explicitné vysvétlovat v legislativnich
normdch na urovni vyhlasek, presto pocitame s tim, Ze urcity ramec je potfeba popsat. Spolupracu-
jeme s Ceskou lékarskou spoleénosti Jana Evangelisty Purkyné a mame zdjem v odbornych kritériich
spolupracovat s odbornou vetejnosti. V ekonomickych otazkach bude potfeba diskutovat v SirSim
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spektru stakeholdertd véetné zdravotnich pojistoven. Dalsi zalezitosti, které se tykaji zapojeni pacient-
ské verejnosti do rozhodovaciho procesu, bude potreba upravit internim predpisem, jednacim radem
nebo pFikazem ministra,” popsal Mgr. Vrubel.

Potencialné spornych mékkych kritérii je podle n&j v navrhu jen nékolik. ,Rada z kritérii je uz dnes de-
finovana na Urovni metodiky Statniho Ustavu pro kontrolu Iéciv. Posuzovani dopadid do rozpodtu, na-
kladové efektivity, terapeutické ucinnosti a Gicelnosti nebo posuzovani postaveni v klinické praxi jsou
dnes jiz definovany a jsou standardné soucasti Zadosti o stanoveni vyse a podminek Uhrady z verej-
ného zdravotniho pojisténi. Otaznik mlze byt z deseti kritérii u dvou nebo tfi. Téch nékolik malo kri-
térii, ktera zatim v Zadnych metodikach definovana nejsou, v tuto chvili nelze explicitné taxativné de-
finovat v Zadné vyhlasce, protoze bychom celou rfadu situaci nedokdzali pokryt. Jsme presvédceni, ze
poradni orgdn jako kolektivni prvek v rozhodovani dokaze zohlednit neurcité mékké pojmy. Je na jed-
notlivych ¢lenech, jak budou vnimat vahu jednotlivych kritérii a jak je zhodnoti. Jistd mira neurcitosti
a mékké kritérium tam tedy je. Vyvazeno je to tim, Ze o ném nerozhoduje jeden cloveék, ale Siroky ko-
lektivni organ,” vysvétlil ndvrh Mgr. Vrubel.

Co se tyka otazky celospolecenského prinosu posuzované terapie, tedy dopadu na socialni systém a
dalsi mozné oblasti mimo zdravotnictvi, byla podle Vrubla na pracovni skupiné pfi tvorbé novely
shoda, Ze tento aspekt je potieba u Iékli na vzacna onemocnéni vzit v Uvahu. ,Z naseho pohledu je
spravné u léciv na vzacna onemocnéni celospolecensky vyznam lécby zohlednit. Je pravda, Ze to je
mékkeé kritérium. Neumime si predstavit, jak zkonkretizovat pravni definici tohoto pismene a zaroven
ho zachovat pouZitelné pro viechny pfipady, které mohou nastat,” uved! Vrubel. ,U |éCiv na vzacna
onemocnéni mluvime o chronické 1é¢bé, kterd mize zastavit proces invalidizace pacienta. To, zda pa-
cient bude, ¢i nebude Iécen danym ptipravkem, mize mit vliv na zatéz socialniho systému. Timto jed-
nim bodem v novele zakona nejsme schopni setfit hranice mezi zdravotnim a socidlnim systémem,
ale je to prvni vlastovka v hledani lepsiho porozuméni mezi témito dvéma systémy. Jestlize zdravotni
systém ponese urcité naklady, které odlehci socidalnimu systému, bude namisté mluvit o tom, jak by
mohly pfijit ze socidlniho systému néjaké prostredky do zdravotniho pojisténi,” dodal ndméstek Vru-
bel.

| po tomto vysvétleni si JUDr. Lenka Teska Arnostova dovede predstavit jasnéjsi kontury budouciho
vymezeni mékkych kritérii jesté pred schvalenim novely zdkona. ,Vim, Ze to je obtizné, ale myslim, Ze
obecna pravidla, podle ¢eho by se mélo rozhodovat v poradnim organu, by méla byt popsana. Bylo by
vhodné co nejdrive Fici aktérlim, jakym zpUsobem, na zakladé jakych parametrd a do kdy bude vy-
dana metodika. Zejména u kritéria socidlniho vyznamu,” uvedla.

Kromé toho vidi dalsi zasadni bod v samotném fungovani poradniho organu. ,Bude zaleZet na statutu
komise. Je otdzka, jak budou ¢lenové poradniho organu erudovani. Méli by byt adekvatnim partne-
rem pro diskusi, ale Uroven pacientskych organizaci je rlizna a obavam se, Ze tu m(ize vznikat pro-
blém,” zminila advokatka.

Zvladnou pacienti svou poradni roli?

Otazka sloZeni poradniho organu byla hned po kritériich stanoveni Ghrady na seminafi druha nejdis-
kutovanéjsi. Zejména pak to, jestli dokdzou zdstupci pacientskych organizaci plnohodnotné nést spo-
luodpovédnost na rozhodovani o Uhradach drahych Iékl pro vzacna onemocnéni.

Podle prof. MUDr. Milana Macka jr., DrSc., MHA, pfednosty Ustavu biologie a lékarské genetiky 2. LF
UK a FN V Motole, je zapojeni pacient do rozhodovani prinosné. ,Pro nas jako Iékare jsou pacienti,
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zvlasté u vzacnych onemocnéni, skute¢nymi partnery. Nechci, aby to vyznélo pateticky, ale uci nas
pokofe. NemUzZzeme znat vSechny tisice vzacnych onemocnéni do takového detailu, jak aktivni paci-
enti znaji tu svou,” poznamenal prof. Macek. ,,Mame v soucasnosti Spickovou Ucast v evropskych re-
ferencnich sitich pro vzacna onemocnéni. Napfiklad Fakultni nemocnice v Motole patti mezi top 10
univerzitnich nemocnic v tomto ohledu v celé Evropé&, Fakultni nemocnice Brno a VSeobecna fakultni
nemocnice jsou jen kousek za ni. Pacienti jsou soucdsti téchto referencnich siti a pomahaji nam. Or-
ganizovana prace s pacienty mize zabranit i medidlnim exceslm. DlleZity je také management oce-
kavani. Pokud jsou pacienti pfimymi ucastniky debaty a spolurozhoduji, ma to vliv na to, aby neméli
pirehnana ocekavani,” doplnil ze svych zkuSenosti prof. Macek.

Nameéstek Vrubel pfipomnél, Ze pacientské organizace v poslednich letech vyrazné posilily. ,,Za po-
slednich nékolik let se hodné zménilo, co se tyCe zapojeni pacientskych organizaci. Usporadali jsme
nékolik setkani mezi experty na HTA procesy a zastupci pacientld. Chceme na tom pracovat dal a vé-
Fime, Ze to pacienti v Cesku zvladnou,” uved| Mgr. Vrubel. ,Kdo mdze lépe ne? pacienti posoudit, na-
kolik je vyznamné farmakoterapeutické ovlivnéni daného onemocnéni,” podotkl.

Parlament rozhodne

Zkusenost z tohoto volebniho obdobi fika, Ze ministerstvo zdravotnictvi nehleda podporu svych na-
vrh( v Poslanecké snémovné vidy snadno a hladce. Navic zakon o verejném zdravotnim pojisténi
upravuje citlivou oblast. Projednavani v Parlamentu CR tak mGze byt je$té zajimavé a jeho vysledek
se da tézko predpovédét. Naméstek Vrubel avizuje, Ze ministerstvo je pfipraveno pripadnéina
Upravy ndvrhu, aby jej prosadilo. ,Pokusili jsme se predstavit systémové feseni vstupu vysoce inova-
tivnich léCivych pfipravki a 1€kd pro vzacna onemocnéni do vefejného zdravotniho pojisténi, a to
procesem, ktery by mél byt transparentni a ktery by mél vést ke konzistentnimu rozhodovani. Tedy k
tomu, Ze pristup pacientd k lé¢bé nebude zaviset na tom, jestli je pfipad medializovany, ani na tom,
jestli nékdo nékoho zn4, ale bude na zakladé objektivnich kritérii posuzovanych kolektivnim organem,
kde maji jednoznacnou roli i pacientské organizace. Jsme otevieni k vysvétlovani i k dpravam,” fekl
Vrubel. ,,V ramci legislativniho procesu bude o kritériich hlubsi diskuse, nechceme ji uspéchat. Bude
na zakonodarcich, kolik ¢asu budou potfebovat, abychom jim obhdjili tento material,” dodal.

Poslanci na seminafi nechtéli predjimat, jestli se podafi navrh schvalit. ,V debaté o Uhradach lékl na
vzacna onemocnéni jsme usli velky kus cesty. Pfi schvalovani novely zdkona o zdravotnim pojisténi je
nicméné vzdy riziko, Ze se zadrhne na Uplné jiném tématu nez zrovna na feseni orphand. | na to se
pfipravujeme a pripadné to budeme fesit,” uvedl poslanec MUDr. David Kasal (zvoleny za ANO).

,Predkladany materidl je zpracovan peclivé, diskuse k nému bude bohat3, je to klicovy zakon. Vni-
mam, Ze néktefi jsou s navrhem spokojeni a jini ne. Doufam, Ze se shodneme na nécem smyslupl-
ném. Vile se tomu vénovat je, a to ze viech politickych subjektl,” fekla predsedkyné zdravotniho vy-
boru prof. Véra Adamkova (rovnéz za ANO). ,,Pfedpis by mél byt jasny, ale relativné jednoduchy, aby
v ném nebylo 246 vyjimek. Pak by nebylo moZné jej uvést do Zivota,” poznamenala.

Kasal ocekava, Ze vysvétlovani problematiky genové terapie a dalSich modernich terapii bude ve Sné-
movné narocné. ,Nejvétsi prace bude ve Snémovné s vysvétlovanim. Nesedi tam dvé sté genetika.
Kazdy mGze mit své divody, nékdo politické, jiny ndboZenské, nebude to jednoduché. Je readlna Sance
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to schvalit, ale musi to byt jednoduché, nesmi hrozit, Ze bude komise zavalena zZddostmi, systém musi
byt smysluplny,” mysli si MUDr. Kasal.

Ve Snémovné mohou k ndvrhu novely padat nejriznéjsi pozménovaci navrhy. Profesor Macek po dfri-
véjsich zkuSenostech varuje pred tim, aby byl zakon jako takovy pfilis detailni. ,V roce 2012 byl pfijat
paragraf vénovany genetické terapii a genetické diagnostice. Pouceni pro nas je, Ze i kdyZz to v dané
chvili v dané situaci pfipravite nejlépe, jak to jde, vyvoj v této oblasti je pfilis prudky. Vyvoj nas do-
béhl a dnes vidime, jak naro¢né je zménit uz schvalena ustanoveni, ktera ted blokuji efektivni posky-
tovani sluzeb, jako jsou prekoncepcni diagnostika nebo umoznéni reprodukéni volby. ZalezZitosti se
rychle méni, a proto by zdkon mél spis odkazovat na podzakonné normy, které se mohou pruzné
upravovat,” varuje prof. Macek.

JUDr. Teska Arnostova povaZuje za dulezité, aby prijata pravni Uprava pro stanoveni Uhrady Iékl na
vzacna onemocnéni byla kvalitni. ,Ptala bych si, aby ministerstvo zdravotnictvi a SUKL to mnoZstvi
administrativy zvladaly, abychom nakonec nezjistili, Ze cesta pres paragraf 16 byla pro zajisténi
Uhrady lécby rychlejsi,” fekla.

Genova terapie je pro systém vyzvou
Dalsi zajisténi udrzitelnosti

Jak uvadi Mgr. Podrazilova ze Svazu zdravotnich pojistoven, bez této novely by bylo pro genovou te-
rapii prakticky nemozné ziskat v Cesku trvalou Uhradu. ,Pro nékteré léky pro vzacna onemocnéni se
podatilo ziskat trvalé Ghrady. Je ale zfejmé, Ze pro genovou terapii ziskat i docasnou Uhradu je kom-
plikované. A velka otdzka je, co by bylo po docasné uhradé. Doufame, Ze tuto otazku by mohla novela
vyresit. V tomto ohledu bychom radi byli optimisty, ale netroufam si predvidat vysledek legislativniho
procesu,” fekla Podrazilova. , Bavime-li se obecné o dostupnosti, zdravotni pojistovny se snazi hledat
cesty, aby svym klientdim pres rlizné tézkosti oteviraly cesty i k [ék{im, které nemaji stanovenou
Uhradu. Jsem presvédcéena, Ze zdravotni pojistovny délaji, co mohou, aby ta léciva byla co nejlépe do-
stupna. Je to také otazka doporuceni k [écbé i centralizace péce a také diskuse o vybéru pacienta. To
je pro schvalovani uhrady klicové,” pfipomnéla Podrazilova.

| kdyZ jsou oc¢ekdvani od chystané novely velk3, je jasné, Ze nékteré otazky kolem udrzitelného finan-
covani pfipravkd moderni terapie zistanou i po jejim ptripadném schvaleni oteviené. ,Rozhodovani
ma byt komplexni a transparentni. To by mélo vytvofit prostor pro kultivovanou debatu o pfistupu k
péci, ale i udrzitelnosti. Pfistup k péci bude stat na smlouvdach o sdileni rizik, risk-sharingu. Kde jsme
méli prostor pro uzavieni takovych smluv s vyrobci, tam se pacienti k Iécbé dostavaji, ihrada je da-
leko niZ$i neZ referenéni ceny a umozZfiuje pFistup vétdiho poctu pojisténcd,” nadhodil Ing. Smehlik z
VZP. Postavit stanoveni hranice na cené za QALY (ptidany rok Zivota v plné kvalité) v pripadé 1ékd na
vzacna onemocnéni sice napevno nelze, i tak se podle Smehlika miize do budoucna v rozhodovacim
procesu zacit pouZivat vice hodnot QALY. ,Debata se nejspiS posune k tomu, Ze bude vice hodnot
QALY. U velmi nakladné terapie jsou ndklady v radu desitek milion(i korun. Téma udrzitelnosti a fi-
nancovani i deseti milion0 dalSich narok je také relevantni. Ovsem mame zkusenost, Ze i pres vstupy
nakladnych terapii jako CAR-T v hodnoté fadové jednotek milion(l zatim zvladame na Urovni speciali-
zovanych terapii naklady udrzet, a to diky Usporam danym biosimilars a generiky,” fika naméstek
Smehlik.

23



b7 s = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

S otazkou dostupnosti a hrazeni [ék(l na vzacna onemocnéni souvisi i definice specializovanych cen-
ter. Pravé v nich se ma terapie vzacnych onemocnéni centralizovat. , Paralelné spolupracujeme na
novele zakona ¢. 372/2011 Sb., ktera se dotyka definice center pro vzacna onemocnéni, jez se neve-
jdou do dosavadni definice,” uved| prof. Macek.

Cim dél vyznamnéjsi také je, jak spravné odhadnout pacienty, pro které ma konkrétni lé¢ivy pfipravek
pfinos. A také uhrada péce souvisejici s poddnim pfipravku. ,,Pro nas genetiky je klicovy vybér paci-
ent(,” zdaraznuje prof Macek. ,,Mél jsem moznost sledovat vyvoj genové terapie, napriklad u cys-
tické fibrézy. Pokud aplikujete genovou terapii, aplikujete ji z definice na genetické onemocnéni. To
se ale tykd celé rodiny. Role genového poradenstvi a sledovani celé rodiny je zdsadni. Nékdy se zapo-
min3, Ze jakmile zaénete aplikovat genové terapeutické konstrukty, musite dbat na bezpecnost. Ne-
jen aby se dostaly do cilové tkané, kam maji, ale také aby se nedostaly, kam nemaji. Tedy do zaro-
decné linie. V souladu s mezinarodni legislativou se podle zakona ¢. 373/2011 Sh., o specifickych
zdravotnich sluzbach, zakazuji zasahy, které vedou ke zménam zarodecné linie, které se budou preda-
vat do dalSich generaci. S tim souvisi, Ze bezpecnost genové terapeutickych konstruktd neni dofe-
Sena. Lécba se tu propojuje s vyzkumem a role primyslu je zasadni. Malo se hovofi o tom, Ze je nutné
sledovat, zda nedoslo ke zméné zarodecné informace, ktera by se mohla nekontrolované sifit. Ge-
nova terapie je svym zplisobem forma transplantace. Je nutné pocitat s tim, Ze u détskych onemoc-
néni je 1éCba celoZivotni zaleZitost. LeZi na pomezi mezi samotnou lé¢bou a vyzkumem, musi se platit
fada souvisejicich vySetreni pro selekci pacienta, zajisténi bezpecnosti pacienta i jeho rodiny a Sirsiho
okoli. Role genetika v testovani a dalSim sledovani je dlouhodoba,” doddva prof. Macek.

Pro odhad dopadi do rozpoc¢tl zdravotnich pojistoven jsou odborné lékafské spolecnosti jiz zvyklé
vypocitavat predpokladany pocet pacientd, ktefi danou terapii budou mit hrazenou. Co se tyka ge-
nové terapie, prof. Trnény uvadi, Ze se v tom odbornici zlepsuji. ,MdZzeme poskytnout hruby odhad.
Umime zhruba fict, u kolika pacient( ro¢né terapie selZe. Co nas prvni pllrok terapie naucil, je, Ze ne
viichni pacienti jsou schopni se k [é¢bé dostat. Rekli jsme odhady, ale ukazuje se, 7e musime upFesfio-
vat a Ze tu hraje roli vice faktord. Kdybych mél Iék k dispozici hned druhy den po Zadosti, byl by pocet
pacientd jiny, nez kdyZ ho mam k dispozici po dvou mésicich. Podle mé si to vyzada neustalé upresno-
vani,” tika prof. Trnény. Odchylky a upfestiovéni ale podle Ing. Smehlika nejsou takové, aby to pojis-
tovné délalo problém. , Napfi¢ indikacemi jsou odchylky minimalni,” Fika.

Seminaf Budoucnost genové terapie v Ceské republice v dobé postcovidové uzaviel velvyslanec Spo-
jenych statl americkych Stephen B. King, ktery zdGraznil vyznam genovych terapii pro nemocné.
»Znamy americky fotbalovy trenér Chuck Pagano prohlasil: KdyZ nemate zdravi, nemate nic. Dovolim
si s tim znamym citdtem nesouhlasit. Vidy je tu jesté nadéje,” fika velvyslanec King. ,,V dnesni dobé je
nadéje nejspis dllezitéjsi nez kdy jindy. Hledime na lékare, vyzkumniky a univerzity, kliniky, viady a
pramysl a ¢ekame na IéCbu SARS-CoV-2. Vsichni jmenovani jsou klicovymi ¢astmi puzzle, které prinasi
inovace, vyzkum a vyvoj a také nadéji pro lidi, ktefi jsou nemocni. Zamérujeme se dnes na COVID-19.
Jsou tu ale i jiné nemoci, nezmizely. Nastésti je tu pokrok genové terapie, ktery také udrzuje nase na-
déje,” uvadi King. , Véfime, Ze genova terapie ma potencidl pfinést revoluci v [écbé mnoha smrtel-
nych onemocnéni. Je to vyznamny krok k personalizované mediciné. Za dekadu nebo dvé se lidé oh-
|Iédnou a feknou, jo, udélali tenkrat velkou véc,” shrnul velvyslanec.

K VECL... Kritéria pro stanoveni Ghrady lékdim na vzacna onemocnéni
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Snémovni tisk 992, novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, § 39da, odstavec 3: V fizeni o sta-
noveni vySe a podminek Uhrady se u |éCivého pfipravku uréeného k [é¢bé vzacného onemocnéni po-
suzuji a) jeho terapeuticka ucinnost a bezpecnost, b) zavaznost onemocnéni, k jehoz [éCbé je uréen, c)
jeho nahraditelnost jinymi lé¢ebnymi postupy hrazenymi z prostfedkd zdravotniho pojisténi, d) celo-
spolecensky vyznam moznosti terapeutického ovlivnéni onemocnéni, k jehoz 1é¢bé je urcen, a do-
pady lécby na systém zdravotniho pojisténi a socidlniho zabezpecdeni, e) jeho prokazatelny pfinos na
zlepseni kvality Zivota pacienta, f) redlné moznosti pro zajisténi poskytovani Uspésné a efektivni 1é€by
v siti poskytovatelll zdravotnich sluzeb, g) doporucené postupy odbornych instituci a prislusnych od-
bornych spolec¢nosti, h) podminky jeho Ghrady z prostfedk( zdravotniho pojisténi navrzené v Zadosti,
véetné pripadnych smluv uzavienych drzitelem rozhodnuti o registraci a zdravotnimi pojistovnami
omezujicich dopad na prostfedky zdravotniho pojisténi nebo upravujicich sdileni rizik souvisejicich s
ucinnosti tohoto lécivého pripravku v podminkach klinické praxe, i) analyza nakladové efektivity,
avSak bez zohlednéni jejiho vysledku v podobé poméru inkrementalnich nakladl a pfinosd, a j) pred-
pokladany dopad do rozpoctu zohlednujici verejny zajem podle § 17 odst. 2.

K VECI...

Poradni organ, na zadkladé jehoz projednani vydad ministerstvo zdravotnictvi zdvazné stanovisko o
Uhradé Snémovni tisk 992, novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi, § 39da, odstavec 5: (...)
Ministerstvo zdravotnictvi za Ucelem vytvoreni oddvodnéného podkladu pro zdvazné stanovisko a
posouzeni vefejného zdjmu podle § 17 odst. 2 na stanoveni maximalni ceny a vySe a podminek
Uhrady lécCivého ptipravku uréeného k |é¢bé vzacného onemocnéni pred vydanim zavazného stano-
viska zfidi poradni organ pro Uhradu |éCiv uréenych k Ié¢bé vzadcnych onemocnéni (dale jen ,,poradni
organ®), ktery posoudi zadost, hodnotici zpravu a kritéria stanovena v odstavci 3. Cleny poradniho
organu jmenuje a odvolava ministr zdravotnictvi na ndvrh Ministerstva zdravotnictvi, zdravotnich po-
jistoven, odbornych lékarskych spolec¢nosti a pacientské verejnosti tak, aby jejich zastoupeni bylo
stejné. Funk¢ni obdobi ¢lena poradniho organu je tfileté. Funkci ¢lena poradniho organu je mozno
vykonavat opakované. Clen poradniho organu se nem(iZe zG€astnit jednani o stanoveni, zméné nebo
zruSeni Uhrady léCivého pfipravku uréeného pro lé¢bu vzacného onemocnéni, pokud by mohlo dojit
ke stfetu se zajmy osobnimi nebo profesnimi nebo ke zneutziti informaci nabytych v souvislosti s vy-
konem funkce ¢lena poradniho organu ve prospéch vlastni nebo nékoho jiného.

Zdroj: Medical Tribune
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Télesné postizené déti maji ve Skole pfijit o asistenty. Ministerstvo chce
Setfit na inkluzi

Dcera Vaclava Hradilka ma spinalni svalovou atrofii - jezdi na voziku, ale jeji mozek funguje normalné.
"Tyto déti se nemUZou hybat, takZe vice zaméstnavaji hlavu. Dcera $la do skoly o rok dfive, protoze ji
vsechno hrozné zajimalo, a je tam velmi stastna," popisuje Hradilek. Bez asistenta by se ale neobesla,
protoze ji mQze zvednout, kdyZ spadne, nebo kontrolovat, zda nema potize s dechem.

Nyni hrozi, Ze o asistenta pfijde. Ministerstvo Skolstvi pfipravilo novelu vyhlasky o inkluzivnim vzdéla-
vani, ktera chce zrusit financovani asistentll pro déti s télesnym postiZzenim ¢i vadou feci. Navrhované
zmény by se podle prvnich odhadud dotkly vice neZ deseti tisic déti.

Vyhlaska o inkluzivnim vzdélavani pfitom od roku 2016 zajistuje viem détem pravo na vzdélavaniv
béZnych Skolach a narok na nejriiznéjsi podpory, které k tomu potrebuiji.

Podle soucasné predstavy ministerstva by asistenti méli pomahat jen détem s mentdlnim postiZzenim,
kombinovanym postizenym, autismem ¢i poruchami chovani. Autofi to zdGvodnili tim, Ze u dalSich
zak(l se vyufZiti asistentl ukazalo jako netcelné.

Asistenti ve tfidach

V Cesku je 178121 74k0 se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Aby se mohli plnohodnotné vzdélavat
v béznych skolach, maji narok na rizné kompenzacéni pomcky, doucovani a ¢asto na asistenta peda-
goga.

* Jen na zakladnich Skolach vyuZiva podporu asistenta pedagoga 33223 déti.
Co se ma zménit
* Télesné postizené déti pfijdou o podporu asistenta pedagoga.

* Détem socialné znevyhodnénym nebo s jinymi lehkymi handicapy by se mél usnadnit ptistup k dou-
Covani. Nové o ném bude rozhodovat skola, ministerstvo na néj ale musi poslat penize.

//////

asistentll pedagogt vratili v oblasti podpory déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami de facto o
Ctyfi roky nazpatek. Mame navic za to, Ze vyhlaska je v této podobé i diskriminacni a protipravni,"
uvadi legislativni expertka Ceské odborné spole¢nosti pro inkluzivni vzdélavéani (COSIV) Lenka Heé¢-
kova.

Proti navrhu ministerstva Skolstvi se postavily desitky organizaci sdruzujici déti s handicapy nebo ji-
nym, naptiklad socidlnim, znevyhodnénim. A ptidala se taky desitka akademickych pracovist z vyso-
kych skol.
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"Pocet asistentl pedagoga by se ve $kolach redukoval aZ o dvé tfetiny souc¢asného stavu," varoval
Radim Sip z Masarykovy univerzity v Brné. Loni pomahalo ve 8koldch témérf 33 tisic vy$kolenych asis-
tent(. Ti, ktefi by Skoly museli opustit, by pfisli o praci.

Stejné jako ostatnim kritik(im univerzitdm vadi, Ze ministerstvo o tak dilezitych zméndch s nikym ne-
jednalo. Na zacatku zafi v tichosti poslalo zménu vyhlasky do pfipominkového fizeni a odmitalo se k
ni jakkoli vyjadrit. "Ministerstvu rodice téchto déti nestali ani za minutové prohlaseni, Zadnym zpUso-

bem se situaci nesnazi vysvétlit," Fika Klara Laurencikova, predsedkyné COSIV.

Tiskovd mluvéi ministerstva Skolstvi Aneta Lednova se odkazuje na to, Ze je vyhldska zatim jen v pfi-
pominkovém fizeni. "Je tedy zatim predcasné se k ni vyjadiovat a zastavat jakakoli stanoviska,"
uvedla pro HN.

AZ v minulém tydnu se naméstek ministra Skolstvi Karel Kovar sesel se zastupci Skol a poradenskych

zarizeni, které o pridélovani podplrnych opatteni, jako jsou asistenti pedagoga, rozhoduji. "Vyslechli
si nase pripominky a pripustili, Ze u asistentll pedagoga jesté probéhnou néjaké zmény. Jaké presné,
zatim nevime," uved| pfedseda Asociace zakladnich kol Michal Cerny.

Reditelé kol se s poradenskymi zafizenimi shodnou na tom, Ze vyhldska pfinasi i dobré véci - détem,
které ve skole nestihaji, se zjednodusi pfistup k doucovani od uditelll. Zatimco nyni o néj musi Zadat
poradenska zatizeni a dlouho ¢ekaji na schvaleni, nové by o ném rozhodl reditel Skoly. Penize za ta-
kové doucovani se uz ale uciteldm nebudou proplacet zvlast jako dosud. Ministerstvo $kolstvi slibuje,
Ze o stejnou ¢astku navysi rozpodet Skoly, ale neni jisté, Ze se penize k uciteldm dostanou. Zastupci
znevyhodnénych déti se boji, Ze se ucitelim do doucovani nebude chtit, kdyZ za néj nedostanou ade-
kvatné zaplaceno.

DGvodem zmén je snaha usetfit a zefektivnit péci. Reditelé kol priznavaji, ze v ramci inkluze se nékdy
plytva, naptiklad na mnoZstvi pomucek pro postizené déti, ale Skrtat asistenty pedagogll nepovazuji
za dobrou cestu k napravé.

Poslanci novelu projednaji ve stfedu na Skolském vyboru

Zdroj: iHNed.cz
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Zena trpici nemoci motylich kfidel: Rdno vstanu a jdu do toho znova

,Motylek“ Zaneta Vrbova (46) patti mezi pouhé t¥i stovky lidi v Cesku a pal milionu na celém svété,
jez trpi vzacnym, doposud nevylécitelnym onemocnénim motylich kfidel. KGzZe kiehka jako motyli kfi-
dla znamena permanentni zranéni a vsudypfitomnou bolest. MozZna tu nejvétsi ale plsobi odvracené
pohledy lidi.

Vase nemoc je vrozend. Vnimala jste jako dité svou jinakost?

Skolku si uz prili§ nepamatuju, ale musim Fict, Ze v mém celém Zzivoté bylo zdaleka nejhorsi obdobi
zakladni Skoly. Pfed vice ne? tticeti lety byla kazda odliSnost Spatnd. Dnes je to, véfim, mnohem lepsi
diky osvété. Tehdy si ale déti servitky nebraly.

S jakymi pocity jste jako dité usinala?

Snazila jsem se byt co nejvic normalni, nepfipoustét si to. Ale vim, Ze mé nejvice zrafiovalo, kdyzZ se
na mé nékdo vydésené nebo s odporem dival. Posméch mi nevadil tolik jako tenhle pohled. Rikal:
,Nechci se té dotknout.” Doted'si pamatuju na skolu v pfirodé, kde si mé zdravotnice nechala zavo-
lat, chytla mé za rukdv, aby se mne nemusela dotknout, a divala se mi na ruce, coz bylo... zkratka, ten
okamzik mi nebyl viibec prijemny.

Dokazala jste se tomu v tu chvili néjak postavit?

Ne, vibec. Mlcela jsem.

Védéla jste, co vam je a o jakou nemoc jde?

Vite, ono uzZ se to asi u nds v republice védélo, ale ja jsem byla takovy opustény vojak v poli. Nikdo
jiny Siroko daleko ni¢im podobnym netrpél, takze jsem vibec netusila, Ze nékdo mné podobny exis-
tuje. Chodila jsem na severu Cech, odkud pochazim, jen ke své kozni doktorce, kterd mi vidycky néco
predepsala — vétSinou léky a masti, jeZ to jesté zhorsily —, a ja se citila byt straSné sama. Na druhou
stranu mam takovou povahu, Ze svymi problémy nikoho neobtézuju a nechavam si véci a prozitky pro
sebe. Jsem introvert. Byla jsem tiché dité, poslusné, bezproblémové, nikomu jsem nechtéla zplisobo-
vat starosti, takZe jsem se s tim prala sama. Chodila jsem do Skoly a nikdy si netroufla fict, Ze ne-
pljdu, protoze se mi tam déti sméji.

le moiné, Ze mate hodné pravé téch nedobrych pocitl a zazitk( vytésnénych?

Je to mozné.
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Byly vecery, kdy jste si lehla do postele a plakala?

Urcite.

A rana byla jaka?

Vstanu a jdu do toho znova.

Premyslim, proc jste se nesvérila rodiclim se Sikanou. Respektive dokazali jste doma mluvit o vasem
stavu?

J4 si to vlibec neuvédomuju, takze asi nedokazali. My jsme byli tfi sourozenci, mam jesté mladsi bra-
try dvojcata, takZe mamca byla dost vytizena i jimi. Do mych étyf let se mnou byla neustale po ne-
mochnicich, kde hledali, co Ze mi to je, coz vim z vypravéni, ale kdyz se narodili kluci, musela se zkratka
vénovat i jim.

Dokud jste doma neznali pravou diagndzu, ¢im jste si myslela, Ze trpite?

Néjakou divnou nemoci, jakou nikdo nema. Byla jsem informacemi nepolibena. Ani ¢lanky o tom ni-
kde nebyly. Internet jesté neexistoval. Nékdy ve tfech letech mi dokonce napsali v nemocnici do
zpravy, Ze se jedna o kosmetickou vadu, a pak uz ji jen dali néjaky slozity latinsky nazev. Byla to Uplné
jind doba nez dnes, co se povédomi o nemoci motylich kfidel tyce. A ja védéla jen to, ze mam kUzi tak
moc zranitelnou.

Takhle vypadaji nohy a ruce Zanety Vrbové, ktera trpi nemoci motylich kfidel. Jde o doposud nevylé-
Citelné kozni onemocnéni epidermolysis bullosa (zkracené EB), které je zplisobeno genovou mutaci.

To znamena, Ze v béZném Zivoté jste se v péci o sebe fidila jen pouhym instinktem?

Tak néjak, ano. J4 jsem ve Skole chodila i na télocvik, ale neSplhala jsem ani nechodila do bazénu. Ten
mi pritom, jak jsem aZ pozdéji zjistila, nevadi. Ze vieho nejdfiv jsem prosté musela udélat vlastni zku-
Senost.

Mam se ptat, kolikrat to bolelo?

Jako mala jsem chodila se zavazanyma rukama porad. Stacilo zakopnout, a odnesla to sediend kolena
aruce. Z kola jsem byvala poranéna uplné cela.
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Nevedlo vas to nikdy k myslence, Ze radsi nebudete pokouset vibec nic?

Ne, to ne. Plavat jsem se naucila sama. LyZuju, délam uplné vSechno, protoZe mi vadi, kdyz néco ne-
mUzu, a nechci byt v néjakém sméru omezena. Poskozeni klzZe se pti tom ¢lovék sice mnohdy nevy-
varuje, ale chci prece Zit.

Tusite, kde se ve vas vzala takovd obdivuhodnd odhodlanost?

MozZna pravé diky rodi¢lim, ktefi mé brali naprosto rovnocenné s mymi sourozenci? Nechci fict, Ze mi
neulevovali, to asi do urcité miry ano, ale myslim si, Ze jsme to méli doma dobre nastavené. Vlastné
meé cCasto jak se rika, hodili do vody — a plav. A mné to pomohlo se néjak sama se v§im popasovat.

Vypada to dost tvrdé, ale moZna to soucasné znamenalo od rodi¢d bezpodminec¢nou lasku.

To urdité.

Byl nékdo nebo néco, s kym nebo s ¢im jste své prozivani mohla alesponi ¢astec¢né sdilet? Treba deni-
cek?

Ja jsem to tehdy feSila hodné s moji babickou, protoze na mé méla ¢as. Ona si se mnou sedla a povi-
daly jsme si o cemkoliv jako kamaradky. Ale nefikaly jsme si, co si 0 mé nemoci myslime, braly jsme

to tak, Ze tu je. Rodina se mnou jezdila za spoustou lécitell, hledali rizné alternativy, snazili se s tim
néco délat, ale nebylo to k nicemu.

Asi jste doufala v pozitivni vysledek...

Doufala. Véfila jsem, Ze se to zlepsi a zahoji se to. LeC to tak nebylo. Ackoliv! Nékdy v puberté se mi
mé onemocnéni asi trochu zlepsilo. Nebo jsem jen na sebe davala vétsi pozor, protozZe jsem se chtéla
libit klukdm.

Pamatujete si na moment smifeni, kdy jste pochopila, Ze vase ruce a nohy se jen tak nezahoji?

Pamatuji. Rekla jsem si, e budu do konce Zivota sama. Pak jsem nastésti zjistila, e to tak nebude.
Kdyz jsem vysla ze zakladky a dostala se mezi jiné lidi, poznala jsem, Ze i tém kluk(m se libim, a tam
nastal zlom — méla jsem kamarddky a vztahy. Vite, myslim si, Ze byt nadale zakfiknutd a deptat se
svymi limity, pak by druzi lidé se mnou nebyli.
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Nikdy pozdéji se nestalo, Ze se vam vztahy nenaplnily kv(li vasi nemoci a pocitila jste diskriminaci do-
slova za vlastni kazi?

Urcité jsem néco takového citila z néjakého vztahu. Ale ja jsem spisS takova, zZe bud ¢lovék chce, nebo
ne, a ja nebudu cekat, jestli se se mnou bude nékdo bavit. KdyZ nechce, tak nechce, a jdu dal. Proto
jsem asi nikdy neméla velky problém s navazovanim vztah(. Nebo mam mozna instinkt na dobré lidi.

Kdy jste zjistila, Ze nejste s touto diagndzu na svété sama?

AZ po tticitce.To mé kozni Iékarka upozornila, Ze v Brné existuje pacientska organizace jménem Debra
CR, kterd se mou nemoci zabyva a kterd spolupracuje s jedinym mezioborovym lékaiskym klinickym
centrem EB u nas, jez lidem s nemoci motylich kfidel odborné i lidsky nesmirné pomaha.

Jaké to bylo poznani?

Vibec si nemUZu vzpomenout, kdy jsem tam jela poprvé. Néjakou dobu mi totiZ trvalo, nez jsem se k
takovému kroku odhodlala. Nechtéla jsem vidét ostatni pacienty. Bala jsem se, Ze mi takové setkani
pfivodi obrovskou depresi. ProtozZe ja se tu s tim snazim bojovat a neptipoustét si to, a najednou tam
budu vtazena, poznam lidi, kterych mi bude lito, a dozvim se néco, co nechci. Toho jsem se bdla.

Co vas strachu zbavilo?

J4 mam pocit, Ze aZ téhotenstvi. Brzy po té tficitce jsem pfisla se svym tehdejsim ptitelem do jiného
stavu a to mé pfimélo chtit znat vyhled do budoucna, védét, co dal. To byl asi impulz, abych s tim
néco zacala délat.

Nebdla jste se otéhotnét? Prece jen, vase nemoc mUze byt dédi¢na.

Ne. Pravé rlizni Iékafi do doby, neZ jsem poznala odborniky v EB centru, mi tvrdili, Ze moje dité stej-
nou nemoc mit nebude. TakZe jsem Zila v iluzi, Ze vSsechno bude v poradku.

ctt v

Rikate ,v iluzi“, &ili v pofadku to nebylo?

MUj patnactilety syn je sdm dost nemocny. Neni to sice stejnd nemoc jako ta moje, ale bohuzel je
jesté vzacnéjsi (fibrodysplasia ossificans progressiva, zkracené FOP, zvana také nemoc zkamenélych
lidi, je vzacna geneticka mutace, v jejimzZ dlsledku se pojivova tkan méni na kost; na svété je asi 700
pfipadl, pozn. red.). A pro mé jako matku je daleko horsi mit nemocné dité nez nést vlastni nemoc.
J4 se s ni néjak poperu, vypofadam, postavim se ji, ale kdyZ vidim syna, ktery je vtom, Stve mé to da-
leko vic. On je ale asi stejny jako ja, nezatéZuje mé tim. Je to klasicky kluk, tvrddk, nesvéruje se mi a
nepripousti si Spatné scénare. Byt tomu jinak, asi bych byla dnes uz Uplné zdevastovana.
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To znameng3, Ze se v ném vidite?

Asi ano.

Myslite si, Ze nemit zkuSenost sama se sebou, se svoji nemoci, zachazela byste se synem jinak?

To myslim, Ze ne.

Pro syna jste nasla podporu v néjaké podobné organizaci, jako je pro vas Debra CR?

To je pravé ten problém. On je se svou diagnézou mnohem osamocenéjsi a zadné pacientské ani jiné
spolky, které by mohly dodat tolik potfebné informace, u nas v Cechach nevznikaji. Jeho osettujici
|ékarka v Praze mi rekla, Ze lékar, ktery se tou nemoci zabyva, Zije v Pensylvanii (jeden ze stat USA,
leZi na severovychodé zemé a sousedi se statem New York, pozn. red.). KdyzZ se ze strany lékarské
dlouho nic nedélo a ja védéla, Ze mobilita se mému synovi kvili nevyzpytatelnému onemocnéni zhor-
Suje, pidila jsem se sama a podafrilo se mi s onim |ékafem spojit. Bohuzel jsem za to pochvalu od oset-
fujici Iékarky nedostala, spiS naopak. Nelibilo se ji, Ze jsem vzala iniciativu do vlastnich rukou. J3 ale
potiebuju védét, ze jsem udélala vSechno, co jsem mohla, a pak s tim teprve budu moci byt néjak
smitena. Cili polevit ve svém usili nechci, jen nemam moc kde najit zastani.

To se Spatné posloucha. A prestozZe vim, Ze mluvite o podpore v odborné sfére, nelze ji zastoupit? Ji-
nymi slovy neni po vasem boku Zadny muz, ktery by byl pro vas oporou?

Pfitele mam. S otcem svého syna jiz neziji. Vdana jsem nikdy nebyla. Chlapi mi vZdycky vycitali, Ze
jsem moc velky samorost, takZe vidite, ja tu oporu asi ani ne¢ekam. Nebo ji moZnd neumim pfijimat.
Neni pro mé zasadni. Vim, Ze tou nejvétsi oporou je ¢lovék sam sobé. Bojim se k nékomu Uplné pfi-
Inout, abych nenarazila. Nevim, proc to tak je. Kvlli nemoci ale ne.

Bala jste se nékdy své nemoci?

Ne. Ani kdyZ jsem méla v détstvi velké polykaci potize. Jicen mame uZsi nez normalné a také velmi
citlivy na mechanicky tlak, takZe mi ¢asto zaskocilo jidlo a nemohli ho ze mé vydolovat. Vzpominam
si, jak jsem jako mala dostdvala v nemocnici prasky a nikdo se mé neptal, pro¢ mi nejdou spolknout.
Branila jsem se, ale brali mou odpovéd jako vzdor. Pak mi tobolka uvizla v jicnu a poskodila ho. Radsi
jsem potom prasky strkala vSude mozné, jen abych je nemusela polykat.
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Pokud nemél zdravotnicky personal v dobé vaseho détstvi dostatecné informace, jak pak osetfoval
vaSe permanentné poranéné ruce?

Inu jako obycejné odfeniny. KdyzZ si na né date normalni obvaz, za chvili zatvrdne a pfilepi se. Pama-
tuju si, jak mi v nemocnici obvazy strhavali. Strasné. KdyZ to srovnam s tim, jak komfortni je kryci ma-
teridl ted...

Chapu to spravné, ze vam v nemocnici museli strhnout obvaz i s kiZi, anizZ jste se mohla branit?

Ano. Doma jsme to resili tak, Ze jsem si obvazy nejdrive namacela v fepikové koupeli nebo jsem si
lehla do vany a koupala jsem se do té doby, nez se obvazy odmocily, a pak jsem si je postupné po mi-
limetrech strhdvala. V nemocnici se se mnou ale nebavili, a Sup.

Ruce se vam pak dokazaly zacelit?

Neméla jsem je zavdzané porad, jen kdyZ jsem byla zranéna. A ano, dokazaly se zacelit, ale postupem
¢asu jsem prisla o nehty. Tim, jak jsem je méla porad odrené, zakrnély.

Mohu se zeptat, jak reaguje vase klize dnes?

Stéle stejné. Zranim se pfi jakémkoliv vétsSim mechanickém tlaku. V prvni fazi se mi udéla puchyr a
ten pfi vétsim tlaku praskne. Ruce mam zdevastované, protoZe je dennodenné pouzivam. VSechny
domadci prace proto délam v rukavicich. Psat na pocitaci ale zvladnu. A pfizndm se, Ze nohy mivam
zni¢ené od bot, protoZe jako Zena rada nosim podpatky. Ale i kdyZ si je sedfu, zase si je vezmu. Chci
vypadat jako Zenska.

Co se zménilo ve vasem Zivoté ve chvili, kdy jste se odvaZila navitivit organizaciDebra CR, zjistila jste,
Ze v tom nejste sama, a poznala jste nové odborniky, pacienty a zkusenosti?

Ulevilo se mi. Dozvédéla jsem se, ze mam formu nemaoci, jeZ se nebude rok co rok zhorsovat. Dostala
jsem spoustu osSetfovaciho materialu, ktery mi samozifejmé pomohl. Rany diky nému uz nejsou tak
traumatizované. MUZu si néco Uplné jednoduse zalepit, nemusim to mit ani ovazané, a drzi mi to pod
oblecenim. Je to fakt dobré. Kdyby mélo takovou pomoc, jakou poskytuje Debra a pani primarka spe-
cializovaného pracovisté EB centra MUDr. Hana Buckova, kazdé vzacné onemocnéni, pak by se hodné
lidem taky obrovsky ulevilo.

Primarka détského kozniho oddéleni Fakultni nemocnice Brno Hana Buckova, ktera v roce 2001 zalo-
Zila specializované pracovisté EB centrum. Tam o pacienty s nemoci EB dokazou efektivné a kom-
fortné pecovat. MUDr. Buckova se nemoci motylich kfidel intenzivné vénuje déle nez 20 let.
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Patrné jste se diky organizaci Debra CR setkala s ostatnimi pacienty, ktefi moznd vice podIéhaji tize
nemoci a neZiji bézny Zivot. Jak se na né divate?

Ja to vibec neodsuzuju, protoZe vim, Ze forma nemoci mlze byt mirné horsi, a pak je tézké se zara-
dit. Doba je takova, Ze rodice délaji détem asistenty, a to je moZna svym zplsobem izoluje od téch
ostatnich déti. Ale vazné nevim.

Zatimco vy osobné si myslite, Ze s vami rodina zachazela tak, Ze to bylo vam ku prospéchu...

Asi ano, zpétné tedy. Kdybych byla ta opeCovdvani, asi bych byla jina. Musim ale fict, Zze i jd mam v
sobé rizné zabrany z détstvi. Treba jsem, aniZ bych si to uvédomovala, na pracovnim pohovoru scho-
vavala ruce. A taky, kdyz uz jsem se na néjaky pracovni post dostala, chtéla jsem strasné moc doka-
zat, Ze na to mam. Podvédomé jsem urcité stigma citila.

Pracujete ve farmaceutické firmé, jezdite za klienty. Stdle mate potfebu néco dokazovat?

UZ ne. Lékati jsou mi klienti, nastésti to jsou inteligentni lidé a berou mé Uplné samoziejmé jako rov-
nocenného partnera. Nékdo se zept3, jiny ne, ale je to na bazi bézné lidské komunikace, zvédavosti.
Zrovna nedavno se se mnou bavila jedna doktorka a fikala, Ze ma pacienta, ktery to ma taky, a v Zi-
voté nikde nebyl, a to je mu pres Sedesat. A tak jsem ho nasmérovala na Debru do Brna. Chci tim fict,
Ze nase komunikace je pfinosna.

Troufnu si tvrdit, Ze jste moc hezkd Zena. Pokud se tak vnimate, mlze to hrat roli pravé ve snadném
navazovani vztahU a eliminaci strachu u lidi, ktefi o nemoci malo védi?

Zacala jsem se tak vidét, az kdyZz mi tak zalichotili partnefi. Do té doby jsem si myslela, Ze nikdy ni-
koho mit nebudu. Babi¢ka mi fikala, Ze si tfeba najdu néjakého slepého muze. A ja si nakonec nasla
muZe, ktefi byli Zadani a neméli sebemensi handicap. A byli se mnou. To mi pomahalo. A ano, asi i
diky tomu znam svoji hodnotu a netrpim nizkym sebevédomim. KdyzZ vidim kolem sebe lidi, které su-
Zuje nizké sebevédomi —a nemaji ho vibec pro¢ mit nizké, protoZe jsou zdravi a jenom maji v hlavé
néco Spatné nastaveného —, je mi jich vazné lito.

To je ta nejmocnéjsi sila a Iék zaroven — véfit si?

Bez debat. Ja jsem vzdycky chtéla délat to, co mé bavi, chtéla jsem si kupovat hezké véci, chtéla jsem
chodit do prace a chtéla jsem Zit Zivot

Zdroj: Ona Dnes
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Ministr zdravotnictvi Vojtéch rezignuje. Podle opozice by mél odpovéd-
nost vyvodit Babis

Po dikladném zvazeni aktudlni situace jsem se rozhodl, Ze odstoupim z funkce ministra zdravotnic-
tvi,“ prohlasil Adam Vojtéch (za ANO). Rezignaci dle svych slov uz predal premiéru Andreji BabiSovi
(ANO). Chce tak dat novy prostor pro fesSeni koronavirové krize. Mandat poslance si ponechd a bude
se dale vénovat oblasti zdravotnictvi. Podle zastupcll opozice je Vojtéch obéti Babise pred krajskymi
volbami. Pravé premiér pry nese svUj dil viny a mél by vyvodit odpovédnost.

,PFisel jsem na ministerstvo zdravotnictvi s Ukolem, abych prosadil systémové a koncepcni zmény,
nicméné epidemie koronaviru mi je neumoznuje ukoncit,” komentoval své rozhodnuti Vojtéch.

,Délali jsme vSechno pro to, abychom ochranili nase ob¢any pred nakazou, a troufdm si tvrdit, Ze
jsme to v prvni viné zvladli velmi dobre,” uvedl ministr. Je presvédcen, ze udélal pro zvladnuti epide-
mie maximum. ,,Nemam se zac stydét,” dodal.

Ministerstvo zdravotnictvi podle Vojtécha za dobu jeho plsobeni prosadilo nékolik daleZitych zmén,
napriklad v oblasti elektronizace zdravotnictvi. Koncici $éf resortu vyzdvihl také novelu zdkona o ve-
fejném zdravotnim pojisténi ¢i zprahlednéni tvorby Uhradové vyhlasky a také uhradu Ié¢ebného ko-
nopi.

,,Praci ministra jsem vykondval srdcem a ze vSech sil, spoleéné s mymi kolegy na ministerstvu,” pro-
hlasil a podékoval vsem zdravotnikiim. ,,Chtél bych podékovat panu premiérovi za jeho dlvéru, kte-
rou ve mné vlofzil, a Ze mi svéfil tento zdsadni resort,” doplnil. Mandat poslance si podle svych slov
ponecha a bude se naddle vénovat oblasti zdravotnictvi.

Denik E15 prisel s informaci, Ze Vojtéch ma nahradit Zderika Kabatka v ¢ele VSeobecné zdravotni po-
jistovny. ,V patek dostal Vojtéch od Babise slib, Ze pGjde vést VZP,” sdélil podle deniku nejmenovany
dodavatel VZP. Mluv¢i pojistovny na spekulace reagoval tim, Ze takovou informaci nedisponuje, pre-
miér Babis ji odmitl komentovat. Naopak jisté jiZ je, Ze Vojtéchovym ndstupcem na ministerstvu zdra-
votnictvi bude jeho byvaly ndméstek Roman Prymula. Toho jesté v pondéli jmenoval do vlady prezi-
dent Milos Zeman, Uradu se ujme v Utery rano.

Slusny a pracovity ¢lovék, fekl k rezignaci Babis

»Moc dékuji Adamu Vojtéchovi za préci, kterou na zdravotnictvi vykonal. Je to slusny, poctivy a velmi
pracovity ¢lovék. Jsem presvédcen, Ze kdyby veskerou svou energii nemusel vydat na boj s koronavi-
rem, jednou by se na néj vzpominalo jako na nejlepSiho ministra zdravotnictvi,” napsal na Twitteru
predseda vlady Babis.

Zduraznil, Ze Vojtéch prevzal resort v rozkladu. ,,Adam Vojtéch mél moji podporu, vSude jsem ho pod-
poroval,” tvrdi ministersky predseda.

,Neni |éka¥, ale pfesto udélal na ministerstvu podstatné vice prace nez ministfi, ktefi tam byli pfed-
tim,” mysli si premiér. Podle néj byla Vojtéchova slusnost zaroven nevyhoda. , Byl napadan ze vSech
stran. Protoze je slusny, tak se malo branil,” prohlasil Babis.
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Predseda koali¢ni CSSD a ministr vnitra Jan Hamacek Vojtéchovi rovné? podékoval. ,To, Ze by minis-
terstvo potiebovalo novy impuls, bylo evidentni. Je to Zivot, politika. Véfim, Ze pan premiér pfijde se
jménem, které posune resort dopredu,” ekl CT.

Séf KSCM Vojtéch Filip pfipousti, Ze patfil k Vojtéchovym kritikiim. Na resortu se dle jeho slov naku-
pilo mnozstvi problém{. , Kvituji, Ze uznal sam, Ze to takto dal nejde,” dodal predseda komunistd,
ktefi toleruji vladu. Kromé koronavirové krize podle néj koncici ministr nezvladl naptiklad fizeni far-
maceutického primyslu a pfilis se nechal ovliviiovat lobbistickymi zajmy

PFisti ministr je podle Filipa plné v kompetenci ANO, dodava ale, Ze bude rad, pokud s nim premiér
bude chtit Vojtéchova ndslednika resit.

,Zadnému ministrovi se nem(iZe pracovat dobfe, kdy? do rozhodovani jeho resortu tak vyrazné mluvi
premiér, ktery nema tak dobré informace,” komentuje situaci predseda KDU-CSL Marian Jurecka.
Vojtéch podle néj nedokazal Babisovym vstuplm do rozhodovani na ministerstvu celit. , To dlouho-
dobé neni udrZitelny stav a bude to problémem i pro toho, kdo pfijde po Vojtéchovi,” mini Jurecka.

Babis by mél vyvodit odpovédnost, tvrdi opozice

Vojtéchova rezignace je namisté podle $éfa STAN Vita Raku3ana. ,Rizeni krizového managementu
bylo nad jeho schopnosti a sily,” hodnoti. ,Pozice pana ministra byla velmi slaba, stal se jakymsi fac-
kovacim pandkem premiéra Babise. Pokud prozivdame néjakou krizi, tak si nemGzeme dovolit slabého
ministra zdravotnictvi, ktery redlné uz resort néjakou dobu nefidil,” dodava také.

Usuzuje, Ze ve Vojtéchoveé rezignaci hraji roli i blizici se volby, protoze $éf ANO Babis pry vnima klesa-
jici preference svého hnuti a chce je posilit. ,,Je schopen obétovat cokoliv a kohokoliv, aby toho do-
sahl,” konstatuje Rakusan.

Podle predsedkyné TOP 09 Markéty Pekarové Adamové mél Vojtéch rezignovat uz dfive. ,,Mnohokrat
uz prokdzal, Ze na ministerstvu nema co délat, protoZze nema dostatecnou autoritu, nema dostatec-
nou silu prosadit sv(j nazor, ¢asto opreny o nazory odbornik(,” je presvédcena.

Pricinou mnoha zmatkd je ale podle ni také premiér Babis, protoze se fidi prizkumy verejného mi-
néni, nikoliv nazory odbornikd. ,,Zapomina se na to, kdo je hlavni ve vladé. To je premiér a ten nese
odpovédnost. Ten by ji mél vyvodit také. Toto neni jen selhani pana Vojtécha, ale také pana Babise,”
véri Pekarova Adamova, podle niz Vojtéchova rezignace ptichazi i kvali blizicim se volbam.

Odchazejiciho ministra politicky dirigoval premiér, Vojtéch situaci psychicky nezvladl, usuzuje pred-
seda SPD Tomio Okamura. ,,V sou¢asném zmate¢ném systému zdravotnictvi byl pan ministr Vojtéch
pouze manazerem jmenovanym panem premiérem BabiSem. Odpovédnost za chaos ve zdravotnictvi
ma predeviim hnuti ANO v ¢ele s panem premiérem a CSSD, ktera je koali¢nim partnerem,” zddraz-
fnuje.

Vojtéchlv konec na resortu zdravotnictvi nepfekvapil mistopfedsedu ODS Zbyrika Stanjuru. Odchaze-
jici ministr podle n&j dlouhodobé nezvladal svou funkci. , Casto se stalo, Ze (Vojtéch) néco rozhodl,
pak béZel na koberecek k Andreji Babisovi a rozhodnuti zménil,” doplfiuje. Premiér se navic pred kraj-
skymi volbami snaZzi ukdzat, Ze fesi krizi, tvrdi Stanjura.
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Vyména ministra zdravotnictvi nevyresi problémy vlady v boji s pandemii koronaviru, je presvédcena
mistopredsedkyné Piratl Olga Richterova. ,Skute¢ny problém zdravotnictvi je jinde, v koordinaci a
chaosu, ktery ted vldadne. Na tom ma podil pan premiér,“ fekla CT. Babi$ podle Richterové potieboval
pred blizicimi se krajskymi volbami obétniho beranka.

Vojtéch je obétnim berankem, hodnoti politolog

Krok byl namisté, ale je otdzkou, nakolik jde o rozhodnuti Adama Vojtécha, konstatuje politolog ze
Zapadoceské univerzity v Plzni Lukas Vales. Vojtéchovu rezignaci dava do souvislosti s volebnim mo-
delem agentury Kantar CZ vypracovanym pro Ceskou televizi. V ném vladni hnuti ANO vyrazné ztra-
tilo.

,Nemohu se zbavit dojmu, Ze spiS Adam Vojtéch splnil stranické zaddni a pred volbami se ve sprav-
ném Case objevil obétni beranek, ktery na sebe vezme vSechny htichy svéta, ale sdm neni tak Uplné
vinen,”“ komentuje.

Vojtéch podle néj nepattil k ministrim, ktefi by prosazovali vlastni politiku, i na nékterych tiskovych
konferencich bylo znat, Ze spiSe pIni zadani, usuzuje politolog.

,Hnuti ANO se dostalo do nepfijemné situace. P¥ili$ vyslySelo nazory PRist(. J& ocekaval, Ze pan mi-
nistr bude rezignovat uz pred mésicem. Vsichni si jesté pamatujeme, Ze navrhl néjakd opatieni, mimo
jiné rousky, pan premiér to béhem dvou tfi dnd zcela negoval a pan ministr misto rezignace posle-
chl,” pfipomina Vales.

Epidemiolog Madar: Vojtéch dal na nazor odbornik

Epidemiolog Rastislav Madar ocenil, Ze Vojtéch dal na nazor odbornik(. Oznacil ho za jednoho z nej-
lepsich porevolucnich ministrd zdravotnictvi. Madar byl po odchodu epidemiologa Romana Prymuly z
postu naméstka jednim z klicovych odbornik(, ktery ministrovi v dobé epidemie radil, po neshodach
ale koncem srpna odesel.

,On vidy dal na nazor odbornikd, jen mél nékdy problém prosadit to na vladé. Pandemie zplsobila,
Ze se musel vénovat akutni situaci, kterd je bezprecedentni, ale presto si vétSinu ¢asu vedl dobfe a
dokazal ustat obrovsky tlak,” komentuje epidemiolog.

,Otazkou ted je, jestli dostane resort zdravotnictvi v této kritické situaci jiného schopného ministra.
Je to totiz klicové pro celou zemi a naskocit na rozjety vlak nebude jednoduché,” zdlraznuje Madar.

Hlavni epidemiolog IKEMu Petr Smejkal nechtél komentovat politickou situaci, kvituje ale, Ze Vojtéch
prisel s myslenkou reformovat ¢eské zdravotnictvi, které ma fadu problému. Néktefi jeho predchidci
o tom pry vibec nemluvili. ,Nedostal k tomu pfileZitost, pfisel covid. Doufam, Ze covid odhalil, jaké
mame problémy, ale je to dlouhodoba otazka,” konstatuje Smejkal.

Podle prezidenta Ceské lékai'ské komory Milana Kubka mél Vojtéch odejit uz zacatkem roku. ,,Odejit
mél poté, co se zacatkem roku ukazalo, Ze budto védomeé lhal, nebo tlumocil nepravdy, které mu
podstrcili jeho podfizeni, ohledné nasi idajné ptipravenosti na epidemii koronaviru,” mini Kubek.

, Cokoliv bylo dlleZité, muselo se dojednavat s predsedou vlady Andrejem Babisem. At uz $lo o zvy3o-
vani vydajli na zdravotnictvi, ilegalni zaméstnavani Iékatl-cizincl nebo zvysovani ceny prace zdravot-
nikd,” komentuje dale predseda lékarské komory.

Zdroj:ct24.ceskatelevize.cz
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Personalni zmény na ministerstvu zdravotnictvi: kon¢i naméstek Vrubel i
tiskova mluvéi Stepanyova

Dosavadni politicky ndméstek ministra zdravotnictvi Filip Vrubel rezignoval. Uvedl to ve stfedu na svém
profilu na siti LinkedIn. Tiskovd mluvéi ministerstva Gabriela Stepanyova, kterd ve funkci konéi také,
tuto informaci serveru iROZHLAS.cz potvrdila. Ujistila zaroven, Ze se v tuto chvili jedna o jediného na-
méstka, ktery pod novym ministrem Romanem Prymulou (za ANO) nebude pokracdovat.

»Mohu potvrdit, Ze se s panem ministrem Vojtéchem rozhodl| skoncit na ministerstvu zdravotnictvi také
pan naméstek Filip Vrubel,”“ uvedla mluvéi Stepanyova, ktera rovné? ve funkci konéi.

Rezignace pfichazi dva dny po odchodu Adama Vojtécha (ANO), kterého na pozici ministra zdravotnic-
tvi vysttidal epidemiolog Roman Prymula. Vojtéch udajné odesel v dlisledku dlouhodobého tlaku. Pre-
zident Milo$ Zeman nasledné jmenoval Prymulu do Ufadu v Utery rano.

Filip Vrubel na ministerstvu zdravotnictvi plsobil od roku 2008, v bfeznu 2018 byl jmenovan namést-
kem. Dlouhodobé se vénoval oblasti |ékové politiky, zdravotnického a farmaceutického prava. Coby
naméstek mél na starosti zejména zavadéni eReceptu a legislativu k zavedeni |ékového zaznamu.

Gabriela Stepanyova plisobila jako feditelka odboru komunikace na ministerstvu zdravotnictvi rovné
od roku 2018. Pfedtim se vénovala komunikaci a vnéjsim vztahlim napftiklad na ministerstvu financi.

Pokracovani zmén

Druhym takzvanym politickym naméstkem ministra je Alena Steflovd, byvala $éfka ¢eské kancelare
Svétové zdravotnické organizace (WHO). Ministr ma také ctyfi odborné naméstky.

Sekci legislativy a prava ministerstva vede Radek Policar, ktery jediny zlstal po odchodu Vojtéchova
pFedchddce Miloslava Ludvika (CSSD). Nédméstkyni pro ekonomiku a zdravotni poji$téni je od roku 2018
Helena Rognerova.

V bfeznu nastala vyména na postu hlavniho hygienika, ktery je také ndméstkem ministra. Odejit musela
Eva Gottvaldova a nahradila ji Jarmila RaZova. Od zati letosniho roku nastoupil novy ndmeéstek pro
zdravotni péci Aleksi Sedo. Jeho misto dFive zastéval soucasny ministr Prymula, ktery musel odejit kv(ili
chybéjici bezpecnostni provérce.

V dobé pulsobeni ministra Vojtécha se vymeénili také reditelé Statniho zdravotniho Ustavu, Statniho
ustavu pro kontrolu léciv a dalSich ministerstvem zfizovanych instituci. Obmeénila se rovnéz vétsina
feditell fakultnich nemocnic.

Zdroj: irozhlas.cz
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Ministrem zdravotnictvi bude Prymula

Ministrem zdravotnictvi bude Roman Prymula. Rekl to premiér Andrej Babi. Prymula nahradi Adama
Vojtécha, ktery v pondéli rezignoval.

Podle vyjadieni premiéra BabiSe s navrhem uz prezident republiky Milos Zeman souhlasil a Prymulu
jmenuje jesté dnes.

Zménu na postu ministra zdravotnictvi Babis predjednal se Zemanem o vikendu.

Navrhnul jsem panu prezidentovi na post ministra zdravotnictvi pana profesora Romana Prymulu.
Pan prezident mi slibil, Ze mému navrhu dnes vyhovi, tak aby mohl byt novy ministr zdravotnictvi
uveden zitra do Ufadu.

Babise od Prymuly ¢eka krizové fizeni ministerstva, mél by naptiklad pfimét nemocnice, aby informo-
valy o svych kapacitach. ,,Chci, aby dohlédl na to, Ze kapacity nemocnic existuji a jsou okamzité k dis-
pozici,” fekl Babis.

Plukovnik ministrem

Vystudovany epidemiolog Roman Prymula plsobil jako prorektor a rektor Vojenské lékarské akade-
mie. Je plukovnikem v zaloze, vojenské vystupovani a disciplinu pfi vefejnych vystoupenich nezapre.
Je mezinarodné uznavanym odbornikem na imunizaci a vakciny, o oc¢kovani napsal nékolik publikaci.

V letech 2009-2016 vedI| Fakultni nemocnici v Hradci Krélové (jeho pfedchtdcem byl Leos Heger, by-
valy ministr zdravotnictvi za TOP 09 ve vladé Petra Necase), v ¢ervnu 2016 jej s okamzZitou platnosti
odvolal exministr za CSSD Svatopluk Némecek kv(li tdajnému stietu zajma.

Prymula po svém odvolani ohlasil, Ze se bude branit pravni cestou a Udajny stfet zajma je zastupny
problém: s ministrem Némeckem mél pry spory ohledné fungovani resortu a hygienické sluzby.

Kontroverze budilo Prymulovo angaZzma v oblasti ¢inské mediciny. V roce 2015 zaloZil v aredlu hra-
decké nemocnice centrum tradic¢ni ¢inské mediciny a chtél otevfit v rdmci nemocnice i samostatnou
kliniku, kterou méla financovat ¢esko-¢inska spole¢nost CEFC a ktera by byla Uzce provdzana s ne-
mochnici, proti éemu? ostie protestovala naptiklad Ceska lékarska komora. Kliniku €inské mediciny na-
konec Prymula neprosadil a centrum skoncilo v roce 2019 kvili zméné legislativy, kterda dnes neumoz-
nuje plsobeni specialistll alternativni mediciny ve statnich zdravotnickych zafizenich.

Zdroj: novinky.cz
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Making universal health coverage a reality for people living with a rare di-
sease

The current pandemic underscores the importance of ensuring universal health coverage (UHC) for
everyone, including people affected by rare diseases.

Over 300 million people are living with a rare disease around the world and 30 million in Europe, plus
their family members and carers whose lives are also directly affected.

As a result of a rare disease, these people carry a high burden in many aspects of their lives - physi-
cally, financially and socially. UHC can help them tackle the daily challenges they face because of a
rare disease.

Policy makers and healthcare providers need to plan and build health and care systems to achieve
UHC that is inclusive of the needs of people living with a rare disease.

More than ever, we need international action on health and rare diseases.

Initiated by EURORDIS in 2015, Rare Diseases International, the global alliance of people living with a
rare disease, has made great progress in advocating for the inclusion of rare diseases in key policies
on UHC.

In September 2019, UN Member States adopted the historical Political Declaration on UHC including
a commitment to strengthen efforts to address rare diseases, the first time ever rare diseases have
been included within a UN declaration adopted by all 193 Member States. This was the result of am-
bitious advocacy efforts from the rare disease community, EURORDIS, Rare Diseases International
and the NGO Committee for Rare Diseases (a substantive committee established under the umbrella
of the Conference of NGOs in Consultative Relationship with the United Nations).

Making UHC a reality for people living with a rare disease

Now that UN Member States have committed to UHC that is inclusive of rare diseases, steps need to
be taken to make this a reality.

At the end of 2019, Rare Diseases International signed a memorandum of understanding (MoU) with
the World Health Organization (WHO). The MoU aims to address public health needs and issues rela-
ted to rare diseases and ensure the achievement of UHC that is inclusive of rare diseases, specifically
supporting "healthcare systems strengthening through global networking of specialised services”.

The MoU proposes the establishment of a WHO Collaborative Global Network for Rare Diseases
(WHO CGN4RD), using a structured approach to group rare diseases by therapeutic areas that en-
compasses all rare diseases and leaves no one behind. The WHO CGN4RD will connect major acade-
mic healthcare organisations (hubs) with multi-disciplinary rare disease specialist services at regional
and global levels.

Operational steps to initiate this Global Network have already been taken in 2020 including the pre-
paration of a needs assessment study which will support the development of a conceptual and met-
hodological framework in 2021. This framework will promote the identification, assessment and
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support of centres of expertise that will be connected internationally through the CGN4RD. RDlI is
also undertaking a comprehensive consultative process with patient advocates in each of the six
WHO regions as part of this work.

The COVID-19 pandemic has shocked healthcare systems to their core and brought to the forefront
the need to urgently address those pre-existing health, social and economic inequalities that the rare
disease community has been tackling for a long time.

In order to ‘build back better’, it is essential to remind Member States of their UHC commitments,
which go beyond COVID-19 itself and include specific efforts to address rare diseases. In a recent sta-
tement, drafted with input from national and regional rare disease alliances as well as international
federations, RDI issued a message to protect people living with a rare disease from being discrimina-
ted against and becoming even more vulnerable in COVID-19 response and recovery strategies, as
well as in long-term health system restructuring plans.

Play your part in advocating for UHC for all

From September 2020, and in the lead up to UHC Day on 12 December, RDI and EURORDIS will also
launch a new campaign and set of advocacy tools to encourage their member patient organisations
to advocate at a national level for the implementation of UHC that is inclusive of rare diseases.

If you would like to be involved in this campaign please contact Clara Hervas, Public Affairs Manager,
EURORDIS/ Rare Diseases International: clara.hervas@eurordis.org.

Zdroj: Eurordis.org

41


mailto:clara.hervas@eurordis.org

