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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Rijen 2020

VazZeni pratelé,

koronavirové pandemie zasahuje snad do viech oblasti nasich Zivot(i a dopada také na praci CAVO.
Vedle potizi v poskytovani a dostupnosti péce se kvili ni zpomaluje prace ministerstva zdravotnictvi a
poslanecké snémovny ve viech oblastech, které se bezprostfedné nedotykaji COVID 19.

Usilujeme o to, aby nase témata, tedy vznik center pro vzacnd onemocnéni a dostupnost vzacnych
|ékl, nezUstala stranou a byla projednana, jakmile to situace alespon trochu umozni. Vzacna onemoc-
néni a jejich lé¢ba byly tématem poradu Ceské televize 90', do kterého jsme byli pfizvani i my. Mluvilo
se napfiklad o novych metodach lécby cystické fibrozy.

Tématem rozhovoru byly také zmény obsaZzené v dlleZité novele zakona o verejném zdravotnim pojis-
téni nebo role pacientskych organizaci v systému posouzeni efektivity |écby.

Dostupnosti 1ékdl na vzacnd onemocnéni a inovativni |é¢by v Ceské republice se v rozsahlém ¢&lanku
zabyvaly také Hospodarské noviny.

Pfejeme vam zajimavé Cteni

Srdec¢né zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni

Novela zakona o zdravotnich sluzbach

V poloviné zafi bylo ukoncéeno vnéjsi pfipominkové fizeni novely zdkona
o zdravotnickych sluzbach. Tato novela mj. obsahuje definici pacientské
organizace a zakotvuje vznik Narodni sité center vysoce specializované
zdravotni péce pro pacienty se vzacnym onemocnénim. Pfedpis také do-
stupnost zdravotni péce ve vymezenych lokalitdch a obsahuje ustano-
veni, ktera jsou navazana na probihajici/planované zdravotnické reformy
(zejména psychiatrické péce, elektronizace zdravotnictvi).

Vladni novela zakona o vefejném zdravotnim pojisténi na

poradu schiize Snémovny

VIadni novela zakona o vefejném zdravotni pojiSténi, kterou
24. srpna schvalila vldda je zarazena na prerusené schizi
Poslanecké snémovny. Poslanci méli materidl v prvnim ¢&teni
projednavat 20. fijna, schlze vsak byla pferusen a bude po-
kracovat 10. listopadu. Novelou, kterd ma pacient(im se vzac-
nymi chorobami usnadnit cestu k moderni lécby se mél

4. listopadu zabyvat také Zdravotni vybor Snémovny. Mo-
mentalné vsak v programu listopadové schiize vyboru neni.

m Praha 6

Léky pi'o pacienty se vzacnymi nemocemi

Anna Ar pi Ceska pro vzacna onemocnéni
21:08 URADY PRACE: UTERY A CTVRTKY BUDOU JEN PRO OBJEDNANE KLIENTY.

Dostupnost |éCby na vzacha onemocnéni

Dostupnost lékl pro pacienty s vzacnymi choro-
bami byla tématem reportaze v poradu 90' tele-
vizni stanice CT24. Predsedkyné Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni Anna Arellanesova ve vy-
silani CT shrnula zmény, které by pfineslo schva-
leni novely zakona o vefejném zdravotnim pojis-
téni. Hovofila také o roli pacientskych organizaci
v systému posouzeni efektivity 1éCby.

ODKAZ NA VIDEO



https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/220411058131002/video/792732
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Nadéjna lécby cystické fibrozy

Nové dostupny Iék na cystickou fibrézu by se v pru-
béhu podzimu mél dostat k ceskym pacientim
s cystickou fibrézou. V pofadu 90' televize CT24
o nové moznosti |éCby hovofili Pavel Drevinek,
pfednosta Ustavu mikrobiologie 2. LF UK a :
FN Motol, a David Smehlik, ndméstek feditele VZP | | Nad&jna léeba cystické fibrézy
CR pro zdravotni péci.

|| 20:12 SZPIZJISTILA STEROIDY V DOPLNKU STRAVY BRAWN NUTRITION TREN Z POLSKA.

ODKAZ NA VIDEO

Moderni Ié¢bu v Cesku nebrzdi covid-19, ale tézkopadnost rozpoctd

Inovativni 1é¢ba v CR neni ohroZena kvili epidemii nemoci covid-19,
potyka se vSak s dlouhodobymi potizemi. Podle farmakoekonoma To-
mase DolezZala z Institutu pro zdravotni ekonomiku existuji tfi problémy,
které ji v Cesku brzdi: inovace se dostateéné rychle nedostanou do tGhrad
pojistoven, na nékteré ultramoderniinovace, jako je tfeba genova terapie
nebo léky na vzacna onemocnéni, neni soucasny systém dobfre pfipraveny
(coz by méla resit novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténi), Tretim
a velmi zavaznym problémem inovativni [éCby je fakt, Ze na nové |éky nej-
sou vyclenény dostatecné rozpocty.

CELY CLANEK

Reditelé éeskych nemocnic mivaji problém s ndkupem
vzacnych léku

Nakup vzacnych Iékl je pro ceské nemocnice komplikovany kvdali
povinnosti vypisovat verejné zakazky. Tato zakonem dané povin-
nost cely proces zdrzuje, nékdy i na Ukor pacienta. Verejné za-
kazky navic postradaji smysl ve chvili, kdy I1ék dodava jenom
jedna firma. Zastupci nemocnic by ocenili zménu legislativy,
ktera by problém fresila.

CELY CLANEK



https://www.ceskatelevize.cz/porady/11412378947-90-ct24/220411058131002/video/792732
https://archiv.ihned.cz/c1-66830280-moderni-lecbu-v-cesku-nebrzdi-covid-19-ale-tezkopadnost-rozpoctu
https://ceskapozice.lidovky.cz/tema/reditele-ceskych-nemocnic-mivaji-problem-s-nakupem-vzacnych-leku.A201006_122001_pozice-tema_lube
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Jednoduchy test odhali vzacna onemocnéni. Metoda suché kapky
krve muZe pomoci i s vasi diagnézou

Metoda takzvané suché kapky krve je vySetreni, které umi odhalit
celou fadu metabolickych poruch. Vzacna onemocnéni, o nichzZ se
jinak za cely Zivot nemusime dovédét, takze jsme |éceni chybné,
nevyjimaje.

CELY CLANEK



file:///C:/Users/afrancov/Downloads/Metoda%20takzvané%20suché%20kapky%20krve%20je%20vyšetření,%20které%20umí%20odhalit%20celou%20řadu%20metabolických%20poruch.%20Vzácná%20onemocnění,%20o%20nichž%20se%20jinak%20za%20celý%20život%20nemusíme%20dovědět,%20takže%20jsme%20léčeni%20chybně,%20nevyjímaje
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Zdravotnictvi

Bilance Adama Vojtécha: funkéni dohodovaci fizeni, re-
$eni zpétnych bonusti i boj s covid-19

Necely mésic po rezignaci Adam Vojtéch na funkci minis-
tra zdravotnictvi zvetejnil Zdravotnicky denik hodnoceni
jeho plsobeni v uradu. Mezi Uspéchy byvalého ministra
zminuje vytvoreni podminek pro funkéni dohodovaci fi-
zeni mezi pojistovnami a poskytovateli péce. Velmi dlleZi-
tymi pociny byla také podpora dvou zdsadnich reforem —
primarni péce a péce o dusevni zdravi.

CELY CLANEK

Roman Prymula skoncil v ¢ele ministerstva zdravotnictvi

Roman Prymula byl odvoldn z funkce ministra zdravotnictvi.
Prymula, ktery nahradil v ¢ele resortu Adama Vojtécha, byl
ministrem zdravotnictvi necely mésic. Uznavany epidemiolog
do Uradu nastupoval s ikolem zpomalit Siteni koronaviru a
zabranit kolapsu ¢eského zdravotnictvi.

CELY CLANEK

,Pojdme ze strachu udélat respekt,” Fika novy mi-
nistr zdravotnictvi Blatny

Novym ministrem zdravotnictvi byl jmenovan Jan
Blatny. Za svUj hlavni tkol novy ministr Blatny oznacil
zménit vnimani pandemie nemoci covid-19. ,Pojdme
zménit vnimani strachu v respekt. Strach nas paraly-
zuje,” fekl Blatny. Novy ministr dosud pUsobil jako na-
méstek Feditele Fakultni nemocnice Brno, kde se spe-
cializoval na Ié¢bu déti s poruchami srazlivosti krve.

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/10/bilance-adama-vojtecha-funkcni-dohodovaci-rizeni-reseni-zpetnych-bonusu-i-boj-covid-19/
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3212770-prymula-byl-podle-fotek-navzdory-narizenim-v-restauraci-opozice-vyzyva-k-jeho
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3216631-prezident-jmenoval-novym-ministrem-zdravotnicvi-jana-blatneho
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Novym politickym naméstkem MZ je byvaly séf Iékarnické
komory Lubomir Chudoba

Politickym ndméstkem ministra zdravotnictvi se stal byvaly
$éf Ceské lékarnické komory Lubomir Chudoba. Zaujme tak
misto po Filipu Vrubelovi, ktery post politického naméstka
opustil po odchodu Adama Vojtécha. Na druhém postu po-
litického naméstka zlstava byvala séfka Ceské kancelare
WHO Alena Steflova..

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/10/novym-politickym-namestkem-byvaly-sef-lekarnicke-komory-lubomir-chudoba/
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Ze svéta

FDA udélila 6 grantii pro vyzkum orphan drugs

Americka FDA udélila 6 grantd pro novy klinicky vyzkum hlavnim vy-
zkumnym pracovnikdim z akademické sféry a primyslu v celkové
hodnoté pfes 16 mil. USD v pfistich 4 letech. Tyto granty na vy-
zkumné testovani, které se udéluji v ramci grantového programu
pro vzdcna onemocnéni financovaného Kongresem, podporuji vyvoj
[éCivych pripravki(l pro pacienty se vzacnymi chorobami.

CELY CLANEK
Komise pfipravuje farmaceutickou strategii,
evropské zdravotnictvi ma byt sobéstacné;si
Koronavirovd pandemie dostala evropské zdravotnictvi ;"”‘; European
pod obrovsky tlak a spustila intenzivni debatu o jeho Skt Commission

slabinach. V ramci planu obnovy Evropské unie se
pocitd se vznikem programu EU4Health, ktery mifi na zvySeni dostupnosti IéCiv a zdravotnickych pro-
stfedkd. Pro evropské zemé by zde mély byt k dispozici dostatecné , krizové“ rezervy.

CELY CLANEK


https://www.apatykar.info/kratke-zpravy-20106/
https://euractiv.cz/section/aktualne-v-eu/news/komise-pripravuje-farmaceutickou-strategii-evropske-zdravotnictvi-ma-byt-sobestacnejsi/

v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Celé &lanky

Léky pro pacienty se vzacnymi nemocemi

Daniel STACH, moderator

Kdyz jsme hovofili o té cystické fibréze a o tom postupu, jak se dostat k nové inovativni |é¢bé tak, aby
byla co nejrychleji dostupnd pro pacienty v Ceské republice, je tohle inspirace i pro dal$i vzacnd one-
mocnéni?

Anna ARELLANESOVA, ptredsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

No, samoziejmé, to je velky obrat v pfistupu k Ié¢bé pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi a my
jsme velmi $tastni. Vite, cysticka fibrdza je celosvétové takové prilomové onemocnéni, které vlastné
déla cesticku pro ty ostatni vzacnd onemocnéni, paklize néjaky Iék maji. Vy jste mozna zapomnél fict,
Ze na valnou vétsinu vzacnych onemocnéni zadny |ék neexistuje a jsou léCeny symptomaticky a Iéky,
které vlastné primdrné na ty nemoci nejsou uréeny. Zde cysticka fibrdza vlastné jaksi nastavuje jakasi
pravidla a my jsme za to velmi vdécni. Samoziejmé, Ze tyto léky na vzacna onemocnéni nejsou jediné,
v soucasné dobé mame asi 118 takzvanych orphand, 1ék(i na vzacnd onemocnéni, nebo chcete-li,
sirotcich 1ékQ, které jsou pfistupné v ramci Evropské unie, a jenom za rok 2020 Evropska Iékova agen-
tura téchto lék( autorizovala 12. Jenom par z nich bohuzel praveé pres tento § 16 naslo cestu k nasim
pacientim. My jsme za to vdécni, ale uvédomujeme si tu narocnost toho schvalovani a velmi vitame
vlastné vstricny krok VSeobecné zdravotni pojistovny, ktera vlastné pripravila tento fizeny postup.
Nicméné musim zdUraznit, Ze nyni ve snémovné se nachazi novela zdkona Cislo 48, kterd by méla sys-
témoveé upravovat vstup téchto Iékl na vzacna onemocnéni do Uhrad.

Daniel STACH, moderator

Pravé na tuhle zménu v Uhradach 1ékl se pojdme podivat podrobnéji, protoZe vlada tuto novelu za-
kona schvalila, ted' lezi v Parlamentu, ¢eka na schvaleni. Kdyz se podivdme na to, co by méla hlavné
prinést, tak to bude zohledriovani odborného nazoru, tedy nazoru komise slozené z odbornikd na da-
nou nemoc, ktera rfekne, jaky postup a co dany lék miiZe prinést. Jakych konkrétné vzacnych onemoc-
néni by se tenhle postup mél tykat? Bude to vSseobecné?

Anna ARELLANESOVA, predsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Tato Uprava se tyka 1€kl na vzacnad onemocnéni, to znamena ty, které maji designaci orphan podle
zakona o lécivech na vzacnd onemocnéni. PakliZe tuto designaci tyto léky maji, pak budou prochazet,
tedy paklize ten zakon se schvali, pak budou prochazet vlastné timto systémovym schvalovanim.
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Daniel STACH, moderétor

David Smehlik, ndméstek Feditele VZP pro zdravotni péci, je s nami stale ve vysilani, pane ndméstku,
jak vy se divate na tuhletu novelu? Jste pro?

David SMEHLIK, ndméstek reditele VZP

Tak ta systematicka legislativni Uprava, ta novela, je velkym posunem vpfed, my ji vitame, ta Uprava
se samozfejmé inspiruje postupem, ktery jsme tady s kolegy na Vseobecné zdravotni pojistovné vy-
tvorili, to znamenj3, je logickym pokracovanim toho postupu a véfime, Ze pomUze ke kultivaci a stan-
dardizaci toho prostiedi tak, abysme skutecné posuzovali hodnotu Iéciv spravnym zptsobem a po-
soudili, jak lécivé pripravky dostat korektnim zplsobem do Ghrad.

Daniel STACH, moderator

A praveé na tohle posuzovani se zaméfuje dr. Tomas Dolezal, farmakolog a farmakoekonom z Institutu
pro zdravotni ekonomiku iHETA, vitejte ve vysilani, preji dobry vecer.

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Dobry vecer.

Daniel STACH, moderator

Pane doktore, jak vy hodnotite tenhle navrh na zménu v thradach [ék(? Krok sprdvnym smérem?

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Jednoznacné, protoZe soucasny systém je pro tyto Iéky na vzacna onemocnéni neprichozi. Ony
vlastné nemaji Sanci ziskat uhradu v systému, ktery dneska funguje, protoze jsou trosku jiné, maji jiné
parametry, je potfeba hodnotit malinko jiné vstupy do toho systému, a takovouto Upravu v podstaté
ma vétsSina vyspélych zemi, takZe je to pokrok spravnym smérem, na druhou stranu, pokud ten zadkon
bude pfijat, budou muset byt nastaveny i mechanismy vyjednavani, kterych se budou Ucastnit i paci-
enti.

Daniel STACH, moderator

Tedy aby do toho mohli oni sami vstoupit a pridat ten svij pohled, chapu vas spravné?

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom
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Pfesné tak. Bude to vlastné historicky poprvé, kdy oni budou ze zdkona ucastniky takového procesu.
Dneska takovou moZnost nemaji pfimo ze zadkona.

Daniel STACH, moderator

Pane doktore Dolezale, co se tedy pfipadné zméni? Co se posuzuje dnes, kdyz se fika, je to, neni to
efektivni 1é¢ba, pojdme, nebo nepojdme ji platit, a co by se posuzovalo nové?

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Tim dnesSnim problémem je, Ze dominantni je Ucinnost, bezpecnost a ndkladova efektivita, cena za
rok ziskaného zivota v maximalni kvalité, a tyto Iéky jsou zvlastni tim, Ze jsou nakladné na jednoho
pacienta a maji Casto studie na méné pacientd, protozZe je téch pacientl obecné méné, a ta nakla-
dova efektivita se Spatné vyhodnocuje. Proto u téchto Iékll se zavedou jina kritéria, kterd jsou pro
tyto typy nemoci vyznamna. Jako tfeba utrpeni toho pacienta, vliv na kvalitu Zivota, ovlivnéni rodiny,
jednad se Casto o détské pacienty, o které pecuji rodinni pfislusnici, ti nebudou pracovat, to znamena
také dopady na socialni systém, praceschopnost a toto bude vlastné u téchto Iékd zkouseno jako spe-
cialni kritéria, ktera zatim u téch ostatnich lIék( zavedena nejsou.

Daniel STACH, moderator

Jinymi slovy se tam tedy bude zapoditavat i to, co stat, zjednodusené feceno, usetti tim, Ze misto ne-
mocného bude mit zdravého ¢lovéka.

Tom&s DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Pfesné tak. A nejenom zdravého clovéka jako pacienta, ale také jeho rodinu, kterd bude moci se vice
vénovat jinym ekonomickym aktivitam nez pouze péci o nemocného.

Daniel STACH, moderator

Jak se to déla? Jak se tohle vycisluje?

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Na to mame docela dobré postupy, metodiky, existuji na to standardizované vypocty a samoziejmé
mazeme taky pracovat s daty z ¢eského socidlniho systému, z Ceské spravy socidlniho zabezpeceni,
Ministerstva prace a socialni véci, ale musime tu metodiku v Cechdch jesté zavést, ve svété je po-

mérné pouZzivana, pouziva ji vice nez 10, mozna 12 evropskych zemi, takze ¢eka nas zajimava doba.

Daniel STACH, moderator

10
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Pani predsedkyné, co je tedy potieba jesté v tuhle chvili udélat? Co je pak potfeba doladit? Ano, ho-
vofili jsme o tom, Ze ta novela zakona musi projit Parlamentem, to je jasné. Z hlediska pacientské or-
ganizace, jaké dalsi kroky jsou potreba, aby ten systém mohl fungovat efektivné?

Anna ARELLANESOVA, ptfedsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Tak ja musim fici je$té pro ujasnéni, ze pacientské organizace za poslednich nékolik let v Ceské repub-
lice usly velkou cestu a zacinaji se profesionalizovat, tudiz i my pacientské organizace, které bojujeme
za pacienty se vzacnymi chorobami, se snaZime zorientovat v tomto systému, snaZime se ucit, aby-
chom byli plnohodnotnymi pacientskymi advokaty a byli jsme pfipraveni v podstaté byt soucasti to-
hoto rozhodovaciho a posuzovaciho procesu. Takze na tom velmi pilné pracujeme a predstavujeme si
tedy, Ze v tomto procesu budeme pfispivat svym vhledem do toho, jak ten dany lék, ktery budeme
posuzovat, v podstaté zméni kvalitu Zivota naseho a nasich rodin, jak uz fikal pan Dolezal. TakZe v
tomto ohledu, myslim si, jsme udélali uz mnoho préce a jsme, rfekla bych, pfipraveni na to, zasednout
k tomu jednacimu stolu.

Daniel STACH, moderator

Pane naméstku, co to udéla s § 16, o kterém jsme se ted bavili, pres ktery se v tuhletu chvili v téch
nasledcich mésicich bude zadat o novy Iék Kaftrio pro pacienty s cystickou fibrézou?

David SMEHLIK, ndméstek reditele VZP

Tak ten instrument nadale bude zachovan, on je ur¢en samoziejmé pro ty situace, kdy je to jedina
moznost |é¢by z pohledu pacienta. Casto pravé proto, 7e ten systém stanovovani cen a Ghrad lé&ivych
ptipravk( je slozity a dlouhy, tak byva naduzivan pravé pro tyhle situace. Pokud ta legislativni Uprava,
ta novela umozni pfistup i téchto specifickych IéCivych pripravkd orphan drugs prostfednictvim té ko-
mise, kde bude zohledriovana kromé nakladové efektivity i zavaznost onemocnéni a dalsi kritéria,
ktera jsou duleZita, a umozni v podstaté i zdravotni pojistovné to, abysme uzavreli smlouvy, protoze
to je vlastné ten velmi dllezity prvek, kdy my musime dostat prostor, abysme dokazali tu Uhradovou
hladinu dostat na udrzitelnou Uroven, tak véfim, Ze ten § 16 nebude vyuzivan pro tyhle ptipravky,
které projdou timhle procesem, a bude vyhrazen pro ty situace, kdy skutec¢né se bude jednat o paci-
enty, ktefi budou mit velmi specificky zdravotni stav a velmi specifickou situaci a bude jim potreba
schvalit néjakou Ié¢bu. TakZe ten § 16 bude zachovan a myslim, Ze to je néco, co v tom systému ma
hluboky smysl.

Daniel STACH, moderator

Pane doktore DoleZale, kdyZ tohle bude platit, o kolika pacientech pres § 16, tedy o kolika pacien-
tech, ktefi dostanou IéCbu pres § 16, bychom se tedy potom méli zhruba bavit?

Tomds DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

11
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Tento novy systém by mél pravé dostat ty léky do standardniho systému hrazenfi pfes SUKL, samozfe-
jmé za Ucasti pojistoven, a mél by tomu § 16 odleh¢it. Ceka se, Ze ro¢né timto systémem projdou
spise jednotky lIék(l, mozna na zacatku vice, protoZe oni ted jsou jakoby zabrZdény tim, Ze neprocha-
zely, takZe bavime se tady mozZna o desitkach, stovkach pacientli v téch prvnich vinach.

Daniel STACH, moderétor

Byl by to tedy néjaky, feknéme, narovnanéjsi stav?

Tomas DOLEZAL, farmakolog a farmakoekonom

Jednoznacné, protoze jak uz tady fekl pan naméstek, § 16 je v podstaté jakoby nouzovy vstup do
Uhrady, ktery funguje v pripadé, Ze neexistuje jina alternativa |écby, coz u vzacnych onemocnéni a
téch 1ékl vétsinou je splnéno, ale samoziejmé je Zadouci, aby ty léky se dostavaly do té standardni
Uhrady tak, jak mame systém nastaven. A to pravé ten novy zakon, ta novela zdkona zdravotniho po-
jisténi ma vlastné prinést na svét, e ty léky budou posuzovany SUKLem a pak budou na zakladé ko-
mise, ve které sedi zdravotni pojistovny, ministerstvo, odborné spolecnosti a pacienti, pak bude po-
suzovan ten jejich skute¢ny vyznam pro systém a pro spolecnost. Takze ano, mélo by se odleh¢it tém
individudlnim Zadostem na zdravotni pojistovny, které by nemusely vyfizovat kazdého zvlast pres Za-
dost individualné, a ty léky by dostaly v podstaté jako generalni pristup do Uhrady.

Daniel STACH, moderator

Pane ndméstku, my jsme se bavili o ndakladech na lécbu téch, ktefi maji cystickou fibrézu, jaké jsou
celkové naklady na IéCbu vzacnych onemocnéni a hlavné jaky je trend v poslednim desetileti?

David SMEHLIK, ndméstek feditele VZP

No, tak ty naklady uz se blizi jedné miliardé korun, naklady Vseobecné zdravotni pojistovny na lécivé
pfipravky, které pouzivdme v téch specializovanych centrech, uz atakuji nebo prekrocily droven 14
miliard a rostou. Kazdoro¢né rostou na Urovni néjakych 20 %, to, co je ale dileZitd zprdva, ta aktivni
|ékova politika VSeobecné zdravotni pojistovny, ktera se potom hmotriuje i v tom pfistupu pacienttd k
|é¢bé, at uz v cystické fibrdze, v onkologii, nebo v jinych onemocnénich, tak ma svij efekt i v tom, Ze
dochazi k zvySovani poctu pacientd, ktefi jsou IéCeni rychleji nezZ ty vydaje, to znamena vydaje, kdyz
bych srovnal vydaje na tyhle specializované pfipravky v minulym pololeti a v tomto, tak l1é¢ime o 15 %
vice pacient( a naklady nam stouply o 7 %. To znamenad, pocty pacientd rostou rychleji, a to je ta
dobra zprava, ktefi se dostavaji k 1é¢bé, nez ty naklady.

Daniel STACH, moderator

Vidim, pani predsedkyné, Ze kyvate. Je to tak?
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Anna ARELLANESOVA, ptfedsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni

Ano, je to skutecné tak, ja bych chtéla také hlavné fict, Ze tim, Ze se pacienti se vzacnymi nemocemi
dostanou rychleji a véas k [écbé, tak v podstaté to nezanecha na jejich zdravi zdvazné a nezvratné
zmény, tudiz mohou dale pracovat, mohou mit rodiny, zakladat rodiny a v podstaté pfindset nasemu
statu ten normalni benefit jako kazdy zdravy ¢lovék, a v tom, si myslim, je ta obrovska vyhoda, kdyz
ty léky vlastné poddme vcas.

Daniel STACH, moderétor

Co mozna nejrychleji, o tom hovofil pan profesor Dfevinek v souvislosti s cystickou fibrézou, pane
profesore, cysticka fibrdza je soucdsti novorozeneckého screeningu, tedy da se na ni pfijit, pokud je
to ten pfipad, pomérné brzo. Jak je tohle zdsadni pro dalsi |é¢bu? Abychom méli kontext s tim, o ¢em
se tady bavime, tedy, jak dlleZité je tu Iécbu zacit co mozna nejrychleji?

Pavel DREVINEK, pfednosta tstavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

No, vyplyva to uz z toho, co jsme fikali doted), Ze je potieba zacit 1éCit prakticky okamzité, abychom
zabranili tém nevratnym zménam. Aby pacient byl zkratka spravné diagnostikovan a ta Iécba byla po-
davéna racionalné a spravné, ¢ili ve vztahu k té diagndze. Cili novorozenecky screening ma nesporné
vyhody, je to absolutné esencialni véc v celém tom procesu péce o pacienty s cystickou fibrézou.

Daniel STACH, moderator

A tento screening, tento test probiha pravé takhle.

Anna-marie SUCHOVA, redaktorka

Vydezinfikovat, pichnout a odebrat krev. A to do tfi dn(i od porodu. Lékafi potrebuji co nejdfive zjis-
tit, jestli nem3 dité vrozenou poruchu. Vzorky s krvi mifi na dalSi zpracovani do laboratofe.

Karolina PESKOVA, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu

Tady screenujeme 15 metabolickych poruch z téchto krevnich skvrn, takto vypadd uz karticka, kde
jsou vyrazené ty vzorky.

Anna-marie SUCHOVA, redaktorka

Tydné tady v prazské Vseobecné fakultni nemocnici zkontroluji pfiblizné 1500 vzorka. Vysledky jsou
hotové do druhého dne. Vzacné onemocnéni lékafi odhali u jednoho z 1200 déti.
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Karolina PESKOVA, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu

Na zakladé téch vysledkl vyslovujeme podezieni na onemocnéni, napfiklad na fenylketonurii nebo na
néjaké dalsi acydopatie.

Anna-marie SUCHOVA, redaktorka

Jestli je dité skute¢né nemocné, musi potvrdit dalsi testy. Pak je tfeba nasadit spravnou lécbu. V
Cesku se do ¢ervna roku 2016 testovalo celkem 13 poruch. Pak se seznam rozsifil o dal3ich 5. A ted'
odbornici fesi, jaké dalsi nemoci do screeningu pfidat. Jednou z nich by v budoucnu mohla byt tfeba
spinalni svalova atrofie.

Vaclav HRADILEK, predseda hnuti Sméci

Zname déti, které maji stejnou diagndzu jako BozZenka, ale 1é¢i se od ranéjsiho véku, a ten rozdil je
opravdu obrovsky. TakZe to velmi vyrazné pom0ze. A my bychom to ur¢ité chtéli zavést i tady v Ceské
republice.

Anna-marie SUCHOVA, redaktorka

Onemocnéni ale musi splfovat urcita kritéria.

Karolina PESKOVA, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu

Ta nemoc by méla byt rozpoznana jesté v bezptiznakové fazi, dfive, nez se projevi néjaké klinické pfi-
znaky, potom na tu metodu musi existovat specificky a dobfe technicky uchopitelny test a nasledna
péce musi byt zajisténa.

Anna-marie SUCHOVA, redaktorka

Nejdriv se musi udélat dikladna pilotni studie, ktera potvrdi spolehlivost testu. Do novorozeneckého
screeningu by se tak SMA mohla pravdépodobné dostat nejdfiv za 2 roky. Anna-Marie Stichova,
Ceska televize.

Zdroj: Ceskd televize
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Cysticka fibréza: vzacné onemocnéni
Daniel STACH, moderétor

Rika se jim slané déti, jejich pot je totiz mnohonasobné slané&jsi ne? u zdravé populace. A soli hraji v
jejich onemocnéni velmi dalezZitou roli. Cysticka fibrdza je totiz multisystémové onemocnéni, napada
fadu organ( a také oslabuje cely organismus. Nejvic problém je v plicich, tam zpUsobuje nejvétsi
komplikace. V plicich, konkrétné totiz v prliduskach a pridusnicich, se postupné usazuje velmi husty
hlen a ten télo nedokaze zfedit, a tak se ho nedokaze ani zbavit. Je to tak trochu podobné, jako kdyz
se ucpava potrubi. Cim dal tim méné se toho dostane dovnitf a ¢&im dél tim méné se toho dostane
ven. V pfipadé nemocnych cystickou fibrézou jde o vzduch. V jejich plicich se, zjednodusené feceno,
vytvari Spunt, zatky, a proto nemuizou dobre dychat. Navic vtom hustém hlenu se také usazuji nebez-
pecné bakterie. Pfi¢inou je chyba v jednom genu. V jednom genu, coZ znamen3, Ze jde o genetické
onemocnéni. Plati, Ze nemocni cystickou fibrézou nemuzou ovlivnit, jestli jsou, nebo nejsou nemocni,
jde Cisté o geneticky podminéné onemocnéni. Tohle je membréana buriky. Kvili chybé v DNA nejsou u
nemocnych chloridové kanalky. Chloridovy kanalek zajistuje, Ze se z prostfedi uvnitf buriky do vnéj-
Siho prostoru dostanou chloridové a dalsi ionty. JenZe u nemocnych cystickou fibrézou tyto kanalky
bud' viibec nejsou, anebo nepracuji spravné. Ukolem kanalku je pfenaset pravé chloridové a dalsi
ionty. Kdyz se mimo buriku nedostanou, neni tam ani voda, protoze chloridy za sebou vodu tahnou. A
kdyZ neni voda, tak neni mozné hlen ztedit. Chloridovy kanalek tak zajistuje, ze je vyvazena koncen-
trace soli uvnitf a mimo buriku. Léky dokaZou tyto chloridové kanalky bud' vytvofit anebo zprovoznit,
pokud je dany pacient ma. To se lisi podle jednotlivé mutace, to se lisi podle stavu jednotlivych paci-
entd. Podrobnéji se na tuto nemoc podivame se spolu s prof. Pavlem Drevinkem, pfednostou Ustavu
mikrobiologie 2. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Motol. Pane profesore,
preji vdm dobry vecer.

Pavel DREVINEK, pfednosta tstavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

Dobry vecer pfeju z aredlu motolské nemocnice.

Daniel STACH, moderator

Nemoc napada hlavné plice, ale nejen ty. K jakym poskozenim v organismu dochazi?

Pavel DREVINEK, pfednosta Gstavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

Jak uZ jste zminil, jedna se o multiorganové onemocnéni. Plice jsou samoziejmé ten organ, ktery je
nejzavaznéji poskozeny a ktery limituje pacienty s cystickou fibrézu. Ale protoZe jde o multiorgdnové
onemocnéni, a to je dano tim, Ze chloridovy kanalek je za normalnich okolnosti exprimovan v riznych
organovych systémech a je na epitelu nejriznéjsich organ(i, potom jsou samoziejmé poskozené i jiné
organy. Jedna se o respiracni nebo dychaci systém, jak uz jsme fikali na za¢atku, ale dale napfiklad o
travici systém, o reprodukcni systém a nakonec i o ty potni zlazky, které kvili tomu, Ze nemaiji chlori-
dovy kanalek, vytvareji velmi slany pot.
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Daniel STACH, moderator

Podivejme se na tuto nemoc i z druhého pohledu, pohledu pacientského. Ve spojeni s nami je totiz
Markéta Miksikova, pacientka s cystickou fibrézou. | vdm preji dobry vecer. Za chvilicku se s nami
spoji a prida i ten osobni pohled. Zlstarime tedy jesté u toho védeckého, pane profesore. Kdyz se ba-
vime o téch dopadech na jednotlivé organy, na jednotlivé systémy organismu, jaké jsou ty dlouho-
dobé dlsledky? ProtoZe ten prvotni je urcité néjaké oslabeni organismu, zminiovali jsme ty problémy
pro plice. Co u dalSich ¢asti organismu, jaké jsou ty dlouhodobé konsekvence?

Pavel DREVINEK, pfednosta tstavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

Na Uplném pocatku v éasném détstvi je vétSinou ten hlavni problém v zazZivacim traktu. Slinivka bfisni
se ucpava a travici enzymy se nedostavaji do zazivaciho traktu, do stfev, takze dochazi k primarni po-
ruse zazivani. A postupem c¢asu se rozvijeji potize v dychacich cestach, takze to je potom ten hlavni
problém, kdy, jak jste zminil, jde o obstrukci dychacich cest tim, Ze hlen stagnuje v dychacich cestach
a nedostava se ven z plic a vlastné z pridusek a pradusinek. A potom déle se sem dostavaji bakterie a
vytvareji se chronické infekce, které jsou velmi Spatné Iécitelné antibiotiky.

Daniel STACH, moderator

Markéta Miksikova, pacientka s cystickou fibrézu, uz je s nami po telefonu ve spojeni. Preji vam
dobry vecer.

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Dobry vecer.

Daniel STACH, moderator

Prosim, popiste nam, jak vypada den s cystickou fibrézou? Co vSechno musite absolvovat, na co si da-
vat pozor?

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Tak ten den oproti zdravym lidem se lisi v tom, Ze ja, kdyzZ rano vstanu, tak vlastné moje takovy prvni,
co musim, je inhalace, pfi ktery si oCistim plice od toho hlenu, ktery se v nich usazuje. A vlastné v pri-
béhu dne pak dal uzivam travici enzymy béhem jidla a pfidavaji se dalsi inhalace v zavislosti na tom,
jaky je akutni zdravotni stav. A musim se vyhybat rlznym takovym zdrojim bakterii, typicky tfeba
stojatym vodam, musim si ddvat pozor na odpady, dezinfikovat pravidelné odpady v domdcnosti. Ri-
ziko pro mé muZze byt tfeba i takova houbicka na nddobi a podobné véci. Musim se vic chranit, kdyz
jsou v okoli nastydlé osoby. Musim davat vétsi pozor, kdyzZ posilam dité do Skolky, abych vlastné od
néj taky nemohla chytit Zddnou virézu a chfipky a podobné. TakZe oproti ostatnim zdravym lidem
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moje lécba a fyzioterapie a dechovd odista plic zabere asi tak 2 hodiny denné a plus navic ten hygie-
nicky rezim, ktery teda musim dodrZovat.

Daniel STACH, moderator

Jak vas ovliviiuje to, Ze se nemUzete potkavat s dalSimi podobné nemocnymi lidmi, tedy lidmi, ktefi
maji cystickou fibrézu, tak, abyste si navzajem nepredali nebezpecné bakterie?

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

To je jeden z velkych takovych handicapl cystické fibrozy, protoze samoziejmé ta zkusenost jinyho
pacienta je naprosto neprenesitelna. A ani viastné lidi z nejblizSiho myho okoli a z rodiny kolikrat ne-
dokazi pochopit, co se ve mné jaksi odehrava nebo co si myslim a jak co vnimam. Mdme veliky Stésti
teda, Ze mizeme takovyhle véci sdilet prostfednictvim socialnich siti a telefon(, Ze tahle doba to
umoznuje.

Daniel STACH, moderator

Co by ¢lovék tedy rozhodné nemél délat, pokud se potkd s nékym, kdo ma cystickou fibrézu? Jaka
slova urcité nevolit?

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Jo, ani tak nejde... No tak samoziejmé jsou takovy netaktni véci, jakoZe kdyz se nékdo ptd, kdy bude
miminko a podobné. Nikdy nevite, jak clovék na tom miize byt zdravotné a tak. Ale to jsou takovy,
dejme tomu... Mné nejvic ze vseho vadi, kdyZ kaslu. Kasel je projev cystické fibrézy, ktery k tomu ne-
odmyslitelné pattfi a je kazdy den a mize byt opravdu velmi osklivej. A kdyZ jdete kamkoliv mezi lidi,
potfebujete vyuzit hromadnou dopravou nebo prosté jdete na nakup, zvlast v dnedni dobé jit nékam
a zakaslat je velky problém a casto se stane, Ze nejenom osklivé pohledy, ale nékdy si lidi neodpusti
ani nevybiravy poznamky. A uz je pak takovy hloupy.

Daniel STACH, moderator

vevs

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Ano, a tak asi i néktefi /nesrozumitelné/ hodné zvlastné koukej, kdyz se to pokusim vysvétlit. Ale ne
kazdy pacient vim, Ze je komfortni s tim se priznat, co mu je, a néktefi prosté to snesou a akorat to v
nich zanechava prosté takovy negativni potom dojmy a miZe to vyvolat néjaky smutek, depresi a po-
dobné.
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Daniel STACH, moderétor

My to za chvilicku probereme podrobnéji, ale pro ten Uplny zaklad - jakou vy mate mutaci genu?

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Jo, ja madm jednu tu deltu F508 a to druhy, to je takova ne Uplné pfesné popsand mutace, je to jenom
popsana chyba na tom mym CFTR genu.

Daniel STACH, moderator

Tedy velmi vzacna.

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Ano, ano, je to tak.

Daniel STACH, moderator

Zatim popisuje Markéta Miksikovd, pacientka s cystickou fibrézou, se kterou se jesté dnes vecer spo-
jime. Prozatim vam dékuji.

Markéta MIKSIKOVA, pacientka s cystickou fibrézou

Neni zac.

Daniel STACH, moderator

A tu deltu, to F508del, si budeme dobfe pamatovat, a nejenom z toho hlediska, o ¢em se budeme ba-
vit ted. Pane profesore, cysticka fibréza ma celou fadu rznych variant podle toho, jakou mutaci genu
ma dany pacient. Jsou jich stovky. Jak se potom v dUsledku lisi?

Pavel DREVINEK, prednosta ustavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

Tak jsou jich dokonce tisice. Hovofime o genetickém onemocnéni a o poskozeni jednoho konkrétniho
genu. Je to ten gen, ktery koduje chloridovy kanalek. Ale uvnitf genu se nachazi spousta variant mu-
taci, takZe pacienti se mezi sebou lisi témi mutacemi v tom jednom konkrétnim genu. Ty mutace jsou
rlizné zastoupené v populaci, nékteré jsou ¢asté. A Markéta zminila tu nej¢astéjsi mutaci deltu, ne-
boli F508del, fikame ji pravé zkracené delta. To je ta nej¢astéjsi, tu maji pacienti asi v 80 % pripadd,
alespon jednu kopii delty. A potom téch dalSich tisice mutaci, ty jsou uz s mnohem nizsi frekvenci
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rGzné distribuovany v populaci pacient( s cystickou fibrézou. Ty mutace na molekularni rovni pred-
stavuji nejriznéjsi variantu poskozeni tvorby chloridového kanalku, takZze v nékterych situacich se
stane to, Ze se vlibec nevytvofi chloridovy kanalek, mysleno bilkovina, kostra chloridového kanalku se
vlbec nevytvofi uvnitf burky. V jinych pripadech ta mutace znamen3, Ze se kanalek sice vytvofri, ale
velmi zdhy se rozpadne jesté v bunce. V jinych pfipadech se kandlek dostane na povrch bunky, ale ne-
pracuje, jak by mél. A z toho vyplyva potom z toho klinického pohledu, Zze nékteré mutace budou
predstavovat vaznéjsi formou nemoci, jiné mutace o néco mirnéjsi formu nemoci. A pro nas, a o tom
se budeme bavit predevsim, z toho pohledu terapeutického velmi zalezi na tom, jaky typ mutace pa-
cient m3, totiZ zda muZe odpovidat a profitovat - odpovidat na danou Iécbu a profitovat z té nové
|é¢by, o které se dnes bavime.

Daniel STACH, moderator

Kdyz se bavime o té zavaznosti toho pribéhu, ¢im se to potom lisi? Bavime se o kapacité plic, bavime
se o zasazeni jednotlivych orgdnd v téle? Cim se li&i ta vazinost priibéhu daného onemocnéni?

Pavel DREVINEK, prednosta ustavu mikrobiologie 2. LF UK a FN Motol

Ta vaznost se samoziejmeé lisi pravé témi klinickymi projevy a jak presné tikate, napfiklad pravé posti-
Zenim plic. Jsou pacienti, ktefi kdyz maji mirnou formu cystické fibrdzy, tak nakonec mohou byt dia-
gnostikovani az ve svém dospélém véku, protoze maji tfeba jenom jeden pomérné mirny pfiznak.
MuZe to byt i problém napfiklad s reprodukci, takZze az na zakladé toho, Ze pacient se objevi v cen-
trech asistované reprodukce, tak se dodatecné zjisti, Ze nese mutace pro cystickou fibrézu a ma tu
mirnou podobu. Ale v drtivé vétsiné pripadd pacienti maji klasickou formou cystické fibrézy, Cili maji
ty projevy od détstvi a my je diagnostikujeme diky novorozeneckému screeningu uz ¢asné po naro-
zeni.Pondéli je mezinarodnim dnem svalové dystrofie. U¢inna Ié¢ba zatim neexistuje. Odbornici ale
Veéri, Ze je vyvoj na dobré cesté. Kvili zvySeni povédomi o této nemoci se v pondéli rozsviti Petfinska
rozhledna v Praze.

,Narodi se vdm zdravé dité. Ve trech letech zjistite, Ze zacina mit problémy s chlzi. Myslite si, Ze je to
néjaky nesmysl, a nutite ho do téch schodd 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 poradné chodit nebude,”
popisuje Tomas Glrtler, otec syna, ktery touto nemoci trpi, a ¢len vyboru organizace Parent Project,
ktera se vénuje pravé svalové dystrofii.

Svalovou dystrofif trpi zhruba 300 chlapct v Cesku. Chlapc(, protoZe tato nemoc postihuje vétsinou
pouze muze, Zeny jsou prenasecky. Projevuje se tim, Ze chlapclm postupné ochabuji svaly, jelikoz jim
schazi gen dystrofin, ktery chrani svalovinu. Prvni pfiznak se objevuje okolo tfetiho roku Zivota, chlap-
clm se hare chodi, zveda a prestdvaji stacit svym vrstevnikdim.

Pro vétsi povédomi o této pomérné vzacné nemoci pozadala organizace o nasviceni petfinské véze
¢ervenou barvou v mezindrodni den svalové dystrofie, ktery pfipadd na pondéli 7. 9. ,,Rozhodli jsme
se pozadat o rozsviceni Petfinské rozhledny cervenou barvou, protoZe je to takova mezinarodni ba-
rva, ktera toto onemocnéni doprovazi. K této pfrilezitosti poradame také tiskovou konferenci, kde zve-
fejnime aktualni informace ohledné nemoci,” fika Iékatka a odborna konzultantka Parent Project Ka-
rolina Podolska.
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Pro¢ Zeny nemoci netrpi?,Gen dystrofin se nachdzi na chromozomu X a muzi maji vybavu XY. Pokud
jim na tom jednom X chybi tento gen, tak maji Gplny 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 pfipadech ale mohou onemocnét i divky.

Dité se nejdrive narodi zdanlivé zdravé. ,Gen dystrofin, tedy ta bilkovina, kterd u téch chlapct chybi,
ma chranit sval, kdyzZ se dité pohybuje. KdyZ tam ta bilkovina neni, tak svaly, které jsou z po¢atku v
poradku, se ¢astéjsSim pohybem poskozuiji. Vytvari se tam permanentni zanét. Nejdrive je tak dité
schopno vykonavat vsechny pohyby a pak teprve se svaly postupné opotrebuji,” vysvétluje pribéh
nemoci Podolska.

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

Cekani na lék

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 virim uz je spousta lidi imunnich a dochazi k tomu, Ze
télo vir zlikviduje, aniz by si vzalo ten gen. Dalsi problém je, Ze i kdyz je vir zbaven nemoci, tak ta imu-
nitni zatéz je pro organismus i tak velka. 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. D-
sledkem nemoci je totiz to, Ze ochabuji Uplné vsechny svaly, tedy i srdce.

,V poslednich fazich Zivota jsou pak uvazani na IGzko a ¢asto 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 primérna délka Zivota je momentalné tficet let, dfive to bylo pouhych dvacet. Cilem je
tak prodloutzit Zivot chlapcim, ktefi touto nemoci trpi.

Kromé ochabovani svalll Zadné dalsi priznaky 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 chizi. ,,Netusili jsme viibec nic. Nejste schopni to poznat.
Vidéli jsme jen, Ze nas syn Spatné chodi do schodd, coz mize byt Gplné cokoliv. Potvrdi se to az na
krevnim genovém vysetteni,” popisuje Glrtler.

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

Zdroj: Ceskd televize
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Moderni l1é¢bu v Cesku nebrzdi covid-19, ale téZkopadnost rozpoctl
Pandemie covidu-19 pro ¢eské zdravotnictvi znamena kromé vétsich narokl na zdravotniky také vyssi
financ¢ni naklady. DraZzsi je napfiklad priprava akutnich lGzek, kterych je potfeba vice, ndkupy a servis
plicnich ventilator(, financovani testovani nebo tolik propirané nakupy ochrannych pomdcek, jako
jsou rousky, respiratory, rukavice, stity, obleky a mnoho dalsich. Jen naklady na tyto pomducky se od
bfezna Splhaji k nékolika desitkdm miliard korun. Stejné tak stat prichazi o penize za pojistné od
0SVC, ktefi se nahle ocitli bez préce, a lidi, ji pracuji na dohody.

Na druhou stranu vlada z rozpoctu letos posle za statni pojisténce, tedy za nezaméstnané, dlichodce
nebo tfeba studenty, oproti loiskému roku navic néco pres 19 miliard korun.

Celkové ptijmy zdravotniho systému se odhaduji zhruba na 350 miliard korun, celkové naklady se od-
haduji na 356,8 miliardy. Tedy vysledkem bude mirné negativni saldo 6,8 miliardy korun.

Ovsem takzvanou kompenzacni vyhlaskou, ktera ma vyvazit naklady na covid-19, pfidavaji zdravotni
pojistovny nemocnicim navic dohromady osm miliard korun. Ve findle se tedy da Fict, Ze zdravotnictvi
by mélo v roce 2020 zvladnout poskytnout i zaplatit veskerou potiebnou zdravotni péci. Cesti paci-
enti mohou byt klidni, penize na jejich péci budou.

Znepokojivou otazkou ovsem zUstava, jak to bude s financovanim zdravotni péce pristi rok. "To je
velmi tézké odhadnout. Stat opét navysi platbu za statni pojisténce, celkem o 53 miliard oproti roku
2019, coz je fajn. Ale panuje obrovska nejistota kolem vyvoje nezaméstnanosti v souvislosti s pande-
mii," upozornuje farmakoekonom Tomas Dolezal z Institutu pro zdravotni ekonomiku.

Otéazka miry nezaméstnanosti je dileZitd proto, Ze Cesky systém zdravotniho pojisténi je z 80 procent
zavisly na odvodech z mezd.

"To znamena, Ze pokud by razantné stoupla nezaméstnanost - a makroekonomové upozornuji, ze se
klidné mze zdvojnasobit nebo ztrojnasobit -, velmi vyrazné by poklesl vybér pojistného a ani ta zvy-
Senad platba za statni pojiSténce od statu by nemusela stacit," podotyka Dolezal.

Novela zpfistupni inovativni 1écbu

Vyvoj novych lékll, pomlcek a Iééebnych postupl kvili pandemii koronaviru v pfimém ohroZeni neni.
Pfesto se inovativni Ié¢ba potyka s potizemi, a to dlouhodobymi. Jak DoleZal upozoriuje, celkem exis-
tuji t¥i problémy, které ji v Cesku brzdi: zaprvé inovace se dostateéné rychle nedostanou do thrad po-
jistoven, tedy pojistovny je dlouhou dobu, i nékolik let po vstupu na trh, nemohou oficialné proplacet
a musi se hledat alternativni cesty financovani. Ddle pro nékteré ultramoderni inovace, jako je tfeba
genova terapie nebo léky na vzacna onemocnéni, neni soucasny systém dobre pfipraveny. Léky na
vzacna onemocnéni je totiz velmi drahé vyvijet, a jelikoZ pacientd, ktefi je berou, je malo, farmaceu-
tické firmy musi tyto |éky prodavat za vyssi ceny nez bézna |éciva. "Nastésti prvnim ¢tenim v Posla-
necké snémovné uz prosla novela zdkona, ktera méni mechanismus stanoveni Uhrad téchto lékl na
vzacna onemocnéni. Nema to byt tak zavislé na ekonomickych parametrech, ale spiSe na tom, jak
tato lécba dopada na pacienty, rodiny a na celou spolecnost," chvali Dolezal.

Rozpocty nemocnic nejsou flexibilni

Tretim a velmi zavaznym problémem inovativni |éCby je fakt, Ze na nové léky nejsou vyclenény dosta-
teéné rozpocty. Pojistovny maji ve svych metodikach pomérné restriktivni a nedostateéné finanéni
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limity, které jsou ochotny vyc¢lenit pfi vstupu novych Iék. Nemocnice potom nejsou ve svych rozpoc-
tech na financovani tak vysokych c¢astek pfipraveny a nejsou k zarazovani novych lék( dostatecné fle-
xibilni.

Priklad: Ié¢ba jednoho pacienta pomoci moderni terapie stoji danou nemocnici napfiklad 50 milionG
korun. Pokud ma zafizeni v jednu chvili takové pacienty Ctyfri, je to 200 milion( navic, se kterymi ne-
mocnice ve svém rozpoctu pro dany rok nepocitala. Rozpocty se totiz planuji na rok dopredu, podle
nakladd roku minulého. Tedy letos se planuje rok 2021, ale podle naklad( v roce 2019. Pokud pfijde
necekany nardst, neni moznost, jak by pojistovna mohla tak velkou ¢astku naraz pfihodit. "Problém v
rozdélovani penéz na inovativni [éCbu je, Ze cely ten systém je malo flexibilni. Penize nejdou za paci-
entem, ale jdou nemocnici. A kdyZz nemocnice nelécila tyto pacienty v minulych letech, to znamena,
ze neméla pro né vyclenénou ¢astku v rozpoctu, nebude na né mit penize ani do budoucna," vysvét-
luje Dolezal.

Prikladem takové inovativni IéCby, ktera velmi pomahd, oviem je moc draha a nemocnicim se do ni
nechce, je genova terapie pro pacienty se svalovou dystrofii. "Je to velmi G¢inna |écba a dava velkou
Sanci vyléceni pacienta na cely Zivot bez nutnosti brat dalsi Iéky. Jeden ¢lovék s touto IéCbou ale sku-
tecné stoji jednorazové az padesat milion. Nemocnice si tedy musi kazdého takového pacienta u po-
jistoven vyjednavat zvlast, coz je velmi slozité a zdlouhavé a pojistovny se tomu brani. Jednoduse me-
chanismus rozdélovani penéz na tyto léky neni flexibilni, neda se upravovat podle potreby z mésice
na mésic a tim brani zavadéni inovativni mediciny do béZné zdravotni péce," shrnuje Dolezal.

Planovani rozpoctld nemocnic v tfiletych cyklech je podle néj pfilis tézkopadné. Nikdo totiz netusi,
jaké léky budou dostupné za dva roky a kolik budou stat. | tak je ovSem v poslednich letech patrna
tendence zlepseni. Statni Ufad pro kontrolu IéCiv se snaZi zrychlovat Ihity pousténi novych 1€kl na trh
a pojistovny se snazi vstficné reagovat i na pozadavky financovani drahé lécby, kdyz je to u nékterého
pacienta zapotrebi. "Nicméné jsou to porad ad hoc pfipady, jsou zavislé na dobré vili a ochoté jed-
notlivych pracovnikd pojistoven a Uradi a nejde o systémovou zménu. Neni to tak, Ze jakmile je l1ék
schvalen a je na trhu k dispozici, tak nemocnice automaticky dostane na takového pacient penize. Bo-
huzel, musi s pojistovnami sloZité vyjednavat o rozpoctu a to cely proces zpozduje," fika Dolezal.

Sedm Ceskych zdravotnich pojistoven roéné dostava pres 20 tisic zadosti o vyjimec¢nou Ghradu jinak
nehrazené péce, tedy na novou, inovativni IéCbu, a kolem 90 procent z nich vyfidi kladné.

Zdroj: iHNed.cz
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Reditelé ¢eskych nemocnic mivaji problém s nakupem vzacnych léku

Podle ceskych zakonl by nemocnice mély nakupovat prostiednictvim verejné zakazky. Tu by mél $pi-
tal nejprve vypsat, nasledné vyckat, az se pfihlasi vSichni zajemci, a az po jejim dobéhnuti nakupovat
od pripadného vitézného uchazece. Proces, jenz trva nékolik mésic(, se v pfipadé, kdy je tfeba se-
hnat |ék urgentné, stava problematickym.

Systém vefejnych zakazek ma v Cesku zaruit, aby stat mél piehled o kazdé utracené koruné z vlastni
pokladny. JenZe kuptikladu ve zdravotnictvi se ukazuje, Ze administrativa obcas vitézi i nad starosti o
zdravi pacienta. Pomérné éerstvou zkudenost s tim maji v prazském Motole, s nim? vede fizeni Utad
pro ochranu hospodarské soutéze (UOHS). Pro&?

Ukdzal to tfeba medializovany pripad dvouletého chlapce Maxmiliana z letosniho jara, ktery trpi vzac-
nou spinalni svalovou atrofii, a |ék na tuto nemoc ma v podtitulu dovétek , nejdrazsi na svété”. Tera-
pie na ném zaloZena pfijde na 52 miliond korun pro jediného pacienta. Podat chlapci medikament
bylo nutné co nejdfive, vtomto konkrétnim pfipadu do dvou let. Vypisovat vefejnou zakdzku navic
nemélo smysl — |ék Zolgensma je totiz original, ma jediného vyrobce, a tedy i prodejce. Jinde sehnat
nesel.

Nakupovat jej draze do zasoby s jeho zhruba pUllrocni expiraéni dobou také neni feSenim. ,,Podle za-
kona musite nejprve vypsat fadnou zakazku, a aZ pokud se nikdo nepfihlasi, mlzete vypsat jednaci
fizeni bez uverejnéni a oslovit dodavatele napfimo. Ale to pocitejme s procesem trvajicim mésice. Co
vSak délat, mate-li akutni pripad ditéte?” rika $éf Fakultni nemocnice v Motole Miloslav Ludvik, ktery
probihajici $etfeni UOHS potvrdil.Mnohdy je velice sloZité skloubit dodrzovani zdkona o zdravotnich
sluzbach se zakonem o zadavani vefejnych zakazek. zdravotnictvi by zménu prislusného zakona pfivi-

talo.

Ludvik v pfipadu zminéného Maxe postupoval tak, Ze vefejnou zakazku na dodavku léku sice vypsal,
ale ihned po jejim zverejnéni jej nakoupil. Pravé tim se dostal do hledacku statnich kontrolord. , Fakt
si neumim predstavit situaci, kdy budeme rodiclim fikat, Ze vime, jaky lék jejich dité vyléci, vime, kde
ho koupit, mame na néj penize od pojistovny, ale oficidlné jej koupit nemizeme, jelikoz nam to zakon
neumoznuje,” kréi rameny reditel Motola.

Vedeni nékolika nemocnic potvrdila, Ze vefejné zakazky dlouhodobé zplsobuji v ceském zdravotnictvi
problém. ,,Mnohdy je velice sloZité skloubit dodrZovani zdkona o zdravotnich sluzbach se zdkonem o
zadavani verejnych zakazek,” pfiznal naptiklad Feditel prazské Thomayerovy nemocnice Zdenék Be-
nes a ujistil, Ze zdravotnictvi by zménu pfislusného zakona pfivitalo.

Jesté bezprostfednéjsi zkusenost maji ve Fakultni nemocnici Brno, kde |ék Zolgensma neddvno objed-
nali. ,,Rada téchto lé¢iv je vyrabéna a doddvana jedinym vyrobcem, a tedy vefejna souté? je vtomto
segmentu vylougena,” uved! k sou¢asnému nastaveni systému feditel nemocnice Jaroslav Stérba. Dle
ného viak Ize podobné nakupy ,odehrat” takzvanymi nahodilymi nakupy, ktery odGvodnuje prede-
v$im zdravotni stav pacienta.

Ptes jednaci fizeni bez uverejnéni

Antimonopolni Ufad u? podle Stérby v minulosti podobné nakupy povolil, pokud , nastaly neoceka-
vané situace, pfi kterych vyvstane zvy$end potteba specifickych 1éka“. Dle Stérby by $lo tento prece-
dent aplikovat i u 1ékq, jako je Zolgensma. Rovnéz vedeni Fakultni nemocnice v Olomouci oznacuje
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nastaveni vefejnych zakdzek ve zdravotnictvi za problematické. V pfipadech jediného vyrobce Ize na-
koupit 1éky i ptes jednaci Fizeni bez uveiejnéni (JRBU), jelikoz mé-li 1ék jediného vyrobce, ztraci ve-
fejna souté? smysl. Dabel se viak skryva v detailech. | v piipadé ndkupu pres JRBU je totiz nutné dolo-
Zit doklady, jejichz ziskani mGze trvat i nékolik mésicu.

Jejich kolegové z plzenské ,fakultky” se k pfipadu Max z Motola vyjadiovat nechtéli, pripustili vsak, Zze
mohou nastat okamZiky nepredvidatelnych nakupt, kdy polozka neni planovana. Mlze to byt pry
pravé v pripadech déti, kdy je Iék nutné podat do urcitého véku. Expert na verejné zdkazy Miroslav
Knob ze spolecnosti Otidea vSak upozornuje, zZe v ptipadech jediného vyrobce Ize nakoupit Iéky i ptes
jednaci fizeni bez uverejnéni (JRBU), jelikoz ma-li 1ék jediného vyrobce, ztraci vefejna souté? podle
Knoba smysl.

Dabel se viak dle ného skryva v detailech. | v p¥ipadé nakupu pres JRBU je totiz nutné dolozit do-
klady, jejichz ziskani muZe trvat i nékolik mésicQ. ,,BohuZel u ndkupl ze zahranici, pfedevsim ze zemi
mimo Evropskou unii, je ¢esky zakon spiSe byrokratickou prekazkou nez uzite¢cnym pomocnikem pro
efektivni vynakladani vefejnych prostiedkd,” konstatoval Knob. Séf Motola Ludvik navic upozornil, ze
zejména americké spolecnosti se do verejnych soutézi ani nehlasi.

,Je to jejich firemni politika, vadi jim totiz Ceské zverejriovani fady udajl. Maji pocit, Ze je to na trhu
poskodi,” uvedl. SloZité je to pry také s nedostatkovymi léky, jako je Noradrenalin pouzivany pfi
akutné nizkém tlaku ¢i k lécbé Sokovych stavi. PouZiva se v celém svété, vyrobni kapacity vsak po-
ptavku nestihaji. Je proto nutné jej nakoupit, jakmile se nékde na trhu vyskytne. | s tim je vSak dle
Ludvika problém.

Zdroj: ceskapozice.cz
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Jednoduchy test odhali vzacna onemocnéni. Metoda suché kapky krve
mUZe pomoci i s vasi diagndzou

Je snadnj, rychla a levnd, pritom dokaze zachrdnit zdravi, nebo i Zivot. Metoda takzvané suché kapky
krve je vySetieni, které umi odhalit celou fadu metabolickych poruch. Vzacnd onemocnéni, o nichz se
jinak za cely Zivot nemusime dovédét, takze jsme léceni chybné, nevyjimaje.

S diagnostikou vrozenych metabolickych poruch pomaha lékaiim uz ptes pdl stoleti. V Ceské repub-
lice a na Slovensku je tato metoda dostupna pro diagnostiku rliznych druhl vzacnych onemocnéni.
Pouhé ctyri kapky krve staci k tomu, aby test odhalil, zda nam nechybi néktery z enzym{, nebo zda
nemame snizené mnozstvi enzymu v burikach.

Enzymy jsou pritom nesmirné dileZité pro recyklacni centra bunék, takzvané lyzosomy. Ty diky nim
rozkladaji nezadouci materialy na latky, které jsou pro buriky vyuZitelné. Pokud télu urcity enzym
chybi, dochazi v burikach ke stfadani téchto latek, a ty pak burnky poskozuji. Proto se lyzosomalni
onemocnéni, kterych je v souc¢asné dobé zndmo vice nez 50 druh, nazyvaji také jako stfadava. Jsou
sice vzacna, ale bohuzel nikdo nemuze vyloudit, Ze pravé my nemlzeme byt tim 1 ze 7 700 lidi v nasi
populaci.

Metodu suché krevni kapky (DBS — dried blood spot) objevil v roce 1963 profesor Robert Guthrie pro
screening metabolickych poruch u novorozencu. Pro koho je test uréen?

Vhodnym kandidatem k odbéru vzorku mizZete byt tfeba tehdy, mate-li zdravotni potize, ale Iékar
vam stale jesté nedokazal stanovit spravnou diagndézu. ,,Na moznost stftddavého onemocnéni by mély
|ékare upozornit urcité pfiznaky a projevy svédcici o postizeni mnoha organovych systému. Skutec-
chorobu, mlze vést k chybnému stanoveni pocatecni diagndzy. Pozdni diagnostika a prodleva v |écbé
vSak muzZe zplsobit nevratné zmény na postizenych organech,” upozornuji pacienty naptiklad tvlrci
projektu Spravna diagndza, ktery si klade za cil zlepsit v€asnou diagnostiku nékterych vzacnych, stra-
davych metabolickych onemocnéni.

Test suché kapky krve se ale pouZiva nejen jako metoda vedouci ke stanoveni spravné diagndzy u pa-
cientdl se zdravotnimi potizemi, ale také pro novorozenecky screening. Miminkdm v Cesku lékafi uz
od roku 1975 v porodnici odebiraji z paticky vzorek, ktery v€as odhali pfipadné dédi¢né poruchy me-
tabolismu nebo endokrinni onemocnéni. V soucasné dobé vysetfuji krev na celkem 18 chorob.

Jaké choroby odhali?

Toto jsou nékterd z onemocnéni, ktera Ize diagnostikovat pomoci metody suché krevni kapky. Ta, pro
ktera je testovani ze suché krevni kapky dostupné i v Ceské republice, jsou zabarvena ¢ervené.

Lyzosomalni stfadavé nemoci

Pompeho nemoc, Gaucherova choroba, Niemann-Pickova choroba typu A a typu B, Fabryho choroba,
mukopolysacharidézy typu I, II, I1IB, IVA, VI, VIl Lipofuscinézy

Neuronalni ceroidni lipofuscindza typu | a Il Oligosachariddzy

alfa-Mannosidéza, aspartylglukosaminurie, beta-Mannosiddza, fukosidéza Gangliozidézy
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Onemocnéni GM1 a GM2 Leukodystrofie — Krabbeho nemoc
Wolmanova choroba - cholesterol ester storage disease
Jak se test suché kapky krve provadi?

Je rychly a nemusite mit strach z bolesti. Lékar vam vzorek, par kapek krve, odebere z dobfe prokrve-
ného mista na téle — vétsinou z prstu, nebo usniho lalic¢ku, u miminek z paticky. Po vpichu necha krev
kapnout na karticku (DBS) s filtracnim papirkem tak, aby zaplnila cely tercik. Vzorek pak necha us-
chnout, prekryje se specidlnim papirkem a posle do laboratore, kde testovani provedou.

Chcete védét i o moznosti testovani pomoci suché krevni kapky vice? Zeptejte se svého oSetfujiciho
|ékare.

Zdroj: zena-in.cz
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Bilance Adama Vojtécha: funkéni dohodovaci fizeni, reSeni zpétnych bo-
nusl i boj s covid-19

Necely mésic poté, co Adam Vojtéch rezignoval, na Facebooku bilancoval svou ¢innost na minister-
stvu zdravotnictvi. Zdravotnicky denik vybral hlavni body, které povaZuje za dulezité milniky Vojté-
chova pUlsobeni, a uvadime i ty kroky, které poklada za podstatné sdm Adam Vojtéch (ne vidy se nase
nazory prekryvaiji). V ¢em se ale asi shodneme, je dileZitost toho, Ze se povedlo nastavit dohodovaci
fizeni, které se z formalniho institutu stalo mistem, kde se skutecné rozhoduje o Uhradach péce pro
dalsi rok — a doufejme, Ze tento trend vydrzi i do budoucna.

Jednim ze zasadnich zmén pro ceské zdravotnictvi bylo nepochybné vytvoreni podminek pro funkéni
dohodovaci fizeni mezi pojistovnami a poskytovateli péce. Od roku 2018, kdy dohodovaci fizeni skon-
Cilo historickym Uspéchem a dohodou vsech poskytovatell s platci péce, jiz neni tento institut pou-
hou formalitou, ale mistem, kde se skute¢né dojedndvaji Uhrady pro pftisti rok — misto aby je pak pfi
pfipravé uhradové vyhlasky davalo dohromady ministerstvo zdravotnictvi, jak tomu bylo pravidlem v
predchazejicich letech.

Velmi daleZitymi pociny byla také podpora dvou zadsadnich reforem — primarni péce a péce o dusevni
zdravi. Zatimco reforma péce o dusSevnich zdravi odstartovala uz za ministra LeoSe Hegera a od té
doby pomalejsimi ¢i rychlejsimi kroky postupovala (a za Adama Vojtécha rychlost akcelerovala, zacala
vznikat centra dusevniho zdravi Ci rozsifené psychiatrické ambulance, diky cemuz se dlouhodobé hos-
pitalizovani pacienti mohou vracet do svych domovu), reforma primarni péce byla novinkou. V dfivéj-
Sich letech praktici marné usilovali o rozvolnovani preskripcnich omezeni (psali jsme napfiklad zde,
zde i zde) a ani spektrum provadéné péce nebylo jako v zahranici, takze mnohdy pacienti beztak mu-
seli ke specialistovi. Nyni se vSak rozbéhla plnohodnotna debata o tom, jak roli praktika v systému
proménit a jakou dalsi péc¢i mliZe vzit na sva bedra, aby uvolnil ruce specialistim na péci o sloZité pa-
cienty. Postupné by se tak i u nas mél prakticky Iékar stat z naptl administrativniho pracovnika tim, u
koho pacienti ¢erpaji vétSinu péce a kdo je v pfipadé nutnosti sméruje do vyssich pater systému.

Priikopnickou zménou, v niZ navézal Vojtéch na své predchiidce a &elil pfitom velkému tlaku Ceské
|ékatské komory, je elektronicky recept. Ten nakonec ptispél i ke zvladnuti jarni koronavirové situace.
Po pfedchozich opakovanych odkladech zacal eRecept platit kratce po nastupu Vojtécha do funkce a
v letoSnim roce k nému konecné pfibyla i dlouho o¢ekavana nadstavba v podobé Iékového zaznamu,
ktery umozniuje Iékaflim a lékarnikim zkontrolovat, jaké léky dany pacient uZiva.

Ze strany pacientt i odbornik( (ktefi se na jeji pfipravé) je velmi ocekavanou novinkou novela zdkona
o verejném zdravotnim pojisténi, kterd je nyni v parlamentu. Nejvétsi iprava zakona 48/1997 za po-
sledni dvé desetileti usnadnuje vstup inovativnich IéCivych pfipravk( — pro Iéky na vzacnd onemoc-
néni zavadi novy zpUsob vstupu do Uhrad a v reZimu VILP pfichazi s Upravami davajicimi vétsi prostor
pro pripravu na vstup do standardni Uhrady. Vedle toho pfichazi novela i s fadou dalSich zmén, napfi-
klad se ztransparentnénim procesu schvalovani pres paragraf 16.
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Sam Adam Vojtéch pak povazZuje za duleZité kroky, které se tykaly sdruzenych nakup( a hospodareni
statnich nemocnic, napfiklad v souvislosti s tzv. bonusy. Za jeho plsobeni také na ministerstvu vznikla
novela zakona o léCivech, kterd zavadi tzv. emergentni systém. Tato Uprava ovsem vzbudila ve sné-
movné kontroverze a jeji projednavani bylo odloZeno do pftistiho roku, takze je nepravdépodobné, ze
by se ji podaftilo prosadit.

Mezi dalsi zasadni pociny, kterych se za ministrovani Adama Vojtécha povedlo dosdhnout, bylo navy-
Seni kapacit Iékarskych fakult o 15 procent a spolu s tim i narUst financi. DlleZité jsou i prace na DRG
Restart, diky niz se uz letos v nemocnicich plosné vykazuje dle nového systému CZ-DRG a prvni vlas-
tovky jsou i v samotnych thraddach. Vznikla také nova koncepce urgentni péce, podle které ma byt v
kazdém okrese jeden urgentni pfijem s pohotovosti. K dalsim krok(im, které urcité stoji za zminku,
patfi vytvoreni Ndrodniho zdravotnického informacniho portélu s garantovanymi odbornymi infor-
macemi pro Sirokou verejnost, prace na strategickych investicich v pfimo fizenych organizacich, stra-
tegie Zdravi 2030, kterou loni v listopadu schvalila vliada, dotacni programy pro praktiky a zubare v
oblastech s omezenou dostupnosti péce, ndborova kampan na podporu nelékarskych profesi Studuj
zdravku &i vznik center porodni asistence.

Mezi své Gspéchy Vojtéch fadi také zvladnuti prvni viny covid-19 v Cesku a pFipravu opat¥eni pro vinu
dalsi (vybudovani datového portalu s aktualnimi Cisly a informacniho portalu pro verejnost, prace na
chytré karanténé, ISIN, dispecink intenzivni péce, posileni laboratornich a odbérovych kapacit ¢i posi-
leni krajskych hygienickych stanic, linka pro verejnost, eRouska; kompenzacni vyhlaska a odmény pro
zdravotniky). Pravdou je, Ze se podafrilo dosahnout bezprecedentniho navyseni plateb za statni pojis-
ténce — od letosniho ¢ervna o 500 korun a od 1. ledna 2021 o dalSich 200 korun, diky ¢emuz dochazi k
posileni systému verejného zdravotniho pojisténi v roce 2020 o 20 miliard a v roce 2021 o 50 miliard.
Na druhou stranu si od laické i odborné verejnosti za fadu véci tykajicich se boji proti covid-19 Voj-
téch vyslouzil kritiku — ktera ovsem $la na vrub celé vlady.

Legislativa pfipravena za ministrovani Adama Vojtécha
Legislativa, kterou se za Vojtéchova plsobeni povedlo schvalit

- eRecept

- sdileny lékovy zdznam

- Uhrada Ié¢ebného konopi

- nova regulace Uhrad zdravotnickych prostiedkd na poukaz

- evropska protipadélkova natizeni

- novela zakona upravujici volby do organ( zdravotnich pojistoven
- zakon o odskodnéni tjmy zplsobené povinnym ockovanim

- novela zdkona o ochrané verejného zdravi — sniZzeni administrativni a ekonomické zatéze podnika-
telskym subjektim, rozsifeni povinnosti pfijmout ockované dité na vSechna predskolni zafizeni

Legislativa, kterou se zatim nepovedlo dotahnout
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- nejvétsi novela zdkona o vetfejném zdravotnim pojiSténi za posledni dvé desetileti zejména s cilem
rychlejsiho vstupu inovativnich 1€k, zavedeni transparentnich pravidel a zrychleni procest rozhodo-
vani pres paragraf 16, zapojeni pacientl do rozhodovani

- elektronizace zdravotnictvi — zakon o eHealth

- novela zdkona o zdravotnich sluzbach — doplnéni definice pacientskych organizaci, regulace lécitel-
skych sluzeb, definice center dusevniho zdravi, institutu dfive vysloveného pfani, zdravotni péce ve
Skolkach a skolach

- novela zdkona o |écivech — zavedeni tzv. emergentniho systému

- novela zdkona o zdravotnickych povolanich Iékafll — zména financovani specializacniho vzdélavani
prostrednictvim rezidencnich mist (zvyseni platu rezidenta, moznost odstupriovani vyse dotace dle

mista realizace, moznost financovani ¢asti vzdélavani, kterou rezident vykonava na pracovisti jiného
oboru)

- novela zdkona o postgradudlnim vzdélavani — zjednoduseni u praktikd, aby se zlepsila prichodnost,
zaméreni na posudkové lékafstvi, hygienu a epidemiologii, automatické zapocteni praxe na neakredi-
tovaném pracovisti, vys$si pozadavky na zajisténi odborné praxe u lékafl z ciziny

- novela zdkona o navykovych latkdch — rozsiteni dostupnosti Ié¢ebného konopi, navyseni poctu pés-
titel(, umozZnéni vyvozu, elektronizace receptld s modrym pruhem

- zakon o zdravotnickych prostiedcich —implementace evropské legislativy, nova regulace vstupu
zdravotnickych pomcek na trh v EU

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Babis predlozil Zemanovi navrh na odvolani Prymuly. Jméno mozného na-
stupce nesdélil

Premiér Andrej Babis (ANO) predloZil prezidentu Milosi Zemanovi navrh na odvolani ministra zdravot-
nictvi Romana Prymuly (za ANO). Navrhl mu jeho ndstupce, kterého prezident pfijme v Utery. Jeho
jméno vsak nesdélil. Babis v patek pozadal Prymulu, aby rezignoval. Pochybil schizkou v restauraci,
neda se to omluvit, fekl premiér. Prymula ale tvrdi, Ze Zadné opatfeni neporusil, neschazel se pfimo v
restauraci a rezignovat nehodla.

Premiér Babis predlozil v patek odpoledne v Lanech prezidentovi Zemanovi ndvrh na odvolani minis-

tra zdravotnictvi Prymuly. Babis$ hlavé statu navrhl Prymulova nastupce, Zeman by se s nim mél sejit v
Utery. Premiér doufa v to, Ze ve ¢tvrtek ho bude moci uvést do Uradu. V dobé pandemie by tak Cesko
mélo uz tretiho $éfa klicového resortu.

Jméno Prymulova nastupce premiér sdélit odmitl. ,,Jméno nebudu sdélovat, nebylo by to slusné
predtim, neZ se prezident s tou osobou setkd,” uved| Babis. Odklad do Utery nepovazuje Babis za pro-
blém. Vychazi podle néj z dalsiho programu prezidenta i ministerského kandidata.

»Je to ¢lovék, ktery ma velkou odbornou praxi, jsem presvédcen, Zze miZe zastavat funkci velice kva-
litné. Je to dobry kandidat, ma obrovské mezinarodni zkuSenosti,” fekl.

Mluv¢i Hradu Jiti Ovcéacek po schiizce na Twitteru uvedl, Ze prezident postupuje v dohodé s premié-
rem: ,,Zvoleny postup je maximalné vstficny, optimalni, plné odpovida vzniklé situaci. Pan prezident
nebude pfispivat k medidlni hysterii. Klicové je, zZe diky reseni, které vzniklo v Ldnech, neni nikterak
ohroZen boj s nebezpecnou pandemii.”

Babis se neobava toho, ze by Zeman ministerskou vyménu protahoval. ,Podle Ustavy mam préavo na-
vrhnout odvolani ministra a prezident to akceptoval,” fekl premiér. ,Prezident mi vysel vstfic, ja po-
zadal dnes o termin a okamtzité jsem ho dostal,” uvedl| dale.

Loni p¥i ndvrhu na odvolani ministra kultury Antonina Starika (CSSD) Zeman krok nékolik mésict od-
kladal s argumentem, Ze mu Ustava neuklada zadnou lhltu, ve které ma konat. Situace kolem Starika
nema podle Babise s tou soucasnou nic spole¢ného.

Babis Fekl, Ze Prymulova konce lituje, protoze je odbornikem na epidemiologii a zaslouZil se o to, ze
Cesko zvladlo prvni vinu pandemie. Fotografie poukazujici na poru$ovéni vladnich opatieni ale pFejit
nemohl. ,Celé je to nestastné, ale zaroveri nepfijatelné, takové chyby se nedaji omluvit,” fekl. V aktu-
alni situaci podle néj méfi vSem stejnym metrem.

Prymulovi, ktery zUstane ve funkci az do jmenovani nastupce, navrhl Babis moznost plsobit v ex-
pertni skupiné epidemiologl. Jeho postoj by se mél dozvédét po vikendu. Prymulovo vysvétleni,
podle kterého ministr Zadné opatreni neporusil, komentovat nechtél. ,Neni podstatné, jak to bylo, je
to velka chyba a nemélo se to stat. My bojujeme o dlivéru ob¢anl a musime jit pfikladem,” fekl Ba-
bis.
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Prymula byl vyfocen pfi navstéveé prazské restaurace

Prymula byl podle bulvarniho deniku Blesk navzdory platnému zakazu v prazské restauraci. Byl vyfo-
cen ve stfedu pozdé vecer, kdy méla byt provozovna podle nafizeni vlady uzaviena. Navic nemél na-
sazenou rousku. Na fotkach je kromé néj i pfedseda poslaneckého klubu ANO Jaroslav Faltynek. Toho
premiér Babis pozadal o rezignaci na pozici prvniho mistopredsedy hnuti ANO.

Faltynek nasledné oznamil, Ze se funkce prvniho mistopredsedy hnuti ANO vzda. Rezignaci predal
premiérovi. Jde o symbol uznani chyby, fekl.

Faltynek dale uvedl, Ze necha na hygiené, aby posoudila jeho pfipadné prohfesky. V pfipadé pokuty
pozada snémovnu o vydani k spravnimu fizeni, Fekl v patek odpoledne pfi pfichodu na Ufad vlady,
kde jednal s premiérem BabiSem. O setrvani Faltynka v ¢ele snémovniho klubu ANO maiji rozhodnout
jeho ¢lenové.

Faltynek se v patek ve snémovné omluvil. Uvedl, Ze schiizka se uskutecnila ve stfedu a Ze jde o jeho

chybu. S majitelem restaurace se, jak fekl, zna. S Prymulou udajné probiral misi vojenskych zdravot-
nikd ze Spojenych statl. BEhem dne ale Ucastnici jednani postupné pridavali dalsi okruhy rozhovoru,
mluvili udajné o komunikaci nebo o ploSném testovani v Moravskoslezském kraji.

,Omlouvam se za to, Ze jsem narusil dlvéru, Ze jsem poprosil pana ministra, abychom se potkali v

uzaviené hospodé,” uvedl Faltynek. Majitel restaurace je nechal v salonku , probrat véci u kafe”.

Kde se konala schizka

Prymula pozdéji zpochybnil, Ze $lo o schlizku v restauraci, i kdyZ o ni tak rdno sdm mluvil, i to Ze poru-
Sil povinnost mit rousku. Venku podle svych slov mohl byt bez rousky, protoze tam byl sdm. Ptipustil
pouze to, Ze se na par sekund mihl kolem jediného ¢lovéka, ktery mu oteviral dvefe od auta.

Setkani, kterého se kromé Faltynka a Prymuly Ucastnil i feditel Fakultni nemocnice Ostrava Jifi Havr-
lant, se podle Prymuly uskutecnilo v soukromych prostorach vysehradské kapituly, kam podle svych
slov pouze pres restauraci prosel. Podle Havrlanta se jednani tykalo pilotniho projektu na plosné tes-
tovani obyvatel na covid-19.

Vysehradska kapitula tvrzeni ministra zdravotnictvi, Ze nejednal v restauraci, ale v soukromém pro-
storu samotné kapituly, odmitla. Probost kapituly Ale$ Opatrny uvedl, Ze cely objekt, kde se schlizka
konala, je pronajaty k provozovani restaurace. Kapitula v patek v prohlaseni uvedla, Ze ji schlzka za-
skocila a Ze o poskytnuti prostor k setkani nevédéla.

Restauraci Rio's na VySehradé provozuje spolecnost MIDI. ,,V téchto prostorach na Vysehradé je v na-
jmu jiz fadu let. Majitelem objektu je Kralovska kolegiatni kapitula sv. Petra a Pavla na VySehradé. Na-
jemnik ma s majitelem objektu uzavienou platnou ndjemni smlouvu,” uvedl dékan kapituly Michal
Némecek.

Ministr Prymula dopoledne fekl Respektu, Ze nema problém rezignovat, pokud si to vefejnost preje.
Za chybu ma to, 7e nemél rousku, kdy? nasedal do auta. Rekl, 7e do restaurace nejel za Gcelem stra-
vovani, ale kvlli urgentnimu jednani a Ze si mysli, Ze toho zas tolik neprovedl.

Jestli si to vefejnost preje, klidné rezignuiji,” uvedl ministr. Rekl také, e nevédél, kde se jednani ma
konat, a omluvil se za to. Jel podle svych slov na adresu, na kterou byl pozvan. O véci v patek hovofil s
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premiérem Babisem. ,Jsem pFipraven nést dlsledky,” dodal ministr. Na brifinku o pal druhé odpo-
ledne ale rezignovat odmitl.

Babis nicméné uvedl, Ze pfipadné Prymulu odvol3, kdyz sdm $éf resortu zdravotnictvi nerezignuje.
,,Co se stalo, je absolutni katastrofa, je to pro mé absolutni Sok,” prohlasil premiér.

Ve chvili, kdy vlada po lidech zada noseni rousek dokonce i v auté, omezuje jejich pohyb a zavira ob-
chody a restaurace, musi jit ministti prikladem, zddraznil. ,,Takova chyba se nedd omluvit a mné je
Uplné jedno, co tam pan ministr Prymula s panem Faltynkem délali, koho tam zvali a pro¢. Nemu-
Zeme kazat vodu a pit vino,” dodal.

Kandidat na post ministra

Predseda vlady prezidentu Zemanovi jesté v patek predstavil ndvrh na Prymulova nastupce. Babis na-
bidl post ministra zdravotnictvi fediteli VSeobecné fakultni nemocnice Davidu Feltlovi, ten ji ale podle
informaci CT odmitl. Reditel FN Motol Miloslav Ludvik naopak uved|, Ze nabidku nedostal.

Podle informaci Ceské televize je nejvaznéj$im kandidatem na post nového ministra zdravotnictvi na-
meéstek ve Fakultni nemocnici Brno Jan Blatny. S premiérem se v patek setkal, pfipadnou nabidku
funkce ale komentovat nechtél.

Blatny se zaméfuje na |écbu déti s poruchou sraZlivosti krve a je v této oblasti mezindrodné uznava-
nym expertem. Plsobi jako pfednosta na oddéleni détské hematologie a biochemie.

Zdroj: Ceskd televize
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,Pojdme ze strachu udélat respekt,” fika novy ministr zdravotnictvi Blatny
Prezident Milo$ Zeman v poledne jmenoval Iékate Jana Blatného (za ANO) ministrem zdravotnictvi.
Ten pak prevzal resort od odchazejiciho ministra Romana Prymuly (za ANO). Pfijata opatfeni proti co-
vidu-19 nebude podle Blatného tfeba zasadné zpfisnovat. Pokud je lidé budou respektovat.

Za hlavni tkol novy ministr Blatny oznacil zménit vnimani celé pandemie. ,,Pojdmé zménit vnimani
strachu v respekt. Strach nas paralyzuje,” fekl Blatny.

Tomu by mél pomoci transparentnéjsi pristup. ,Nemzu vdm hned po svém nastupu fict, co udélam.
Ale mGzu vam slibit, Ze rozhodovani bude zaloZené na datech, kterd budou sdilena a musi byt vsem
srozumitelnd,” uvedl.

Zasadni véci je kapacita nemocnic a personalu. ,Je velice dobfe, Ze se buduji obé polni nemocnice.
Zatim se nezd3, Ze by bylo potteba dalsi podobné externi kapacity budovat,” dodal. Za zdsadni ale po-
vazuje zprovoznéni centralniho dispecinku, ktery by mél mit pfehled o tom, kde jsou jaka volna lGzka.

Jako jednu z prvnich véci chce s ministrem Skolstvi Robertem Plagou (za ANO) fesit pfipadné znovuo-
tevreni skol. ,Je potfeba na zdkladé dat, kterd mame, zjistit, jestli to (uzavieni Skol) ma zlstat, nebo
se to md zménit,” dodal. Neni jasné, jestli vyda konecné stanovisko v patek. ,Vim, Ze bylo avizovano,
Ze v patek se rozhodne o dalsSim postupu. V tuto chvili to neslibim, protoze kdyz néco feknu v patek a
v pondéli to zménim, tak mi nikdo nebude vérit,” podotkl novy ministr.

Blatny také vyvratil spekulace ohledné nového twitterového uctu pod jeho jménem, kde se Siti dezin-
formace. Nema s nim nic spole¢ného.

Sluzby odchdzejiciho ministra Romana Prymuly chce Blatny dal vyuZivat, protoZe je podle néj skvély
odbornik. Sejde se s nim a dohodnou se, jak budou spolupracovat.

Premiér Andrej Babis (ANO) béhem uvedeni Blatného do funkce ministra znovu apeloval na dodrzo-
vani vladnich opatreni. Mobilita lidi podle dat mobilnich operatorl neklesla tolik jako na jare. Za
hlavni Ukol ted premiér povazuje ochranu seniord pfed koronavirem. Pomoci by mohlo masivni vyu-
Ziti rychlejsich antigennich testl. Podle Babise je svétlem na konci tunel vakcina. Jeji vyvoj béhem
Ctvrtka bude konzultovat se svymi evropskymi protéjsky.

»Nejezdéte na Vysehrad,” vtipkoval Zeman
Nového ministra jmenoval ve Ctvrtek v poledne prezident Zeman na zamku v Lanech.

Ocenil, Ze Blatny jmenoval svého predchlidce ve funkci ministra Romana Prymulu svym spolupracov-
nikem v boji proti covidu-19. ,Zde nerozhoduiji tituly ani funkce, ale upfimna snaha epidemii potla-
Cit,” fekl prezident. Prymula ma byt soucasti expertniho tymu, ktery doporucuje protiepidemicka
opatteni. S odkazem na schiizku, kv(li které musel skoncit Prymula, poradil prezident novému minis-
trovi, aby nechodil na prazsky Vysehrad. ,Je tam nebezpecno,” komentoval Zeman.

Za 38 dnli Prymulova $éfovani ministerstvu byl znovu vyhlasen nouzovy stav, uzavrely se skoly i vét-
Sina obchodl, zakazany jsou kulturni a sportovni akce, omezeny svatby a pohrby, nosi se opét rousky
i venku a od stredy plati také noc¢ni zakaz vychazeni.

Prymula trva na tom, Ze Zadné opatfeni neporusil, rezignovat nehodla
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Prymula po zvefejnéni fotografii ze schiizky na Vysehradé odmitl, Ze by porusil jakakoliv z vlastnich
protiepidemickych opatreni. Plivodné nevyslysel BabiSovu vyzvu k rezignaci, premiér ale povaZoval
jeho chovani na fotografiich za nepfijatelné a navrhl v patek Zemanovi jeho odvolani. Prymula pozdéji
nevyloucil, Ze demisi nakonec sdm poda. Ve stiedu obdrzel od Zemana Rad bilého lva za zvladnuti
prvni viny koronavirové epidemie.

Povolanim hematolog

Novy ministr Blatny dosud pUsobil jako ndméstek feditele Fakultni nemocnice Brno, kde se specializo-
val na lé¢bu déti s poruchami srazlivosti krve.

Fakta
Profil nového ministra zdravotnictvi Jana Blatného
eNarodil se 24. bfezna 1970 v Prostéjové.

e\/ystudoval vSeobecné lékarstvi na Lékarské fakulté Masarykovy univerzity v Brné (1994) a posléze
tamtéz obor pediatrie.

ePfednosta oddéleni détské hematologie a biochemie Fakultni nemocnice v Brné a zdravotnicky na-
meéstek pro pracovisté Détska nemocnice Fakultni nemocnice v Brné.

*Na poli hematologie je Blatny uznavanou kapacitou, zaméfuje se na lé¢bu déti s poruchou srazlivosti
krve.

¢ Je to vynikajici pediatr a naméstek pro Détskou nemocnici. Samoziejmé je nyni situace velmi tézka
pro kohokoliv, ale znam ho uz 25 let, tak jsem presvédcen, ze pokud bude ministrem, bude to
spravny ¢lovék,” fekl o Blatném Feditel Fakultni nemocnice Brno Jaroslav Stérba.

Zdroj: Ceskd televize
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ékarnické komory Lubo-

Novym politickym naméstkem MZ je byvaly Séf
mir Chudoba

Politickym naméstkem ministra zdravotnictvi se podle serveru Apatykar stal byvaly $éf Ceské lékar-
nické komory Lubomir Chudoba. Zaujme tak misto po Filipu Vrubelovi, ktery post politického na-
méstka opustil po odchodu Adama Vojtécha. Na druhém postu politického ndméstka zlstava byvala
$éfka ceské kanceldire WHO Alena Steflova.

Politickym naméstkem na ministerstvu zdravotnictvi byl dle serveru Apatykaf jmenovan byvaly prezi-
dent Ceské lékarnické komory Lubomir Chudoba. Vystudovany lékarnik nastoupil po studiu jako in-
terni védecky aspirant na Statni Ustav pro kontrolu léciv do oddéleni farmakologie a toxikologie 1éCiv.
PUsobil také jako ¢len predstavenstva Grémia majitell 1ékaren a viceprezident (1999-2002) a opako-
vané jako prezident Ceské lékarnické komory (2002-2007 a 2011-2019). Po svém vystoupeni z ko-
mory pGsobil ve funkci vedouciho Lékové komise Svazu zdravotnich pojistoven CR. Nasledné do ko-
mory opét vstoupil a byl opét zvolen prezidentem.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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FDA udélila 6 grantd pro vyzkum orphan drugs

Americka FDA udélila 6 grantl pro novy klinicky vyzkum hlavnim vyzkumnym pracovniklim z akade-
mické sféry a pramyslu v celkové hodnoté pres 16 mil. USD v pfistich 4 letech. Tyto granty na vy-
zkumné testovani, které se udéluji v rdmci grantového programu pro vzacna onemocnéni financova-
ného Kongresem, podporuji vyvoj léCivych ptipravkd pro pacienty se vzachnymi chorobami. FDA obdr-
Zela celkem 47 zadosti. Mezi ohodnocenymi projekty je mj. vyzkum emixustatu pro Ié¢bu Stargard-
tovy choroby, ustekinumabu pro prevenci reakce stépu proti hostiteli, CAR-T pro lécbu CD4 pozitiv-
nich T bunécnych novotvar( nebo azacytidinu plus romidepsinu pro Ié¢bu periferniho T-bunécného
lymfomu.

Zdroj: apatykar.cz

Komise pripravuje farmaceutickou strategii, evropské zdravotnictvi ma byt
sobéstacnéjsi

Soucasna krize odhalila slabiny evropského zdravotnictvi. Podle ceské vlady i farmaceutického pra-
myslu by se budouci plany EU mély zaméfrit predevsim na dostupnost |éCiv.

Koronavirova pandemie dostala evropské zdravotnictvi pod obrovsky tlak a spustila intenzivni debatu
o jeho slabindch. V ramci planu obnovy Evropské unie se pocita se vznikem programu EU4Health,
ktery miti na zvySeni dostupnosti [éCiv a zdravotnickych prostfedk(. Pro evropské zemé by zde mély
byt k dispozici dostateéné , krizové” rezervy.

Novou dimenzi zaroven dostala pripravovana Farmaceuticka strategie EU, soucast komplexni pri-
myslové strategie, na které pracuje Evropskd komise. Svétlo svéta by méla spatfit na prelomu listo-
padu a prosince leto$niho roku a EU by na jejim zakladé méla vytvofit regulacni rdmec pro podporu
evropského farmaceutického priimyslu. Strategie si klade za cil zlepSeni a zrychleni pfistupu pacient(
k bezpec¢nym a cenové dostupnym lékdm.

Vétsi podporu si maji vyslouzit také digitalizace a inovace. Patrné nejdiskutovanéjsim bodem strate-
gie je pak plan sniZit pfimou zavislost na dovozu materiald ze zemi mimo EU, a zvysit tak evropskou
sobéstacnost. Ruku v ruce s tim ma jit snaha o harmonizaci mezinarodnich standardd kvality a bez-
pecnosti léCiv, coZ by mélo pomoci evropskym farmaceutickym firmam s konkurenceschopnosti na
globalni drovni.

V zafijovém usneseni vyzyvaji europoslanci Komisi, aby se pravé zavislosti na dovozu ze tretich zemi
zabyvala. Navrhuji napfiklad vytvoreni evropské pohotovostni rezervy Iékl strategického vyznamu,
které by se v pfipadé nouze spravedlivé rozdélily mezi clenské zemé. Apelu;ji také na lepsi vyménu in-
formaci pomoci digitalnich technologii.

Evropsky parlament se k chystané strategii letos vyjadioval ve vice usnesenich, které se tykaly nedo-
statku Iékd a pristupu k nim, vlivu na Zivotni prostfedi nebo pfimo koronavirové pandemie. U vétSiny
z nich figurovala jako stinova zpravodajka ¢i spoluautorka ¢eska europoslankyné Katefina Konec¢na
(KSEM, GUE/NGL), nahradnice ve vyboru pro Zivotni prostiedi, vefejné zdravi a bezpe&nost potravin
(ENVI).
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Z jejiho pohledu by se strategie méla primarné zaméfit na fyzickou i finanéni dostupnost IékG. Nedo-
statek Iéciv a jejich nedostupnost je podle Koneéné ,, dekddy bujicim problémem ve vSech zemich
EU“. Tyto nedostatky pry zplsobuje napfiklad neexistence spolecného hodnoceni 1€kl neboli HTA.

,Pokud v kazdém staté bude probihat proces HTA zvlast, je jasné, Ze budeme mit neodlvodnéné roz-
dily v pfistupu. To znamena, Ze némecky pacient bude mit pfistup k novému inovativnimu léku, ten
Cesky si ale bude muset na Zivot zachranujici 1é¢bu pockat,” upozornila europoslankyné s tim, ze
,Clenské staty musi byt po letech zdrzovani konec¢né dotlaceny k reseni tohoto problému a k dokon-
¢eni natizeni o spole¢ném hodnoceni”.

EU podle ni také musi urychlené pristoupit ke spoleénym hromadnym nakuptim Iék( na vzacna one-
mocnéni a inovativnich 1ék. Jen diky celému unijnimu trhu se pry podafi vytvofit silného protihrace
farmaceutickym spole¢nostem a ,,srazit astronomickou cenu téchto 1é¢iv“. Sama CR podle Kone¢né
néceho takového se svym malym trhem nikdy nebude schopna.

»,BohuZel podle poslednich informaci se zd3, Ze by se nova Farmaceutické strategie EU méla vice za-
mérovat na reseni problému spojenych s pandemii COVID-19, coZ se mi pfilis nelibi. To znamen3, Ze
se budou resit jen akutni problémy a k systémovym zméndm, o jejichz nutnosti vime roky, zase nedo-
jde,” posteskla si europoslankyné. Obsah strategie se vsak pry muze jesté dramaticky zménit.

Pro Cesko je kli¢ova dostupnost lékd

Farmaceuticka strategie je stale v procesu vzniku a ¢eska vlada ani ministerstvo zdravotnictvi k ni za-
tim nepfijaly Zadné oficialni stanovisko. Krystof Berka z tiskového oddéleni ministerstva redakci EU-
RACTIV.cz potvrdil, ze CR pfipravu strategie podporuje.

,»| v souvislosti s COVID-19 jsou velmi pfinosna co nejaktualné;jsi a nejkonkrétnéjsi data o zasobach a
pohybech lé¢ivych pfipravkl na vSech drovnich, tedy od vyroby, pres distribuci az po dodani do zdra-
votnickych zafizeni,” uvedl Berka. Je podle néj také patrné, Ze pro udrzeni dostupnosti léCiv pro paci-
enty je nutné mit k dispozici ,,vhodna normativni opatfeni” omezujici pohyb zboZzi. V opacném pfi-
padé by pry mohlo dochazet k vykoupeni, tvorbé zdsob nebo prekupovani léCivych pripravkd.

Cesko podle Berky souhlasi s tim, Ze zajisténi dostupnosti a bezpeénosti dodavek Ié¢iv je pro zdra-
votni péci o pacienty stejné jako pro autonomni postaveni EU v této oblasti klicové.

Katefina Konecna vidi ceskou pfileZitost predevsim v pfistupu k Iékim na vzacnd onemocnéni a k ino-
vativnim lékam. ,,Hromadné nakupy na drovni EU nam pomuZou snizit jejich cenu a zvysit tak jejich
dostupnost. Myslim, Ze se v soucasnosti velmi osvédcuji v pripadé nakupd remdesiviru,” pfipomnéla
europoslankyné.

Stejné jako Berka upozornila také na mozné feseni prekupovani léka. ,Dale tam také vidim moznost

feSeni problému tzv. paralelniho re-exportu |IéCiv, ktery se u nas léta zhorsuje. Jde o situaci, kdy jsou

Iéky k ndm privezeny, na hranicich jsou prebaleny a za draho prodany na zapadni trhy, coZ u nas zpu-
sobuje nedostupnost téchto 1ékd,” upozornila Konecna.

evvs
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Ceska asociace farmaceutickych firem (CAFF) upozornila [3], Ze soucasna cenova politika je jednim z
hlavnich divodQ, proc€ se velka ¢ast dodavatelskych subjekt’ nachazi mimo EU, coz plati nejen pro
CR.

,Opatreni a nastroje, které se vyuzivaji v EU, napfiklad vybérova fizeni, regulacni prostredi v Iékové
oblasti ¢i pfipadna statni pomoc, by mély byt upraveny tak, aby stimulovaly investice do vyrobni ka-
pacity. Pfipravovana strategie by se méla zaméfit na zakladni priciny problému s dostupnosti l1éCiv,
kterym je soucasna prioritizace nakup( za co nejnizsi ceny,” uved| vykonny Feditel CAFF Martin Matl s
tim, Ze cilem by mélo byt vytvoreni udrzitelného a zdravého konkurenéniho prostredi a celkova opti-
malizace evropského regulacniho ramce.

Do 15. zaFi probihala k Farmaceutické strategii EU vefejna konzultace, do které se zapojila i CAFF.
Stejné jako celoevropska organizace Medicines for Europe (MFE) zastupuje tzv. genericky pramysl,
ktery se nezabyva vyrobou inovacnich 1ékd, ale tzv. generik a biosimilars. To jsou léciva, které mohou
po vyprseni patentové ochrany Ucinné latky originalniho pfipravku vyradbét i jini vyrobci.

,Jsme presvédceni, Ze EU by méla zajistit stavajici a podpofit nové investice do vyroby generickych
|éCiv a biosimilars tim, Ze zavede udrZitelna pravidla pro Iékovou regulaci a nové zplsoby cenové a
Uhradové regulace. Priority farmaceutické strategie by mély cilit na dostupnost Iék( a udrZitelnost
zdravotnich systému,” podotkl Matl.

Pro zajisténi rovného pfistupu k Iékdm v celé EU je podle néj dlleZité udrzovat konstruktivni dialog
mezi vyrobci, Komisi a ndarodnimi vladami. ,,Zminéné strategie a programy jsou unikatni prilezitosti,
jak pomoci Ceské republice a celé EU ve zmirnéni dopad(i budoucich zdravotnich krizi nebo pandemii.
Véfime, e vlada tuto prilezitost plné vyuzije. Clenské spole¢nosti CAFF poskytnou veskerou potieb-
nou soucinnost pro ziskani této pomoci,” uzaviel Matl.

Zdroj: euractiv.cz
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