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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Prosinec 2019

VazZeni pratelé,

prinasime Vam prosincové ¢&islo Cavonovin, ve kterém Vés chceme upozornit na hlavni udélosti v ob-
lasti vzacnych nemoci a zdravotnictvi, které se v uplynulém mésici objevily v médiich.

V prostorach Kaiserstejnského paldce jsme se ztcéastnili setkani ministerstva zdravotnictvi CR a Paci-
entské rady, jejiz je CAVO ¢lenem. Ohlédli jsme se za uplynulym rokem a zhodnotili spole¢nou spolu-
praci.

Od roku 2021 by podle ministerstva zdravotnictvi mohla vejit v platnost legislativa, kterd umozni
rychlejsi vstup velmi drahych 1ék{ na vzacné onemocnéni do systému Uhrad. Pocita s tim novela za-

kona €. 48 o vefejném zdravotnim pojiSténi, kterd méni podminky vstupu na trh pro lé¢iva na vzacna
onemocnéni.

Rare Barometer zahdjil online prlizkum, na jehoz zakladé by mélo dojit k lepsSimu pochopeni pacient-
ské zkusenosti s |éCbou vzacnych onemocnéni. Tohoto prizkumu se mlzete zucastnit zejména Vy,
ktefi spadate do jedné ze Ctyr evropskych referencnich siti (ERN), konkrétné se jedna o onemocnéni
plic, onemocnéni ledvin, urogenitalni nemoci, onkologicka onemocnéni a nadory.

Do roku 2020 preje dobré zdravi a vSe nejlepsi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO



CAVONOVINY &&=,

Vzacna onemochéni

Ministr Adam Vojtéch a zastupci pacientskych
organizaci zhodnotili vzajemnou spolupraci v
uplynulém roce

V pondéli 16. prosince se v prostorach Kaiser-
Stejnského paldce uskutecnilo setkani ministra
Adama Vojtécha a vedeni Ministerstva zdravot-
nictvi s pacientskymi organizacemi. Cilem spo-
le€ného setkani bylo ohlédnuti se za uplynulym
rokem a zhodnoceni vzajemné spoluprace.

CELY CLANEK

Lécit SMA dfive? Potfebujeme novorozenecky screening

»Neurologie zaZila pfevrat, oproti minulosti jsme nyni schopni Ié-
Cit pfic¢inu spinalni muskularni atrofie,” fikda MUDr. Jana Haber-
lova, Ph.D., lIékarka na Klinice détské neurologie Fakultni nemoc-
nice v Motole v Praze.

CELY CLANEK

Pojistovny by mély pacientim hradit i léky za

desitky milionQ V-O-ZP
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CESKE REPUBLIKY

Velmi drahé léky na vzacné a Zivot ohroZujici

nemoci typu cysticka fibrdza ¢i svalova dystro- zoRAvOTNI %
POJISTOVNA 211

fie by mohly byt uZ od roku 2021 pIné hrazeny MU oS Zdravotni poliEfovna
z vefejného zdravotniho pojisténi. Pocitd s tim METAL-ALIANCE
novela zakona o vefejném zdravotnim pojis- Vieoaechl TP ; )
téni, kterou ministerstvo zdravotnictvi pod ve- //(\S e .'-5. e

zdravotni pojistovna
denim Adama Vojtécha (za ANO) do konce

roku predloZzi viadé.

CELY CLANEK
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Zdravotnictvi

Velky bilan¢ni rozhovor s ministrem
zdravotnictvi Adamem Vojtéchem

Budou to uz dva roky, pfesné 13. pro-
since, co Adam Vojtéch used| do kiesla
ministra zdravotnictvi. Za tu dobu se mu
podle jeho vlastnich slov povedlo prosadit
v praxi pouzivani elektronického receptu
nebo zacit skutecné vyuzivat institut do-
hodovaciho fizeni.

CELY CLANEK

Ochrana zdravi pacientt posili \‘

Par tuknuti do pocitace a lékaF uvidi seznam vsech €k,
které nemocnému predepsal on i ostatni doktofi. Mlze
tak zabranit nevhodné kombinaci medikament(, kvali

kterym lidé umiraji zbytecné. | to je jedna z novinek, jez &>
¢ekaji pacienty v roce 2020. N
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Ze svéta

| Prizkum pro lepsi pochopeni pacientské zkusenosti
s lé€bou vzacnych onemocnéni

Rare Barometer v prosinci zahajil online priizkum, na
jehoz zakladé by mélo dojit k lepSimu pochopeni paci-
entské zkusenosti s [é¢bou vzacnych onemocnéni. On-
line prazkum je k dispozici ve 23 jazycich vcetné ces-
tiny a je pfistupny pacientdm se vzacnym onemocné-
nim, jejich rodindm a pecovateltm. Cilem je vyuZiti to-
hoto prizkumu k otestovani vyvoje spole¢ného mechanismu zpétné vazby pacienta.

CELY CLANEK
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Celé &lanky

Ministr Adam Vojtéch a zastupci pacientskych organizaci zhodnotili vza-

jemnou spolupraci v uplynulém roce

V pondéli 16. prosince se v krdsnych prostorach Kaiserstejnského palace uskutecnilo setkani ministra
Adama Vojtécha a vedeni Ministerstva zdravotnictvi s pacientskymi organizacemi. Cilem spolec¢ného
setkani bylo ohlédnuti se za uplynulym rokem a zhodnoceni vzajemné spoluprace.

Pacientska rada Ministra zdravotnictvi, jejimz hlavnim cilem je zprostfedkovani hlasu pacientl na mi-
nisterstvu a jejich zastoupeni jako aktér( zdravotni politiky v jednanich, ktera se tykaiji jejich prav,
byla zfizena v roce 2017. ,Je pro nas dlleZité, aby se na utvareni zdravotni politiky podileli také za-
stupci pacientd, kterych se pfimo dotykaji. Pacienti se jiZ dva roky naplno zapojuji do pfipominkovani
navrh(, které na ministerstvu vznikaji. Diky tomu miZeme vytvaret udrZitelné zakony a koncepce,
které odrazeji pohled na véc ofima vSech dotéenych stran ve zdravotnictvi. Této spoluprace si ne-
smirné cenim, dékuji za ni a véfim, zZe pfispéje k tomu, aby nova legislativa maximalné respektovala
potfeby samotnych pacient(,” uved| ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch.

Za dobu svého pusobeni se Pacientska rada vyjadrila k 71 dokumentim a navrhim pravnich pred-
pisQ, zfidila 5 vlastnich pracovnich skupin a ma zastupce v 15 pracovnich skupinach ministerstva. V
roce 2019 vznesla Pacientska rada celkem 96 pfipominek. Od zafi navic pacienti vyjizdéji k navazani
spoluprace se svymi protéjsky v Norsku, Lichtenstejnsku a Islandu v ramci fond( EHP a Norska v ob-
lasti bilateralni spoluprace. ,,Snahou Pacientské rady je ovliviiovat vyvoj pfiprav legislativnich ndvrhi
tak, aby nova opatteni byla pro pacienty maximalné pfinosna. V uplynulém roce jsme se zabyvali Siro-
kou Skalou témat od revize uhrad zdravotnickych prostfedkl po diskuze nad procesem rozhodovani
reviznich lékatd zdravotnich pojistoven k narokim pacienta, pres elektronizaci ve zdravotnictvi ¢i
problematiku ukotveni pacientské organizace do zakona a mnoho dalSich. Byt ministerstvu partnery
pfi rozhodovani je pro nas zcela zdsadni.” uvedl predseda Pacientské rady Vlastimil Milata ze sdruZeni
Diaktiv Czech Republic.

,Pacientské organizace jsou dnes jiz neodmyslitelnym aktérem pfti sestavovani vSech vyznamnych re-
forem a legislativnich navrh(. Proto s nimi pocita napriklad i novy Strategicky rdmec rozvoje péce o
zdravi v CR do roku 2030, kde je jim vénovan konkrétni dil&i cil s ndzvem ,,Posileni segmentu pacient-
skych organizaci a organizaci zamérenych na pomoc pacientim,” uvedl za Oddéleni podpory prav pa-
cientl a Sekci legislativy a prava Ministerstva zdravotnictvi naméstek Radek Policar a dodal: ,, Pracu-
jeme spolecné takrka denné a vime, kolik prace, usili i osobnich obéti vyzaduje ¢innost organizaci pro
pacienty, kterym pomahaji a které zastupuji.“ (Ing. Gabriela Stépanyova)

Zdroj: Mzcr.cz
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LécCit SMA drive? Potfebujeme novorozenecky screening

»Neurologie zazila prevrat, oproti minulosti jsme nyni schopni [éCit pfi¢inu spinalni muskularni atro-
fie,” fika MUDr. Jana Haberlovd, Ph.D., |ékarka na Klinice détské neurologie Fakultni nemocnice v Mo-
tole v Praze.

Co je podstatou onemocnéni oznacovaného jako spindlni muskularni atrofie (SMA)?

SMA je vrozené neurodegenerativni onemocnéni misnich motoneuron(. Pacientlim se netvofi jedna
bilkovina potfebna na fungovani motoneurond. které postupné odumiraji, a tim u nich vznika progre-
sivni svalova slabost. Pfiznaky jsou klinicky vidét, az kdyZ dojde k druhotnému postizeni svald, pred-
tim Ize SMA odhalit genetickym vySetfenim.

Kolika déti se tato zavazina diagndza tyka?

Onemocnéni ma ctyti klinické fenotypy. U nejtézsiho a zaroven nejcastéjsiho prvniho ma pacient ob-
tize od Sestého mésice véku, nikdy neni schopen se sam posadit ani postavit. Kazdy rok se narodi asi
deset déti s SMA (zhruba na sto tisic porod(), z toho 50 aZ 60 procent je typ jedna. Druha nejcastéjsi
forma — typ 2 — predstavuje 30 aZ 35 procent nemocnych. Prvni obtiZe se u nich projevi do roka a pdl,
coz vede k tomu, Ze jsou schopni se sami posadit, ale nikdy nejsou schopni se sami postavit a nikdy
samostatné nechodi. U typu tfi se objevuji prvni pfiznaky po nastupu chiize (pozdéji ji ale postupné
ztrati), u typu 4 se prvni obtiZe objevi v dospélosti.

Co pro lécbu pacientli s SMA znamena nusinersen?

Z pohledu neurologického znamenad prevrat. Jesté nedavno tito pacienti predc¢asné umirali, byli na
ventilatorech, trpéli tézkymi motorickymi handicapy, v pozdnich fazich byli schopni komunikovat
pouze o¢ima a nemohli ani polykat. NeZ pfisel nusinersen na trh, existovala pouze symptomaticka
|éCba, ale nelécila se pricina nemoci. Toto je prvni lék, ktery je schopen zmirnit jeji pficinu. Pokud ne-
budeme pacienta s typem 1 |écit, v 80 procentech trpi ve dvou letech dechovou nedostatecnosti a
pokud jej nenapojime na ventilator, zemre. KdyZ je nyni zacindme |écit — a ¢im dfive, tim l|épe —, ne-
budou s vysokou pravdépodobnost v casném détském véku potfebovat permanentni ventilacni pod-
poru.

Jak lék funguje?

Pomoci jiného genu nez toho, ktery je porusen primarné, vytvofri chybéjici bilkovinu nutnou na preziti
nervovych bunék. Ovliviiuje tedy prepis genetické informace, ale DNA neméni, takZe se musi celozi-
votné dodavat, aby se zajistilo, Ze chybéjici bilkovina bude stdle tvofena. Pacienti jej dostdvaji formou
lumbalni punkce do misniho kanalu jednou za ¢tyfi mésice, pficemz na zacdtku jsou tfeba ctyfi Uvodni
davky.

Jak dlouho se uz vyuziva?

Nusinersen byl registrovan ve Spojenych statech americkych v prosinci 2016, a jelikoZz uz data z klinic-
kych studii byla viditelné prekvapiva, vyvolal velkou vinu nadéje pacientl po celém svété. Hned byly
zahajeny Early access programy, v jejichZ rdmci se jeden ¢esky pacient zacal lécCit jiz v bfeznu 2017. Na
trh v celé Evropské unii se pak dostal v kvétnu 2017.
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Jaké s nim mate zkusenosti?

V tuto chvili uz mame data z témér z dvou a pUl roku jeho pouzivani. Je tfeba pfitom zdlraznit, zZe Iék
zacali dostavat pacienti, ktefi uz méli obtize. Ve vétsiné pripadl vidime jasny efekt, Ze se zlepsili mo-
toricky, coz Ize dolozit i videi a fyziotesty. Pacienty s pfiznaky uz nezbavime obtizi, ale jsme schopni
zastavit zhorsovani jejich stavu a oZivit urcity pocet nervovych bunék, které ,byly na pUl cesty”, to
znamena, ze mély snizenou funkci, ale jesté zachovanou vitalitu. Pak u nich dochazi ke stabilizaci,
efekt uZ neni tak vyrazné pozitivni jako na zacatku. Podstatné oviem je, Ze nusinersen prodluZuje vék
doziti, zlepsuje kvalitu Zivota a snizuje se pravdépodobnost, Ze nemocni budou v ¢asném véku potre-
bovat permanentni umélou ventilaci. Z naseho pohledu Iékafe je ovSsem zdsadni zacit l1éCit co
nejdrive, to znamena diagnostikovat pacienty jesté ve fazi, kdy nemaji klinické obtize.

Proc¢?

Diky klinickym studiim mame data ukazujici, Ze pokud zacneme |é¢it déti presymptomaticky, je pru-
béh nemoci nesrovnatelné mirnéjsi, nez kdyz lé¢ime pacienty symptomatické. Treba u typu 1 je vét-
$ina presymptomatickych pacientll schopna stoje, néktefi i chlze, coZ je opravdu zdsadni zména. Po-
tfebujeme tedy najit pacienty co nejdfive, ve fazi, kdy se u nich jesté neobjevily druhotné zmény na
svalech, abychom udrzeli motoneurony pfi Zivoté od pocatku. Pokud zaciname lécit typ 1 symptoma-
ticky, stravi pacient velmi pravdépodobné Zivot na voziku, pokud presymptomaticky, nebude s vyso-
kou pravdépodobnosti vozik minimalné v détském véku permanentné potfebovat.

Vzhledem k tomu, Ze se dnes SMA diagnostikuje ve chvili, kdyZ uz dité néjaky pfiznak ma, potiebu-
jeme tedy novorozenecky screening...

Vlastné diky tomu, Ze se objevil nusinersen, ma novorozenecky screening opravdu velky smysl, pro-
toZe je potieba IéCit déti, u kterych se pfFiznaky jeSté neobjevily. Ve Spojenych statech byl uz takovy
screening uzakonén, ve vétsiné evropskych zemi probiha prostfednictvim pilotnich projektd.

A u nas?

Odborna spolecnost détské neurologie uz o néj vice nez rok usiluje. BohuZel nardzime na legislativu,
ktera Fika, Ze pokud ma pacient absolvovat geneticky test, musi predtim probé&hnout pohovor s klinic-
kym genetikem. A je samoziejmé nemozné, aby takovy pohovor probihal se vSemi prvorodickami.
Usilujeme proto o vyjimku v zakoné pro screening SMA. Vidime i urCitou vstficnost ze strany minister-
stva a zdravotnich pojistoven, ale zména legislativy je vidy béh na dlouhou trat. Metodika uz by méla
byt hotova. Jeden test v zahranici stoji Ctyfi eura, to je z pohledu nakladovosti pfijatelna polozka, coz
potvrdila i VZP. Z hlediska ekonomického je totiz jasné, Ze zacneme-li Ié¢it nemocné dfive, usetfime
systému tim, Ze pacienti budou Zit s vyznamné mensim handicapem.

Jsou faze, kdyz uz Iécbu nema cenu nasazovat?

Tato diskuse probih3, ale myslim, Ze je dana predevsim cenou léku. Kdyby byl levny, nebylo by o ¢em
mluvit. Pokud je zachovany jakykoli motoneuron, ma z medicinského pohledu smysl za néj bojovat. U
pacientd s nejtézsim typem SMA, kterym je uz ¢trnact patnact let, jsou zcela imobilni a maji zachova-
nou pouze jemnou motoriku hornich koncetin, je efekt obtiznéji prokazatelny. Pfesto si myslim, Ze i u
nich l1é¢ba ma smysl. Mame nyni zkusenost s jednim takovym pacientem, ktery po roce IéCby stale
mUzZe pouzivat pocitac, coz je z jeho pohledu velmi podstatny prvek kvality Zivota, protoZe neztraci

svou jedinou moznost komunikace s okolim.
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Jsou znamy néjaké kontraindikace ¢i nezadouci ucinky?

MUZeme se opirat o pétileté zkusenosti s [ékem — véetné klinickych studii — a prozatim se zd3, Ze ne-
Zadouci ucinky nejsou vyznamné. U pacientd s téZzkou skolidézou, ktefi prodélali tfeba operacni feseni,
nemusi byt snadny pfistup do misniho kanalku, ale i to Ize vyresit. Zatim jsme neméli zddného paci-
enta, kterému bychom Iék nemohli podat.

Léci se déti, ale jaky mate nazor na lécbu dospélych?

Jsem détsky neurolog, takZe tuto problematiku nechdvam neurologlim pro dospélé pacienty. Pro-
blém je, Ze nemame dostatek klinickych dat o efektu Iécby dospélych pacient( z klinickych studii. Pro-
biha diskuse, v nékterych zapadoevropskych zemich je |é¢ba dospélych pacientl povolena. Je po-
tfeba se domluvit — a to neni véci Iékar( —, do jaké miry je systém ochoten financovat mozné zlepseni
kvality Zivota, kdyz vime, Ze 1éCba je financné narocna a jeden pacient stoji okolo 5,5 milionu korun
rocné. Ve Velké Britanii tfeba doslo k dohodé, Ze budou Ié€eni vSichni pacienti s typem 1 az 3, u nichz
je zkracena doba doZiti Ci riziko ztraty samostatné chize. U typu 4, kdy se objevuji prvni potize v do-
spélosti, nejde o Zivot Ci riziko ztraty chlize, ,, pouze” se zhorsuje kvalita chze. Musime si také Fici, Ze
brzy budeme mit prvni pacienty, ktefi zacali uzivat nusinersen jako teenagefi a ted dosahnou véku 18
let.

Zménil novy lék néjak i organizaci péce?

Drive chodili pacienti v misté bydlisté k neurologlim a péce o né nebyla centralizovana. A najednou se
tato potreba vynofila, protoze existuje odpovidajici é¢ba. V CR existuji tyfi centra, dvé v Praze,
jedno v Brné a jedno v Ostravé, pficemz centra ve FN v Motole a FN Brno maji evropskou akreditaci
pro vzdcna neuromuskularni onemocnéni. Nyni je tfeba tuto centralizaci podpofit, protoze je smyslu-
plnd a Setfi penize systému. Potfebuji vétsi prostory i vice personalu, aby mohla nabizet odpovidajici
péci pro vSechny potiebné pacienty. Uvédomme si, Ze se nestaraji pouze o déti s SMA, ale i dalSimi
neuromuskularnimi nemocemi. Jde tedy o stovky, Ci spise tisice pacientd.

Zdroj: Tribune.cz



v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Pojistovny by mély pacientim hradit i Iéky za desitky milion(
Velmi drahé Iéky na vzacné a Zivot ohrozujici nemoci typu cysticka fibrdza ¢i svalova dystrofi e by
mohly byt uz od roku 2021 pIné hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi.

Pocitd s tim novela zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, kterou ministerstvo zdravotnictvi pod
vedenim Adama Vojtécha (za ANO) do konce roku predlozi vliadé.

Pacienti trpici zavaznymi nemocemi, na které zabiraji jen inovativni, tézko dostupna léciva, by se tak
nemuseli spoléhat jen na paragraf 16, ktery zarucuje nemocnym i nehrazeny |ék za predpokladu, ze
se jejich choroba neda |écit jinak. | presto paragraf 16 soucasti zakona zlstane i po novelizaci.

,Chceme zrychlit proces vstupu inovativnich 1ékd do systému verejného zdravotniho pojisténi a zaro-
ven zohlednit mékka kritéria, jako je napfiklad, jestli ma lék vliv na kvalitu Zivota,” fekl Vojtéch.

Dosud se totiz schvalovani 1ékd, které by pojistovny hradily, fidi hlavné kritériem nakladové efekti-
vity, které velmi draha léciva nesplnuiji. ,,Napriklad u genové terapie stoji jedna ampulka 49 milion(
korun,” upozornil.

O naroku pacienta na drahy |ék by nerozhodovali jen revizni |ékafi: kazda pojistovna by podle novely
méla zfidit odvolaci komisi, ve které by zasedli nezavisli odbornici. Pacient by mél rovnéZz mit moznost
obratit se i na soud.

Nové by také vyrobci museli v pfipadé nefunkcénosti Iéku vracet pojistovnam naklady. ,Jedna se o sdi-
leni rizika vyrobce. Farmaceutické firmy by musely zpétné hradit naklady na Ié¢bu, kterd by se u paci-
entd neuchytila,” sdélil ndméstek ministerstva Filip Vrubel. Dodal, Ze u velmi drahych 1ékd by nepfi-
chéazela v Uvahu spolutast pacient(.

»Zména by se tykala nejen vzacnych onemocnéni, ale celé rady onkologickych nemoci,” doplnila fedi-
telka Statniho uUstavu pro kontrolu léciv Irena Storova.

Lékovy zaznam? Ministr nabada

Ministerstvo zdravotnictvi rovnéz od 1. prosince spustilo sdileny Iékovy zaznam: Iékafi maji u vSech
pacientd moznost vidét, co berou za léky.

Pacienti maji nyni aZ do ¢ervna pristiho roku Ihtu na to, aby se ze zdznamu odhlasili, pokud v ném
nechtéji byt a maji tfeba obavy, Ze by tyto citlivé Gidaje mohla zneufZit tfeti strana.

Ministerstvo zdravotnictvi i SUKL chtéji ale pacienty presvédit, aby v ném zdstali. ,Zakdzanim na-
hledu do |ékového zaznamu sniZite miru bezpecnosti |éCby a prebirate na sebe odpovédnost a chyby
v medikaci, které by se odhalily, kdyby do Iékového zdznamu zdravotnici méli pfistup. Jde i o vase
zdravi,” varuji urady v dopise, ktery bude s formularem k vyjadieni nesouhlasu rozeslan do ordinaci.
(Jan Martinek)

Zdroj: Pravo
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Velky bilan¢ni rozhovor s ministrem zdravotnictvi Adamem Vojtéchem
Budou to uz dva roky, presné 13. prosince, co Adam Vojtéch usedl do kfesla ministra zdravotnictvi. Za
tu dobu se mu podle jeho vlastnich slov povedlo prosadit v praxi pouzivani elektronického receptu
nebo zadit skutec¢né vyuzivat institut dohodovaciho fizeni. Dalsi véci se méni pomaleji. ,Neni to Uplné
jednoduché a priznavam, Ze po dvou letech se ¢lovék obcas citi trochu unaven rlznymi pitkami a de-
batami s krizovym Stabem, ale jsem presvédcen, Ze jdeme sprdvnou cestou,” fika ministr Vojtéch, s
nimz si Zdravotnicky denik povidal mimo jiné o implementaci DRG, vztahu s Iékafskou komorou ¢i o
persondlnich zménach, které v poslednich letech probéhly ve vedenich nemocnic.

Budete dva roky ve funkci. Které tfi, Ctyfi zmény se vam povedly?

Nastaveni davéry s jednotlivymi segmenty poskytovatelll péce. Revitalizovali jsme dohodovaci fizeni
o Uhradach a umoznili jsme, aby zastupci segmentd méli moznost dohodnout se u kulatého stolu, byt
to letos nebylo stoprocentni. Ale nikoho jsme nehodili pres palubu, coZ je dllezZité. Obecné jakékoliv
poruseni ddvéry je Spatné a v pfedchozich letech dliivéra k ministerstvu takova nebyla. To se zménilo,
stejné jako celd atmosféra partnerského vztahu mezi zdravotnimi pojistovnami a jednotlivymi seg-
menty. Jde o krok kupfedu i z hlediska vysledkd, nastavovani thrad a kvalitativnich kritérii, které jsou
v dohodach obsazeny. Beneficienti nejsou jen poskytovatelé, ale predevsim pacienti.

Druha véc je nastartovani elektronického receptu, kde je penetrace v ramci ¢eského zdravotnictvi ta-
kfka stoprocentni. Zpocatku to bylo velmi slozité na vysvétlovani, ale odpracovali jsme si to, jezdili
jsme do kraji a podobné, coZ také pomohlo. Dnes se s tim vsichni sZili a pocet receptl stale stoupa.
Je tedy Uspéch, Ze jsme do toho zapojili prakticky vSechny |ékare a elektronicka preskripce u nas jede
tak, jako se to nepovedlo ani v nékterych statech na zapad od nas. S tim je spojeno i prosazeni léko-
vého zdznamu, co? je také Uspéch.

Treti oblasti jsou kontroly ze strany ministerstva v pfimo fizenych nemocnicich, i kdyz tam stale
mame urcité rezervy. Nastavili jsme ale pravidla pro vefejné zakazky, zpétné bonusy a dalsi ukazatele,
které se snazime sledovat. To je posun kupfedu, i kdyZ ne kaZzdy z toho byl nadSeny.

Podafilo se nam také prosadit novy model financovani medicinského Skolstvi. O tom se dlouho mlu-
vilo a nikdy nedotahlo do konce. Pracovali jsme na tom s UZIS a vlada schvalila pldn podpory lékaf-
skych fakult, sedm miliard na 11 let. Uz letos doslo k navySeni poctu pfijatych student(, dokonce
jsme prevysili onéch 15 procent, myslim, Ze nyni je to 20 procent studentd navic. Nebylo to Uplné
jednoduché, bylo tfeba presvédcit ministerstvo Skolstvi, aby cilené podpofilo Iékarské fakulty. Je to
vklad do budoucna. Spousta dalSich véci je rozpracovanych, i kdyz vysledky budou az za néjaky cas.
Jde tfeba o reformu primarni péce, coz je béh na delsi trat.

MuzZete uvést alespoii jednu véc, kterou se vam nepodafrilo dotlaéit tam, kam jste si pfedsevzal?

Nékteré véci jdou pomaleji, neZ jsem si pfedstavoval. Tyka se to tfeba elektronizace a zakona o elek-
tronizaci zdravotnictvi. Davod( je fada, za prvé je to asi ne Uplné dostatecna zkusenost lidi, ktefi na
tom pracuiji, s tvorbou legislativy a praci vtomto mdédu. Jsou to lidé, ktefi rozuméji technickym otaz-
kam, ale nedokazZou je pak dobre prenést na papir, aby Sla ptiprava zdkona rychle a vsichni jej pocho-
pili. Je to ale komplikovana véc.

Zakon o elektronickém zdravotnictvi je velmi robustni. VZidycky se fika, ze bychom méli mit zakony
strucné. Je elektronizace tak slozitd, nebo je to kvili ochrané dat? Kdyz laik bude chtit studovat néco
o elektronizaci zdravotnictvi a za¢ne zdkonem, brzy ho to odradi...
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Zakon jesté projde pripominkovym fizenim a bude se cizelovat, ale je to hodné technickd véc o nasta-
veni celé architektury. Nemyslim si vSak, Ze by byl zdsadné dlouhy, mame tu delsi zakony. Text je
komplikovany, je to technickd norma. Divam se na néj ze systémového makropohledu, co by elektro-
nické zdravotnictvi mélo umét a jak by mélo byt nastaveno. DlleZité je, aby byl vysledek funkéni a
aby se v tom vsichni, kterych se to tykd, tedy poskytovatelé, ale i pacienti, uméli pohybovat. Vérim,
Ze tomu tak nakonec bude.

Jakym zplsobem je upraveny itinerar elektronizace ¢eského zdravotnictvi?

Trochu jsme museli termin posouvat, z éeho? nejsem $tastny. Cas bézi a je jasné, 7e tento zakon bude
ve snémovné velmi detailné diskutovan. Cim dfive pGjde do legislativniho procesu, tim Iépe, uz jsme
ho ale poslali do vnitfniho pfipominkového fizeni. MUj cil je, aby do bfezna Sel na vladu, do léta pro-
béhlo prvni ¢teni a schvalovani se dokoncilo po letnich prazdnindach tak, aby byl zdkon Ucinny od roku
2021. Nefikam, jestli od zacatku nebo od poloviny. Paralelné s tim jdou totiZ technické otazky souté-
Zeni integrovaného datového rozhrani resortu, coz je platforma, skrze kterou by méla byt data sdi-
lena. Musi to jit ruku v ruce: jedna véc je regulatorika a nastaveni pravidel, druhd véc je technické re-
Seni. Moje predstava je tedy takova, Ze by systém mél byt nastaven v pribéhu roku 2021 s tim, Ze ne-
predpokldadame, ze se systém hned spusti na sto procent — pocitdme s pfechodnym obdobim. Aktu-
alné diskutujeme o tom, ze by mohlo byt kratsi pro nemocnice a delsi pro terén, praktické lékare a
podobné. To je hlavné otdzka vedeni elektronické zdravotnické dokumentace, kdy je finalnim cilem,
abychom méli bezpapirové zdravotnictvi. Ted jsem byl v Dansku, kde uz nemaji v nemocnicich ani or-
dinacich praktickych lékar( Zzadné Sanony. To nam néjaky cas bude trvat, ale nejzazsi termin, kdy by
vsichni méli mit elektronickou dokumentaci, je za osm let. ZvaZzujeme pfitom, Ze pro nemocnice by to
bylo kolem tfi let od ucinnosti zakona.

Kdyz jsme u véci, které jsou trochu ve skluzu, jak to v soucasnosti vypada s novelou osettujici vstup
inovaci? Pan naméstek Vrubel jeji teze predstavoval uz pred Iétem, po plil roce se ale nic moc ne-
pohnulo.

Je tam urcity skluz, ktery je dan hlavné tim, Ze novela je velmi komplexni — nefesi jen €ast inovaci, ale
zahrnuje asi Ctyfi dalsi ¢asti. Je tam zména v Uhradach zdravotnickych prostfedkd na poukaz na za-
kladé toho, jak se shodla k tomu ustanovena komise. DalSi velka oblast je rozhodovani reviznich |é-
katrd o naroku pacienta. Je tam takzvana spravni ¢ast, tedy nastaveni pravidel pro rozhodovani reviz-
nich lékafl a moZnost odvolani. Pak jsou tam drobné Upravy v ramci dohodovaciho fizeni. Diky tomu,
Ze je zakon otevreny, toho zkratka chceme vyuzit a pridat dalSi oblasti, takze se to trochu zdrzelo. Ted
v prosinci by ale novela méla jit do meziresortniho pfipominkového fizeni tak, abychom ho dokondili
do konce ledna. Pak bude vyporadani, takze bych chtél, aby podobné jako u zdkona o elektronizaci

Sla Uprava do brezna na vladu a prvni ¢teni jsme zvladli pred létem.

TakiZe teze se za tu dobu nezménily?

Pokud jde o inovace, ne. Zdkon jsme pfipravovali na zakladé kulatého stolu s odborniky, pacienty a
pojistovnami a zdsadni zmény tam nejsou.

Ve zdravotnictvi velka ¢ast zasadnich zmén vyzaduje delsi ¢as ne? jedno ¢asové obdobi. Zivotnost
politika byva kratsi. KdyzZ ted’ sedite ve vladé s ostatnimi kolegy a vidite, co délaji, bavilo by vas vést
i jiny resort nez zdravotnictvi?
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Asi ano, ale nejsem univerzalni politik, ktery se vyjadri ke vSemu a vSemu rozumi. Na to si nehraju,
vyjadruji se ke vécem, kterym rozumim a mam k nim blizko. Asi si tedy nedokazu predstavit, Ze bych
délal napfiklad ministra zemédélstvi, to je mi hodné vzdalené, ale bavil by mé tfeba ministr kultury
nebo spravedlnosti. To jsou resorty, ke kterym mam blizko profesné i citové, takze si dokazu predsta-
vit, jak se v tomto prostfedi pohybuiji.

Kdyby byla moZnost, chtél byste zdravotnictvi vést i dalsi roky? Ted', po dvou letech, kdy vidite, co
fizeni rezortu obnasi?

Je pravda, Ze nékteré véci jsou komplikovanéjsi, nez si Clovék dfiv myslel, i kdyz jsem se zdravotnictvi
vénoval na ministerstvu financi. Zajmovych skupin je velké mnoZstvi a nazord na to, jak ma zdravot-
nictvi vypadat v riznych oblastech, jako je tfeba postgradualni vzdélavani, je také mnoho a ¢asto jsou
zcela protichidné. Neni to tedy Uplné jednoduché a priznavam, Zze po dvou letech se ¢lovék obcas citi
trochu unaven rlznymi patkami a debatami s krizovym $tabem. Nékdy mé to frustruje a vysava, pro-
toze lidé, ktefi maji takové postoje, nefesi systémové otazky. Ja jsem Clovék, ktery chce fesit i systém,
takZe mi to vybiji baterky. Na druhou stranu se nékteré véci povedou, coz mé zase dobije. Delsi plso-
beni si tedy dokdzu predstavit. Ve zdravotnictvi je to tak, jak fikate, tedy, Ze se véci nastartuji a plody
prace bude sklizet nékdo dalsi. Nejsou tu rychla vitézstvi, systémové kroky jako reforma primarni
péce, reforma péce o dusevni zdravi, elektronizace, vzdélavani ¢i podpora lékarskych fakult nabihaji v
fadu let. VSechno jsme to udélali, ale efekt se projevi az pozdéji. Jestli tu budu ja nebo nékdo jiny, to
nedokdzu fict, ale byl bych rad, abych alespon nékteré véci mohl dokoncit. Jsem presvédcen, ze
jdeme spravnou cestou. V tomto sméru by tedy pro mé byla moznost pokracovat zajimava.

Jak moc citite podporu premiéra? Nakolik ho zdravotnictvi zajima?

Myslim si, Ze ho velmi zajimda. Samozifejmé jako premiér fesi vSechny resorty, takZe je jasné, Ze ne
vSude ma tak detailni znalosti. Na druhou stranu ve zdravotnictvi jsme na podobné ving, respektive
akceptoval nékteré postulaty, coz je pozitivni. V nékterych vécech ma odlisny pohled, ale celkové se o
zdravotnictvi zajima nadprdmérné oproti jinym resortim. Kdyby se udélala analyza medialnich vy-
stup(ll, myslim, Ze by zdravotnictvi bylo v popredi.

Medialné, navenek, vam urcité podporu vyjadfuje...

Obecné kazdy ministr zdravotnictvi je zavisly na podpofe premiéra, potazmo dobrém vztahu s minis-
trem financi.

Pan premiér vystupuje impulsivné. Nefikate si nékdy, kdyz néco takto vystreli do medidlniho pro-
storu - ajaj, to zase budu muset dovysvétlit?

To je moje role. NemUZe znat vSechno, ale mnoho véci pochopil z hlediska principu. To, Ze dnes pod-
poruje dohodovaci fizeni a zac¢al rozumét tomu, jak zdravotnictvi funguje, nebylo dfive samoziejmé.

Jste ve vladé, kde jsou socidlni demokraté a v zadech komunisté, ktefi zasadné nepfipoustéji spolu-
ucast. Co vy osobné, myslite si, Ze spoluticast v ceském zdravotnictvi chybi? Citite se omezen koa-
lici? Mate pocit, Ze kdybyste mél volné ruce, mohl byste zdravotnictvi posunout dal?

Této debaté se drive Ci pozdéji stejné nevyhneme. Néjaké vicezdrojové financovani bude muset na-
stat, ale respektuji aktualni stav. Nemyslim si, Ze feSenim je nezbytné ndvrat regulacnich poplatk( a
podobné, ale tfeba rozsireni moznosti pfipojiSténi je néco, o ¢em je mozné debatu vést. Jsme ted
soucasti platformy na Hospodarské komore, kde se o tom diskutuje. Vérim, Ze debata nastane a Ze to
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vnimaji i dalsi strany, moZzna i néktefi kolegové ze socidlni demokracie. Na druhou stranu to neni o
jednom ministrovi, ktery mlze prosadit tak zasadni véc. Musi na ni byt bazalni shoda s vétsinou stran.
V tomto obdobi to neni na poradu dne.

Jak pFistupujte k poslanciim zdravotniho vyboru, ktefi jsou skoro vsichni Iékafi? Kazdy doktor si
mysli, Ze zna zdravotnictvi nejlépe, vy ale nejste vzdélanim zdravotnik. Citite to jako handicap?

Vyhoda byla, Ze jsem se zdravotnictvi vénoval uz predtim a nékteré kolegy jsem znal. Nebyl jsem tedy
clovék, ktery se objevil z€istajasna a véci se ucil. Pfimo to od kolegl necitim, mozna si to nékdy mysli
a ja to nevim. Nékdy ale dostavam zpravy, co o tom m(zZu védét, kdyzZ jsem nikdy nepracoval v ne-
mocnici a nevim, jak to tam funguje. Stdle ale opakuiji, Ze roli ministra zdravotnictvi neni l1éCit pacienty
a fikat, jaké maji byt medicinské postupy, ale nastavovat legislativu a systémové otdzky financovani.
V tomto sméru si nemyslim, Ze je znalost mediciny zakladni premisa. Na druhou stranu se tady na mi-
nisterstvu podafrilo vytvofit zajimavé podplrné organy, jako je obnovena rada poskytovatel(, coZ pfi-
spiva k davére. Sedime u jednoho stolu a véci diskutujeme, z ¢eho?Z pak rezultuje dohodovaci fizeni.
MUj poradni organ je také védecka rada, kde jsou spi¢ky v oborech, ktefi mi pomahaji a mohu se opi-
rat o jejich stanoviska. Mam tedy na koho se obratit. Co se tyée poslanct, mohou byt nazory odlisné,
poukazuji na svou praxi a nékdy to nekoresponduje s pohledem ministerstva, ale to k tomu patfi.

Podivame-li se na zajmové skupiny v ¢eském zdravotnictvi, rozcislo se to podobné, jako uz nékoli-
krat v minulosti. Je tu éast poskytovatelt, ktefi kvituji to, Ze funguje dohodovaci fizeni a rozjezd
rtiznych reforem. Ti vas podporuji bez ohledu na to, jaké je jejich politické pfesvédceni. Pak jsou tu
odborafi a IékaFska komora. Spory s odborafi jsou prirozené, ale co se pokazilo s lékarskou komo-
rou? Na zacatku jste s nimi komunikoval, byl jste na jejich sjezdech, dokonce jste zpival na jejich
plese... Zdalo se, Ze komunikace mozna je. Ted' uZ jste ale na sjezdu nebyl a komora proti vam broji.
Kdyz si oteviu Tempus Medicorum, jste nejvétsi zlocinec — i kdyzZ to zase neni nic, co bychom si ne-
precetli v minulosti o jinych ministrech. Kde se to zlomilo?

Odbory délaji svou praci, Ze se na fadé véci neshodneme, je asi pFirozené. Ceska Iékarskd komora, byt
to nechce slyset, tenduje k odborarskému pohledu vice nez k pohledu profesni komory, kterd by méla
hajit pfedevsim etiku ve zdravotnictvi a mediciné, dohliZzet na kvalitu Iékarského stavu. Také proto je
soucasti krizového Stabu, coZ u |ékafské komory asi neni zcela bézné. Mozna je u mé ten rozdil, a je-
den predstavitel odbor( mi to i fekl, Ze se mnou nehnou a nemiZzou mnou manévrovat, kam chtéji.
Svoje nazory principidlné drzim, ne Ze mé skfipnou u zdi a povolim. Dosli jsme sice ke kompromisu,
ale nebylo to tak, jak asi byli zvykli. Zfejmé jim pFedchozi ministFi §li vice na ruku. U Ceské lékarské
komory mé to mrzi, méla by to byt profesni organizace na podobné urovni jako Ceska lékatska spo-
lecnost, ktera bude hajit zajmy lékarl i na jiné Urovni, neZ Zze nejvétsi problém je nedostatek penéz.
Meéli by byt vice konstruktivni a navrhovat systémova feseni, o nichZz bychom se mohli bavit. To tam
nevidim, je tam jen stale stejna rétorika, Ze zdravotnictvi kolabuje a je katastrofalné podfinancované.
Rétorika postavend na vyvolavani konfliktu a negaci v§eho, co ministerstvo udéla. Na sjezdu komory
jsem byl minuly rok a bylo to dost ostré — nebylo to ani vécné, ale Cisté emocionalni. Komora by
mohla uznat, Ze se néco podafilo. Je spousta problému, které je potreba resit, ale nékteré véci se
udélaly. Kdyz pak slysim, Ze tfeba navyseni kapacit Iékatskych fakult nic neznamena a je to jen marke-
ting, Stve mé to. Vedeni komory je trochu zacyklené, asi i proto, Ze je tam tak dlouho, coZ u Zadné
funkce neni nejlepsi z hlediska nového pohledu na véc.
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UvaZujete o zméné komorového zakona, ktery by naptiklad omezil funkéni obdobi?

Uvazujeme o novelizaci, ktera ¢astecné vychazi z véci, které musime udélat napfriklad u lékarnikd.
Byla tam néjaka soudni rozhodnuti, kterd musime aplikovat v rdmci zdkona, a stomatologové také
maiji néjaké pozadavky. Pravdou je, Zze mezi komorami, byt maji jeden zékon, jsou rozdily z hlediska
organizace fungovani. Je to mozna i tim, Ze lékarnici a stomatologové jsou homogenni skupina, byt
jsou z rGznych oblasti. U Ceské lékai'ské komory to tak Gplné neni, co? vidime i dnes — prakticti |ékafi,
ambulantni specialisté ¢i nemocnicni [ékafi maji rGzné zajmy a je to komplikovanéjsi. Pl bych si, aby
komory byly vice legitimni, a kdyZ uz maji povinné ¢lenstvi, aby se zapojovalo vice ¢lenli do rozhodo-
vani. Zvazujeme, jakym zpUsobem by to bylo mozné, aby se nezapojovalo pouze zhruba deset pro-
cent osob. To se podafilo Ceské Iékarnické komore a hned to vedlo ke zméné predstavenstva, je pest-

fejsi a je tam vice nazor(.
Na povinné clenstvi nechcete sahnout?

Nemyslim si, Ze je to ted to hlavni téma. Ne Ze bychom to apriori nechtéli fesit, ale spiSe by tam mély
byt néjaké nastroje, aby mohlo vice lidi volit a tfeba i aby nebylo moZné prodluzovat si volebni ob-
dobi na dozZivoti.

Jak se divate na vznik komory sester, pfipadné nelékafskych pracovnika?

Dokonce uz je i legislativni ndvrh, nakonec asi bude poslanecky. Diskutujeme o ném s profesorkou
Adamkovou, ktera by se toho chtéla ujmout. Nejsme proti, mlzZe to byt zajimavé, ale nechceme, aby
bylo povinné ¢lenstvi. Dohodli jsme se, a souhlasi s tim i Ceskd asociace sester, ze by se mélo vyjit z
registracniho principu. Méla by to byt profesni komora, ktera se bude vénovat vzdélavani a kultivaci.
Nejsem ale Uplné pfiznivcem vzniku komory nelékatskych zdravotnickych pracovnikd, protozZe jsou
velmi heterogenni skupinou — profesi je zhruba padesat nebo Sedesat, takZe si nedovedu predstavit,
jak by se dohodovali, kdo bude ve vedeni. SpiSe jsem tedy pfiznivcem vzniku komory sester, protoze
bude jednodussi.

Pred rokem se uvazovalo o vysluhach ¢i prispévcich pro sestry na bydleni. Vypada néco z toho, Ze
by se mohlo realizovat?

Mame k tomu pracovni skupinu a udélali jsme nékteré pozitivni véci, byt nejsou vsechny financni. Vy-
tvofrili jsme metodiku pro psychosocidlni intervenci, cozZ je docela dilezité. Nékteré nemocnice uz
néco podobného maji, takovy tym funguje tfeba na Vinohradech. Ted chystame zménu fondu kul-
turné socialnich potreb, abychom z néj mohli hradit vice véci pro zdravotniky, napfiklad dopravu do
zaméstnani a dalsi benefity. Prosadili jsme tedy, aby ministerstvo financi, které ma vyhlasku v gesci, ji
otevrelo. Dokoncujeme také kampan Studuj zdravku, kterou chceme akcelerovat pred poddvanim
prihlasek. Ve spolupraci s nasSimi pfimo fizenymi nemocnicemi chystame rovnéz stipendijni programy
pro studenty zdravotnickych obor(. Pokud jde o vétsi otazky typu vysluh, moc jsme se neposunuli.
Jednali jsme s ministerstvem financi a jesté jsme nenasli spolecnou rec.

Jste spokojen s fungovanim modelu 4+1?

V praxi 4+2. Moc sester v modelu neni, posledni Cislo, které jsem mél, bylo kolem 250. Nechceme to
ale ted ménit, ¢ast sester model vyuZiva a trendem je, Ze se nemocnice snazi motivovat praktické se-
stry, aby v kombinované formé dostudovaly na vSeobecnou sestru. Vidime pfitom, Ze pocet praktic-
kych sester se v nemocnicich pomérné vyrazné zvysuje a dlleZité je, aby se kvalifikovaly. Nemocnice
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jim studium i hradi, v kombinované formé u toho mohou pracovat. Nemyslim si tedy, Ze je prostor na
zasadni zménu.

Pojdme se podivat na management a ekonomiku nemocnic. Jak vnimate dosavadni postup CZ-
DRG? Na jednu stranu je udélany obrovsky kus prace, ale na druhou stranu se stale se ocekavani
miji s tim, co DRG skutecné milizZe poskytnout. Vsichni vahaji, co bude dal pfi pfeklopeni na thrady.
Neznepokojuje vas, Ze fadu let nemocnice jedou na pausaly a obtizné se do hodnoceni dostavaji
nové postupy, néktefi to oznacuji dokonce za zahnivani?

Pausaly jsou tu od 90. let, takZe to skutec¢né je zahnivani. Pokusu o kultivaci byla cela fada, z raznych
ddvodd, at uz politickych, nebo finanénich, se ale nepodafily. | kritici sou¢asného projektu vsak musi
uznat, Ze jsme nikdy nedosli tak daleko jako nyni. Byl na tom odveden velky kus prace a dnes uz se i
realné posouvame. UzZ jen to, Ze mame novy klasifikacni systém vychazejici z reality, povede ke zlep-
$eni. CZ-DRG ui je ve verzi 2.0 vyhla$eno Ceskym statistickym Gfadem. V tomto roce nékteré vybrané
nemocnice vykazovaly nové markery a nyni bude CZ-DRG vykazovano plo$né. Plan je takovy, Ze staré
DRG bude vypnuto na konci pfistiho roku a od roku 2021 by se jelo jen v CZ-DRG. Ted bude vychdazet
treti verze.

Ta bude pouzita pro dohodovaci fizeni pro rok 2021?

Ur¢ité. Velky krok je také to, Ze jsme DRG posunuli z akademické sféry na UZIS do skuteéné redlné
diskuze se stakeholdery, kterych se to tyka. Trochu jsem tomu zazlival, Ze se nékde DRG tvofi, ale nej-
sou u toho zdravotni pojistovny, které péci plati, a také vsichni poskytovatelé l1Gzkové péce. Proto
jsme vytvofili fidici radu projektu, kde jsou u stolu vSechny asociace nemocnic a pojistovny. To pro-
jekt posunulo hodné dopredu, odkrylo karty a zlepsilo atmosféru. Ridici rada rozhodla, Ze pFisti rok
spusti v ramci Uhrad pilot dvou oblasti, které jsou sice minoritni, ale zajimavé. Jde o onkogynekologii
a pneumoonkochirurgii, kde jsou naklady pomérné homogenni v rdmci viech poskytovateld. VSichni
se shodli, Ze zde je moZné DRG vyzkouset. V roce 2021 na to mlzZe navazat dalsi oblast, ale nemU-
Zeme si myslet, Ze ke zméné dojde z roku na rok. Pozitivni je, Ze uz nejsme v akademické debaté, ale
CZ-DRG se zacina implementovat do vykazovani a v pilotech i do Uhrad, bude se nabalovat jako sné-
hova koule.

Ale pfechod od homogennich skupin do vSudypfitomné heterogenity bude dost obtizny?

Urcité. Nemocnice si to z hlediska naklad( zanalyzovaly a my dnes vime, Ze se lisi i v rdmci stejné
péce. Naklady na iktus v iktovém a komplexnim cerebrovaskuldarnim centru nejvyssiho typu jsou jiné,
proto se nyni zvaZuje moznost rozdéleni nemocnic. Véfim, Ze se postupné bude klasifikace doplfiovat,
a byt to bude trvat tfeba dalsich pét let, nez stoprocentné nabéhne do Uhrad.

Jak byste si zhodnotil své persondini zmény ve vedeni nemocnic? O Vas se vi, Ze ostentativné neza-
sahujete do vybérovych Fizeni a spoléhate na vybérové komise. Jste spokojen s tim, jaci manazefi
prisli do vedeni nemocnic za vaseho plisobeni?

Vsichni byli pfekvapeni, Ze jsem zvolil jiny pfistup. V minulosti se nékdy poradala vybérova fizeni jen
na oko.

Nicméné podpis je tam pak vas — je to vase rozhodnuti. Neni tedy lepsi, aby si ministr vybér redi-
teli vice ohlidal?
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Také ne ve vsech pfipadech jsem se doporucenim komise fidil. Nedavno byl pfipad, kde jsem fekl, Ze
jen pres mou mrtvolu, a zrusil jsem vybérové fizeni ( jednalo se o kreslo feditele Nemocnice u sv.
Anny v Brné, kde vybérova komise navrhla Michala Pohanku — pozn. redakce ). Neni to tedy tak, Ze
bych slepé podepsal, co komise doporuci. Pokud doporuci nékoho, kdo z mého pohledu spliiuje ur-
Cité parametry a schopnosti, nemam s tim problém. Samozirejmé netikdm, Ze jsou vybérova fizeni
Uplné idedlni — pro ¢lovéka je tam omezeny prostor, je predloZena pisemna koncepce a v disledku se
Clovék projevi az v praxi. AZ na par vyjimek si ale myslim, Ze vymény dopadly dobfe a fada nemocnic
si tim polepsila. KdyZ se bavim s primafi a prednosty klinik, musim Fici, Ze skoro ve vSech pfipadech je
feedback pozitivni — Ze ¢lovék, ktery tam pftisel, zménil atmosféru v nemocnici. Je pravda, Ze nékteré
nemocnice maji problémy, nékteré kumulované i historicky, a neda se to za rok zménit. Jsem ale se
zménami docela spokojen.

I s celkovym hospodarskym vyvojem pFimo fizenych nemocnic?

Cést si historicky nese dluh a situace je tam komplikovanéjsi, jako je Bulovka, takZe to Fedime inten-
zivnéji a hledame cesty, jak je zbavit dluh(l. To je zhruba tretina, dvé tfetiny jsou ale v zisku, nékteré z
nich ve vétsim nez loni. Zminil bych tfeba Homolku, ktera pod novym vedenim vzkvéta a vysledky
jsou vynikajici.

Mél byste na pochvalu i nékoho mimoprazského?

Tam k tolika zménam nedoslo pravé z diivodu, Ze funguji dobre, jako je Olomouc, Hradec Kralové ¢i
Plzeri. Neni dlivod délat radikalni zmény tam, kde nemocnice, v nichZ jsme provedli kontrolu, nevyka-
zovaly problémy z hlediska dodrZovani zakonu a soutéZeni. Ani z hlediska finalniho hospodareni ne-
mocnice problém nemaiji. Je to hodné i o parametrickych nastavenich z minulosti, které se v pozitiv-
nim i negativnim smyslu tdhnou mnoho let. Reditelé také nékdy spoléhaji na CZ-DRG, co? nékterym
muze pomoci. Celkové ale situace neni Spatna. Problém jsou investice, tam musime zabrat. Jde o spo-
lecny cil s panem premiérem, kdy ted bude predstavovat narodni investi¢ni plan, v némz zdravotnic-
tvi md svou kapitolu. Podafilo se ndm dotahnout IKEM, ale mame tam Fadu dalSich, jako je pravé PI-
zefi, Olomouc ¢&i Hradec Kralové. Casto se nemocnice snazi koncentrovat péci, co? je trend, ktery je
spravny, vytvaret urgentni pfijmy a podobné. To jsou velké investice, o kterych musime jednat s mi-
nisterstvem financi. Véfim ale tomu, Ze ze strategickych investic by se jesté dvé, tfi do konce mého
mandatu zacnou realizovat.

Byla zfizena Narodni rada pro dusevni zdravi. Jaka jsou pro vas prioritni témata, ktera by méla re-
sit?

Prvni zaseddni bude 16. prosince. Rada ma naplfiovat narodni akéni plan pro dusevni zdravi. Posunuli
jsme se v reformé psychiatrie, ktera bézi — vznikaji centra dusevniho zdravi, nyni jsme otevreli dalsi v
Jiznich Cechdch, a podle poslednich &isel uz bylo pfesunuto z nemocnic do komunitni péée 600 paci-

entd.

Lécba dusevné nemocnych, kterou se samoziejmé rada bude zabyvat, je ale jen jedna ¢ast. Narodni
akéni plan, ktery je nyni v pfipominkach, resi péci o dusevni zdravi obecné i z hlediska prevence.
Proto je v radé i ministerstvo Skolstvi — chceme se zaméfit na prevenci, dostupnost sluzeb pro stu-
denty a detekci chorob ve véasném stadiu na Skolach, i téch vysokych. Vime totiz, Ze mame problém s
poctem sebevrazd u mladistvych. Bude tam i oblast justice, ochranného Iéceni, feSime také otazku
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prace se zaméstnanci. Dnes uz za nami aktivné chodi velci zaméstnavatelé a chtéji s nami spolupraco-
vat na prevenci syndromu vyhoreni. Téma dusevniho zdravi, které jesté pred péti, deseti lety bylo
spiSe tabu a psychiatrie byla Popelkou, se tedy posunulo velmi dopfedu. Rada vlady to ma potvrdit.

Jaké jsou prvni zkusenosti s fungovanim center dusevniho zdravi? Uz jich je zfizeno 17 a dalsi vybi-
rate.

Zkusenost je dobra. Je tam spousta problémd, jako u vSeho, co je nové. Ve zdravotni ¢asti bylo odpra-
covano hodné a je pfipraveno i financovani ze strany zdravotnich pojistoven, coz je dilezZité — néktefi
lidé zpochybnovali udrzitelnost projektu z hlediska financovani, az dobéhnou evropské finance. To je
ted nejvétsi vyzva, aby centra fungovala i po pilotni fazi. Ted bude dobihat prvnich pét center a jsme
s pojistovnami dohodnuti, Ze je budou hradit, jsou pro to pfipraveny vykony. Vétsi problém je oblast
socidlni, ale v posledni dobé se situace zlepSila. MPSV je ochotno centra podpofit a pro pfisti rok na
né vyclenilo prostredky. Musime ale jednat i o dalSich letech. Je to otazka zdravotné socialniho po-
mezi, které u nas funguje ne zcela ve viech oblastech. Tady si to midzeme vyzkouset. Beru to jako vel-
kou vyzvu.

Jak postupuje transformace léceben?

Pracujeme s nimi, kazdad nemocnice ma vypracovany svij transformacni plan a dochazi ke snizovani
poctu lGzZek. Vyjednali jsme s ministerstvem financi pro nemocnice i néjaké penize navic, protoze se
potfebuji humanizovat a zlepSovat prostredi. Cilem je, abychom psychiatrické nemocnice mély Uspor-
néjsi, ale na druhou stranu kvalitné;jsi. Nebude tedy osm pacientl na pokoji, ale tfeba jenom dva, a
bude to vypadat jinak i z hlediska zazemi. Z rozpoctu jsme na to dostali sto miliond navic. To tedy
také bézi, i kdyZz ne vSude zcela idealné. Jesté pred rokem, dvéma byla situace slozitéjsi, ne vSichni
feditelé byli kooperativni, ale dnes se se nemocnice pomalu, ale jisté transformuiji.

Dostali jsme se ke zdravotné socialnimu pomezi, které se tyka nejen psychiatrie. Podafilo se vam
néjak pokrocit spolu s ministryni prace a socidlnich véci naptiklad na téma seniorti a péce o né?

Je to celd fada oblasti, vedle psychiatrie jsou tam dvé zdsadni. Jedna se tykd domovUl pro déti do tfi
let, byvalych kojeneckych ustav(, kde jsme se shodli, Ze by méla probéhnout transformace. Byly pro-
vedeny analyzy umisténych déti a my chceme, aby tam nebyly déti se socidlnimi indikacemi. Druha
oblast je dlouhodoba péce, coz je zasadni i z hlediska demografického vyvoje — pacientl bude pfiby-
vat. Tam také probéhla zakladni shoda v tom smyslu, Ze oba nase resorty provedou novely pfislus-
nych zakon(, my zakon o zdravotnich sluzbach. Tam chceme ménit celou fadu oblasti, jednou by ale
méla byt dlouhodoba zdravotné socidlni péce. MPSV bude upravovat zakon o socidlnich sluzbach.

Cilem je vydefinovat dlouhodobou zdravotné socidlni péci, jak ma vypadat a na jaka lGzZka se bude
vztahovat. Poskytovatelé by méli mit registraci jak podle zakona o socidlnich sluzbach, tak o zdravot-
nich sluzbach, aby byly nastaveny i personalni standardy. Pokud poskytuji zdravotni péci, jsou za to
placeni z vefejného zdravotniho pojisténi a dnes nejsou registrovani dle zakona o zdravotnich sluz-
bach, neni to systémové spravné. To by se mélo zménit, zaroven ale chceme upravit platby, opustit
vykazovani vykon( v odbornosti 913 a presunout se do Uhrady pausalni ¢astkou podobné jako u LDN
za lGzkoden ¢i oSetfovaci den. | pro pojistovny je to dobré Feseni, protoze budou moci pldnovat. V od-
bornosti 913 jsou dnes rlizné komplikace vykazovani a sledovani, zda nékdo nevykazal néco neoprav-
néné, takze jsou s tim spojeny problémy z hlediska kontroly. To neni idedlni ani pro poskytovatele.
Zaroven by tu mél byt prispévek na péci ze socidlniho budgetu a platba za hotelové sluzby ze strany
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klienta. Na tom jsme se s pani ministryni bazalné shodli a oba resorty ted pracuji na ptislusnych zmé-
nach.

Na zavér bychom se jesté zeptali na zakon o lécitelich. Vy jste zménil taktiku, rozhodl jste se, Ze na-
konec nevznikne samostatny zakon a lécitelé budou registrovani jako volna Zivnost, na coz reago-
valo ministerstvo primyslu a obchodu, kterému se to moc nelibi. Kdysi uz lécitelé byli Zivnostniky a
nebylo to viibec k nicemu.

Nejde ale o jediné opatfeni, chystame i dalsi. Problém byl, Ze jsme chtéli zakon o lécitelskych sluz-
bach, ale seslo se k nému tolik pfipominek, které byly tak diametralné odliSné, zZze jsme nakonec od
zaméru upustili a rozhodli se jit jinou cestou v tom duchu, Ze je lepsSi néco udélat a pak na to navazat.
Sli jsme tedy cestou Zivnosti, ale stale chceme mit zakladni podminky vedeni dokumentace, abychom
méli stopu, co lécitel délal.

Tim padem se ale dostanou do zakona o zdravotnich sluzbach, to je trochu divné.

Ale bude tam jasné napsano, Ze lécitelstvi neni zdravotni sluzba. Vim, Ze to vzbuzuje debaty, ale ale-
spon néjaky krok se vtomto sméru udéla. Na druhou stranu vnimam diskuzi, Ze se od zakona o |éci-
telstvi ¢ekalo vice, nez mohl redlné prinést. My jsme nikdy nerekli, Ze mizeme sluzby regulovat a Ze
na ministerstvu bude nékdo, kdo bude fikat: toto je sprdvna sluzba a toto je Spatna sluzba. To neni
mozné, protoze variant je obrovské mnozstvi. Rekli jsme, Ze chceme nastavit procesni pravidla a pod-
minky, abychom védéli, kdo sluzbu poskytuje. Dnes nevime, kde je sluzba poskytovdna a za jakych
podminek. Uvidime, co se s tim v legislativnhim procesu stane. (Tomas Cikrt, Michaela Koubova)

Zdroj: zdravotnicky denik
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Ochrana zdravi pacient( posili

Par tuknuti do pocitace a IékaF uvidi seznam vsech |éku, které nemocnému predepsal on i ostatni
doktofi. MUzZe tak zabranit nevhodné kombinaci medikamentd, kv(li kterym lidé umiraji zbytecné. |
to je jedna z novinek, jez ¢ekaji pacienty v roce 2020.

1. Sdileny lékovy zaznam pacientd

Od ¢ervna uvidi oSettujici Iékar seznam vsech IéCiv, kterd bere jeho pacient. K Iékovému zaznamu
bude mit pristup také Iékarnik a |ékat zdravotnické zachranné sluzby.

Diky nahledu do zaznamu lékafti napfiklad snadno zkontroluji, zdali si pacient Iék vyzved], ¢i nikoli. Lé-
karnici budou moci poskytnout presnéjsi poradenstvi v davkovani, zkontrolovat kombinaci s jinymi
|éCivy a odhalit pripadné nezadouci ucinky. V lékovém zdznamu jsou informace o vSech predepsanych
a vydanych medikamentech, coz pomUze zabranit tomu, aby pacienti umirali zbytecné.

Kvali nevhodné kombinaci 1€k nebo chybam v davkovani predloni skoncilo v nemocnici pres Sest ti-
sic lidi a 250 z nich zemfelo. To je jen o polovinu méné, nez kolik loni zahynulo lidi na silnicich. Za po-
slednich deset let pfitom triapulkrat vzrostl pocet pripadl hospitalizace a desetindsobné se zvysil po-
cet umrti v dsledku chybné uzivanych Iékd.

Pravni novinka automaticky predpoklada, ze pacient dal ke sdileni svého lékového zaznamu souhlas,
dava mu ale také moznost vyslovit se sdilenim Udajl nesouhlas. Co? je stejny model, jaky funguje u
darcovstvi organ.

2. Odskodnovani za Ujmu pfi povinném ockovani
Od poloviny roku by mél platit zakon o ujmé zplsobené povinnym ockovanim.

Navrh, ktery pocita s odskodnénim pro poskozené nebo jejich rodice v pripadé trvalych nasledkd ci
umrti, ¢eka nyni na projednani v Senatu.

Maximalni vysi ndhrady zdkon nestanovi, stat chce postupovat podle obéanského zakoniku a podrob-
nosti stanovit vyhlaskou. Predpoklada, Ze celkova vyse nahrad nepresahne rocné 100 milion0 korun.
Odskodnéni by se podle odbornik(i mohlo tykat méné nez deseti ptipadud za rok.

Klicové je, Ze stat nebude vidy poZadovat prokazani souvislosti mezi podanim ockovaci latky a zdra-
votnim nasledkem. To se prokazuje jenom velmi tézko.

Ptipady, za které bude stat skutecné odskodnovat i bez nutnosti prokazovat souvislost, urci vyhlaska.
Jejim obsahem bude vycet pfipadd, u nichzZ se stanovuje ,vyvratitelna domnénka“, Ze pokud nasta-
nou zminéné nasledky, danou Ujmu zpUsobilo ockovani.

3. Opatieni na vypadky Iéka v Iékarnach

Ve druhé poloviné roku by mély zacit platit novely zdkona o |éCivech a o verejném zdravotnim pojis-
téni, které zavadéji takzvany emergentni systém dodavek Iékll do Iékaren. Vyrobci stanovi povinnost
dodat Iék, pokud je na trhu k dostani, do kterékoliv Iékdrny do dvou dni.

Snémovna bude o predloze jednat v lednu. Navrh ovSem kritizuji [ékdrnici, podle nich problémy s ne-
dostupnosti Iék( nevyresi.
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Novela ma zarover omezit takzvané reexporty lékd. N&které medikamenty jsou v Cesku vyrazné lev-
néjsi nez v zahranici. Obchodniklim se proto vyplati je po dovezeni obratem znovu exportovat do ci-
ziny. Vyvezend léciva ale pak chybéji v Cesku. Vyvoz ma byt nové povolen jen u téch p¥ipravka, které
budou zapsany na pravidelné aktualizovaném seznamu Statniho Ustavu pro kontrolu Iéciv.

4. Prispévek na lécebné konopi

Lé¢ebné konopi ma v Cesku piredepsano asi 700 lidi, nej¢astéji na chronickou bolest, uzivaji ho ale
také nemocni s rakovinou, AIDS nebo roztrousenou sklerdzou.

Od zacatku roku 2020 bude hrazeno 90 procent ceny z 30 gram( lé¢ebného konopi pro jednoho paci-
enta mésicné. Pfipadné vyssi mnoZstvi, nejvyse 180 gram, by podléhalo souhlasu revizniho lékafe.
Kritici ovSem uvadéji, Ze navrhovana maximalni mésiéni davka je nedostatecna.

5. Nové fungovani pojistoven

Ptes ¢tyti miliony lidi odvadéji penize do zaméstnaneckych zdravotnich pojistoven, a pfitom nemaji
moznost kontrolovat, kam z jejich u¢td dal te¢ou. Dosud se do jejich spravnich a dozorcich rad volilo
na zakladé tripartitniho modelu: tfetinu jmenoval stat, tfetinu zaméstnanci a tfetinu odbory. Tuto
Upravu ale zrudil Ustavni soud s tim, Ze vytvafi nerovnost mezi pojisténci. Vyhovél tim skupiné sena-
tory, ktera kvili zaleZitosti podala Ustavni stiznost.

Zaméstnaneckych pojistoven je v Cesku celkem $est, sedma je Vieobecnd zdravotni pojistovna. Mi-
nisterstvo nyni planuje, ze pravo volit jejich organy nechad ze tretiny statu a ze dvou tretin velkym za-
méstnavatellim. Vybirat budou vsichni ti, ktefi odvadéji alespori 0,4 procenta ro¢nich pfijmu pojis-
tovny z povinnych odvod.

Novela by méla vejit v platnost do poloviny roku.
6. Sdruzené praxe

Béhem pfistiho roku ma odstartovat pilotni projekt, kdy bude jednu ordinaci sdilet nékolik IékafU. Po-
dobné sdruZené praxe funguji napfiklad v Rakousku.

Podle ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha (za ANO) maji zajistit, Ze bude lékarska péce pacientovi
dostupnd v dostatecné Siroké mite. Lékafi se v nich stfidaji a je jim k dispozici napfiklad pracovnik pro
administrativni prace, aby méli vice ¢asu na pacienty. Do budoucna podle Vojtécha nebude udrzi-
telné, aby fungovaly ordinace pouze s jednim Iékafem a jednou sestrou.

Kvali nevhodné kombinaci [ék(i nebo chybam v davkovani skoncilo predloni v nemocnici pres Sest ti-
sic lidi a 250 z nich zemfelo. To je jen o polovinu méné, nez kolik loni zahynulo lidi na silnicich. (Pavel
Bartosek)

Zdroj: Lidové noviny
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New H-CARE Survey to understand rare disease patients’ experience of

healthcare

Rare Barometer today launches a new survey to better understand patients’ experience of the he-
althcare they receive for their rare disease or complex condition. The online survey is available in 23
languages and open to participants from around the world.

The H-CARE Survey is a non-profit initiative set up by four European Reference Networks (ERNs) rela-
ted to kidney, lung and urogenital diseases and genetic tumour risk syndromes, with the support of
Rare Barometer, the EURORDIS survey programme. The aim is to use this pilot survey to test the de-
velopment of a common patient feedback mechanism across Europe, and across rare and complex
diseases. The long-term goal is to scale up the survey to cover all 24 ERNs and to measure evolution
of care over time.

Sandra Courbier, Rare Barometer Programme Senior Manager, commented, “This survey will help us
to better understand rare disease patients’ experience of the healthcare they receive and will help
hospitals that are part of a European Reference Network to deliver better healthcare for people li-
ving with rare diseases or complex conditions”.

“Through asking questions on topics such as whether patients receive a choice in their treatment,
whether they receive emotional as well as physical care and their experience of follow-up care after
a visit to a healthcare professional, we will be able to better measure and understand levels of satis-
faction with the healthcare received”.

“The results will also be shared with patient organisations, policy makers and the general public and
used in our advocacy work to drive real change for the rare disease community”.

If you want to know more about the survey visit https://www.eurordis.org/guidelines hcaresurvey

About European Reference Networks

European Reference Networks (ERNs) are virtual networks which bring together nearly 1,000 he-
althcare providers across Europe to tackle complex or rare medical conditions that require highly
specialised treatment and a concentration of knowledge and resources. These networks ensure that
medical expertise travels across borders so that patients don’t have to. The four ERNs involved in
this survey are ERN GENTURIS, ERN-LUNG, ERKNet and eUROGEN.

About Rare Barometer, the EURORDIS survey programme

Rare Barometer, the EURORDIS survey programme brings together over 10,000 rare disease patients,
family members and carers who share their experiences and opinions on the issues that matter to
the rare disease community. The Rare Barometer survey software enables high-quality, secure data
collection and analysis. The Programme was created to systematically collect patients’ opinions on
transversal topics and introduce them into the policy and decision-making process, transforming pa-
tients’ and families’ opinions and experiences into figures and facts that can be shared with a wider
public and policymakers.

About EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS-Rare Diseases Europe is a unique, non-profit alliance of over 800 rare disease patient or-
ganisations from over 70 countries that work together to improve the lives of the 30 million people
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living with a rare disease in Europe. By connecting patients, families and patient groups, as well as by
bringing together all stakeholders and mobilising the rare disease community, EURORDIS strengthens
the patient voice and shapes research, policies and patient services.

Rare diseases

The European Union considers a disease as rare when it affects less than 1 in 2,000 citizens. Over
6,000 different rare diseases have been identified to date affecting an estimated 30 million people in
Europe and 300 million worldwide. Due to the low prevalence of each disease, medical expertise is
rare, knowledge is scarce, care offerings inadequate and research limited. Despite their great overall
number, rare disease patients are the orphans of health systems, often denied diagnosis, treatment
and the benefits of research.

Zdroj: Eurordis.org

22



