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____ 

 

Vzácná onemocnění a hlavní události ve 

zdravotnictví 
__________________________________________________________________________________ 

Prosinec 2019 

__________________________________________________________________________________ 

 

Vážení přátelé,  

 

přinášíme Vám prosincové číslo Čavonovin, ve kterém Vás chceme upozornit na hlavní události v ob-

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

V prostorách Kaiserštejnského paláce jsme se zúčastnili setkání ministerstva zdravotnictví ČR a Paci-

entské rady, jejíž je ČAVO členem. Ohlédli jsme se za uplynulým rokem a zhodnotili společnou spolu-

práci. 

Od roku 2021 by podle ministerstva zdravotnictví mohla vejít v platnost legislativa, která umožní 

rychlejší vstup velmi drahých léků na vzácné onemocnění do systému úhrad. Počítá s tím novela zá-

kona č. 48 o veřejném zdravotním pojištění, která mění podmínky vstupu na trh pro léčiva na vzácná 

onemocnění. 

Rare Barometer zahájil online průzkum, na jehož základě by mělo dojít k lepšímu pochopení pacient-

ské zkušenosti s léčbou vzácných onemocnění. Tohoto průzkumu se můžete zúčastnit zejména Vy, 

kteří spadáte do jedné ze čtyř evropských referenčních sítí (ERN), konkrétně se jedná o onemocnění 

plic, onemocnění ledvin, urogenitální nemoci, onkologická onemocnění a nádory. 

 

 

Do roku 2020 přeje dobré zdraví a vše nejlepší 

Anna Arellanesová, předsedkyně ČAVO 
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__________________________________________________________________________________ 

Vzácná onemocnění 

__________________________________________________________________________________ 

Ministr Adam Vojtěch a zástupci pacientských 

organizací zhodnotili vzájemnou spolupráci v 

uplynulém roce 

V pondělí 16. prosince se v prostorách Kaiser-

štejnského paláce uskutečnilo setkání ministra 

Adama Vojtěcha a vedení Ministerstva zdravot-

nictví s pacientskými organizacemi. Cílem spo-

lečného setkání bylo ohlédnutí se za uplynulým 

rokem a zhodnocení vzájemné spolupráce. 

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Léčit SMA dříve? Potřebujeme novorozenecký screening 

„Neurologie zažila převrat, oproti minulosti jsme nyní schopni lé-

čit příčinu spinální muskulární atrofie,“ říká MUDr. Jana Haber-

lová, Ph.D., lékařka na Klinice dětské neurologie Fakultní nemoc-

nice v Motole v Praze. 

CELÝ ČLÁNEK 

_________________________________________________________________________________ 

Pojišťovny by měly pacientům hradit i léky za 

desítky milionů 

Velmi drahé léky na vzácné a život ohrožující 

nemoci typu cystická fibróza či svalová dystro-

fie by mohly být už od roku 2021 plně hrazeny 

z veřejného zdravotního pojištění. Počítá s tím 

novela zákona o veřejném zdravotním pojiš-

tění, kterou ministerstvo zdravotnictví pod ve-

dením Adama Vojtěcha (za ANO) do konce 

roku předloží vládě. 

CELÝ ČLÁNEK 
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______________________________________________________________________________ 

Zdravotnictví 

__________________________________________________________________________________ 

Velký bilanční rozhovor s ministrem 

zdravotnictví Adamem Vojtěchem 

Budou to už dva roky, přesně 13. pro-

since, co Adam Vojtěch usedl do křesla 

ministra zdravotnictví. Za tu dobu se mu 

podle jeho vlastních slov povedlo prosadit 

v praxi používání elektronického receptu 

nebo začít skutečně využívat institut do-

hodovacího řízení. 

CELÝ ČLÁNEK 

__________________________________________________________________________________ 

Ochrana zdraví pacientů posílí 

Pár ťuknutí do počítače a lékař uvidí seznam všech léků, 

které nemocnému předepsal on i ostatní doktoři. Může 

tak zabránit nevhodné kombinaci medikamentů, kvůli 

kterým lidé umírají zbytečně. I to je jedna z novinek, jež 

čekají pacienty v roce 2020. 

CELÝ ČLÁNEK 
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__________________________________________________________________________________ 

Ze světa 

__________________________________________________________________________________ 

Průzkum pro lepší pochopení pacientské zkušenosti 

s léčbou vzácných onemocnění 

Rare Barometer v prosinci zahájil online průzkum, na 

jehož základě by mělo dojít k lepšímu pochopení paci-

entské zkušenosti s léčbou vzácných onemocnění. On-

line průzkum je k dispozici ve 23 jazycích včetně češ-

tiny a je přístupný pacientům se vzácným onemocně-

ním, jejich rodinám a pečovatelům. Cílem je využití to-

hoto průzkumu k otestování vývoje společného mechanismu zpětné vazby pacienta. 

CELÝ ČLÁNEK  
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_________________________________________________________________________________ 

Celé články 

__________________________________________________________________________________ 

Ministr Adam Vojtěch a zástupci pacientských organizací zhodnotili vzá-

jemnou spolupráci v uplynulém roce 
V pondělí 16. prosince se v krásných prostorách Kaiserštejnského paláce uskutečnilo setkání ministra 

Adama Vojtěcha a vedení Ministerstva zdravotnictví s pacientskými organizacemi. Cílem společného 

setkání bylo ohlédnutí se za uplynulým rokem a zhodnocení vzájemné spolupráce. 

Pacientská rada Ministra zdravotnictví, jejímž hlavním cílem je zprostředkování hlasu pacientů na mi-

nisterstvu a jejich zastoupení jako aktérů zdravotní politiky v jednáních, která se týkají jejich práv, 

byla zřízena v roce 2017. „Je pro nás důležité, aby se na utváření zdravotní politiky podíleli také zá-

stupci pacientů, kterých se přímo dotýkají. Pacienti se již dva roky naplno zapojují do připomínkování 

návrhů, které na ministerstvu vznikají. Díky tomu můžeme vytvářet udržitelné zákony a koncepce, 

které odrážejí pohled na věc očima všech dotčených stran ve zdravotnictví. Této spolupráce si ne-

smírně cením, děkuji za ní a věřím, že přispěje k tomu, aby nová legislativa maximálně respektovala 

potřeby samotných pacientů,“ uvedl ministr zdravotnictví Adam Vojtěch. 

Za dobu svého působení se Pacientská rada vyjádřila k 71 dokumentům a návrhům právních před-

pisů, zřídila 5 vlastních pracovních skupin a má zástupce v 15 pracovních skupinách ministerstva. V 

roce 2019 vznesla Pacientská rada celkem 96 připomínek. Od září navíc pacienti vyjíždějí k navázání 

spolupráce se svými protějšky v Norsku, Lichtenštejnsku a Islandu v rámci fondů EHP a Norska v ob-

lasti bilaterální spolupráce. „Snahou Pacientské rady je ovlivňovat vývoj příprav legislativních návrhů 

tak, aby nová opatření byla pro pacienty maximálně přínosná. V uplynulém roce jsme se zabývali širo-

kou škálou témat od revize úhrad zdravotnických prostředků po diskuze nad procesem rozhodování 

revizních lékařů zdravotních pojišťoven k nárokům pacienta, přes elektronizaci ve zdravotnictví či 

problematiku ukotvení pacientské organizace do zákona a mnoho dalších. Být ministerstvu partnery 

při rozhodování je pro nás zcela zásadní.“ uvedl předseda Pacientské rady Vlastimil Milata ze sdružení 

Diaktiv Czech Republic. 

„Pacientské organizace jsou dnes již neodmyslitelným aktérem při sestavování všech významných re-

forem a legislativních návrhů. Proto s nimi počítá například i nový Strategický rámec rozvoje péče o 

zdraví v ČR do roku 2030, kde je jim věnován konkrétní dílčí cíl s názvem „Posílení segmentu pacient-

ských organizací a organizací zaměřených na pomoc pacientům,“ uvedl za Oddělení podpory práv pa-

cientů a Sekci legislativy a práva Ministerstva zdravotnictví náměstek Radek Policar a dodal: „ Pracu-

jeme společně takřka denně a víme, kolik práce, úsilí i osobních obětí vyžaduje činnost organizací pro 

pacienty, kterým pomáhají a které zastupují.“ (Ing. Gabriela Štěpanyová) 

Zdroj: Mzcr.cz  
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Léčit SMA dříve? Potřebujeme novorozenecký screening 
 „Neurologie zažila převrat, oproti minulosti jsme nyní schopni léčit příčinu spinální muskulární atro-

fie,“ říká MUDr. Jana Haberlová, Ph.D., lékařka na Klinice dětské neurologie Fakultní nemocnice v Mo-

tole v Praze. 

Co je podstatou onemocnění označovaného jako spinální muskulární atrofie (SMA)? 

SMA je vrozené neurodegenerativní onemocnění míšních motoneuronů. Pacientům se netvoří jedna 

bílkovina potřebná na fungování motoneuronů. které postupně odumírají, a tím u nich vzniká progre-

sivní svalová slabost. Příznaky jsou klinicky vidět, až když dojde k druhotnému postižení svalů, před-

tím lze SMA odhalit genetickým vyšetřením. 

Kolika dětí se tato závažná diagnóza týká? 

Onemocnění má čtyři klinické fenotypy. U nejtěžšího a zároveň nejčastějšího prvního má pacient ob-

tíže od šestého měsíce věku, nikdy není schopen se sám posadit ani postavit. Každý rok se narodí asi 

deset dětí s SMA (zhruba na sto tisíc porodů), z toho 50 až 60 procent je typ jedna. Druhá nejčastější 

forma – typ 2 – představuje 30 až 35 procent nemocných. První obtíže se u nich projeví do roka a půl, 

což vede k tomu, že jsou schopni se sami posadit, ale nikdy nejsou schopni se sami postavit a nikdy 

samostatně nechodí. U typu tři se objevují první příznaky po nástupu chůze (později ji ale postupně 

ztratí), u typu 4 se první obtíže objeví v dospělosti. 

Co pro léčbu pacientů s SMA znamená nusinersen? 

Z pohledu neurologického znamená převrat. Ještě nedávno tito pacienti předčasně umírali, byli na 

ventilátorech, trpěli těžkými motorickými handicapy, v pozdních fázích byli schopni komunikovat 

pouze očima a nemohli ani polykat. Než přišel nusinersen na trh, existovala pouze symptomatická 

léčba, ale neléčila se příčina nemoci. Toto je první lék, který je schopen zmírnit její příčinu. Pokud ne-

budeme pacienta s typem 1 léčit, v 80 procentech trpí ve dvou letech dechovou nedostatečností a 

pokud jej nenapojíme na ventilátor, zemře. Když je nyní začínáme léčit – a čím dříve, tím lépe –, ne-

budou s vysokou pravděpodobnost v časném dětském věku potřebovat permanentní ventilační pod-

poru. 

Jak lék funguje? 

Pomocí jiného genu než toho, který je porušen primárně, vytvoří chybějící bílkovinu nutnou na přežití 

nervových buněk. Ovlivňuje tedy přepis genetické informace, ale DNA nemění, takže se musí celoži-

votně dodávat, aby se zajistilo, že chybějící bílkovina bude stále tvořena. Pacienti jej dostávají formou 

lumbální punkce do míšního kanálu jednou za čtyři měsíce, přičemž na začátku jsou třeba čtyři úvodní 

dávky. 

Jak dlouho se už využívá? 

Nusinersen byl registrován ve Spojených státech amerických v prosinci 2016, a jelikož už data z klinic-

kých studií byla viditelně překvapivá, vyvolal velkou vlnu naděje pacientů po celém světě. Hned byly 

zahájeny Early access programy, v jejichž rámci se jeden český pacient začal léčit již v březnu 2017. Na 

trh v celé Evropské unii se pak dostal v květnu 2017. 
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Jaké s ním máte zkušenosti? 

V tuto chvíli už máme data z téměř z dvou a půl roku jeho používání. Je třeba přitom zdůraznit, že lék 

začali dostávat pacienti, kteří už měli obtíže. Ve většině případů vidíme jasný efekt, že se zlepšili mo-

toricky, což lze doložit i videi a fyziotesty. Pacienty s příznaky už nezbavíme obtíží, ale jsme schopni 

zastavit zhoršování jejich stavu a oživit určitý počet nervových buněk, které „byly na půl cesty“, to 

znamená, že měly sníženou funkci, ale ještě zachovanou vitalitu. Pak u nich dochází ke stabilizaci, 

efekt už není tak výrazně pozitivní jako na začátku. Podstatné ovšem je, že nusinersen prodlužuje věk 

dožití, zlepšuje kvalitu života a snižuje se pravděpodobnost, že nemocní budou v časném věku potře-

bovat permanentní umělou ventilaci. Z našeho pohledu lékaře je ovšem zásadní začít léčit co 

nejdříve, to znamená diagnostikovat pacienty ještě ve fázi, kdy nemají klinické obtíže. 

Proč? 

Díky klinickým studiím máme data ukazující, že pokud začneme léčit děti presymptomaticky, je prů-

běh nemoci nesrovnatelně mírnější, než když léčíme pacienty symptomatické. Třeba u typu 1 je vět-

šina presymptomatických pacientů schopná stoje, někteří i chůze, což je opravdu zásadní změna. Po-

třebujeme tedy najít pacienty co nejdříve, ve fázi, kdy se u nich ještě neobjevily druhotné změny na 

svalech, abychom udrželi motoneurony při životě od počátku. Pokud začínáme léčit typ 1 symptoma-

ticky, stráví pacient velmi pravděpodobně život na vozíku, pokud presymptomaticky, nebude s vyso-

kou pravděpodobností vozík minimálně v dětském věku permanentně potřebovat. 

Vzhledem k tomu, že se dnes SMA diagnostikuje ve chvíli, když už dítě nějaký příznak má, potřebu-

jeme tedy novorozenecký screening… 

Vlastně díky tomu, že se objevil nusinersen, má novorozenecký screening opravdu velký smysl, pro-

tože je potřeba léčit děti, u kterých se příznaky ještě neobjevily. Ve Spojených státech byl už takový 

screening uzákoněn, ve většině evropských zemí probíhá prostřednictvím pilotních projektů. 

A u nás? 

Odborná společnost dětské neurologie už o něj více než rok usiluje. Bohužel narážíme na legislativu, 

která říká, že pokud má pacient absolvovat genetický test, musí předtím proběhnout pohovor s klinic-

kým genetikem. A je samozřejmě nemožné, aby takový pohovor probíhal se všemi prvorodičkami. 

Usilujeme proto o výjimku v zákoně pro screening SMA. Vidíme i určitou vstřícnost ze strany minister-

stva a zdravotních pojišťoven, ale změna legislativy je vždy běh na dlouhou trať. Metodika už by měla 

být hotova. Jeden test v zahraničí stojí čtyři eura, to je z pohledu nákladovosti přijatelná položka, což 

potvrdila i VZP. Z hlediska ekonomického je totiž jasné, že začneme-li léčit nemocné dříve, ušetříme 

systému tím, že pacienti budou žít s významně menším handicapem. 

Jsou fáze, když už léčbu nemá cenu nasazovat? 

Tato diskuse probíhá, ale myslím, že je dána především cenou léku. Kdyby byl levný, nebylo by o čem 

mluvit. Pokud je zachovaný jakýkoli motoneuron, má z medicínského pohledu smysl za něj bojovat. U 

pacientů s nejtěžším typem SMA, kterým je už čtrnáct patnáct let, jsou zcela imobilní a mají zachova-

nou pouze jemnou motoriku horních končetin, je efekt obtížněji prokazatelný. Přesto si myslím, že i u 

nich léčba má smysl. Máme nyní zkušenost s jedním takovým pacientem, který po roce léčby stále 

může používat počítač, což je z jeho pohledu velmi podstatný prvek kvality života, protože neztrácí 

svou jedinou možnost komunikace s okolím. 
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Jsou známy nějaké kontraindikace či nežádoucí účinky? 

Můžeme se opírat o pětileté zkušenosti s lékem – včetně klinických studií – a prozatím se zdá, že ne-

žádoucí účinky nejsou významné. U pacientů s těžkou skoliózou, kteří prodělali třeba operační řešení, 

nemusí být snadný přístup do míšního kanálku, ale i to lze vyřešit. Zatím jsme neměli žádného paci-

enta, kterému bychom lék nemohli podat. 

Léčí se děti, ale jaký máte názor na léčbu dospělých? 

Jsem dětský neurolog, takže tuto problematiku nechávám neurologům pro dospělé pacienty. Pro-

blém je, že nemáme dostatek klinických dat o efektu léčby dospělých pacientů z klinických studií. Pro-

bíhá diskuse, v některých západoevropských zemích je léčba dospělých pacientů povolena. Je po-

třeba se domluvit – a to není věcí lékařů –, do jaké míry je systém ochoten financovat možné zlepšení 

kvality života, když víme, že léčba je finančně náročná a jeden pacient stojí okolo 5,5 milionu korun 

ročně. Ve Velké Británii třeba došlo k dohodě, že budou léčeni všichni pacienti s typem 1 až 3, u nichž 

je zkrácená doba dožití či riziko ztráty samostatné chůze. U typu 4, kdy se objevují první potíže v do-

spělosti, nejde o život či riziko ztráty chůze, „pouze“ se zhoršuje kvalita chůze. Musíme si také říci, že 

brzy budeme mít první pacienty, kteří začali užívat nusinersen jako teenageři a teď dosáhnou věku 18 

let. 

Změnil nový lék nějak i organizaci péče? 

Dříve chodili pacienti v místě bydliště k neurologům a péče o ně nebyla centralizována. A najednou se 

tato potřeba vynořila, protože existuje odpovídající léčba. V ČR existují čtyři centra, dvě v Praze, 

jedno v Brně a jedno v Ostravě, přičemž centra ve FN v Motole a FN Brno mají evropskou akreditaci 

pro vzácná neuromuskulární onemocnění. Nyní je třeba tuto centralizaci podpořit, protože je smyslu-

plná a šetří peníze systému. Potřebují větší prostory i více personálu, aby mohla nabízet odpovídající 

péči pro všechny potřebné pacienty. Uvědomme si, že se nestarají pouze o děti s SMA, ale i dalšími 

neuromuskulárními nemocemi. Jde tedy o stovky, či spíše tisíce pacientů. 

Zdroj: Tribune.cz 
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Pojišťovny by měly pacientům hradit i léky za desítky milionů 
Velmi drahé léky na vzácné a život ohrožující nemoci typu cystická fibróza či svalová dystrofi e by 

mohly být už od roku 2021 plně hrazeny z veřejného zdravotního pojištění. 

Počítá s tím novela zákona o veřejném zdravotním pojištění, kterou ministerstvo zdravotnictví pod 

vedením Adama Vojtěcha (za ANO) do konce roku předloží vládě. 

Pacienti trpící závažnými nemocemi, na které zabírají jen inovativní, těžko dostupná léčiva, by se tak 

nemuseli spoléhat jen na paragraf 16, který zaručuje nemocným i nehrazený lék za předpokladu, že 

se jejich choroba nedá léčit jinak. I přesto paragraf 16 součástí zákona zůstane i po novelizaci. 

„Chceme zrychlit proces vstupu inovativních léků do systému veřejného zdravotního pojištění a záro-

veň zohlednit měkká kritéria, jako je například, jestli má lék vliv na kvalitu života,“ řekl Vojtěch. 

Dosud se totiž schvalování léků, které by pojišťovny hradily, řídí hlavně kritériem nákladové efekti-

vity, které velmi drahá léčiva nesplňují. „Například u genové terapie stojí jedna ampulka 49 milionů 

korun,“ upozornil. 

O nároku pacienta na drahý lék by nerozhodovali jen revizní lékaři: každá pojišťovna by podle novely 

měla zřídit odvolací komisi, ve které by zasedli nezávislí odborníci. Pacient by měl rovněž mít možnost 

obrátit se i na soud. 

Nově by také výrobci museli v případě nefunkčnosti léku vracet pojišťovnám náklady. „Jedná se o sdí-

lení rizika výrobce. Farmaceutické firmy by musely zpětně hradit náklady na léčbu, která by se u paci-

entů neuchytila,“ sdělil náměstek ministerstva Filip Vrubel. Dodal, že u velmi drahých léků by nepři-

cházela v úvahu spoluúčast pacientů. 

„Změna by se týkala nejen vzácných onemocnění, ale celé řady onkologických nemocí,“ doplnila ředi-

telka Státního ústavu pro kontrolu léčiv Irena Storová. 

Lékový záznam? Ministr nabádá 

Ministerstvo zdravotnictví rovněž od 1. prosince spustilo sdílený lékový záznam: lékaři mají u všech 

pacientů možnost vidět, co berou za léky. 

Pacienti mají nyní až do června příštího roku lhůtu na to, aby se ze záznamu odhlásili, pokud v něm 

nechtějí být a mají třeba obavy, že by tyto citlivé údaje mohla zneužít třetí strana. 

Ministerstvo zdravotnictví i SÚKL chtějí ale pacienty přesvědčit, aby v něm zůstali. „Zakázáním ná-

hledu do lékového záznamu snížíte míru bezpečnosti léčby a přebíráte na sebe odpovědnost a chyby 

v medikaci, které by se odhalily, kdyby do lékového záznamu zdravotníci měli přístup. Jde i o vaše 

zdraví,“ varují úřady v dopise, který bude s formulářem k vyjádření nesouhlasu rozeslán do ordinací. 

(Jan Martinek) 

Zdroj: Právo 
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Velký bilanční rozhovor s ministrem zdravotnictví Adamem Vojtěchem 
Budou to už dva roky, přesně 13. prosince, co Adam Vojtěch usedl do křesla ministra zdravotnictví. Za 

tu dobu se mu podle jeho vlastních slov povedlo prosadit v praxi používání elektronického receptu 

nebo začít skutečně využívat institut dohodovacího řízení. Další věci se mění pomaleji. „Není to úplně 

jednoduché a přiznávám, že po dvou letech se člověk občas cítí trochu unaven různými půtkami a de-

batami s krizovým štábem, ale jsem přesvědčen, že jdeme správnou cestou,“ říká ministr Vojtěch, s 

nímž si Zdravotnický deník povídal mimo jiné o implementaci DRG, vztahu s lékařskou komorou či o 

personálních změnách, které v posledních letech proběhly ve vedeních nemocnic. 

Budete dva roky ve funkci. Které tři, čtyři změny se vám povedly? 

Nastavení důvěry s jednotlivými segmenty poskytovatelů péče. Revitalizovali jsme dohodovací řízení 

o úhradách a umožnili jsme, aby zástupci segmentů měli možnost dohodnout se u kulatého stolu, byť 

to letos nebylo stoprocentní. Ale nikoho jsme nehodili přes palubu, což je důležité. Obecně jakékoliv 

porušení důvěry je špatně a v předchozích letech důvěra k ministerstvu taková nebyla. To se změnilo, 

stejně jako celá atmosféra partnerského vztahu mezi zdravotními pojišťovnami a jednotlivými seg-

menty. Jde o krok kupředu i z hlediska výsledků, nastavování úhrad a kvalitativních kritérií, které jsou 

v dohodách obsaženy. Beneficienti nejsou jen poskytovatelé, ale především pacienti. 

Druhá věc je nastartování elektronického receptu, kde je penetrace v rámci českého zdravotnictví ta-

křka stoprocentní. Zpočátku to bylo velmi složité na vysvětlování, ale odpracovali jsme si to, jezdili 

jsme do krajů a podobně, což také pomohlo. Dnes se s tím všichni sžili a počet receptů stále stoupá. 

Je tedy úspěch, že jsme do toho zapojili prakticky všechny lékaře a elektronická preskripce u nás jede 

tak, jako se to nepovedlo ani v některých státech na západ od nás. S tím je spojeno i prosazení léko-

vého záznamu, což je také úspěch. 

Třetí oblastí jsou kontroly ze strany ministerstva v přímo řízených nemocnicích, i když tam stále 

máme určité rezervy. Nastavili jsme ale pravidla pro veřejné zakázky, zpětné bonusy a další ukazatele, 

které se snažíme sledovat. To je posun kupředu, i když ne každý z toho byl nadšený. 

Podařilo se nám také prosadit nový model financování medicínského školství. O tom se dlouho mlu-

vilo a nikdy nedotáhlo do konce. Pracovali jsme na tom s ÚZIS a vláda schválila plán podpory lékař-

ských fakult, sedm miliard na 11 let. Už letos došlo k navýšení počtu přijatých studentů, dokonce 

jsme převýšili oněch 15 procent, myslím, že nyní je to 20 procent studentů navíc. Nebylo to úplně 

jednoduché, bylo třeba přesvědčit ministerstvo školství, aby cíleně podpořilo lékařské fakulty. Je to 

vklad do budoucna. Spousta dalších věcí je rozpracovaných, i když výsledky budou až za nějaký čas. 

Jde třeba o reformu primární péče, což je běh na delší trať. 

Můžete uvést alespoň jednu věc, kterou se vám nepodařilo dotlačit tam, kam jste si předsevzal? 

Některé věci jdou pomaleji, než jsem si představoval. Týká se to třeba elektronizace a zákona o elek-

tronizaci zdravotnictví. Důvodů je řada, za prvé je to asi ne úplně dostatečná zkušenost lidí, kteří na 

tom pracují, s tvorbou legislativy a prací v tomto módu. Jsou to lidé, kteří rozumějí technickým otáz-

kám, ale nedokážou je pak dobře přenést na papír, aby šla příprava zákona rychle a všichni jej pocho-

pili. Je to ale komplikovaná věc. 

Zákon o elektronickém zdravotnictví je velmi robustní. Vždycky se říká, že bychom měli mít zákony 

stručné. Je elektronizace tak složitá, nebo je to kvůli ochraně dat? Když laik bude chtít studovat něco 

o elektronizaci zdravotnictví a začne zákonem, brzy ho to odradí… 
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Zákon ještě projde připomínkovým řízením a bude se cizelovat, ale je to hodně technická věc o nasta-

vení celé architektury. Nemyslím si však, že by byl zásadně dlouhý, máme tu delší zákony. Text je 

komplikovaný, je to technická norma. Dívám se na něj ze systémového makropohledu, co by elektro-

nické zdravotnictví mělo umět a jak by mělo být nastaveno. Důležité je, aby byl výsledek funkční a 

aby se v tom všichni, kterých se to týká, tedy poskytovatelé, ale i pacienti, uměli pohybovat. Věřím, 

že tomu tak nakonec bude. 

Jakým způsobem je upravený itinerář elektronizace českého zdravotnictví? 

Trochu jsme museli termín posouvat, z čehož nejsem šťastný. Čas běží a je jasné, že tento zákon bude 

ve sněmovně velmi detailně diskutován. Čím dříve půjde do legislativního procesu, tím lépe, už jsme 

ho ale poslali do vnitřního připomínkového řízení. Můj cíl je, aby do března šel na vládu, do léta pro-

běhlo první čtení a schvalování se dokončilo po letních prázdninách tak, aby byl zákon účinný od roku 

2021. Neříkám, jestli od začátku nebo od poloviny. Paralelně s tím jdou totiž technické otázky soutě-

žení integrovaného datového rozhraní resortu, což je platforma, skrze kterou by měla být data sdí-

lena. Musí to jít ruku v ruce: jedna věc je regulatorika a nastavení pravidel, druhá věc je technické ře-

šení. Moje představa je tedy taková, že by systém měl být nastaven v průběhu roku 2021 s tím, že ne-

předpokládáme, že se systém hned spustí na sto procent – počítáme s přechodným obdobím. Aktu-

álně diskutujeme o tom, že by mohlo být kratší pro nemocnice a delší pro terén, praktické lékaře a 

podobně. To je hlavně otázka vedení elektronické zdravotnické dokumentace, kdy je finálním cílem, 

abychom měli bezpapírové zdravotnictví. Teď jsem byl v Dánsku, kde už nemají v nemocnicích ani or-

dinacích praktických lékařů žádné šanony. To nám nějaký čas bude trvat, ale nejzazší termín, kdy by 

všichni měli mít elektronickou dokumentaci, je za osm let. Zvažujeme přitom, že pro nemocnice by to 

bylo kolem tří let od účinnosti zákona. 

Když jsme u věcí, které jsou trochu ve skluzu, jak to v současnosti vypadá s novelou ošetřující vstup 

inovací? Pan náměstek Vrubel její teze představoval už před létem, po půl roce se ale nic moc ne-

pohnulo. 

Je tam určitý skluz, který je dán hlavně tím, že novela je velmi komplexní – neřeší jen část inovací, ale 

zahrnuje asi čtyři další části. Je tam změna v úhradách zdravotnických prostředků na poukaz na zá-

kladě toho, jak se shodla k tomu ustanovená komise. Další velká oblast je rozhodování revizních lé-

kařů o nároku pacienta. Je tam takzvaná správní část, tedy nastavení pravidel pro rozhodování reviz-

ních lékařů a možnost odvolání. Pak jsou tam drobné úpravy v rámci dohodovacího řízení. Díky tomu, 

že je zákon otevřený, toho zkrátka chceme využít a přidat další oblasti, takže se to trochu zdrželo. Teď 

v prosinci by ale novela měla jít do meziresortního připomínkového řízení tak, abychom ho dokončili 

do konce ledna. Pak bude vypořádání, takže bych chtěl, aby podobně jako u zákona o elektronizaci 

šla úprava do března na vládu a první čtení jsme zvládli před létem. 

Takže teze se za tu dobu nezměnily? 

Pokud jde o inovace, ne. Zákon jsme připravovali na základě kulatého stolu s odborníky, pacienty a 

pojišťovnami a zásadní změny tam nejsou. 

Ve zdravotnictví velká část zásadních změn vyžaduje delší čas než jedno časové období. Životnost 

politika bývá kratší. Když teď sedíte ve vládě s ostatními kolegy a vidíte, co dělají, bavilo by vás vést 

i jiný resort než zdravotnictví? 
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Asi ano, ale nejsem univerzální politik, který se vyjádří ke všemu a všemu rozumí. Na to si nehraju, 

vyjadřuji se ke věcem, kterým rozumím a mám k nim blízko. Asi si tedy nedokážu představit, že bych 

dělal například ministra zemědělství, to je mi hodně vzdálené, ale bavil by mě třeba ministr kultury 

nebo spravedlnosti. To jsou resorty, ke kterým mám blízko profesně i citově, takže si dokážu předsta-

vit, jak se v tomto prostředí pohybuji. 

Kdyby byla možnost, chtěl byste zdravotnictví vést i další roky? Teď, po dvou letech, kdy vidíte, co 

řízení rezortu obnáší? 

Je pravda, že některé věci jsou komplikovanější, než si člověk dřív myslel, i když jsem se zdravotnictví 

věnoval na ministerstvu financí. Zájmových skupin je velké množství a názorů na to, jak má zdravot-

nictví vypadat v různých oblastech, jako je třeba postgraduální vzdělávání, je také mnoho a často jsou 

zcela protichůdné. Není to tedy úplně jednoduché a přiznávám, že po dvou letech se člověk občas cítí 

trochu unaven různými půtkami a debatami s krizovým štábem. Někdy mě to frustruje a vysává, pro-

tože lidé, kteří mají takové postoje, neřeší systémové otázky. Já jsem člověk, který chce řešit i systém, 

takže mi to vybíjí baterky. Na druhou stranu se některé věci povedou, což mě zase dobije. Delší půso-

bení si tedy dokážu představit. Ve zdravotnictví je to tak, jak říkáte, tedy, že se věci nastartují a plody 

práce bude sklízet někdo další. Nejsou tu rychlá vítězství, systémové kroky jako reforma primární 

péče, reforma péče o duševní zdraví, elektronizace, vzdělávání či podpora lékařských fakult nabíhají v 

řádu let. Všechno jsme to udělali, ale efekt se projeví až později. Jestli tu budu já nebo někdo jiný, to 

nedokážu říct, ale byl bych rád, abych alespoň některé věci mohl dokončit. Jsem přesvědčen, že 

jdeme správnou cestou. V tomto směru by tedy pro mě byla možnost pokračovat zajímavá. 

Jak moc cítíte podporu premiéra? Nakolik ho zdravotnictví zajímá? 

Myslím si, že ho velmi zajímá. Samozřejmě jako premiér řeší všechny resorty, takže je jasné, že ne 

všude má tak detailní znalosti. Na druhou stranu ve zdravotnictví jsme na podobné vlně, respektive 

akceptoval některé postuláty, což je pozitivní. V některých věcech má odlišný pohled, ale celkově se o 

zdravotnictví zajímá nadprůměrně oproti jiným resortům. Kdyby se udělala analýza mediálních vý-

stupů, myslím, že by zdravotnictví bylo v popředí. 

Mediálně, navenek, vám určitě podporu vyjadřuje… 

Obecně každý ministr zdravotnictví je závislý na podpoře premiéra, potažmo dobrém vztahu s minis-

trem financí. 

Pan premiér vystupuje impulsivně. Neříkáte si někdy, když něco takto vystřelí do mediálního pro-

storu – ajaj, to zase budu muset dovysvětlit? 

To je moje role. Nemůže znát všechno, ale mnoho věcí pochopil z hlediska principu. To, že dnes pod-

poruje dohodovací řízení a začal rozumět tomu, jak zdravotnictví funguje, nebylo dříve samozřejmé. 

Jste ve vládě, kde jsou sociální demokraté a v zádech komunisté, kteří zásadně nepřipouštějí spolu-

účast. Co vy osobně, myslíte si, že spoluúčast v českém zdravotnictví chybí? Cítíte se omezen koa-

licí? Máte pocit, že kdybyste měl volné ruce, mohl byste zdravotnictví posunout dál? 

Této debatě se dříve či později stejně nevyhneme. Nějaké vícezdrojové financování bude muset na-

stat, ale respektuji aktuální stav. Nemyslím si, že řešením je nezbytně návrat regulačních poplatků a 

podobně, ale třeba rozšíření možnosti připojištění je něco, o čem je možné debatu vést. Jsme teď 

součástí platformy na Hospodářské komoře, kde se o tom diskutuje. Věřím, že debata nastane a že to 
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vnímají i další strany, možná i někteří kolegové ze sociální demokracie. Na druhou stranu to není o 

jednom ministrovi, který může prosadit tak zásadní věc. Musí na ní být bazální shoda s většinou stran. 

V tomto období to není na pořadu dne. 

Jak přistupujte k poslancům zdravotního výboru, kteří jsou skoro všichni lékaři? Každý doktor si 

myslí, že zná zdravotnictví nejlépe, vy ale nejste vzděláním zdravotník. Cítíte to jako handicap? 

Výhoda byla, že jsem se zdravotnictví věnoval už předtím a některé kolegy jsem znal. Nebyl jsem tedy 

člověk, který se objevil zčistajasna a věci se učil. Přímo to od kolegů necítím, možná si to někdy myslí 

a já to nevím. Někdy ale dostávám zprávy, co o tom můžu vědět, když jsem nikdy nepracoval v ne-

mocnici a nevím, jak to tam funguje. Stále ale opakuji, že rolí ministra zdravotnictví není léčit pacienty 

a říkat, jaké mají být medicínské postupy, ale nastavovat legislativu a systémové otázky financování. 

V tomto směru si nemyslím, že je znalost medicíny základní premisa. Na druhou stranu se tady na mi-

nisterstvu podařilo vytvořit zajímavé podpůrné orgány, jako je obnovená rada poskytovatelů, což při-

spívá k důvěře. Sedíme u jednoho stolu a věci diskutujeme, z čehož pak rezultuje dohodovací řízení. 

Můj poradní orgán je také vědecká rada, kde jsou špičky v oborech, kteří mi pomáhají a mohu se opí-

rat o jejich stanoviska. Mám tedy na koho se obrátit. Co se týče poslanců, mohou být názory odlišné, 

poukazují na svou praxi a někdy to nekoresponduje s pohledem ministerstva, ale to k tomu patří. 

Podíváme-li se na zájmové skupiny v českém zdravotnictví, rozčíslo se to podobně, jako už několi-

krát v minulosti. Je tu část poskytovatelů, kteří kvitují to, že funguje dohodovací řízení a rozjezd 

různých reforem. Ti vás podporují bez ohledu na to, jaké je jejich politické přesvědčení. Pak jsou tu 

odboráři a lékařská komora. Spory s odboráři jsou přirozené, ale co se pokazilo s lékařskou komo-

rou? Na začátku jste s nimi komunikoval, byl jste na jejich sjezdech, dokonce jste zpíval na jejich 

plese… Zdálo se, že komunikace možná je. Teď už jste ale na sjezdu nebyl a komora proti vám brojí. 

Když si otevřu Tempus Medicorum, jste největší zločinec – i když to zase není nic, co bychom si ne-

přečetli v minulosti o jiných ministrech. Kde se to zlomilo? 

Odbory dělají svou práci, že se na řadě věcí neshodneme, je asi přirozené. Česká lékařská komora, byť 

to nechce slyšet, tenduje k odborářskému pohledu více než k pohledu profesní komory, která by měla 

hájit především etiku ve zdravotnictví a medicíně, dohlížet na kvalitu lékařského stavu. Také proto je 

součástí krizového štábu, což u lékařské komory asi není zcela běžné. Možná je u mě ten rozdíl, a je-

den představitel odborů mi to i řekl, že se mnou nehnou a nemůžou mnou manévrovat, kam chtějí. 

Svoje názory principiálně držím, ne že mě skřípnou u zdi a povolím. Došli jsme sice ke kompromisu, 

ale nebylo to tak, jak asi byli zvyklí. Zřejmě jim předchozí ministři šli více na ruku. U České lékařské 

komory mě to mrzí, měla by to být profesní organizace na podobné úrovni jako Česká lékařská spo-

lečnost, která bude hájit zájmy lékařů i na jiné úrovni, než že největší problém je nedostatek peněz. 

Měli by být více konstruktivní a navrhovat systémová řešení, o nichž bychom se mohli bavit. To tam 

nevidím, je tam jen stále stejná rétorika, že zdravotnictví kolabuje a je katastrofálně podfinancované. 

Rétorika postavená na vyvolávání konfliktu a negaci všeho, co ministerstvo udělá. Na sjezdu komory 

jsem byl minulý rok a bylo to dost ostré – nebylo to ani věcné, ale čistě emocionální. Komora by 

mohla uznat, že se něco podařilo. Je spousta problémů, které je potřeba řešit, ale některé věci se 

udělaly. Když pak slyším, že třeba navýšení kapacit lékařských fakult nic neznamená a je to jen marke-

ting, štve mě to. Vedení komory je trochu zacyklené, asi i proto, že je tam tak dlouho, což u žádné 

funkce není nejlepší z hlediska nového pohledu na věc. 
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Uvažujete o změně komorového zákona, který by například omezil funkční období? 

Uvažujeme o novelizaci, která částečně vychází z věcí, které musíme udělat například u lékárníků. 

Byla tam nějaká soudní rozhodnutí, která musíme aplikovat v rámci zákona, a stomatologové také 

mají nějaké požadavky. Pravdou je, že mezi komorami, byť mají jeden zákon, jsou rozdíly z hlediska 

organizace fungování. Je to možná i tím, že lékárníci a stomatologové jsou homogenní skupina, byť 

jsou z různých oblastí. U České lékařské komory to tak úplně není, což vidíme i dnes – praktičtí lékaři, 

ambulantní specialisté či nemocniční lékaři mají různé zájmy a je to komplikovanější. Přál bych si, aby 

komory byly více legitimní, a když už mají povinné členství, aby se zapojovalo více členů do rozhodo-

vání. Zvažujeme, jakým způsobem by to bylo možné, aby se nezapojovalo pouze zhruba deset pro-

cent osob. To se podařilo České lékárnické komoře a hned to vedlo ke změně představenstva, je pest-

řejší a je tam více názorů. 

Na povinné členství nechcete sáhnout? 

Nemyslím si, že je to teď to hlavní téma. Ne že bychom to apriori nechtěli řešit, ale spíše by tam měly 

být nějaké nástroje, aby mohlo více lidí volit a třeba i aby nebylo možné prodlužovat si volební ob-

dobí na doživotí. 

Jak se díváte na vznik komory sester, případně nelékařských pracovníků? 

Dokonce už je i legislativní návrh, nakonec asi bude poslanecký. Diskutujeme o něm s profesorkou 

Adámkovou, která by se toho chtěla ujmout. Nejsme proti, může to být zajímavé, ale nechceme, aby 

bylo povinné členství. Dohodli jsme se, a souhlasí s tím i Česká asociace sester, že by se mělo vyjít z 

registračního principu. Měla by to být profesní komora, která se bude věnovat vzdělávání a kultivaci. 

Nejsem ale úplně příznivcem vzniku komory nelékařských zdravotnických pracovníků, protože jsou 

velmi heterogenní skupinou – profesí je zhruba padesát nebo šedesát, takže si nedovedu představit, 

jak by se dohodovali, kdo bude ve vedení. Spíše jsem tedy příznivcem vzniku komory sester, protože 

bude jednodušší. 

Před rokem se uvažovalo o výsluhách či příspěvcích pro sestry na bydlení. Vypadá něco z toho, že 

by se mohlo realizovat? 

Máme k tomu pracovní skupinu a udělali jsme některé pozitivní věci, byť nejsou všechny finanční. Vy-

tvořili jsme metodiku pro psychosociální intervenci, což je docela důležité. Některé nemocnice už 

něco podobného mají, takový tým funguje třeba na Vinohradech. Teď chystáme změnu fondů kul-

turně sociálních potřeb, abychom z něj mohli hradit více věcí pro zdravotníky, například dopravu do 

zaměstnání a další benefity. Prosadili jsme tedy, aby ministerstvo financí, které má vyhlášku v gesci, ji 

otevřelo. Dokončujeme také kampaň Studuj zdrávku, kterou chceme akcelerovat před podáváním 

přihlášek. Ve spolupráci s našimi přímo řízenými nemocnicemi chystáme rovněž stipendijní programy 

pro studenty zdravotnických oborů. Pokud jde o větší otázky typu výsluh, moc jsme se neposunuli. 

Jednali jsme s ministerstvem financí a ještě jsme nenašli společnou řeč. 

Jste spokojen s fungováním modelu 4+1? 

V praxi 4+2. Moc sester v modelu není, poslední číslo, které jsem měl, bylo kolem 250. Nechceme to 

ale teď měnit, část sester model využívá a trendem je, že se nemocnice snaží motivovat praktické se-

stry, aby v kombinované formě dostudovaly na všeobecnou sestru. Vidíme přitom, že počet praktic-

kých sester se v nemocnicích poměrně výrazně zvyšuje a důležité je, aby se kvalifikovaly. Nemocnice 
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jim studium i hradí, v kombinované formě u toho mohou pracovat. Nemyslím si tedy, že je prostor na 

zásadní změnu. 

Pojďme se podívat na management a ekonomiku nemocnic. Jak vnímáte dosavadní postup CZ-

DRG? Na jednu stranu je udělaný obrovský kus práce, ale na druhou stranu se stále se očekávání 

míjí s tím, co DRG skutečně může poskytnout. Všichni váhají, co bude dál při překlopení na úhrady. 

Neznepokojuje vás, že řadu let nemocnice jedou na paušály a obtížně se do hodnocení dostávají 

nové postupy, někteří to označují dokonce za zahnívání? 

Paušály jsou tu od 90. let, takže to skutečně je zahnívání. Pokusů o kultivaci byla celá řada, z různých 

důvodů, ať už politických, nebo finančních, se ale nepodařily. I kritici současného projektu však musí 

uznat, že jsme nikdy nedošli tak daleko jako nyní. Byl na tom odveden velký kus práce a dnes už se i 

reálně posouváme. Už jen to, že máme nový klasifikační systém vycházející z reality, povede ke zlep-

šení. CZ-DRG už je ve verzi 2.0 vyhlášeno Českým statistickým úřadem. V tomto roce některé vybrané 

nemocnice vykazovaly nové markery a nyní bude CZ-DRG vykazováno plošně. Plán je takový, že staré 

DRG bude vypnuto na konci příštího roku a od roku 2021 by se jelo jen v CZ-DRG. Teď bude vycházet 

třetí verze. 

Ta bude použita pro dohodovací řízení pro rok 2021? 

Určitě. Velký krok je také to, že jsme DRG posunuli z akademické sféry na ÚZIS do skutečné reálné 

diskuze se stakeholdery, kterých se to týká. Trochu jsem tomu zazlíval, že se někde DRG tvoří, ale nej-

sou u toho zdravotní pojišťovny, které péči platí, a také všichni poskytovatelé lůžkové péče. Proto 

jsme vytvořili řídící radu projektu, kde jsou u stolu všechny asociace nemocnic a pojišťovny. To pro-

jekt posunulo hodně dopředu, odkrylo karty a zlepšilo atmosféru. Řídící rada rozhodla, že příští rok 

spustí v rámci úhrad pilot dvou oblastí, které jsou sice minoritní, ale zajímavé. Jde o onkogynekologii 

a pneumoonkochirurgii, kde jsou náklady poměrně homogenní v rámci všech poskytovatelů. Všichni 

se shodli, že zde je možné DRG vyzkoušet. V roce 2021 na to může navázat další oblast, ale nemů-

žeme si myslet, že ke změně dojde z roku na rok. Pozitivní je, že už nejsme v akademické debatě, ale 

CZ-DRG se začíná implementovat do vykazování a v pilotech i do úhrad, bude se nabalovat jako sně-

hová koule. 

Ale přechod od homogenních skupin do všudypřítomné heterogenity bude dost obtížný? 

Určitě. Nemocnice si to z hlediska nákladů zanalyzovaly a my dnes víme, že se liší i v rámci stejné 

péče. Náklady na iktus v iktovém a komplexním cerebrovaskulárním centru nejvyššího typu jsou jiné, 

proto se nyní zvažuje možnost rozdělení nemocnic. Věřím, že se postupně bude klasifikace doplňovat, 

a byť to bude trvat třeba dalších pět let, než stoprocentně naběhne do úhrad. 

Jak byste si zhodnotil své personální změny ve vedení nemocnic? O Vás se ví, že ostentativně neza-

sahujete do výběrových řízení a spoléháte na výběrové komise. Jste spokojen s tím, jací manažeři 

přišli do vedení nemocnic za vašeho působení? 

Všichni byli překvapeni, že jsem zvolil jiný přístup. V minulosti se někdy pořádala výběrová řízení jen 

na oko. 

Nicméně podpis je tam pak váš – je to vaše rozhodnutí. Není tedy lepší, aby si ministr výběr ředi-

telů více ohlídal? 



 

16 
 

Také ne ve všech případech jsem se doporučením komise řídil. Nedávno byl případ, kde jsem řekl, že 

jen přes mou mrtvolu, a zrušil jsem výběrové řízení ( jednalo se o křeslo ředitele Nemocnice u sv. 

Anny v Brně, kde výběrová komise navrhla Michala Pohanku – pozn. redakce ). Není to tedy tak, že 

bych slepě podepsal, co komise doporučí. Pokud doporučí někoho, kdo z mého pohledu splňuje ur-

čité parametry a schopnosti, nemám s tím problém. Samozřejmě neříkám, že jsou výběrová řízení 

úplně ideální – pro člověka je tam omezený prostor, je předložena písemná koncepce a v důsledku se 

člověk projeví až v praxi. Až na pár výjimek si ale myslím, že výměny dopadly dobře a řada nemocnic 

si tím polepšila. Když se bavím s primáři a přednosty klinik, musím říci, že skoro ve všech případech je 

feedback pozitivní – že člověk, který tam přišel, změnil atmosféru v nemocnici. Je pravda, že některé 

nemocnice mají problémy, některé kumulované i historicky, a nedá se to za rok změnit. Jsem ale se 

změnami docela spokojen. 

I s celkovým hospodářským vývojem přímo řízených nemocnic? 

Část si historicky nese dluh a situace je tam komplikovanější, jako je Bulovka, takže to řešíme inten-

zivněji a hledáme cesty, jak je zbavit dluhů. To je zhruba třetina, dvě třetiny jsou ale v zisku, některé z 

nich ve větším než loni. Zmínil bych třeba Homolku, která pod novým vedením vzkvétá a výsledky 

jsou vynikající. 

Měl byste na pochvalu i někoho mimopražského? 

Tam k tolika změnám nedošlo právě z důvodu, že fungují dobře, jako je Olomouc, Hradec Králové či 

Plzeň. Není důvod dělat radikální změny tam, kde nemocnice, v nichž jsme provedli kontrolu, nevyka-

zovaly problémy z hlediska dodržování zákonů a soutěžení. Ani z hlediska finálního hospodaření ne-

mocnice problém nemají. Je to hodně i o parametrických nastaveních z minulosti, které se v pozitiv-

ním i negativním smyslu táhnou mnoho let. Ředitelé také někdy spoléhají na CZ-DRG, což některým 

může pomoci. Celkově ale situace není špatná. Problém jsou investice, tam musíme zabrat. Jde o spo-

lečný cíl s panem premiérem, kdy teď bude představovat národní investiční plán, v němž zdravotnic-

tví má svou kapitolu. Podařilo se nám dotáhnout IKEM, ale máme tam řadu dalších, jako je právě Pl-

zeň, Olomouc či Hradec Králové. Často se nemocnice snaží koncentrovat péči, což je trend, který je 

správný, vytvářet urgentní příjmy a podobně. To jsou velké investice, o kterých musíme jednat s mi-

nisterstvem financí. Věřím ale tomu, že ze strategických investic by se ještě dvě, tři do konce mého 

mandátu začnou realizovat. 

Byla zřízena Národní rada pro duševní zdraví. Jaká jsou pro vás prioritní témata, která by měla ře-

šit? 

První zasedání bude 16. prosince. Rada má naplňovat národní akční plán pro duševní zdraví. Posunuli 

jsme se v reformě psychiatrie, která běží – vznikají centra duševního zdraví, nyní jsme otevřeli další v 

Jižních Čechách, a podle posledních čísel už bylo přesunuto z nemocnic do komunitní péče 600 paci-

entů. 

Léčba duševně nemocných, kterou se samozřejmě rada bude zabývat, je ale jen jedna část. Národní 

akční plán, který je nyní v připomínkách, řeší péči o duševní zdraví obecně i z hlediska prevence. 

Proto je v radě i ministerstvo školství – chceme se zaměřit na prevenci, dostupnost služeb pro stu-

denty a detekci chorob ve včasném stadiu na školách, i těch vysokých. Víme totiž, že máme problém s 

počtem sebevražd u mladistvých. Bude tam i oblast justice, ochranného léčení, řešíme také otázku 
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práce se zaměstnanci. Dnes už za námi aktivně chodí velcí zaměstnavatelé a chtějí s námi spolupraco-

vat na prevenci syndromu vyhoření. Téma duševního zdraví, které ještě před pěti, deseti lety bylo 

spíše tabu a psychiatrie byla Popelkou, se tedy posunulo velmi dopředu. Rada vlády to má potvrdit. 

Jaké jsou první zkušenosti s fungováním center duševního zdraví? Už jich je zřízeno 17 a další vybí-

ráte. 

Zkušenost je dobrá. Je tam spousta problémů, jako u všeho, co je nové. Ve zdravotní části bylo odpra-

cováno hodně a je připraveno i financování ze strany zdravotních pojišťoven, což je důležité – někteří 

lidé zpochybňovali udržitelnost projektu z hlediska financování, až doběhnou evropské finance. To je 

teď největší výzva, aby centra fungovala i po pilotní fázi. Teď bude dobíhat prvních pět center a jsme 

s pojišťovnami dohodnuti, že je budou hradit, jsou pro to připraveny výkony. Větší problém je oblast 

sociální, ale v poslední době se situace zlepšila. MPSV je ochotno centra podpořit a pro příští rok na 

ně vyčlenilo prostředky. Musíme ale jednat i o dalších letech. Je to otázka zdravotně sociálního po-

mezí, které u nás funguje ne zcela ve všech oblastech. Tady si to můžeme vyzkoušet. Beru to jako vel-

kou výzvu. 

Jak postupuje transformace léčeben? 

Pracujeme s nimi, každá nemocnice má vypracovaný svůj transformační plán a dochází ke snižování 

počtu lůžek. Vyjednali jsme s ministerstvem financí pro nemocnice i nějaké peníze navíc, protože se 

potřebují humanizovat a zlepšovat prostředí. Cílem je, abychom psychiatrické nemocnice měly úspor-

nější, ale na druhou stranu kvalitnější. Nebude tedy osm pacientů na pokoji, ale třeba jenom dva, a 

bude to vypadat jinak i z hlediska zázemí. Z rozpočtu jsme na to dostali sto milionů navíc. To tedy 

také běží, i když ne všude zcela ideálně. Ještě před rokem, dvěma byla situace složitější, ne všichni 

ředitelé byli kooperativní, ale dnes se se nemocnice pomalu, ale jistě transformují. 

Dostali jsme se ke zdravotně sociálnímu pomezí, které se týká nejen psychiatrie. Podařilo se vám 

nějak pokročit spolu s ministryní práce a sociálních věcí například na téma seniorů a péče o ně? 

Je to celá řada oblastí, vedle psychiatrie jsou tam dvě zásadní. Jedna se týká domovů pro děti do tří 

let, bývalých kojeneckých ústavů, kde jsme se shodli, že by měla proběhnout transformace. Byly pro-

vedeny analýzy umístěných dětí a my chceme, aby tam nebyly děti se sociálními indikacemi. Druhá 

oblast je dlouhodobá péče, což je zásadní i z hlediska demografického vývoje – pacientů bude přibý-

vat. Tam také proběhla základní shoda v tom smyslu, že oba naše resorty provedou novely přísluš-

ných zákonů, my zákon o zdravotních službách. Tam chceme měnit celou řadu oblastí, jednou by ale 

měla být dlouhodobá zdravotně sociální péče. MPSV bude upravovat zákon o sociálních službách. 

Cílem je vydefinovat dlouhodobou zdravotně sociální péči, jak má vypadat a na jaká lůžka se bude 

vztahovat. Poskytovatelé by měli mít registraci jak podle zákona o sociálních službách, tak o zdravot-

ních službách, aby byly nastaveny i personální standardy. Pokud poskytují zdravotní péči, jsou za to 

placeni z veřejného zdravotního pojištění a dnes nejsou registrováni dle zákona o zdravotních služ-

bách, není to systémově správně. To by se mělo změnit, zároveň ale chceme upravit platby, opustit 

vykazování výkonů v odbornosti 913 a přesunout se do úhrady paušální částkou podobně jako u LDN 

za lůžkoden či ošetřovací den. I pro pojišťovny je to dobré řešení, protože budou moci plánovat. V od-

bornosti 913 jsou dnes různé komplikace vykazování a sledování, zda někdo nevykázal něco neopráv-

něně, takže jsou s tím spojeny problémy z hlediska kontroly. To není ideální ani pro poskytovatele. 

Zároveň by tu měl být příspěvek na péči ze sociálního budgetu a platba za hotelové služby ze strany 
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klienta. Na tom jsme se s paní ministryní bazálně shodli a oba resorty teď pracují na příslušných změ-

nách. 

Na závěr bychom se ještě zeptali na zákon o léčitelích. Vy jste změnil taktiku, rozhodl jste se, že na-

konec nevznikne samostatný zákon a léčitelé budou registrovaní jako volná živnost, na což reago-

valo ministerstvo průmyslu a obchodu, kterému se to moc nelíbí. Kdysi už léčitelé byli živnostníky a 

nebylo to vůbec k ničemu. 

Nejde ale o jediné opatření, chystáme i další. Problém byl, že jsme chtěli zákon o léčitelských služ-

bách, ale sešlo se k němu tolik připomínek, které byly tak diametrálně odlišné, že jsme nakonec od 

záměru upustili a rozhodli se jít jinou cestou v tom duchu, že je lepší něco udělat a pak na to navázat. 

Šli jsme tedy cestou živnosti, ale stále chceme mít základní podmínky vedení dokumentace, abychom 

měli stopu, co léčitel dělal. 

Tím pádem se ale dostanou do zákona o zdravotních službách, to je trochu divné. 

Ale bude tam jasně napsáno, že léčitelství není zdravotní služba. Vím, že to vzbuzuje debaty, ale ale-

spoň nějaký krok se v tomto směru udělá. Na druhou stranu vnímám diskuzi, že se od zákona o léči-

telství čekalo více, než mohl reálně přinést. My jsme nikdy neřekli, že můžeme služby regulovat a že 

na ministerstvu bude někdo, kdo bude říkat: toto je správná služba a toto je špatná služba. To není 

možné, protože variant je obrovské množství. Řekli jsme, že chceme nastavit procesní pravidla a pod-

mínky, abychom věděli, kdo službu poskytuje. Dnes nevíme, kde je služba poskytována a za jakých 

podmínek. Uvidíme, co se s tím v legislativním procesu stane. (Tomáš Cikrt, Michaela Koubová) 

Zdroj: zdravotnický deník 
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Ochrana zdraví pacientů posílí 
Pár ťuknutí do počítače a lékař uvidí seznam všech léků, které nemocnému předepsal on i ostatní 

doktoři. Může tak zabránit nevhodné kombinaci medikamentů, kvůli kterým lidé umírají zbytečně. I 

to je jedna z novinek, jež čekají pacienty v roce 2020. 

1. Sdílený lékový záznam pacientů 

Od června uvidí ošetřující lékař seznam všech léčiv, která bere jeho pacient. K lékovému záznamu 

bude mít přístup také lékárník a lékař zdravotnické záchranné služby. 

Díky náhledu do záznamu lékaři například snadno zkontrolují, zdali si pacient lék vyzvedl, či nikoli. Lé-

kárníci budou moci poskytnout přesnější poradenství v dávkování, zkontrolovat kombinaci s jinými 

léčivy a odhalit případné nežádoucí účinky. V lékovém záznamu jsou informace o všech předepsaných 

a vydaných medikamentech, což pomůže zabránit tomu, aby pacienti umírali zbytečně. 

Kvůli nevhodné kombinaci léků nebo chybám v dávkování předloni skončilo v nemocnici přes šest ti-

síc lidí a 250 z nich zemřelo. To je jen o polovinu méně, než kolik loni zahynulo lidí na silnicích. Za po-

sledních deset let přitom třiapůlkrát vzrostl počet případů hospitalizace a desetinásobně se zvýšil po-

čet úmrtí v důsledku chybně užívaných léků. 

Právní novinka automaticky předpokládá, že pacient dal ke sdílení svého lékového záznamu souhlas, 

dává mu ale také možnost vyslovit se sdílením údajů nesouhlas. Což je stejný model, jaký funguje u 

dárcovství orgánů. 

2. Odškodňování za újmu při povinném očkování 

Od poloviny roku by měl platit zákon o újmě způsobené povinným očkováním. 

Návrh, který počítá s odškodněním pro poškozené nebo jejich rodiče v případě trvalých následků či 

úmrtí, čeká nyní na projednání v Senátu. 

Maximální výši náhrady zákon nestanoví, stát chce postupovat podle občanského zákoníku a podrob-

nosti stanovit vyhláškou. Předpokládá, že celková výše náhrad nepřesáhne ročně 100 milionů korun. 

Odškodnění by se podle odborníků mohlo týkat méně než deseti případů za rok. 

Klíčové je, že stát nebude vždy požadovat prokázání souvislosti mezi podáním očkovací látky a zdra-

votním následkem. To se prokazuje jenom velmi těžko. 

Případy, za které bude stát skutečně odškodňovat i bez nutnosti prokazovat souvislost, určí vyhláška. 

Jejím obsahem bude výčet případů, u nichž se stanovuje „vyvratitelná domněnka“, že pokud nasta-

nou zmíněné následky, danou újmu způsobilo očkování. 

3. Opatření na výpadky léků v lékárnách 

Ve druhé polovině roku by měly začít platit novely zákona o léčivech a o veřejném zdravotním pojiš-

tění, které zavádějí takzvaný emergentní systém dodávek léků do lékáren. Výrobci stanoví povinnost 

dodat lék, pokud je na trhu k dostání, do kterékoliv lékárny do dvou dní. 

Sněmovna bude o předloze jednat v lednu. Návrh ovšem kritizují lékárníci, podle nich problémy s ne-

dostupností léků nevyřeší. 
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Novela má zároveň omezit takzvané reexporty léků. Některé medikamenty jsou v Česku výrazně lev-

nější než v zahraničí. Obchodníkům se proto vyplatí je po dovezení obratem znovu exportovat do ci-

ziny. Vyvezená léčiva ale pak chybějí v Česku. Vývoz má být nově povolen jen u těch přípravků, které 

budou zapsány na pravidelně aktualizovaném seznamu Státního ústavu pro kontrolu léčiv. 

4. Příspěvek na léčebné konopí 

Léčebné konopí má v Česku předepsáno asi 700 lidí, nejčastěji na chronickou bolest, užívají ho ale 

také nemocní s rakovinou, AIDS nebo roztroušenou sklerózou. 

Od začátku roku 2020 bude hrazeno 90 procent ceny z 30 gramů léčebného konopí pro jednoho paci-

enta měsíčně. Případné vyšší množství, nejvýše 180 gramů, by podléhalo souhlasu revizního lékaře. 

Kritici ovšem uvádějí, že navrhovaná maximální měsíční dávka je nedostatečná. 

5. Nové fungování pojišťoven 

Přes čtyři miliony lidí odvádějí peníze do zaměstnaneckých zdravotních pojišťoven, a přitom nemají 

možnost kontrolovat, kam z jejich účtů dál tečou. Dosud se do jejich správních a dozorčích rad volilo 

na základě tripartitního modelu: třetinu jmenoval stát, třetinu zaměstnanci a třetinu odbory. Tuto 

úpravu ale zrušil Ústavní soud s tím, že vytváří nerovnost mezi pojištěnci. Vyhověl tím skupině sená-

torů, která kvůli záležitosti podala ústavní stížnost. 

Zaměstnaneckých pojišťoven je v Česku celkem šest, sedmá je Všeobecná zdravotní pojišťovna. Mi-

nisterstvo nyní plánuje, že právo volit jejich orgány nechá ze třetiny státu a ze dvou třetin velkým za-

městnavatelům. Vybírat budou všichni ti, kteří odvádějí alespoň 0,4 procenta ročních příjmů pojiš-

ťovny z povinných odvodů. 

Novela by měla vejít v platnost do poloviny roku. 

6. Sdružené praxe 

Během příštího roku má odstartovat pilotní projekt, kdy bude jednu ordinaci sdílet několik lékařů. Po-

dobné sdružené praxe fungují například v Rakousku. 

Podle ministra zdravotnictví Adama Vojtěcha (za ANO) mají zajistit, že bude lékařská péče pacientovi 

dostupná v dostatečně široké míře. Lékaři se v nich střídají a je jim k dispozici například pracovník pro 

administrativní práce, aby měli více času na pacienty. Do budoucna podle Vojtěcha nebude udrži-

telné, aby fungovaly ordinace pouze s jedním lékařem a jednou sestrou. 

Kvůli nevhodné kombinaci léků nebo chybám v dávkování skončilo předloni v nemocnici přes šest ti-

síc lidí a 250 z nich zemřelo. To je jen o polovinu méně, než kolik loni zahynulo lidí na silnicích. (Pavel 

Bartošek) 

Zdroj: Lidové noviny 

  



 

21 
 

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 

https://www.eurordis.org/guidelines_hcaresurvey
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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 

 


