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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

fijen 2016

VazZeni pratelé,

pfinadime Vam Fijnové &islo Cavonovin, v kterém bychom radi upozornili na hlavni udalosti v oblasti
vzacnych nemoci a zdravotnictvi, jeZ se za posledni mésic objevily v médiich.

V Thomayerové nemocnici se 15. fijna uskuteénila konference Ceské asociace pro vzacna onemoc-
néni, na které mimo jiné vystoupila i ndméstkyné ministra zdravotnictvi JUDr. Lenka Teska Arnostova,
Ph.D.

Stoji za pozornost, Ze Clenské zemé Evropské unie hledaji spolecny postup pfi feSeni nedostatku Iéciv.
Dale byl zvefejnény navrh thradové vyhlasky na rok 2017, ze kterého vyplyva, Ze poskytovatelé zdra-
votni péce dostanou o 13 miliard korun vice.

Srdecné zdravi

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemocnéni

Konference CAVO

Dne 15. fijna se v Thomayerové nemocnici uskuteénila konference CAVO. Na ni byl mimo jiné vystou-
pila i ndméstkyné ministra zdravotnictvi JUDr. Lenka Teska Arnostova, Ph.D.

CELY CLANEK

Debra International Congress 2016 v Zahiebu

DEBRA CR patfi spolu s dal$imi organizacemi ve svété k jedné velké
rodiné DEBRA International. | tento rok se tedy jeji clenové jiz tra-

di¢né zucastnili kazdorocni konference, ktera v letoSnim roce pro-
bihala v chorvatském Zahtebu.
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Zdravotnictvi

Staty EU hledaji spolecny postup pfi FreSeni
nedostatku lékd

Clenské zemé Evropské unie hledaji spole¢ny
postup pfti feSeni nedostatku Iéciv v unii. Vy-
plyva to z prohldseni slovenského ministra
zdravotnictvi Tomase Druckera po neformal-
nim jednani ministrd zdravotnictvi zemi evrop-
ské osmadvacitky.

CELY CLANEK

vy

FiniSovani uhradové vyhlasky: PFisti rok se ve zdravotnictvi
rozdéli o 13 miliard vic

Poskytovatelé zdravotni péce si pfFisti rok rozdéli vice nez 270
miliard korun. Dostanou tak o 13 miliard navic, témér Sedesat
procent z toho plijde do nemocnic. Vyplyva to z navrhu uhra-
dové vyhlasky pro rok 2017.

CELY CLANEK

Spravni rada VoZP se dohodla na
konkurzu na reditele

Spravni rada Vojenské zdravotni pojis-
tovny (VoZP) se dohodla na vypsani
konkurzu na nového feditele, ktery by
mél nahradit trestné stihaného 3$éfa
pojistovny Karla Steina. Informoval o
tom mluvci ministerstva zdravotnictvi
Ladislav Sticha. Ministerstvo md v radé
své zastupce. Spor o to, kdo ma vést
pojistovnu do vybéru nového Feditele,
ale rada nevyfresila.

VOJENSKA ZDRAVOTNI POJISTOVNA
CESKE REPUBLIKY

CELY CLANEK
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Vlada chce dovést lékare a sestry z Ukrajiny, CLK se
projekt nelibi

V Cesku chybi zhruba tisicovka lékaF a nékolik tisic
sester. Mnohé nemocnice musi kvuli nedostatku per-
sonalu snizovat pocty lGzek. Ceska vlada pripravuje
specialni projekt, ktery ma resit nedostatek zdravot-
nik v nemocnicich. Spolecnost provozujici nemoc-
nice v Chebu a v Karlovych Varech, Krajska karlovarska
nemocnice (KKN), zaméstnava 50 zahranicnich |ékaru,
ztoho 20 z Ukrajiny. ,,ZkuSenost s nimi je dobra, pokud

tu chté&ji pracovat, pak maji i snahu se rychle ugit jazyk,“ fikd feditel KKN Josef Marz. Ceské lékarské
komore se dovoz cizinch nelibi. ,Je to akt &irého zoufalstvi, takové projekty vétsinou nefunguiji. Cesko

slouzi témto cizincm jako vstupni brana do EU,” varuje $éf komory Milan Kubek.

CELY CLANEK

|

Senatofi se obraci na Ustavni soud. Nelibi se jim sbér
dat o pacientech do narodniho registru

Skupina dvaceti senator(i se obratila na Ustavni soud,
aby zrusil mozZnost shromaZzdovat data o pacientech v
Narodnim zdravotnickém informacnim systému. Podle
nich zakon nespliuje principy Ustavni ochrany osobnich
dat, a to zejména ve zpUsobu jejich ziskavani, nezbyt-
nosti a nasledného nakladani s nimi. Principem sbéru
dat pry neni ziskavani Gdajl o typech onemocnéni a je-
jich dopadech, ale primarné sbér dat o nemocnych.

Nemocnice i néktefi specialisté kritizuji thradovou
vyhlasku

Cast nemocnic i ambulantni specialisté kritizuji navrh
Uhradové vyhlasky na pfisti rok, ktery ministerstvo
zdravotnictvi poslalo do pfipominkového fizeni. Podle
nemocnic nezajisti dostatek penéz na desetiprocentni
zvyseni platd. Zpochybriuji i zpGsob vypoctu, podle
kterého se penize mezi nemocnice rozdéluji a ktery
podle nich zvyhodniuje velka specializovana zafizeni.

CELY CLANEK

CELY CLANEK
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Ze svéta

Bude se konat druhé sympozium o pfistupu k terapiim
pro pacienty se vzachnym onemocnénim

Ve dnech 22. — 23. Unora 2017 se bude v Bruselu konat
jiz druhé sympozium o pfistupu k terapiim pro pacienty
se vzacnym onemocnénim. Mezi hlavni témata budou
mimo jiné patfit: védecké inovace, vyvoj lékl a ivahy nad
cenou Uhrad.

CELY CLANEK
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Celé clanky

Konference CAVO

Dne 15. fijna se v Thomayerové nemocnici uskutec¢nila konference CAVO. Na konferenci mimo jiné
vystoupila i naméstkyné ministra zdravotnictvi JUDr. Lenka Teska Arnostova, Ph.D., ktera promluvila
o spolupréaci Ministerstva zdravotnictvi CR s pacientskymi organizacemi. Mezi dal$imi vystupujicimi
byla i PharmDr. Lenka Vostalova, Ph.D. ze SUKLu, vedouci Oddéleni hodnoceni zdravotnickych tech-
nologii povérena fizenim Sekce cenové a Uhradové regulace.

Zdroj: www.vzacna-onemocneni.cz

Debra International Congress 2016 v Zahrebu

Nase DEBRA CR patii spolu s daldimi organizacemi ve svété k jedné velké rodiné DEBRA International.
| tento rok jsme se tedy jiz tradi¢né zucastnili kazdoro¢ni konference, ktera v letoSnim roce probihala
v chorvatském Zahtebu. Konference probéhla ve dnech 22. -25. zafiv budové hotelu Westin.

Za Ceskou republiku se kongresu zt&astnily Feditelka DEBRA CR Lucie Markova a koordinatorka a za-
kladatelka EB Centra CR prim. MUDr. Hana Buc¢kova Ph.D. V rdmci pate¢niho i sobotniho programu
byly vybranymi odborniky prezentovany odborné informace a vysledky studii napt. o genové terapii
¢i 0 nadorovych onemocnénich u pacientl s EB. Dale byly prednaseny vysledky vyzkumu o kvalité zi-
vota lidi s EB a jejich rodin ¢i napt. o zkusenostech rodi¢d déti se vzacnymi onemocnénimi.

Pro rGizné odborniky byly pfichystany samostatné platformy — napf. forum pro lékare, férum pro
zdravotni sestry a vyZivové specialisty, pfedndsky o socialnich sluzbach ¢i o fundraisingu a ndpadech
na PR aktivity. Prostor byl vénovan také ,svépomocnému” pacientskému foru, které vedl pacient s
EB, syn chorvatské feditelky DEBRA Croatia — Matija Zmazek.

Dalsim velmi zajimavym tématem bylo rozsifovani pomoci DEBRA International do zemi , tfetiho
svéta“, kde se pacientim nedostava zdaleka takové péce jako v zapadnim svété. V zavéru prezento-
vali své cile noveé zvoleni ¢lenové vykonného vyboru DEBRA International.

Konference byla velmi cenna také diky moZnosti setkat se s lidmi z celého svéta, ktefi se vénuji stejné
praci pro pacienty s EB a maji cenné zkusenosti, které Ize sdilet a premyslet nad nimi ve spolecen-
ském kontextu Ceské republiky.

»Tato setkani jsou pro vSechny organizace DEBRA nesmirné cenna a navazané kontakty vyuzivame v
prabéhu roku pro zlepseni prace s lidmi s nemoci motylich kfidel a jejich rodinami. Dékujeme nasemu
vazenému partnerovi, firmé Molnlycke Health Care, kterd se vyznamné podilela na financovani to-
hoto odborného vzdélavani pracovniki DEBRA CR a Klinického EB centra, a to formou zajiténi lete-
nek, ubytovani a konferencnich poplatk(. Bez jejich finanéni pomoci by Géast nasich pracovnikd ne-
byla mo#n4,“ uvedla feditelka DEBRA CR, Lucie Markova.

Zdroj: www.debra-cz.org
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Staty EU hledaji spolecny postup pfi reseni nedostatku 1ékd

Clenské zemé Evropské unie hledaji spole¢ny postup pfi fedeni nedostatku Ié&iv v unii. Vyplyva to

z prohlaseni slovenského ministra zdravotnictvi Tomase Druckera po neformalnim jednani ministr(
zdravotnictvi zemi evropské osmadvacitky.

"Co nas rozdéluje, je hospodarsky aspekt a pozice ¢lenskych zemi. Zemé maji rGzny pohled na otazku
volného pohybu zboZzi. Z vicero zemi zaznélo, ze by bylo potfeba posoudit, zda je Iék regulérnim zbo-
Zim nebo nikoliv," uvedl| pfed novinafi Drucker, jehoZ zemé nyni Radé EU predseda. Dodal, Ze dlivo-
dem nedostatku IéCiv je napfiklad jejich export.

"To, na ¢em jsme se shodli, je, Ze mame zajem, aby pacient mél k dispozici léky, které na trhu jsou.

Musime postupovat spolecné, protoze rozdrobenost vytvafi slabsi pozici Evropské unie," fekl sloven-
sky ministr.

Cesko podporuje celoevropsky postup

Spole&ny postup unijnich zemi prosazuje i Cesko. "Ceska republika pIné podporuje myslenku spole¢-
ného reseni nedostatku léCivych pripravk(, a to véetné zavedeni spolecného informacniho systému,
ktery umozni rychly pfistup ke sdileni informaci, nejnovéjsiho vyvoje a zkusenosti. Zaroven podpofi
atraktivitu trh( pro vyrobce |éCivych pFipravk( a tim i garanci dostupnosti a trvalosti dodavek Iécivych
pfipravkd," uvedl béhem jedndni Svatopluk Némecek.

Eurokomisar pro zdravi a bezpecnost potravin Vytenis Andriukaitis fekl, Ze kazda zemé celi problé-
mam v souvislosti s 1éky a Ze trh s [éky je v EU ve srovnani naptiklad s Cinou roztfi$tén. Coby moiné
feSeni nastinil napfiklad regiondlni spolupraci statd.

Komisarf chce zvysit divéru ve vakcinaéni programy

Andriukaitis se rovnéz vyslovil pro zlepsSeni vakcinacnich programd na narodni Grovni, protoZe v Ev-

evvs

Ministti na schiizce hovorili také o sloZeni potravin v souvislosti s rozsifujici se obezitou v Evropé.
"Velmi vysoké procento vydajl je vynakladano na Iéky na nemoci, které jsou spojeny s obezitou.
Zména sloZeni potravin by méla vést k tomu, aby se vyskyt téchto onemocnéni snizil," fekl Andriukai-
tis.

Zdroj: www.euroskop.cz

FiniSovani uhradové vyhlasky: Pristi rok se ve zdravotnictvi rozdéli o

13 miliard vic
Poskytovatelé zdravotni péce si pristi rok rozdéli vice nez 270 miliard korun. Dostanou tak o 13 mili-

ard navic, témér Sedesat procent z toho pljde do nemocnic. Vyplyva to z ndvrhu thradové vyhlasky
pro rok 2017.

Stomatologové nebudou davat ptripominky k navrhu thradové vyhlasky pro rok 2017, i kdyz vicepre-
zident komory Robert Houba fika, Ze predpokladany narlst o dvé procenta je z jejich pohledu malo.
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Naklady u vétsiny vykond, které udéla ve své plzeriské ordinaci, jsou podle néj vyssi nez platby od po-
jistoven a v pfistim roce se podle né&j situace pfili$ nezlepsi.

Prakticti Iékafi situaci jesté o vikendu proberou na celorepublikovém setkani. Navrh vSak oznacuji za
prijatelny. ,Dvé procenta prestavuji narlst celého segmentu a je to stejné, jako maji vSechny ostatni
ambulantni segmenty,” ekl predseda Sdruzeni praktickych Iékar( Vaclav Smatldk.

NavysSovani platd v nemocnicich

Penize z GUhradové vyhlasky jsou daleZité i pro nemocnicni personal. Pravé z téchto zdroji musi totiz
zdravotnicka zatizeni pokryt také slibené desetiprocentni navyseni vydélkl Iékar( a sester.

Nemocnice maji ziskat o sedm a pul miliardy vic neZ letos, z navyseni si tak ukroji vice neZ polovinu.
Ve statnich nemocnicich se budou ménit tabulkové platy. Kraje se ke zvyseni zavazaly v memorandu.
,,U soukromych subjekt(l se domnivam, Ze vzhledem k nedostatku zdravotnik( nezbyde ma-
nagementu nic jiného, nez aby také navysSovali,” fekl ndméstek ministra zdravotnictvi Tom Philipp
(KDU-CSL).

Pfedseda Asociace Ceskych a moravskych nemocnic Eduard Sohlich nicméné upozoriiuje, Ze uz treti
rok po sobé jsou nuceni veskeré financ¢ni prostfedky ddvat na navyseni platu. ,Ale péce o pacienty
zaostava,” dodal Sohlich.

Problémy maji s ndvrhem vyhlasky také ambulantni specialisté. ,,Nabizi nam pUlprocentni navyseni
proti roku 2016, prestoze nam bylo slibeno minimalné dvouapUlprocentni navyseni,” tvrdi predseda
jejich sdruzeni Zorjan Jojko.

»Myslim, Ze jsme si pouze nerozuméli,” fekl ndméstek ministra zdravotnictvi. , Kazdy by rad, aby
Uhradova vyhlaska byla co nejjednodussi. Ty vzorce jsou slozZitéjsi,” uvedl.

Na pfipominky maiji vSechny skupiny zdravotnik(d ¢as do Utery. Finalni verzi Ghradové vyhlasky musi
mit ministerstvo hotové do konce fijna.

Zdroj: www.ceskatelevize.cz

Spravni rada VoZP se dohodla na konkurzu na reditele

Spravni rada Vojenské zdravotni pojistovny (VoZP) se dohodla na vypsani konkurzu na nového fedi-
tele, ktery by mél nahradit trestné stihaného $éfa pojistovny Karla Steina. Informoval o tom mluvéi
ministerstva zdravotnictvi Ladislav Sticha. Ministerstvo ma v radé své zastupce. Spor o to, kdo ma
vést pojistovnu do vybéru nového reditele, ale rada nevyresila.

Sticha u? ve stfedu avizoval, e zastupci ministerstva budou vypsani vybérového fizeni pozadovat.
"Legdlni zméné v &ele pojistovny nic nebrani," uved| dnes Sticha. Ministerstvo zdravotnictvi totiz di-
vé&j3i pokus o Steinovo odvolani pravné zpochybriuje.

Spravni rada se podle informaci dohodla na poZadavcich, které budou ve vybérovém fizeni uvedeny.
Pojistovna by nyni méla konkurz pfipravit a rada se nad ndvrhem znovu sejde 25. listopadu.

Spravni rada nebyla usnasenischopna
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Kromé toho byla na programu ¢tvrteéniho jednani i personalni situace v pojistovné a rada si podle
informaci méla vyslechnout i nékteré informace souvisejici se zakazkami, kvQli kterym je Stein trestné
stihan.

Cést ¢lent ale po dohodé na konkurzu odedla, a spravni rada se tak stala neusnasenischopnou. S po-

dobnym vyvojem se spravni rada potykala i na dfivéjsich letoSnich jednanich.

Stein byl odvolan

Zastupci ministerstev se od konce zafi neshodnou na tom, zda byl Stein pravoplatné odvolan. Finance
a obrana, spravované hnutim ANO, povaZuji Steina za odvolaného. Pravé oni pro jeho sesazeni hlaso-
vali. Podle ministerstva zdravotnictvi, v jehoz éele je socialni demokrat Svatopluk Némecek, bylo jeho
sesazeni protipravni.

Zdlvodniuje to mimo jiné tim, Ze mistopredsedkyné tehdy neméla opravnéni zasedani svolat. S minis-
trem financi a $éfem hnuti ANO Andrejem Babisem, ktery pres fond Hartenberg spoluvlastni sit klinik
zamérenou na asistovanou reprodukci a genetiku, ma ministr Némecek dlouhodobé spory.

Zdroj: www.prazskydenik.cz

VIdda chce dovést lékare a sestry z Ukrajiny, CLK se projekt nelibi

0Od Nového roku by do Ceska mohly z Ukrajiny za&it proudit kazdy mésic desitky doktor( a sester z
Ukrajiny.

Ceska vlada pfipravuje specialni projekt, ktery ma resit nedostatek zdravotnik(i v nemocnicich. , Ter-
min pro predloZeni projektu do vlady je planovan na pocatek listopadu. Po schvéleni mGze byt oka-
mzité realizovan,” ¥ikda mluvéi ministerstva zdravotnictvi Ladislav Sticha.

V Cesku chybi zhruba tisicovka lékaid a nékolik tisic sester. Mnohé nemocnice musi kv(li nedostatku
personalu sniZovat pocty l0zek.

»Minimalizovali jsme tuberkulézni jednotku na dvé lGzka,” fikda mluvéi Nemocnice Na Bulovce Martin
Salek. Nemocnice shani padesatku sester a potfebovala by zhruba dvacitku lékaf(. Uz ted je z jedné
sedminy zavisla na lékafich z ciziny, hlavné ze Slovenska, ale i z Ukrajiny a Ruska.

Sestry chybi vSude: v Motole nemohou obsadit 90 mist. Lékar( se nejvic nedostava v regionech.
Spolecnost provozujici nemocnice v Chebu a v Karlovych Varech, Krajska karlovarska nemoc-
nice (KKN), zaméstnava 50 zahranicnich Iékard, z toho 20 z Ukrajiny.

»Zkusenost s nimi je dobra, pokud tu chtéji pracovat, pak maji i snahu se rychle ucit jazyk,” fika redi-
tel KKN Josef Marz. Letos nabrali ¢tyficitku doktord, polovinu z ciziny, dalsich deset by jesté potfebo-
vali. Projekt ,, Zrychleny proces pro pfistup na pracovni trh CR pro zdravotnické pracovniky z Ukrajiny“
navazuje na podobny vladni projekt na dovoz ukrajinskych délnikd spustény pocatkem roku. Vyhodou
je, ze zadatel miZe ziskat povoleni k praci a pobytu prednostné, nez kdyby zadal standardni cestou.
Ceské lékarské komote se dovoz cizincll nelibi. ,Je to akt ¢irého zoufalstvi, takové projekty vétSinou
nefunguji. Cesko slouzi témto cizincm jako vstupni brana do EU,“ varuje $éf komory Milan Kubek.
Podle néj by se mélo ¢eskym Iékarim pridat a nezatéZovat je nepovolenymi prescasy.
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Zdravotnicky personal bude ¢eskému zdravotnictvi chybét i do budoucna. ,,Pocty Iékarli bude tfeba
po roce 2020 zvysit aZ o 2,5tisice novych tUvazkd,” uvedlo nedavno ministerstvo zdravotnictvi.

Krize ma nastat po roce 2018, kvili odchodim do dichodu. UZ ted je skoro kazdy Ctvrty Iékaf starsi
Sedesati let. Problémem jsou i odchody do zahranici — loni podle odhad( Iékarské komory odeslo pra-
covat do ciziny 440 ¢eskych doktor(.

,Hlavni je zastavit odchody ¢eskych zdravotnikl z nemocnic a zménami ve vzdélavani ziskavat dalsi,”
fika Stanislav Fiala, vykonny $éf Asociace ¢eskych a moravskych nemocnic, kterd sdruzuje mensi zafi-
zeni. Ceska lékarska komora registruje 41 700 aktivnich lékaid, z toho 2 560 lékait ze zahraniéi, z
nichz zhruba desetinu tvofi Ukrajinci.

Zahranicni pracovnici jsou Zadani ve vSech oborech. V ramci vladniho projektu zkracené zvaného Re-
Zim Ukrajina si zhruba osmdesatka spolecnosti predvybrala na Ukrajiné 176 vysoce kvalifikovanych
pracovnikd (hlavné z technickych obor(l) a pozadala pro né o zaméstnanecké karty.

Po sedmi mésicich od startu dostalo zelenou zatim 91 z nich. Mimo jiné i zdravotni sestry — Ceskd
asociace sester ve spoluprdci s 3. Iékarskou fakultou Univerzity Karlovy udélala na Ukrajiné nabor a
prvnim sedmnacti sestram nyni zafizuje nostrifikaci jejich diplomu.

V srpnu se zrychleny reZim pro pracovni viza rozsifil o stfedné kvalifikované profese, kam se v praxi
vejdou i kvalifikovani délnici. Firmy zatim podaly 603 Zadosti.

,Oc¢ekavame, Ze prvni Ukrajinci zafazeni do projektu by mohli do Ceska dorazit na pfelomu listopadu
a prosince,” fika Frantisek Kotrba, mluvéi ministerstva prmyslu a obchodu, které je spolugestorem
projektu.

Do né&j se zapojily naptiklad Skoda Auto, ArcelorMittal Ostrava nebo textilka Svitap.
Podle statistik ministerstva prace pracovalo na pozici zaméstnanct v Cesku loni 42 tisic Ukrajinc(.

Zdroj: MF DNES

Senatofi se obraci na Ustavni soud. Nelibi se jim sbér dat o pacien-

tech do narodniho registru

Skupina 20 sendtord se obratila na Ustavni soud, aby zrugil moznost shromazdovat data o pacientech
v Narodnim zdravotnickém informacnim systému. Podle nich zakon nesplfiuje principy Ustavni
ochrany osobnich dat, a to zejména ve zpUsobu jejich ziskavani, nezbytnosti a nasledného nakladani s
nimi. Principem sbéru dat pry neni ziskavani idajl o typech onemocnéni a jejich dopadech, ale pri-
marné sbér dat o nemocnych, kritizovala za predkladatele Jitka Seitlova (za SZ).

Sbér dat do Narodniho zdravotniho registru umoznila novela zakona o zdravotnich sluzbach, kterou
schvalil parlament letos v dubnu. Bez souhlasu pacienta budou v registrech shromazdovany vsechny
udaje o jeho zdravotnim stavu a s tim souvisejici dalSi udaje véetné rodinné anamnézy nebo infor-
maci o zaméstnani. Udaje budou shromazdovéany pod rodnym &islem a nebudou anonymizovany. V
registru se budou uchovdvat az po dobu 25 let od Umrti pacienta.

Senatofi ale tyto podminky kritizuji: ,,Metodika vedeni registru si zachovava paternalisticky duch mi-
nulého rezimu, kdy byl bran minimalni ohled na ochranu osob, o nichZ jsou data zpracovadna. Rozsah
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shromazdovanych dat a jeho zdkonem stanovené formy navic zbytecné vystavuji obc¢ana riziku neo-
pravnéného pristupu k nim a jejich zneutziti,” kritizuje Seitlova.

Kromé ni se pod stiznost podepsali jesté senatofi ODS, STAN, KDU-CSL a za Severoéechy Alena Derne-
rova.

Zastanci registru obhajovali sbér udajli o pacientech s tim, e registr vznikne pod kontrolou Utadu pro
ochranu osobnich Udajii. Podle ministra zdravotnictvi Svatopluka Némecka (CSSD) se nebude sbirat
vétsi objem Udajl nez v soucasné dobé a systém jejich zabezpeceni bude robustni. Kritici ale namitali,
Ze zakon neupravuje, kdo konkrétné bude mit k jednotlivym datlim pfistup a jak s nimi bude nakla-
dat.

V této souvislosti pfipominala senatorka Seitlova verdikt Ustavniho soudu z roku 2012, podle néhoz
by zakon, ktery umozni ,shromazdovani a zpracovavani osobnich Gdajd o zdravotnim stavu pacient(
bez jejich souhlasu”, mél stanovit zvlasté prisné pozadavky na zabezpeceni téchto dat, véetné urceni
okruhu osob, jez by k nim mély mit pristup.

,Je otazka, zda registr vtomto rozsahu plni stanoveny cil a zda shromazdovani takového mnozstvi dat
neni zbytecné. Zbytecné v tom smyslu, Ze mize byt kazdy takovy registr néjakym zplsobem ohrozen.
Nejlepsi obranou proti takovému zneuZiti je: pokud nejsou nezbytn3, tak je neshromazdovat,” dodala
senatorka Seitlova ve Studiu CT24.

Zdroj: www.ceskatelevize.cz

Nemocnice i néktefri specialisté kritizuji Uhradovou vyhlasku

Cést nemocnic i ambulantni specialisté kritizuji navrh Ghradové vyhlasky na pfiti rok, ktery minister-
stvo zdravotnictvi poslalo do pfipominkového Fizeni. Podle nemocnic nezajisti dostatek penéz na de-
setiprocentni zvyseni plat(.

Zpochybnuji i zplsob vypoctu, podle kterého se penize mezi nemocnice rozdéluji a ktery podle nich
zvyhodnuje velka specializovana zafizeni.

Podle prohlaseni Asociace ¢eskych a moravskych nemocnic Sestiprocentni navyseni penéz pro ne-
mocnice, které ministerstvo avizuje, nebude velké c¢asti regionalnich nemocnic na vladou schvalené
desetiprocentni zvyseni platl zdravotnického personalu stadit. Asociace sdruzuje praveé tyto regio-
nalni nemocnice. Zpochybnuji i rozdéleni penéz mezi lGZzkova zatizeni, podle kterého budou zvyhod-
nény predevsim fakultni a velké krajské nemocnice.

,Nejvice ohroZena zlistane naslednd a dlouhodoba péce, kde je nejvyssi podil osobnich naklad(, a
ktera i bez toho je dlouhodobé podfinancovana. Uhradova vyhldska v navrhované podobé neumos-
nuje resit pokracujici personalni krizi v nemocnicich,” uvedl| v prohlaseni predseda asociace Eduard
Sohlich.

Clen predstavenstva Ceské Iékarské komory Milo§ Voleman upozorfiuje rovnéz na to, 7e v Ghra-
dové vyhlasce dlouhodobé zlistava moznost, kdy se poskytovatelé zdravotni péce mohou s pojistov-
nami dohodnout na jinych podminkach a pak se vyhlaskou nemusi Fidit. Pretrvava tak stav, kdy pojis-
tovny mohou za stejny vykon rlznym zatizenim platit rizné sumy. , Za stejnou péci by méli vsichni
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dostavat stejné,” fekl Voleman.

Sdruzeni ambulantnich specialistd tvrdi, Ze kvUli Spatnym vypoctliim nedostane pridano slibovanych
2,3 procenta, ale jen asi pll procenta. Podle predsedy sdruzeni Zorjana Jojka ministerstvo nevycha-
zelo z redlnych Uhrad, které specialisti dostavaji, ale ze vzorce v leto$ni vyhlasce. Specialisté se totiz
po vydani vyhlasky na rok domluvili s pojistovnami na vyssich dhradach, které nyni nejsou zapoditany.

,Vadi nam také, Ze jsou preferovany nemocnice véetné jejich ambulanci, které maji dostat vic,” ekl
lojko. Kritizuje také zpUsob, jakym jsou lékafim proplaceny zrusené regulacni poplatky. Pojistovny
podle néj Iékaram plati poplatky jen do vyse poplatkll vykazanych v roce 2014, tedy pred jejich zruse-
nim. JenZe pacienti podle Jojka prechazeji mezi pojistovnami a i kdyz Iékafi pfibude pacientd u jedné
pojistovny, ta mu za vice pacientl stejné vyplati jen tolik, kolik v roce 2014.

Pripravovand uhradova vyhlaska na rok 2017 rozdéli Iékaflim, nemocnicim a dalSim poskytovatelim
zdravotni péce o 13 miliard korun vice nez v letoSnim roce. Celkové prijmy verejného zdravotniho po-
jisténi by tak mély cinit 274,2 miliardy korun.

Zdroj: www.zdn.cz

Take part in multi-stakeholder debate on access to therapies

Improving patients’ access to rare disease therapies has long been a priority for EURORDIS and its
member organisations throughout Europe.

In February 2016, the first in a series of symposia took place to discuss this crucial topic. A unique
combination of nearly 300 patient advocates, academics, policymakers, industry representatives, pa-
yers and health technology assessment (HTA) bodies came together to discuss the current state of
play and how to shape a more effective way to improve patients’ access.

The symposium addressed a crucial bottleneck in making rare disease therapies accessible across Eu-
rope; new medicines are being developed, but scientific innovation cannot be disconnected from ac-
cess to medicines. If an innovative medicine is approved but does not reach patients because of pri-
cing or reimbursement considerations, it fails in its primary objective. Read the conclusions docu-
ment of the February 2016 symposium to learn more about the perspectives of the various stakehol-
der groups that participated.

Register for the next symposium!
The second symposium in this series will take place on 22 — 23 February 2017 in Brussels.

Take part in truly multi-stakeholder discussions with representatives from patient organisations, in-
dustry, academic and research institutions, as well as policymakers, payers and representatives from
HTA authorities. All participants will be encouraged to speak openly about the issues that concern
them.

See below for details of how to register for the symposium depending on your profile:
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All patient representatives will have their fee waived for this event. If you are a patient representa-
tive, you can also apply for a limited number of EURORDIS fellowships to cover the cost of your travel
and hotel for your attendance to the event. To apply please email anja.helm@eurordis.org.

If you are from the pharmaceutical industry, a consultant, investor, academic, healthcare professio-
nal or researcher please register via this page.

If you are from a payer body, HTA agency, national competent authority, regulator or a government
worker, please contact emilie.zingg@eurordis.org to request a different registration form.

This event will take the debate to the next level. Following on from the issues discussed at the first
symposium, participants will come together to consider sustainable, decisive and long-lasting soluti-
ons to improve patients’ access to rare disease therapies.

The goal of this second symposium is to build and seek convergences on the current and emerging
models and initiatives and to develop a process inclusive of all stakeholders to work towards soluti-
ons to improve access.

EURORDIS’ actions on access
The event forms part of EURORDIS’ wider advocacy efforts on access:

In May 2015, EURORDIS and the European Patients' Forum (EPF) launched a call on the national aut-
horities to collaborate on medicines pricing and access schemes at a European level.

In May 2016, EURORDIS and EPF wrote to national authorities in Belgium, the Netherlands and
Luxembourg to call upon them to extend their agreement for joint negotiation of orphan medicines
pricing to other Member States.

In June 2016, EURORDIS and EURORDIS’ members called for increased European collaboration on
medicine pricing to improve access. EURORDIS also contributed to an EPF paper on the value and pri-
cing of medicines.

Ahead of the second symposium, EURORDIS will publish a milestone position paper on how to
structure a new model that better meets the needs of rare disease patients, sustains greater access
to orphan medicines and that also helps to restore transparency and trust between payers and phar-
maceutical companies.

Zdroj: www.eurordis.org
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