A *
ot A x

Eeska %
3% et orphanet E@;,s

onemMocneni RARE DISEASES EUROPE




EDITORIAL

Vizeni Ctenifi,

celého zpravodaje.

bude v nasich silich.

Piejeme vim zajimavé Eteni.

aktudlné se na trovni ministerstva zdravotnictvi, vlady i snémovny pro-
jednavd nékolik zdsadnich legislativnich zmén, at uz jde o léky pro vzacna
onemocnéni, sit specializovanych center nebo definici pacientskych orga-
nizaci. Proto jsme se rozhodli vénovat témto zméndm prostor prakticky

Vsechna tato témata sledujeme a kde je to mozné, zapojujeme se do jejich
piipravy: setkdvime se s témi, co je tvoii, GCastnime se na pracovnich skupi-
ndch, piSeme pfipominky. Zaroven vidime, Ze price na nich se s pfichodem
koronavirové krize dost zpomalila. Pokud se ov§em podaii zmény dotéh-
nout a objevi se v pi{§tim roce skute¢né v zakonech, mohlo by to znamenat
zlepsenti situace pro celou oblast vzdcnych onemocnéni. Udéldme pro to, co

Anna Arellanesovd, Katerina Ublikovd, René Bfectan

SEZNAM GLENU CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

ALSA, z.s., monika@zsalsa.cz, www.zsalsa.cz
ANGELMAN CZ, spolek,
www.angelman.cz, angelman@email.cz
Asociace genové terapie, z.s.,
www.asgent.org, matejkova@asgent.org
Asociace muskuldrnich dystrofikii v CR,zs.,
www.amd-mda.cz, zdenek.janda@volny.cz
Asociace rodi¢i a pidtel zdravotné
postizenych déti v CR, z.s., klub Be Treacher-
Collins / Be TCS, hladove@centrum.cz
ATOS, z.s., www.atos-0s.cz,
pradova@seznam.cz

AVminority, z.s., www.avminority.cz,
silvie.slivova@avminority.cz

DEBRA CR, z.4., www.debra-cz.org, alice.
brychtova@debra-cz.org

Diagnéza MDS,

www.diagnoza-mds.cz, jezek.b@volny.cz
Diagnéza FH, z.s., www.diagnozath.cz,
cillikova@me.com

DIAGNOZA NARKOLEPSIE z.s.,
www.narkolepsie.cz,
diagnozanarkolepsie@gmail.com

Dystonie - rodina spolu, z.s.,
www.dystonia.cz, dystonia@dystonia.cz
End Duchenne z.s., www.endduchenne.cz,
info@endduchenne.cz

HAE Junior z.s.,

haejunior@protonmail.cz, www.haejunior.cz
Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s.,
www.cfklub.cz, zabranska@klubcf.cz

Klub pacientt mnohoéetny myelom, z.s.,
www.mnohocetnymyelom.cz,
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
KOLPINGOVA RODINA SMECNO,
www.dumrodin.cz,
Jolana.Kopejskova@dumrodin.cz
Kongenévus CZ-SK, zs.,

www.nevus.cz, info@nevus.cz

LYMFOM HELDP, z.s., www.lymfomhelp.cz,
lida.simackova@lymfomhelp.cz

META - spolek pacienti se sttddavymi
onemocnénimi, o.s., www.sdruzenimeta.cz,
katerina.uhlikova@seznam.cz

METODE] z.s., www.metodej.com,
info@metodej.com

MYGRA-CZ, z.s., www.mygra.cz,
bruhova@mygra.cz
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* Nirodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.,
www.nspku.cz, radek.puda@seznam.cz
NEFROHEMA, o.p.s.,
www.nefrohema.cz,
jaroslav.vich@nefrohema.cz
Obc¢anské sdruzeni Imunodeficitnich
pacientit HAE /AAE,
www.hae-imuno.cz, maselli@hae-imuno.cz
Obcanské sdruzeni rodi¢i déti a dospélych
postizenych Gaucherovou chorobou,
www.gaucherova-choroba.cz,
janina.mickova@seznam.cz
Palecek - spole¢nost lidi malého vzristu,
www.ospalecek.cz, kvitkova.k@seznam.cz
PARENT PROJECT, z.s.,
Wwww.parentproject.cz,
reineltova@parentproject.cz
PRADER-WILLI, z.s.,
www.prader-willi.cz, h.verichova@seznam.cz
Rett Community, z.s.,
www.rett-cz.com, lenka@rett-cz.com
Revma Liga Ceskd republika, z.s.,
www.revmaliga.cz,
edita.mullerova@revmaliga.cz
Sdruzeni pacienti s plicni hypertenzi z.s.,
www.plicnihypertenze.cz,
info@plicni-hypertenze.cz
SMAcij, z.s., www.smaczech.org,
ondrejhlavica@gmail.com
Spole¢nost C-M-T, z.s., www.c-m-t.cz,
simunekm@seznam.cz
Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z.s.,
www.mukopoly.cz, janmichalik@email.cz
Spole¢nost Parkinson, z.s.,
www.spolecnost-parkinson.cz,
freund@spolecnost-parkinson.cz
Spolek Ichtyéza, www.ichtyoza.cz,
hanka.kadlecova@icloud.com
Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy
(APS). z.s., www.aps.estranky.cz,
spolekATS@seznam.cz
Willik - spolek pro Williamstv syndrom, z.s.,
www.spolek-willik.cz, info@spolek-willik.cz
Zivot bez stfeva, z.s., www.zivotbezstreva.cz,
svoboda.ales@zivotbezstreva.cz
* Tarlovova cysta, z.s.,
potckachlova@seznam.cz

Clenové bez organizace zastupuji nasledujici diagnézy

Adrenoleukodystrofie
(ALD)
Agamaglobulinémie
Amyloidéza

Alportiv syndrom
Arnold-Chiari
malformace

Atrézie jicnu
Autoimunitni
polyendokrinni
(polyglandularni) syndrom
Barth syndrom
Barttertv syndrom - typ 1
Centronuclear myopathy
CIDP - chronicka
zanétlivd demyelizacni
polyneuropatie

Diabetes insipidus,
nefrogenni forma
Dysautonomie; IST
Dystonia muscularum
deformans
Ehlerstv-Danlostv
syndrom

Familidrni stfedomotskd
horecka

Fibrozni dysplazie
Fraserav syndrom
Genetické metabolické
mitochondridlni
onemocnéni

Genetickd vada SETDS5
Hereditdrni spasticka
paraparéza (HSP)
Kabuki syndrom
Klippeltv-Trenaunaytv
syndrom

Kongenitilni svalova
dystrofie
Lambert-Eaton
myastenicky syndrom
Loeys-Dietz syndrom
Luis Bar Syndrom, resp.
Ataxia teleagniectasia
Lymfangioleiomyomatéza

Lymfangiom
Mayer-Rokitansky-
Kustner-Hauseruv
syndrom
McCune-Albright
syndrome
Neurofibromatéza
Neurofibromatéza 2 typu
Neurofibromatéza NF1
(Recklinhausenova
choroba)
Parra-Romberg
Syndrome

* Peutz-Jeghersav syndrom

Phelan McDermid
Syndrom

Primarni cilidrni
dyskineze

Refsumova nemoc
Relabujici polychondritida
(Relapsing
Polychondritis)
Sarkoidéza
Sakroidéza II. stupné
Sjorgrentv syndrom
Spinocerebelldrni ataxie
21

Sticklertv sydrom
Suspektni mitochodridlni
myopatie

Syndrom Ellis van
Creveld

Syndrom fragilniho X
chromosomu
Syringomyelie
Systémovy lupus
Tetrasomie 18p
Tetrasomie
X-chromosomu
Tromboticka
trombocytopenicka
purpura

Vitamino rezistentni
rachitida

Wilsonova nemoc

Seznam clenii je platny ke dni vyddni Zpravodaje CAVO.



NOVINKY

EVROPSKA KOMISE PRIJALA NOVU
FARMACEUTICKOU STRATEGII

V ndvaznosti na soucasny vyvoj véetné
dopadi koronavirové krize pfipravila
Evropskd komise farmaceutickou strategii.
Jejim hlavnim cilem je pfedevsim zajistit
fyzickou i cenovou dostupnost 1é¢ivych
piipravka. Prijeti této strategie nema
74dné okamzité dopady do soucasné praxe
naklddani s 1é¢ivymi piipravky. K jejimu
naplnéni, které uz reilné dopady mit bude,
je zapottebi pfijeti fady legislativnich
zmén. Jednim z prvnich krokai této
strategie je revize evropskych predpisi,
které se 1éka tykaji. Ta by méla byt
dokoncena do roku 2022.

Vedle opatieni, kterd nemaji pfimy dopad
na oblast vzdcnych onemocnéni, jako

je napf. ziizeni Utadu EU pro reakci

na mimofddné situace v oblasti zdravi,

v§ak obsahuje také opatfeni, kterd budou
reagovat na pravé probihajici revizi nafizeni
o lé¢ivych piipravcich pro déti a vzacnd
onemocnéni.

Dalsi oblasti, které by se nova strategie méla
dotknout, je spoluprice mezi nirodnimi
organy v oblasti politik stanovovani cen

a uhrad 1é¢iv. Tato opatfeni budou mit za

cil zlepseni cenové dostupnosti, ndkladové
efektivity s ohledem na udrzitelnost
systému zdravotni péce.

Jednotlivé kroky strategie budeme sledovat
a budeme vis o nich pribézné informovat.

CILE STRATEGIE:

B Pacienti v EU maji mit pfistup
k cenové dostupnym lékim

m Léky maji byt bezpecné a

ekologictéjsi

B Farmaceuticky priamysl md mit vétsi

kapacitu pro inovace
® EU ma byt strategicky sobéstacnd

m M mit silnéj$i mechanismy pro

piipad krize

DAR
PRO GAVO

CAVO obdrzelo 3. prosince Sek na

250 000 K¢ od spolecnosti Pears Health
Cyber, ztizovatele Lékdrna.cz, kterd
dloubodobé pomdhd lidem se vzdcnymi
onemocnénimi. Jejich sbirkovy projekt
Vzdcné pro vzdcné jig podporil nékolik
organizaci. Do sbirky prispivali zdkaznici
a zaméstnanci spolecnosti.

Na fotografii preddvd ek Viadimir
Finsterle, majitel a zakladatel spolecnosti,
Anné Arellanesové a Renému Brectanovi

% asociace. Darované penize CAVO pouzije
na podporu vzdéldvacich, advokacnich

a dalsich aktivit.

Vsem ddrciim a spolecnosti Lékdrna.cz
mmnohokrdt dékujeme!
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PROJEKT

VZACNA ONEMOCNENI PRINASE)I SPOUSTU

OTAZEK, POMAHAME HLEDAT ODPOVEDI
S MARTINOU MICHALOVOU 0 JEJ PRACI NA HELP LINCE

Je nékde lekart, ktery by mi dokdzal
pomoci? Mohu se sexndmit s nékym,

kdo Zije se stejnou nemoci jako mam ja?
Existuje vysSetieni nebo lécha, kterd mi
mitZe pomoci? Jednim z nejtypictéjsich
rysit vzdcnych onemocnéni je nejistota

a nedostatek informaci. V mnoha Zivotnich
situacich, v nichz se ocitaji lidé se vzdcnym
onemocnénim a jejich rodiny, neni viibec
zrejmé, kudy ddl. Proto jsme pred péti lety
zridili konzultaini mail, kde se snaZime
pomdhat lidem na takové otdzky odpovidat.
Help linku md v nasem tymu na starosti
koordindtorka Martina Michalovd.

Prindsime vdam jeji pohled.

Help linka CAVO funguje uz pitym
rokem, jak se za tu dobu zménila?
Zménila se opravdu hodné. Tehdy slo

0 to, zajistit pomoc v situacich, kdy lékar
v terénu, tieba praktik, narazil ve své
ordinaci na pacienta, u kterého nebylo
jasné, co mu je a kam ho odeslat. Nebo se
mohli ptit i pacienti nebo jejich rodice, ale
primérné §lo o medicinské otazky. Tehdy
se o linku staral MUDr. Marek Turnovec
z Ustavu biologie a lékaiské genetiky

v Motole, resp. Ndrodniho koordina¢niho
centra pro vzicnd onemocnéni. Jenze
postupné se spektrum dotazii podstatné
roz§ifilo.

Prichézely otazky, které uz zdaleka nebyly
jen odborné. Lidé tieba hledali nékoho, kdo
Zije s podobnou nemoci, pfichézely dotazy
ze socidlni oblasti, z psychologie. Zacaly se
na nds obracet dalsi lidé i organizace, tfeba
Centrum provézeni. Bylo zapotiebi celou
sluzbu rozsifit a pfeorganizovat. Tehdy,

v roce 2017, jsem se o linku zacala starat ja.
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Moje pivodni predstava, Ze to nebude
slozity tkol, se tak docela nepotvrdila.
Dotazy, které k nim chodi, jsou opravdu
velice riznorodé. Na nékteré z nich
odpoviddm sama, tfeba jen pfeddm spojeni
na konkrétni podpirnou sluzbu, nebo
pomiZu navézat kontakt, pokud vim

o né¢kom s podobnou diagnézou. Oviem

Koordindtorka Martina Michalovd p#i pobytu s Williky v Podmitrové

Co véechno umite dnes zodpovédét?
Snazime se odpovédét na vsechno, co
souvisi se vzdcnymi onemocnénimi.

Tedy pfedevsim co se tyce diagnostiky

a 1écby. Mame mezi spolupracujicimi
odborniky také psycholozku, tak se
snazime odpovidat i dotazy z této
oblasti. Umime odpovidat na dotazy,

Nejcastéji se lidé ptaji na konkrétni vysetient,

pripadné hledaji lécbu, nebo specialistu, ktery by jejich

onemocnéni rozumeél.

s vétinou dotazl potiebuji pomoct. Mdme
sit spolupracujicich odbornika-lékait
riznych specializaci. KdyzZ fesime néjaky
slozitéjsi problém, mohou mi piijit odpovédi
od dvou nebo tii z nich. Ty pak musim

dit dohromady, najit dopliiujici informace

a véechno to v néjaké srozumitelné a stru¢né
podobé predat klientovi. Cely proces zabere
nékolik dni nebo tyden.

které se tykaji pacientskych organizaci,
kontakti mezi pacienty. Jenze na véechno
samoziejmé odpovidat neumime. Nékdy
se na nds obraceji 1idé, ktefi nenachazeji
feseni svych problémi jinde. Maji tieba
néjaké nespecifické potize, nebo néjaké
psychosomatické problémy. V takovych

pfipadech neumime pomoci.



Kolik se ozve lidi za rok? Jsou to spi§
lékafi, pacienti nebo jejich rodiny?

Za rok 2020 jsem zatim zpracovala celkem
136 pripadi. Celkem to déld 546 emaild.
Jsou to prevazné rodice a pak pacienti
samotni. Ten pomér je celkem vyvézeny.

A nakonec jsou to 1ékafi, i kdyz pravé pro
né byla linka pivodné ziizena.

A na co se 1ékafi nejcastéji ptaji?
Prekvapivé se na nds neobraceji

tolik v pfipadech, kdy nevédi jak dal
s pacientem. Daleko vic se ozyvaji ti,
k nimZ se dostane né&jaky pacient s uz
stanovenou vzécnou diagnézou a fesi
s nimi né&jaké jiné obtize.

Co ostatni lidé, co nejcastéji potiebuji?
Nejcastéji se lidé ptaji na konkrétni
vysetieni, pfipadné hledaji 1é¢bu, nebo
specialistu, ktery by jejich onemocnéni
rozumél. Néktefi nemaji je§té stanovenou
diagnézu a snazi se ji dopdtrat. Dalsi
hledaji rodinu nebo pacienta se stejnym
nebo podobnym onemocnénim, aby se
mohli poradit a sdilet své zkusenosti.
Chodi ndm i dotazy ze socidlni oblasti,
nebo na thradu 1é¢by. Nékdy se nds také
lidé ptaji, na které pacientské organizace se
mohou obritit.

®

A kdyz lidem néco poradite, vite, jestli to
opravdu pomohlo?

To préavé vzdycky nevime. Nejdfiv jsme
zpétnou vazbu systematicky nezpracovévali.
Jenze i ted, kdyZ se na klienty s prosbou

o zpétnou vazbu obracime ve viech
piipadech, to tak jasné neni. Tfeba bychom
moc radi védéli, jestli se pacient, kterému
jsme doporucili néjakého odbornika

nebo pracovisté, nakonec dozvédél svoji
diagnézu. Jenze on se tieba objedna,
dostane termin za mésic nebo za tfi a pak
uz nasi prosbu o zpétnou vazbu zavane
prach. Néktefi klienti se k ndm vraci, tfeba
kdyz se nakonec dozvédi svou diagnézu.
Neékdy se stanou i nasimi ¢leny.

A jak to véechno zvldddte?

Pokud jde o provoz, je toho docela dost a jen
se zdpisnikem a excelem se to zvlddnout
nedd. TakZe jsme si obstarali manazersky
systém, ktery nim dotazy organizuje.
Absolvovala jsem kurz, abych se s nim
naudila pracovat a dnes ndm dost poméha.

No a jak to zvliddm ja osobné? Musela jsem
se ledacos naucit. Chodila jsem na kurzy
krizové intervence, abych dokédzala efektivné
poméhat. A také abych zvlidala frustrace,

se kterymi se pfi své préci setkdvam.

JAK FUNGUJE HELP LINKA

DOTAZ KLIENTA
7 ™S

e8]
e

KLIENTI

(pacienti, rodice,

PRVOTNi ODPOVED

—informace o tom,
jak linka funguje,
pfipadné doplriujici
otazky

HELP LINKA

help@vzacna-onemocneni.cz
koordinatorka
Martina Michalova

PANEL ODBORNIKU

S dotazy, které na linku CAVO
dochazeji, pomdha sit odbornika.
Délaji to pro nés dobrovolné bez
ndroku na honoréf. Bez jejich pomoci
bychom se neobesli a velmi jim za

jejich praci dékujeme.

Prof. MUDr. Pavla Dolezalovi,
CSec.

MUD:r. Renata Gaillyové, PhD.
MUD:r. Jana Haberlové, PhD.
MUDr. Markéta Havlovicov
Mgr. Pavla Hodkova

Prof. MUDr. Tomés Honzik, PhD.

Doc. MUDr. RNDrr. Pavel Jesina,
Ph.D.

MUD:r. Katefina Kopeckové, PhD.
Prof. MUDr. Viktor Kozich, CSc.

Prof. MUDr. Milan Macek ml.,
DrSc., M.H.A.

Prof. MUDr. Anna Sediv4, DSc.
MUDx. Marek Turnovec

®

ANONYMIZOVANY
DOTAZ sif

Q06

SPOLUPRACUJICICH
ODBORNIKU

s ®

lékari, jiné

organizace) @
ODPOVED KLIENTOVI, vyhledani doplfujicich

zadost o zpétnou informaci, odkaza
vazbu a kontaktl

N~— 7
@)

ZPETNA VAZBA VYHODNOCENi

ZPRACOVAN ODPOVEDI
KLIENTOVI, @,
ODPOVEDI
ODBORNIKD
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ROZHOVOR

ANNA ARELLANESOVA: JSEM RADA,
ZE VZACNA ONEMOCNENI UZ NEJSOU
EXOTICKYM POJMEM

Anna Arellanesovd stoji v cele CAVO uz od jejibo vzniku. Zeptali jsme se ji, kde vidi nejvétsi iskali vzdcnych onemocnéni

a jak je asociace 7esi. ,Chce to velkou davku trpélivosti a pozitivni pristup. Ménime zabéhané potidky, a to se bez
dlouhodobé perspektivy a soustavné price udélat nedd, “vikd predsedkyné CAVO.

Kdyz se fekne CAVO, co si maji lidé
predstavit?

Lidi, kterym do Zivota vstoupilo zdvazné
onemocnéni, 0 némz se vét§inou moc
nevi a pomoc se hledd tézko. Potykaji
tyto problémy pojmenovat a nalézt pro né
néjaké feseni.

Jsme tym lidi, kterym do Zivota takova
nemoc vstoupila. Dostali jsme se ve svych
Zivotech do ruznych situaci a rozhodli
jsme se zkusit problémy, se kterymi jsme se
setkévali, odstranovat, aby je ti, co piijdou
po nis, nemuseli fesit znovu a znovu.
Snazime se ménit nase zdravotnictvi, aby
vzdcnd onemocnéni ziskala adekvatni
prostor a pozornost, aby byla dostupnd
kvalitni péce pro vsechny, aby nikdo, byt by
byl se svou diagnézou v celé republice sam,
neziistal bez pomoci. To je nd§ dlouhodoby
cil.

Ovsem na zacdtku jsme jisté nebyli
zadnymi odborniky, u¢ime se za pochodu.
Snazime se také suplovat funkce, které
zdravotnictvi pro vzdcna onemocnéni
zatim nedokédze poskytovat. Tfeba pomoci
pacientovi najit odpovidajici péci, 1écbu
nebo diagnézu.

Jakd jsou podle vds nejvétsi uskali, se
kterymi se pacienti s VO setkdvaji?

Téch problémd, kterym pacienti se vzdcnym
onemocnénim ¢eli, je mnoho. Vzicnd
onemocnéni méla dlouho ve zdravotnim
systému okrajové postaveni. Dokud jsme

se koukali jen na jednotlivé diagnézy,

se kterymi Zilo pdr desitek nebo tieba
stovka lidi v republice, mohlo se jevit jako
neumérné kvili tak malé skupiné néjak
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ménit cely systém. Jenze kdyz se na vzicnd
onemocnéni podivime jako na celek, je to
néco docela jiného. Takovych nemoci je
dnes popsino skoro osm tisic a odhaduje se,
ze lidi, kterym zasahuji do Zivota, je na pil
milionu.

Snazime se ménit nase
zdravotnictvi, aby
vzdcnd onemocneént
ziskala adekvdtni
prostor a pozornost, aby
byla dostupnd kvalitni
péce pro vsechny, aby
nikdo, byt by byl se svou
diagnozou v celé republice

sdm, neziistal bex pomoci.

Dlouhodobé usilujeme o to, aby se pravé
takto na n4s divali ti, kdo o zdravotnictvi
rozhoduji. Proto se tak snazime, aby byly
piijaty jednotlivé Narodni plany pro

vzicnd onemocnéni nebo ted i druhd
Nirodni strategie. Pfed deseti lety jsme
neméli dohromady nic. Ani CAVO, ani
narodni strategii, ani meziresortni pracovni
skupinu na ministerstvu zdravotnictvi,

ani Ndrodni koordina¢ni centrum pro
vzicnd onemocnéni. Dnes ministerstvo
zdravotnictvi vzdcnd onemocnéni jako téma
vnim4, dokonce ndm ministr nékolikrit
zatitil Den vzdcnych onemocnéni. Myslim,
Ze postaveni nds viech, kdybychom se kazdy
divali jen na svou diagnézu, by bylo daleko
slabsi a nase problémy by byly daleko méné

vnimdny.

Pokud bychom se divali jen na jednotlivé
diagnézy, také by tu vzdycky byli ti, na
které zdravotnicky systém prosté nebude
pamatovat. Kdyz se dnes divime na vzacné
onemocnéni jako celek, miiZeme se snazit
nastavit péci i pro ty, co jsou se svou nemoci
tieba uplné sami.

O pocitu, Ze jsou lidé na svou nemoc sami
se u vzdcnych onemocnéni hovoii dlouho.
Plati to i dnes?

Plati, i kdyzZ se to uzZ v mnoha ohledech
také zlepsilo. Da se Fict, Ze situace je tim
lepsi, ¢im je konkrétni diagnéza znaméjsi.
Viibec nejlepsi je, kdyz pro konkrétni
nemoc nebo skupinu nemoci funguje
pacientska organizace. V CAVO se sdruzuji
jak organizace, tak jednotlivci. Vymysleli
jsme to tak, aby se mohl zapojit kazdy, kdo
pociti takovou potiebu. Kdyz je diagnéza
tak vzdcnd, Ze s ni Ziji tfeba jen jednotky
lidi v celé zemi, je tézké zaklddat organizaci.
Stavd se, Ze se k ndm prihldsi tfeba jeden
pacient, asem druhy nebo tfeti se stejnou
diagnézou. A kdyz uz je jich vic, snazime se
je podpofit, aby si zalozili svou organizaci.
Ta je pak oporou pro dalsi, ktefi mohou
piijit. UZ se nam to parkrit podafilo.

Neékdy se k nim dostanou lidé pies nasi
help linku. Ozvou se tieba s néjakym
dotazem a my se jim snazime pomoci.
Neékterym z nich se nase ¢innost zalibi

a stanou se Cleny. Pak se tfeba ozve dalsi
clovek, Ze by chtél najit nékoho, s kym by si
mohl o své nemoci pohovofit. Domluvime
se s obéma, jestli chtéji sdilet své kontakty
a pokud ano, dime je dohromady. Oni si
pak tfeba zalozi facebookovou skupinu

a vzajemné si pomdhaji. A kdyz se jim dafi,
muze z toho byt dalsi organizace.



Vzijemnd vypomoc je cestou, jak prekonavat

nedostatek informaci, kterému ¢asto elime.
O to, aby byla vzdcna onemocnéni zndméjsi,
se ovéem snazime i jinak. Hovofime do
médii, porddime kazdoro¢né den vzicnych
onemocnéni. Chodime na lékarské
konference, kde mluvime o vzicnych
onemocnénich, participujeme na vyuce
mediki na lékafskych fakultich. Verime, ze
¢im vic se bude o vzicnych onemocnénich
védét, tim méné se budou lidé citit sami,
izolovani a nepochopeni.

Jak vnimite kvalitu 1é¢by a péce, kterou
dnes mdme?

V nékterych pripadech je na svétové
urovni. Jindy je to veliky problém. Zlezi
na konkrétni diagnéze a na $tésti. No, a to
by samozfejmé nemélo byt. Proto usilujeme
o vznik ndrodni sité vysoce specializovanych
center, kterd budou strukturovina podle
Evropskych referen¢nich siti (ERN).
Pokud se nim to podafi a vznikajici sit
bude opravdu komplexni a budou fungovat
mezindrodni ndvaznosti, budou pokryty
vSechny vzdcné nemoci a také dojde ke
zvy$eni kvality péce.

Mai to jeden veliky hédcek, ktery fesime

uz od vzniku ERN pfed nékolika lety.
Kompetence Evropské unie jsou v oblasti
zdravotnictvi omezené — prakticky mize
jen koordinovat aktivity, podporovat
sdileni informaci, vzdélavini a vyzkum.
Ovsem nemuze nijak zasahovat do
poskytovéani péce ani do zdravotni politiky
¢lenskych zemi, miiZe jen doporucovat.

A na téchto principech stoji ERN. K tomu,
aby cely systém fungoval a skute¢né

se v praxi zménila situace, je oviem
zapotiebi, aby vznikla sit nasich ¢eskych
specializovanych center, kterd budou

mit odpovidajici kapacity a financovani.
Evropskad unie vytvafi néstroje a prostor
pro spolupréci.

Zdravotni sluzby, které tento rimec vyuziji
a naplni, jsou v kompetenci ¢lenskych
statli — ty nemuiZe vytvofit ani financovat
nikdo jiny. Vyzkouseli jsme nékolik cest,
jak by méla sit center vzniknout, jenze
jsme se nékolikrit ocitli ve slepé ulicce.
Dnes jsme v této véci asi nejddl, co jsme
kdy byli. Aktudlné je na ministerstvu
zdravotnictvi sepsdn névrh novelizace

zikona o zdravotnich sluzbéch, ktery, pokud
projde, umozni pomérné rychlé ustaveni
sité¢ ndrodnich specializovanych center pro
vzdcnd onemocnéni.

Dlouhodobym problémem jsou také léky
na vzicnd onemocnéni.

Ano, tohle téma je tu s ndmi uz také

fadu let. O tom, Ze jsou léky na vzdcnd
onemocnéni specifické a Ze je nemizeme
hazet do jednoho pytle s ostatnimi léky, uz
dnes asi nikoho nemusime pfesvédcovat.

S tim jsme pied lety zac¢inali. Dnes je
problém jiny. Je zapotiebi se shodnout na
tom, jak s témito léky pracovat. Nasim
zdjmem je, aby byly dostupné co nejdfive
a abychom méli jistotu, Ze kdyz uz se néjaky
1ék objevi, budeme ho moct brzy dostat.

Ted je na stole, tedy pfesnéji fe¢eno

v Poslanecké snémovné, hotova novela
zikona o zdravotnim pojisténi, kterd tento
problém fesi. O jejim obsahu se jednd
nékdy od roku 2017. Nakonec se na ném
shodli prakticky vsichni, kterych se tykd, od
ministerstva, pfes pojistovny po odborniky.
My jsme byli také pfizvini do pracovni
skupiny ministerstva, kterd na névrhu
pracovala. To, Ze nds ministerstvo vnima
jako partnery a umoziiuje ndm participaci
na jedndnich, voimam jako vyznamny
posun. JenZe vSechno zase trvalo strasné
dlouho. Ted je ndvrh koneéné ve snémovné
a my piSeme na vechny strany, aby poslanci
nenechali véc stranou. Hrozi totiz, Ze pokud
se novela neprojednd do konce volebniho
obdobi, spadne pod sttil a po volbéich

budeme zadinat znovu.

Piistup ministerstva zdravotnictvi

k pacientskym organizacim se postupné
méni. Jak tento posun vnimdte?

Jednim z cilt, ktery jsme si hned pfi vzniku
CAVO stanovili, bylo posilovini postaveni
pacient a pacientskych organizaci

v systému zdravotnictvi. Tedy jsme radi,

Ze se situace hybe a ministerstvo ndm davd
prostor vyjadfovat se k chystanym zménam.
Vznikla také Pacientskd rada ministra
zdravotnictvi, ve které se icastnime.

Ma to samozfejmé i druhou stranku.

Kdyz se chceme na rozhodovini podilet,
musime na to mit kapacity a musime to
umét. Jednotlivym ndvrhim potfebujeme
vénovat Cas a potiebujeme také odbornou
podporu — pravniky a dalsi odborniky, ktefi
pro nds analyzuji dopady pfipravovanych
zmén a pomohou ndm také formulovat
nase pfipominky. Potfebujeme se tedy

v této oblasti profesionalizovat. Na tom
pracujeme ted.

CAVO ZPRAVODA) 2/



PACIENTSKE ORGANIZACE BUDOU
DEFINOVANY ZAKONEM

Na ministerstou zdravotnictvi je

po ukonceni pripominkového Fizent
pripravena k dalsimu projedndvdni
novela zdkona ¢. 372/2011 §b.

o zdravotnich sluzbdch. Vedle jinych
témat nese tato novelizace také novinku,
kterd se bezprostiedné dotykd naseho
Jfungovdni — definici pacientskych
organizaci.

V soucasnosti pojem pacientské organizace
neni nikde v zdkoné ukotven. Jeho pouzivini
je ddno jen zvykem. Vzhledem k tomu,

Ze se pacientské organizace ¢im dél vice
zapojuji do rozhodovini, pfistoupilo
ministerstvo zdravotnictvi k jejich definici.
Do zékonem definovanych pravomoci (napf.
do rozhodovini o vstupu na trh pro 1é¢ivé
piipravky na vzdcna onemocnéni) se budou
moci velmi pravdépodobné zapojovat jen

ty organizace, které splni nové definovand
kritéria.

Ziroven neni viibec jasné, kdy zminovand
novela pfijde na fadu a bude vlidou
piedloZena do snémovny. Pokud by

se termin odklddal, miZe se stit, Ze se
projednani novely nepodaii stihnout do
konce volebniho obdobi a je mozné, Ze nova
vlada zdkon znovu nepfedlozi.

Jsme si védomi toho, Ze predlozena
definice pacientské organizace je omezujici
a néktefi z nds ji nebudou moct splnit,
napiiklad proto, Ze nebudou mit charakter
spolku. V rdmci pfipominkového

fizeni jsme se snazili na tento problém
upozornit, nicméné prevazil argument,

ze vzhledem k roli pacientské organizace
v systému zdravotnictvi je zdsadni, aby §lo
o organizace reprezentujici zdjmy ¢lent
vedené volenymi orginy.
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PACIENTSKA ORGANIZACE PODLE ZAKONA
V/ § 1130 NAVRHOVANE NOVELY

1. Pacientskou organizaci se rozumi spolek, jehoz hlavni ¢innost spo¢ivd v pomoci pacientim
a ochrané jejich prév a zajmu a jehoz ¢leny jsou zpravidla osoby s urcitym onemocnénim
nebo zdravotnim postiZenim, jejich osoby blizké nebo jejich zastupci podle obcanského
zékoniku, pfi¢emz tyto osoby maji rozhodujici vliv na jeho fizeni. Pacientskou organizaci
se rozumi téz spolek, jehoz ¢leny jsou spolky, které splnuji podminky podle véty prvni
a které voli ¢leny jeho statutdrniho orgdnu.

2. Pacientské organizace, které jsou zapsany v seznamu pacientskych organizaci podle
odstavce 3, mohou zastupovat za podminek stanovenych timto zdkonem v fizenich
a procesech pacientskou vefejnost, pokud tak stanovi zdkon nebo pokud je orgin vefejné
moci, ktery vede Fizeni, pfizve. Pacientskou vefejnosti se rozumi osoby, které mohou
byt v ramci daného Fizeni nebo procesu dotéeny ve svych pravech nebo povinnostech
souvisejicich s jejich zdravotnim stavem nebo poskytovdnim zdravotnich sluzeb.

3. Ministerstvo zapiSe pacientskou organizaci do seznamu pacientskych organizaci na jeji
pisemnou zZadost, jestlize

a) spliuje podminky uvedené v odstavci 1,

b) ¢lenové statutdrniho a nejvysstho organu, neni-li tento orgdn clenskou schizi, jsou
voleni ¢leny spolku, kterymi jsou zpravidla osoby s ur¢itym onemocnénim nebo
zdravotnim postizenim, jejich osoby blizké nebo jejich zéstupci podle ob¢anského
zikoniku, anebo spolky podle odstavee 1 véty druhé,

¢) zvefejnuje na svych internetovych strankdch svou Gletni zavérku a zdroje financovani a

d) provozuje &innost v oblasti pomoci pacientské vefejnosti a ochrany jejich prav a z4jmua
po dobu nejméné 12 meésici bezprostiedné piedchazejicich datu podini zadosti.




MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTV]
MA PORADCE PRO VZACNA ONEMOCNENI.

CO SE ZMENI?

Ceské zdravotnictvi neni nastaveno

tak, aby dokdzalo efektivné pracovat

s problematikou vzdcnych onemocnéni.
CAVO dloubodobé usiluje o mnoho zmeén,
at'uz jde o ovganizaci péce, diagnostiku,
nebo léchu. Viechny tyto zmény ovsem
nejdiive musi projednat a formalizovat
do podoby predpisii ¢i norem ministerstvo
zdravotnictvi. NezdleZi pritom jen na
osobé samotného ministra, ale jde také

o to, aby apardt ministerstva mél prostor
a schopnost potiebné dokumenty vytvorit.
Dosud na ministerstvu nebyl nikdo, kdo
by mél vzdcnd onemocnéni vyhradné na
starosti. To se v letosnim roce zménilo.
Vzhledem k turbulentnim persondlnim
zméndm na ministerstvu sice nent jisté,
Jestli zmény vydrii, zatim se vsak jevi, Ze
by agenda vzdcnych onemocnéni mobla mit
na ministerstvu Vétsi prostor.

Problematika vzdcnych onemocnéni
spadd na ministerstvu pfevdzné do
sekce zdravotni péce, v jejimz Cele

je naméstek pro zdravotni péci. Jeho
hlavnim poradnim orginem v této véci
je meziresortni a mezioborovd pracovni
skupina pro vzdcnd onemocnéni.
Dosavadni uspofidini bylo pomérné
tézkopddné, svoldvani i fizeni pracovni
skupiny bylo ¢isté na Gfednicich
ministerstva. T1 viak byli zahrnuti také
mnoha jinymi tkoly a ¢asto se nedafilo
svolat jedndni pracovni skupiny nebo
posouvat realizaci dohodnutych zmén.
Na ministerstvu totiz nebyl nikdo,

kdo by se vénoval vyhradné vzicnym
onemocnénim.

To by se nyni mélo zménit. Pfed za¢dtkem
léta tehdejsi niméstek a pozdéji také

na kratky ¢as ministr prof. MUDr.
Roman Prymula, CSc., Ph.D. jmenoval
poradce pro vzdcnd onemocnéni. Stali

se jimi prof. MUDr. Milan Macek Jr.,
DrSc., MHA a prof. MUDr. Pavla
Dolezalovd CSc. O tuto zménu usilovalo
CAVO dlouhodobé. Reilny dopad této
zmény zatim neni pfili§ zfejmy, protoze
koronavirovi krize i bouflivé persondlni

zmény na ministerstvu prakticky zastavily
vétsinu agendy.

0BOU PORADCD JSME SE ZEPTALI,
JAK UNIMAJ SVE POSTAVENI

Co pro vis znamend novi role poradcii na
ministerstvu zdravotnictvi?

Povazujeme ji, na zakladé jednini s byvalym
ndméstkem sekce zdravotni péce i s byvalym
panem ministrem, za formalni potvrzeni
vile ministerstva podilet se na pfipravé

a prosazovani tolik potfebnych zmén

v organizaci péce o pacienty s vzicnymi
onemocnénimi. Touto ¢innosti jsme se
zabyvali fadu let z vlastni iniciativy a bez
jakékoli redlné podpory ze strany ministerstva
proto, Ze je to prosté prace, kterou je tieba
udélat. Bohuzel samotnd nominace je zatim
pouze kusem papiru, obsah této role a s ni
spojené kompetence bude muset nové vedeni
ministerstva teprve upfesnit.

Jak vnimdte dopady soucasné koronavirové
krize na oblast vzdcnych onemocnéni?
Pandemie dopadé vesmés negativné na fadu
oblasti Zivota vetné zdravotni péce. Jde
pfedevsim o to, Ze pldnovand systematickd
péce o chronicky nemocné ma mensi
prostor. Pandemie je také velmi dobrym

a prakticky nevyvratitelnym argumentem
pro vysvétleni pomalého nebo Zadného
pokroku v feseni ,necovidovych problému
naseho zdravotnictvi.

Co vidite jako nejdulezitéjsi ukol
ministerstva zdravotnictvi ve véci vzdcnych
onemocnéni?

Ministerstvo zdravotnictvi by mélo
piedevsim akceptovat problematiku
vzicnych onemocnéni jako vyznamnou
oblast vyZadujici systematické, komplexni

a dlouhodobé feseni. Takové feseni
vyzaduje spolupréci riznych sekei a odbort
ministerstva, odborniki i zdstupct pacientd,
a to v kontextu mezindrodnich doporuceni
a bézicich aktivit. Neobejde se to bez
vyznamné myslenkové, ale i materialni
podpory ze strany ministerstva, zdravotnich
pojistoven i zakonodarci.

PROF. MUDR. PAVLA DOLEZALOVA CSC.

m pracuje v Centru détské
revmatologie a autoinflamatornich
onemocnéni, Klinika détského
a dorostového lékaistvi 1. lékaiské
fakulty UK a Veobecné fakultni
nemocnice v Praze

m zéstupkyné Ceské republiky
v Radé ¢lenskych stati pro
Evropské referencni sité pro vzicni
onemocnéni (ERN)

m zistupkyné ceského specializovaného
pracovisté pii ERN-RITA

PROF. MUDR. MILAN MACEK JR.,
DRSC., MHA

m piednosta Ustavu biologie a lékafské
genetiky 2. 1ékatské fakulty UK
a FN v Motole

m predseda Spolecnosti lékaiské
genetiky CLS JEP

m vedouci Narodniho koordinaéniho
centra pro vzdcnd onemocnéni pri
FN Motol

m odborny garant CAVO
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TEMA

NEKONECNY PRIBEH LEKU
PRO VZACNA ONEMOCNENI

O fom, Ze je Zapotiebi zdsadné upravit
zpiisob, jakym k nam prichdzeji lécivé
pripravky pro vzdcnd onemocnéni,

uZ roky nikdo nepochybuje. Systém
nastaveny pro léky na castd onemocnéni
Pro tuto specifickou kategorii nefunguje:
nové vzdcné leky mnohdy nemaji

k dispozici stejné mnoZstvi pritkaznych
dat o icinnosti. Je to ddano tim, Ze jsou
testovdny na malém mnoZstvi pacienti
a zdroven je zapotiebi je co nejrychleji
dostat k pacientiim, ktevi nemaji
Jinou moZnost léchy — tedy nemaji ani
dostatek casu. Navic byvd cena téchto
lékii obvykle velmi vysokd. Presto je
zapotiebt, aby k nam prichdzely rychle.
Na 95 % vzdcnych onemocnéni Zddny
lék nent a ty, které prichdzejt, jsou
obvykle jedinou nadéji na léchu pro
vybranou skupinu pacientii.

Léky na vzdcn onemocnéni jsou v CR
vesmés dostupné. PotiZ je v tom, Ze
prakticky vSechny se k pacientim dostévaji
v rezimu vyjimky, tedy skrze mechanismus
popsany v §16 zikona o vefejném
zdravotnim pojisténi (¢. 48/1997 Sb.).

To mé mnoho riiznych nevyhod. Tou
nejpodstatnéjsi z nich je nejistota. Pokud je
novy lék schvilen pro pouziti v Evropské
unii, a tedy i v CR, je teoreticky mozné

ho pacientim pfedepsat. Ovsem o tom,
jestli bude uhrazen, rozhoduje zdravotni
pojistovna v individudlnim fizeni. Pacienti
tedy nevi, jestli 1ék dostanou, 1ékafi nevi,
jestli jim budou moct 1é¢it a pojistovna nevi,
kolik zaplati, kolik bude mit pacientd apod.

Vzhledem k tomu, Ze v této velice nejasné
situaci vyjimek Zijeme uz dlouho, objevily
se riizné mechanismy, jak do celé véci vnést
trochu pravidel. Napfiklad VZP pro nové
léky na vzdcna onemocnéni vytvofila vlastni
metodiku, podle které uzavira spole¢nd
stanoviska s pfislusnymi odbornymi
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spole¢nostmi. V nich se stanovuji indika¢ni
kritéria, po¢ty pacientt i objem finan¢nich
prostiedkii, které pojistovna na 1écbu
vy¢leni. Je to sice zpiisob, jak omezit
nejistotu, ale systémové feseni nenahradi.

Zavést nové pravidla pro vstup 1é¢iv na
vzdcnd onemocnéni do thrad v CR se po
volbéch v roce 2017 rozhodlo ministerstvo
zdravotnictvi pod vedenim Adama
Vojtécha. Vzhledem ke slozitosti tématu
vytvofilo v bieznu 2018 pracovni skupinu
pod vedenim tehdejsiho ndméstka Filipa
Vrubela. V ni se setkali nejen zastupci
riznych odborti a sekei ministerstva,
Stitniho tstavu pro kontrolu 1éciv, Ustavu
zdravotnickych informaci a analyz ¢i
zdravotnich pojistoven, ale také asociace
vyrobet léciv (ATFP i CAFF), Ceské
lekarnické komory, Ceské lékaiské
spolecnosti JEP. K jedndni byli pfizvini
také pacienti: konkrétné za CAVO jeho
piedsedkyné. Cilem jednani pracovni
skupiny, které pokracovalo prakticky po cely

rok 2018, bylo najit konsensus mezi vSemi
zainteresovanymi stranami na tom, jak by
novy systém mél vypadat.

Ke konci roku 2018 se zdilo, Ze

bylo konsensu dosazeno a je mozné

zahidjit legislativni proces. Oviem

cesta od konsensu pracovni skupiny

k paragrafovému znéni novelizace
piislusného zdkona byla jesté dlouhd. Trvala
prakticky dva roky. Nejprve velice dlouho
trvalo samotné vytvofeni paragrafového
znéni na ministerstvu zdravotnictvi. Pak
pfipominkovid fizeni a jejich vypofadani.
Nakonec celou agendu odsunula do

pozadi pandemie COVID-19 a nisledné
personalni turbulence na ministerstvu
zdravotnictvi. Nyni je zakon koneéné ve
snémovné a zalind jeho projednévini.

Je oviem nejvyssi cas. Ctyflety mandat
soucasné vlddy se chyli ke konci a je
pravdépodobné, Ze po volbich, které pfijdou
na podzim piistiho roku, by cely proces
zalinal znovu.



JAK BUDE VYPADAT ROZHODOVANI 0 STANOVENi
CENY A UHRADY LEGIVYCH PRIPRAVK{D PRO VZACNA
ONEMOCNEN] PODLE NAVRHOVANE NOVELY

Nize jsou uvedeny vynatky ze znéni
navrhované novelizace.

Zidost na Ustav (Stétni Gstav pro kontrolu
1é¢iv) podavé vyrobee nebo zdravotni
pojistovna

Utastnikem fizeni jsou:

m zdravotni pojistovny

m drzitel rozhodnuti o registraci 1é¢ivého
piipravku (vyrobce)

m piislusna odbornd spolecnost

] pﬁsluéné pacientské organizace
(definovana jako pravnicka osoba
zapsand do vefejného rejstfiku ... pokud
je jeji hlavni ¢innosti uspokojovéni
a ochrana prav a z4jmu pacientd na
tzemi Ceské republiky, vznikla nejméné
12 mésict pfede dnem zahajeni Fizeni
a sdruzuje pacienty s onemocnénim,
jejichz 1écba muze byt posuzovanym
piipravkem ovlivnéna')

Utastnici mohou navrhovat ditkazy a Ginit
jiné navrhy ve lhité 30 dni ode dne
zahdjeni fizeni.

Co se v fizeni o stanoveni vy$e a podminek

uhrady ulécivého pripravku posuzuje:

m jcho terapeutickd uc¢innost a bezpe¢nost,

m zivaznost onemocnéni, k jehoz 16¢bé je
urcen,

m jcho nahraditelnost jinymi lé¢ebnymi
postupy hrazenymi z prostfedki
zdravotniho pojisténi,

m celospolecensky vyznam mozZnosti
terapeutického ovlivnéni onemocnéni,

k jehoz 1é¢bé je urcen, a dopady 1écby na
systém zdravotniho pojisténi a socidlniho
zabezpeceni,

m jcho prokazatelny pfinos na zlepseni
kvality Zivota pacienta,

m reidlné moZnosti pro zajisténi
poskytovani uspésné a efektivni 1écby
v siti poskytovatelii zdravotnich sluzeb,

m doporucené postupy odbornych instituci
a prislusnych odbornych spole¢nosti,

m podminky jeho thrady z prostfedka
zdravotniho pojisténi navrzené
v Zadosti...

m analyza nikladové efektivity, avsak bez
zohlednéni jejiho vysledku v podobé
poméru inkrementélnich ndklada
a pfinosd

m piedpoklidany dopad do rozpoctu
zohlediiujici vefejny zdjem...>

Ustav do 110 dnd ode dne zahjeni Fizeni
vydd hodnotici zpravu.

Utastnici fzeni maji pravo vyjadrit se
k hodnotici zpravé ve Ihiaté 15 dnii ode dne
jejiho doruceni.

Ustav miZe na zdkladé vyjadfen tcastniki
fizeni hodnotici zpravu upravit a poté ji
spolu se souhrnem vyjadfeni Gcastnikia
Fizeni postoupi Ministerstvu zdravotnictvi
k vydani zdvazného stanoviska.

Ministerstvo zdravotnictvi za Gcelem
vytvofeni odiivodnéného podkladu pro
zévazné stanovisko... zfidi poradni
organ..., ktery posoudi zddost a hodnotici
Zpravu...

Cleny poradniho organu jmenuje a odvoldva
ministr zdravotnictvi na navrh Ministerstva
zdravotnictvi, zdravotnich pojistoven,
odbornych lékafskych spole¢nosti

a pacientské vefejnosti tak, aby jejich
zastoupeni bylo stejné.

Funkéni obdobi ¢lena poradniho orginu
je tfileté. Funkci ¢lena poradniho orginu
je mozno vykondvat opakované. Clen
poradniho orginu (plati pro zstupce
pacientské vefejnosti a zdstupce odbornych
lékatskych spole¢nosti) se nemiize
zicastnit rozhodovani. .., pokud by mohlo
dojit ke stfetu se zdjmy osobnimi nebo
profesnimi.

K projednini zadosti nafidi Ministerstvo
zdravotnictvi ustni jedndni... Na zakladé
projedndni véci pied poradnim orginem
vydd Ministerstvo zdravotnictvi zdvazné
stanovisko..., (které) spolu s hodnotici
zpravou postoupi... zpét Ustavu.

UCAST PACIENT( V ROZHODOVACIM
PROCESU

Pacienti, respektive pacientské
organizace, budou mit zcela unikétni
moznost Glastnit se rozhodovaciho
procesu, a to ve dvou trovnich. Jednak
mohou byt ucastniky spravniho
fizeni. Pak budou moct ve lhité

30 dni od zahdjeni fizeni podavat
dikazy o pfinosech posuzované

1écby pro pacienty v Ceské

republice. Mohou to byt napfiklad
analyzy, studie, dotazniky nebo
prizkumy. Bude se jednat pfedevsim
o vyjadfeni k celospolecenskému
vyznamu (§39da, odst. 3, pis. d)

a k prokazatelnym piinosim na
zlepseni kvality Zivota pacienta
(§39da, odst. 3, pis. €). Druhou trovni
participace je pak Ucast a zastoupeni
v poradnim orgidnu MZ.

[:iAVUnPﬁIPRAVUJE PODPORU, KTERA
GLENUM USNADNI ZAPOJENI

V soucasné dobé¢ spolupracujeme

s ostatnimi stakeholdery na tvorbé
piislusnych dokumenti. Budeme

se také podilet na tvorbé metodiky

a budeme ji pfipominkovat. Pocitime
s tim, Ze v roce 2021 udélime pro nase
¢leny skoleni a budeme je seznamovat
s postupem, ktery bude ministerstvem
zdravotnictvi doporucen a schvilen.

Zavaznym stanoviskem Ministerstvo

zdravotnictvi:

m vyslovi souhlas se stanovenim thrady
z prostiedka zdravotniho pojisténi
ve vy$i a za podminek navrzenych
v hodnotici zpravé,

m stanovi thradu z prostfedka zdravotniho
pojisténi v jiné vysi nebo za jinych
podminek nez jsou uvedeny v hodnotici
zpravé, které uvede, nebo

m vyslovi nesouhlas se stanovenim dhrady
z prostiedkd zdravotniho pojisténi.

1 § 39da odst. 2
2 Tamtéz odst. 3
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PROC PQTREBUJEME NISBU,DNI' STRATEGII
PRO VZACNA ONEMOCNENI?

Vroce 2010 ptijala vldda Jana Fisera proni desetiletou Ndrodni strategii pro vzdcnd onemocnéni. Zacala tim zcela novou kapitolu

zdravotni politiky. Do té doby nikdo na sivovni vedent resortu vzdcnd onemocnéni jako celek nevnimal. Problém na politické dirovni

neexistoval. Z hlediska ministerstva existovaly jen jednotlivé diagnozy, které se ovsem tykaly jen malého mnoZstvi lidi, nebo lékarské

specializace, v jejichZ ramci slo o okrajovd témata. Strategie pojmenovdvala spolecné problémy vzdcnych onemocnéni a navrhovala

pro né feseni. Zdroven jako vlddou prijaty dokument poukazovala na vyznam celé oblasti. S rokem 2020 platnost této proni ndrodni

strategie konci.

RENE BRECTAN

Dlouhodobym cilem CAVO je zajisténi
vysoce kvalitni a dostupné zdravotni

péce vSem pacientiim se vzdcnym
onemocnénim tak, aby nikdo nezistal bez
pomoci, byt by byl v celé republice se svou
diagnézou jediny. Na podobném principu
stoji i strategie RARE 2030, kterou na
evropské trovni f{di EURORDIS a na
niz se CAVO také podili. Nyni jde o to,
aby ke stejnému cili byla zaméfena také
nase ndrodni strategie. Pokud se ndm
podafi dobfe nastavit strategii, bude
nisledné mozné rozpracovivat jednotlivé
kratkodobé plany (ndrodni plany pro VO
jsou obvykle na tfi roky). V rdmci téchto
pldnd je pak mozné prosazovat jednotlivé
projekty, které budou mit hmatatelné

vystupy.

Nase vize, kterd by se méla ve strategii
odrazit, je ndsledujici: mél by vzniknout
komplexni systém, do kterého pacient
vstoupi okamzikem zji§téni diagnézy

a tento systém pacienta povede a pomiize
mu nastavit co nejlepsi péci. Zdroven je
zapotiebi zlepSovat diagnostiku tak, aby
se lidé do tohoto systému dostdvali v¢as.

Soucasna situace v celé oblasti
zdravotnictvi je pomérné slozitd a kapacity

na ministerstvu zdravotnictvi jsou vytizené.

Vétime ovsem, Ze price na ndrodni
strategii bude dokoncena a strategie bude
piijata jesté v prvnim étvrtleti pristiho
roku.

@ CAVO ZPRAVODA) 2/2

NAVRHOVANE PRIORITY PRO NARODNI
STRATEGII NA LETA 2021-2030

B Vytvofeni systému standardizovaného sbéru dat o zdravotnim stavu pacienti s VO
v ramci Ndrodniho zdravotnického informaéniho systému na zakladé jejich presné
identifikace v elektronické zdravotnické dokumentaci

B Vytvoreni koncepce a zavedeni jednotného systému komplexni sdilené péce o pacienty
s VO odpovidajici evropskym standardim vcetné integrace pracovist Evropskych
referen¢nich siti do ¢eského zdravotnictvi a systémového nastaveni jejich financovani

B Zajisténi programu ¢asného zdchytu v prekoncepéni, preimplanta¢ni a novorozenecké fazi
vyvoje, véetné zlepseni Casné interdisciplindrni diagnostiky VO

B Zajisténi dalsiho rozvoje novorozeneckého screeningu VO
B Zajisténi programu diagnostiky VO pomoci celogenomovych analyz

B Umoznéni véasného piistupu k systému komplexni sdilené péce pro kazdého pacienta
s VO a zajisténi péce o tyto pacienty ve specializovanych centrech nebo pod jejich
patronaci, zajisténi pfechodu z détské do dospélé péce

B Koncepéni zajisténi veasného a efektivniho pfistupu k novym moznostem lécby VO
v souladu s pfistupem v ostatnich vyspélych zemich EU, v€etné zajisténi adekvitniho
legislativniho rdmce

m Vytvoreni jednotné koncepce systému ucelené socidlni péce o pacienty s VO

B Podpora a rozvoj edukace a vzdélavini v oblasti VO na vSech urovnich vzdélavani 1ékaia,

zdravotnického personilu i nelékafskych zdravotnickych pracovniki;
B Zlep$eni povédomi a informovanosti o vzicnych onemocnénich u laické vefejnosti
B Podpora mezindrodniho a domaciho vyzkumu dedikovaného vzacnym onemocnénim
B Harmonizace mezinirodni a mezirezortni spoluprace

m Podpora spoluprice pacientt, pacientskych organizaci a odborné vefejnosti




NARODNI STRATEGIE NA LETA

2010—2020: CO SE PODARILO?

Prvni narodni strategie méla fadu cila

a mnohé z nich zistavaji nedofesené.
Predevsim stdle nemame sit komplexnich
center pro vzicnd onemocnéni. Zaroveri
je ovSem zfejmé, Ze nékteré vyznamné
zmény se podafily. Snad nejvétsim
uspéchem je, Ze se podafilo ukdzat oblast
vzicnych onemocnéni jako vyznamnou
soucdst zdravotni péce, Ze se nejednd jen
o neviditelny problém. Ze jsou vzicni
onemocnéni vice vnimdna, je vidét jak na
urovni vedeni resortu zdravotnictvi, ale je
to patrné i jinde, napfiklad i na znalostech
a zdjmu mezi lékafi prvniho kontaktu.

Podstatné se také zlepsila diagnostika.
Rozsifil se novorozenecky screening a diky
technickému vyvoji se také rozvinulo
sekvenovini genomu.

V oblasti péce vzniklo nékolik velmi
kvalitnich center pro vzdcnd onemocnéni,

ktera jsou respektovina v EU a zapojila
se do Evropskych referen¢nich siti. Tém
ov§em stale chybi uzndni na narodni
drovni.

Nakonec se také vyrazné posililo postaveni
pacienti v celé oblasti. Daleko vice lidi

se rozhodlo zasazovat se o své zdjmy

a vzniklo tak mnoho novych pacientskych
organizaci. Diky vyssi aktivité a kvalifikaci
se pacientské organizace zapojuji stale vice
do jednani o systémovych zménach, a to
jak samostatné, tak spolecné skrze CAVO,
které zdjmy svych ¢lent spojuje a dile
prosazuje.

Tato zména se odrazila také na vzniku
Pacientské rady ministra zdravotnictvi
a vzniku spole¢nych pracovnich skupin.
Stale Castéji se pacientské organizace
zapojuji také do odbornych skupin na
evropské drovni.

PLANY A STRATEGIE

Dokumenty, které popisuji, jakym
smérem by se méla ubirat zdravotni
politika v oblasti vzdcnych onemocnéni,
médme dvojiho druhu. Strategie maji
ukazovat zékladni smér dlouhodobych
zmén. Plany stanovuji konkrétni cile,
kroky, které k nim vedou, a instituce,
které tyto kroky maji provadét.

Prvni nirodni strategie pro vzicni
onemocnéni z roku 2010 byla
vytvofena névaznosti na Sdéleni
Komise Evropskému parlamentu

a Rad¢ o vzacnych onemocnénich.
Nisledné pfijala Rada EU, v pribéhu
piedsednictvi CR, Doporuceni o akci
v oblasti vzécnych onemocnéni. Na
obsahu téchto dokumenti se podilela
pracovni skupina Evropské komise
Rare Disease Task Force, zdstupci
projektu Orphanet i pfedstavitelé
Eurordis. Na formulaci evropskych

i éeskych dokumenti se vyznamnou
mérou podilel také prof. MUDr. Milan
Macek Jr. DrSc.

Nérodni akéni plany pro vzicnd
onemocnéni jsme méli zatim tfi (2012-
2014, 2015-2017,2018-2020). Pliny

a strategie jsou oviem dokumenty

politické, deklaratorni. Ukazuji, jak

a kam se md politika ubirat. Jestli se

v nich navrzend opatfeni uskuteéni,
nebo ne, zalezi na vili jednotlivych
vlad a ministri. A také na tom, jak
Casto a silné jim my, jako pacientské
organizace, tyto zévazky pfipominime.
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PREDSTAVUJEME

SPOLEK ALSA

EVA BEZUCHOVA: SNAZIME SE RODINAM
POSKYTNOUT OPORU V JEJICH TEZKE SITUACI

Spolek Alsa funguje uz sedm let a md

za sebou velmi ispésnou drabu. Jeho
multidisciplindrni tym pomdhd
pacientiim s amyotrofickou laterdlni
sklerdzou primo u nich doma. Spolek také
provozuje poradnu, pijcovnu pomiicek
a organizuje i rekondicni pobyty.
~INejdiileZitéjsim bodem pro nds od
zacdtku bylo, aby se lidé s ALS méli kam
obrdtit a aby méli dostupnéjsi pomoc,
Fikd jeho teditelka Eva Bezuchovd.
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Kdy vis spolek vznikl a pro¢?

Spolek ALSA zalozila v roce 2013 Mgr.
Lenka Slachtové, kterd méla osobni
zku§enost s nemoci v rodiné. Poté ovsem
odesla pracovné do USA a potiebovala se
spolkem pomoci. O to jsme se s kolegy

z Neurologické kliniky VFN v Praze

v roce 2015 pokusili. V té dobé jsme uz
dobrovolné s kolegynémi z kliniky jezdily
za nasimi pacienty do jejich domovi. Za
ndmi na kliniku chodit nemohli, jelikoz
pro né byl pohyb néro¢ny. Na klinice jsme
vytvorili multidisciplindrni tym, ktery se
o nemocné staral a ze zkudenosti s touto
péci jsme pak vychdzeli pfi tvofeni néplné

spolku ALSA. Nejdulezit¢jsim bodem pro
nds na zacdtku bylo, aby se lidé s ALS méli

kam obratit a aby méli dostupnéjsi pomoc
a pomtucky, na které se ¢asto velmi dlouho
Ceka.

Co pro pacienty a jejich okoli diagnéza
ALS znamen4?

Amyotrofickd lateraln{ skleréza (ALS) je
neurologické, nervosvalové onemocnéni.
Dochazi pfi ném k degeneraci
motoneuroni, které umoznuji ¢lovéku
pohyb. Nemocni uplné prichazeji

o fungovini svalii. Pfestanou chodit, ztriceji
jemnou motoriku, fe¢ i polykéni.



Z pacientského zdvodu Prague City Swim 2020 v zdii na Stieleckém ostrové

Nejhorsi na nemoci je, jak rychle postupuje.

Stanoveni diagnézy nékdy trva i cely rok.
Nemocni v té dobé jasné pocituji zmény na
svém téle, $patné se jim chodi nebo mluvi.
Po stanoveni diagnézy se jejich svét obrati
na ruby a najednou musi velmi rychle fesit
viechny okolnosti onemocnéni.

Na onemocnéni bohuzel neni zadna
kauzélni 1é¢ba a terapie se zaméfuje
potlacovini priznaka. Dostupné prepardity
mohou napiiklad zmirfiovat bolest,
slinéni, kfece nebo podporovat dychéni.
Multidisciplindrni pfistup je u tohoto
onemocnéni velmi diilezity. Nemocny

pak mnohem Iépe vi, jak se k onemocnéni

chovat a co muize ¢ekat. Kazdy

z odbornikd mu muze poradit konkrétni
postupy a cviceni. Mize také nemocnému
fict, jaké md pii svém onemocnéni
mozZnosti.

Cim se vase organizace zabyva?

Nase organizace divd nemocnym

k dispozici odborniky multidisciplinarniho
tymu: psychiatry, psychology, socialni
pracovniky, ergoterapeuty, fyzioterapeuty,
klinické logopedy i nutricionisty.
Pacientim také zapijcujeme specidlni
pomicky, organizujeme rekondi¢ni pobyty,
vedeme helplinku. Provozujeme také nase
centrum, kam pacienti mohou dochazet

Z beneficniho koncertu v PraZské kiizovatce

0ALS

Anmyotroficka lateralni skleréza (ALS)
je progresivni nervosvalové onemocnéni,
které postihuje motorické nervové
busiky (tzv.motoneurony) v mozku

a miSe. Pokud tyto motoneurony
nefunguji nebo odumfou, mozek
nedokéze ovlddat svaly a jejich pohyby.
Svaly postupné slabnou a atrofuji.

Jedna se o nemoc, na kterou dosud

neexistuje kauzalni 1é¢ba; v poslednich
letech viak ve védé doslo k nékolika
kli¢ovym objeviim a velmi intenzivni

vyzkum nadéle probiha.

Vice na webu www.zsalsa.cz

na terapie a do poradny. Pokud je to
zapotiebi, podporujeme pacienty také
finan¢né. Zkrétka se snazime rodinim
poskytnout vSestrannou oporu v jejich tézké
situaci.

Kde nachézite nejvétsi podporu a pomoc?
Nis spolek podporuji pfedevsim
individualni a firemni darci. Diky nim muize
spolek poskytovat tak rozsihlou péci. Nasi
velkou oporou jsou i odbornici a 1ékafi,

se kterymi spolupracujeme. V neposledni
fadé ndm pomdha také mnoho zndmych
osobnosti, ktefi se spolu s nimi snazi
roz§ifit informace o onemocnéni

a podpofe nemocnych.
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Ceska
Qsoclace
pro vzacnd
onemocnéni

Projekt byl realizovan za finanéni podpory Ufadu vlddy Ceské republiky.
Sidlo a korespondenéni adresa: Bélohorskd 19, 169 00 Praha 6 — Bievnov, Telefon: 774 151 290, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz

Obrizek namalovaly déti s Williamsovym syndromem na spolecném setkdni letos na podzim.

orphanet

Zpravodaj CAVO

Vyddvd Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni, z. s.

WWWw.vZzacna-onemocneni.cz
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