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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Zari 2023

Mili pratelé CAVO,

v novém &isle CAVOnovin si spole¢né pfipomeneme hlavni zafijové udalosti. Osobné mam velkou ra-
dost z pribéhu prvniho pilotniho pobytu , Vzacné babi Iéto”, ktery ve druhé poloviné zafi absolvovalo
Sest rodin. Zorganizovani pobytu je jednim z dalSich krokd k cesté za vybudovanim Edukacniho centra
pro vzacna onemocnéni.

Vérim, ze na nasledujicich strankach najdete néjakou dobrou zpravu i Vy!

PFeji Vam pfijemné podzimni dny.

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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onemocnéni

Vzacna onemochéni

Ve sbhirce na nemocnégho chlapce se vybralo vice
naz sto milionti korun

Vice neZ sto miliond korun se vybralo ve sbirce na
[é€bu Martina — chlapce nemocného vziacnym
syndromem AADC. K vybéru rekordni ¢astky pfispéla
vyraznd pozornost médii a zapojeni znamych
osobnosti. V souvislosti se sbirkou se rovnéz otevrela
vefejnd debata o systému uhrad |écby vzacnych
chorob.

CELY CLANEK

V CR fini$uje vyzkum vlivu hipoterapie na déti s
SMA

Centrum hiporehabilitace Mirdkl v Bohuslavicich na
Jihlavsku zkouma vliv hipoterapie na déti se spindlni
muskularni atrofii. Cilem je objektivné potvrdit efek-
tivitu a funkénost fyzioterapeutické metody, pfi
které se vyuZivaji koné.

CELY CLANEK

Kniha Ve stinu Duchenna je o Zivoté s nemoci
i boreni bariér

Svétovy den Duchenna svalové atrofie spojila
organizace Parent Project s kitem knihy Ve
stinu Duchenna, ktera pfiblizuje Zivota mla-
dych muzi s touto diagnézou. Autorka vyzpo-
vidala i jejich blizké: rodice nebo sourozence.
Aktéri knihy v den kitu vystoupili i ve vysilani
Ceské televize.

Ve stinu Duchenna

PREHRAT VIDEO
CELY CLANEK



https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3617249-cesi-poslali-pres-sto-milionu-na-lecbu-nemocneho-martina
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3617249-cesi-poslali-pres-sto-milionu-na-lecbu-nemocneho-martina
https://ct24.ceskatelevize.cz/regiony/3617146-v-bohuslavicich-finisuje-zkoumani-vlivu-hipoterapie-na-nemocne-deti-ma-potvrdit
https://ct24.ceskatelevize.cz/regiony/3617146-v-bohuslavicich-finisuje-zkoumani-vlivu-hipoterapie-na-nemocne-deti-ma-potvrdit
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1096902795-studio-6/223411010100907/cast/998351/
https://www.tribune.cz/medicina/duchenne-bez-barier/
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Cilena biologicka lécba u mnhocetného myelomu

Profesor Ivan Spi¢ka z 1. interni kliniky hematologie
Lékarské fakulty Univerzity Karlovy, zastupce prednosty
pro védu a vyzkum a vedouci myelomové skupiny byl
hostem ve vysilani Ceského rozhlasu. V potadu o cilené
biologické 1écbé mnohocetny myelomu vystoupila také
Jan, kterd s nemoci Zije.

CELY CLANEK

cemi

Pfed koncem zafi se konal pilotni spolecny pobyt pro
déti se vzacnym onemocnénim, jejich rodiny a odbor-
niky, ktefi jim na jejich cesté pomahaji, nazvany Vzacné
babi |éto. Spolecny tyden prozZily rodiny s riznymi, pre-
vazneé ultra vzacnymi onemocnénimi. ZkuSenosti orga-
nizatord pomohou nasmérovat aktivity Edukacniho
centra pro vzacna onemocnéni.

CELY CLANEK



https://dvojka.rozhlas.cz/mnohocetny-myelom-hematoonkologicke-onemocneni-novinkou-je-cilena-biologicka-9078836
https://dvojka.rozhlas.cz/mnohocetny-myelom-hematoonkologicke-onemocneni-novinkou-je-cilena-biologicka-9078836
https://vzacni.cz/porozumet-a-pomoci-vzacne-rodine-jako-celku/
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Zdravotnictvi

Nemocnice hledaji cestu jak kvili zakazu
celodennich smén neohrozit akutni péci

Nemocnicim, zejména tém mensim, hrozi, Ze budou
muset omezit neakutni péci. Anebo dal porusovat
zdkonik prace. Nemaiji totiz dostatek IékarU, ktefi by
mohli plnohodnotné vykryt smény tak, aby normu
dodrzZovali. Problémem je zdkaz smén bez odpocinku
24 hodin.

CELY CLANEK

Nedostatek penicilinu chce minsitr Valek fesit obnovenim
vyroby v CR

Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek (TOP 09) vidi jako reseni
nedostatku penicilinu obnoveni jeho vyroby v Ceské
republice. Zacit by mohla béhem roku ¢i roku a ptl, rekl
v pofadu Ceské televize Otazky Vaclava Moravce.
S nedostatkem nékterych antibiotik véetné penicilinu se
Cesko potyka nékolik mésica.

CELY CLANEK

P¥ipravy na dalsi vinu covidu

Neni ddvod k panice, ale nesmime to podcenit. To
zazniva ze statnich instituci, které zahdjily pfipravy na
dalsi vinu covidu-19. Po pocatecnim letnim vahani sva
doporuceni vydalo jak ministerstvo zdravotnictvi, tak
Ceska vakcinologicka spole¢nost CLS JEP. | letos sazeji
odbornici zejména na ockovani.

CELY CLANEK



https://www.novinky.cz/clanek/domaci-uprava-smen-lekaru-ohrozuje-neakutni-peci-40444706
https://www.novinky.cz/clanek/domaci-uprava-smen-lekaru-ohrozuje-neakutni-peci-40444706
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/08/mz-hleda-koordinatora-pro-oblast-vzacnych-onemocneni/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/08/mz-hleda-koordinatora-pro-oblast-vzacnych-onemocneni/
https://www.tydenikhrot.cz/clanek/ceka-nas-dalsi-covidova-vlna-nebo-jen-vlnka
https://www.tydenikhrot.cz/clanek/ceka-nas-dalsi-covidova-vlna-nebo-jen-vlnka
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Uhradova vyhlaska neni podle kritikd v souladu s vysledky
dohodovaciho fizeni

Uhradova vyhlaska pro pfisti rok prosla pripominkovym
fizenim. Zatimco néktefi jsou s jejim znénim spokojeni, z fady
dalsich stran prichazi kritika. Svaz zdravotnich pojistoven
upozorfiuje, Ze ministerstvo nerespektovalo vysledky
dohodovaciho fizeni.

CELY CLANEK



https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/09/prace-vnivec-ministerstvo-zdravotnictvi-nerespektovalo-vysledky-dohodovaciho-rizeni-to-ho-rovnou-muze-zrusit-zlobi-se-svazove-pojistovny/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/09/prace-vnivec-ministerstvo-zdravotnictvi-nerespektovalo-vysledky-dohodovaciho-rizeni-to-ho-rovnou-muze-zrusit-zlobi-se-svazove-pojistovny/
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Ze svéta

Plan Evropské komise: snazsi cestovani po EU diky pra-
kazu

Evropska komise predstavila ndvrh takzvané , EU Disabi-
lity Card”, tedy prikazu pro lidi s hendikepem. Karta by
méla po celé EU zajistit narok na podpurné sluzby.
Usnadnit by mohla tfeba cestovani. Organizace EUROR-
DIS navrh hodnoti jako pozitivni. Nicméné, dodava, ze
klicové bude jeho dodrzeni v praxi.

CELY CLANEK

Genetické nGzky mohou pomoct s lé¢bou dosud nevylééi-
telnych nemoci

Metoda CRISPR mUiZze zménit lidstvo a pfipadné vsechny
dalsi generace. Funguje jako nlzky, s nimiZ je mozné vy-
stfihnout kousek genetické informace. Spoluautorka me-
tody, ktera za svou prdci ziskala Nobelovu cenu, Emmanu-

elle Charpentierovd poskytla obsahly rozhovor pofadu
Hyde Park Civilizace. Emmanuelle Charpentier

mikrobiolozka, geneti¢ka, biochemi¢ka

CELY CLANEK



https://www.eurordis.org/eurordis-response-disability-card/
https://www.eurordis.org/eurordis-response-disability-card/
https://ct24.ceskatelevize.cz/3615155-hyde-park-civilizace-rozhovor-s-emmanuelle-charpentierovou
https://ct24.ceskatelevize.cz/3615155-hyde-park-civilizace-rozhovor-s-emmanuelle-charpentierovou
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Celé clanky

Cesi poslali pfes sto miliond na I[é&bu nemocného chlapce

Cech@m se podafilo vybrat vice ne? sto miliond na Ié&bu nemocného Martina. Jde o vilbec nejvyssi
¢astku, na kterou se doposud na platformé Donio lidé sklddali. Penize se navic vybraly v rekordnim
Case. Samotna sbirka vznikla uz koncem srpna, nejvétsi ¢ast — devadesat milionli korun — se ale vy-
brala béhem poslednich péti dni, kdy se zapojili ¢esti influenceti a znamé osobnosti. Vybrané penize
vyuZije rodina na specidlni terapii, kterd by méla pomoci s lé¢bou vzacného syndromu. Pojistovna ji
odmitla uhradit.

,Je to uplné rekordni, padd ndm celou dobu web, snaZime se to co nejvice stabilizovat,” potvrzuje si-
tuaci vedouci dobrocinnych sbirek Nicole Lukova.

Nejvice prispévkl zaznamenala platforma Donio v poslednich péti dnech. Velky podil na tom maji
¢esti influencefi. ,Nardst je od ¢tvrtku, patku, kdy to sdilela Nikol Stibrova a dalsi influencefi,” dodava
dale Lukova. Sbhirku propagoval mimo jiné i moderator Leos Mares, herecky Jana Plodkova a Ester Ge-
islerova nebo tenistka Barbora Strycova.

Podle otce malého Martina Tomase Zatloukala se zprvu sbirce viibec nedafilo. ,,Prvni zlom pfisel po
¢lancich na internetu, ty se objevily asi 14 dni po zvefejnéni sbirky v srpnu. Nejvice se toho ale vy-
bralo od minulého patku. Jesté minuly tyden ve ¢tvrtek tam bylo necelych devét miliond,” uvedl.

Dobrocinny bazar

Na socidlnich sitich od minulého tydne vznikla také fada iniciativ, které se snaZzi vybrat co nejvice pe-
néz. V bazarovych skupinach na Facebooku se tak napfiklad poradaly aukce, ve kterych uZivatelé dra-
Zili détské obleceni.

,Body odeslu na vlastni naklady kupujici s nejvyssim prihozem,” stoji v jednom z prispévkl s odkazem
na sbirku Zivot pro Martinka. Vyvoldvaci ceny pfitom v mnohych pfipadech vystoupaly o stovky pro-
cent. Podobné iniciativy ale vznikaly tfeba taky mezi hasi¢i nebo sportovci.

Zamitnuti specialni 1éCby

Penize chce rodina vyuzit na genovou léc¢bu AADC syndromu, kterym maly Martin trpi. ,Jedna se o
velmi vzacné genetické onemocnéni, které ma kolem 120 potvrzenych pripadd na svété,” uvadi na
platformé Donio Tomas Zatloukal. Cena |é¢by se pohybuje kolem sto miliond korun, Ceskd préimys-
lova zdravotni pojistovna (CPZP) ¢astku odmitla uhradit.

,Obecné plati, Ze |1ék Upstaza je indikovan k 1éCbé pacientl ve véku 18 mésicl a starsich s klinickou,
molekuldrné a geneticky potvrzenou diagnézou deficitu (AADC) a je tak i registrovan. Rovnéz u to-
hoto léku plati, Ze pokud nejsou indikacni kritéria jednoznacné splnéna, jedna se o experimentalni
|é¢bu. Takovou lé¢bu zdravotni pojistovna nemuize hradit z prostfedki vefejného zdravotniho pojis-
téni,“ ¥ika mluvci CPZP Elenka Mazurova.
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| presto, Ze se potfebnych sto milion( na Uhradu Iécby uZ vybralo, sbirka nadale pokraduje. Bézet
bude pravdépodobné jesté nékolik dni. ,,Shirka je nastavend jako dlouhodoba3, ale zfejmé ji v nejbliz-
Sich dnech ukoncime,” fika Nicole Lukova z Donia. Prebytek ¢astky podle ni rodina vyuzije na |écebné
vylohy.

Kromé platformy Donio se penize vybiraji také na platformé Znesnaze 21 prostfednictvim DMS. Tam
uz lidé vybrali milion a pdl.

Cesi v podobnych sbirkach pFispivaji pravidelné. Podle Lukové jsou nejéast&jsi ty na podporu nemoc-
nych nebo handicapovanych, Cesi ale chté&ji pfispivat i na rodiny s tragickymi piib&hy. Naopak nej-
méné lidé ve sbirkach daruji na kulturu a vzdélani.

Napfriklad 1. bfezna 2020 poZadali o pomoc rodice Maxe, ktery od narozeni trpi spinalni svalovou
atrofii. Potfebnych vice neZ padesat miliond na lék ziskali od lidi béhem deseti dni. Desitky milion(
poslali darci i dalSim détem se stejnym onemocnénim.

Treba v devadesatych letech pak lidé prispéli na pomucku pro cely ndrod — gama n(z, ktery dokaze
|é¢i nddory mozku a jind onemocnéni hlavy. Sbirku odstartoval pfibéh desetiletého Michala Budin-
ského, ktery mél vainé cévni onemocnéni a jedinym fesenim bylo o$etfeni gama nozem ve Svédsku.
Lidé posilali tolik penéz, Ze se vedeni Nadace Charty 77 rozhodlo akci rozsifit, a tak se zacalo vybirat
na pfistroj pro Ceskoslovensko.

,Penize se opravdu sypaly. Taxikati ze Staroméstského namésti, o kterych se fikalo, Ze jenom kradou,
mi pfinesli penize,” vzpomina byvala feditelka Nadace Charty 77 Bozena Jirk(.

,Je to zprava o stavu spole¢nosti. Ja si myslim, e je to zprava o tom, Ze Cesi jsou schopni pomoci,
kdyz je potteba,” fekl v Uddlostech, komentatich naméstek ministra zdravotnictvi Jakub Dvoracek.
,Lidé timhle gestem ukazali, co je pro né dileZité,” souhlasila védkyné AlZzbéta Ressnerova.

Zdroj: Ceskd televize
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V Bohuslavicich finiSuje zkoumani vlivu hipoterapie na nemocné déti. Ma
potvrdit efektivitu metody

Centrum hiporehabilitace Mirdkl v Bohuslavicich na Jihlavsku zkouma vliv hipoterapie na déti se spi-
nalni muskularni atrofii. Cilem je objektivné potvrdit efektivitu a funkénost fyzioterapeutické metody,
pfi které se vyuzivaji koné. V Bohuslavicich nyni kon¢i vyzkumné pobyty déti. Po analyze vysledkd a
jejich publikovani by mély byt vysledky studie zjara pristiho roku predstavené v Budapesti na svétové
konferenci vénujici se hipoterapii.

,Détem projevuje velky benefit farmakologicka Ié¢ba, Ze nedochazi k progresi onemocnéni, ale nao-
pak je tam zlepseni, a my na néj mQZeme navazat. Pocitoveé jsou vysledky lepsi, neZ jsem ocekavala.
Ze spirometrie vime, Ze ke zlepSeni doslo pokazdé u viech déti, cozZ je nadstandardni,” fekla Katefina
Matikova, reditelka centra a vedouci vyzkumu.

Studie zacala v roce 2022. V patek skonci posledni vyzkumny pobyt déti od dvou do osmi let. Ve vy-
zkumu je zarazeno 21 déti, kazdé z nich mélo béhem dvou let absolvovat dva pobyty. Jeden pobyt byl
s hipoterapii, kdy na konich jezdily dvakrat denné, soucasti druhého pobytu byla pouze fyzioterapie,
podle standardu, které pro spinalni muskularni atrofii plati. , Tvofi takzvanou kontrolni skupinu, kdy
jsme schopni ten efekt zhodnotit na klinickych testech v ramci standardizované procedury a srovnat
to s hipoterapii,” fekla Maftikova.

Jednou ze sledovanych hodnot je spirometrie — méreni schopnosti vydechu, protoZe déti se zminova-
nou nemoci maji problémy s dechem. Problematické jsou u nich i svaly krku, proto se méti jejich sila
na zacatku a na konci pobytu. Z krve se zjistuje dlouhodoby efekt terapie.

Déti jsou diky Ié¢bé v lepSim stavu

Druhy pobyt v Bohuslavicich tento tyden absolvuje i mald Grétka. Poprvé ho zvladla loni na podzim.
PFed nim byla podle jeji maminky Katefiny Matrtajové schopna jen kratkodobého stani na misté nebo
prenaseni vahy. , Nikdy se ale nepustila do prostoru. Kdyz jsme se vratili domd, tak po tydnu nebo de-
seti dnech se Grétka zvedla z gauce a dosla si pro pastelky Uplné na druhou stranu mistnosti,” fekla
Matrjajova.

Pti spinalni muskularni atrofii ochabuji svaly, ma geneticky zaklad, kdy urcity typ genu chybi. K |é¢bé
se vyuziva lék spinraza a posledni tfi roky také zolgensma, coZ je novd moderni geneticka Iécba. ,Je to
velmi moderni a nové. A je vidét, Ze rehabilitacni péce na to jesté Uplné nezareagovala,” fekla Mafi-
kova. Déti jsou podle ni diky 1é¢bé v lepsim stavu, cemuZ musi odpovidat i zplUsob ¢i narocnost reha-
bilitace a Uroven zatizeni.

Zdroj: Ceska televize



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Duchenne bez bariér

KaZdy rok se v Ceské republice narodi pfiblizné deset déti, pfevazné chlapcd, s Duchenneovou svalo-
vou dystrofii (DMD). Pfiznaky onemocnéni nastupuji postupné od dvou let véku. Zacinaji potizi s
chzi, padanim a postupné dochazi k usednuti na vozik a rozvoji dalSich pfidruZzenych komplikaci. Vice
neZ nemoc vsak brani lidem s DMD v zaclenéni do spolec¢nosti obrovské mnozZstvi bariér, jak ve vzdé-
|ani, zaméstnani, moznosti samostatného bydleni, ale hlavné prekdzek znemoziujicich pohyb, jako
jsou rozbité chodniky, chybéjici najezdy nebo neexistujici bezbariérové pristupy, které nejsou vyjim-
kou ani u nemocnic.

Vyrazit na koncert, jet na vylet, studovat vysnény obor, Zit bez stalé pomoci rodich. Pfani lidi, ktefi
maji Duchenneovu svalovou dystrofii (DMD), nejsou vyjimecna, jejich nemoc vsak ano. Pacientska or-
ganizace Parent Project proto k letoSnimu Svétovému dni povédomi o Duchenneové svalové dystro-
fii, ktery pfipada na 7. zati, vydava knizku rozhovori s lidmi, jejichzZ Zivoty DMD ovliviiuje. Osobni pf¥i-
béhy mladych muz(i a jejich blizkych odhaluji bariéry, které vétsina spolecnosti nevnima, a ukazuji od-
hodlani je prekondavat a bourat. Svou zastitou knihu Ve stinu Duchenna podpofila prvni ddma Eva
Pavlova.

Parent Project, pacientska organizace zalozena rodici, jejichZ déti se narodily se svalovou dystrofii Du-
chenne/Becker a dal$imi vzacnymi nervosvalovymi onemocnénimi raného véku, sdruzuje pacienty,
jejich rodiée a dalsi rodinné ptislugniky. V CR pdsobi od roku 2001, kdy zakladajici ¢lenové navazali na
fungovani stejnojmenné organizace v USA zaloZené o sedm let dfive. Hlavnim zdjmem organizace je
pravé zlepSovani kvality Zivota pacient(l prostfednictvim zkvalitnéni socialni a zdravotni péce, Siteni
povédomi o nemoci, sledovani novinek ve vyzkumu i v péci v zahranici. Pracovnici spolku realizuji te-
rénni praci s rodinou, Uzce spolupracuji s odborniky ze vsech relevantnich obor(, organizuji pobytové
akce a konference a zastituji klinické studie v CR.

Bariéry v dostupnosti multioborové péce pro dospélé

Zatimco drive se pacienti s DMD vesmés nedoZivali dospélosti, dnes se zejména diky novym Iékiim
situace vyrazné zménila. Na tuto zménu ale bohuzZel nebyl pfipraven zdravotni systém. Vzhledem k
tomu, Ze DMD je onemocnéni progresivni, pacienti maji problému ¢im dal vice a jiného charakteru
nez v détském véku a pfi pfechodu do péce pro dospélé o né nikdo neni zvykly pecovat. ,,Zatimco
jsme budovali systémy détské péce a multidisciplinarni centra, pro dospélé nic takového nevznikalo.
Nyni jsme ve fazi, kdy mame spoustu dospélych s DMD, za coZ jsme moc radi, ale nemame odbornost
o né pecovat. ProtoZe stejna situace je i ve svété, az postupem ¢asu vznikaji standardy péce a dopo-
rucené postupy, jak se o tyto pacienty starat,” vysvétluje koordinatorka péce MUDr. Karolina Podol-
ska, ktera s organizaci Parent Project spolupracuje jiZz od roku 2015. Nastésti se podafilo navazat spo-
lupraci s nékolika |ékafi ve VFN v Praze, ktefi si to vzali za své. Situace se tak podle MUDr. Podolské v
posledni dobé zlepsuje a je jiz fada lékaru, kteti se problematice vénuiji a situaci se snazi zménit.

,Ten daleZity krok — multidisciplinarni péce nas ale jesté cekd. Zasadni mezerou v soucasném sys-
tému je totiz koordinace péce, ktera zcela chybi. V zahranici je obvykle zvykem, Ze pacient se vzac-
nym onemocnénim ma svého ,pravodce’, at ho nazyvaji case manager, nebo koordinator péce, coz je
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¢lovék, ktery je odpovédny za to, aby pacient mél ucelenou komplexni péci, jak zdravotni, tak soci-
alni. V kazdé zemi funguje trochu jinak, u nas ale chybi Uplné. Je to mezera v systému, kterou se z r(iz-
nych smér( a rGzni aktéfi snazi zménit,” popisuje MUDr. Podolska pro MT. Proto bude od ledna spus-
tén novy pilotni projekt koordinatora péce, ktery bude probihat na nékolika pracovistich. Tato pozice
by méla napomoci tomu, aby pacienti méli ucelenou zdravotni a socidlni péci jak v nemocnici, tak v
misté bydlisté. ,,Doufame, Ze pravé tento projekt ukaze, jak potiebna tato pozice je, a potvrdi, ze
vznik této pozice Iékarim ulehdi. Pacienti s DMD potrebuji celou Ffadu specialistl, napf. kardiologa,
endokrinologa, vyzivového specialistu, ortopeda, plicniho lékare, spankového specialistu a samozre-
jmé toho hlavniho, tedy neurologa. Je zfejmé, o jak komplexni péci se jedna a Ze jeden neurolog nebo
jedno centrum problém nevytesi,” popisuje situaci MUDr. Podolska, podle niz jsou specializovana
centra nyni rdda, Ze se uméji postarat o déti, ale nemaji moznost k tomu budovat péci o dospélé. Za-
roven téchto dospélych pacientd neni dost, aby vzbudili pozornost neurologl pro dospélé, ktefi navic
nemaji ¢asovou kapacitu takové centrum komplexni péce budovat. ,, Chybi tedy nékdo, kdo by tuto
péci zkoordinoval a kontakty navazal. To se snazime i v jiz starSim projektu Koordinator péce zménit a
vytvofit sit |ékar, ktefi o pacienty pecuji. Zatim se ale nejedna o systémovou zménu, jde jen o na-
plast, kterou se snaZzime systémovou mezeru prekryt. Doufam, Ze s pomoci rliznych nadaci a Institutu
Pallium se podafi pozici koordinatora péce zménit a vytvorit,” dodava.

DaleZitou roli zde hraji i prakticti Iékafri, ktefi mohou pomoci jednak s nastavenim péce, ale i s
preskripci rznych |ékd a pomUcek. ,Spoustu véci pacient fesi se svym neurologem nebo s jinym spe-
cialistou, za nimiz ¢asto musi dojizdét, pfitom by je mohl vytesit prakticky Iékar v misté bydlisté. Na-
vic mnohdy, coZ velmi ocenuji, mohou prakticti Iékafi dojit za pacientem domd, zkontrolovat ho v
akutnim stavu a fadu probléma vyfesit. Vzhledem k tomu, Ze v soudasné dobé se nasi pacienti na
praktické lékare pfilis neobraceji, protoze citi, Ze se vzacnym onemocnénim nemaji takovou zkuse-
nost, tito Iékafi nam zatim ze systému vypadavaji, byt jsou vzacné vyjimky, které se o potfebnou

s

zménu také snazi,” tfikd MUDr. Podolska.
Bariéry ve vzdélavani

,Zacind to uz tim, Ze nékteré Skoly nejsou pfipraveny na to, aby do nich chodily déti s vaznym téles-
nym postizenim. Obavaji se, Ze vyuka bude naro¢néjsi, Ze nezvladnou zajistit vSechny jejich potreby,
Ze nemaji personalni nebo odborné kapacity. Stava se, Ze déti se nemohou Ucastnit aktivit, které
Skola porada. Aby mohl syn na skolni vylet se svymi spoluzaky, musela jsem jet také, protoze byl pro-
blém sehnat asistenci,” shrnuje zkuSenosti mnoha rodin Jitka Reineltova, maminka dvaniactiletého
Matyska a predsedkyné organizace Parent Project. Jak dopliuje, je smutné, kdyzZ jeji syn opakuje, Ze s
vozickari se u nas nepocita. Brzy je ¢eka vybér stfedni Skoly a jiz nyni vi, Ze to bude narocné, protoze
bezbariérové Skoly ve viech stupnich vzdélavani nejsou dostupné. Mladi lidé jsou tak omezeni pfi vy-
béru studijniho oboru, a tim i profesni drahy.

Stejné zkuSenosti jiz ma i pétadvacetilety Jan Vanék, grafik a tviirce webd, ktery Zije s Duchenneovou
svalovou dystrofii. Pri vybéru stfedni Skoly neslo o to, co by chtél studovat, ale kam se na voziku do-
stane. ,Nasli jsme s mamkou v dostupné vzdalenosti dvé bezbariérové skoly, kam jsem se na priimér
bez problém( dostal. BohuzZel, ani jedna nebyla zaméfena na to, co mne uz tenkrat zajimalo a ¢im se
dnes Zivim — graficky design a programovani,” popisuje Jan Vanék.

Ministerstvo Skolstvi se podle naméstkyné Martiny Bétakové snazi zapojeni déti s handicapem pod-
poftit. Zak podle ni mZe mit naptiklad individualni vzdélavaci plan, $kola mu m@ze poskytnout ne-
zbytné kompenzaéni pomlicky nebo vyuZit pomoc asistenta pedagoga. Pokud
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pedagogicko-psychologicka poradna i rodice ditéte dojdou k zavéru, Ze bézna skola nemize ditéti po-
skytnout potrebné zazemi a individualni pristup, které potfebuje, mlze se zak vzdélavat ve specialni
Skole. Vyhodou téchto skol je specializovana odbornost pedagogli, mensi pocet zakl na ucitele, a
predevsim pfizplsobeni vzdélavani s ohledem na dany typ postizZeni. ,,Pfi volbé vzdélavaci cesty Zaka
s postizenim je vzdy potfeba respektovat jeho individudini potfeby a moznosti, nebot cilem je opti-
malni rozvoj kazdého jednotlivého ditéte,” uvedla.

Zasadni je i podpora a dalsi vzdélavani pedagogickych pracovnik(, kterou na systémové urovni zajis-
tuje Narodni pedagogicky institut CR (NPI CR). Proto podle feditelky odboru Podpora 7akd, poraden-
stvi a spolecné vzdélavani Andrey Cibulkové pfipravuji napf. metodické materidly, vzdélavaci pro-
gramy i metodiky, diky kterym by méli byt ucitelé i dalSi pedagogicti pracovnici [épe pfipraveni praco-
vat s pestrou tfidou a brat v potaz individualni potreby kazdého ditéte.

Bariéry v moznosti samostatného bydleni

Zmocnénkyné vlady pro lidskd prava Klara Siméackova Laurencikova vnima i dal$i potieby mladych do-
spélych, jako je samostatné bydleni. ,Je tfeba systémové zakotvit lepsi dostupnost individualizované
osobni asistence, kterda umozZnuje nejen mladym lidem s handicapem Zit v maximalni mozné mire sa-
mostatné a délat to, co je bavi, zajima a napliiuje. Soucasné s tim potfebujeme zajistit odlehcovaci
zdravotni a socialni sluzby a ulevit tak pecujicim rodi¢im a rozsifit moznosti bezbariérového bydleni's
komunitné dostupnou zdravotni a socidlni pomoci,” uvedla.

Nejde pfitom o ukol pro jednoho ¢lovéka nebo jeden resort, ale o Ukol pro celou spolec¢nost. ,,Pokud
nase spolecnost nebude bezbariérova a nebude-li kazdy moci Zit sv{j Zivot dlstojné, nelze v boji o
zmény prestat. V bourdni bariér sice rychli nejsme, nicméné na nékterych zménach se jiz pracuje a
mohly by byt realizovany v blizké budoucnosti,” zdGraznila K. Simac¢kova Laurenéikova. Velkou priori-
tou je podle ni zména prispévku na péci. Ten by mél byt podle ni individualizovany a musi naplnit po-
tfeby téch, kdo skuteéné potrebuji velkou miru podpory, at je to formalizovana osobni asistence
skrze socialni sluzby, nebo pomoc nejblizSich tam, kde zatim socidlni sluzby osobni asistence neexis-
tuji. , Lidé, ktefi potfebuji intenzivni podporu, tfeba i 20 hodin denné, by ji kone¢né méli mit v komu-
nité a nebudou za ni muset odchazet do instituci,” zdlraznila. Novela zakona o socialnich sluzbach,
ktera ma byt pfipravena do konce roku 2023, by méla zahrnovat i individualizovany pfispévek na
péci, coz by znamenalo navySeni osobni asistence tém, kdo ji Cerpaji formalné skrze socialni sluzby,
jejichZ dostupnost je vSak potieba v regionech posilit, ale i tam, kde pecuje neformalni pecujici.

Dalsi dulezitou chystanou zménou je novela zakona o zdravotnich sluzbach, kde je snahou spolec¢né s
odbornymi spole¢nostmi a pacientskymi sdruzenimi integrovat odleh¢ovaci zdravotni péci jako
sluzbu, kterd ma byt dostupnd a hrazend z vefejného zdravotniho pojisténi tam, kde nestaci jen od-
lehéovaci péce socialni. Pomoci by mél i pfipravovany zakon o podpore v bydleni, ktery pocita s tim,
Ze je tfeba podporu v bydleni do budoucna legislativné nastavit tak, aby pravé lidé — mladi dospéli,
ktefi maji chut bydlet sami, méli dostupnou podporu v bydleni a zarover v tomto bydleni méli do-
stupné i potfebné zdravotné socialni sluzby. Dalsi snahou je v rdmci novely zakona ¢. 48/1997 Sb., o
verejném zdravotnim pojisténi, revidovat systém finanénich pFispévki ze strany pojistovny na voziky
a dalsi pomlcky, které dnes nejsou financovany distojné a spravedliveé.

Klicem k Uspéchu je odstranéni bariér mezi resorty. Rychla feseni ale brzdi mnoZstvi vyhlasek a ¢asto i
jejich nedostatecna znalost uredniky jednotlivych resortd. Chybi lidsky pristup, snaha porozumét a
vyjit vstric. Komplexni pfistup k feseni problém rodin s téZzce nemocnymi détmi aktivné prosazuje
také ndaméstkyné primatora pro oblast socidlnich véci a zdravotnictvi Alexandra UdZenija. ,,S radosti
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jsem udélila zastitu akci, ktera pfispiva k bofeni bariér tam, kde nemaji smysl. Setkdvam se ve své
funkci s mnoha ptibéhy a problémy, které narazeji na jednu zasadni prekazku, a tou je resortismus.
Za své pozice se proto snazim namisto bariér vytvaret mosty a realné pomadhat,” uvedla. Podle Jitky
Reineltové pfitom nékteré zmény nevyzaduji zasadni investici, jde o ptistup, pochopeni a vstticnost.
,Komunikace mezi Skolami, specidlnimi pedagogickymi centry a rodici by méla fungovat partnersky,
coz se mnohdy nedéje — nase déti jsou pfrili§ ¢asto vnimany jako problém, a jako rodice tak za né mu-
sime bojovat,” vysvétluje.

,Nejen jako matka, ale i jako ¢lenka rfady poradnich organt a pracovnich skupin vnimam, Ze i na
strané statu je vlle nékteré véci ménit. Parent Project a fada dalSich spolk(l vénuje spoustu energie
tomu, aby se Zivoty nasich déti zlep$ovaly. Cas nasim détem bézi rychleji, proto bychom si p¥ali, aby
se zmény k lepSimu dély sviznéji a komplexné. Svij boj o to povedeme i dal. Na druhou stranu v praxi
stdle nardzime na to, ze kromé systémovych bariér musime bourat i ty v myslich naseho okoli. To nas
Casto vycerpava mnohem vic, ale nevzdame se, vime, proc to délame,” doplfiuje J. Reineltova.

Duchenneova svalova dystrofie

Jedna se o nejcastéjsi svalovou dystrofii détského véku. Choroba byla poprvé popsana anglickym Ié-
karem Edwardem Meryonem v roce 1852 a podrobnéji francouzskym neurologem Guillamem Benja-
minem Amandem Duchennem v roce 1868. Tato nemoc postihuje pfiblizné jednoho ze 3 600—-6 000
Zivé narozenych chlapcll a jedna se o nemoc vazanou na chromozom X. Tedy dle genetickych pravidel
nemoci trpi chlapci a Zeny jsou prenaseckami. Ve velmi ojedinélych ptipadech se mize nemoc proje-
vit také u Zeny. Pacientlim s DMD zcela chybi dystrofin, bilkovina na vnitfnim povrchu membrany sva-
lové buriky. Nemoc je charakteristickd ochabovanim a ztratou aktivni svalové hmoty. Zpocatku se na-
rodi chlapec bez jakychkoli pfiznakd, ty nastupuji plizivé pfiblizné od dvou let véku.

Zdroj: Medical Tribune
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Mnohocetny myelom - hematoonkologické onemocnéni. Novinkou je ci-
lenda biologicka |écba

Mnohocetny myelom je druhé nejcastéjsi nadorové onemocnéni krvetvorby v nasi zemi. Svij Zivotni
pfibéh s touto nemoci a novinkovou cilenou biologickou Ié¢bou bude vypravét pani Jana. Byla zara-
zena do klinické studie nového Iéku a ten se stal vstupenkou do zdravého kvalitniho Zivota. Hostem
bude Prof. MUDr. Ivan Spi¢ka, CSc., z |. interni kliniky hematologie Lékatské fakulty Univerzity Kar-
lovy, zastupce prednosty pro védu a vyzkum a vedouci myelomové skupiny.

Zdroj: Cesky rozhlas
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Porozumét a pomoci vzacné rodiné jako celku

Pilotni pobytovy tyden pro rodiny pom(iZze nasmérovat aktivity Edukac¢niho centra pro vzacna one-
mocnéni

0d 18. do 23. zafi 2023 probéhl v Pluhové Zd3aru pilotni spoleény pobyt pro déti se vzacnym onemoc-
nénim, jejich rodiny a odborniky, ktefi jim na jejich cesté pomdhaji, nazvany Vzacné babi léto. Cilem
pobytu bylo poskytnout komplexni podporu rodinam s détmi se vzacnymi diagnézami.

Spolecny pobyt byl unikatni pfedevsim v tom, Ze se na ném sesly rodiny s rlznymi, pfevazné ultra
vzacnymi onemocnénimi. Na pfipravé pobytu i na jeho realizaci se také podileli zastupci z norského
centra pro vzacnd onemocnéni Frambu, které ma se vzdélavacimi aktivitami pro pacienty i odborniky
v této oblasti velmi rozsahlé zkusenosti.

“v CAVO usilujeme o to, aby rodiny dostavaly komplexni podporu, ktera jim pom(ze snaze zvladat
Zivot s nemoci. Kdyz fikdme komplexni podpora, nemusi byt hned jasné, co tim myslime. Dovolim si
proto priklad. Vzacnd onemocnéni zasahuji do Zivota celé rodiny a zdaleka nejde jen o zdravotni stav
jednoho ¢lovéka. Charakteristicka je situace zdravych sourozencl v rodinach, které se museji inten-
zivné vénovat péci o nemocného. Rodice na né maiji pfirozené méné ¢asu, mohou jim vénovat méné
pozornosti. Oni se pfitom snazi pomadhat, jak dovedou. A méli by mit k dispozici odbornou podporu.
Téma sourozenectvi je vsak jen jednim z aspektl komplexni podpory,” vysvétluje Anna Arellanesova,
predsedkyné CAVO. “Siroky zabér, dlouhodobé zkugenosti a propracované postupy Frambu jsou pro
nas velkym vzorem a inspiraci. Proto jsme velice radi, Ze ndm v nasem usili vytvofit edukacéni centrum
pro vzdcna onemocnéni pomahaji,” dodava.

Vzacného babiho Iéta se zlcastnilo 6 rodin, 11 déti, 7 asistentd a 6 odborniki z oblasti psychologie,
fyzioterapie i genetiky. Program zahrnoval jak spole¢na setkani rodin a odbornik(, tak individuaini
konzultace. S rodici odbornici hovofili o péti tématech: rodiné, vztazich a sourozencich, skole a speci-
alnich potiebach, genetice a pohybu.

Program byl sestaveny tak, aby se v ném nasly vSechny rodiny s détmi se vzacnymi onemocnénimi.
Nechtéli jsme ale, aby byl obecny. Proto jsme s jednotlivymi rodinami podrobné probirali, co je trapi
a co by potrebovali, abychom jim mohli obsah celého tydne maximalné prizpUsobit a oni si pfivezli
domu nejen pozitivni zazitek, ale i konkrétni moznosti, jak Iépe zvladat narocné situace, které jim zi-
vot pFinasi.

“Program byl sestaveny tak, aby se v ném nasly vSechny rodiny s détmi se vzacnymi onemocnénimi.
Nechtéli jsme ale, aby byl obecny. Proto jsme s jednotlivymi rodinami podrobné probirali, co je trapi
a co by potiebovali, abychom jim mohli obsah celého tydne maximalné prizpUsobit a oni si privezli
domu nejen pozitivni zazitek, ale i konkrétni mozZnosti, jak Iépe zvladat narocné situace, které jim zi-
vot pfinasi,” fikd Monika Némcova, kterd méla na starosti odborny program pobytu.

Prectete si: Na navstévé norského Frambu: pochopeni, kontext a motivace

Pro déti se vzacnymi onemocnénimi i jejich sourozence byl pfipraveny program zalozeny na individu-
alnim pfistupu a intenzivni podpofe pfi jednotlivych aktivitach.
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“Nasi roli nebylo jen umoznit rodi¢dim, aby se vlibec mohli programu zucastnit, tedy déti takzvané
pohlidat. Program jsme pfipravovali tak, abychom déti podpofili, abychom jim nabidli nové zkuse-
nosti, nové zazitky. Asistentky, které s détmi pracovaly, do toho sly s nami, byly k détem velice po-
zorné, prichazely s novymi podnéty,” fika Martina Michalova, ktera zajistovala program pro déti.
“Hodné ndm také pomohly zkusenosti kolegli z Frambu, jejich pfistup k détem i jejich pfipominky, co
nového mlzeme zkusit, kam se dal posunout,” dodava.

V zdvérecném rozhovoru rodice ocenili komplexni pristup a soustfedéni na rodinu jako celek, na vni-
mani a porozuméni jeji situaci. Podtrhly také dlleZitost empatie i sdileni a novych informaci.

Neni Uplné snadné sdilet své dojmy. Vlastné jako vSechno kolem nasich zkusenosti se vzacnou ne-
moci, se kterou souvisi urcitd izolace od okolniho svéta. Na tomhle pobytu ale bylo vSechno jinak,

svét byl jen jeden a jak moc to znamenalo, se dda tézko slovy vyjadfit. Nikdy se nam nedostalo tolik
podpory, jako za téchto 5 dni.

“Neni Uplné snadné sdilet své dojmy. Vlastné jako vSechno kolem nasich zkuSenosti se vzacnou ne-
moci, se kterou souvisi urcitd izolace od okolniho svéta. Na tomhle pobytu ale bylo vSechno jinak,
svét byl jen jeden a jak moc to znamenalo, se da tézko slovy vyjadrit. Nikdy se ndm nedostalo tolik
podpory, jako za téchto 5 dni. Vidim a citim v tomhle projektu obrovsky smysl, i kdyz je teprve na za-
¢atku,” shnula jedna z Ucastnic.

CAVO planuje obdobné programy pro rodiny déle rozvijet v rdmci eduka¢niho centra pro vzacna one-
mocnéni.

Spojili jsme lidi, kteti spolu nemaji zdanlivé mnoho spolec¢ného. Kazdy ma jiné onemocnéni, jiné zdra-
votni limity, jinou Zivotni situaci. Pfesto maji mnoha spolecnd témata a jak ukazal i tento nas pobyt, je
mozné vytvofit pro né odborny program, ve kterém se kazdy najde. Témér kazdy z nds ma jiné one-
mocnéni, ale feSeni je zapotiebi hledat spolecné.

“Mdame dlouhodobé zkusenosti s riznymi pobyty, které organizuji jednotlivé pacientské organizace a
jasné vidime jejich pfinosy, predevsim pokud jde o vytvareni vazeb mezi lidmi, ktefi si pak jsou
schopni dale pomahat. My jsme se rozhodli vykro it trochu jinym smérem a spojit lidi, ktefi spolu ne-
maji zdanlivé mnoho spolecného. Kazdy ma jiné onemocnéni, jiné zdravotni limity, jinou Zivotni situ-
aci. Pfesto maji mnoha spolecna témata a jak ukazal i tento nds pobyt, je mozné vytvofit pro né od-
borny program, ve kterém se kazdy najde,” Fika René Bfe¢tan, mistopfedseda CAVO, a dodava: “Na3
pristup k pobytu se vlastné velmi podoba principu CAVO — téméF kazdy z nds ma jiné onemocnéni, ale
feSeni je zapotrebi hledat spolecné.”

Pro rodiny a pacienty je pak setkani “napfi¢ diagnézami“ ptinosné v tom, Ze mohou navazat pratelstvi
nebo sdilet zkusenosti s témi, které by jinak pravdépodobné nikdy nepotkali. Mohou ziskat novou
perspektivu nebo inspiraci tam, kde by ji necekali.

“Dékujeme vsem, ktefi s nami do pilotniho pobytu sli, pfedevsim rodinam, odbornikiim, asistentkam i
tém, ktefi se starali o organizaci pobytu. Byla to pro nas vsechny velika zkusenost, diky niz se dou-
fejme budeme posouvat dal v nasem Usili o komplexni podporu rodin se vzacnymi onemocnénimi,”
shrnuje Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO.

Pobyt se uskutecnil v ramci projektu “Edukacni centrum pro vzdcna onemocnéni” financovaného z
Fondd EHP 2014 — 2021 v ramci programu Zdravi ,,Podpora ¢innosti NNO v oblasti pacientskych orga-
nizaci”
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Zdroj: vzacni.cz

Uprava smén lékafd ohroZuje neakutni péci

Nemocnicim, zejména tém mensim, hrozi, Ze budou muset omezit neakutni péci. Anebo dal poruso-
vat zakonik prace. Nemaji totiz dostatek lékar, ktefi by mohli plnohodnotné vykryt smény tak, aby
normu dodrzovali. Problémem je zdkaz smén bez odpocinku 24 hodin.

Vlada se snazi vyjednat v Evropské unii jesté vyjimku a ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek (TOP 09) v

.....

zménam od fijna a nespokojenych Iékarl pribyva.

Denni a hned na noc

"Nepljde to pocetné poskladat. NesloZi se to ani na plny denni provoz, natoz kdyz si bude chtit nékdo
vzit dovolenou," predjima IékaF jedné z mimoprazskych fakultnich nemocnic. Kvili obavam z pro-
blém chtél zlstat v anonymité.

Pfes den standardné slouZi osm |ékar( a ¢ast z nich pak zlstane jesté na nocni. Takovy prekryv uz ne-
pljde.
"V realu budou dvandctihodinové smény se zakonnymi volny znamenat, zZe kazdy den bude nékdo na

ranni, nékdo na nocni a nékdo doma. Na nejrusnéjsi denni sménu nds bude min. Protoze lékafi, ktefi
ji slouzili a pak vzali jesté nocni, budou moci vzit jen nocni," vysvétlil Iékaf.

Pracovat 24 hodin v kuse neumoznoval zdkonik ani ted. Presto se to déje, model mnohym lékarim
vyhovuje, byt pfedstavuje rizika pro pacienta, a chtéji ho zachovat. Co vadi, je uzdkonéni dvojnasob-
ného mnoZstvi moznych prescasll. O protimluv z jejich pohledu nejde.

"Nemame jinou moznost. UZ ted bylo prescasli hodnég, ale tohle je za mé podpasovka," fekl Pravu
dalsi nejmenovany lékar, tentokrat z jedné brnénské nemocnice.

"Nechceme, aby se ochromil provoz, ale je potfeba vyfesit to normalné. Ne Ze kdyZz nemdam lidi, tak
jim navysim pocet smén. Nevadi mi sluzba 24 hodin, ale nem{ze to byt v takovém rozsahu," vysvétlil.
Vypovéd z prescast uz podal.

Doktofi nejsou

Stejné jako dalsi, s nimiz Pravo mluvilo, je presvédcen, Ze pokud se zacne novy zakonik striktné dodr-
Zovat, dojde k omezeni neakutni péce.

"Problém to bude. Resit se budou jen akutni ambulance, prodlouzi se ¢ekaci doby na vysetieni a
bude problém postavit sluzby. Nemocnice se budou rychle snazit nabrat doktory, ktefi ale v systému
nejsou," odhadl.
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Resort zdravotnictvi zdUraziiuje, Ze pro nemocnice neni jiné cesty neZ zacit smény a prescasy plano-
vat tak, aby se povinny odpocinek lékart dodrzoval. Na akutni péci podle mluvciho resortu Ondreje
Jakoba zmény nedopadnou.

"PFi pfechodu na novy systém dle naseho nazoru nehrozi, Zze by nebyla zajisténa akutni péce o paci-
enty," sdélil Jakob s tim, Ze nemocnice musi nastavit systém tak, aby se ¢as |ékare vyuzil efektivné, a
delegovat administrativu na jiného pracovnika.

Napéti mezi Iékafi vyvolava hlavné to, Ze se tak zdsadni zmény fesi na posledni chvili. Navic pod tla-
kem z hrozici pokuty kvili poruseni unijnich smérnic.

Zatimco protest kvuli zdvojnasobeni prescast chce ministr Valek hasit rychlou novelou, ve které se
sporny paragraf zase vrati do pavodniho stavu, problém s 24hodinovymi sménami musi vlada fesit s
Evropskou komisi.

Smérnice, které byly hlavnim divodem, proc se zakonik legalizoval, zakazuji slouZit takové smény.

"Ceska republika se snaZi vyjednat vyjimku s Evropskou unii, aby povolila 24hodinové smény," potvr-
dil premiér Petr Fiala (ODS). Zmény ale za¢nou platit od fijna, tedy za tyden. Sance, 7e se to do té
doby stihne, je minimalni.

Témér pét tisic Iékard prohlasilo, Ze se planuji pridat od 1. prosince k protestnimu vypovézeni presca-
sové prace v nemocnicich, pokud nedostanou pfislib systémovych zmén. Zadaji také navyseni platg.
Dalsi jednani ministra s mladymi lékafi a odbory je v planu na 20. fijna.

PresCasy uz vypovédély stovky lékarl, napriklad v nemocnicich v Pardubicich, Plzni, Hradci Kralové,
Brné&, Ostravé, Praze ¢i Mladé Boleslavi. Informovala o tom Sekce mladych Iékar Ceské lékaiské ko-
mory. Nékteti tak ¢ini i ze solidarity s kolegy. Pro jiné je divodem pravé zékaz ¢tyriadvacitek.

"Zatim to pro nas komplikace neptindsi, jsme teprve nejspi$ na za¢atku. Musime postupné zajistit
provozni Upravy tak, abychom zajistili provoz. Samoziejmé zZe muze dojit napfiklad k omezeni plano-
vanych vykond, ale to bychom spekulovali," sdélila mluvci jihlavské nemocnice Monika Zachrlova. Né-
kolik vypovédi uz dostali.

Oteviené promluvil o moZnych problémech se zakonikem a rostoucimi naklady Frantisek Vicek, fedi-
tel rozvoje a inovaci AKESO holding, kam patfi tfeba nemocnice v Horovicich.

"Problém, ktery budeme fesit, je personadl. Na rovinu fikam, Ze budeme muset obcas za rok vyhlasit
stav ohrozeni dostupnosti péce a pokracovat ve Ctyfiadvacitkach," prohlasil na konferenci Zdravotnic-
tvi 2024 poradané Unii zaméstnavatelskych svazl.

Naopak tfeba v Usteckém kraji povaZzuje Krajska zdravotni, kterd ma pod sebou sedm nemocnic,
uvahy o omezeni péce za "nemyslitelné".

Zdroj: novinky.cz
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Cesko chce obnovit vyrobu penicilinu. Zaéit by mohla b&hem roku, ozna-
mil Valek

Ministr zdravotnictvi Vlastimil Valek (TOP 09) v nedéli uvedl, Ze se jedna o obnoveni vyroby penicilinu
v Ceské republice. Za¢it by mohla b&hem roku ¢i roku a pal, Fekl v pofadu Ceské televize Otazky Vac-
lava Moravce. S nedostatkem nékterych antibiotik véetné penicilinu se Cesko potykd nékolik mésicd.

"Pevné vérim, Ze v pribéhu pristiho roku budu moci informovat (...), Ze béhem roku, roku a pll se
tady spusti vyroba téchto 1é€kd," rekl Valek. Jedna se podle néj s nékolika drziteli licenci a nékolika
misty, kde je mozné lék vyrabét. Podrobnosti sdélit nechtél, nejdrive chce o pripadném uUspéchu jed-
nani informovat premiéra a vladu. "Ministerstvo zdravotnictvi a ja osobné udélam maximum proto,
abychom dostali vyrobu penicilinu do Ceské republiky," dodal.

Penicilin se v Cesku vyrabél uz od 40. let 20. stoleti v Roztokach u Prahy a praZskych Dolnich Mécho-
lupech, vyroba ale byla postupné ukonéena. V soucasné dobé antibiotika dodavaji do Ceska firmy ze
Slovenska, Slovinska, Rakouska nebo Némecka.

Zajisténi vyroby pt¥imo v Cesku povazuje Valek za fedeni jedné z pficin nedostupnosti lék(. "Bude to
znamenat ¢astecnou sobéstacnost. Byt by byla ¢astecnd, to samoziejmé obrovsky pomze," uvedla k
tomu v Ceské televizi poslankyné Iveta Stefanova (SPD). Lékafi podle ni musi pak sahat k jinym Siroko-
spektrym antibiotiklim, kterd zhorsuji riziko vzniku odolnych kmen( bakterii.

PIna sobéstacnost Ceska ani Evropy podle zastupct vyrobcil 1é¢iv neni redlna. V soucasnosti se podle
Zdenka Blahuty, vykonného feditele Evropské federace Iékarenskych siti a byvalého feditele Statniho
Ustavu pro kontrolu |éciv, vyrabi mimo Evropu a USA dvé tietiny ucinnych latek a 40 procent hoto-
vych 1ékl. Vyroba zakladnich chemikalii, které jsou pro IéCiva potfeba, neni moznda v EU ani z ekolo-
gickych divodd.

Zdroj: Aktudlné.cz

19



v Z >
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Prace vniveC. MZ neprevzalo vysledky dohodovaciho fizeni

Uhradova vyhlaska pro pfisti rok prosla pfipominkovym Fizenim. Zatimco néktefi, jako naptiklad
Ceska Iékarnicka komora, jsou s jejim znénim spokojeni, z fady dalSich stran pfichazi kritika. Minister-
stvo financi poZaduje, aby vyhldska nebyla deficitni, platci navic upozoriuji na to, Ze komplikovanost
Uhradovych mechanizmd by si vyzadala investice do informaénich systémd pojitoven. Ceskd IékaFska
komora zase 74dd nartst thrad o 15 procent, odbory chtéji zaruéit rdst platd a mezd a Ceskd stoma-
tologickd komora si stéZuje, Zze navrh nesmyslné anuluje veskeré usili o narovnani systému, kterého
se platcim a poskytovatelim povedlo dosdahnout. Navic, jak upozorriuje Svaz zdravotnich pojistoven,
ministerstvo v podstaté nerespektovalo vysledky dohodovaciho fizeni, a pokud chce takto pokraco-
vat, mlzZe institut dohodovaciho fizeni rovnou zrusit, aby prace rady lidi nepfichazela vnivec.

,PoZadujeme prepracovani navrhu vyhlasky tak, aby nedochdzelo k deficitnimu hospodareni systému
verejného zdravotniho pojisténi. V situaci, kdy se vlada snazi o ozdraveni vefejnych financi a snizo-
vani deficitu verejnych rozpoctd, je navrh vyhlasky vedouci k prohlubovani zaporného salda systému
verejného zdravotniho pojisténi v zasadnim rozporu s touto vladni prioritou,” uvadi v pfipominkach
ministerstvo financi. Pfipomenme, Ze ndvrh Uhradové vyhlasky prichazi s deficitnim hospodarenim ve
vysi minus 8,3 miliardy korun, coz pociti zejména svazové pojistovny (vice zde ).

Ministerstvo financi navic podtrhava, ze navrh neakceptuje vysledky dohodovaciho fizeni ani dfive
deklarovanou zasadu, Ze nedohoda nesmi znamenat pfijmové zvyhodnéni nedohodnutého seg-
mentu.

,V segmentu akutni IGzkové péce dochazi k vyclenéni dalSich DRG skupin do nelimitované slozky
Uhrady, coZ s sebou nese navyseni zakladni sazby bez zohlednéni vnitini efektivnosti. Rovnéz dochazi
k vy€lenéni vybranych specializovanych center s narGstem indexu povoleného meziro¢niho riistu na-
klad( u lécivych pfipravkd. Vyznamnym zplsobem se navysuje Uhrada za jednodenni péci, a to bez
podminek oddéleni provozu centralnich operacnich salli a zakrokovych center. Ohodnoceni financ-
nich dopadud navrhu vyhlasky tak nepracuje s doporucenim hledani vnitini efektivnosti a nezohled-
nuje medicinsko — ekonomickou racionalitu,” domniva se ministerstvo financi.

Ohrozeni termind vyuctovani

Ptipominky platcd, tedy VZP a Svazu zdravotnich pojistoven (SZP), jsou zahrnuty v pfipominkach Unie
zaméstnavatelskych svaz( a Svazu prdmyslu a dopravy. VZP podala 37 pfipominek, SZP rovnou pade-
satku.

,Jako jednu prioritu Uhradové vyhlasky uvadi MZ CR ,¢asteéné zjednodus$eni Ghradovych mecha-
nism@’. Upravy v Ghradové vyhldsce naopak prinaseji vyznamné zmény, které prinaseji sloZitost a zna-
menaji znacné Upravy informacnich systému a s tim spojeny vyrazny narlst nakladd na jejich reali-
zaci. Dle prvotni analyzy navrhované Pfilohy €. 1 Ize ocekavat dvojnasobnou pracnost na realizaci
Uhrad u akutni IGzkové péce. Naklady na zakladni dodavatelskou Upravu informacniho systému pro
Ghrady PZS v roce 2023 byly ve VZP CR pFes 29 mil. K& bez DPH. Vzhledem k thradovym mechanis-
muam uvedenym v navrhu Uhradové vyhlasky Ize ocekavat, Ze tyto naklady pro rok 2024 bez

20



b7 s = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

provedeného zjednoduseni budou cca 50 mil. K¢ za vSechny segmenty. Komplikovanost navrzenych
zmén mechanism( muUZe ohrozit dodrzeni terminu vyuctovani,” uvadi v pfipominkach VZP.

Vsechny pojistovny si také stézuji na nékteré Uhrady v segmentu lékarenstvi. Lékarnici pfitom byli
jednim ze ¢tyf segmentd, ktery v rdmci dohodovaciho fizeni uzavrel s platci dohodu, ministerstvo ale
Uhrady dal vyznamné navysilo.

,Navyseni uhrady vykonu 09552 z 24 K¢ v roce 2023 na 32 K¢ je nepfimérené. V DR pro rok 2024 bylo
dohodnuto navyseni o 1 K¢, ptipadné o 2 K¢ ve spoleéném navrhu VZP a poskytovatell. Dohoda zaro-
ven obsahovala i dalsi aspekty, jako je napf. podpora jedinecnych lékaren a Iékdren s nonstop provo-
zem. Nutno podotknout, Ze i zastupci poskytovatell lIékdrenské péce v pripravné fazi navrhovali 26 K¢
(pfipadné byl nejvyssi pozadavek, ktery na jednani zaznél, 30 K¢). Navrhujeme Ghradu upravit v sou-
ladu s dohodou z DR, p¥ipadné spoleénym navrhem VZP a poskytovateld,” poukazuje VZP.

Nejvétsi ceska pojistovna se pFitom pozastavuje nad diivodovou zpravou, kde je uvedeno, Ze ,, po do-
hodé s prezidentem Ceské Iékarnické komory byla Ghrada signalniho vykonu dodate¢né navysena v
reakci na oéekavané zpomaleni rdstu objemu Iék{ na recept a z toho plynouci potfebu zajisténi do-
state¢nych prijmU Iékaren. Dle dohody tak dochazi k navyseni slozky prijm0 lIékaren skrze signalni vy-
kon oproti pfijmim z marZi za léky, coz je dlouhodoby cil pro stabilizaci |ékarenského segmentu. “ Lé-
karnickd komora ovsem neni Uc¢astnikem dohodovaciho fizeni a nezastupuje poskytovatele —to ma
na starosti Grémium majitel(l lékaren, navic v tomto ohledu nedoslo k Zadné dohodé s platci péce.

Ministerstvo zdravotnictvi také v navrhu ptistoupilo k bonifikaci za sdruZené praxe praktickych lékara,
coz sice je model, kterym by mélo poskytovani ambulantni péce do budoucna ubirat, nicméné kroku
nepredchdzela diskuze. Neni tak jasné, jak pfesné ma sdruzend praxe vypadat a jak ji platci poznaji,
nékteré véci jsou navic nerealizovatelné kvili chybé&jicim vstupnim tdajim.

,Navrhujeme navyseni Uhrady za sdruZenou praxi z Uhradové vyhlasky vypustit s tim, Ze by nejprve
méla probéhnout konstruktivni diskuse a napf. vyzkouseni sdruzenych praxi formou pilotniho pro-
jektu a jeho vyhodnoceni. Navyseni o 1 K¢ za 0,2 Uvazku administrativniho pracovnika je nemozné,
nebot administrativni pracovniky zdravotni pojistovny neeviduji, ani k jejich evidenci nemaji zakonné
zmocnéni, nejedna se o zdravotnické pracovniky a nejedna se o nositele vykonu. Navyseni o 1 K¢ za
elektronickou komunikaci a objednavani je mozné, ale obtizné kontrolovatelné, pokud neni defino-
van standard toho, co se timto rozumi. VZP napf. v rdmci programu VZP PLUS elektronickou komuni-
kaci povazuje za predpoklad vstupu do programu, nikoliv jako hodnotici kritérium, které v kone¢ném
dlsledku splni kazdy,” objasniuje v pfipominkach VZP.

Dale pak ndvrh uhradové vyhlasky zavadi novy mechanismus bonusu a malusu za odslouZeni ¢i neod-
slouzeni |ékarské pohotovostni sluzby. Podle platcl je ovSem mechanismus v praxi nerealizovatelny
kvali chybéjicim vstupnim parametrliim a zaroven je vyznamné administrativné naro¢ny na vyhodno-
ceni. Re$enim by bylo bud véc cela vypustit, nebo zachovat leto$ni podobu.

VZP ma také fadu vyhrad k systému Uhrad jednodenni péce, zdsadné nesouhlasi s navrzenym bonifi-
kacnim systémem pro centra pro vzacna onemocnéni (ERN) a stavi se také proti navySovani dhrady u
domdci paliativni péce o pacienta v termindlnim stavu za personalni obsazeni poskytovatele vzhle-
dem k tomu, Ze vstupni Udaje o tomto personalnim obsazeni nema pojistovna k dispozici.

Mnoho ¢lovékolet prace
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Kritictéjsi nez VZP, kterd je v dobré ekonomické kondici, je k ndvrhu Uhradové vyhlasky Svaz zdravot-
nich pojistoven. ,, Koncipovani navrhu uhradové vyhlasky jako deficitni je z pohledu udrzitelnosti fi-
nancni stability systému nepfijatelné. PoZzadujeme nastaveni nar(istu naklad na maximalné pét pro-
cent s vyrovnanou bilanci systému za rok 2024,“ piSe svaz v pfipominkach.

Podle néj modelovani dopadd navrhu vyhlasky ze strany ministerstva zdravotnictvi na narlst 7,4 pro-
centa neodpovidad modelacim zaméstnaneckych pojistoven. ,Spodni odhad dopadt predpokladame
na Urovni navyseni naklad( o 9 az 10 procent (u nékterych modelaci i vyrazné vyssi). Naopak zavadeé-
jici prezentace stavu vsech zlstatk( zdravotnich pojistoven je v rozporu s fondovym uréenim zdroja i
objektivni evidenci stavu zavazkll. PoZadujeme objektivizaci ristu naklad( a korektni pfepocet dispo-
nibilnich zdrojd,” dodava SZP s tim, ze MZ pfi kalkulovani se zlistatky zdravotnich pojistoven nebere
ohled na to, zda jsou penize na zakladnich fondech, odkud se hradi zdravotni péce, nebo na fondech
provoznich, rezervnich ¢i fondech prevence.

A platcim pochopitelné neudélalo radost, Ze ministerstvo v podstaté nerespektovalo vysledky doho-
dovaciho fizeni. ,Ve vSech segmentech, kde doslo k dohodé&, by méla byt tato dohoda zachovédna, au
segmentd, kde k dohodé v DR nedoglo, by mélo dojit ke sniZeni Ghrad pod hranici procenta navyseni
u segment@ s dohodou v DR. Na vysledek (¢aste¢nych) dohod v dohodovacim fizeni byl bran pouze
minimalni zfetel. Nebude-li vysledek DR ve vyhlaice zahrnut, navrhujeme celé DR zrusit a usetfit tak
mnoho clovékolet prace vsech zucastnénych, ktera timto zplsobem pfichazi vnived,” podtrhava svaz.

Uhrady podle uvazeni

V opa¢ném duchu se ubiraji pfipominky Ceské IékaFské komory ¢&i odbor(. Komora navrhuje pro rok
2024 pro segment praktickych lékar(, ambulantnich specialistl, ambulantnich gynekologl a komple-
mentu meziro¢ni narlst Uhrad o 15 procent. Odbory by souhlasily s ndvrhem na zvyseni Uhrad o Sest
procent za predpokladu dalsi Upravy uhrad vedouci k navySeni odmén za prdci pro zdravotnické a ne-
zdravotnické pracovniky. Do pfipominek tak zafazuji, jak by mélo vypadat navyseni tabulek.

Ceska stomatologicka komora, jejiz segment uzaviel v rdmci dohodovaciho Fizeni parcialni dohodu s
VZP, nad tim, co ministerstvo v ndvrhu vymyslelo, nechdpavé krouti hlavou — prezident CSK Roman
Smucler to povaZuje za bizarni (vice zde ).

»Ministerstvo zdravotnictvi podle diivodové zpravy v situaci, kdy v dohodovacim fizeni nebylo dosa-
Zeno dohody, stanovilo vyse Uhrad stomatologickych vykoni ,podle svého uvazeni“, udajné vsak ,vy-
znamné respektovalo” spoleény ndvrh zastupctl segmentu a VZP CR. K tomu je nutno konstatovat, 7e
ministerstvo zdravotnictvi ,,svym uvazenim“ nastoupilo cestu naruseni a znehodnoceni roky vytvare-
nych a kultivovanych vazeb mezi jednotlivymi hrazenymi vykony. Vy3Se uhrad tak, jak byly v minulosti
sjednavany v dohodovacim tizeni a pro rok 2024 pojaty do tzv. spoleéného navrhu VZP CR a zastupctl
segmentu, nebyly stanoveny nahodné. Pfi respektovani ekonomické reality systému vefejného zdra-
votniho pojisténi vyjadfovaly mnohdy velmi subtilni souvztaznosti vykont stomatologické péce, jejich
navaznost a medicinskou podstatu a vyznam. Mechanické a z hlediska medicinského zjevné nepro-
myslené zmény, které ministerstvo zdravotnictvi ,svym uvdzenim“ do systému Uhrad stomatologické
péce nyni vnasi, znehodnocuji vyznamnou ¢ast toho, ¢eho se v minulosti podafilo dosahnout,” kon-
statuje komora v pfipominkach.

Navrh vyhlasky tak sice podle CSK zvy3uje Uhrady registraénich a preventivnich vykon(, ovéem na
ukor vykont kurativnich. ,Je-li politicky zajem (jak o ném hovofti divodova zprava) na podpofre regis-
traci pacientl a preventivni péce, nesmi takova podpora omezovat vlastni |écbu. Samotna registrace
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nemocnému pacientovi nepomuze. Prostiedky na podporu registraci a prevence je proto nutno hle-
dat jinde neZ v Uhradach nejbéznéjsich hrazenych vykond, jako jsou rentgenova vysetreni, anestézie,
vyplné ¢i extrakce,” poukazuje komora.

Znehodnocena pak podle zubarl byla i proklamovana podpora stomatologické péce pro déti. Sice to-
tiZz maji byt navyseny Uhrady tzv. bonifikacnich kédl péce o déti a zaveden novy kdd, soucasné se
vsak snizuji oproti spole¢nému navrhu s VZP Ghrady jinych vykon( péce o déti, jako je vypln docas-
ného zubu ¢i béZna extrakce docasného zubu. V neposledni fadé pak dochazi ke snizeni Uhrad orto-
dontickych vykont. Od roku 2021 se pritom pracovalo na presunu prostfedk( verejného zdravotniho
pojisténi z dospélé do détské ortodontické péce, coz mélo byt v pristim roce zavrSeno, predlozeny
navrh vsak tento proces narusuje.

Asociace krajii CR se vedle toho v pfipominkach ohradila proti snizeni hodnoty bodu na 1,36 K& za vy-
kon lékate a zachranaFe zdravotnické zachranné sluzby. ,Uprava Ghrad u vykond vykazovanych za
praci lékate i nelékafského pracovnika na Uroven, kterd se bliZi spiSe roku 2022, je z pohledu ekono-
miky poskytovatell prednemocnicni neodkladné péce a jejich zfizovatell neudrzitelna a neakcepto-
vatelnd. Toto opatieni soucasné naprosto jednoznacné odporuje trendu nastavenému ministerstvem
zdravotnictvi, zdravotnimi pojistovnami a AKCR v roce 2022 s cilem konsolidovat finanéni naklady na
zdravotnickou zachrannou sluzbu mezi kraji a zdravotnimi pojistovnami,” konstatuje asociace s poza-
davkem na hodnotu bodu ve vysi 1,39 K¢.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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EURORDIS: Commission’s Disability Card plans are promising, but imple-
mentation will be key

6 September 2023, Brussels — EURORDIS — Rare Diseases Europe welcomes the European Commis-
sion’s proposal for an EU Disability Card, which will facilitate the access of persons with disabilities to
some services while travelling within the EU.

The Commission is proposing an EU Disability Card that will ensure access to a range of services un-
der preferential conditions for persons with disabilities. By means of mutual recognition of one’s di-
sability status, EU nationals will access those services under the same conditions as citizens of the vi-
sited EU country.

Responding to the Commission’s proposal for the EU Disability Card, Raquel Castro, Social Policy and
Initiatives Director at EURORDIS — Rare Diseases Europe, said:

“Our community welcomes the European Commission’s important proposal of an EU Disability Card,
as many people living with a rare disease also live with a related disability. This disability is often invi-
sible to others or can be easily misunderstood, due to the complex nature of rare conditions. The
Commission’s proposal promises persons living with disabilities more equal opportunities and bene-
fits when accessing services across the European Union. The Commission has also made the wise de-
cision to keep the European Disability Card separate from the European Parking Card.

“We feel very reassured by the Commission’s choice to use binding legislation that commits Member
States to the same goals relating to the EU Disability Card’s implementation. This should optimise the
card’s potential to be successfully expanded right across the EU.

“However, the success of the directive will majorly depend on a monitoring framework which keeps
track of whether eligible individuals can access the card and can indeed enjoy preferential conditions
thanks to the card when using services.

“We are very pleased that the Commission has proposed that the Disability Card should cover the
services, activities and facilities in each country which already offer distinct benefits to users with di-
sabilities. However, we agree with the European Disability Forum that the proposal should have been
more ambitious.

“In particular, the proposal falls short of requiring equal recognition of benefits in a number of servi-
ces and activities, such as EU mobility programmes, that would have better ensured that persons
with disabilities could actually live and work in another EU country on an equal basis with other citi-
zens. We therefore count on EU policymakers to expand the scope of the Commission’s ambition to
truly facilitate the rights of all citizens to live and work anywhere in the EU.

“The EU Disability Card is an important step in the right direction. We encourage EU policymakers to

recognise that the success of the Card will greatly hinge on national governments improving and ex-

panding access to disability assessments. Disability assessments do not fall within the competence of
the EU, but we persist in advocating for the establishment of EU-wide guiding standards on these
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assessments. Better national assessment processes would help make sure that no EU citizen with a
disability is excluded from initiatives aimed at promoting equitable societal participation.”

Zdroj: Eurordis

Genetické ntzky mohou pomoct s Ié¢bou vzacnych onemocnéni. Na me-
todé CRISPR se podilel i esky vedec

Metoda CRISPR mUze zménit lidstvo a ptipadné vSechny dalsi generace. Funguje jako ndzky, s nimiz
je mozné vystfihnout kousek genetické informace. Znamena to velké etické otdzky, ale také velké pfi-
leZitosti tieba v mediciné, kde se mize podilet na lé¢bé dosud nelécitelnych nemoci. Vyrazné se na
této metodé podilel i ¢esky védec Martin Jinek. | o ném mluvila spoluautorka metody, ktera za svou
praci ziskala Nobelovu cenu, Emmanuelle Charpentierova. Védkyné poskytla obsahly rozhovor po-
fadu Hyde Park Civilizace .

Cystickd fibréza, Duchenneova svalova atrofie, Huntingtonova choroba nebo srpkovitd anémie. Cty¥i
vzacné choroby, za které mzZou mutace nasich gen. Pravé tady je nadéji pro pacienty Ié¢ba pomoci
technologie CRISPR. Pomohla uz Victorii Grayové, ktera dlouhé roky Zila s nesnesitelnou bolesti, kte-
rou zplUsobovalo dédi¢né onemocnéni krve.

V roce 2019 se stala prvni pacientkou se srpkovitou anémii ve Spojenych statech, u které lékafi vyuZili
metodu CRISPR. ,,UZ nemusim snaset silnou bolest. Zacala jsem novy Zivot, misto dlouhych pobyt( v
nemocnici. Mé déti se nemusi bat, Ze ztrati matku kvali srpkovité anémii,” popsala Grayova.

,Dovedeme izolovat buriky a upravit je mimo organismus a vybrat ty spravné korekce a znovu to vlo-
Zit do organismu po Upravé. A tak by clovék mohl byt zachranén jednou jedinou akci,” vysvétlil feditel
Ceského centra pro fenogenomiku Radislav Sedlacek.

Praveé tento zplisob |IéCby srpkovité anémie ¢eka na schvaleni americkych urad(. Aktualné bézi okolo
stovky klinickych studii, kdy se terapie zaloZzena na metodé CRISPR zkousi u pacientd. V ptipadé Uspé-
chu by se pak |é¢ba dostala postupné i do Evropy.

Metodu u? ted pouzivaji i Cesi. Patfi mezi $picku ve vytvaieni mysich model(. A diky nim v&dci mGzou
studovat vznik rGznych nemoci i testovat novou lécbu. Takzvané molekularni nlizky vyuZivaji védci
tfeba pro vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni. ,,Asi 80 procent téchto onemocnéni je zaloZeno ge-
neticky a my vime pfesné, jakou mutaci ta kterd choroba ma,” dodal Sedlacek.

Nejde ale jen o vzacné nemoci. Velké vyuziti md CRISPR i v |écbé rliznych druhi rakovin, cukrovek
nebo srde¢nich onemocnéni.

Hledani chyby

CRISPR jsou molekularni ntdzky, které mliZzou sttihat velmi snadno a rychle. Je to jako hledani a nahra-
zeni preklepu v textu. Kdyz vim, jakou hleddm chybu, zadam ji do vyhledavani, napiSu spravnou verzi
a chybu opravim. U CRISPR to funguje podobné. Jen hleddame preklep v genetické informaci. CRISPR
chybu najde a bud'ji vymaze, anebo vloZi novy text.
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U kazdé nemoci jsou chyby jinde a nékdy dokonce na vice mistech. Tfeba u cystické fibrézy, kterou
lékafi v Cesku roéné diagnostikuji u tficeti déti. Genetické nGzky chté&ji u této nejroziitendjsi vzacné
nemoci pouzit k opravé bunék v plicich pacientd. Ti by se diky tomu pak zbavili hlenu a mohli Iépe dy-
chat. Na prvni klinické testy se ale teprve ceka.

Postup stoji na pristupu, ktery si vyvinuly bakterie, aby se ubranily virim. Aby mohly tyto genetické
nGzky stiihat, zajistil Cech Martin Jinek. A hovofi o ném i pravé Emmanuelle Charpentierova. ,,Martin
Jinek je velmi talentovany strukturni biolog. Je opravdu hodné chytry, takze pro mé byla radost s nim
spolupracovat,” uvedla.

,Mdame vic bakterii nez bunék vlastniho téla. Od bakterii jsme se hodné naucili. Jsou vSude kolem nds
a diky nim mame Uzasné technologie, jako je CRISPR. Bakteriim hodné dluzime,” sdélila také v rozho-
voru Charpentierova.

Eticka otazka

CRISPR ale pfindsi otfesy i v jiné roviné. Tfeba kdyz éinsky védec Che Tien-kchuej oznamil narozeni
dvojcat bez genu, ktery umoznuje vstup viru HIV do buriky. Experiment proved| na vlastni pést, chtél
pomoct HIV pozitivnim muzdm, aby mohli mit zdravé déti.

,,Citim silnou zodpovédnost, protoze to neni jen prvni dité, ale také vzor, jak k témto vécem pfistupo-
vat vzhledem k etice spolecnosti. Pokud bych to neudélal ja, udélal by to nékdo jiny,” uvedl ¢insky vé-
déc.

Spustil ovsem i ostrou etickou debatu. Kvili zdravi holéicek Lulu a Nany a jejich pfipadnych déti, pro-
toZe i ty by tuto zménu zdédily. A také kvili otevieni novych mozZnosti, jak ménit lidskou DNA. ,,Za
dvacet nebo tficet let nebudou genetické Upravy vyvoldvat jakékoli etické otazky,” mini védec.

O osudu prvnich dvou a jim pozdéji geneticky upravené i treti holcicky neni nic zndmo. | kdyZ autor
jejich Uprav ujistuje, Ze jsou v poradku s rodi¢i. On sam po tfiletém vézeni nasel nové misto, a to v in-
stitutu genetického lékafstvi ve Wu-chanu.

Celosvétové je fada védcl a firem, které metody Upravy gend CRISPR vyuZivaji nejen k Upravé gene-
tické informace Clovéka. Diky ni je totiz také moZné rychleji a cilené ménit vlastnosti rostlin, aby tfeba
lip odolavaly vykyviim pocasi nebo mély vic vitamin(. A jde o obor, ktery se rozviji extrémné rychle.

Zdroj: Ceskd televize
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