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Vzacha onemochéni a hlavni udalosti ve
zdravotnictvi

Prosinec 2023

Mili pratelé CAVO,

v poslednich leto$nich CAVO novinadch se opét vénujeme riiznorodym tématdm. Z oblasti vzacnych
onemocnéni bych rada zminila novinku, kterd se tyka ,,centrové péce”. Poprvé je zahrnuta i v Uhradové
vyhlaice, co? je jasnym signdlem, 7e péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je v Cesku vénovana
pozornost a déji se konkrétni kroky smérujici k jejich lepsSimu postaveni v systému zdravotnictvi.

Pfed koncem roku bych rada podékovala vSem, kdo se jakoukoliv mérou podileji na tom, zZe se to déje,
e nas hlas je sly$et. Uptimné diky pat¥i zejména koleglim a kolegynim v CAVO a viech pacientskych
organizaci.

CAVO v ptistim roce oslavi 12 let. Usli jsem velky kus cesty, ale stale v sob& mame velkou motivaci a
chut pokracovat, zlepSovat, co se zlepsit da. Tésim se, Ze u toho s nami budete i v roce 2024.

Pteji vdm krasné Vanoce!

Anna Arellanesova, predsedkyné CAVO
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Vzacna onemochéni
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Edukacni centrum pro vzacna onemocnéni v pfistim roce

Edukacni centrum pro vzacna onemocnéni letos na pod-
zim usporadalo dva pilotni pobyty - pro déti a pro do-
spélé. Inspiraci pro ¢innost centra je koncept jiz fungujici
v Norsku. Vice fekla v rozhovoru MUDr. Monika Ném-
cova, ktera se dlouhodobé vénuje oblasti vzacnych one-
mocnéni.

CELY CLANEK

Rozhovor s Pavlou Hodkovou, klinickou
psycholozkou Klubu cystické fibrozy

Cysticka fibréza je nevylécitelné onemocnéni, ale
vhodna Ié¢ba a terapeutickd podpora mohou zlepsit
a zjednodusit Zivot pacientld. Pavla Hodkova je
klinickou psycholozkou v Klubu cystické fibrézy. Co
tato prace obnasi, jaké je jeji hlavni poslani a bere si
pribéhy pacientl osobné?

CELY CLANEK

Nova uhradova vyhlaska poprvé podporuje centro-
vou péci

Nova Ghradova vyhlaska v Cesku poskytuje finanéni
podporu centrum pro vzacna onemocnéni a zavadi
novy systém vykazovani kédd ORPHA, ktery pomaha
zjistit pocet pacientll s vzacnymi nemocemi. Centra
ERN v Cesku komunikuji s ostatnimi pracovisti v Ev-
ropé a poskytuji specializovanou péci pacientim.

CELY CLANEK


https://vzacni.cz/preji-si-aby-se-edukacni-centrum-stalo-pevnou-soucasti-komunity-vzacnych-onemocneni-rozhovor-s-mudr-monikou-nemcovou/
https://vzacni.cz/preji-si-aby-se-edukacni-centrum-stalo-pevnou-soucasti-komunity-vzacnych-onemocneni-rozhovor-s-mudr-monikou-nemcovou/
https://prozeny.blesk.cz/clanek/pro-zeny/756635/psycholozka-pavla-hodkova-z-klubu-cysticke-fibrozy-nejsou-to-pro-me-jen-nemocni.html
https://prozeny.blesk.cz/clanek/pro-zeny/756635/psycholozka-pavla-hodkova-z-klubu-cysticke-fibrozy-nejsou-to-pro-me-jen-nemocni.html
https://www.tribune.cz/zdravotnictvi/poprve-prispevek-pro-centra-pro-vzacna-onemocneni/
https://www.tribune.cz/zdravotnictvi/poprve-prispevek-pro-centra-pro-vzacna-onemocneni/
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Jak postupuji pojistovny pfi uhradé lééby na vzacné
nemoci

Denik mapoval podminky, za jakych pojistovny hradi
lé¢bu vzacnych onemocnéni. Clanek uvadi piiklady
nemoci, u nichz je lécba béziné hrazend jako jsou
mnohocetny myelom nebo Fabryhi chiriba. Zamétuje se
také na piipady, kdy doporucena lécba neni v Ceské
republice registrovana.

CELY CLANEK



https://www.denik.cz/zdravi/vzacna-onemocneni-uhrady-pojistovny.html
https://www.denik.cz/zdravi/vzacna-onemocneni-uhrady-pojistovny.html
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Zdravotnictvi

Nové ministerské vyhlasky maji zajistit dostupnost
lék

L : > Ministerstvo zdravotnictvi pfipravilo dvé vyhlasky k

SCwi
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3. €

—==anenigct R o m:; hové novele zdkona o léCivech, které maji zlepsit
= | dostupnost |ékd pro Eeské pacienty. Zavadi povinnost
drzitele rozhodnuti o registraci drzet zdsoby Iéku na
jeden az dva mésice a stanovuje také wvyjimky,
napftiklad sezénni vakciny.

CELY CLANEK
Rozpoéet pro zdravotnictvi se pro rok 2024 snizi o étvrtinu o//;/ﬁ, o2 / =
v,
Ministerstvo zdravotnictvi bude mit pfisti rok o ctvrtinu /////////;/,/////////,;1 o
méné penéz nez letos, schvdlili to poslanci snémovniho /////‘;/((
zdravotnického vyboru. Zatimco tento rok mélo ®

ministerstvo rozpocet 15,6 miliardy, v roce 2024 to ma byt
11,45 miliardy. SniZily se zejména vydaje na investice
a ockovaci latky. Opozi¢ni poslanci krok na zasedani
zkritizovali.

CELY CLANEK

- Zdravotnici se pripojili ke stavce

il
e _ W

Zdravotnické odbory se pfipojily ke stavce. Spolecné
s dalSimi svazy kritizuji vladni konsolidacni balicek,
zvySovani dichodového véku nebo vysokou inflaci.
Cast lékar( bude v protestech pokracovat v prosinci
kvili neshoddm s ministerstvem zdravotnictvi ohledné
zvySovani platl a rozsahu prescas(.

CELY CLANEK


https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/vyjimku-z-povinnych-zasob-ziskaji-vakciny-ci-radiofarmaka/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/vyjimku-z-povinnych-zasob-ziskaji-vakciny-ci-radiofarmaka/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/nizsi-nez-letos-zdravotni-vybor-schvalil-rozpocet-ministerstva/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/nizsi-nez-letos-zdravotni-vybor-schvalil-rozpocet-ministerstva/
https://denikn.cz/minuta/1289511/
https://denikn.cz/minuta/1289511/
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Ze svéta

Partnerstvi ERN s pacienty je nezbytné, prirucka shrnuje zakladni
principy

e o Evropské referencni sité (ERN) funguji v Evropské unii od roku 2017.

PARTNERSHIP ; ‘ . o . . Y
FRAMEWORK FOR Vznikly s cilem propojit specializovana centra a pacienty za ucelem

L efektivn&jsi diagnostika a pécée o pacienta se vzacnymi nemocemi. Jak

| NETHORGS co nejlépe nastavit partnerstvi s pacienty, které je pro fungovani ERN
klicovd, shrnuje nova brozura: Patient Partnership Framework for the
European Reference Networks (ERNSs).

CELY CLANEK

Farmaceutické spolecnosti se obavaji nové unijni legisla-
tivy

Navrh farmaceutické legislativy, ktery letos v dubnu pred-
stavila Evropska komise, neni podle zpravy spole¢nosti Do-
lon vyhodny pro vyrobce inovativnich Iéciv. Report si ne-
chala zpracovat Evropska federace farmaceutickych spolec-
nosti a asociaci (EFPIA). Negiativni dopady by se mély tykat
i dostupnosti IékU.

CELY CLANEK

EURORDIS-Rare Diseases Europe predstavuje novou CEO

| Virginie Bros-Facer, PhD., bude novou vykonnou feditelkou od bfezna
2024. Virginie pfinasi rozsahlé odborné zkusenosti v oblasti vzacnych
onemocnéni, védeckého vyzkumu a prav pacientll v kombinaci s osob-
nimi zkusenostmi s VO, netef Virginie ma vrozené poruchy glykosy-
lace.

CELY CLANEK


https://download2.eurordis.org/ern/Patient-Partnership-Framework/2023/PPF.pdf
https://download2.eurordis.org/ern/Patient-Partnership-Framework/2023/PPF.pdf
https://www.eurordis.org/launch-patient-partnership-framework/
https://www.eurordis.org/launch-patient-partnership-framework/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/kvuli-prebujele-regulaci-odejdeme-jinam-varuji-vyrobci-inovativnich-leciv-pred-navrhem-evropske-komise/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2023/11/kvuli-prebujele-regulaci-odejdeme-jinam-varuji-vyrobci-inovativnich-leciv-pred-navrhem-evropske-komise/
https://www.eurordis.org/new-ceo-announcement/
https://www.eurordis.org/new-ceo-announcement/
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Celé clanky

Preji si, aby se Edukacni centrum stalo pevnou soucasti komunity vzac-
nych onemocnéni (rozhovor s MUDr. Monikou Némcovou)

Pteji si, aby se Edukacni centrum stalo pevnou soucasti komunity vzacnych onemocnéni (rozhovor s
MUDr. Monikou Némcovou)

Pilotni pobyty pro rodiny s détmi a pro dospélé pacienty se vzacnym onemocnénim, které nyni v zafi
a fijnu poradala Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO), jsou soudasti projektu Edukaéni cen-
trum pro vzdcna onemocnéni. Co je jeho cilem?

Projekt Edukacéniho centra pro vzdcna onemocnéni ma pomérné dlouhou historii a je pro mé velmi
dlleZity. Celd jeho myslenka je inspirovana norskym centrem Frambu, o kterém jsem od CAVO slysela
uz pred mnoha lety. Tehdy mé to nadchlo. Idea centra, které k pacientim a jejich rodinam pfistupuje
komplexné, snazi se jim pomoci nejen ve vSech aspektech jejich Zivota, ale také je nasmérovat do bu-
doucna, dodat jim sebejistotu, mi pfisla Uzasna. Davalo to celé velky smysl, pfala jsem si, aby néco
podobného bylo i tady v Cechach.

Kdy? jsem pak v roce 2018 pro CAVO vedla projekt Paliativni a komplexni péce u pacientl se vzac-
nymi chorobami, domluvila jsem si ve Frambu tydenni stdZz. Norsti kolegové mi pripravili kompletni
program, abych vidéla, jak vSechno funguje. Ja jsem jim naopak vysvétlovala, ¢im se zabyvam ve
svém projektu. Tady jen odbocim: tehdy fikali, Ze se paliativé nijak vyrazné nevénuiji, Ze to spiS prene-
chavaji jinym institucim. Kdyz jsme se s nimi vidéli nyni v ramci naSeho pilotniho pobytu pro rodiny,
tak uz méli paliativu jako samostatné téma, vytvofili cely program s tymem odbornikd, ktery se ji vé-
nuje. To mé moc potésilo.

Setkala jsem se prakticky se vSemi odborniky Frambu, vidéla jsem, co vSechno délaji, véetné jejich po-
bytl a letnich tdbord. Moje idealisticka predstava vytvofit podobné centrum u nas se tam zhmotnila
a stala se skute¢nym projektem.

Bé&hem mé staze jsem se setkala prakticky se vSemi odborniky Frambu, byla jsem i v jejich Skolce a
Skole, vidéla jsem, co vSechno délaji, véetné jejich pobytu a letnich tdborl. Moje idealisticka pred-
stava vytvorit podobné centrum u nas se tam zhmotnila a stala se skutecnym projektem.

Prijela jsem s tim, Ze néco podobného musime vytvofit u nds a zacala o tom presvédcovat viechny
okolo sebe. V CAVO jsme se “nastavili” na myslenku, Ze to neni nemozné, 7e to chceme zkusit a pus-
tili se do hledani. Potfebovali jsme ale nejprve definovat, jak by takové centrum mélo v ¢eskych pod-
minkach vypadat. Po rozhovoru s profesorem Milanem Mackem jsme se rozhodli, Ze bychom méli
zadit studii proveditelnosti a zaroven zjistili, Ze bychom se mohli “vejit” do jedné z priorit grantové
vyzvy norskych fond(. Obratili jsme se na Frambu, které potvrdilo, Ze by o partnerstvi s nami mélo
zajem.
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Nejprve se nam podafilo ziskat podporu na navazani této spoluprace, to byla pfipravna faze samot-
ného projektu. S tymem CAVO jsme na nékolik dni vyjeli znovu do Frambu, u? s konkrétnimi otazkami
na metodiku a organizaci. Grant CAVO ziskalo v roce 2019 a zaéala se rozbihat studie proveditelnosti,
bylo s tim opravdu mnoho prace. Ja jsem se tomu v té dobé nemohla vénovat Gplné nablizko kvali
své praci, ale stale jsem byla soucasti uzsiho tymu, ktery projekt sméroval dal.

To se letos zménilo, uvolnily se mi ruce a mohla jsem se do projektu znovu vice zapojit. V té dobé se
zaCaly pfipravovat pilotni pobyty, pomahala jsem tedy s jejich obsahovou ¢asti, s nastavenim pro-
gramu. Snazim se také, abychom dal postupovali i ve formalnich krocich, aby centrum mohlo zacit
fungovat jako samostatna entita.

Do jaké miry je norsky koncept prenositelny do nasSich podminek?

Na zacatku, kdyZ jsme premysleli, jak by centrum mélo vypadat, tak jsme navrhovali rizné cesty,
rGzné spektrum sluzeb, jaké by mélo poskytovat. Pak jsme si uvédomili, Ze nejefektivnéjsi bude vzit
koncept norského Frambu a upravit ho podle lokalnich podminek a potreb. Norsky koncept dava
smysl a je funkéni, proto jsem presvédcend, Ze je dobré se k jeho modelu vracet.

| kdyZ toho o vzacnych onemocnénich mnoho nevite, zaregistrujete pravdépodobné nékolik silnych
pacientskych organizaci, napfiklad Parent Project, Klub cystické fibrézy nebo Debru a mizZete si mys-
let, Ze to “zvladnou sami”. Neni to pravda, protoZe naprosta vétsina vzacnych pacientd tak silnou pa-
cientskou organizaci nemad, vzacnych onemocnéni jsou tisice a pro mnoho z nich zddna pacientska
organizace ani neexistuje.

Dalsi velka pfidana hodnota centra by byla moznost vzdélavani odbornik: [ékafl, uciteld, viech,
ktefi se ve své praxi se vzacnymi pacienty a rodinami setkdvaji a nemaji dostatecné informace nebo
podporu. Centrum by pomohlo nejen pacientiim a jejich rodinam, ale mnohem SirSimu spektru lidi,
pomohlo by vyvazit ty ¢asti “systému”, kterym vzacni pacienti v soucasné dobé “propadavaji”.

Dalsi velka pridana hodnota centra by byla moZnost vzdélavani odbornikd: |ékard, uciteld, vSech,
ktefi se ve své praxi se vzacnymi pacienty a rodinami setkavaji a nemaji dostatecné informace nebo
podporu. | oni potfebuji védét, co to znamena Zit se vzacnou nemoci, jak komplexni je situace rodin,
co vSechno je potieba vnimat. Centrum by pomohlo nejen pacientlim a jejich rodinam, ale mnohem
SirSimu spektru lidi, pomohlo by vyvazit ty casti “systému”, kterym vzacni pacienti v sou¢asné dobé
“propadavaji”.

V ¢em se lisily pilotni pobyty, které probéhly v zafi a fijnu (pobyt pro rodiny s détmi a pobyt pro do-
spélé) od pobytl, které poradaji ostatni pacientské organizace?

Primarné se lisily tim, Ze se zucastnily rodiny s rdznymi diagnézami, véetné ultra-vzacnych onemoc-
néni. Rozptyl jejich potreb, situaci a nastaveni byl jiny. SnaZili jsme se pobyty nabidnout pfedevsim
lidem, ktefi zazemi pacientskych organizaci nemaji. Neslo o odlehcovaci, ale o vzdélavaci pobyty. In-
spirovali jsme se u Frambu, kde se vidy snazi, aby Ucastnici kurzu odjizdéli s tim, Ze se dozvédéli néco
nového a konkrétniho, co jim pomuze v kazdodennim Zivoté. Odlehceni tam bylo, ale v tom smyslu,
Ze se rodi¢e mohli Ucastnit odborného programu, mohli si jej vyslechnout, aniz by se museli stfidat v
hlidani svych déti. Myslim, Ze se to rozhodné podafilo.

Ucastnici také méli moznost individuainich konzultaci s odborniky, naptiklad psycholozkami, fyziote-
rapeutkou, genetickami. Pro rodice to bylo néco Uplné nového a velmi si to cenili. Byl to ¢as
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vyhrazeny jen pro né, mohli s nimi fesit své konkrétni problémy. Nikdy to tak nezaZili, ten prostor byl
opravdu jen jejich.

Snazili jsme se, aby odbornici, které pfizveme, vnimali rodiny jako celek. Vzacnd onemocnéni mohou
byt ¢asto invalidizujici a musi se skute¢né pracovat nejen s nemocnym ditétem, ale s celou rodinou,
pomoci jim tu situaci ulehdit, unést. Napriklad fyzioterapii na naSem pobytu zajistovala Alzbéta Vota-
vova. Jeji pfistup je velmi komplexni, nesoustredi se jen na zdravotni problém jednoho ¢lena rodiny,
ale na celou rodinu. To byla velka pfidana hodnota, Ze jsme ji tam méli. Néktefi rodice fikali, Ze to
bylo poprvé, kdy zjistili, Ze jejich dité pfi fyzioterapii nemusi plakat, Ze fyzioterapie neznamend jen
pravidelné bolestivé cviceni. Diky jejimu celostnimu pfistupu k tomu sami zacali pfistupovat jinak.
Dozvédéli se ¢asto véci, které jim nikdy nikdo nefekl, nebo které by je nenapadly.

Potvrdilo se ndam, Ze je duleZité, aby pobyt trval néjakou dobu, nebyl jen na dva nebo tfi dny. Par dni
trva, neZ se vytvori vzajemna dlvéra, situace se zlomi a zacne to celé fungovat. Dokazete se pak mno-
hem lépe zeptat, pfemyslet, vstfebat to, co se dozvite nebo co vas napadne. Musite mit divéru v to,
Ze je ten prostor vas, je bezpecny, lidé se vam vénuji a naslouchaiji.

Potvrdilo se nam, Ze je dlleZité, aby pobyt trval néjakou dobu, nebyl jen na dva nebo tfi dny. Par dni
trva, nezZ se vytvori vzajemna dlvéra, situace se zlomi a zacne to celé fungovat. Prvni den pfijizdite,
nevite, kam jedete, nikoho neznate. Mné to, upfimné, ptijde od rodi¢i velmi odvaziné, Ze se takhle
nékam vydaji. Je to potreba, aby si ¢lovék vytvoril mentdlni prostor, aby se néco dalsiho viilbec mohlo
stat. Dokazete se pak mnohem lépe zeptat, premyslet, vstiebat to, co se dozvite nebo co vas na-
padne. Musite mit dlivéru v to, Ze je ten prostor vas, je bezpecny, lidé se vam vénuji a naslouchaji.

Jeden den také probéhl program pro sourozence — to je také velmi dllezité téma, na které nebyva
Casto prostor. Situace zdravych sourozenct je velmi specificka a je potfeba s nimi pracovat, vnimaji
situaci v rodiné stejné silné jako rodice. Frambu ma pro zdravé sourozence samostatny program, do
budoucna je to jedna z véci, které se urcité chceme vénovat.

Mné osobné prijde dilezité, aby lidé na kurzech dostali konkrétni “nastroj”, jak se se svoji situaci |épe
vyrovnat. Aby si z pobytu néco odvezli a mohli to vyuZivat ve svém kazdodennim Zivoté. Je zdsadni
rodice vybavit sebedlvérou, aby dokazali prosazovat, co potfebuji. To se vam stane az tehdy, kdyz
vite, jak s danym tématem nalofzit.

Mné osobné prijde dilezité, aby lidé na kurzech dostali konkrétni “nastroj”, jak se se svoji situaci |épe
vyrovnat. Aby si z pobytu néco odvezli a mohli to vyuzivat ve svém kazdodennim Zivoté. Je to i princip
Frambu a chtéla bych, aby se timto smérem ubiralo i ¢eské centrum. Je zasadni rodice vybavit sebe-
dlvérou, aby dokazali prosazovat, co potiebuji. To se vam stane aZ tehdy, kdyz vite, jak s danym té-
matem nalozit.

Naptriklad jak se vyrovnat s nedostatec¢nou komunikaci ze strany odbornikd. To je samoziejmé obou-
stranny proces, je potieba také vzdélavat odborniky, jak komunikovat s rodici, potfebuji mit néjaky
nastroj, jak to zvladat.

Prala bych si, aby se nam néco takového podafilo: davat lidem konkrétni nastroje a nefikat jim
obecné véci. Myslim, Ze je pfed ndmi mnoho prdce v tom, jak s jednotlivymi tématy pracovat. Budou
se také vyvijet s tim, jak budou pribyvat nase pobyty. Organizace pobyt( je sice narocn4, ale od
Frambu muUZeme prevzit metodiku a systém, to nam velmi ulehdi praci. Zaroven si do programu
vzdycky miZeme “vnofit”, co potifebujeme, pfizplsobit ho nasim podminkam.
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PFinos pobytl pro Ucastniky je jasny. Je to tak, Ze pro vas jsou zaroven dlleZitym zdrojem informaci,
jednim z nastrojq, jak “tvarovat” Edukacni centrum do budoucna?

Urcité ano. Diky zpétné vazbé pak miZeme dalsi pobyty de facto “usit na miru”. Pfitom vSak musime
mit danou rdmcovou strukturu. Ve Frambu ma kazdy kurz svého koordinatora, vedouciho, ktery se
svym tymem schazi pét mésicl pfedem. Je to pomérné sloZity proces, neznamena to jen pozvat od-
borniky a vybrat datum. Naopak, musite vychazet z toho, co chcete fict, kterymi tématy se chcete za-
byvat, pozvat do diskuze i odborniky. Kazdy pfijde s néjakym ndpadem, spolecné vas napadnou véci,
které by ¢lovék sam nevymyslel.

Pokud chcete udrzZet kvalitu a smysl téchto pobyt(, zabere priprava opravdu dost ¢asu. Myslim, Ze je
to naroc¢néjsi tim, Ze chceme, aby se pobytu zucastnili i zdravi sourozenci a bylo to koncipované pro
celou rodinu. Program je stejné dllezity jak pro rodice, tak pro déti. U pobyt(i pro dospélé pacienty je
zas duleZité a dobré, pokud pfijede i pecujici ¢lovék. MiZe se stat, Ze dospély pacient o své nemoci
prilis nemluvi, pro mnoho partner( je pak pobyt prvni pfileZitost se dozvédét néco vic nebo potkat
lidi v podobné situaci. Vzdycky se tedy snazime pecovat o celou rodinu.

Potfebujeme, aby centrum znala nejen odborna verejnost, ale i laicka, aby bylo pevnou soucasti ko-
munity vzacnych onemocnéni, aby se na jeho ¢innost zacaly navazovat dalsi aktivity a prichazely dalsi
prilezitosti. Pak mlzZe byt centrum Uspésné, je to velmi tésné provazané.

Jaké jsou plany centra na pfisti rok?

Pristi rok bychom chtéli udélat ¢tyri pobyty misto dvou, ale bude to hodné zalezet na financovani. Vy-
tvarime si nyni sit odbornik(, se kterymi spolupracujeme. Pobyty jsou ¢asové naro¢né a nemuizeme
Cekat, Ze stejny odbornik bude moci pfijet na nas pobyt nékolikrat za rok. Potfebujeme vice lidi. Je
také tfeba formalizovat ¢innost centra, mit vykonného reditele, ktery se bude starat o jeho financo-
vani a organizaci, o jeho viditelnost. Potfebujeme, aby centrum znala nejen odborna verejnost, ale i
laicka, aby bylo pevnou souc¢dsti komunity vzacnych onemocnéni, aby se na jeho ¢innost zac¢aly nava-
zovat dalsi aktivity a pfichazely dalsi pfileZitosti. Pak miZe byt centrum Uspésné, je to velmi tésné
provazané.

Nasim snem je mit centrum fyzicky, tedy néjaky vlastni objekt, kde by se vSe odehravalo. Moje pred-
stava je, Ze by to mélo byt mimo Prahu. Potfebujeme ten efekt, Ze vyjedete ze svého prostredi, jste v
pfirodé, nejsou tam néjaké rozptylujici elementy z mésta. Velmi by nam to usnadnilo organizaci po-
byt(, i nakladové. Pofizovat néjaky objekt je vSak az dalsi krok, tim nezacneme. Pokud se tedy nékdo
nerozhodne ndm néco vénovat.

MUDr. Monika Némcova se dlouhodobé vénuje oblasti vzacnych onemocnéni a predevsim problema-
tice podpory a edukace pacient(l. Pracovala na rliznych pozicich v mezinarodnich farmaceutickych
firmach a v ramci CAVO realizovala dvoulety projekt zaméfeny na paliativni péci u vzacnych onemoc-
nénich a problematiku koordinace zdravotni a socidlni péce.

Zdroj: vzacni.cz
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Psycholozka Pavla Hodkova z Klubu cystické fibrézy: Nejsou to pro mé jen
nemocni

Cysticka fibrdza je choroba, kterd se nedd vylécit, ale vhodnou |é¢bou a terapeutickou podporou se
da Zivot pacient( alespon Castecné zlepsit a zjednodusit. Co obnasi prace klinické psycholozky v Klubu
cystické fibrézy jsme se zeptali Pavli Hodkové. Jaké je hlavni poslani této prace a jak zvlada nebrat si
pribéhy pacientl osobné?

Jak dlouho uz pracujete s nemocnymi cystickou fibrézou?

V Klubu cystické fibrézy jsem zacala pracovat v roce 2001. Nejprve jako socialni pracovnice a koordi-
natorka a pozdéji jako psycholozka v nemocnici Motol, letos uzZ je to 22 let.

Co vas na této diagndze zaujalo natolik, Ze jste u toho zUstala v podstaté celou svou profesni kariéru?

Do té doby jsem moc o chronickych onemocnénich nevédéla, jen jsem v té dobé chtéla zacit pracovat
s lidmi a hlavné pro lidi. Ani jsem neméla v planu v Klubu zlstat moc dlouho. Ale méla jsem vybornou
ucitelku, psycholozku Helenu Uhlitovou, kterd tehdy s pacienty s cystickou fibrézou pracovala. Helena
mé uvedla do prostifedi motolské nemocnice, vSechno mi vysvétlila, sezndmila mé s tymem, s nemoc-
nymi a jejich rodinami a hlavné mé nakazila velkym nadSenim pro terapeutickou praci a také nadéji,
Ze vidycky mlzZeme z problému ziskat i néco aspon trochu dobrého. A ¢im vic jsem poznavala ne-
mocné pacienty osobné, tim vic jsem rozuméla tomu, Ze to nejsou jen ,,nemocni“, ale predevsim
Llidi“ s jejich pribéhy. Tak jsem zUstala.

Urcité nastaly i velmi tézké momenty, které vas néjakym zplsobem zasahly?

Ano, to mate pravdu. Poznala jsem hodné lidi s cystickou fibrézou a mnoho z nich uz také dnes bohu-
Zel nezije. KdyZ nékoho poznate a on zemfe, tak vas to samoziejmé zasahne, i kdyz jste profesional.
Obcas na nékteré z nich vzpominam.

Dokazete si praci nenosit doma?

To je moc dobra otazka, kterou obcas dostdvam a neumim na ni odpovédét. Praci si dom( nosim a
nenosim. Nosim si v hlavé samoziejmé pribéhy klientd a obc¢as se vynofi néjaka terapeuticka mys-
lenka nebo mi néco dojde z vypravéni az se zpozdénim. Obcas mé napadne i néco dulezitého, co bych
klientovi chtéla pozdéji fict. Snazim se nenosit si to trapeni dom pfilis, vim o ném, nékdy je mi néco i
lito nebo se o pacienta bojim. Je to prace a vim, Ze to je prosté Zivot.

V poslednich letech se do CR dostal zcela novy typ lé¢by, ktery velmi pomahd, mlzete Fict, jaky vliv to
ma na vase pacienty?

J4 uZ ted pracuji jen s dospélymi s cystickou fibrézou a na ty to mélo velky vliv. Ale plati to urcité i pro
rodiny, kde je dité s timto onemocnénim. Objevila se totiz obrovska nadéje. Velka vétsina z nich pro-
Zila skoro zazracné zlepseni svého stavu, prestali kaslat, byt zahlenéni, vylepsila se jim vaha, znormali-
zovaly se hodnoty chlorid(l v potu a zatim vlastné nevime, co vSechno se jesté pod vlivem novych
|ékU zlepsit da. Ty somatické zmény by asi popsali Iépe |ékati. Psychologicky se zménila u lidi s cystic-
kou fibrézou perspektiva Zivota. Najednou se ukazuje, Ze by jejich Zzivot mohl byt mnohem delsi, nez
ocekavali, Ze by ho mohli prozit opravdu kvalitné a se v§im, co k dobrému Zivotu nalezi. Nékdy je ale
velmi tézké se prizptsobit i tomu dobrému, kdy? toti? élovék dlouho Zil v tom zlém. Casto si s
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pacienty poviddme i o tom, co ted vlastné s Zivotem maji udélat, kdyz je moZnost zlepSeni oteviena.
Na druhé strané jsou ale i ti, pro které |écba neni, napfiklad nemaji ty ,sprdvné” mutace nebo jsou uz
po transplantaci plic. A ti jsou zklamani, Ze pro né lé¢ba jesté neni vhodna.

Myslite, Ze specializace Iékar( a specialistli na vzacna onemocnéni je systémové dobfe fesend, nebo
byste uvitala néjaké zlepseni?

Myslim, Ze je moc dobre, Ze se o vzacnych onemocnénich obecné vice vi. Mdme vynikajici odborniky,
ale mozna by jich mohlo byt vic. Péce o vzdcna onemocnéni se odehrdva vétsinou na specializova-
nych pracovistich velkych nemocnic, ty produkuji informované a edukované odborniky z fad Iékard,
ale i student( mediciny. Aby védéli, kdyby se s néjakym podezienim na vzacné onemocnéni setkali
tam, kde budou pracovat. Nékdy mlze pomoci i dobte informovany prakticky lékar, ktery mlze jako
prvni odhalit pfiznaky a pacienta dobfe nasmérovat. Co se urcité v sou¢asné dobé méni, je thrada
inovativnich Iékl. A to nejen u cystické fibrézy. Ty nové nadéjeplné Iéky jsou Casto strasné drahé. A
tak se musi netinavné vyjednavat se zdravotnimi pojistovnami, za jakych podminek budou lé¢bu hra-
dit.

Cysticka fibrdza je jednou z nemoci, které se testuji z takzvaného odbéru z paticky po porodu, ma
podle vas smysl se otestovat uz pred otéhotnénim? A komu byste to doporudila?

Urcité bych doporucovala testovani, kdyz se néjaka genetickd nemoc vyskytne v rodiné, i v Sirsi ro-
diné. Aby dalsi ¢lenové rodiny, ktefi chtéji mit déti, se mohli zodpovédné rozhodnout ohledné poceti
a téhotenstvi. Aby védéli, jestli nejsou ndhodou nosici stejné nemoci. A nékdy se tak i odhali uz exis-
tujici nemoc, ktera u nékoho zatim probihala skryté.

Ma podle Vas testovani smysl i pro pary, kterym se jiz narodily zdravé déti?

Smysl to urcité ma, kdyz hrozi néco takového, co jsem fikala. Ale jinak vlastné sama nevim, jestli bych
se chtéla testovat jen tak, kdyZz v rodiné Zadné genetické onemocnéni nemam nebo o ném nevim. Asi
bych nechtéla sama sebe stresovat. Ale to ma kazdy nastavené jinak.

Je néco, co doporucujete svym klientlim, aby se jim Iépe Zilo s timto onemocnénim?

Vsem bych doporucila prosté Zit. Ziskat od Zivota nejvice, co je mozné. Pfiklady rGznych lidi s rGznym
onemocnénim nam ukazuji, Ze to jde, Ze mlZou i s takovouto nemoci mit kvalitni Zivot. A kdyZz maji
néjaké potize, at se neboji se nékomu svérit, komukoliv. Taky bych doporucila nebat se psychologa,
kdyz uzZ je zle. Opravdu uz davno neplati, Ze k psychologovi chodi jen ,,blazni“. Chodi k nam ti, kdo si
potfebuji srovnat myslenky, hledaji porozuméni sobé nebo nova feseni své Zivotni situace. A my jim
vlastné hodné casto jen ,asistujeme”, i kdyZ odborné, protoze ten nejvétsi kus prace udélaji sami pro
sebe.

Mgr. Pavla Hodkov4 je klinicka psycholozka a psychoterapeutka, vystudovala jednooborovou psycho-
logii na FF UK Praha, pracuje v soukromé ambulanci a v CF Centru ve Fakultni nemocnici Motol v
Praze.

Zdroj: Blesk
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Poprvé prispévek pro centra pro vzacha onemocnéni

Kromé finan¢ni podpory center pro vzacnd onemocnéni by nova uhradova vyhlaska méla také po-
moci zjistit, kolik pacient(l se vzacnym onemocnénim se v Cesku l&é¢i.

Poskytovateli, ktery zajistuje péci o pacienty se vzacnym onemocnénim, zapojenému do evropské re-
ferencni sité ERN pripadne na kazdé centrum pausalni Uhrada milion korun. Kromé toho za kazdého
pojisténce, u kterého v daném obdobi vykaze kéd ORPHA pfislusného vzacného onemocnéni, do-
stane 126 korun. To je novinka v Uhradové vyhldsce pro pfisti rok, kterd ma podpofit naro¢nou praci
center pro vzacnd onemocnéni. Dosud byly hrazeny jako jiné ambulance a specifika nebyla nijak zo-
hlednéna. Nemocnice tedy jejich provoz hradily z jinych pfijmu.

,Zjistit, jakym onemocnénim pacient trpi, je u vzacnych onemocnéni detektivni prace. Na to vyclenu-
jeme specidlni Uhradovy prostiedek. Pro centra pro vzdcnad onemocnéni ERN ddvame milion korun na
kazdé specializované centrum plus bonifikaci pro kazdého pacienta, ktery centrem projde,” popsal
Tomas Troch, feditel odboru regulace cen a Uhrad ministerstva zdravotnictvi, zodpovédny za tvorbu
Uhradové vyhlasky.

Nejvice center ERN je v prazské Fakultni nemocnici Motol. Podle jejiho managementu novy pfispévek
nepokryje zvySené naklady na provoz center pro vzacna onemocnéni plné. ,Jedna se o prvni ¢astecné
financovani center ERN a je to vykroceni spravnym smérem,” uvadi ekonomicky ndméstek Motola
Ing. Ji¥i CihaF. , Tomuto kroku pfedchazelo nékolikaleté Usili dostat tuto otazku kromé odborné dis-
kuse zainteresovanych pracovist i do oblasti financovani,” dodal.

Uhrada za vykazovani kédd ORPHA je zaroven ndstroj k tomu, popsat pocet pacientd se vzacnymi ne-
mocemi, ktefi ¢eska centra ERN navstévuiji.

V Evropé je celkem 24 siti pro rizna vzacna onemocnéni. Pracovisté, kterd jsou do nich zapojena, vza-
jemné komunikuji ve prospéch pacienta, mohou svolavat virtudini poradni panely k pfezkumu pacien-
tovy diagndzy a podobné. Cesko md zastoupeni ve 22 sitich ERN, kromé FN Motol funguji centra ERN
také ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, Fakultni nemocnici Brno, Fakultni nemocnici u sv.
Anny v Brné, Fakultni nemocnici Kralovské Vinohrady, Fakultni nemocnici Bulovka, Fakultni nemocnici
Olomouc, Fakultni Thomayerové nemocnici, Masarykové onkologickém Ustavu, Ustavu pro péci o
matku a dit&, Ustavu hematologie a krevni transfuze, Institutu klinické a experimentalni mediciny a v
Revmatologickém Ustavu.

V roce 2022 méla Fakultni nemocnice Motol 15 ERN center, v roce 2024 jich ma mit 16, uvadi namés-
tek CihaF. Tato motolska centra loni navétivilo vice neZ 12 000 pacientl se vzacnym onemocnénim. ,Z
hlediska Uhrad o¢ekavame ve FN Motol za rok 2024 zhruba 16 az 17 milion( korun hrazenych timto
novym zpUsobem. Doddvam, Ze v roce 2024 se ocCekavaji vydaje ze zdravotniho pojisténi na drovni
zhruba 500 miliard korun a suma za véechna ERN v CR zfejmé neprekrodi 50 miliond korun. Jedna se
tedy o ¢astku na Grovni desetiny promile k celkovému obratu ve zdravotnim pojisténi,” podotkl Cihaf.

Zdroj: Medical Tribune
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Moje medicina: David Kolar: Inovace ve zdravotnictvi nejsou luxusem, ale
nezbytnosti

V poradu Moje medicina jsme se tentokrat ponofili do svéta inovativniho farmaceutického priamyslu
a jeho vyznamu pro éeské zdravotnictvi. Reditel Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu,
Mgr. David KolaF, nam predstavi, proc¢ jsou inovace nezbytnosti, a ne luxusem, a jak mohou posunout
kvalitu lécby a péce o pacienty. Nahlédneme také do 30leté historie AIFP a plan(i do budoucnosti.

Zaznam rozhovoru je dostupny na YouTube.

Zdroj: A11
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Lidmi zacloumal pribéh Martinka. Jak je to s Uhradami IéCby vzacnych ne-

moci

Kdy? rodice vainé nemocného ditéte pozadaji vefejnost o penize na jeho lé¢bu, Cedi nevahaji prispét.
Mnohym zaroven vadi, Ze ji neplati zdravotni pojistovny. Denik zmapoval podminky, kdy lze 1é¢bu
uhradit a kdy zbyva jen verejna sbirka.

Ceska vefejnost nedavno solidarné zareagovala na zoufalé volani rodi¢t dvouletého Martinka, trpi-
ciho vzacnym genetickym syndromem AADC. Ve verejné sbirce se seslo asi 150 miliont korun. Sto mi-
lion0 pUjde na Ghradu léku Upstaza, zbytek chtéji rodice vénovat na Iécbu déti v podobné svizelnych
situacich.

Plno lidi si klade otazku, proc¢ lék neproplati zdravotni pojistovna. Ddvodem podle ministra zdravot-
nictvi Vlastimila Valka (TOP 09) je, Ze Statni Ustav pro kontrolu Ié¢iv (SUKL) o Ghradé léku nemohl va-
bec rozhodovat, nebot vyrobce do té doby nepozadal v Cesku o jeho registraci. ,Nase zakony jako
jedny z mala na svété umoziuji pomérné rychle stanovit dhradu vzacnych Iékll ze zdravotniho pojis-
téni,” uved| ministr.

Mnohé léky na vzacna onemocnéni ¢eské pojistovny hradi. Namatkou Ié¢bu mnohocéetného myelomu
(zhoubné choroby kostni dfené), metabolickych onemocnéni jako tfeba Fabryho choroby (poruchy
$tépeni sloZitych tuk( hluboko v bunécnych strukturach) ¢i maligni fenylketonurie souvisejici s poru-
chou metabolismu.

Pojistovny v takovych ptipadech postupuji stejné jako u Iékll na béZna onemocnéni. Pokud se naopak
jedna o nehrazeny lék, jeho? vyrobce o registraci v Cesku pozadal, jednaji v souladu s paragrafem 16
zakona o verejném zdravotnim pojisténi. , Ten v takovych pfipadech otevira dvere k hrazeni, pokud
jde s ohledem na zdravotni stav pacienta o jedinou moznost,” vysvétlil pro Denik predseda Sdruzeni
ambulantnich specialistl Zorjan Jojko.

Genova lécba

Legislativni problém nastdva u inovativnich Iékd, které je mozné podavat jen v nemocnicich. Podle
mluvéi Ceské priimyslové pojistovny Elenky Mazurové se to tykd napiiklad mnoha komplikovanych
podéni genové 1é¢by. , Tehdy se SUKL stanoveni Ghrady viibec nemdze vénovat. V Cesku totiz pro Ié-
Civa uzivana vyhradné za hospitalizace chybi legislativni ukotveni hodnoceni zdravotnickych technolo-
gii (tzv. HTA),” nastinila.

Pokud lékafi takovou lé¢bu stanovi, nemocnym ¢i jejich rodicim nezbyva nez pozadat svou pojis-
tovnu o Uhradu individualné. ,Vétsiné Zadosti se snazime vyhovét,” podotkla Mazurova. Léc¢bu timto
zplsobem pojistovny plati tfeba nemocnym s nevylécitelnou cystickou fibrézou postihujici buriky
produkujici hlen, pot a travici enzymy. Dale pfi rliznych typech rakoviny ¢i nemoci projevujicich se ne-
spravnym fungovanim svald.

Odbornici, ministersti Gfednici i zastupci pojistoven hledaji cesty, jak najit feseni i v nejsvizelnéjsich
pfipadech, kdy je zatim jedinou moZnosti vefejna sbirka.

Ve svété je zndmo pres $est tisic vzacnych onemocnéni. V Cesku jimi trpi asi 600 tisic lidi, celosvétové
350 miliond, co? je vic nez pacientl s rakovinou a AIDS dohromady. Jen na necelych pét procent
téchto nemoci existuje I1écba. V rdmci putovni vystavy Doba genova na to upozoriuje Asociace ge-
nové terapie.

Zdroj: Denik
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Vyjimku z povinnych zasob ziskaji vakciny Ci radiofarmaka

Ministerstvo zdravotnictvi pfipravilo dvé vyhlasky k projedndvané novele zdkona o léCivech, kterd ma
zlepsit dostupnost Iékl pro ¢eské pacienty. Jednou z novinek, kterou zavadi, je povinnost drzitele roz-
hodnuti o registraci drZet zasoby |éku na jeden az dva mésice. Vyhlaska, ktera pravé prosla pfipomin-
kovym fizenim, pfitom stanovuje seznam léciv, ktera tuto podminku dodrZovat nemuseji — jde o se-
zonni vakciny, monoklonalni protilatky proti covidu a radiofarmaka. Druha vyhlaska pak stanovuje, Ze
u léciv s omezenou dostupnosti nebude mozné predepsat opakovany recept.

Projednavand novela zakona o |éCivech pfedpoklada pfijeti vyhlasky, kterou se stanovi seznam human-
nich lécivych ptipravkl, u nichZ se neuplatni povinnost drZitele rozhodnuti pro registraci zajistit do-
davky na dalsi jeden az dva mésice v piipadé preruseni nebo ukonéeni dodavek na trh v Ceské repub-
lice. Jednd se o Iéky, kde je pInéni této povinnosti prakticky neuskutecnitelné s ohledem jejich na spe-
cifické vlastnosti, naptiklad radiofarmaka, pfipadné by plnéni této povinnosti neplnilo jeji smysl vhle-
dem k tomu, Ze jsou urceny pro podani je v urcitou ¢ast roku — jako sezénni vakciny.

Navrhovany seznam zatim &ita osm polozek. Ctyfi z nich jsou antivirové monoklondlni protilatky proti
onemocnéni covid-19, jejichz sloZzeni se upravuje dle epidemiologické situace, zpravidla pred kazdou
sezdnou onemocnéni. Stejné tak se upravuji i vakciny proti covid-19. Vakciny proti chtipce jsou doda-
vany jen pred chfipkovou sezénou na podzim, kdy kazdy rok je vyrabéna nova vakcina podle aktudlniho
doporuceni WHO.

Vedle toho diagnostickd a terapeuticka radiofarmaka maji obecné dobu pouzitelnosti v fadu hodin az
dn(, takZe je neni mozné vyrabét v predstihu. , Vyjimkou jsou lé¢ivé pFipravky neradioaktivni povahy
(tzv. kity), které se na pracovistich nuklearni mediciny v rezimu individudlni pfipravy rekonstituuji s
roztokem radionuklidu za vzniku findIniho I1éciva. V pfipadé kitl tak je naopak poZadavek na zajisténi
dodavek Zadouci,” dopliiuje dlivodova zprava.

Hospodarska komora a Svaz prlimyslu a dopravy ovsem ve svych pfipominkach navrhuji shodné se-
znam rozsitit. Podle nich by do néj mély spadat vSechny vakciny, antivirové monoklonalni protilatky,
pfipravky pro genovou a bunécnou terapii a ostatni IéCivé pFipravky pro moderni terapii ¢i biotechno-
logické lécivé pripravky, jako jsou biologické lécivé pripravky.

,U nékterych typ( vakcin se pribézné upravuje antigenni sloZeni podle vyvijejici se epidemiologické
situace (mutace a nové varianty infekénich agens). Po schvéleni nového slozeni vakciny neni pouzivani
predchozi varianty vakciny jiz doporuéeno. Kromé vakcin proti chfipce a covid-19, které jsou jiz v na-
vrhu vyhlasky obsazeny, se to tyka rovnéz vakcin proti pneumokokim. Podobné u vakcin s vyraznym
prodejem v sezénnich obdobich v pribéhu roku je bezpfedmétné udrzovat skladové zasoby na Urovni
MAHa ve vysi jedno/dvoumésic¢nich prodejli za obdobi uplynulych 12 kalendarnich mésict v dobé, kdy
poptavka po téchto IéCivych pripravcich je minimalni, poptipadé zadna. V takovém pripadé by docha-
zelo k zbyte¢nému drZeni zasob a pripadné expiraci velkého objemu LP (kompenzace by zde byla na
misté). Naopak pred danou sezénou by pak takto vypocétena uroven skladovych zasob byla zcela nedo-
stacujici. To se tyka opét jak vakcin proti chfipce, covid-19 a pneumokoklm, ale i naptiklad vakcin proti
RSV nebo klistové encefalitidé, nebot pocet nakaz (a tedy spotfeba vakcin) v pribéhu roku znacné
kolisa,” vysvétluje komora a svaz.

Moderni terapie je jsou zase ptipravované pfimo pro konkrétniho pacienta, pficemz je vyuZit jeho bio-
logicky material. V mnoha ptipadech viibec nelze buriky ¢i jiny biologicky materidl odebrat a pripravek
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vyrobit do zdsoby, takZe pozadavek na skladovani tu neni realizovatelny. Také u biologické 1écby je s
ohledem na vysokou technologickou naro¢nost, hrozbu kontaminace pfi vyrobé, omezeny pocet biore-
aktor( a komplexni vyrobni proces obtizné zajistit dlouhodobé zasoby. Zejména u novych konkurenc-
nich léciv je finanéné velmi narocné drzet zasoby, které by ¢asto v koneéném disledku vzhledem k
jasné danému poctu pacientll nebyly spotfebovany.

Hospodarska komora a svaz prlimyslu také navrhuje nedrZet zasoby u lékd, které nejsou regulované
maximalni cenou. Jedna se totiZ zpravidla o pfipravky, u nichZ cenova regulace neni nutnd s ohledem
na velkou miru hospodarské soutéze a zejména vzajemnou terapeutickou zaménitelnost. Vypadek jed-
noho i vice €kl v dané ATC skupiné tak v praxi neznamena ohroZeni dostupnosti Iéku pro pacienty.

Na seznam by jeSté komora a svaz radi zaradili |éCivé pFipravky urcené k 1é¢bé vzacného onemocnéni.
Léky s orphan designaci jsou uréeny pro velmi maly pocet pacientd, nikdy ovsem neni dopredu zfejmé,
pro kolik lidi budou v které zemi potfeba. Proto se u nich nevytvareji velké zdsoby, ale flexibilné se
reaguje na pocCty pacienttd v jednotlivych ¢lenskych statech. Vypadky téchto Iékl jsou navic v praxi mi-
nimalni a témér se nevyskytuji.

Dva Iéky na listinném receptu

Cilem druhé vyhlasky je stanovit omezeni pro lécivé pripravky s pfiznakem , omezena dostupnost”,
které nebude mozné predepsat na opakovaci recept a pacienti je dostanou na recept pouze v nezbytné
nutném mnozstvi.

Ani proti tomto navrhu nebyly v podstaté jiné pripominky nez technické. Jedinou vyjimkou je Ceska
|ékarnicka komora, kterd nad rdmec navrhu poZaduje upravit to, Ze by na recept v listinné podobé sly
predepsat nejvyse dva druhy léCivého pfipravku.

,CLnK i farmaceuti v 1ékarnach udélali vie, co bylo v jejich silach, aby edukovali predepisujici lékafe o
tom, Ze na listinném receptu maze byt jen jeden druh Iécivého ptipravku. Presto se farmaceuti kazdy
den dostavaji do nepfijemnych situaci, pti kterych musi pacientiim odmitat vydej predepsanych Iéci-
vych ptipravki z listinného receptu o dvou polozkach a posilat je zpét za Iékarem, aby jim léky prede-
psal znovu. Podle stanoviska MZd je listinny recept neplatny jako celek a farmaceut nemUze vydat na
jednu z predepsanych polozek. V ocich pacientl se tak farmaceuti stdvaji témi neochotnymi a Spat-
nymi, ackoliv nenesou vinu na tom, Ze lékar predepsal neplatny recept. Ani po tfech a pll letech od
snizeni poctu poloZek na listinném receptu na jednu nelze fici, Ze se tato zména ujala. Vezme-li se v
Uvahu, Ze v Iékafich hluboce zakofenéné dvé polozky na listinném receptu nejsou ni¢im nebezpecné,
a jejich zpétné povoleni by odstranilo nedorozuméni v Iékarnach i v ordinacich a v koné¢eném dlsledku
by bylo ve prospéch pacientd, pak se navrat ke dvéma polozkam jevi jako nejvhodnéjsi feseni,” zdu-
vodnuje komora.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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NizSi nez letos. Zdravotni vybor schvalil rozpocet ministerstva

Ministerstvo zdravotnictvi bude mit pfisti rok o ¢tvrtinu méné penéz nez letos, schvalili ve stfedu po-
slanci snémovniho zdravotnického vyboru. Zatimco tento rok mélo ministerstvo rozpocet 15,6 mili-
ardy, v roce 2024 to ma byt 11,45 miliardy. SniZily se zejména vydaje na investice a ockovaci latky.
Opozic¢ni poslanci krok na zasedani zkritizovali. Vedle rozpoctu se vybor zabyval také uhradovou vy-
hlaskou ¢i novelou zakona o zdravotnich sluzbach zavadéjici telemedicinu.

Poslanci snémovniho zdravotnického vyboru ve stfedu schvalili rozpocet ministerstva zdravotnictvi, a
to v poméru 11:6 (jeden poslanec se zdrzel).

Podle navrhu by pfitom mélo mit ministerstvo zdravotnictvi (MZ) v pFistim roce pfijmy ve vysi 3,624
miliardy, kdy daniové pfijmy tvori 30 milion( a nedariové 3,594 miliardy. Zde pak 50 milion( pochazi z
prodeje vakein, 250 miliond je odvod pfijmu SUKL do statniho rozpoctu a 3,244 md byt z EU fondd a
finanénich mechanizmi (50 milionl tvofi ostatni nedanové prijmy).

Vydaje MZ jsou naplanovany na 11,451 miliardy. Nejvétsi polozkou jsou vydaje kryté pfijmy z roz-
poctu EU a dalsich finan¢nich mechanizm ve vysi 3,244 miliardy, ddle pujde 1,843 miliardy na vy-
zkum, vyvoj a inovace, 1,679 miliardy je uréeno na platy a odmény za praci a pal miliardy ma putovat
na vakciny proti covidu. Z rozpoctu se hradi také provoz 20 organizacnich slozek statu, prispévky pfi-
spévkovym organizacim, narodni zdravotnické dotacni programy, provoz letecké zachranky, speciali-
zaéni vzdélavani zdravotnikd, pfipravenost na krizové situace ¢&i financovani Ceského ¢erveného kfize.

Na financovani reprodukce majetku ma jit 1,310 miliardy, kdy 908 miliond je uréeno na strategické
investice MZ a 275 milion( na rozvoj materialné technické zakladny fakultnich a dalSich nemocnic ve
vlastnictvi statu. Co se tyCe projektl spolufinancovanych z EU, nejvice pljde na ty realizované diky
Narodnimu planu obnovy (1,995 miliardy) a IROP (980 miliona).

,»Oproti schvdlenému rozpoctu pro letosni rok byly pro rok 2024 zohlednény ve vydajich zmény v po-
dobé snizeni vydaj na ockovaci latky o 500 milion(, snizeni narodnich investic o0 919 miliond, sniZeni
kofinancovani ze statniho rozpoctu o 700 miliond, sniZzeni podilu EU a finan¢nich mechanizm o 1,253
miliardy a snizeni dalSich neinvesti¢nich vydajl ve vysi 770 miliond. V pfipadé vycCerpani disponibil-
nich prostredki na pokryti podilu statniho rozpoc¢tu bude mozno navyseni prostiednictvim rozpocto-
vych opatfeni v prabéhu roku 2024,“ vysvétluje vrchni feditelka sekce ekonomiky a verejného zdra-
votniho pojisténi na ministerstvu zdravotnictvi Helena Régnerova.

Druhé nejvétsi snizeni

Poslanci na vyboru se pfitom pozastavili nad tim, Ze doslo k vyraznému meziro¢nimu snizeni. ,Resort
ministerstva zdravotnictvi dostava nyni zhruba o 25 procent méné a jde o druhé nejvétsi snizeni po
ministerstvu pro mistni rozvoj, jen na mzdach by se mélo usetfit pres 40 milionU. Je to mnohem
méné, nez bylo ve stfrednédobém vyhledu napldanovdno. Pro¢ takovy kotrmelec? Investi¢ni ztrata se
musi zdsadnim zplsobem promitnout. Pan ministr za resort vibec nebojoval,” pozastavuje se Jifi Ma-
Sek (ANO) s tim, Ze se pfitom zvedaly ceny energii a dalSich komodit, takZe naklady jsou vyssi.

,Zatim se ndm nestalo, Ze na planované investice nemame penize. Naopak se stava, Ze predpokla-
dame, Ze pfiprava a realizace investic pojede rychleji, a pak nam penize zlstavaji. Ministerstvo financi
to nevidi rado, poukazuje, Ze nemame vycerpano, takZe nepotfebujeme navysovani. Probihaji pak
intenzivni jedndni o ¢asovém posunu. Objem investic ve vyhledu tedy zlstava zachovan, jen se
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prizpUsobuje situaci v cerpani. Neni to tak, Ze bychom byli limitovani objemem investic a museli néco
stopnout,” reaguje Helena Rognerova s tim, Ze vyuzity budou i nevycerpané penize z letoska. Poni-
Zeni prostredk(l na projekty spolufinancované z EU je podle ni dan také tim, Ze nyni konc¢i REACT-EU a
vyzvy v ramci dalSich programi teprve postupné nabihaji.

Co se tyce ostatnich ¢asti vedle investic, pfipousti vrchni feditelka, Ze dochazi k Setfeni napfi¢ vsemi
resorty, a u mezd je rozpis na snizeni dvou procent.

Dalsi kritika opozice smérovala na systém rezidencnich mist pro pediatry. ,Je tam liblstka. Pokud si
chce nemocnice zazadat o rezidencni misto, musi splnit vedle zafazeni do oboru pediatrie souhlas pri-
mare oddéleni s absolvovanim 12mésicni staZze v prvnim roce v ordinaci praktického Iékare pro déti a
dorost (PLDD), dotyény pracovnik musi souhlasit s pomérem na dobu urcitou a po Uspésném sloZeni
atestaéni zkousky u registrovaného poskytovatele ambulantnich sluzeb v oboru pediatrie by tam mél
pracovat. Vysledek je, Ze loni bylo 154 zajemcu, ted ke konci zafi je to 37. V prvnim roce, kdy dotycény
nastoupi do nemocnice, se seznamuje s Uplnymi zdklady — a to k tomu bude nastupovat na PLDD?
Navic mu budu vnucovat smlouvu na dobu urcitou. A jak chcete zajistit, aby po atestaci nastoupili?
Jsou to hlavné Zeny a jdou odrodit déti. Vysledkem takovych podminek je nejen zadupani PLDD, ale i
détskych oddéleni,” pozastavuje se David Kasal (ANO). Na zasedani vyboru ovsem nebyl pfitomen za-
stupce ministerstva, ktery ma tuto problematiku na starosti, takze pfimo na misté nebyla véc vysvét-
lena.

Predikce jsou nizsi nez realita

Na stfedecnim zaseddani byla zdravotnickému vyboru pfedstavena také uhradova vyhlaska pro pfisti
rok. Poslanci se zajimali hlavné o stomatologii a o to, jak zlepsit jeji dostupnost. V rdmci diskuze také
poukazovali na zaporné saldo a nepfiznivé ekonomické vyhlidky nékterych svazovych pojistoven.

,,Sice jdeme do minusu, zaroven ale vime, Ze vSechny pfedchozi roky byla predikce nizsi nez realita.
Pravidelné byl minimdalné o pét miliard lepsi vybér. Tim bychom se dostali na schodek ¢tyfi, pét mili-
ard. Pristi rok urcité nebude Zzadnym zplsobem omezena péce. Rok 2024 by mél probéhnout hladce,
ale je to pro nas zamysleni. Chtéli bychom mit rezervy ne soucasnych 10, ale 15 procent, aby byl sys-
tém silnéjsi v zakladech,” Fikd k tomu Helena Régnerova.

Na vyboru vystoupil také prezident Ceské IékaFské komory Milan Kubek. ,Pfi tvorbé Ghradové vy-
hlasky ministerstvo nerespektovalo dohodovaci fizeni, coz je néjaky signal a podryva to autoritu do-
hodovaciho fizeni. Co mé tési, je odvaha pfijmout diferencované narusty a podpofit takové seg-
menty, jako jsou prakticti Iékati pro déti a domdci péce, ale to je vsechno, co mohu pochvalit. U prak-
tickych Iékard byla zbabéla rezignace na bonifikaci za G¢ast na pohotovostnich sluzbach, ktera mohla
ve stavajici kritické situaci vyrazné pomoci nemocnicim. A velmi smutny jsem z toho, jak dopadli am-
bulantni specialisté, protoZe Iékarska komora vénovala obrovské usili tomu, aby prosadila zvySovani
ceny lidské prace v seznamu zdravotnich vykond, a ministerstvo zdravotnictvi to neguje. Tim stavi do
velkého problému tak zékladni obor, jako je interna — ihradova vyhlaska je likvidace ambulantni in-
terny. SniZuji se také bonifikace za vzdélavani,” komentuje Kubek.

Ministerstvo k vytkdm ohledné negovani navyseni ceny prace v seznamu vykon( a rozdilnych hodnot
bodu u jednotlivych odbornosti ambulantnich specialistd v Ghradové vyhlasce opakované zdlraznuje,
Ze ekonomicka situace umoznuje jen Sestiprocentni plosny rist, nikoliv poZadovany 15procentni.

18



v = =
ceska
Qsociace
pro vzacnad
onemocneni

Proto také zavadi rozdilné hodnoty bodu s tim, Ze se tak srovnava rist jednotlivych odbornosti, at
jsou narocné materidlové a technicky, nebo u nich prevladaji personalni naklady.

Ze strany verejnosti ale zaznéla jesSté jedna pripominka, a to k ministerstvem hodné podporované
jednodenni péci. ,, To, Ze budou nemocnice moci vstoupit do jednodenni chirurgie, aniz by mély vycle-
néna pracovisté, by mohlo paradoxné zpUsobit nerozsifovani jednodenni péce. Uz mam signdly, Ze se
mnohé nemocnice takto jednoduse k jednodenni péci ptihlasi, coz pak bude argumentem pro zdra-
votni pojistovny, pro¢ v daném regionu neposkytovat smlouvy dalsim pracovistim, ktera by skute¢né
chtéla jednodenni péci délat. Jde to také trochu proti smyslu jednodenni chirurgie, u niZ je jednim z
benefitl zabranovani nozokomialnim nakazam,” poukazuje predseda Asociace poskytovatell jedno-
denni chirurgie Dalibor Stambera.

Budou moci do dokumentace nahliZzet nezdravotnici v kontrolnich orgdnech?

Vybor také tesil novelu zdkona o zdravotnich sluzbach zakotvujici telemedicinu, upravujici podobu
zdravotnické dokumentace Ci zpfesnujici pravni Upravu Narodniho zdravotnického informacniho sys-
tému.

,V ramci prvniho ¢teni zaznély dvé pfipominky. Prvni se tykala novelizace nahliZzeni do zdravotnické
dokumentace, a to vypusténi pozadavku, Ze v pripadé kontroly spravniho organu muze do zdravot-
nické dokumentace nahlizet jen zdravotnik. K tomu bych uved|, zZe vzhledem k omezenému poctu
zdravotnikd, ktefi pracuji ve spravnich organech, je tato stavajici podminka vyraznym omezenim pro
vykon kontrolni ¢innosti. Tito pracovnici, stejné jako zdravotnici, jsou vdzani povinnosti ml¢enlivosti
ohledné informaci, které se pfi nahlizeni do dokumentace dozvi. Druha pfipominka se tykala teleme-
diciny, a to poZadavku na presnou definici jejiho obsahu zejména s ohledem na laickou verejnost. K
tomu bych uvedl, Ze se jedna o Upravu zdkladniho rdmce a podrobnosti budou ve vyhlasce,” fika
vrchni feditel sekce pro legislativu a pravo Radek Policar.

V diskusi se objevila otazka ohledné postupd, pokud vypadne systém, na coZ podle Policara obecné
mysli jind pravni Uprava. Poslanci také podtrhavaji, Ze je tfeba jasné definovat, kdy a jak telemedicinu
poskytovat, aby tak nedostali v této oblasti zelenou pochybni radci ohledné zdravi. ,Neni mozné mit
pouze telemedicinského poskytovatele. MUze to byt dalsi zplsob poskytovani péce u standardniho
poskytovatele sluzeb,” reaguje Policar.

Na programu posledniho zaseddani zdravotnického vyboru byla také novela zakona o zdravotnickych
prostifedcich a diagnostickych zdravotnickych prostfedcich in vitro, ktera implementuje evropskou
legislativu. Poslanci ovSsem tento bod prerusili s tim, Ze chtéji s projedndnim pockat na pfitomnost
ministra nebo pfislusného naméstka.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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Zdravotnické odbory se pfipoji k hodinové stavce, v akutni péci symbolicky

Zdravotnické odbory se v pondéli 27. listopadu pfipoji k hodinové stdvce. V akutni péci, kde nebude
mozné praci na hodinu prerusit, se pridaji symbolicky a protestujici budou oznaceni samolepkou.

Sdélila to pfedsedkyné Odborového svazu zdravotnictvi a socidlni péée Dagmar Zitnikova.

Podle dneéniho vyjadFeni Ceskomoravské konfederace odborovych svazti (CMKOS), kterd sdruzuje
270 000 odborafl z 31 oborovych svazd, se jich do stavky zapoji asi polovina.

,Clenové se pFipoji k jednohodinové vystrainé stavce. To znamena, Ze to prob&hne v jednotlivych ne-
mochnicich. Tam, kde to neni mozné v akutni péci, bude symbolickd. V ambulancich, kde to mozné
bude, posunou pacienty, ale na stejny den,” uvedla. Tam, kde jsou v nemocnicich odborové organi-
zace sdruzené do svazu, tam se podle ni k protestu pfipoji.

PlGvodné se stavkou pocitaly Ctyfi svazy, a to odbory Skolské, urednické, drevarské a nejpocetnéjsi
svaz KOVO. Pridaly se k nim odbory dopravni, zdravotnické, kultury, knihoven, potravinard a vysoko-
Skolsky svaz.

Odborafi kritizuji podobu vladniho konsolidac¢niho balicku, chystané zvySovani dichodového véku,
vysoké ceny energii ¢i nezvySovani platll ve verejném sektoru a vysokou inflaci.

Ve zdravotnictvi ¢ast Iékard navic bude v protestech pokracovat v prosinci. Kvlli neshodam s minis-
terstvem zdravotnictvi ohledné zvysSovani plat( trvaji na vypovédich z pres¢asové prace. Omezena by
tak Podle nich mohla byt planovana péce ve vétsiné nemocnic, protestujicich l1ékard je vice nez 6100
z 22 000. Podle zastupcu téchto lékarl se ale na sluzbach odpoledne &i pres noc podili jen asi 13 000 z
nich.

Zdroj: Denik N/CTK
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EURORDIS launches guide to support patient partnerships across Euro-
pean Reference Networks

EURORDIS-Rare Diseases Europe has today unveiled the Patient Partnership Framework for the Euro-
pean Reference Networks (ERNs) —a new guide designed to support the implementation of stronger
patient partnership through all strategic and operational phases of the ERNs’ activities.

ERNs are patient-centred networks, where collaboration between health professionals and people
living with a rare disease fundamentally drives and shapes the priorities and collaborative activities of
these networks, as recommended by the EUCERD recommendations and the Addendum of 2015.

This Framework for the ERNs has been developed with the ambition to guide people in planning for
and conducting patient partnerships in the ERNSs. It has been developed with insights from patient
organisations, patients, health professionals and project managers involved in the ERNs and EUROR-
DIS.

It builds upon the experience accumulated over the past six years on building a patient partnership in
the ERNs, on the analysis of similar frameworks developed for healthcare settings, and on the results
from a survey which garnered responses from 184 healthcare professionals, patient representatives
and project managers across the 24 European Reference Networks (ERNSs).

Designed as a practical guide, the Framework aims to support the ERNs to build and maintain a
strong culture of patient partnership in their operational activities and strategic decision-making,
while duly recognising the contribution of people living with a rare disease in the delivery of the
Networks’ objectives. Everyone involved in the ERNs can now refer to a common definition of patient
partnership and may rely on a common understanding of the main goal that drives this partnership:
collaboratively improving healthcare and the lives of people living with a rare or complex condition,
taking into consideration their needs and responding to them.

Options for collective impact

Emphasising flexibility, the Patient Partnership Framework proposes Nine Guiding Principles. Rather
than prescribing specific actions, the Framework fosters an environment conducive to collaboration.

These Nine Guiding Principles concern:

Mutual Respect — Open communication and active listening.

Teamwork — Joint efforts in setting priorities, identifying gaps, and creating solutions.
Learning — Encouraging reciprocal knowledge and exchange for improvement.
Professionalism — Respecting the commitments made to contribute to the ERN activities
Transparency — Openness about knowledge gaps and partnership challenges and limitations.
Continuous Involvement — Steady collaboration throughout ERN initiatives.

Complementarity — Recognising diverse scientific, professional, and lived experiences.
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Clarity of Roles and Responsibilities — Defining and communicating roles clearly.

Shared Leadership — Distributed leadership based on expertise and a united approach to network
success.

The Framework outlines the key domains of collaborative activity in the ERNs: network strategy and
management, healthcare provision, education, clinical research, registries, outreach, and communi-
cation. It exemplifies effective partnership through concrete instances across these areas.

It offers users a variety of engagement methods for collaboration throughout a project, such as sha-
ring information, consulting, involving, and co-creating. Users are prompted to consider early on
which mix of these methods might be most appropriate and effective at various project stages.

Finally, the guide contains a list of tools and resources that can be used to build an enabling environ-
ment for a health collaboration.

By using this Framework, ERNs can tailor their approach to patient collaboration, learning from one
another, understanding what can be improved and implementing best practices for a more patient-
centred healthcare landscape.

Using the guide

To ensure that effective patient partnership is truly embedded in ERNs’ activities, decision-making
structures, and culture, users of the Framework are encouraged to:

Reflect on the extent to which the different activities planned in the ERN are contributing to the
overarching goal of the partnership.

Consider how to observe and implement the Nine Guiding Principles for a healthy partnership in all
the ERN activities.

Identify the domain where a given collaborative activity takes place and seek to adopt a consistent
partnership approach across all domains and ERN collaborative activities.

Outline systematically the different engagement techniques that will be used in all stages of a pro-
ject, clarifying roles and responsibilities (preparation, implementation, evaluation and feedback).

Build an enabling ecosystem and identify what key enablers are missing or need to be enhanced in
the ERN.

Measure and celebrate the achievements of the partnership.

We hope that this guide will support the ERNs in the years to come to consolidate effective part-
nerships and equip them for collective impact.

Implementation in the day-to-day management and operations of the European Reference Networks
is the next step.
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Kvlli prebujelé regulaci odejdeme jinam, varuji vyrobci inovativnich |é¢iv
pred navrhem Evropské komise

Navrh farmaceutické legislativy, ktery letos v dubnu predstavila Evropskd komise, vyrobce inovativ-
nich 1éCiv priskrti, coZ se negativné podepise jak na dostupnosti [ék(l pro evropské pacienty, tak na
ekonomice. Vyplyva to z nové publikované zpravy od spolecnosti Dolon, kterou si nechala zpracovat
Evropska federace farmaceutickych spolecnosti a asociaci (EFPIA). Dokument byl jednim z témat, o
nichZ na neddvné konferenci Value and Role of Incentives in Life Sciences (Hodnota a role pobidek v
pfirodnich védach) jednali nejen zdstupci farmaceutickych spolecnosti. Riskuje Komise, Ze vyrobce
svym navrhem z evropského trhu spiSe vystrnadi?

Zprava naznacuje, Ze zmény, zejména v oblasti regula¢ni ochrany tdaja (RDP), mohou odradit inves-
tory, branit inovacim a prohloubit rozdily v oblasti inovaci mezi Evropou a ostatnimi zemémi,
zejména USA a Cinou, které ji jiz nyni predily. ,Neni 2adnou novinkou, 7e schvaleni Iéku v Evropé
trva déle, protoze nejde o jeden systém jako v USA. S témito zménami se ta propast jesté prohloubi,”
zdUraznila byvala viceprezidentka pro rozvoj spoleénosti AM Pharma Laetitia Szallerova na konfe-
renci, kterou poradaly ¢tyfi narodni asociace inovativniho farmaceutického priimyslu — ¢eska AIFP,
Svédska Lif, Spanélska Farmaindustria a belgickd pharma.be.

Hrozi propad investic?

Stdvajici podoba navrhu by ve farmaceutické legislativé pfinesla fadu zmén. Podle zpravy spolecnosti
Dolon by negativné zasahly napftiklad evropské biotechnologické odvétvi, zejména malé a stfedni
podniky (tzv. SMEs, Small and Medium Enterprises), a to v takové mire, Ze by bylo ohroZzeno devét z
deseti vyzkumnych projektl léciv zavislych na ochrané dusevnich prav, nebot by jiz nebyly ekono-
micky realizovatelné. Navic hrozi, Ze podil Evropy na celosvétovych investicich do vyzkumu a vyvoje
se do roku 2040 sniZi o tfetinu (z 32 procent celosvétovych vydaji na vyzkum a na vyvoj 21 procent),
coz predstavuje kazdorocni ztratu investic do vyzkumu a vyvoje ve vysi 2 miliard eur.

»Spolecnosti maji vili zGstat v Evropé. Je vSak otazkou, zda si to budou moci dovolit. Pokud v EU ne-
budou mit jistotu, Ze si budou moci dovolit zaméstnance, hradit naklady klinickych hodnoceni novych
|é¢iv nebo naklady Fizeni ke vstupu na trh, je otdzkou, jestli budou jejich projekty v Evropé Zivota-
schopné,” uvedla Szallerova s tim, Ze investorim nebude stacit pouze vidina toho, Ze se jim trzbami
pokryji ndklady.

,Pfizplsobime se jinde”

Ze zpravy vyplyva také to, Ze snizeni regulacni ochrany udajd z vyzkumu a vyvoje I1éka (RDP, Regula-
tory Data Protection), tedy zdsadni soucdsti prav dusevniho vlastnictvi u velké ¢asti modernich IécCiv,
snizi v pfistich 15 letech motivaci investor( investovat do tohoto segmentu léciv v Evropé o 55 pro-
cent. Navic vice nez kazdy paty projekt vyzkumu a vyvoje |éCiv zavislych na RDP by prestal byt Zivota-
schopny. Podle zpravy Dolon by to odpovidalo poklesu 8 procent ze vSech farmaceutickych inovaci v
Evropé.

Viceprezident a globdlni feditel pro oblasti vstupu na trh, vefejné zaleZitosti a udrzitelnost spolec-
nosti Bayer Claus Runge to vidi jasné. ,KdyzZ se podivate na klinické studie, zjistite, Ze v USA se jich
provadi dvakrét vice nez v Evropé. V Ciné se provadi dokonce tiikrat vice studii ne v Evropé. Pro¢
tomu tak je? ProtoZe mdme v EU prebujelou byrokracii a rozdilné regulace v jednotlivych ¢lenskych
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statech,” fekl. Zminil i vysoké ceny energii, které prodrazuji vyrobu v Evropé — konkrétné v Némecku
jsou pry energetické naklady na vyrobu API (G¢innych latek) devétkrat vyssi nez v Ciné.

Navrh Evropské komise podle Rungeho ignoruje vyznam, jaky inovativni prdmysl pro Unii ma. ,V ev-
ropském farmaceutickém primyslu pracuje 840 tisic lidi a tfikrat tolik pracovnich mist vytvari ne-
pfimo. Toto odvétvi zvy3uje obchodni pFebytek hospodatstvi EU o 135 miliard. Casto slychavam, a i
dnes to na v ramci diskuse padlo, Ze se vyrobci novym pravidlim, ktera je,ptiskrti‘, prizptsobi. To je
velmi znepokojujici. Ano, nejspis se prizplsobime, ale nemusi to byt v Evropé,“ dodal jizlivé.

Dusevni vlastnictvi je podle manaZera spoleénosti Bayer zakladem, na kterém stoji inovace v medi-
ciné. ,Soucasny navrh oslabuje regula¢ni ochranu udajd, jednu z forem dusevniho vlastnictvi, v celé
EU, a tim podkopava farmaceuticky vyzkum a vyvoj v Evropé,” je presvédcen. ,Jsme odhodlani spolu-
pracovat se vSemi zU¢astnénymi stranami na tom, aby se rozdily mezi EU, USA a Asii spiSe zmenso-
valy, nez zvétSovaly. Jako spolecnost s hlubokymi kotfeny v Evropé a s vyznamnym prispévkem k ev-
ropskému vyzkumu a vyvoji se Bayer zasazuje o posileni stavajiciho zakladu RDP,” dodal.

Kresba ¢ernou tuzkou?

Zprdva spolec¢nosti Dolon dale odhaduje, Ze navrh farmaceutického bali¢ku ve svém dUsledku zptsobi
ztratu 45 novych zpUsobU lécby vzacnych onemocnéni a Evropa ptijde o 4,5 miliardy eur na vyzkum.
Cést, ktera si na konferenci vyzadala pozornost host(, se tyka zuzeni definice ,,neuspokojené zdra-
votni potfeby” (UMN, Unmet Medical Need). Podle dokumentu by zpfisnéna kritéria splnilo pouze 18
procent nedavno vyvinutych Iécivych pripravka.

,To znamen3, Zze nékterym oblastem, jako jsou kardiovaskularni onemocnéni, diabetes, HIV, onkolo-
gie, se nemusi dostat néleZité pozornosti, kterou si zaslouZzi. A to znameng, Ze v kone¢ném dlsledku
prijde na trh méné vyrobk(. Obraz, ktery se vykresluje, neni pozitivni, a to zejména pro pacienty,” va-
rovala na zavér Szallerova.

Zdroj: zdravotnickydenik.cz
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