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TISKOVA ZPRAVA
Kulaty stul ,,Budoucnost péée o lidi se vzacnym onemocnénim*
Praha, 27. Unora 2025

U prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni se 27. 2. 2025 konal v Poslanecké snémovné Kulaty stul,
vé&novany budoucnosti péce o lidi se vzacnymi onemocnénimi v Ceské republice. Motto kulatého stolu
znélo: ,Aby nikdo nezdstal stranou”. Odbornici, 1ékafi, zastupci pacientskych organizaci, zastupci
pojistoven, zastupci Ministerstva zdravotnictvi a poslanci diskutovali o aktudlnich wvyzvach
v diagnostice, povédomi odborné verejnosti a dopadu legislativnich zmén na dostupnost péce.

Setkani zahajil pan poslanec David Kasal. Ve svém uvodnim slovu pfipomnél, ceho se za poslednich
deset let dosahlo v oblasti vzacnych onemocnéni a v této souvislosti zddraznil zejména praci Iékarl
a pacientskych organizaci. Jakub Dvoracek, nameéstek ministra zdravotnictvi, pak vyzved! roli pacientt
Vv Uhradovém procesu.

Pfedsedkyné Ceské asociace pro vzacna onemocnéni zs. (CAVO), Anna Arellanesova, ve svém
pfispévku zddraznila dUlezitost mezioborové spoluprace a systematické podpory pacientd. Rovnéz
nastinila potfebu koordinatora péce ,coZ se jevi jako nepostradatelnd funkce, protoZe lécba je
multidisciplindrni.* Dale poukazala na to, Ze ,mame péci spickovou, ale jen pro nékteré diagndzy.*

Prizkum: Povédomi o vzacnych onemocnénich a zkusenosti véeobecnych praktickych Iékafu a
pediatrd

Mistopfedseda CAVO, René Bfec&tan, nasledn& predstavil vysledky prlzkumu trhu, ktery byl
provedeny mezi vseobecnymi praktickymi |ékafi a pediatry. Prldzkum realizovala spole¢nost
IPSOS s.ro. ve spolupraci s CAVO a spole&nosti Takeda Pharmaceuticals Czech Republic s.r.o.
Prizkum se zaméroval na zjisténi povédomi o vzacnych onemocnénich, znalosti center vysoce
specializované péce a daldich instituci, zastoupeni lidi se vzacnym onemocnénim v klientele Iékafu,
ale téZ na potreby lékarl, které zlepsi péci o lidi se vzacnym onemocnénim.

Z prGzkumu vyplynulo mj. to, ze povédomi o vzacnych onemocnénich je mezi [ékafi velmi vysoké. Vice
nez 2/3 |ékafd pak uvadi, Ze za posledni 2 roky ma ve své klientele pacienty s podezfenim na vzacné
onemocnéni. Zatimco u véeobecnych praktickych |ékafl je situace srovnatelnd oproti minulym
letdm, u pediatrl se tento podil zwysil.

LPrizkum uvadi, Ze témér 3/4 dotazovanych lékari md ve své klientele pacienty s diagnostikovanym
vzdcnym onemocnénim. To ukazuje, jak dudlezZité je v oblasti vzacnych onemocnéni spolupracovat
s lékari prvniho kontaktu a zapojit je do celého systému péce o pacienty se vzacnym onemocnénim,”
fika René Brectan.

Prestoze 62 % lékard primarniho kontaktu mé povédomi o centrech vysoce specializované péce.
Nicméné 38 % lékatfa primarniho kontaktu vi, kde nalézt seznam center evropské referenéni sité
(ERN), coz ma vliv na celkovou informovanost a miru spoluprace s nimi. Uvitali by zejména informace
o diagnostickém postupu, seznamu center a specialistd, kam pacienty s podezienim na vzacné
onemocnéni poslat.

Narodni plan a SYPOVO

Pavla Dolezalova, vedouci Centra détské revmatologie a autoinflamatornich onemocnéni pfi Klinice
pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu VEN a 1. LF UK, ve svém pfispévku pfipomnéla projekt
SYPOVO, neboli navrh standardu komplexni sdilené péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.
Jeho cilem je umoznit rozvoj péce, poskytované lidem se vzacnymi onemocnénimi diky vytvofenim
standardizovaného systému prostupu Clovéka se vzacnym onemocnénim zdravotnimi i socidlnimi
sluzbami s dostateCnym prostorem pro jeho individualni potreby tak, aby bylo zabezpeceno
poskytovani véasnych, kvalitnich a dobfe predvidatelnych sluzeb. Zddraznila, ze ,péce by méla byt
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centralizovand, coZ vzdcnost téchto onemocnéni vyZaduje." Dale vyzvedla potfebu a vyznam
komplexni, multidisciplinarni a interdisciplinarni péce.

V rdmci svého vstupu navazala na pfedsedkyni CAVO a potvrdila potfebu koordinatorl. ,Koordindtor
pri centru je velmi dilezitd role, kterd by pomohla uvolnit pracovni vytizeni v centrech,” uvedla.

V radmci SYPOVO se pripravuje také Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026 - 2035, s vizi
existence komplexni sdilené zdravotné-socidlni péce o pacienty se vzacnym onemocnénim. Martina
Brzkova z Ministerstva zdravotnictvi predstavila jeji Ctyfi zakladni pilife: 1) péce zamérena na pacienta,
2) efektivni a kvalitni zdravotni péce, 3) vzdéladvani a kompetence odbornikl, 4) posileni role
koordinace.

Uhrada lé&ivych pripravkl pro vzacna onemocnéni

Od 1. ledna 2022 je v zdkoné& o vefejném zdravotnim pojisténi zakotvena Ucast pacientl, resp.
pacientskych organizaci v procesu rozhodovani o Uhradeé IéCiv pro vzacnad onemocnéni. Kazdy rok je
poddno cca 15 zadosti o stanoveni Uhrady Ié¢ivému pfipravku touto cestou, pfic¢emz vétsiné z nich je
vyhovéno, jak ukazuji data za posledni roky:

e 2022: 16 zadosti (14 pozitivnich rozhodnuti, 2 negativni rozhodnuti)

e 2023:14 zadosti (6 pozitivnich rozhodnuti, 5 negativnich rozhodnuti, 3 probihajici spravni
fizeni)

o 2024:15 Zadosti (vSechny probihaiji)

Navrh novely zdkona

Tématem diskuse byla také novela zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi a jeji dopad
na dostupnost péce pro lidi se vzacnymi onemocnénimi. David KoldF, vwkonny feditel Asociace
inovativniho farmaceutického pramyslu, konstatoval, ze navrh novely v kontextu vzacnych
onemocnéni pfinasi parametrické zmény a z pohledu vzacnych onemocnéni se nejednd o zadnou
revoluci.

Kulaty stdl potvrdil, Ze budoucnost péce o lidi se vzacnymi onemocnénimi zavisi na Uzké spolupraci
mezi zdravotniky, pacientskymi organizacemi a legislativnimi organy.
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