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Zpravodaj CAVO 2012/2

Zdstupkyné CAVO se zucastnily mezindrodni
konference o vzdacnych onemocnénich v Bruselu

CAVO je ¢lenem pracovni skupiny pro vzdcnd
onemocnéni pii MZ CR

Setkali jsme se s panem ministrem Hegerem

Zmény v socidlnich ddavkdch ohroZuji fadu rodin

Katerina Uhlikova ubéhla prazsky maraton

se vzdcnym onemocnénim



Predstavili jsme CAVO ministru
zdravotnictvi doc. MUDr. Leosi Hegerovi

Jsme velice rady, ze jsme dne 14. kvétna 2012 dostaly moznost predstavit ministru zdra-
votnictvi na osobni schlizce za Gc¢asti MUDr. Katefiny Kubackové a MUDr. Pavla Vepieka

nasi asociaci a nase zaméry do budoucna.

zleva doprava: Markéta Lhotdkovd, Leos Heger, Anna Arellanesovd, Katefina Kubdckovad

Ceskd
asociace
provzdcnd
onemocnéni




Editorial

Véiem’ kolegové z pacientskych organizaci,
pfipravili jsme dalsi ¢islo naseho zpravodaje, ve kterém bychom vés chtéli informovat
o nasich aktivitach. Doufdme, Ze nasi dosavadni ¢innost shledate smysluplnou. Zaroveri bu-
deme velice radi, kdyz se na nas budete obracet se viemi ndméty a pfipominkami tak, aby
zadné z vyznamnych spole¢nych témat nezlstalo zapomenuto. Nase asociace uz sice zacala
fungovat, ale jsme stéle ve fazi zrodu a vase reakce jsou pro nas velmi dulezité. Zarovern
budeme velice radi za kazdého, kdo pfrilozi ruku k dilu.

Doufédme, Ze se vdm bude nové ¢&islo zpravodaje libit a Ze v ném najdete uzite¢né
informace.

Markéta Lhotdkovad

Slovo doktora Vepieka

N ase spole¢nost dlouhodobé strada mizivou
angazovanosti lidi ve vécech verejnych, psa-
no s malymi pismeny, a ve zdravotnictvi to plati
obzvlasté. Bez ochoty obcand hrat ve zdravotnic-
tvi aktivnéjsi roli se pacient-prosebnik neproméni
v pacienta-zakaznika a snaha o zvysovani paci-
entské orientace zdravotniho systému se vytrati
do ztracena. Setkavani s lidmi, ktefi misto brblani
s rukama v kliné vydavaji energii na aktivity pre-
sahujici rdmec jejich viednich povinnosti, je ne-
skonale pfijemné a povzbuzujici. Schizka pana
ministra se zastupkynémi Ceské asociace pro
vzacnd onemocnéni to jen potvrdila. Bylo zjevné,
Ze obé strany vysilaji na stejné vinové délce a vza-
jemné se vnimaji.

Kdyz odhlédneme od pfirozené sympatie mezi lidmi, ktefi o néco uzite¢ného usiluji, je
vznik dobfe vedené pacientské organizace pro ministerstvo ptinosem, protoze tim ziskava
kompetentniho partnera pro feseni nejriiznéjsich zapeklitosti. Nedd mi nepfipomenout,
ze staré vojenské Vojak se stard, vojak ma!” plati i ve zdravotnictvi.

Nové organizaci do vinku pfeji, at se dobre stard o prospéch pacientl se vzacnymi
onemocnénimi a at se to vzdy dafi skloubit s fungovanim celého zdravotniho systému.

MUDr. Pavel Veprek
poradce ministra zdravotnictvi




CAVO se stala élenem pracovni skupiny
pro vzacna onemocneéni
pFri ministerstvu zdravotnictvi

Po setkdni s ministrem zdravotnictvi Leosem Hegerem a navazujicich jedndnich s predstaviteli
ministerstva zdravotnictvi byla nase asociace pfizvdna k jedndni Meziresortni a mezioborové
pracovni skupiny pro vzdcnd onemocnéni (MPS,).

Prvnijednani pracovni skupiny, kterého
se zUcastnila zastupkyné CAVO, se ko-
nalo v patek 1. 6. 2012. Vsichni ¢lenové
MPS odsouhlasili, aby se CAVO stala no-
vym ¢lenem pracovni skupiny. Koalice
pro zdravi bude i nadale ¢lenem MPS
a bude s nasi asociaci spolupracovat.

Hlavnim bodem jednani byla
pfiprava Narodniho akéni planu pro
vzacna onemocnéni pro obdobi 2012-
2014. Podle aktualni podoby plénu se
CAVO bude moci podilet na naplhovani
nejdulezitéjsich cild planu, jako je
zlepseni diagnostiky a péce o nemoc-
né, uzsi propojeni zdravotni a socidlni politiky nebo zlepseni informovanosti odborné i la-
ické vefejnosti o vzacnych onemocnénich.

Lenka Skocdopole Vakermanovd
koordindtorka Klubu nemocnych cystickou fibrézou

Pracovni skupina pro vzacna onemocnéni

Meziresortni a mezioborova pracovni skupina pro vzacna onemocnéni
vznikla na zakladé usneseni vlady, kterym byla pfijata Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni na léta 2010-2020. Je sloZena z odborniku z rad léka-
iU, predstavitelt ministerstva zdravotnictvi, ministerstva prace a socialnich
véci, zdravotnich pojistoven, SUKL i zastupci pacient(. Byla vytvoiena v roce
2010 a jejim ukolem je koordinovat aktivity v oblasti vzacnych onemocnéni.
Zasadni roli hraje pfi vytvareni a implementaci Narodniho planu pro vzacna
onemocnéni.




ECRD 2012 v Bruselu - o vzacnych
onemocnénich na evropské urovni

Ve dnech 23.-25. kvétna se v Bruselu konala Evropskd konference o vzdcnych onemocnénich
a lécich pro vzdcnd onemocnéni. Konferenci organizuje evropskd asociace pro vzdcnd onemoc-
néni EURORDIS (vice informaci najdete na www.eurordis.org). A protoZe je to asi nejvyznamnéjsi
evropskd uddlost na poli vzdcnych onemocnéni, povazovaly jsme ticast zdstupct CAVO za velmi
dulezitou.

| kdyZ jsme s Annou Are-
Ilanesovou plvodné obé
jely na konferenci jmé-
nem ,svych” pacientskych
organizaci, vyuzily jsme
svou pfitomnost prede-
v$im k prezentaci a pred-
staveni nasi nové vzniklé
Ceské asociace pro vzacna
onemocnéni.

Hlavnim pfinosem pro
CAVO byla moznost nava-
zani osobnich kontaktd jak
s predstaviteli EURORDIS,
zastupci narodnich aso-
ciaci z jednotlivych ev-
ropskych zemi, tak i s odborniky a kolegy z Cech. Mezi né patii pfedeviim Jana Petrenko
z Koalice pro zdravi, se kterou jsme se dohodly na uzké spolupraci predevsim v oblasti tvor-
by ,Narodniho planu pro vzacnd onemocnéni”. Lépe se orientovat v problematice tvorby
,narodniho planu pro vzacna onemocnéni”, ale i principech fungovani EURORDIS nam vy-
znamné pomohli pan profesor Milan Macek a pani doktorka Katefina Kubackova, ktefi maji
v této oblasti dlouholeté zkusenosti a kterym za to velice dékujeme.

V rdmci konference jsme byly pozvany na seminéf pro nové ¢leny EURORDIS z fad za-
stfeujicich narodnich asociaci pro vzacna onemocnéni (podobnych jako CAVO), kde jsme
mély moznost blize se sezndmit s programem Europlan. Tento program nabizi jednotlivym
narodnim asociacim ndstroje a navod, jak postupovat pfi navazovani kontaktl se viemi
zUcastnénymi stranami pfi tvorbé ,narodnich pland pro vzacna onemocnéni” tak, aby se
pacientské organizace staly plnohodnotnymi partnery pfi jejich utvareni.

Z Bruselu jsme si odvezly mnoho zajimavych poznatk( a zkusenosti, které se budeme
snazit co nejvice vyuzit v nasi ¢innosti. Prvnim krokem bude podani pfihlasky do EURORDIS,
kde bychom méli reprezentovat narodni zastfesujici asociaci pro vzacnd onemocnéni pro
Ceskou republiku.

Markéta Lhotdkovad




Co znamena ECRD?

Evropskd konference o vzdcnych onemocnénich a lécich na vzdcnd onemocnéni (European
Conference on Rare Diseases and Orphan Products) se konala letos jiz posesté.

Tohoto ro¢niku se zucastnilo témér 700 lidi z 55 zemi Evropy, USA, Kanady, ale
také z Australie, Thajska ¢i
Venezuely. Téméf polovinu
ucastnik( predstavovali za-
stupci pacient(.

Na letosni konferenci vy-
stoupil i evropsky komisaf pro
zdravi John Dalli, ktery zd{-
raznil snahu komise o zlepSo-
vani péce o pacienty se vzac-
nym onemocnénim: ,Ukolem
Evropské komise zlstava
v pfistich letech zlepsovat pod-
minky pro pacienty, aby mohli
ziskat odpovidajici a v¢asnou
diagnézu, informace a pfistup
k inovativni 1é¢bé. (...) Jsem presvédcen, Ze vétsina ¢lenskych statd pfijme narodni plany
pro vzacna onemocnéni ve stanovené |h{ité i pres obtiznou ekonomickou situaci.”

V ramci konference probéhlo celkem 36 rliznych setkani s Ucasti vice nez 100 mluvcich.
Program konference zahrnoval prezentace, panelové diskuse, satelitni workshopy a semi-
nare, posterové prezentace a fadu dalSich pfilezitosti pro Ucastniky sdilet své zkusenosti.

~Letosni evropska konference v Bruselu prichazi pro zastupce pacientu se
vzdcnym onemocnénim ve vhodném case. Pravé nyni se vytvareji narodni
plany jednotlivych zemi i nové ramcové programy EU pro oblast veirejného

zdravotnictvi a vyzkumu pro obdobi 2014-2020 a zastupci pacientt se pfi-
pravuji na prosazovani svych zajmu v jejich ramci,” fekl Yann Le Cam, vykonny
reditel EURORDIS.




Urychlit pristup
pacientd k novym
lékiim

Dne 1. bfezna 2012 Evropskd komise vydala
ndvrh Smérnice urychlujici pfistup lécivych
pfipravki k pacientim. Smyslem tohoto
nafrizeni, tak jak je navrhovandno, je urych-
leni a zkrdceni doby stanoveni cen a thrad
na ndrodni urovni v jednotlivych ¢lenskych
stdtech.

Pokud bude tento dokument pfijat
Evropskym parlamentem a Radou (nejvys-
$imi zastupci ¢lenskych statd), rozhodnu-
ti o cené a uhradé pro inovativni léky by
mélo byt uskute¢néno do 120 dnl a pro
generické léky do 30 dnd, misto dosavad-
nich 180 dnd. Stejny ¢asovy limit, tedy 180
dn(, je dany zdkonem i pro ¢esky regulac¢-
ni lékovy Gfad SUKL (Statni ustav pro kon-
trolu léciv). V redlném Zivoté je vsak ¢asto
vyrazné prekracovan.

Tento navrh ustanovuje i uréitou formu
postihl pro ¢lenské staty, které stanoveny
¢asovy limit nedodrzi. Tato smérnice pred-
stavuje vyrazné urychleni stavajicich ne-
vyhovujicich procesnich fizeni ve véci cen
a Uhrad. Smérnice by méla vyrazné pfispét
k usporam verejnych zdravotnickych roz-
poctl, pfedevsim umoznénim rychlého
vstupu generickych [ékd na trh.

Jak funguje registrace a stanovovani
cen a uhrad lé¢iv?

Povoleni prodavat Iék na zadkladé jeho
kvality, bezpecnosti a uc¢innosti pfichazi
od Iékovych agentur narodnich, prede-
v$im pro generika, a pro inovativni lécivé
pfipravky nejcastéji centralné pro celou
Evropskou unii na zakladé hodnoceni
Evropskou lékovou agenturou (EMA).

Kolik bude dany Iék v jednotlivém staté
stat a do jaké vyse bude hrazen z pro-
stfedk(l vefejného zdravotniho pojisténi,
je vkompetenci kazdého ¢lenského statu.

Tento mechanismus se odviji od na-
rodni suverenity zdravotnich systému,
které jsou zodpovédné za alokaci financ-
nich zdroji a finan¢ni stabilitu ve zdra-
votnictvi. Nicméné ve smyslu ratifikované
smlouvy o jednotném evropském trhu
by mél byt zarucen transparentni proces
stanoveni cen a Uhrad lécivych pripravkd
bez ohledu na zemi ptvodu a bez jakékoli
diskriminace.

Jak vznikala smérnice?
Verejna diskuse o této smérnici byla ote-
viena v roce 2011. Po dobu dvou mésicu
se k ni mohl vyjadfit a pfipominkovat ji
kazdy zainteresovany subjekt (regula¢-
ni agentury, farmaceuticky prdmysl, vy-
zkumné subjekty, poskytovatelé a platci
zdravotni péce, pacienti, vefejnost). Této
moznosti vyuzilo 120 subjektd v ramci EU.
Tento dokument bezesporu predsta-
vuje cestu zefektivnéni a Uspor v ramci
zdravotnich systému diky urychlenému
pfistupu generik na trh, a tim Uspordm
originalnich drazsich Iékd, urychlenim
dostupnosti novych inovativnich [ékQ,
které vedou ke zkvalitnéni a urychleni
lé¢by, a tim opét k redukci ndkladl na
méné ucinnou a delsi |é¢bu. Tato smérni-
ce vyrazné doplnuje jiz pfijatou smérnici
o preshrani¢ni péci pacientl a planované
evropské referencni siti center pro vyso-
ce naro¢nou a nakladnou léc¢bu, kterd
by méla téz vést k zefektivnéni terape-
utickych pfistupt, zlepseni zdravotniho
stavu populace, a tim pfispét k efektivi-
té zdravotnich systém( v dobé financni
konsolidace.

Katerina Kubdckovad




Seminare, kterych jsme se zacastnili...

Mame jesteé na to,
lécit vzacné choroby?

Odpovéd'na otdzku z titulku ¢ldnku hledali organizdtofii uc¢astnici semindre, ktery se usku-
tecnil v Poslanecké snémovné PCR 11. dubna 2012. Ve svych pFispévcich se vystupujici vé-
novali otdzce ndkladi na lécbu vzdcnych onemocnéni i celkovym dopadim na systém ve-
fejného zdravotniho pojistént.

Z programu seminare:

Ing. Jaromir Gajdacek, Ph.D., prezident Svazu zdravotnich pojistoven

- Které nemoci jsou nejdrazsi?

- Je dobré stanovit limit QALY a cokoli nad nim pacientovi nedat, tak jako je to v nékte-
rych jinych zemich?

- Kdy dojdou penize na [é¢bu vzécnych nemoci?

PharmDr. Josef Suchopar, predseda predstavenstva Infophram

- Proc¢ stoji éky pro vzacné choroby tolik?

- Jaka je z toho cesta ven?

MUDr. Mgr. Jolana Tésinova, pfednostka Ustavu vefejného zdravotnicvi a medicinského

prava 1.LF UK

— Jaka ma v soucasnosti pacient prava?

- Je v poradku, aby si pacient priplacel?

- Je v poradku, aby byl zaveden systém QALY?

Vice o seminéfi a prezentace ke staZeni najdete na www.nfozp.cz/projekty/aktualne/

predasky-z-dnesniho-setkani-mame-jeste-na-to-lec-a2192167

Na seminafi o efektivni alokaci zdroju
ve zdravotnictvi se hovorilo i 0 vzacnych
onemocnénich

Velvyslankyné Svédska Annika Jagander a ministr zdravotnictvi Leo$ Heger otevreli konferenci
o efektivité ve zdravotnictvi, kterd se konala na Svédském velvyslanectvi 26. dubna 2012.

Béhem celodenniho programu vystoupili s pfispévky jak odbornici ze Svédska, tak
z Ceské republiky. Tématem bylo zdravotni pojisténi, Uhrady péce, alokace zdrojt i DRG.

Odpoledni blok byl vénovan specifické problematice vzacnych onemocnéni z ekono-
mického pohledu. Vystoupila MUDr. Katefina Kuba¢kova, zastupkyné CR v komisi expert(i
EU pro vzacna onemocnéni, MUDr. Pavel Vepriek, poradce ministra zdravotnictvi, Mgr. Filip
Vrubel, feditel odboru farmacie na MZ CR, i MUDr. Miluse Havlové z VZP. Diskuse o proble-
matice se Uc¢astnila za CAVO i Markéta Lhotéakova.

o




Gregor Johann Mendel, genetik i augustinian

V rdmci oslav 190. vyroci narozeni genetika Gregora Johanna Mendela se 22. kvétna 2012

konal v Poslanecké snémovné PCR semindr ,Vzdcnd onemocnéni — Sami vzdcni, spolu silni*
Zastitu nad seminafem prevzali doc. MUDr. Leo$ Heger, CSc., ministr zdravotnictvi, a Jan

Husak, poslanec PCR. Na seminafi vystoupili se svymi pfispévky prof. MUDr. Milan Macek

jr., DrSc., MUDr. Katefina Kubackova a dalsi odbornici na vzacné nemoci. Svou prezentaci

o Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni

prispéla Anna Arellanesovd, mistopredsed-

kyné CAVO. Za jednotlivé sdruzeni pacien-

tl se vzacnymi onemocnénimi déle vy-

stoupily Ing. Markéta Lhotakova (Narodni

sdruzeni PKU a jinych DMP), Mgr. Tereza

Tesarova (Klub nemocnych cystickou fibré-

zou) a Alice Salamonova, DiS., (DebRA CR).

Zmeény v socialnich davkach ohrozily fadu
rodin s chronicky nemocnymi détmi

Od 1. ledna 2012 doznal velkych zmén systém socidlnich ddvek pro rodice pecujici o dlouhodobé
nemocné déti. Dotykd se to fady rodin s pacientem trpicim vzdcnou nemoci. Pro fadu vzdcnych
chorob je typickd prdveé chronicita, ¢asto jsou geneticky podminéné a provdzeji ¢clovéka od naro-
zeni. Také plati, Zze péce o pacienta ¢i priprava jeho diety miize byt velmi casové i financné ndroénd.

Na postaveni pacientt a jejich blizkych — i v souvislosti s novou legislativni ipravou - jsme se
ptali socidlni pracovnice FN Motol Mgr. Alice PickoVé.

Vzacné nemoci ¢asto provazeji pacienta tuji to, at uz osobné, nebo jen telefonicky.
po cely Zivot. Orientuji se rodice nemoc- Treti skupinu predstavuji lidé, ktefi se
nych déti lépe v socialnim systému? Jsou v systému orientuji hlre, je tfeba je vést
zkusenéjsi, Iépe informovani? krok za krokem a s jednénim s Gfady jim po-
Zalezi na konkrétni rodiné. Jsou rodice, moci. Volaji a chodi k ndm castéji.
kterym staci jedna konzultace se socidlnim Je to tedy individudlni. Na diagnoze pa-
pracovnikem, jenz poskytne zakladni pora- cienta pfili§ nezélezi. Vyznamnou roli hraje,
denstvi, a oni si uz vie vyfidi sami, vyhledaji v jakém stadiu nemoci se doty¢ni nacha-
pfislusné zakony a socialniho pracovnika uz zeji. Pokud jde o obdobi tésné po vzpla-
podruhé nenavstivi. nuti nemoci ¢i stanoveni diagnézy, byvaji
Druhd skupina nds pfilezitostné znovu pochopitelné v Soku. Maji jiné starosti nez
kontaktuje, kdyZ je potifeba néco nového myslet na néjaké davky. Jejich hlavni starosti
vyfidit, dojde ke zméné zékon(l a podobné. je, co bude nemoc znamenat ze zdravotni-
Kdyz si obcas s né¢im nevédi rady, konzul- ho hlediska. Pomyslet na to, jak to bude ve




zménéné situaci s materidlnim zajisténim
rodiny, je vSak samozrejmé téz dllezité.

Vzacné nemoci byva nékdy obtizné dia-
gnostikovat. Pacienttiv Iékaf se nemusel
béhem své kariéry s nemoci dosud se-
tkat, proto na ni ani nepomysli. Existuje
podobny problém i na strané posudko-
vych lékait, ktefi nemuseji vzdy dobie
znat omezeni provazejici zivot ,,vzacné-
ho” pacienta?

Ano, s tim se opravdu setkdvame a je to
velky problém. Vlastné je potiz v celkovém
nastaveni systému. Posudkové lékarstvi asi
neni pro mladé absolventy mediciny pra-
vé atraktivni obor, proto se primérny veék
|ékafh posuzujicich nemocné pohybuje ve
vyssi kategorii, kolem 60 a vice let. Navic je
problémem posledni doby velky nedosta-
tek posudkovych lékafd, a tak s posudky
pomahaji externé i jini 1ékafi, ktefi se touto
oblasti nikdy nezabyvali. Bylo by tfeba, aby
tito lékafi sledovali novinky, méli velky z&-
bér a povédomi o viech oborech mediciny.
| o vzacnych nemocech. Jenze tomu tak
neni. M{izete se doslechnout o pfipadech,
kdy se pacienta na opakované prohlidce
zeptaji: ,Tak jesté stale mate tu cystickou
fibrozu?”

Bylo by vhodné nabidnout posudkovym
|ékafdim vyssi platy, zvysit prestiz tohoto
oboru, prildkat mladé. Nespravné rozhod-
nuti takového lékare maze spousté lidi zni-
Cit Zivot, uvrhnout celé rodiny do chudoby.

V Motole je centrum lécby vzacnych
chorob, a vy tedy jisté s rodinami tak-
to nemocnych pacientti prichazite do
styku castéji nez vasi kolegové jinde.
Pozorujete néjaké trendy, zmény v jejich
zvycich?

Dnes je oproti minulosti daleko vétsi sna-
ha brét si i hodné nemocné pacienty dom.
Drive leZici nemocné, a vibec takové, kte-
fi vyzaduji naro¢nou péci, davaly rodiny

mnohem ¢castéji do Ustavl. V soucasnosti
je vice dostupnych pomucek pro pacienty
i jejich osetfovatele. Existuji rizné nadace,
je zde nabidka ozdravnych pobytd a také
tfeba poskytovatelé domaci oSetfovatelské
a zdravotni péce (home care). A tak jsou
pacienti ¢astéji doma, i kdyz to pro mnoho
rodin pfedstavuje velkou zatéz. Zejména
pro samozivitele. Pé¢e o nékteré pacienty je
navic hodné nakladna.

Setkali jsme se i se skute¢né obdivuhod-
nymi piipady. Jedna samotna matka treba
pecovala o dvé déti, které obé trpély malab-
sorpcnim syndromem. Jedno z déti zemfelo
ve velmi brzkém véku. O druhé se maminka
sama starala. Bylo neuvéfitelné, jak to zvl3-
dala. Méla Stésti v nestésti, Ze jsme pro ni
mohli vyfidit i bezbariérovy byt. To je dnes
uz bohuzel o dost téZ3i. V Praze se uz zadné
nestavi.

Jak hodnotite zmény v legislativé tykajici
se socialnich davek pro rodiny s détskymi
pacienty, jez plati od 1. ledna 2012? Zda
se, ze systém se trochu zjednodusil. Bylo
to pfinosné?

Jisté zjednoduseni tu je, ale rodindm
s détmi to nepomohlo. Byl zruden ¢asto vy-
uzivany socialni pfiplatek a rodicovsky pfi-
spévek pro rodice pecujici o dlouhodobé
zdravotné postizené dité, ktery bylo mozné
pobirat az do sedmi let jeho véku.

Hlavni ddvkou pro rodice starajici se
o chronicky nemocné dité se stava prispé-
vek na péci. Ten se pridéluje na zékladé po-
souzeni schopnosti ditéte zvladat zakladni
Zivotni potreby.

To je v3ak u nékterych diagnéz velmi slo-
Zitd véc. Revmatik jeden den schody vyjde,
v jiny den je nevyjde. Dité s cystickou fibro-
zou se samo ucese, vycisti si zuby a chodi,
z pohledu posudkového Iékafe mu tedy nic
nechybi. Jenze ono potiebuje provadét bé-
hem dne ur¢ité procedury, které v mladsim
skolnim véku samo nezvlddne. Jeden jeho




rodi¢ tedy nemuze chodit do bézného za-
méstnani. Ve vy3sim véku jiz Skolak tyto uko-
ny zvladne sam, ale jakmile se nemoc zhorsi,
prijde infekt, opét potiebuje své rodice.

Systém hodnoceni tedy nevnimam jako
dobfe nastaveny. Hodnotit by se mélo pre-
devsim to, nakolik dité potrebuje celodenni
mimoradnou péci druhé osoby.

Rodicovsky pfispévek az do sedmi let
véku ditéte byl dfive perfektnim nastro-
jem. Mél jednotnou vysi 7600 korun. Jeden
z rodi¢d mohl snéze zUstat s ditétem doma.
KdyZ dnes dostane takova rodina jen prvni
stupen pfispévku na péci ve vysi 3000 ko-
run, je to problém, rodiny se propadaji do
velkych finan¢nich potizi.

V praxi pfitom byva jen prvni stupen pfi-
znaniv pfipadé velmivaznych chorob, jaky-
mi jsou diabetes prvniho typu, jizZ zminéna
cystickd fibréza nebo vzacna onkologicka
onemocnéni. A nékdy nenf pfiznany ani ten
prvni stupen, a pfitom dité nemuize normal-
né chodit do 3koly, potfebuje zvlastni dietu
nebo rehabilitaci a dohled.

Prispévek na péci maze byt navysen az
o dva tisice korun v pfipadé domacnosti
s nizkym pfijmem. Na to ale dosahnou vét-
inou jen opravdu ty chudsi domdcnosti,
v nichz jsou oba rodi¢e na davkach, nebo
pracuje jen jeden z rodi¢l a jeho pfijem je
spiSe podprlimérny.

Zohlediiuje se néjak potieba dietni stra-
vy? Napfiklad u pacienti s fenylketonurii
di celiakii je velmi nakladna...

Potfeba dietni stravy se zohledruje pou-
ze u rodin, které diky svym velmi nizkym
pfijmam pobiraji davky hmotné nouze.
Jednotlivé typy diet maji stanovenou ¢ast-
ku, o kterou se rodindm zvy3uje pfispévek
na zivobyti, coz je pravé jedna z davek
hmotné nouze. Davky hmotné nouze jsou
vypocitdvany na zakladé ¢astek zivotniho
a existen¢niho minima, které jsou nastaveny
velmi nizko, a tak na né dosahne jen velmi

malo rodin s nemocnym ditétem. V praxi
tudiz tato Uprava pacientlim s dietou nepo-
maha. Snad by u déti bylo vhodné zohlednit
zvlastni vyzivu praveé u prispévku na péci.

Magr. Alice Pickovd absolvovala obor socidini
prdce na Filozofické fakulté Univerzity Karlovy.
V nemocnici Motol pracuje od roku 1988. Po
celou tuto dobu pomdhd a vénuje se rodindm
s nemocnymi détmi.

Katka Uhlikova
ubéhla se vzacnym
onemocnhénim
prazsky maraton




V nedéli 13. kvétna 2012 se v Praze ko-
nal Volkswagen Maraton Praha, na je-
hoz start se vedle 9 000 béZcti z 82 zemfi
svéta postavila také Katerina Uhlikovd
z Nejdku, predsedkyné pacientského
sdruZzeni META a mistopredsedkyné
CAVO. Ndro¢ny zdvod zvlddla za 4 ho-
diny 20 minut.

Katka Uhlikova letos bézela svij
prvni maraton. Pfedtim zkousela jen
krats$i traté, at uz jako soucdst triat-
lonovych zavod(, nebo v Lize bézcl
Karlovarského kraje. BEhem prazské-
ho maratonu ji podél trati podpo-
rovali manzel Tomas se 3estiletymi
synky Pavlikem a Honzikem, rodice
a sestra, maratonu se aktivné zucast-
nil také Katcin 3vagr, ktery ji k vytr-
valostnimu sportu ptivedl|. ,Béhani
mé bavi, ale svou Ucasti na prazském
maratonu jsem také chtéla upozornit
na nas, ktefi Zijeme sv(j Zivot se vzac-
nym onemocnénim,” vysvétlila Katka.
Na sobé méla béhem zavodu tricko s ndpisem Jsem vzdcnd s rybickami z webu vzacna-
onemocneni.cz.

»Nazehlila jsem sinatricko i loga Ceské asociace pro vzacna onemocnéni. Vim z vlastni
zkusenosti, Ze my, pacienti se vzacnym onemocnénim, nejsme moc vidét. Slomioto, aby
si aspon nékdo vsiml, Ze néco takového jako vzacné onemocnéni viibec existuje. A né-
ktefi si opravdu vsimli, i kdyz ¢asto jen vtipkovali. Obecné se vétSinou nevi, Ze na vétsinu
vzacnych nemoci zatim neexistuje vlibec Zadnd lé¢ba a Ze lidé s témito onemocnénimi
pak maji opravdu tézky a ¢asto kratky Zivot. Sama jsem si pred ¢asem prosla neradostnym
obdobim, kdy uz mi mnoho Zivota nezbyvalo,” vzpomina Katka. ,To, Ze mam jiz fadu let
[é¢bu, je pro mé néco Uzasného. Moje nemoc je sice nevylécitelnd, ale diky infuzim mazu
normalné zit, mit rodinu, chodit do zaméstnani a sportovat. Vim ovsem, Ze spousta lidi se
vzacnym onemocnénim zadnou [é¢bu nemé a ze néktefi z nich se takového zavodu nikdy
nebudou moct zlcastnit, tak jsem chtéla prazsky maraton bézet symbolicky i za né”
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