Za lecbu vzacnych chorob vyda VZP rocneé
miliardy korun
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Cysticka fibroza, spinalni svalova atrofie nebo vrozené metabolické vady ¢i genetické
syndromy. To jsou jen nékteré z tzv. vzacnych onemocnéni, u nichz jesté pred par lety
neexistovala pro pacienty nadéje. Dnes jim ji v radé pripadu davaji tzv. orphany. Jedna se o
nejmodernéjsi 1écivé pripravky svého druhu, nezridka na bazi genové terapie, kdy zasahuji
primo do genomu pacienta.

Za posledni tfi roky Cesko registrovalo 25 novych orphanovych 1é¢iv, které hradi z vetejného
zdravotniho poji$téni. Tiskovou zpravu VZP CR vydava u prileZitosti Mezindrodniho dne boje proti
vzacnym chorobam (28. 2.).

Za vzacné onemocnéni je povazovana nemoc, ktera postihuje méné nez 5 osob z 10 000. Jak uvadi
Ceské asociace pro vzacna onemocnéni, 70 procent z nich propukd uz v détstvi. Vétsina ma
geneticky ptivod, byvéa chronicka, progresivni a v naprosté vétsiné dosud stale nevylécitelna.
,Orphany a molekularni terapie predstavuji nadéji alespon pro Cast pacientt, jsou také dokladem
raketového rozvoje mediciny poslednich let, pomahaji i tam, kde to dosud bylo pro védu
nepredstavitelné, “ 1ika ndméstek reditele VZP CR pro zdravotni pééi Jan Bodnar.

VZP 1é¢bu nejmodernéjsimi orphany, které vstoupily na Cesky trh od roku 2022, jen vloni hradila
1260 svym klientim v souhrnné Castce 2,6 miliardy korun, 1é¢ba témito pripravky se radi
jednoznacné k nejdrazsim ve svété. ,Naklady na 1écbu v téchto pripadech pocCitame az na desitky
milion{ u jednoho pacienta,” vysvétluje Jan Bodnar. Vyse nakladi podle néj ale neni a nesmi byt
rozhodujicim kritériem.

Efektivni cesté 1éku k pacientovi pomaha uprava legislativy z roku 2022. Ta umoziuje vstup novych
16¢iv na Gesky trh po centralni registraci pro staty EU. Zplisob, jakym Cesko tuto moZnost vyuZilo a
promitlo do zdkona o verejném zdravotnim pojisténi, je ukdzkovy. K ¢eskym pacientim se novinky ze
svétovych trhii dostavaji transparentné a bez zbyte¢nych prodlev. Od roku 2022 tak doslo v CR k
registraci 25 novych orphant, které jiz byly podany 3600 pacientu z rad klientd VZP. Pojistovna za
né od roku 2022 do konce lonského roku uhradila vic nez 8 miliard korun. Nejcastéji se jednalo o
1é¢bu cystické fibrozy, spinalni svalové atrofie, vzacnych nemoci srdce a krve nebo onemocnéni
onkologickych.

Jak dopliiuje Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro vzadcna onemocnéni, dileZitou
roli hraje také multidisciplinarni péce. ,Vzdcna onemocnéni jsou zavazna, vétsinou vrozena,
progresivni a nevylécitelna. O jednotlivych nemocech byvé malo informaci. Pacienti ¢asto ¢ekaji na
spravnou diagnézu dlouhé roky, neznaji prognézu, nevédi, jestli to, co délaji, délaji dobre. I kdyz
diagnézu zjisti, ¢asto nenajdou lékare, ktery by jejich nemoc znal a rozumél ji. ReSenim je komplexni
a multidisciplinarni pristup k pacientovi, centralizace a propojovani jednotlivych urovni péce: takova
péce je pro nékteré pacienty a diagn6zy dostupna na Spickové trovni. Jde nam o to, aby se takovy
pristup stal standardem pro vSechny vzacné pacienty.”

Vzacné nemoci navic neprinaseji zatéz jen zdravotni, ale i socialni. ,Vzacné nemoci maji vyrazny
dopad na zdravi a také na vSechny oblasti Zivota pacientl i jejich rodin, na vzdélavani, zaméstnani
nebo zapojeni do spolec¢nosti. Usilujeme o to, aby péce a podpora, kterou pacienti a jejich rodiny



dostévaji, byla komplexni a dostupna vSem: aby nikdo nezustal stranou,” rikd Anna Arellanesova.

Jednim z predpokladi k ¢asnému, a tudiz i u¢innéj$imu zahdjeni 1éCby je takzvany novorozenecky
screening, diky kterému je mozné zabranit dalSim moznym komplikacim. Celoplo$ny screening je
zameéreny na zachyt rady vzacnych chorob. Néklady VZP na novorozenecky screening predstavovaly
vloni témér 60 miliond korun. Vzacné onemocnéni screening odhali u jednoho ditéte z 1150
narozenych.

Vzacna onemocneéni

Vzacna onemocnéni jsou zivot ohrozujici nebo zévazné chronické choroby, jejichz prevalence je nizsi
nez 5 osob z 10 000 a ktera jsou spojena s vyznamnym narustem nemocnosti (morbidity) a umrtnosti
(mortality) nebo zna¢nym snizenim kvality zivota postizenych (definice podle Evropské komise). V
soucasnosti je zndmo kolem 8000 druhu vzacnych onemocnéni, kterd jen v ramci Evropské unie
postihuji priblizné 6-8 % populace, tj. 27 az 36 miliona lidi. Celosvétové az 300 miliont lidi.
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