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»Rozhodnuti SUKL o tihradé 1ékii pro vzacna onemocnéni bude pro pacienty vzdy znamenat
vétsi miru jistoty. Lék, ktery potrebuji, bude mit diky takovému rozhodnuti pevné
stanovenou thradu po nékolik let,” vysvétluje Irena Storova, reditelka SUKL.

Umoznila to zména legislativy, kterd je uc¢inna od zacatku roku 2022. Novela Zékona o verejném
zdravotnim pojisténi upravila zasady pro thradu 1é¢ivych pripravka urcenych k 1é¢bé vzéacnych
onemocnéni a zaradila mezi ucCastniky rizeni také pacientské organizace a odborné spolec¢nosti.
LPacienti se SMA, kterym je nebo bude predepsdna lécba schvdlenym léc¢ivym pripravkem, se jiz
nemusi stresovat opakovanym poddvdnim zadosti pres §16 a mohou se soustredit na prokazatelné
benefity 1é¢by. Udast pacientskych organizaci v samotném sprdvnim rizeni povazujeme za velmi
dilezitou a prinosnou pro vdechny strany,” ¥ikd Anna Arellanesova, predsedkyné Ceské asociace pro
vzacna onemocnéni (CAVO).

Lécha pro pacienty se spinalni svalovou atrofii

Spinalni svalova atrofie (spinal muscular atrophy, SMA) je vzacné onemocnéni, kdy u pacientt
dochazi k postupnému ubyvéni svalstva. Nemoc muze postihnout jak kojence, tak i dospélého
¢lovéka. Existuje totiz vice typti SMA. ,U pacientti se SMA vidime zcela jasnd zlepseni. Dokonce i u
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SUKL se nyni zabyva i dal$imi zadostmi, které se tykaji 16kl pro vzécna onemocnéni. ,Prijali jsme
celkem 8 zadosti o zahdjeni spravniho rizeni o vysi a podminkdch thrady. Tykaji se napriklad léki
pro pacienty s cystickou fibrézou, metastazujicim adenokarcinomem pankreatu nebo paroxysmalni
nocni hemoglobinurie a dal$imi vzdacnymi diagnézami. Jsem rada, Ze mizeme pacientim, kteri trpi
vzdcnym onemocnénim, pomoci k lepsi dostupnosti lécby,” uzavira Irena Storova.
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