Cela Evropa resi, jak zaplatit ndkladné léky pro pacienty se vzacnymi chorobami - takovymi, které ma méné nez
dvacet lidi ze sta tisic. Driv vyrobci nechtéli do vyzkumu 1é¢iv ani investovat, coZ se na nétlak pacientti zménilo.
Ted jsme pied otdzkou, kde na to brat. A komu Fct: Lé¢ba vasi choroby je tak drah4, Ze se nam nevyplati.

~ ay Parkinson je raznd blon-
datad dama s pevnym stis-
kem ruky a dsmévem, kte-
1y ji z tvafe prakticky nemi-
- zi. A to pfesto, Ze piijela do
% Lucemburku na mezina-
rodn{ setkani odbornikii, ktefi se bavi o
vzécnych nemocich, a referuje tu 6 tom,
jak si vede pacientskd organizace na po-
moc lidem s Alstromovym syndromem,
kterou sama zaloZila kviili svym postiie-
nym détem.

Kay Parkinson nem4d problém o nemoci
svych déii oteviené mluvit. Obrazek za ob-
rdzkem ve své prezentaci popisuje, jaké to
je, kdyZ se rodiné narodi nejdfiv jen tako-
. vé velmi hladové miminko. Které oviem

piibir4 nevidanym tempem. Pak mé pro-
" blémy s o€ima a zatne mu selhavat srdce.
,Zivotni perspektiva? Dva roky, fekli n4m
1ékafi, kdyZ kone&né& po dlouhych vysetie-
nich konstatovali, Ze to nebyl virus v tého-

dadile

tenstvi, ale e Mathew ma4 velmi vzacnou

a nevylécitelnou dédinou chorobu, tak-
zvany Alstromiiv syndrom, fiké jeho mat-
ka. Charlotte se narodila o tfi roky pozd&ji
se stejnou diagnézou.

Takovy verdikt udéla z rodict brzy v&tii
odbormfky na nemoc jejich déti, nez jsou 16-
kafi, ktefi se se stejnou chorobou setkali jed-
nouv Zivoté. A jsou to obvykle pravé rodiny
nemocnych nebo sami pacient, kdo posou-
vajf hranice a nuti farmaceutické firmy, aby
se zabyvaly vyzkumem 1€k, z nichZ velky
byznys nekoukd, protoZe nemoci trpi tieba
jen dva tfi lidé v kaZdém staté.

Jesté pred pétadvaceti lety existovalo
jen deset 18k na vz4cné choroby. Ty ostat-
ni se nedaly1é¢it vitbec. Dnes je 1€kt néko-
lik desitek a kazdy rok se objevuji dalsi, Vi-
+tézstvi pacientl ma viak své stinné stran-
ky: penize. Je rozdil vyrabé&t 1ék pro milio-
ny lidi a je rozdil vyrabét jej pro dva lidi
v zemi. Lé¢ba je proto extrémné draha.
Konkrétné u nas délaji naklady na léky pro
vzédcné choroby pfes dvé miliardy korun,
coZ je 2,6 procenta ndkladd na viechny
léky v Cesku. Zd4 se to mélo, ale je nutné
si uvédomit jedno: tyto vice neZ dvé miliar-
dy spotfebuje ro¢neé jen hrstka lidi.

~ Atoje problém, ktery fesi cela Evropa:
kde vzit na financovéani vzacnych chorob,
kdy? staii, aby jedna men3i zdravotni po-
jiStovna méla dvacet pacientli s metabolic-
kou vadou, a poloZi ji to. Jisté - jen teoretic-
ky — kviili tomu u nés existuje systém pie-
rozdéleni penéz mezi pojisfovnami, ktery
zohledniuje i ndkladné choroby.

Pacienti uz problém citi a berou aktivi-
tu do svych rukou, Hranice stat se stiraji
a silnd spolena organizace héji zajmy pa-
cientii obvykle tisp&§né. Diky tomu Narod-
ni organizace vzacnych nemoci tak urput-
né bojovala za své nemocné, Ze vznikl

novy zdkon - takzvany Orpha.n Drug Act.

Orgamzace pacienti sili

Tak i Kay Parkinson zaloZila ve Velké Bnté—
nii organizaci, kterd informuje o Alstromo-
vé syndromu. , Rok 1998, prvni mezinarod-
nikonference o nemoci, rok 2001 slySeni v
Evropském parlamentu, rok 2003 zemfel

FAKTA

Kolik stoji vzacné choroby?

Glykogendza (vzdcna metabolicka
porucha, zjednodusend opak cukrovky):

1 pacient 13-15 milion{l rocné

Fabryho choroba (vzacna metabolicka
porucha, chybi enzym nutny ke
zpracovan( tuk(): 1 pacient 5 milion{/rok
Pompeho choroba (vzacna met. porucha,
v tkanich se hromadi glykogen, coz vede
k nicenf svaldl a kostf): 1pacient-33
milionu kerun za rok

Williamsiiv syndrom (vrozend genetickd
porucha, kterd mimo jiné ni¢i srdce a neda
se vylécit): 1 pacient - 7 milion{ ro¢né
»Nemoc motylich kfidel (EB, vrozena
geneticka porucha, kdy i jemny tlak na
kizi zplisobi bolest a poranéni): 1 pacient
v zdvislosti na formé nemoci 5 az 15
milionG rocné

Zdroj: VZP, ZP ministerstva vnitra

|

Mathew...“ Jeho sestru Charlotte rodice
pohibili pfed rokem. Bylo ji devatendct

" let. Jejimu bratrovi 25. Ano, i tak kon&i dia-

gnoza vzécnd nemoc. LéCit se totiZ d4 pou-
hych deset procent ze vzicnych chorob.
U nékterych nepomiiZe nic a u vétiiny
téch ostatnich se hraje o ¢as.

O tom, jak t&Zké je, kdyZ nezbyva nez se
zcela podfidit nemoci, védi své i rodite Ka-
rolinky Sedlackové z Nového Mésta na Mo-

ravé, KdyZ se narodila, bylo to krdsné zdra- -

vé miminko. Tedy - prvnich par hodin.
Pak proSedla, pfestavala dychat a musela
dostat kyslik v inkubétoru. Ukazalo se, Ze
mad glykogen6zu. Nemoc, kdy se cukr, kte-
1y télo dostane stravou, neméni v jatrech
na potravu pro mozek a télo. Takovych
déti je jen asi deset v republice. i
»Kdyz se fekne metabolické onemocné-
ni, lidé si hned predstavuji, Ze ma vase
dité dvé hlavy a jedendct prstli. Sousedi a
znami se k vaim bud budou vrhat a dychtit
po informacich, nebo naopak se budou vy-
hybat viem otdzkdm a pohlediim do ko&ar-
ku. Vasi kamaradi a zndm{ véas nejspi3 brzy
prestanou zvat na spolené akce (protoZe
vy byste pfece stejné nepfijeli), pfestanou
viés Zadat o radu (protoZe vy mate piece sta-

rost{ dost), pfestanou k vdm jezdit na na-

vitévu (protoZe vas necht&ji zatéZovat). Bu-
dou se u vas stiidat pocity velkého odhodl4-
ni a chuti bojovat s nemoci s pocitem na-
prosté marnosti a bezmocnosti,” tak popi-
suji rodi¢e Simona a Libor Sedlackovi Zivot
s nemoci své dcery na webovych strdn-
kach, které o vzacné chorobé zaloZili.

Je to velmi pfesny popis, jak se Zije li-
dem s chorobou tak mimofadnou, Ze je
nuti naucit se rychle pofadné anglicky, pro-
toZe v Cesku si o svych problémech s malo-
kym mohou vymériovat informace. Karo-
linka ma pfitom 3tésti: jeding, co potfebu-
je, je, aby dostévala do téla cukr v pravidel-
nych intervalech. V noci sondou rovnou
do téla. ,Jinak jsou glykogenézy, konkrét-
né druhého typu, velmi nédkladné choroby.
Rocné stoji na jednoho pacienta 13 aZ 15
miliont, fikd mluvef VZP Jiif Rod. Lidi, kte-

Hi jsou zavisli na lécich &i nakladnych 16Zeb-
nych postupech, je v Cesku n&kolik tisic. A
kaZdym rokem piibyvaji dalsf. Spadajf sem
kromé fady vzdcnych nddort pfedeviim
vrozené genetické poruchy.

Tieba pod centrum lé¢by metabolic-
kych poruch v praZské VEN, jediné v Ces-
ku, patii vice neZ stovka pacientd. Jesté
pied pér lety se pfitom dali spo¢itat na prs-
tech ruky. ,JenZe tehdy jsme jim nemoc
nasli jako détem, a oni diky 1ékiim pEeZiva-
ji do dospélosti, a k nim pfibyvaji dalif
novi pacienti,” fika §éfka centra Véra Mali-
nova. ,Zatim to financovat §lo, ale do bu-
doucna to neni zaplatitelné. Jsou zems,
kde né&které léky, které u nés pacienti do-
stavajf, nehradi. Tfeba i bohaté Lucembur-
sko," fika 1ékafka. TotéZ tvrdi i §éf nejvetsi

* zdravotni poji§tovny v zemi Pavel Horak.

»,Do dvou let se musime rozhodnout, kde
je hornf hranice toho, co budeme platit za
1écbu,” fika zcela vaZné.

Platit, i kdyzZ Zivot nezachranime?

Zdé4 se, Ze i u nds za¢nou nabyvat na vyzna-
mu pacientské organizace. Podobng jako
ve svété. Mezi nejnovéjsi patii sdruzeni AV
Minority pro pacienty s takzvanou arterio-
ven6zni malformaci hlavy a krku. Jde o véz-
né postiZeni tepen a Zil, diky némuZ proudi
krev v ur€itém misté pod velmi vysokym tla-
kem, takZe hrozi riziko prasknuti cévy a vy-
krvéceni. Co to znamena? Tfeba to, Ze kdyz
je vim patndct a pfedklonite se nad vanou,
abyste si vyprali dZiny, voda je najednou
plnd krve z vagich tst. A krvicent nejde za-
stavit a hrozi, Ze zemfete. Takovy je piibéh
zalkladatelky sdruZeni Silvie Slivové.

»SdruZeni vzniklo jako reakce na soucas-
nou nesystémovou péci o tyto nemocné a
alarmujicf nedostatek odbormnik, ktefi se-
problematikou zabyvaji. Pfitom jde o vaz-
né onemocnéni, které pfi sebemensim za-
nedbéni lé¢by miZe vést aZ ke smrti,” Fkd
mlad4 Zena. :

Do budoucna viak budou pacienti zfej-
mé muset svést bitvu i o to, zda viibec do-
stanou léky, nebo zda jim pojistovna za-
plati nakladny lé&ebny postup, o némz se
vi, Ze pacienta nevyléci, jen moZnd zpo-
mali postup nemoci. A Ze3ti pacienti to

‘tusf. Proto v lednu chystaji schiizku, kde

budou debatovat o zaloZeni sdruZeni za-
stfeSujiciho zdjmy pacienti s vzdcnymi
chorobami.

Bude to silny protivnik pfi otdzkach, kte-
1é sileckde uZ nahlas a u nés stéle jesté po-
tichu pokladaji platci péce: do jaké miry se
vyplati investovat miliony korun roéné do
Clovéka, kterého tim nevylééim a ktery s
velkou pravdépodobnosti zemfe dfiv nez
jini? Jednotny recept na to neexistuje a
vSechny staty jej hledaji. Méli bychom
s tim zaéft i u nés.

Lenka Petrdfové
redakterka MF DNES

Séf VZP: Bez pripojisténi na drahé choroby nebude na leky

Séf nejvatsi zdravotni pojistovny
v zemi (VZP) Pavel Hordk mini, Zze
uZ za dva roky nebude na to, aby
se platilo pacientlim to co dnes.

Jakého méte nejdraZsiho pacienta?

V celé historii? Ten stal asi 150 miliont ko-
run. A byl to hemofilik. (Pozn. red: genetic-
ky podminénd porucha srdzlivosti krve)

Zvladaji zdravotni pojisfovny platit li-
dem lé¢bu vzdcnych chorob? i
Faktem je, Ze s tim, jak se vyviji ekonomi-
ka a roste poet velmi drahych lékd na
vzacné nemoci, tak bude nutné udslat tiva-
hu: kde konéi hranice vefejného pojisténi
akde je prostor pro komer¢ni pfipojisténi.
CoZ je tam, kde lécba z vefejnfch penéz
nevede k uzdraveni, ale jen k ]akémuSI
omezovani choroby.

Bude nutné najit hranici, kdy jedna ta-
kovéd 1é¢ba omezuje v1éceni vice jinych pa-
cientd. ProtoZe je tfeba vzdy vazit, jaky pti-
nos pro pacienta vynaloZend koruna ma.

A pokud by se rovnovéha posunula tak,

Ze bychom na jednu stranu platili malo

efektivni, extrémné drahou lé€bu exkluziv-
nimi novymi léky a na druhou stranu ne-
dostateéné hradili béZznou lé¢bu, tfeba
péci o seniory, ktefi nejsou tak medialné
atraktivni, tak bychom brzy byli v negativ-
ni finané¢ni bilanci. Za milion se d4 poskyt-
nout hodné v nésledné péci, ale velmi
mélo v kategorii vysoce drahych léki.

Existuje z toho cesta ven?

Kdyby si napiiklad kaZdy odklddal mési¢-
né tisic korun na pfipojisténi, déla to za
rok deset miliard korun. Muselo by to ale
zatit tim, kterd léciva ¢i 1é€ebné postupy
jsou za tou hranicf, Ze opravdu mohou byt

. pfedmétem pfipojisténi. A pak: vychézim

z mentality stfedoevropské, ktera je tako-
va, Ze méa-li se clovék rozhodnout, tak si vy-
bere spi§ vy33i pojistku, i kdyZ pravdépo-
dobnost jeho onemocnéni je nizka. A po-
kud si pfiplati x milionti zdravych lidi, tak
to piinese zdroje pro ndkladné pacienty.

A co kdyby si lidé nechtéli pfiplicet?

Pokud by ochota priplédcet si byla nizka,
tak to znamend, Ze ty léky by poskytnuty
nebyly. Myslim, Ze je to korekmi pEistup v
piipadech, kdy opravdu je sporné, jestli ty
extrémni ndklady jsou pfinosem pro paci-

enta nebo jestli je to jen omluva nés sa-

mych pfed sebou, protoZe se citime lépe,
kdy? fkame, Ze kazdy m4 nérok na viech-
no. Ve skuteénosti to tak neni a vede to k
tomu, Ze se pak Setfi skryt&, a to je mno-
hem nebezpe&néjsi, nez kdyz se to udéla
transparentné. :

Ienomie pak by musela existovat politic-

ki viile Fict, Ze nékde se nakresli tlusta

&éra, Mdte pfedstavu, jak by to 3lo délat?
Myslim, Ze by statilo posilit funkce pojisto-
ven. Nefikdm, aby se z vefejného pojisténi
stalo komer¢ni, kde se naklady prosté spo-
¢itaji a promitnou do ceny pojistky, a bud
si ji pacient vybere, nebo ne. Takto ne. Ale
¢im vic bude ve zdravotictvi skuteéného
pojistovnictvi a méné datiového systému,
kdy se né&jaké penize vyberou a pak se dis-
kutuje o tom, kolik se komu d4, tim 1épe.

A co stanavit, jako je to v nékterych ze-
mich, cosi jako ,,cenu za Zivot, tedy
QUALL, a fict, Ze co je tfeba nad patnict
miliond, to uZ st4t z poji§téni nehradi a
na to se uZ ¢lovék musi pFipojistit sdm?
Jsou piipady, kdy se takovy pfistup neda
pouZit. Tfeba zranéni, kdy naklady mo-
hou byt taky extrémné vysoké. Pokud se
ale budeme bavit o vzdcnych chronickych
chorobéch, tak myslim, Ze by se méla sta-

novit takova hranice. Ty mechanismy jsou
ze zahrani¢i zndmé. Pokud by niklady na
1é¢bu pfekracovaly néjakou hranici, coz je
moZné matematicky stanovit jako tfeba
xnasobek né&jakych pramérnych nikladi
na lé¢bu pacienta, tak by se dalo fict, Ze
vie, co je nad timto strepem, spadé do ka-
tegorie nehrazené a bylo by moZné se na
to bud z&asti, nebo zcela pfipojistit. Jinak
do systému neni vtaZeny pacient. Nic jej
nenuti zamyslet se nad prevenci, Ze by ta-
kova nemoc u nich ¢ jejich blizkych moh-
la vzniknout.

To je otdzka jakého roku? KdyzZ se i vy
jako nejvétsi zdravotni pojis§tovna octne-
te v problému platit ndkladnou lé¢bu? |
Myslim, Ze je§té dva roky je moZné drzet
péru pod poklickou. PFi§ti rok se to-podafi
udrZet, ale to je posledni rok. A neméli by-
chom ten ¢as promarnit, ale vyuZit k pfi-
pravé jiného systému. Lenka Petrasova



