Clankov: 4 10. jul 2025

Minister pise medikom / Sasko prosi mladych, aby zo Slovenska neodchadzali, no niektoré problémy zaé¢inajtcich

lekarov nevidi . . . . . L 2
Online, postoj.sk, 9. 7. 2025, 19:35

Neuroldg: Vypisujeme Ziadosti a vieme, Ze ich poistovne zamietnu . . . . . . . . . ... ... ... ... ....... 6
Tlag, Dennik SME, 10. 7. 2025

Neuroldg: Vypisujeme Ziadosti a Stvrtok 10. jula 2025 vieme, Ze ich poistovne zamietnu . . . . . . . .. ... .. .. 9
Tla¢, SME - Korzar, 10. 7. 2025

The Backwards: KOSICE - Botanicka zahrada Kosice. Podujatie Koncerty . . . . . ... ... ... .......... 12

Online, ajdnes.sk, 10. 7. 2025, 0:09

mediaboard.com


https://mediaboard.com/

Minister pise medikom / Sasko prosi mladych, aby zo Slovenska neodchadzali, no niektoré problémy zaginajucich
lekarov nevidi &

0 9.7.2025,19:35 svetkrestanstva.postoj.sk @ Lukas Kekelak Pozitivny Univerzita Pavla Jozefa Safarika v
Kosiciach Univerzita Pavla Jozefa Safarika v KoSiciach
99 539 2,21 0,02 926 EUR

Minister pige medikom / Sagko prosi mladych, aby zo Slovenska neodchéadzali, no niektoré problémy zaginajlcich lekarov nevidi
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Kamil Sagko chce udrzat kongiacich medikov na Slovensku. Ti by aj zostali, no nie véade ich chct. Zahraniénych $tudentov, ktorych
lekarske fakulty vo velkom produkuju, minister zdravotnictva neriesi.
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Kamil Sasko chce udrzat konéiacich medikov na Slovensku. Ti by aj zostali, no nie véade ich chct. Zahraniénych $tudentov, ktorych
lekarske fakulty vo velkom produkuju, minister zdravotnictva nerieSi.
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Minister pige medikom / Sasko prosi mladych, aby zo Slovenska neodchéadzali, no niektoré problémy zaéinajlcich lekarov nevidi
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Lukas Kekelak

Kamil Sagko v kosickej univerzitnej nemocnici. Zdroj fotografie: Facebook/K. S.

.Mame jasny ciel: daf mladym lekdrom najavo, Ze Slovensko o nich stoji. Sme naozaj pripraveni robit vSetky podmienky, aby mohli svoju
kariéru rozvijat u nas doma. Tu, kde ich na nasich $pickovych fakultach naucili zruénostiam a kde si po prvykrat vyskasali, aké je to
zachranovat ludské Zivoty, oznamil v promo&nom tyzdni minister zdravotnictva Kamil Sagko z koalidného Hlasu.

Tento rok prvykrat na Ziadost Lekarskeho odborového zdruZenia poslal osobny list kazdému jednému konéiacemu medikovi s vyzvou,
aby po Studiu zostal na Slovensku.

,Naozaj som ho pozval, poziadal, podakoval sa mu, Ze Studoval na Slovensku, a oslovil som ho s jedinym ciefom: aby zvaZil svoje
pbsobenie, pokracovanie a nastartovanie svojej kariéry tu u nas doma,” povedal minister.

To, aby medici neodchadzali z krajiny, Sasko vnima ako ,absolttne klGéovy bod a zaujem véetkého®, o osobne na ministerstve robi.
Prave na medikoch podra jeho slov stoji budticnost slovenského zdravotnictva.

Aj preto ministerstvo pod jeho vedenim v spolupraci s dekanmi lekarskych fakult pripravuje 25. septembra v bratislavskej Inchebe
podujatie pre konciacich medikov Medifutura s heslom ,Na budicnosti medikov na Slovensku nam zalezi“.

Od planovaného poduiatia, z ktorého chce Sagko urobit tradiciu, ma velké odakavania. Veri, ze dokaze za jeden defi motivovat priblizne
1 700 buducich lekarov, aby zostali na Slovensku. Hlavnym zamerom je prepojit medikov so zastupcami sukromnych a $tatnych
nemocnic, s ambulanciami i so Zupami, aby mali uz pred skonéenim $koly vopred vyhliadnuté miesto.

Skuto¢ne minister zdravotnictva rozumie problémom medikov? Jeho pohlad sme konfrontovali s vyhradami zacinajlcich lekarov.
Pohlad ministra verzus realita kon¢iacich medikov

Minister zdravotnictva sa s medikmi zhoduje, Ze najcastejSie problémy prichadzaju po ukonceni $tddia, preto treba ¢o najviac ulahgit
novym lekarom vstup do realnej praxe.

Sasko tvrdi, ze mnohym chybaju informacie, kontakt s ambulantnym sektorom &i zakladna orientéacia v systéme. Preto chce medikom na
konferencii pontknut konkrétne odpovede a néstroje, ktoré im poradia pri rezidentskych programoch, pomozu pri zakladani ambulancii ¢i
pri orientécii v IT systémoch.
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Bol by rad, keby Siestaci na medicine zo septembrovej konferencie odisli uz s konkrétnymi dohodami s jednotlivymi nemocni¢nymi
pracoviskami, kam nastupia po ukonceni §tadia.

Hoci lekari v nasom zdravotnictve aj podla ministerstva chybaju, najst si dnes pracu vo velkych nemocniciach podfa konciacich medikov
nie je vobec jednoduché. Pre¢o?

.Na Slovensku to funguje tak, ze poc¢as posledného ro¢nika vac¢sinou rozposlete maily po nemocni¢nych oddeleniach, z toho dve tretiny
prednostov vam $tandardne vobec neodpidu a ti, ¢o odpidu, vam neraz povedia, Ze nemaji miesto,“ opisal pre Postoj svoju skisenost
lekar Samuel Majna, ktory si po $kole vybral odbor nedostatkovej gastroenterolégie.

Samuel Majna. Foto: Postoj/Adam Rabara

Svoje zivotopisy rozposlal do Styroch slovenskych nemocnic v okoli Bratislavy. Z dvoch miest mu neodpisali vobec, z tretieho dostal
odpoved, ze maju plno, a az zo Stvrtej kliniky ho pozvali na pohovor. Pracu si vSak naSiel az v piatej nemocnici po tom, ¢o mu o
uvolnenom mieste dala vediet jeho znama.

Co na tuto sktsenost hovori minister?

LDiskutoval som o tom so vSetkymi §tatnymi nemocnicami. Neviem, do akej miery to, ¢o ste pomenovali, je rozdiel medzi percepciou
(vnimanim pozn. red.) a realitou. DéleZité je, aby sa komunikovalo,“ odpovedal Sagko. Pritom naznagil, Ze podobnu skisenost kongiacich
medikov pozna cez svojho brata, ktory je tiez absolventom lekarskej fakulty.

Pamata si vraj, ako aj on posielal ziadosti o pracu do nemocnic a bola to velmi neosobna forma komunikacie. Dodal v§ak, Ze doba sa
zmenila a na webe ministerstva je uz prehlad volnych miest nielen pre lekarov. Okrem toho je presvedceny, ze vSetky problémy sa daju
riesit komunikaciou a prave septembrova konferencia pre medikov je hodenou rukavicou.

Niektori dekani citia dlh vo¢i medikom

Dekan Lekarskej fakulty Univerzity Pavla Jozefa Safarika v Kosiciach Peter Jarduska na rozdiel od inych dekanov na tladovej
konferencii priznal, Ze st mladym lekarom po skonéeni Skoly diznikmi.

.Najhorsie obdobie, ktoré lekar zaziva, je obdobie po skonéeni Skoly, kde sme nadim budlcim kolegom naozaj dost dizni,“ uviedol
JarGuska. Poklada za nevyhnutné zlepsit podmienky na $tudium a prvé roky medicinskeho vzdeldvania zaginajucich lekarov, aby v
systéme zostali.

Mysli si v8ak, Ze ked budl na fakulte $tudentom hovorit, aby tu zostali, prinesie to svoje ovocie a $tudenti na Slovensku nakoniec aj
zostanu. Zeby absolventi mediciny mali problém najst si pracu po $kole, véak nepoklada za realne.

,Vobec si nemyslim, Ze dnes moéze mat absolvent mediciny, ktory prejavi zaujem o zamestnanie a vyvija aktivne Usilie, problém
zamestnat sa v dobrej nemocnici. Ked' to zacne niekto riesit az po skonceni skoly, moze narazit na to, Zze atraktivne miesta st uz
zaplnené. Ak to riesi v dostatoénom predstihu, tak sa hadam vie napasovat do systému,“ tvrdi Jar¢uska.

Lukas Kekelak

Kosicka lekarska fakulta sa konc¢iacim $tudentom snazi vytvarat nové prileZitosti aj tak, Ze Siestakov posiela praxovat do mimokosickych
nemocnic. Do buduicna planuje, aby prax v regionalnych okresnych nemocniciach, kde spomedzi nemocnic lekéri najviac chybajd, bola
povinna.

,Potom je uz len na manazmente nemocnic, ako si tych Sikovnych fudi k sebe dokazu prilakat,“ dodal dekan z Kosic.
Ako ziskat pracu? Dekan radi medikom dva roky dobrovolnicit

Problém s nedostatkom lekarov je ,Uplne akutny” aj podla dekana Lekarskej fakulty Univerzity Komenského v Bratislave Juraja Payera,
ktory je zaroven viac ako dvadsat rokov prednostom internej kliniky univerzitnej nemocnice v bratislavskom Ruzinove.

Sebakriticky priznal, ze sa doteraz lekarske fakulty az tak nevenovali tomu, aby Studenti po skonceni mediciny na Slovensku zostali,
kedZe to podla Payera nie je ich primarnou ulohou.

Minister zdravotnictva Kamil Sagko pri pohfade na figurinu fudského tela. Foto: Facebook/K. S.

Na problémy zacinajucich lekarov ziskat po $kole v nemocnici miesto v§ak hovori, Ze pokial sa chce mlady lekar zamestnat a nastupit
napriklad na jeho kliniku, poklada za optimalne, aby minimalne rok-dva predtym robil dobrovolnika.
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LA ked ma redlny zaujem, tak by sa mal va¢sinou uZ niekedy koncom roka zaujimat a zacaf sa pytat, ¢i to miesto potom budem mat
volné. To je len taka rada pre tych, ktori tento zaujem majd,” radil novacikom dekan lekarskej fakulty na tlatovej konferencii.

Nikde vo svete to podfa neho nefunguije tak, Ze kazdy dostane pracu, ktort chce. ,Nemoze byt skoro kazdy plasticky chirurg. Nemocnice
maju volné miesta, ale aj podla toho, kde je to potrebné,” hovori.

Napriek tomu podra Payera stoji za to uchadzat sa o $tudentov mediciny a priestor vidi aj v ziskavani slovenskych medikov z Ceska. Na
vlastnej klinike ma podra svojich slov zo Styridsiatich lekarok pat takych, ¢o vystudovali u nasich susedov.

Naozaj tu mladych lekarov chceme?

Viaceri dekani lekarskych fakult sa zhodli na délezitosti dat za¢inajicim lekarom pocitit, Ze ,my ich tu chceme*“. Dokonca si praju, aby sa
spat vracali s novymi skiisenostami aj ti, ktori odisli do zahranicia. Prave ti vS§ak maju ¢asto opacny pocit.

Dennik Postoj hovoril so slovenskou lekarkou Katarinou pésobiacou v Ostrave, ktord sa po Studiu na Masarykovej univerzite v Brne
chcela vratif na vychodné Slovensko a byt krénou lekarkou, ktorych je nedostatok. Ani ju véak nezdujem zo strany nasich fakultnych
nemocnic pri hfadani miesta neminul.

Lekarka Katarina pocas operéacie. Zdroj fotografie: K. F.

,Nemocnice komunikuju so ziadatelmi o pracu Uplne katastrofalne. Bud' sa neozv, alebo az po dlhom ¢ase, aj to vam povedia, Ze o vas
nemaju zaujem,”“ spomina Katarina s tym, ze o osobny pohovor v kos$ickej univerzitnej nemocnici musela dokonca sama poziadat. Primar
otorinolaryngoldgie si na fiu vyhradil desat mindt.

,Hned v Gvode ma oboznamil, ze takého mladého lekara absolventa nepotrebuje. Tych ma dostatok ako stazistov z okolitych mensich
nemocnic. Ale povedal mi, Ze ak mam naozaj o ORL zaujem, vzhfadom na to, Ze sU jedinym akreditovanym pracoviskom na vychode
Slovenska, aj jeden-dva roky by boli pre mna prinosom.”

Ked sa Katarina primara opytala, ¢o ak by potom chcela zostat, dostala odpoved, Ze ak bude naozaj $ikovna a pozdavala by sa mu,
mozno by sa mohol za fiu prihovorit. Isté miesto teda nemala, a tak si rad$ej nasla pracu v ¢eskej nemocnici, z ktorej uz teraz odist
neplanuje.

Dekan Payer tvrdi, ze slovenskych $tudentov mediciny v Cesku je naroéné oslovovat, pretoze Slovensko vraj nema ich databazu. Data
Ceskej lekarskej komory medzi¢asom ukazali, ze pocet slovenskych lekarov v Cesku nadalej rastie. Plati véak, e Slovensko ma na
Ceskych lekarskych fakultach velky rezervoar slovenskych medikov, o ktorych dostatocne nebojuje.

Lukas Kekelak
Spickovi pedagdgovia a ti, ktorym sa medikov vychovavat nechce

Dekanka Jesseniovej lekarskej fakulty Univerzity Komenského v Martine Andrea Calkovska poklada za ddlezité formovat aj verejnu
mienku, ktord podla nej vo vztahu k lekarom nie je dobra.

,Potrebujeme, aby si fudia uvedomili, Ze vzdelavanie na lekarskych fakultach je naozaj dobré a medikov mame kvalitnych,” uviedla po
boku ministra Sagka, ktory jej dal za pravdu. ,Nade lekarske fakulty st absolitne $pickové, ponlkaju $pickové vzdelavanie, maju
$pickovych pedagdgov a vychovavaji medikov a budicich lekarov, ktori sa naozaj nestratia nikde vo svete.”

Podla lekdra Samuela Majnu, ktory v Bratislave takisto vyucuje medikov, by vSak Slovensko malo zapracovaf na zlep$eni pripravy
buducich lekarov zo strany vyu€ujucich.

,Mnohi lekéari si pomerne vytaZzeni, ale rovnako je pravda, Zze mnohi z tych, ¢o pracuju v univerzitnych nemocniciach, nemaju velmi
zaujem udit a robia to z donutenia,” povedal v rozhovore pre Postoj s tym, Ze ak lekar nechce posUvat svoje vedomosti dalej, nema podla
neho v univerzitnej nemocnici ¢o hradat.

Lukas Kekelak

Problém vidi aj v tom, Ze pocet Studentov na jedného bratislavského lekara aj pocet Studentov na pacienta je vyrazne v neprospech
slovenského vzdelavania.

Je celkom ing, ked vam v Cesku na dve oddelenia pride dvanast medikov, ako ked tu na Slovensku pride na jedno oddelenie patdesiat
medikov, z toho dvanast zahrani¢nych,“ tvrdi Majna, ktory sa napriek mnoZzstvu $tudentov snazi kazdému, kto prejavi zaujem, venovat.
Pri slovenskom poéte medikov na oddeleni je vSak podla neho naro¢né odsledovat, ¢i kazdy ovliada to, ¢o by mal.

Neberte tolko medikov z cudziny, radi nasa zahrani¢na absolventka
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JLahko sa stane, Ze mnohi, ktori nemaji reélny zaujem nie¢o sa naucif, systtmom len preplavaji. A vyudujlci lekari im to Casto
dovolujd,” vravi Majna na zéklade skisenosti z univerzitnej nemocnice. Jeho slova potvrdzuje aj mlada lekérka z Iranu Yasaman Arzideh,
ktora v Bratislave vyStudovala medicinu v anglictine.

Yasamane Arzideh. Foto: Postoj/Juraj Brezani

,Pocas Skoly sme takmer vébec nemali prax. Lekari sa vam v nemocniciach takmer nevenuju. Pridete na vyu€ovanie do univerzitnej
nemocnice a lekara, ktory vas ma mat na starosti, niekedy ani nenajdete, uviedla chirurgi¢ka, ktora dnes pracuje v Dunajskej Strede.

,Rozumiem, Ze lekari maju vela prace, ale ked to nestihaju, tak radSej nech neberl tolko S$tudentov na medicinu. Beru tu tolko
zahrani¢nych Studentov, no okrem teérie vas dokopy ni¢ nenaucia! A potom z toho Stidia nemaju poriadne ni¢ ani Slovaci,” tvrdi lekarka
povodom z Iranu, ktora mala po $kole problém najst si pracu, lebo jej chybali praktické skiisenosti.

Spodiatku mala podrla vlastnych slov taZkosti najst aj lekarov, ktori by jej skiisenosti chceli a vedeli odovzdat.
Kristina Visolajska
Minister zdravotnictva odmietol na tieto tvrdenia reagovat a nechcel, aby s nimi boli konfrontovani ani dekani lekarskych fakault.

,Venujme sa podstate, nevracajme sa do minulosti, sistredme sa na budlcnost, na systémové kroky, ktoré zabezpecia stabilitu,”
povedal minister. ,Nerobme ten systém SkaredSim, ako v skuto¢nosti je,“ uviedol tiez.

Na zaciatok by stacilo viac slovenskych medikov na Ukor zahrani¢nych

Lekarka z Iranu pritom okrem iného pomenovala désledky rozporuplnej praxe slovenskych lekarskych fakult, na ktord uz dva roky
upozoriuju analytici Rady pre rozpocétovi zodpovednost Zuzana a Franti$ek Mdckovci.

Ak budi v buddcnosti lekari chybat a nebudu po $kole dostatoéne skuseni, jednym z vinnikov budl aj slovenské lekarske fakulty, a to
prave preto, ze viac ako dekadu vzdelavaju velky pocet zahrani¢nych medikov na Ukor slovenskych.

Slovensko sice patri medzi $picku krajin s po¢tom odovzdanych lekarskych diplomov, ked v§ak ocistime data od absolventov anglickych
programov, v produkcii nasich lekérov sa prepadame hlboko pod priemer krajin OECD. Napriklad v Skolskom roku 2023/24 lekarske
fakulty v Martine a v KoSiciach uz prijali viac zahrani¢nych ako domacich Studentov.

Po tlaku lekarskych odborarov a analytikov doslo k dohode medzi ministerstvom $kolstva, zdravotnictva a vedenim lekarskych fakult.
Minuly rok pocet Slovakov narastol o 94 medikov v prvych ro¢nikoch, hoci pévodny plan ratal s navySenim o 150 prvakov. No nestalo sa
to na Ukor zahrani¢nych Studentov.

Zatial €o drviva vacsina cudzozemskych medikov po Skole odchadza (podfa lekarskej fakulty v KoSiciach im zostava na Slovensku len 3
— 5 percent zahrani¢nych absolventov), az 75 percent slovenskych $tudentov v naSom zdravotnictve zostava. Prijimat viac slovenskych
medikov na Ukor cudzincov tak ma zmysel.

Lukas Kekelak

Minister Sasko tvrdi, Ze listom oslovil aj zahrani¢nych absolventov mediciny, aby na Slovensku po ukondeni $tudia zostali, podujatie
Medifutura je vSak podfa neho prioritne uréené len pre nasincov. Zahrani¢ni Studenti vraj budi mat vac¢siu motivaciu na Slovensku zostaf
az po tom, ¢o sa budu vzdelavat v novych a zrekonstruovanych nemocniciach.

Dekan bratislavskych lekarov Payer odmieta zmenit pomer slovenskych $tudentov na Ukor zahraniénych, ktori si na rozdiel od Slovakov
za Studium platia a tvoria tak lekarskym fakultdam nemaly zdroj prijmov.

Zrava dekan Lekarskej fakulty UK v Bratislave Juraj Payer a minister zdravotnictva Kamil Sasko. Foto: TASR/Jakub Kotian

,Respektujem rézne odporicania, na druhej strane sme vSetky lekarske fakulty riadené ministerstvom Skolstva a mame tiez nejaké
rozpocCty. Aj o sa tyka odporucenia z univerzitného priestoru, jednym z hlavnych ukazovatelov je pocet a kvalita zahrani¢nych Studentov
na fakultach,” brani sa Payer, ktory pre Postoj povedal, Ze slovenskych Studentov maju ,enormne vela“.

,Dobra vyucba na dobrych lekarskych fakultach sa pohybuje na ro¢nik okolo sto Studentov. My mame len slovenskych vyse tristo.”
Slovenskych absolventov je podia neho ,absolitne dost“ a ,akitny* nedostatok lekarov na Slovensku ich zvy$ovanim nevyriesime.

Zdielaj ¢lanok

Pomoz aj ty $irif hodnotné ¢lanky a nézory
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Lukas Kekelak

Vystudoval zurnalistiku na Katolickej univerzite v Ruzomberku a na Univerzite Komenského v Bratislave. Venuje sa najméa politike a
zdravotnictvu.

Nové ¢lanky Vam budeme posielat na e-mail.
Neuspesny pokus o prihlasenie sa na odber.
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Neuroldg: Vypisujeme ziadosti a vieme, Ze ich poistovne zamietnu

Vagsina firiem, ked prindsa na trh lieky pre zriedkavé ochorenia, je ochotna rokovat o zfavach. Stat by mal preto posilnif Glohu vo
vyjednavani lepSich podmienok pre vstup liekov na nas trh, tvrdi neurolog

Priemerné omeskanie stanovenia diagndzy pre pacientov na zriedkavé choroby je na Slovensku priblizne pat rokov. Liecba v8ak nemusi
byt dostupna.

MATEJ SKORVANEK

je veduci Centra pre zriedkavé extrapyramidové ochorenia Centralneho nervového systému na Neurologickej klinike Univerzity Pavia
Jozefa Safarika v Kosiciach. Hovori, e ak si liek neméze dovolif rodina, na rad prichadza crowdfundingova platforma Donio. ,Pre
pacientov aj lekarov je to frustrujuce. Vypisujeme Ziadosti, odvolania a odvolania na odvolania a stadle nam prichadzaju zamietavé
odpovede,” vysvetluje.

Su zriedkavé ochorenia naozaj zriedkavé? Kolko fudi na Slovensku ma tuto diagn6zu?

Zriedkavé ochorenia su definované tak, Ze postihuji menej ako patdesiat ludi zo stotisic. Okrem toho existuju aj ultrazriedkavé
ochorenia. Tie postihuji menej ako dvoch fudi zo stotisic. Lenze zriedkavych ochoreni je naozaj vela. Ak ich vSetky s¢itame dokopy, ide
o vysoké ¢&islo. Statistiky hovoria, ze v priebehu zZivota bude zriedkavé ochorenie postihovat jedného zo sedemnastich fudi. Znamena to,
Ze na Slovensku bude mat zriedkavé ochorenie zhruba tristotisic ludi. Z nich asi osemdesiat percent bude mat genetické ochorenie, ¢o je
asi dvestopatdesiattisic pacientov. A z tychto dvestopatdesiattisic fudi bude mat asi polovica genetické ochorenie, pri ktorom dominujd
neurologické prejavy. Cize na Slovensku bude mat zhruba stodvadsatpattisic ludi neurogenetické ochorenie.

Da sa povedat, ktoré zriedkavé ochorenia s na Slovensku najcastejSie?

Zavisi to aj od medicinskej discipliny. Ked hovorime o neurologickych ochoreniach, st to napriklad Huntingtonova choroba, genetické
formy epilepsie, Parkinsonovej choroby, r6znych genetickych dystonii (pohybové ochorenia, pozn. red.) alebo aj rozlicné nervovo-svalové
ochorenia ako napriklad spinalna muskularna atrofia, ré6zne svalové dystrofie alebo myopatie. Vo vSeobecnosti plati, Ze neuroldgia je
odborom zriedkavych ochoreni. Takych, ktoré nedefinujeme ako zriedkavé, nie je az tak vela. Patria k nim napriklad Alzheimerova
choroba, cievne mozgové prihody, skler6za multiplex alebo klasicka forma Parkinsonovej choroby.

Priemerné omeskanie diagndzy pri zriedkavom ochoreni je na Slovensku pat rokov a niektori pacienti ¢akaji na uréenie diagnézy aj
desiatky rokov. V ¢om pri ich diagnostike zlyhavame?
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Su za tym viaceré faktory. Prvym faktorom je to, Ze posledné roky priniesli obrovsky technologicky pokrok v genetickej diagnostike. Pred
dvadsiatimi alebo tridsiatimi rokmi bola genetika v zagiatkoch. Testovali sme osobitne kazdy gén. Pri rozmanitosti genetickych ochoreni
tak bolo tazké urcif, aké genetické ochorenie ma dany pacient. SU ochorenia, ktoré vieme trafif na prva alebo aspori s velkou
pravdepodobnostou. No su aj také, ktoré mozu byt spésobené patdesiatimi, dvesto alebo tristo génmi. V tychto pripadoch neméate $ancu
sa trafit. Existuji uz technoldgie zalozené na tzv. sekvenovani budtcej generacie. Vdiaka nim vieme bud' osekvenovat (preditat, pozn.
red.) vela génov naraz (panelové testovanie), véetky kddujlce Casti génov naraz (celoexémova sekvendcia), alebo vysetrit aj celd DNA
naraz (celogendmova sekvenécia). Jednym vySetrenim moZzeme naraz vySetrit véetkych dvadsattisic génov, ktoré mame v tele. Tym sa
diagnostika dramaticky urychluje. NavySe mnohé genetické ochorenia sme az postupne objavovali. Aj u nas na pracovisku sme sa len za
poslednych Sest rokov podielali na objave $tyroch novych genetickych ochoreni. TakzZe to, ¢o pozname, je ovela lepsie ako to, ¢o sme
vedeli pred dvadsiatimi rokmi, a zarover horgie nez to, ¢o budeme vediet o dalSich dvadsat rokov.

V ¢om je problém?

Na Slovensku, Zial, stdle nemame v ramci poistovne pausalne uhradzané najefektivnejsie spdsoby genetickej diagnostiky. Poistovne
pauséalne hradia len panelové testovanie a ¢asto len raz za Zivot. A tak, ked sa trafite do zIého panelu, s uhradenim druhého uz mézete
mat problém. Niektoré poistovne uz zacali hradif aj celoexémové sekvenacie, ¢o je dobré, ale nerobia to pausalne. Musi sa to
predschvalif a nie kazda poistovia to uhradi. A pritom vieme, Ze prave nové technoldgie a postupy medicinsky aj procesne extrémnym
spdsobom urychluju diagnostiku a su aj ovela efektivnejsie z finanéného hladiska.

Viete pacientovi potvrdit diagnézu inym spésobom?

Genetickll diagnozu vieme potvrdif len genetickym testom. Kym nemame geneticky potvrdent diagnézu, prakticky nemame nic.
Predstavte si, e patrate po genetickej diagndze, no nemozete urobif geneticky test, ktory potrebujete. Co budete robit? Hospitalizujete
pacienta, poslete ho na zbyto&nti magneticki rezonanciu alebo k inym $pecialistom. Cely proces sa tym predizi a predrazi. St data, ktoré
hovoria, Ze rok preSetrovaného a nediagnostikovaného pacienta so zriedkavym genetickym ochorenim stoji zhruba Sest a pol tisica
dolarov. Ak si to zratame na priemerné omeskanie pat rokov, pricom u mnohych pacientov je to ovefa dihsie, dostdvame sa do Cisel,
ktoré hovoria, Ze ak sa inovativny geneticky test uhradi, je to desat-, dvadsat-, tridsat- alebo az patdesiatndsobne lacnejsie ako to, ked
sa pacientom neurobi poriadne genetické testovanie.

Ak data hovoria, Ze je ekonomicky vyhodnejsie urobit pausalnu genetickll diagnostiku, pre¢o sa k nej u nas nevieme dopracovat?

V ramci velkého celoslovenského projektu Misia zdravia sme zacali intenzivne diskutovat so véetkymi zainteresovanymi stranami v ramci
§tatu a aj s poistoviami o tom, aké vyhody prind$aju nové technoldgie. Rozpravame sa o veciach, ktoré prisli pred piatimi az 6smimi
rokmi. Vyzera to tak, Ze zaujem je a doleziti ludia zac¢inaju rozumiet tomu, Ze ide o vyznamnu vec. Ale stale sa sa v rdmci rozpoctu
poistovni nepreliala ¢ast pefazi smerom ku genetike a genetickym vy$etreniam, ktoré nasledne u$etria peniaze v inych oblastiach. Ak
som to spravne pochopil, je problém v tom, Ze v baliku, ktoryjevyclenenyna genetiku, je malo pefazi.

Maju sa pacienti so zriedkavymi chorobami v zahranici lepSie?

V diagnostike vyrazne zaostavame za zvySkom Eur6py. Aj v naSom centre rieSime vela veci cez vyskumné projekty alebo zahrani¢né
spoluprace. Vdaka nim maju u nas urobend genetick( diagnostiku priblizne dve tretiny pacientov. Nehradia ju zdravotné poistovne.
Lenze ak sa pacient do takéhoto centra nedostane, ¢asto ma smolu. Su veci, ktoré sa uz aj u nas pohli, no zaroven plati, ze mnohé
technoldgie, ktoré s na Slovensku Standardne hradené, nie sd na Urovni eurépskeho Standardu.

Mame na to, aby sme v blizkom obdobi dosiahli eurépsky Standard?

Verime, Ze pri zmene procesného nastavenia a cesty pacienta ano. Laboratéria na Slovensku s technologicky pripravené realizovat
celoexémové sekvendcie, ale je dolezité, aby poistovne zacali testy hradif. Mame pripravené projekty pre este vys$siu Groven genetického
testovania pomocou celogenémovej sekvenacie (takzvaného longreadového celogendmového sekvenovania). Tu je vSak nevyhnutna aj
investicia do infrastruktiry, bez ktorej sa na tdto Urover posunut nevieme — §tat si musi stanovit priority, pretoZze zmenou postupov a
zavedenim inovativnych technolégii vieme dramaticky zrychlit a zlacnit diagnosticky proces. Na ilustraciu, diagnosticka vytaznost
genetickych testov, ktoré mame na Slovensku $tandardne dostupné, je pri zriedkavych ochoreniach u deti na Grovni devat aZ devatnast
percent. Celoexémovéa sekvenécia diagnostickd vytaznost zvy$i na priblizne tridsat az tyridsat percent a celogenémovéa sekvenacia na
Uroven patdesiat percent a viac. To je obrovsky rozdiel v efektivite. Mam pocit, Ze v minulosti existoval uréity mentalny odpor k tymto
novym genetickym vySetreniam. Nemyslim zo strany odbornej komunity, ale zo strany ludi, ktori si podstatni z hfadiska uhradzania
testov a zdravotnej politiky, ktora sa tyka cesty pacienta.

Povazovali to za zbyto¢ny ukon?

PovaZzovali to za nie¢o drahé, ¢o nema velky vyznam. Predpokladali, Ze ked' nie¢o zdiagnostikujeme, méze to mat drahd liecbu, o zatazi
systém. Pritom je to naopak. Nediagnostikovany pacient je pre systém drahs$i ako zdiagnostikovany. Ak niekomu nevieme stanovif
diagnoézu, zataZuje to aj rodinu a je to stigmatizujice. V neuroldgii mame Coraz viac lieGitefnych ochoreni. A nie vSetky lieky stoja
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desattisice aZ statisice eur. Su aj také, ale pri vaéine neurogenetickych ochoreni, ktoré dokdzeme zdiagnostikovat a su liecitefné, je
liecba relativne lacna. Hovorime o liekoch za par desiatok, stoviek, maximalne tisicok eur ro¢ne. Druha stranka veci je, Ze aj ked
ochorenie nema liecbu, ktora by bola $pecifickd, na zaklade genetickej diagnostiky vieme urobit vyznamné rozhodnutia 0 manazmente
pacienta. Napriklad vieme, ktoré typy liekov st pre pacienta vhodné, ¢omu sa mame vyhnit a o mame uprednostnif. Vieme ludom
poradit, ako by mali upravit Zivotny $tyl a ktorym spustacom ochorenia by sa mali vyhybat.

Mohli by ste uviest priklad?

Existuje napriklad ochorenie, ktoré sa vola ataxia teleangiektazia. Je to ochorenie, ktoré ma najméa neurologické prejavy, ale ¢asto je pri
riom pritomny aj imunitny deficit. Pacienti s nachylni na vznik nadorov, najma lymfémov a leukémie. Musia sa vyhybat rontgenu aj CT
vySetreniu. Ak by to neurobili, nasobne u nich vzrasta riziko rozvoja rakoviny. Ataxia teleangiektazia je ochorenie, pre ktoré mame k
dispozicii len experimentalnulietbu. Alepotom, ¢o ochorenie pacientovi diagnostikujeme, vieme mu povedat, aby nechodil na réntgenové
alebo CT vySetrenie — ak to nie je nevyhnutné, pretoZze sa u neho zvysi Sanca rakoviny. Vzhfadom na ¢astd imunodeficienciu ho mézeme
nasmerovat aj za $pecialistami na imunitny systém, ¢o tiez zlep$uje ich prognoézu.

Casto sa stretavam s nazorom, aby lieky na zriedkavé ochorenia poistovne neuhradzali, pretoZe st prili§ drahé. Ak by ich poistovne
uhradzali, doplatili by na to pacienti, ktorych trapia bezné ochorenia. Je to jeden z mytov, ktoré v spolo€nosti koluju o lieCbe zriedkavych
ochoreni?

Je to mytus. Mame ochorenia, ktoré maju dostupnt a lacnu lie¢bu, len musime ochorenie diagnostikovat a nasadit pacientovi lie¢bu. Su
ochorenia, pri ktorych liecba existuje a je draha. Dévodom je to, Ze vyvoj liekov je drahy a je rozdiel, i vyvijate liek na tlak, ktory potom
bude uzivat miliarda fudi, alebo taky, ktory je na zriedkavé ochorenie a bude ho brat tisic fudi na svete. TieZ zavisi od ochorenia.
Ochorenia mozgu st najdrahSou skupinou ochoreni v Eur6pskej Unii. Su drahSie ako onkoldgia, kardiologia a cukrovka dokopy. Nejde ani
o priame zdravotné naklady, ale obrovsku sumu tvoria tzv. nepriame néklady a strata produktivity. Ked' si vezmete Alzheimerovu alebo
Parkinsonovu chorobu, zhruba 85 percent nakladov netvori zdravotna starostlivost, ale vSetko ostatné. Napriklad strata prijmu pacienta
alebo strata zamestnania rodinného prislusnika, ktory sa o ¢loveka stara a $tat mu vyplaca davky. Mali by sme zvazit, Zze ak niekomu
podame liek hoci aj za tristotisic eur, ktory ho vylie€i, bude vdaka nemu zdravy, udrzi sa v pracovhom procese, bude produktivny,
nemusime ho hospitalizovat, tak z dlhodobého hladiska uSetrime. A to napriek tomu, Ze sa to zd& drahé a neefektivne. Jeden z
problémov, ktory u nas vidim, je, Ze nemame dobre prepojené data zo zdravotnych poistovni a zo Sociélnej poistovne. Ked urobim
intervenciu v jednom systéme a prinesie mi to trojnasobni Usporu v druhom systéme, neviem to ukazat. Nevieme, kofko pacient stoji pre
§tat kumulativne, a nie iba pre zdravotnictvo. Bolo by pekné, keby sme Udaje zacali viac prepéjat.

Nedavno vyvolala rozruch avizovana novéa vyhlaska ministerstva zdravotnictva. Slovenska aliancia zriedkavych choréb upozornila, Ze jej
navrh moze znemoznit pristup k liekom na zriedkavé a onkologické ochorenia. Pacientske organizacie upozornili, Ze k zmene malo dojst
bez verejného ¢i odborného pripomienkovania. Aky bol va$ prvy dojem, ked' ste si precitali navrh vyhlasky?

Nie najoptimistickejsi. Mame problém so vstupom inovativnych liekov na slovensky trh a ak by sa len schvalila vyhlaSka, kde prakticky
jedinym kritériom pre vstup lieku na nas trh je jeho cena bez inych parametrov alebo opatreni, tak by sa vstup dalSich liekov urcite
zhorsil.

Neslo o prehnant reakciu pacientskych organizacii a médii, ale naozaj by sa zhorsila dostupnost novych liekov na slovenskom trhu?

Vitame, Ze pan minister Sasko pozastavil platnost vyhlasky a zacal dialég o problematike so Sirokou odbornou aj pacientskou
verejnostou v snahe ndjst konsenzus pri nastaveni vstupu inovativnych a orphan liekov na nas trh. Lebo cena je jedna vec. Ale mali by
sme sa pozerat na viac parametrov, aby sme videli, o inovativne lieky do systému prindsaju — pre pacienta, ale aj pre systém sam
osebe.

Aké boli podla vas dalSie problémy novej vyhlasky?

Hlavnym problémom je to, Ze z navrhu vyhlasky vyplyvalo to, ze jedinym a hlavnym kritériom vstupu nového lieku bude jeho cena. Rézne
systémy krajin, ktoré si v naSom okoli, maju rézne cenové limity. Vacésina firiem, ked prinasSa na trh lieky pre zriedkavé ochorenia je
ochotna rokovat so $tatom o zlavach. Tu by mala byt posilnena Uloha $tatu — v kapacite vyjednavat lepsie podmienky pre vstup liekov na
nas trh. To, €o vidime v oficidlnych Statistikach za celkovd cenu liekov, neodréza reélne ceny, ktoré za nich plati Stat. Vstup vacsiny
takychto drahych liekov ide cez tzv. MEA proces, pri ktorom firma pri uzavreti dohody so Statom o znizeni ceny podpisuje dohodu o tom,
Ze zlavnend cena nebude zverejnend, aby to nedeformovalo ceny ich liekov na inych zahrani¢nych trhoch. Oficidlne méZze firma predavaft
liek za dvestotisic eur, no so §tatom sa dohodne, Ze na kazdy liek d& vratku patdesiat- alebo aj stotisic. Druhym problémom je to, Ze
vyhlagka nehovori o inych parametroch, ktoré by mali byt zohfadiiované pri vstupe liekov na trh — dosah liecby na socialny systém, vplyv
ochorenia a jeho lie¢by na rodinu pacienta, déstojnost pacienta alebo solidarita s najzranitefnej$imi. Pozitivne hodnotim, Ze ministerstvo
deklaruje zaujem menit vyhlasku a priniest vacsi komplexny balik legislativnych opatreni, ktoré by i$li ruka v ruke so zmenou vyhlasky.

Aké je to je pre vas, ked diagnostikujete pacientovi zriedkavé ochorenie a viete, Ze na jeho diagn6zu uz existuje inovativny liek, mohol by
mu pomact, no na Slovensku nie je dostupny?
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Je to deprimujice. Ked pacientovi urobime geneticku diagnostiku a ukaze sa, ze v genetickej rulete vyhral, lebo zo sedemtisic génov,
ktoré vieme v neurolégii diagnostikovat, mé jedno zo sto ochoreni, ktoré vieme liecit. Ak je lieGba dostupné, vSetci st spokojni. Ale potom
pride pacient, ktory vie, Ze ma genetické ochorenie, a aj vie aké. Nacita si, ze to je ochorenie, na ktoré existuje Specificka lieCba, ale u
nas sa dozvie, Ze lie€bu na Slovensku, zial, dostupni nemame. To sl pacienti, ktori z vyhercov v genetickej rulete prechadzaju do ulohy
porazenych v rulete terapeutickej. A len preto, Ze liek, ktory by mohol pomdct, u nas nie je schvaleny. Vidime na pacientoch, Ze
prechadzaju z fazy obrovského optimizmu do fazy depresie. Zistia, ze k lieku sa nedostanu. A potom to rieSia rozne. Ak je liek relativne
lacny, zloZi sa nai rodina. Ak si to rodina neméze dovolit, vytvoria napriklad cez Donio zbierku. Pre pacientov aj lekérov je to frustrujice.
Potom vypisujeme ziadosti, odvolania a odvolania na odvolania a stale nam prichadzaji zamietavé odpovede. Niektorym pacientom
vypisujeme Ziadosti do poistovne len preto, aby dostali zamietavi odpoved, a tak si mohli zalozZif verejnu zbierku na liek.

Fakty
Matej Skorvanek

pracuje ako docent a veduci Centra pre zriedkavé extrapyramidové ochorenia CNS na Neurologickej klinike LF UPJS a UNLP v
Kosiciach.

Titul PhD. obhajil na University of Groningen v Holandsku.
Zmenou postupov a zavedenim inovativnych technoldgii vieme dramaticky zrychlit a zlacnit diagnosticky proces.

Ochorenia mozgu st najdrahdou skupinou ochoreni v Eurdpskej tnii. ILUSTRACNE FOTO — ADOBE STOCK Neurolég Matej
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Neurolég: Vypisujeme ziadosti a Stvrtok 10. jula 2025 vieme, Ze ich poistovne zamietnu

Vagsina firiem, ked prindsa na trh lieky pre zriedkavé ochorenia, je ochotna rokovat o zfavach. Stat by mal preto posilnif Glohu vo
vyjednavani lepSich podmienok pre vstup liekov na nas trh, tvrdi neurolog

Priemerné omeskanie stanovenia diagndzy pre pacientov na zriedkavé choroby je na Slovensku priblizne pat rokov. Liecba v8ak nemusi
byt dostupna.

MATEJ SKORVANEK

je veduci Centra pre zriedkavé extrapyramidové ochorenia Centralneho nervového systému na Neurologickej klinike Univerzity Pavia
Jozefa Safarika v Kosiciach. Hovori, e ak si liek neméze dovolif rodina, na rad prichadza crowdfundingova platforma Donio. ,Pre
pacientov aj lekarov je to frustrujuce. Vypisujeme Ziadosti, odvolania a odvolania na odvolania a stadle nam prichadzaju zamietavé
odpovede,” vysvetluje.

Su zriedkavé ochorenia naozaj zriedkavé? Kolko fudi na Slovensku ma tuto diagnozu?

Zriedkavé ochorenia su definované tak, Ze postihuji menej ako patdesiat ludi zo stotisic. Okrem toho existuju aj ultrazriedkavé
ochorenia. Tie postihuji menej ako dvoch fudi zo stotisic. Lenze zriedkavych ochoreni je naozaj vela. Ak ich vSetky s¢itame dokopy, ide
o vysoké ¢&islo. Statistiky hovoria, ze v priebehu zZivota bude zriedkavé ochorenie postihovat jedného zo sedemnastich fudi. Znamena to,
Ze na Slovensku bude mat zriedkavé ochorenie zhruba tristotisic ludi. Z nich asi osemdesiat percent bude mat genetické ochorenie, ¢o je
asi dvestopatdesiattisic pacientov. A z tychto dvestopatdesiattisic fudi bude mat asi polovica genetické ochorenie, pri ktorom dominujd
neurologické prejavy. Cize na Slovensku bude mat zhruba stodvadsatpattisic ludi neurogenetické ochorenie.

Da sa povedat, ktoré zriedkavé ochorenia s na Slovensku najcastejSie?

Zavisi to aj od medicinskej discipliny. Ked hovorime o neurologickych ochoreniach, st to napriklad Huntingtonova choroba, genetické
formy epilepsie, Parkinsonovej choroby, r6znych genetickych dystonii (pohybové ochorenia, pozn. red.) alebo aj rozlicné nervovo-svalové
ochorenia ako napriklad spinalna muskularna atrofia, r6zne svalové dystrofie alebo myopatie. Vo vSeobecnosti plati, Ze neuroldgia je
odborom zriedkavych ochoreni. Takych, ktoré nedefinujeme ako zriedkavé, nie je az tak vela. Patria k nim napriklad Alzheimerova
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choroba, cievne mozgové prihody, skler6za multiplex alebo klasicka forma Parkinsonovej choroby.

Priemerné omeskanie diagndzy pri zriedkavom ochoreni je na Slovensku pat rokov a niektori pacienti ¢akaji na uréenie diagndzy aj
desiatky rokov. V ¢om pri ich diagnostike zlyhavame?

Su za tym viaceré faktory. Prvym faktorom je to, Ze posledné roky priniesli obrovsky technologicky pokrok v genetickej diagnostike. Pred
dvadsiatimi alebo tridsiatimi rokmi bola genetika v zagiatkoch. Testovali sme osobitne kazdy gén. Pri rozmanitosti genetickych ochoreni
tak bolo tazké urcif, aké genetické ochorenie ma dany pacient. SG ochorenia, ktoré vieme trafif na prvi alebo aspori s velkou
pravdepodobnostou. No sU aj také, ktoré mozu byt spdsobené patdesiatimi, dvesto alebo tristo génmi. V tychto pripadoch neméte $ancu
sa trafit. Existuju uz technoldgie zalozené na tzv. sekvenovani buducej generacie. Vdiaka nim vieme bud' osekvenovat (preditat, pozn.
red.) vela génov naraz (panelové testovanie), véetky kddujlce Casti génov naraz (celoexémova sekvendcia), alebo vysetrit aj celi DNA
naraz (celogenémova sekvenécia). Jednym vysetrenim mozeme naraz vysetrit vSetkych dvadsattisic génov, ktoré mame v tele. Tym sa
diagnostika dramaticky urychluje. NavySe mnohé genetické ochorenia sme az postupne objavovali. Aj u nas na pracovisku sme sa len za
poslednych Sest rokov podielali na objave $tyroch novych genetickych ochoreni. TakzZe to, ¢o pozname, je ovela lepsie ako to, ¢o sme
vedeli pred dvadsiatimi rokmi, a zaroven horsie nez to, ¢o budeme vedief o dal$ich dvadsat rokov.

V ¢om je problém?

Na Slovensku, Zial, stdle nemame v ramci poistovne pausalne uhradzané najefektivnejsie spdsoby genetickej diagnostiky. Poistovne
pauséalne hradia len panelové testovanie a ¢asto len raz za Zivot. A tak, ked sa trafite do zIého panelu, s uhradenim druhého uz mézete
mat problém. Niektoré poistovne uz zacali hradif aj celoexémové sekvenacie, ¢o je dobré, ale nerobia to pausalne. Musi sa to
predschvalit a nie kazda poistoviia to uhradi. A pritom vieme, Ze prave nové technoldgie a postupy medicinsky aj procesne extrémnym
spdsobom urychluju diagnostiku a su aj ovela efektivnejsie z finanéného hladiska.

Viete pacientovi potvrdif diagnézu inym spésobom?

Genetickll diagnozu vieme potvrdif len genetickym testom. Kym nemame geneticky potvrdent diagnézu, prakticky nemame nic.
Predstavte si, ze patrate po genetickej diagndze, no nemozete urobif geneticky test, ktory potrebujete. Co budete robit? Hospitalizujete
pacienta, poslete ho na zbytoéni magnetickli rezonanciu alebo k inym $pecialistom. Cely proces sa tym predizi a predrazi. St data, ktoré
hovoria, Ze rok preSetrovaného a nediagnostikovaného pacienta so zriedkavym genetickym ochorenim stoji zhruba Sest a pol tisica
dolarov. Ak si to zratame na priemerné omeskanie pat rokov, pricom u mnohych pacientov je to ovefa dihsie, dostdvame sa do ¢isel,
ktoré hovoria, Ze ak sa inovativny geneticky test uhradi, je to desat-, dvadsat-, tridsat- alebo aZ patdesiatnasobne lacnejsie ako to, ked
sa pacientom neurobi poriadne genetické testovanie.

Ak data hovoria, Ze je ekonomicky vyhodnejsie urobit pausalnu genetickl diagnostiku, pre¢o sa k nej u nas nevieme dopracovat?

V ramci velkého celoslovenského projektu Misia zdravia sme zacali intenzivne diskutovat so véetkymi zainteresovanymi stranami v ramci
§tatu a aj s poistoviiami o tom, aké vyhody prina$aju nové technoldgie. Rozpravame sa o veciach, ktoré prisli pred piatimi az 6smimi
rokmi. Vyzera to tak, Ze zaujem je a doleziti ludia zacinaju rozumiet tomu, Ze ide o vyznamnu vec. Ale stale sa sa v ramci rozpoctu
poistovni nepreliala ¢ast pefiazi smerom ku genetike a genetickym vy$etreniam, ktoré nasledne usetria peniaze v inych oblastiach. Ak
som to spravne pochopil, je problém v tom, Ze v baliku, ktoryjevyclenenyna genetiku, je malo pefazi.

Maju sa pacienti so zriedkavymi chorobami v zahranici lepsie?

V diagnostike vyrazne zaostavame za zvySkom Eurdpy. Aj v naSom centre rieSime vela veci cez vyskumné projekty alebo zahrani¢né
spoluprace. Vdaka nim maju u nas urobenl genetick( diagnostiku priblizne dve tretiny pacientov. Nehradia ju zdravotné poistovne.
Lenze ak sa pacient do takéhoto centra nedostane, ¢asto ma smolu. Su veci, ktoré sa uz aj u nas pohli, no zaroven plati, ze mnohé
technoldgie, ktoré si na Slovensku $tandardne hradené, nie sd na urovni eurépskeho Standardu.

Mame na to, aby sme v blizkom obdobi dosiahli eurépsky Standard?

Verime, Ze pri zmene procesného nastavenia a cesty pacienta ano. Laboratéria na Slovensku su technologicky pripravené realizovat
celoexémové sekvendcie, ale je dolezité, aby poistovne zacali testy hradif. Mame pripravené projekty pre este vys$siu Groven genetického
testovania pomocou celogendmovej sekvenacie (takzvaného longreadového celogenémového sekvenovania). Tu je vSak nevyhnutna aj
investicia do infrastruktiry, bez ktorej sa na tdto Uroveri posunut nevieme — §tat si musi stanovit priority, pretoZze zmenou postupov a
zavedenim inovativnych technolégii vieme dramaticky zrychlit a zlacnit diagnosticky proces. Na ilustraciu, diagnosticka vytaznost
genetickych testov, ktoré mame na Slovensku $tandardne dostupné, je pri zriedkavych ochoreniach u deti na Grovni devat az devatnast
percent. Celoexémovéa sekvenécia diagnostickd vytaznost zvy$i na priblizne tridsat az tyridsat percent a celogenémovéa sekvenacia na
Uroven patdesiat percent a viac. To je obrovsky rozdiel v efektivite. Mam pocit, Ze v minulosti existoval uréity mentalny odpor k tymto
novym genetickym vySetreniam. Nemyslim zo strany odbornej komunity, ale zo strany ludi, ktori sU podstatni z hfadiska uhradzania
testov a zdravotnej politiky, ktora sa tyka cesty pacienta.
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Povazovali to za zbyto¢ny Ukon?

PovaZzovali to za nie¢o drahé, ¢o nema velky vyznam. Predpokladali, Ze ked' nieGo zdiagnostikujeme, méze to mat drahd liecbu, ¢o zatazi
systém. Pritom je to naopak. Nediagnostikovany pacient je pre systém drahsi ako zdiagnostikovany. Ak niekomu nevieme stanovif
diagnoézu, zatazuje to aj rodinu a je to stigmatizujice. V neuroldgii mame Coraz viac lieGitefnych ochoreni. A nie vSetky lieky stoja
desattisice az statisice eur. Su aj také, ale pri vac¢$ine neurogenetickych ochoreni, ktoré dokazeme zdiagnostikovat a st liecitelné, je
lieCba relativne lacna. Hovorime o liekoch za par desiatok, stoviek, maximalne tisicok eur roéne. Druha stranka veci je, ze aj ked
ochorenie nema liecbu, ktora by bola $pecificka, na zéklade genetickej diagnostiky vieme urobit vyznamné rozhodnutia o0 manazmente
pacienta. Napriklad vieme, ktoré typy liekov st pre pacienta vhodné, ¢omu sa mame vyhnit a ¢o mame uprednostnit. Vieme ludom
poradit, ako by mali upravit Zivotny $tyl a ktorym spustacom ochorenia by sa mali vyhybat.

Mohli by ste uviest priklad?

Existuje napriklad ochorenie, ktoré sa vola ataxia teleangiektazia. Je to ochorenie, ktoré mé najméa neurologické prejavy, ale ¢asto je pri
riom pritomny aj imunitny deficit. Pacienti s nachylni na vznik nadorov, najma lymfémov a leukémie. Musia sa vyhybat réntgenu aj CT
vySetreniu. Ak by to neurobili, ndsobne u nich vzrasta riziko rozvoja rakoviny. Ataxia teleangiektazia je ochorenie, pre ktoré mame k
dispozicii len experimentalnulietbu. Alepotom, ¢o ochorenie pacientovi diagnostikujeme, vieme mu povedat, aby nechodil na réntgenové
alebo CT vySetrenie — ak to nie je nevyhnutné, pretoze sa u neho zvysi Sanca rakoviny. Vzhfadom na ¢astd imunodeficienciu ho mézeme
nasmerovat aj za $pecialistami na imunitny systém, ¢o tiez zlepsuje ich prognézu.

Casto sa stretavam s nazorom, aby lieky na zriedkavé ochorenia poistovne neuhradzali, pretoZe su prili§ drahé. Ak by ich poistovne
uhradzali, doplatili by na to pacienti, ktorych trapia bezné ochorenia. Je to jeden z mytov, ktoré v spolo¢nosti koluju o liecbe zriedkavych
ochoreni?

Je to mytus. Mame ochorenia, ktoré maju dostupnt a lacnu lie¢bu, len musime ochorenie diagnostikovat a nasadit pacientovi lie¢bu. St
ochorenia, pri ktorych liecba existuje a je draha. Dévodom je to, Ze vyvoj liekov je drahy a je rozdiel, i vyvijate liek na tlak, ktory potom
bude uzivat miliarda fudi, alebo taky, ktory je na zriedkavé ochorenie a bude ho brat tisic fudi na svete. Tiez zavisi od ochorenia.
Ochorenia mozgu st najdrahSou skupinou ochoreni v Eurépskej Unii. Su drahSie ako onkoldgia, kardiologia a cukrovka dokopy. Nejde ani
o priame zdravotné naklady, ale obrovsku sumu tvoria tzv. nepriame néklady a strata produktivity. Ked si vezmete Alzheimerovu alebo
Parkinsonovu chorobu, zhruba 85 percent nakladov netvori zdravotna starostlivost, ale vSetko ostatné. Napriklad strata prijmu pacienta
alebo strata zamestnania rodinného prislusnika, ktory sa o ¢loveka stara a $tat mu vyplaca davky. Mali by sme zvazit, Zze ak niekomu
podame liek hoci aj za tristotisic eur, ktory ho vylie€i, bude vdaka nemu zdravy, udrzi sa v pracovhom procese, bude produktivny,
nemusime ho hospitalizovat, tak z dlhodobého hradiska usetrime. A to napriek tomu, Ze sa to zda drahé a neefektivne. Jeden z
problémov, ktory u nas vidim, je, Ze nemame dobre prepojené data zo zdravotnych poistovni a zo Sociélnej poistovne. Ked urobim
intervenciu v jednom systéme a prinesie mi to trojnasobni Usporu v druhom systéme, neviem to ukazat. Nevieme, kofko pacient stoji pre
§tat kumulativne, a nie iba pre zdravotnictvo. Bolo by pekné, keby sme Udaje zacali viac prepéjat.

Nedavno vyvolala rozruch avizovana nova vyhlaska ministerstva zdravotnictva. Slovenska aliancia zriedkavych choréb upozornila, Ze jej
névrh moze znemoznit pristup k liekom na zriedkavé a onkologické ochorenia. Pacientske organizacie upozornili, Ze k zmene malo dojst
bez verejného ¢i odborného pripomienkovania. Aky bol vas prvy dojem, ked' ste si precitali navrh vyhlasky?

Nie najoptimistickej$i. Mame problém so vstupom inovativnych liekov na slovensky trh a ak by sa len schvalila vyhlaSka, kde prakticky
jedinym kritériom pre vstup lieku na nas trh je jeho cena bez inych parametrov alebo opatreni, tak by sa vstup dalSich liekov urcite
zhorsil.

Neslo o prehnant reakciu pacientskych organizacii a médif, ale naozaj by sa zhorsila dostupnost novych liekov na slovenskom trhu?

Vitame, Ze pan minister Sasko pozastavil platnost vyhlasky a zacal dialég o problematike so $irokou odbornou aj pacientskou
verejnostou v snahe ndjst konsenzus pri nastaveni vstupu inovativnych a orphan liekov na nas trh. Lebo cena je jedna vec. Ale mali by
sme sa pozerat na viac parametrov, aby sme videli, o inovativne lieky do systému prind$aju — pre pacienta, ale aj pre systém sam
osebe.

Aké boli podla vas dalSie problémy novej vyhlasky?

Hlavnym problémom je to, Ze z navrhu vyhlasky vyplyvalo to, ze jedinym a hlavnym kritériom vstupu nového lieku bude jeho cena. Rézne
systémy krajin, ktoré st v naSom okoli, maju r6zne cenové limity. Vacsina firiem, ked prindSa na trh lieky pre zriedkavé ochorenia je
ochotna rokovat so $tatom o zlavach. Tu by mala byt posilnena tloha $tatu — v kapacite vyjednavat lepsie podmienky pre vstup liekov na
nas trh. To, €o vidime v oficidlnych Statistikach za celkovd cenu liekov, neodréza redlne ceny, ktoré za nich plati Stat. Vstup vacsiny
takychto drahych liekov ide cez tzv. MEA proces, pri ktorom firma pri uzavreti dohody so Statom o zniZeni ceny podpisuje dohodu o tom,
Ze zlavnena cena nebude zverejnend, aby to nedeformovalo ceny ich liekov na inych zahrani¢nych trhoch. Oficialne méZze firma predavaft
liek za dvestotisic eur, no so $§tatom sa dohodne, Ze na kazdy liek d& vratku patdesiat- alebo aj stotisic. Druhym problémom je to, Ze
vyhlagka nehovori o inych parametroch, ktoré by mali byt zohfadiiované pri vstupe liekov na trh — dosah liecby na sociélny systém, vplyv

mediaboard.com


https://mediaboard.com/

ochorenia a jeho lie¢by na rodinu pacienta, déstojnost pacienta alebo solidarita s najzranitefnej$imi. Pozitivne hodnotim, Ze ministerstvo
deklaruje zaujem menit vyhlasku a priniest vacsi komplexny balik legislativnych opatreni, ktoré by i$li ruka v ruke so zmenou vyhlasky.

Aké je to je pre vas, ked diagnostikujete pacientovi zriedkavé ochorenie a viete, ze na jeho diagndzu uz existuje inovativny liek, mohol by
mu pomact, no na Slovensku nie je dostupny?

Je to deprimujuce. Ked pacientovi urobime geneticku diagnostiku a ukaze sa, ze v genetickej rulete vyhral, lebo zo sedemtisic génov,
ktoré vieme v neurolégii diagnostikovat, ma jedno zo sto ochoreni, ktoré vieme lieéit. Ak je lieCba dostupna, v8etci st spokojni. Ale potom
pride pacient, ktory vie, Ze méa genetické ochorenie, a aj vie aké. Nacita si, ze to je ochorenie, na ktoré existuje Specificka lie¢ba, ale u
nas sa dozvie, ze lieCbu na Slovensku, zial, dostupni nemame. To su pacienti, ktori z vyhercov v genetickej rulete prechadzaju do ulohy
porazenych v rulete terapeutickej. A len preto, Ze liek, ktory by mohol pomdct, u nas nie je schvaleny. Vidime na pacientoch, Ze
prechadzaju z fazy obrovského optimizmu do fazy depresie. Zistia, Ze k lieku sa nedostanu. A potom to rieSia rézne. Ak je liek relativne
lacny, zloZi sa nan rodina. Ak si to rodina neméze dovolit, vytvoria napriklad cez Donio zbierku. Pre pacientov aj lekérov je to frustrujice.
Potom vypisujeme ziadosti, odvolania a odvolania na odvolania a stale nam prichadzaji zamietavé odpovede. Niektorym pacientom
vypisujeme Ziadosti do poistovne len preto, aby dostali zamietavi odpoved’, a tak si mohli zalozif verejni zbierku na liek.

Fakty
Matej Skorvanek

pracuje ako docent a veduci Centra pre zriedkavé extrapyramidové ochorenia CNS na Neurologickej klinike LF UPJS a UNLP v
Kosiciach.

Titul PhD. obhdjil na University of Groningen v Holandsku.
Zmenou postupov a zavedenim inovativnych technolégii vieme dramaticky zrychlit a zlacnit diagnosticky proces.

Ochorenia mozgu st najdrah§ou skupinou ochoreni v Eurdpskej tnii. ILUSTRACNE FOTO — ADOBE STOCK Neurolég Matej
Skorvanek.
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