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Odpovéd  Ministerstva zdravotnictvi na zadost o informaci dle
zakona ¢.106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim, ve znéni pozdéjsich
predpisu

K Vasi zadosti o poskytnuti informaci dle zakona €. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu
k informacim, ve znéni pozdéjSich predpist, doruéené Ministerstvu zdravotnictvi dne
23. ledna 2023, evidovanou pod C.j. xxXx, kterou jste zazadali o niZze uvedené dotazy:

Zadame o informace tykajici se testt SCID ze zaschlé krevni kapky odebrané z pati¢ky
novorozencum.

1) Jaké poruchy mohou byt timto testem zjistény/zachyceny?
2) Jak dlouho jsou tyto testy provadény plosné, tedy ve vSech nemocnicich?
3) Jaké procento rodicu tyto testy odmita?

4) Kolik bylo za dobu provadéni testd SCID v nemocnicich odhaleno tézkych
imunodeficienci?

5) Ktera laborator testy vyhodnocuje?

6) Kolik dostane zaplaceno laborator za jeden test u jednoho novorozence?

7) Jak se rodi¢e dozvédi, Ze je u ditéte zjiSténa porucha, a za jak dlouho od odbéru
krve?

Uvadime nasleduijici:

Ad 1)

Tézka kombinovana imunodeficience (severe combined immunodeficiency, SCID) a
zavazné poruchy tvorby protilatek.

Ad 2)

Screening onemocnéni SCID je v pilotni fazi ovéfovani a neni tedy zaveden plosné. Je
od 1. 1. 2022 nabizen vSemi porodnicemi v CR pojisténcdm vefejného zdravotniho
pojisténi a je proveden pouze na zakladé pisemného souhlasu zakonného zastupce.

Ad 3)

Pisemny souhlas zakonného zastupce neni dan pfiblizné u necelych 10% novorozencd.

Ad 4)

V roce 2022 bylo v ramci screeningu zachyceno 9 novorozencu — 1x SCID a 8x jiné
primarni imunodeficity — 1x Brutonova agamaglobulinemie, 3x agamaglobulinemie, 4x
DiGeorgliv syndrom.
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Ad 5)

Screening SCID provadéji stejné laboratofe, které provadéji novorozenecky laboratorni
screening, tedy VSeobecna fakultni nemocnice v Praze a Fakultni nemocnice Brno.

Ad 6)

Podle ustanoveni vyhlasky &. 134/1998 Sb., kterou se vydava seznam zdravotnich
vykonu s bodovymi hodnotami, v plathném znéni, a vyhlasky ¢. 315/2022 Sb., o stanoveni
hodnot bodu, vySe Uhrad za hrazené sluzby a regulaénich omezeni pro rok 2023, je cena
zdravotniho vykonu Vysetfeni SMA/SCID v ramci novorozeneckého screeningu metodou
kvantitativni PCR v realném ¢ase (QR-PCR) 304 K¢.

Lze dodat, ze provadéjici nemocnice maji zdravotni vykony screeningu novorozencl
hrazeny v ramci hospitalizaéniho pfipadu dle pfislusné DRG skupiny. Vykon tedy
nevykazuji k uhradé samostatné.

Ad7)

Vysledky vySetfeni novorozeneckého screeningu jsou k dispozici obvykle do jednoho
tydne od odebrani krve novorozenci.

Pozitivni vysledek screeningového vysSetfeni je vzdy ovéfen na specializovaném
pracovisti a pokud se diagnéza daného onemocnéni potvrdi — jsou rodi€e informovani
Iekafem-specialistou s doporuéenim dalSich konkrétnich diagnostickych a IéCebnych
procesu. Nasledna Ié¢ba probiha na specializovanych pracovistich vybranych nemocnic.



