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17. Zasedani Pacientské rady dne 19. dubna 2023

Pfitomni: Anna Arellanesova, Karel Dusek, Zdenka Faltynkova, Dalibor Jezorek, Jitka
Kolmanova, Vaclav Krasa, Jaromir Lan, Renata Markova, Vlastimil Milata, Stépanka
Pokorna, Jitka Reineltova, Marie Redinova, Sarka Slavikova, Katefina Valachova,
Simona Zabranska, Miloslav Zavrel

On-line: Vaclav Hradilek, Jifina Landova, Jan Michalik, Sarka Prokopiusova

Omluveni: David Jankl, Drahoslava Kolaci, Jana Lacinova, Lubo$ Zajic

Za OPP: Kristyna JaniSova, Sarka Liolia, Klara Cizkova, Jan Ort, Martina Bednarova,
Lucie RUzi¢kova

On-line: Katefina Slaba, Jana Hlavadova, Pavla Maskova, Klara ProkeSova, Zuzana
Elbertova

Hosté: Radek Policar, Vaclav Platenik
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Pfedseda Pacientské rady Vlastimil Milata pfivital vSechny ¢leny a hosty na
zasedani. Predal slovo Katefiné Slabé, ktera pfedstavila personalni zmény na
oddéleni podpory prav pacientu.

Personalni zmény na OPP

o oddéleni OPP nyni povede Sarka Liolia,

o Jana Hlavacova pozdravila Cleny Pacientské rady a sdélila, Ze se na oddéleni
OPP vracet jiz nebude, ale na ministerstvu zdravotnictvi bude pUisobit dale,

o Jan Ort byl pfedstaven jako novy &len tymu OPP,

o Lucie RuUdziCkova byla predstavena na pozici koordinatorky vzdélavani
v Pacientském hubu. Lucie pfedstavila pfipravovany program v hubu, Skoleni pro
dotaéni vyzvy MZCR a pozvala vSechny Ggastniky na konferenci, ktera se bude
konat 17.5.2023 ve vile Grébovka na téma ,Spoluprace mezi pacienty a
zdravotniky*.

Predstaveni naméstka Vaclava Platenika — diskuse

Vaclav Platenik je novy naméstek pana ministra Valka, ktery se bude vénovat
zdravotné socialni oblasti.

Vyporadani otazek, které byli na pana naméstka zaslany, jsou soucasti pfilohy 1
tohoto zapisu.

Diskuse:

Simona Zabranska: budete mit na starost i zdravotné Skolské pomezi, které je nyni
velkym tématem v oblasti chronickych déti ve Skolach.

Vaclav Platenik: Vim o této problematice a budu se ji zabyvat, je mozné udélat do
za&atku prazdnin setkani se zastupci MSMT.
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Anicka Arellanesova: Jak a kdy mlzeme zacit feSit problém s financovanim
stravovani Clovéka s celiakii &i jinou diagnézou, jejiz jedinou lé€bou je dodrzovani
dietniho feZimu? Dékujeme za vaS$i podporu.

Vaclav Platenik: Casovy ramec feSeni je do konce volebni obdobi. Vyporadani
vasich zaslanych otazek ke stravovani Vam bude zaslano co nejdfive.

Chronici ve skolach diskuse s panem Policarem

Zaclenéni chronicky nemocnych déti do vzdélavaciho procesu, které jsou kvli své
nemoci odmitani Skolskymi zafizenimi.

Radek Policar: Toto téma vyzved! jiz pan senator Kantor v senatu. Ja jsem byl na
nékolika jednani na MSMT, bohuzZel to zatim nevedlo k jasnému vysledku. Nyni se tento
problém snazi fesit MSMT s jednou konkrétni diagnézou, kterou je diabetes (cukrovka),
kde by se mélo otestovat fungovani a podpora zaka s chronickym onemocnéni ve Skole.

MSMT je zatim pro rozsifovani kompetenci pedagogickych pracovnik(. Aktualni domluva
s MSMT a narodnim pedagogickym institutem je vyzkou$eni nékterych edukaénich
metod, ze kterych by vznikly vzorové postupy, kratkd videa formou vzdélavacich
webinafu k odblokovani strachu nékterych pedagogickych pracovniku.

Pacientska rada byla vyzvana k zaslani a popisu chronickych nemoci, které se ve
Skolach vyskytuji a kde je treba néjaké asistence ze strany pedagoga.

Aniéka Arellanesova: Rada bych konkretizovala snahy pana profesova Sumnika, kdy
vznikla multioborova pracovni skupina ve snaze pfipravy konkrétnich vystupl vztahu
mezi Skolou a oSetfovateli. V této pracovni skupiné vznikla smlouva, kterou je mozné
upravovat na razna chronicka onemocnéni, na zakladé této smlouvy by se Skola dohodla
s pecujicimi o pomoci chronicky nemocnym détem. Tato smlouva je pfipravena a da se
individualné pouzivat. Ale na druhou stranu je potfeba tento zplsob oSetfeni (pomoci)
ukotvit v zakonu. NemU(ze se do nekonecna vyuzivat ochoty pedagogli pomoci s tim, ze
nejsou kryti zakonem!

Katerina Valachova: Dohoda o zvladani zdravotnickych ukonl spojené s diabetem mezi
MSMT a MZ byla jiz v bfeznu roku 2017. Za mé zjednodu$ovani pomoci edukaéniho
videa je velice malo. Myslim, Ze v této véci muze vice pomoc expertiza MZ ze strany
ochrany zdravi déti a prav pacientd. Jakmile bude tato expertiza jednozna¢na a ukony
jasné definované a popsané (ukony, které nemusi byt realizovany zdravotnickym
pracovnikem).
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Simona Zabranska: Webinafe mame udélané dva, ale stale tam neni zakotvena pravni
jistota pro ty, co détem podavaji Iéky nebo jim pomahaji ve Skolskych zafizeni.

Vlastimil Milata: na nas jako pacientskych organizacich je potfeba zmapovat situace,
kde je pomoc ucitele nezbytna. Do 14 dnd ode dne schvaleni zapisu budou na OPP
zaslany konkrétni nemoci, se kterymi je nutné pracovat.

Projednéni névrhu pani MUDr. Aleny Sebkové, OSPDL

Anicka Arellanesova predstavila ¢lenim Pacientské rady navrh predsedkyné OSPDL,
pani MUDr. Sebkové, jez nabizi feSeni krizové situace spoéivajici v nedostatku aktivnich
ordinaci praktickych lékafi pro déti a dorost. Jedna se o moznost vybéru alternativniho
kmene pro praktické |ékafe pro déti a dorost, ktery si mohou lékafi zvolit hned po
ukonéeni lékarské fakulty. To by mélo pfispét k rychlejSimu doplnéni potfebné kapacity
lékart do primarni péce. Tento navrh byl prezentovan i panu ministrovi Valkovi, ktery se
vyjadfil pozitivné.

Radek Policar: minuly tyden na toto téma probéhlo jednani rady poskytovatell zdravotni
péce a zasadni informace pro mé je, ze Ceskéa pediatricka spole¢nost s timto navrhem
zasadné nesouhlasi. Je tedy nutné zalozit pracovni skupinu, aby se vSichni mohli
vyjadfit, pro¢ ¢ast pediatru je proti a druha €ast pro. To musi opravdu vykomunikovat
pediatfi mezi sebou a podle vysledku z jednani udélat rozhodnuti.

Usneseni od Dalibora Jezorka k celiakii

Navrzené usneseni bylo diskutovano a po drobnych upravach se preslo k hlasovani o
pfijeti navrhu.

Upravené usneseni bylo rozeslano Pacientské radé.

ANO NE ZDRZUJI SE

17 0 1
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Rada reditelt zdravotnich pojistoven — zastupce hlasovani

Kristyna JaniSova informovala Cleny rady o prob&hnutém pfipominkovém fizeni ke
statutu a jednacimu fadu Rady feditelt zdravotnich pojistoven. Vznesena pfipominka od
Pacientské rady, a to zapojeni do rady fediteld zdravotnich pojistoven jednoho ¢lena
Pacientské rady, byla akceptovana.

O této skute€nosti informovala Pacientskou radu v mailu 6. dubna, ve kterém byl jako
zastupce Pacientské rady navrZen predseda Vlastimil Milata. Zaroven byli ¢lenové
vyzvani k nominaci i nékoho jiného.

Do dnesSniho dne nikdo jiny navrZzen nebyl, proto se souhlasem pfedsednictva Vas
poprosim o hlasovani.

Vlastimil Milata bude zastupovat Pacientskou radu vradé feditell zdravotnich
pojistoven.

ANO NE ZDRZUJI SE

17 0 1

Marie Redinova — (jednani komise pro kategorizaci a uhradovou
regulaci zdravotnickych prostredkut)

Vlastimil Milata — Probihaji jednani, ktera se pacientl tykaji, ale nejen pacienti i
odborné spole¢nosti se o jednanich dozvidaji na posledni chvili. Argumentace, ze dany
problém neni potfeba konzultovat s odbornou spole¢nosti neni adekvatni.

Radi bychom pozadaly ministerstvo o upravu metodiky, aby se jednani komise ujasnilo a
mohli jsme byt pfitomni na jednani a v€as byli na tyto jednani upozornéni (pfizvani).

Pani_Redinova navrhla Upravu a upfesnéni_metodiky, a to pfidanim véty: Pokud se
zaroven se zmeénou vySe maximalniho uhradového limitu uhradové skupiny méni i
dostupnost kvalitnich zdravotnickych prostfedku nebo jejich mnozstvi, je projednani s
odbornymi spole¢nostmi a pacientskou organizaci nutné.
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Dale informovala o jednani Komise pro kategorizaci a uUhradovou regulaci
zdravotnickych prostredku, které probéhlo dne 9. 4. 2023.

Kompletni navrhy, ktera byly odsouhlaseny:
- Zdena Faltynkova predkladala navrh, antidekubitni a korekéni na zakazku,
- Redinova, Reineltova masky-hadice-plicni ventilace,
- Zvyseni spoluucasti pacient na inkontinenéni pomcky,
inkontinence I. stupné zvyseni z 15 % na 45 %.
inkontinence Il. stupné zvySeni z 5 % na 25 %.
inkontinence lll. stupné zvy3eni z 2 % na 6 %.
- Glukézové senzory.

Navrh, ktery nebyl odsouhlasen
- Mammarni epitézy: moznost pfedepsani praktickym lékafem-ziejmé bude podan
navrh znovu s upfesnénim, o které epitézy se jedna a vyjadfenim vSech
odbornych spolec¢nosti, jejichz I1ékafi epitézy predepisuiji.

Bude se na dalSim jednani projednavat
- Preskripce sester SDP a SLO, moznost dopInéni

Radek Policar: jsme ve stavu kdy pracovni skupina dospéla k néjakému zaveéru, nikdo
nerozhodl o oficialnim navrhu ministerstva, Ze ty odhlasované navrhy takto budou.

Vlastimil Milata: musime né&jakym zpUsobem ovlivnit, abychom pfipraveny material na
jednani od pracovni skupiny dostaly k nahlédnuti jesté pfed projednanim. Apel na MZ.

MS Teams

Vlastimil Milata informoval ¢leny Pacientské rady o nové formé on-line komunikace, ktera
byla odsouhlasena na vyjezdnim zasedani.

Kristyna JaniSova informovala Pacientskou radu o vyuZivani nové komunikaéni
platformy, a to MS Teamsu. Poprosila v§echny ¢leny o pfipojeni do Teamsu.

Co se bude pomoci nové komunikaéni platformy resit:
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- Pripominkova fizeni

- Moznost rychlé reakce

- Predchazeni duplicitnich pfipominek

- Rychlé zpravy o prubéhu jednani v pracovnich skupinach na MZ

Zaveér: Apel na éleny Pacientské rady o pfihlaSeni se do on-line skupiny.

Zakon o regulaci reklamy — stanovisko

Jan Ort vysvétlil zakon o regulaci reklamy, ktery byl na podnét p. Redinové zaslan
k feSeni.

Pacientska rada vnima zakon o regulaci reklamy jako poskozovani prava pacientll na
informace. Zakon o regulaci reklamy fungoval dlouho, ale pfed néjakou dobou AIPF

zmeénilo nafizeni smérem ke ¢lenim AIFP a vznikl jejich model a upfesnéni vykladu
zakona, dle kterého se farma firmy zacaly fidit a od té doby tyto problémy zacaly.

Radek Policar: co vnima z rozhovoru, tak je to zména praxe farma firem. Pokud jsou
konkrétni dotazy ve vztahu k webinafim, kongresim a podobné, bylo by dobré je
sepsat, a obratime se na SUKL, ktery tento zakon kontroluje a po pfipadé udéluje
sankce.

Zavér: Od Pacientské rady budou zkuSenosti s aplikaci zakona o regulaci reklamy
sepsany stru¢né v bodech a zaslany tajemnici Pacientské rady do 15.6.2023, poté se
sejde skupina z Pacientské rady, které se to tyka a bude se to feSit dale.

Pulz — Poradni unie pro zdravotnictvi

Martin Dymacek byl pfizvan jako host od pana Jaromira Lana, aby pFedstavil Poradni
unii pro zdravotnictvi. Pulz je o systémové upravé legislativy ve prospéch fungovani
Ceského zdravotnictvi pro pacienty.

Cilem je pfispét ke zlepSeni legislativy a transparentnosti ve zdravotnictvi tak, aby
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e pacient védél, na¢ ma narok

e |ékar mél jistotu, Ze mlze |éCit “lege artis”

o dodavatelé védéli, jaké podminky pro jejich produkty plati, kdo o nich
e rozhoduje a jak se muze branit

Pacientskym organizacim nabizi odbornost pfi prosazovani jejich zajmu, ktera je
podpofena pravni argumentaci. Vice informaci je mozné najit zde.

Diskuse

Vzhledem k dlouhému zasedani se Vlastimil Milata rozloucil s u¢astniky a pfizval je na
dalSi jednani Pacientské rady, které se bude konat 5. 9. 2023 od 15:00.

Priloha 1
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Jakym zpUsobem je mozné upravit/doplnit pfislusny zakonny prepis tak, aby bylo mozné
Cerpat financ¢ni pfispévek na (celozivotni a pfisnou) dietu, ktera je nezbytna pro udrzeni
zdravi ¢lovéka s urcitou diagnézou (napf. celiakie, ¢i fenylketonurie)?

Ministerstvo zdravotnictvi se pfi feSeni problematiky osob s celiakii i fenylketonurii
zabyva otazkou dostatecnosti pfispévkl z fondu prevence a jejich podminek. Napfiklad
V&eobecna zdravotni pojistovna Ceské republiky na zakladé diagnézy nyni détem do 18
let véku a studentim do 26 let véku s onemocnénim celiakie vyplaci prispévek 8000 K&
ro¢né z fondu prevence bez nutnosti dokladat uétenky. Za ucelem nastaveni obdobné
vstficnych parametri pro osoby s celiakii bude Ministerstvo zdravotnictvi dale jednat se
zdravotnimi pojistovnami.

Zahrnuti potravin urenych pro bezlepkovou dietu mezi hrazené sluzby z vefejného
zdravotniho pojisténi nepovazuje Ministerstvo zdravotnictvi za mozné. Nejedna se o
standardni potraviny pro zvlastni Iékarské ucely, kterym je stanovovana uhrada a
zavedeni zcela zvlastniho rezimu pro tyto osoby by bylo nesystémové.

Do budoucna ale Ministerstvo zdravotnictvi uvazuje nad komplexnimi zménami v pojeti
fondu prevence tak, aby byly stanoveny urc€ité mandatorni naroky, napf. pravé na
pfispévek na bezlepkovou dietu. | tyto zmény musi byt provedeny novelizaci pfisludnych
pravnich predpisl, zejména zakon( o zdravotnich pojistovnach.

Je nezbytnym pfedpokladem stanoveni pfislusné diety jako kauzalni IéCby?

Stejné jako je stanoveno v podminkach &erpani pfispévku pro tuto dietu u VSeobecné
zdravotni pojistovny CR, mame v tuto chvili za to, Ze postadi stanoveni pfislusné
diagnézy. Pokud ale v budoucnu dojde ke zménam v této oblasti, bude samoziejmé i
tato otazka podrobnéji diskutovana se zdravotnimi pojiStovnami, odbornymi
spolecnostmi i zastupci pacientu.

Kdo maze/umi tyto zmény (dle otazky 1. A 2.) pfipravit po legislativni strance? Je to
v moznostech Ministerstva zdravotnictvi nebo to musime zajistit nékde u komerénich
pravnik(? Dokonce i NRZP si na to netroufa....
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Garantem celého legislativniho procesu musi byt Ministerstvo zdravotnictvi, aby byly
pfipadné zmény provedeny transparentné a aby byly konzultovany s pfisluSnymi experty
a zastupci instituci.

Jak dlouho by tyto procesy trvaly?

Jednalo by se o standardni legislativni proces, ktery od samotného vytvofeni vécného
zaméru Ministerstvem zdravotnictvi az po platnost nového pravniho pfedpisu obvykle
trva jeden rok. Véfime, zZe i rozsahlejsi zmény budou hotovy do konce volebniho obdobi.
Samoziejmé zalezi na rychlosti schvalovani v parlamentu, které nemize Ministerstvo
zdravotnictvi pfimo ovlivnit.

Mame Vasi podporu?

Ano, Ministerstvo zdravotnictvi vnima tento problém a hleda feSeni, které by zajistilo
uspokojivy zdravotni stav pacientd trpicich celiakii.
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