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Zápis ze setkání Pracovní skupiny Pacientské rady pro celiakii ze dne                      23. srpna 2018
Přítomni: 

Členové Pracovní skupiny: Ing.  Dalibor Ježorek (vedoucí skupiny), Klub celiakie Brno, pobočný spolek Asociace RPZPD v ČR, z.s., Jitka Dlabalová, Společnost pro bezlepkovou dietu, z.s. Mgr. Eliška Birková, Klub celiakie pro Ostravu a Moravskoslezský kraj, z. s., Renata Karleszová, za Sdružení celiaků ČR, z. s. Petra Srdínková, Celiaklub Východní Čechy, pobočný spolek Asociace RPZPD v ČR, z.s., Ing. Helena Sasová, Celia Život bez lepku o. p. s. 
Hosté: Pavlína Grichová – KCO-MSK
Oddělení podpory práv pacientů (OPP), sekretariát Pacientské rady: Jana Hlaváčová, Lucie Policarová
Program zasedání:
1. Úvodní slovo – Jana Hlaváčová, Dalibor Ježorek
2. Projednání a schválení priorit skupiny
3. Diskuse k aktuálním otázkám dané problematiky
Průběh:
1. Na úvod Jana Hlaváčová představila činnost OPP, Pacientské rady a jejích pracovních skupin, tím pádem i zařazení a smysl této pracovní skupiny. Tím je vytvoření prostoru pro hlas pacientů, přenos informací z činnosti Ministerstva k pacientům a naopak, a dále připomínkování zákonných norem pacienty a vytváření podnětů pro činnost Ministerstva. 
Dalibor Ježorek poděkoval všem přítomným za účast, zmínil historii spolupráce zástupců jednotlivých organizací této problematiky. Poté uvedl následující program, kterým by mělo být především projednání a schválení priorit této pracovní skupiny.

2. Účastníci se následně v živé diskusi sjednotili v pohledu na priority pracovní skupiny, tyto zformulovali do pěti základních bodů, heslovitě rozvedených Diskuse se týkala především těchto bodů: problém dodržování diety u dětí, zda ustanovit školám zajištění bezlepkové diety jako povinnost, že je bezlepková dieta kauzální léčbu a jako k takové se k ní musí přistupovat.  jak vyřešit kompenzaci zvýšených finančních nákladů na bezlepkovou dietu, posuzování žádostí o příspěvky na péči u dětí s celiakií
3. Skupina diskutovala o možném sjednocení jednotlivých organizací pod jednu zastřešující.
Dále účastníci diskutovali o možnostech vytvoření společných edukačních materiálů.
D. Ježorek informoval o tom, že p. poslanec Vlastimil Válek připravuje v Poslanecké sněmovně seminář o dietním stravování ve školských zařízeních, na kterém budeme mít možnost seznámit zúčastněné s problémy celiaků a také informovat o prioritách pracovní skupiny PR.

Dále na dotaz Jana Hlaváčová sděluje, že možnost propagace činnosti pacientských organizací je přes webové stránky a veřejné akce ministerstva. Na portále pacientských organizací na toto prozatím není rubrika.

Zpracovala: Jitka Dlabalová
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