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Zapis ze zasedani Pacientské rady ze dne 16. kvétna 2018

Pfitomni:

Naméstek pro legislativu a pravo Radek Policar

Clenové Rady: Jaroslav Andrle, Anna Arellanesova, Karel Dusek, Zdefika Faltynkova,
Klara Grammetbauerova, Robert Hejzak, Dalibor Jezorek, Jitka Kolmanova, Vaclav Krasa,
Barbora Lacinova, Jan Michalik, Vlastimil Milata, Edita Mullerova, Jana Pelouchova,
Brigita Prokopenkovvé, Sérvka Prokopiusova, Jitka Reineltova, Marie Redinova, Romana
Skala-Rosenbaum, Sarka Stérbova, Simona Zabranska, Miloslav Zavrel

Nahradnici: Magdalena Vos$alikova za Evu Knappovou

Hosté: Barbora Stejskalova a Jifi Hubacéek — prepis, Lucie Policarova

Sekretariat Rady: Jana Hlavagova, Sarka Liolia (tajemnice Pacientské rady)

Oddéleni podpory prav pacientd: Klara Cizkova

Na zasedani bylo pfitomno nejprve 21 €lend (u bodu 1 programu), poté 22 ¢lent (od bodu
2 programu) s hlasovacim pravem, Rada byla tedy usnasenischopna.

Program zasedani:

1. Zah3jeni a privitani, program zasedani a jeho schvaleni

2. Schvaleni zapist z minulych zasedani

3. Informace z ministerstva

4. Cinnost pracovnich skupin

5. Jednaci Ffad pracovnich skupin — diskuse a hlasovani o schvaleni
6. Hlasovani o zfizeni a zruseni pracovnich skupin

7. Ruzné
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1. Zah3jeni a privitani, program zasedani a jeho schvaleni

Zasedani zahdjil pan Vlastimil Milata. Nasledn& pani Sarka Liolia seznamila pfitomné
s programem zasedani. Tento byl schvalen 21 hlasy Pacientské rady (0 proti, 0 se zdrzel).

2. Schvaleni zapist z minulych zasedani

Jednalo se o zapisy ze tietiho a ¢tvrtého zasedani Pacientské rady. Zapis tietiho zasedani
byl bez pfipominek a také byl schvalen 22 hlasy (0 proti, 0 se zdrzel). Zapis E&tvrtého,
vyjezdniho zasedani mél jednu pfipominku. Pfipominka byla zapracovana do textu a zapis
byl pak schvalen 21 hlasy (0 proti, 1 se zdrzel).

3. Informace z ministerstva

Nejprve Klara Cizkova informovala Radu o nové vzniklém portalu pro pacientské
organizace, kde je vdruhé sekci databaze  pacientskych  organizaci
(https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/). Ty maji slouzit pfedevS§im pacientim, ale také
lékafim a do budoucna i novinafim. Podékovala vSem, kdo poskytli informace o svych
organizacich do databaze, a zaroven informovala o moznosti zapsat se do databaze
prostfednictvim jednoduchého on-line formulafe. Smyslem portalu je informovat pacienty
transparentné a aktualné o aktivitich MZCR, o Pacientské radé, o pracovnich skupinach
Rady, o setkanich pacientskych organizaci. Zminila snahu Oddéleni podpory prav
pacientu (OPP) o rychlou aktualizaci stranek. Vstup na portal je pres webové stranky
MZCR, sekci ,pacientské organizace”. Do budoucna ma OPP zamér nabizet pfes portal i
vzdélavani pro pacientské organizace, napfiklad e-learningové moduly. Dale Klara
Cizkova vyzvala pfitomné i daldi pacienty ke zpétné vazb& k portalu, a to bud
prostfednictvim  kontaktniho on-line formuldfe na portadlu, nebo na e-mail
propacienty@mzcr.cz nebo klara.cizkova@mzcr.cz. DalSim krokem OPP bude
zpfistupnéni portalu pro neslySici, pfeklad nejdilezitéjSich stranek do znakového jazyka, a
to také ve spolupraci s pani Prokopiusovou.

Sarka Liolia pokragovala informacemi o &innosti PR v ramci vnitfniho pfipominkového
fizeni Ministerstva. Shrnula tuto &innost od podatku bfezna 2018 po soucCasnost. V této
dobé bylo Pacientské radé zaslano 6 dokumentu v ramci vnitfniho pfipominkového Fizeni:
certifikovany kurz paliativni péce, novela zdkona o pozemnich komunikacich, Narodni
akéni plan pro vzacna onemocnéni, seznam zdravotnich vykond s bodovymi hodnotami,
metodiku ke sledovani nezadoucich udalosti u poskytovatell zdravotnich sluzeb lGzkové
péCe a navrh novely zakona o léCivech. Celkem PR uplatnila pfipominky ke tfem
dokumentdm: nejprve k Narodnimu akénimu planu pro vzacna onemocnéni — zde byly
pfipominky akceptovany. Dale k seznamu zdravotnich vykonu s bodovymi hodnotami a
metodice ke sledovani nezadoucich udalosti — u téchto dvou nebyly pfipominky jesté
vyporadany.

Poté dostal slovo pan Radek Policar - naméstek pro legislativu a pravo, aby pFedstavil
zucastnénym novelu o IéCivech. Dle této novely by mél vzniknout tzv. ,|ékovy zaznam®.
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Jedna se o nastavbu elektronického receptu, ktera by méla obsahovat informace jednak o
prfedepsanych |écivych pfipravcich, jednak o vydanych IéCivych pFipravcich. Pan
nameéstek stoji o zpétnou vazbu Pacientské rady, o pohled pacientd na tuto novelu.
Lékovy zaznam by mél zacit fungovat co nejdfive. V praxi by to vypadalo tak, ze
informace lékového zaznamu by byly ulozeny v inovovaném prostfedi Centralniho ulozisté
elektronickych receptd (do budoucna s nazvem ,informacéni systém elektronického
receptu, ve zkratce e-recept) na Statnim ustavu pro kontrolu léCiv. Nahlizet do svého
lékového zaznamu by mohli pacienti (jiz nyni mohou). Dale do lékového zaznamu
konkrétniho pacienta by mohl nové nahlizet ten I1ékaf nebo zubni lIékafF, ktery by prokazal,
Ze je oSetfujicim |ékafem toho pacienta. Cili se nebude jednat o nahodny piistup
jakéhokoliv Iékafe. Vyjimku by tvofili urgentni pfijmy nemocnic, Iékafské pohotovostni
sluzby, zdravotnicka zachranna sluzba. Déle by do lékového zdznamu pacienta mohili
nahlizet 1ékarnici, a to omezené, pouze ve dvou situacich: v dobé vydavani lécivého
pfripravku anebo v ramci konzultace z oblasti klinicko-farmaceutické péce. Pokud by si
pacient nepral, aby nékdo nahlizel do jeho Iékového zaznamu, mohl by pfistup zakazat.
Pak by v8ak nemél pfistup zadny lékaF nebo I1ékarnik. Do budoucna by bylo mozné pfistup
zakazat pouze vybranym l|ékaflim, adresné. V souCasné dobé by bylo mozné provést
volbu pfistupu pres Czechpoint, MZCR pracuje na sofistikovanégjsich pristupech. Nejdfive
by vSak tento cely systém mohl byt funkéni za tfi roky.

Odpovéd na dotaz pani Skaly-Rosenbaum, zda by bylo mozné provadét volbu pfistupu
pacientem pres pojistovny, nikoliv pfes Czechpointy: Toto neni mozné, ani do budoucna
nebude, pojistovny nemaji do systému pfistup, ani nebudou mit za stavajicich technickych
podminek. Velka slozita informacni ulozisté nejdou tak snadno inovovat. Na elektronizaci
zdravotnictvi je v sou€asnosti vy€lenéno 300 mil. skrze EU.

Odpovéd na dotaz pani Redinové, ktery byl upfeshuijici, kdo vlastné uvidi lékovy zaznam:
Lékar i Iékarnik uvidi pfedepsané a vydané Iéky rok zpétné, uvidi tedy oba to samé, pokud
pacient nezakaze pfistup.

Odpovéd na dotaz pani Stérbové, zda budou evidovany v Iékovém zéznamu i potraviny
pro zvlastni 1ékarské ukony (PZLU): Nebudou, protozZe tyto dietni a jiné zvlastni potraviny
nejsou vazany na recept. Do budoucna je vSak planovano, Zze bude mozno do Iékového
zaznamu vpisovat i dalSi informace, pacient by si mohl vpisovat dalSi |éCivé pfFipravky,
které uzil, a které nejsou na recept.

Pfipominka pana Hejzaka: U HIV pozitivnich pacientd hrozi uanik informaci o jejich
diagndze a s tim spojené odmitnuti péce lékafe, coZ se jim stava jiz nyni napfiklad u
gynekologa nebo u zubare, k uniku informaci dochazi na malych méstech, v nemocnicich.
Proto p. Hejzak navrhuje, aby u urcitych diagnéz byl pfistup Iékafe do Iékového zaznamu
vazan na vyslovny souhlas pacienta, tedy ,opt in“, nikoliv pouze ,opt out‘. Nato pan
nameéstek prosi tuto pfipominku oficialné vznést, nejpozdéji do zitftka do vecera. Z jeho
zku$enosti z U€asti na riznych jednanich p. naméstek odhaduje, ze pres diagnézy systém
nebude umét opt in. Nez se ale systém spusti naostro, bude |hita 6ti mésic, béhem
kterych bude moci pacient ze systému vystoupit.
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Odpovéd na otazku pana Michalika: Generalizovana anonymni data z lékovych zaznamu
budou k dispozici ke statistickym ucellim pro UZIS. Ten nebude mit pfistup do osobnich
udaju.

Odpovéd a diskuze na otazku pana Krasy a pani Arellanesové, pro¢ maji mit pfistup
lékarny, kdyz se jedna o velice citlivé Udaje, jak je chranéno zneuziti téchto udaji: Lékarny
za pfistup do Iékoveho zaznamu velmi bojovaly, protoZze mohou tim padem posoudit
interakce lékl, coz lékafi, zvlasté specialisté, nékdy opomijeji. Mohou tak pacienta
ochranit pfed spoustou rizikovych situaci. Pfistup nebude mit kazdy pracovnik Iékarny, ale
pouze farmaceuti, ktefi se budou muset do systému nalogovat. Pokuta za zneuziti téchto
udaju je az 20 milionu korun. Farmaceuti neuvidi lékovy zaznam automaticky pfi vydavani
léku, ale fakultativné.

Odpovéd na otazku pani Arellanesové, zda mlize pacient vidét, kdo se do jeho lékového
zaznamu diva: Ano, bude to mozné, v systému bude vytvofen tzv. Zzurnal Cinnosti, kde
pacient mlze kontrolovat vstupy a podavat podnéty, pokud ma podezifeni na neopravnény
vstup. Tyto podnéty mtZe podavat na SUKL, ktery bude sankénim organem.

Pani Skala-Rosenbaum dale poukazala na problém, kdy Iéky v Iékarné nevyzvedava
pfimo pacient, ale nékdo jiny, napfiklad jako tomu byva u seniord v domovech dichodcu.
Dale poukazala na pfirodni léky, jako je tfeba tfezalka, kiera také vypadne z tohoto
systému. Pan naméstek na tato slova reagoval tim, Ze v sou€asné chvili je nejjednodussi
a nejrychlejsi vytvorit Iékovy zaznam na zakladé e-receptl, nez budovat novy systém na
kontrolu interakci.

Pani Stérbova konstatovala, Ze pro pacienty, jejichZ zajmy ona zde zastupuje, ktefi nesmi
aspartam a fenylalanin, neni Iékovy zaznam vlibec Zzadnym pfinosem.

Odpovéd na otazku pani Skaly-Rosenbaum, zda budou v Iékovém zaznamu vidét i Iéky
zakoupené v zahrani¢i: Ne, to mozné prozatim nebude. Vyhledové v dalSi fazi projektu to
snad mozné bude.

Poté se rozvinula diskuse ke kratkosti terminu, do jakého se maji podat pfipominky k této
Novele. OPP pifislibilo vznést podnét, aby tyto Ihudty byly vzhledem k pacientskym
organizacim delSi. Dale bylo panem naméstkem potvrzeno, Ze lze zapojit se jiz do
pfipravy vécnych zaméru zakon(, je mozné rozsifit zamysSlené zmény. OPP vidi tuto
¢innost jako pfihodnou pro praci jednotlivych pracovnich skupin Pacientské rady.

Klara Cizkova dale vyslovila za OPP prosbu o informovani, pokud pacientské organizace
néco dalSiho konaji ve spolupraci s MZCR, a to z davodu lepSi koordinace vSech
zucastnénych.
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4. Cinnost pracovnich skupin

Pracovni skupina pro zdravotnické prostiedky (vedouci pani Marie Redinova, zastupce
pani Zderika Faltynkova)

Skupina se seSla celkem ffikrat (leden, Unor, duben), mezitim probéhlo pét setkani
k jednotlivym kategoriim kategorizaéniho stromu zdravotnickych prostfedkd. Skupina méla
celkem 192 pfipominek k novele zakona, 124 z nich bylo zohlednéno. Pani Redinova
zduraznila, Ze predpoklad uspéchu je pfesné pInéni zadani a pozadavki MZCR. Jako
uspéch bylo zminéno napfiklad zvySeni pomucek pro déti do Sesti let na dvojnasobek,
nebo zvySeni uhrady aktivniho voziku pro vozickafe z 21 na 45.000 KE&. Nyni skupina
pracuje na zpravé o své Cinnosti a usneseni, které pak pfedlozi Pacientské radé ke
schvaleni. OPP pfipomnélo, ze nyni nové bude revize kategorizacniho stromu kazdy rok
formou pfilohy k zakonu, proto tato pracovni skupina bude stale aktivni. Dale OPP na
zakladé podnétd pritomnych pfislibilo zaslat Pacientské radé navrh novely zakona po
pfipominkach, jak Sel Vladé (pozn. OPP: zaslano 28. 6. 2018), spolu se zpravou a
Usnesenim této pracovni skupiny. Pan Krasa na zavér doporucil, aby existence této
pracovni skupiny byla zanesena a definovana pfimo v zédkoné&, aby jeji Cinnost byla
zajisténa vzdy pfi registraci zdravotnich prostfedku.

Pracovni skupina pro inovativni Ié¢bu (vedouci pani Anna Arellanesova)

Skupina se seSla zatim jednou, na konci dubna, aby formulovala své priority. Ty sestavaji
ze tfi hlavnich okruh(: novy systém, dostupnost a v€asny pfistup. Systém je nyni pomaly,
pravni ramec je jiz 10 let stary a tudiz v né€em nevyhovujici. V této problematice je
dllezity individualni pfistup ke kazdému pacientovi, a snadny pfistup k novym lékim.
Probéhla diskuse k § 16, Ihtta 30ti dnG pro schvaleni je v nékterych pfipadech pacientl
prilis dlouha. Takeé je systém nyni polozen na schvalovani reviznimi lékafi. DalSi setkani
skupiny je planovano na polovinu Cervna. Pacientska rada nasledné schvalila Usnesenim
definované priority této pracovni skupiny 22 hlasy (0 proti, O se zdrZel). Pani Arellanesova
dale predstavila ¢innost pracovni skupiny Ministerstva zdravotnictvi k této problematice,
kde je ona Ucastna za PR. Re$i se na ni napriklad IhGity dhrady VILPG, legislativa,
pfipominky pojistoven. Dalsi setkani této skupiny bude 30. 5. 2018.

Pracovni skupina pro zdravotné socialni pomezi (vedouci pani Jitka Reineltova),

Skupina se seSla prozatim jedenkrat, aby formulovala své priority. Nutno konstatovat, ze
priority pacientd se liSi od priorit meziresortni Pracovni skupiny pro zdravotné socialni
pomezi, kde je PR také jako ucastnik, a to v osobé& pani Reineltové. Prioritami je propojeni
zdravotni a socialni pécCe, nedostatek lUzek pro odlehCovaci sluzby, dostupnost
rehabilitacni péCe v domacim prostfedi, socialni bydleni, statut pecCujicich osob a jejich
hmotné zabezpeleni, posudkové lékarstvi, nepfehlednost systému zdravotnickych
prostredk a kompenzacnich pomlcek, zaméstnavani nemocnych nebo osob s
postizenim, pfispévek na dietni stravovani. Dale pani Reineltova informovala o tom, Ze
v ramci CR probihaji riizné a nekoordinované studie a vyzkumy z této oblasti, je potfeba
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propojit informace, aby se netfistily sily. Pani Skala-Rosenbaum a pani Lacinova vyslovily
pozadavek, aby na setkanich této pracovni skupiny byl pfitomen nékdo z MPSV (pozn.
OPP: v Cervenci probéhne v této véci jednani s MPSV). Dale probéhla delsi diskuse o
tom, zda Pacientska rada ma schvalit Usnesenim priority takto sepsané, Ci je jesté
prepracovat, utfidit. Diskuse vyustila v hlasovani, ze zatim se nebude hlasovat o vyneseni
Usneseni, které by mélo schvalit tyto priority (18 hlast pro, 4 se zdrzeli). Nasledné bylo
prijato toto Usneseni: Pacientska rada MZCR bere na védomi priority pracovni skupiny ke
zdravotné socialnimu pomezi, zada pracovni skupinu o dopracovani materialu, jak bude
specifikovano a zada OPP, aby usilovalo o zastoupeni MPSV na jednanich Pracovni
skupiny. To vSe bez zbyte¢ného odkladu. (22 hlasu pro, 0 proti, 0 se zdrzel) (pozn. OPP:
priority byly pfepracovany a hlasovanim per rollam Pacientské rady byly priortiy schvaleny
— 17 hlasu pro, 7 se zdrzelo. Dalsi setkani skupiny je naplanovano na 29. 8. 2018, snad jiz
se zastupcem MPSV)

Jana Hlavacova k probéhlé diskusi upfesnila, ze jsou to priority pacientd pro jakoukoliv
gesci, at uz MZCR, MPSV nebo MMR. Priority takto sepsané dale pomahaji OPP pfi
rozhodovani, které materialy nechat pfipominkovat Pacientskou radou.

Pracovni skupina pro dusevni onemocnéni

Nyni se pracuje na vypracovani priorit a domluvy terminu prvniho setkani. (pozn. OPP:
prvni setkani skupiny probéhlo 21. 6. 2018 a druhé setkani se uskuteéni 2. 8. 2018)

DalSi body pfiSly na fadu az po planovaném ¢asovém limitu pro jednani. Proto byly
predstaveny jen kratce, s pfislibem pozdéjsiho informovani e-mailem.

5. Jednaci fad pracovnich skupin — diskuse a hlasovani o schvaleni

Nebude se o ném dnes hlasovat, OPP prosi o dalSi pfipominky k Jednacimu fadu na
Google dokumentech. OPP pak vyhodnoti, zda se muUze o podobé Jednaciho Fadu
hlasovat per rollam nebo zda bude vhodnéjsi probrat obsah osobné& na setkani v zafi
s diskusi. OPP ve shrnujicim mailu zasle termin, do kdy se ma dokument pfipominkovat
(pozn. OPP: zaslano zaroven se zapisem, termin pfipominkovani je do 12. 8. 2018).

6. Hlasovani o zfizeni a zruseni pracovnich skupin

e ZruSena hlasovanim Pracovni skupina G pro neurodegenerativnhi onemocnéni,
z davodu kFizeni témat se skupinou pro zdravotné socialni pomezi (22 pro, 0 proti,
0 se zdrzel)

e Zfizena Pracovni skupina pro celiakii (20 pro, O proti, 2 se zdrzeli), vedoucim byl
zvolen pan Dalibor JezZorek (19 pro, 3 se zdrzeli, O proti). Skupina celiakt pry nejde
sloucit s jinymi diagnozami, které se fesi dietou (jichz zastupkyné v PR je napfiklad
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pani Stérbova). OPP obesle vSechny s nabidkou Udasti ve skupiné (pozn. OPP:
nabidka k ucasti odeslana, skupina by se méla sejit v druhé puli srpna).

7. Ruzné

e PR souhlasi s tim, aby jejich setkavani nadale do budoucna byla planovana vzdy
na 3 hodiny s pfestavkou uprostfed, nikoliv 2,5 hodiny bez prestavky.

e Pan Hejzdk uvedl, ze Ceska spoleénost AIDS pomoc pfipravuje seznam
doporuéeni, jak MZ CR mize zefektivnit administraci dotaéniho programu v oblasti
ochrany vefejného zdravi. Pokud by i jiné pacientské organizace mély zajem o
spolupraci, necht’ se na néj obrati.

o Pacientské radé bude zaslana nabidka mailem s pozvanim k ucasti v Pracovni

skuping MZCR pro oblast doméaci péée (pozn. OPP: za Radu se skupiny uéastni
Jitka Reineltova a Zdenka Faltynkova, ucastnily se jednani 27. 6. 2018)

Zpracovalo: Oddéleni podpory prav pacient(
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