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Zapis z 9. zasedani Pacientské rady ze dne 11. ¢ervna 2019

Ptitomni: Clenové Pacientské rady (abecedné): Andrle Jaroslav, Arellanesovd Anna, Dusek Karel, Faltynkova
Zdenika, Grammetbauerova Kldra, Hejzak Robert, Jezorek Dalibor, Kolmanova Jitka, Krdsa Vaclav, Lan Jaromir,
Milata Vlastimil, Miillerova Edita, Prokopiusova Sarka, Reineltovd litka, Redinovd Marie, Stérbova Sarka,
Zabranskd Simona, Zavrel Miloslav.

Nahradnici: Cernd Katefina za Brigitu Prokopenkovou, Cernik Daniel za Barboru Lacinovou, Tomalova Petra za
Jana Michalika, Vlasdkovd Véra za Vaclava Polaska

Omluveni: Pelouchova Jana, Knappova Eva
Neptritomni: Romana Skala-Rosenbaum

Hosté: Brousilovd Tereza (studentka), Sturcovd Michaela (studentka), Kucza Vojtéch (zapisovatel pro neslysici),
Hubacek Jiti (zapisovatel pro neslysici)

Oddéleni podpory prav pacientd: Jana Hlavac¢ova, Monika Poliakova, Pavla Maskovd, Anna Konopdaskova, Sarka
Liolia,

Na zasedani bylo pfitomno 18 ¢len(ll s hlasovacim pravem, Rada byla tedy usnasenischopna.

Program zasedani:

e Zahdjeni zasedani

e Systém zastupovani pacientli na MZ — zapojeni v pracovnich skupinach
o Definice pacientské organizace

e Revize cen a Uhrad lécivych pripravkd

e Zdravotnické prostfedky

e Pacientsky HUB

(] RUzné

1. Zahajeni zasedani, ivodni slovo pfedsedy Pacientské rady (PR)
» Vlastimil Milata, predseda PR (VM)
VM pfivital ¢leny na 9. zasedani Pacientské rady, dal hlasovat o navrhovaném programu, program zasedani byl
jednomyslné pfijaty. VM dal hlasovat o zapisu z minulého zasedani, zapis byl jednomysiné pfijaty. Predseda PR
informoval o novém, 25. clenovi Jaromiru Lanovi z Asociace protetickych pacientl. Informoval o terminech
pristich zasedani Pacientské rady — 10. 9. 2019, 3. 12. 2019

2. Systém zastupovani pacientli na MZ — zapojeni v pracovnich skupinach,
» Jana Hlavacova, vedouci Oddéleni podpora prav pacientd (JH)
JH informovala o aktivitach Pracovnich skupin Pacientské rady (PS PR)
PS PR pro dusevni onemocnéni
e 27. brezna, setkani PS — info. o pribéhu Reformy psychiatr. péce — Dr. Protopopova, info. o krajskych
koordinatorech — Mgr. Mach
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e 27. Cervna, setkdni PS — info. o Narodnim akénim planu pro dusevni zdravi — Dr. Protopopovd, dokument
k Narodnimu akénimu planu pro dusevni zdravi bude v nejblizsich dnech pfipraveny a rozeslany k vnitfnimu
pfipominkovému fizeni.

PS PR pro inovativni [é¢bu

e 17. dubna, setkani PS - novelizace z. ¢. 48/1997 Sb., zejména § 16, spoleéné hodnoceni zdravotnickych
technologii v rdmci EU (Joint HTA). Ndvrh Nafizeni Evropského parlamentu a Rady o hodnoceni
zdravotnickych technologii a 0 zméné smérnice 2011/24/EU, ramcova pozice CR k tomuto ndvrhu natizeni

PS PR pro zdravotnické prostiedky

e pokracovani v pracich na navrzich, ucast na zasedanich Komise pro ZP
e planované setkani cerven/cervenec

PS PR pro zdravotné socidlni pomezi - planované setkani — srpen 2019

PS PR pro celiakii -11. ¢ervna, setkani PS

JH informovala o aktivitdch Pracovnich skupin MZ — viz prezentace OPP zasilana spolu se zapisem. Pred
pristim zasedani PR budou pozddani vedouci a ¢lenové pracovnich skupin o kratké shrnuti aktivit v rdmci
dané pracovni skupiny, o tomto pak bude informovana PR pfed samotnym zasedanim PR. Na zasedani PR
bude pak moZné vznést dotaz na fungovani pracovnich skupin. Informace k pracovnim skupinam jsou
k dispozici na https://ppo.mzcr.cz/

Definice pacientské organizace

» Jana Hlavacova, vedouci Oddéleni podpora prav pacientd (JH)
Soucasnym zamérem MZ je mit definici pacientské organizace v zakoné ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani. Zde by mély byt zdkladni ustanoveni, na ktera pak budou odkazovat dalsi
zakony. Zejména pak zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Navrh na znéni definice pfedloZen
¢lendm PR. Cely dokument ndvrhu viz samostatny dokument zaslany spolu se zdpisem.

Robert Hejzdk
o dokladani ¢lend pacientské organizace bude velmi obtizné, vzhledem k ochrané osobnich udajt

Jitka Kolmanova

o upozornila na podobny problém u dusevné nemocnych, byvaji to nejenom blizké osoby, je potieba aby se
definice doplnila o jejich zastupce podle obcanského zdkoniku. MiZe to byt opatrovnik, jinad osoba, aby tito
byli povazovani za cleny pacientské organizace. Je potieba doplnit zastoupeni podle obc¢anského zakoniku.

Simona Zabranska

o zdravotni stav je citlivy udaj, kdyZz jsme pacientskd organizace, mame opravnény zdjem tyto informace
shromazdovat a samoziejmé chranit a neposkytovat dalSim stranam.

Vaclav Krdsa

o povazuje za nejistsi, aby novela z.48/1997 Sb. obsdhla novelu z. 372/2011 Sh., jinak to mlze byt pro
legislativu tézko akceptovatelné.

Jana Hlavdacova

o shrnula diskuzi — ¢lenové zaseddni se shodli na tom, Ze by bylo vhodné zahrnout kritérium reprezentativnosti
Hlasovani o znéni definice — bude obsahovat pouze spolek: pro — 10 hlasd, proti — 3 hlasy, zdrzel se — 3 hlasy
Zatim bude predloZen tento ndvrh, ddle se bude o navrhu diskutovat.
Navrh ke hlasovani: V ramci pfipominkového fizeni k novele z. €. 48/1997 Sh. dame pfipominku formou
uplatnéni kritéria reprezentativnosti a to tim zplsobem, Ze do toho pfimo navrhneme ustanoveni zakona
€.372/2011 Sb.; dale ucastenstvi pacientské organizace, ktera je pfislusna - v fizeni a Ucast pacientské
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organizace, kterd nema v dané oblasti stfet zajmd - vrozhodovaci komisi. Hlasovani o navrhu: vsichni
pfitomni (16 ¢len() pro.

4. Revize cen a uhrad léCivych pripravkl
» Filip Vrubel, naméstek ministra (FV)
» viz prezentace ,Vrubel novelad8.pptx“ zasilana spolu se zapisem

FV Predstavil novelu zakona ¢. 48/1997 Sb. Novela se zaméfuje na oblast |éCiv pro vzacna onemocnéni a vysoce
inovativnich lécivych pripravk( (VIPL), na novele se pracuje jiZ vice nez rok. Novela byla pfipravovana v ramci
pracovni skupiny pod vedenim ministra zdravotnictvi, ktera pracuje od zacatku loriského roku na revizi systému
cen a Uhrad lécCiv.

Diskuze, na dotazy odpovida Filip Vrubel, ndméstek ministra (FV)

Anna Arellanesovd

o podékovala za moznost vznést pripominky a za to, Ze bylo s pacienty diskutovano; velky posun pro skupinu
|éCiv orphan drugs; ocenila zahrnuti socidlnich aspektd pfi rozhodovani o cenach a Uhradach; navrhla vice
rozpracovat a vydefinovat pojem ,poradni organ“

Vaclav Krdsa

o ustanoveni o vefejném zajmu na léceni konkrétni diagnozy — mize mit rdzny vyklad.
FV — souhlasi s tim, Ze je tézké toto identifikovat, pripady, kam vSude muUZou mitit Iéky pro vzacna
onemocnéni, léky pro moderni terapii atd. je velikd... neni mozné toto zakonem presné popsat. Poradni
organ, ktery je sloZzen z rliznych stakeholder( napfi¢ oblastmi by mél zohlednit, jak citi prioritizaci lé¢by a to
Ze existuje omezeny rozpocet systému verejného zdrav. pojisténi a to Ze jsou zde inovace, které vstupuji do
systému ; co jsou prostfedky odUlvodnitelné vynaloZzené a co nikoliv. Verejny zajem nelze definovat jednim
¢lovékem, proto by mél fungovat kolektivni organ.

Simona Zabranska

o odstavec 3, pismeno i., vramci 3. cesty se ma posuzovat nakladova efektivita a predpoklddany dopad do
rozpoctu.
FV — toto bylo diskutovano se zastupci zdravotnich pojistoven a zastupci farmakoekonomd, dle nich je
spravné nehodnotit nadkladovou efektivitu a dopad do rozpoctu, tedy nemit tato hodnoceni ve formé ,hard
kritérium*“, ale bylo by vhodné mit tyto analyzy. Neni dllezity samotny vysledek analyzy, ale je vhodné mit
metodické mezivypocty, které v téchto analyzach jsou (napf. naklady komparator( atd.), ktera jsou potirebna
a duleZita pro dokresleni daného ptipadu.

Simona Zabranska

o upozornila, Ze v navrhu je uvedeno, Ze se ,posuzuji“ (tyto analyzy), bylo by vhodné blize specifikovat, aby
pojem nemohl byt chapan mylné.
FV — doporucil vznést toto formou pfipominky; Ize se pokusit o preformulovani

Séarka Stérbova

o pfipominka, zda se povede zahrnout do novely i potraviny pro zvladstni lékarské ucely pro vzacna
onemocnéni, protoze nikam jinam tato skupina nespad3, zda se touto skupinou novela bude zabyvat
FV - zabyvat se touto skupinou budeme v ramci pracovnich skupin, 3. cesta je koncipovana jako cesta pro
orphan drugs a toto z povahy véci neni aplikovatelné na potraviny pro zvlastni lékarské ucely. Jakékoliv
rozsifovani na dalsi kategorie hrazenych produkt(l by byla otazkou projedndni v pracovnich skupinach a slo by
to nad ramec toho co se na prac. skupinach probira. Projedndme, nelze ale pfislibit vysledek.

5. Ceny a uhrady zdravotnickych prostfedku

i
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» Jana Hlavacova (JH)
» viz prezentace OPP, zasiland spolu se zapisem
Tématem se zabyvame jiz 2. rokem, probihaji prace na novelizaci z. 48/ 1997 Sb. Tato novela jiz pfedpoklada, Ze
kazdorocné bude probihat novelizace pfilohy (kategorizac¢ni strom). K tomuto vznikla komise ke kategorizaci a
Uhradové regulaci zdravotnickych prostfedk(l (Komise), kde je Pacientskd rada zastoupena pani M. Redinovou a
pani Z. Faltynkovou, které zaroven vedou Pracovni skupinu Pacientské rady pro zdravotnické prostredky.
Zakladni platfomou, kde se tvofi stanovisko pacientl je pracovni skupina Pacientské rady pro zdrav. prostredky,
ma pre 20 clendl, schazi se pravidelné, jeji dvé vedouci reportuji Pacientské radé a tlumoci stanoviska této
pracovni skupiny Komisi - multistakeholderovy organ, jehoz Gcelem je predjednani veskerych navrhl a zmén se
véemi cleny Komise, pak po predjednani, vysledny navrh je predloZen odboru cen a uUhrad ministerstva
zdravotnictvi, ktery pfipravuje novelu, dale pak probiha standardni legislativni proces (pfipominkova fizeni atd.)
Dosavadni pribéh — v lednu 2019 vznikla Komise, 8.1 prvni schlizka Pracovni skupiny PR pro zdrav. prostredky,
konecny termin pro novelizaci 2019 s ucinnosti 2020 byla 5. 3. 2019, do tohoto terminu bylo vzneseno 44
pfipominek z 13 pacientskych organizaci; postupné se 4x sesla Komise, ktera postupné projednavala pfipominky.
Vramci setkani Komise byly domluveny pravidla, podle kterych budou poddvany ndvrhy jednotlivych
pacientskych organizaci, pokud je potfeba upravit danou skupinu Ize podat ndvrh na jeji Upravu (nutno mit
predbéiné projednani se zdravotni pojistovnou a odbornou spole¢nosti a mit zastitu ¢lena Komise. Podavat
navrhy Ize tedy prostfednictvim pani Redinové a Faltynkové (¢lenky Komise), respektive z administrativniho
hlediska Ize ndvrhy posilat na OPP. Pokud se jedna o zcela novou skupinu, lze podat ndvrh na novou skupinu,
nutno mit prohldseni o shodé, stanovisko odborné spole¢nosti, doklad o predbézném projednani se zdrav.
pojistovnou, vysledky analyzy dopadu do rozpoétu, navod na pouiiti v CJ nebo AJ. Osvédcilo se, pokud maji
jednotné stanovisko pacientské organizace a odborné spoleénosti. Pokud navrh predlozi odborna spolecnost, je
to lepsi, zddvodu predloZeni konkrétnich indikacnich kritérii, je vhodné pak pfipojeni k tomuto navrhu i
pacientské spolecnosti.
Na webovych strankdch MZ: https://ppo.mzcr.cz/workGroup/121 lze najit vSe ke Komisi (seznam ¢lend,
dokumenty z jednani, navrhy atd.)
Existujici registr zdravotnickych prostfedkd. https://www.niszp.cz/registr-zdravotnickych-prostredku
https://www.niszp.cz/cs/kategorizace-uhradova-regulace-zdravotnickych-prostredku-hrazenych-na-poukaz
https://www.niszp.cz/cs/kategorizace-uhradova-regulace-zdravotnickych-prostredku-hrazenych-na-
poukaz/informace-pro-pacienty
zde k dispozici informace - prehled ¢astych otdzek a odpovédi, prehled dllezitych terminl atd.
Diskuze k tématu zdravotnické prostfedky
Marie Redinova
o upozornila na nezbytnost mit navrh predjednany se zdravotnimi pojistovnami, jinak pojistovna v dalsich
krocich nejedna. Dale upozornila na skupiny zdrav. prostfedk(l, protetické podprsenky — jiz se nebudou
projednavat, paruky a bily program nejsou v Uhradé, upozornila na toto pojistovna protoze tyto polozky
nejsou zaregistrovany jako zdravotnicky prostfedek, tudiz nelze jim stanovit Uhradu. Ministerstvo
zdravotnictvi ma zajem, aby tyto poloZky byly zdravotnickymi prostifedky, toto vSak musi zajistit vyrobce
daného produktu (tedy zaregistrovat produkt jako zdravotnicky prostredek).
Vyjadfrila politovani, Ze na Oddéleni podpory prav pacientl je nedostatek lidi.
Jitka Reineltovd
o zda je zpétna vazba od pacientskych organizaci zjejich jednani na pojistovnach, aby pfipadné i jiny
zainteresovany subjekt mohl do tohoto jednani vstoupit.
Jana Hlavacova - zpétna vazby existuje, navic nabizime, Ze se téchto jednani zicastnime (OPP), osobni Ucast
Jana Hlavdacova, nasledné pak davame dohromady spole¢né navrhy
Zderika Faltynkova
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o informuje o pozitivnim vysledku (navySeni Uhrady) u mocovych katetr(i, bez schvalovani reviznich lékara,
nicméné, nyni se presouva preskripce téchto zdrav. prostfedklli do jiného budgetu, do budgetu
zdravotnického zafizeni, takZe hrozi, Ze se urologové budou branit tyto katétry predepisovat cozZ je obrovsky
problém, toto bylo predlozeno jako pfipominka, navrh byl poddn do Komise

Jaromir Lan

o ohledné predjednani na zdravotnich pojistovnach — zda by do budoucna nebylo lepsi vSechny navrhy
predloZit pojistovnam jako jednotny balik navrhd k posouzeni. Vstdvajicim stavu je toto velmi ¢asové
narocné.

Jana Hlavadovd — bude podan navrh na toto zjednoduseni gestorlim, v minulosti se toto ale neosvédcilo,
protoZe na téchto setkanich jsou pfitomné kromé pojistovny i odborné spole¢nosti (pro kazdou oblast je jina
odborna spolecnost), nicméné navrh mize byt podan

Pacientsky HUB

» Jana Hlavacova (JH)

» viz prezentace OPP, zasiland spolu se zapisem
Projekt bude realizovdn z Norskych fondld — podpora obcanské spoleénosti ve zdravotnictvi, je zde
preddefinovan projekt pacientsky Hub, tedy misto jak fyzické, tak virtualni, které bude slozit pro vzdélavani
pacientskych organizaci, jejich profesionalizaci a misto pro setkavani pacientskych organizaci.
Malé grantové schéma- v ramci kterého bude mozné pro pacientské organizace Zadat o finance pro aktivity
pacientské organizace ale také na jejich profesionalizaci (tedy provoz).
Pacientsky Hub by mél byt k dispozici od r. 2020, nyni probihaji intenzivni jedndni. Bude zaslana vyzva k zapojeni
se do diskuzi k projektu pacientsky Hub.

Razné

Reformé primarni péfe — informovani o rozeslani dotazniku a vypracovanych vysledcich tohoto dotazniku.
Vysledky byly prfeddny naméstkovi pro zdravotni péci R. Prymulovi, o dalsim vyvoje v oblasti bude OPP
informovat.

Sektorova analyza korupce ve zdravotnictvi — ¢lenidm PR by rozeslan dotaznik (vyzva k ndvrhu témat — mozné
oblasti korupce ve zdravotnictvi). Reakce na dotaznik - 4 pacientské organizace, zpracované vysledky byly
postoupeny na oddéleni interniho auditu ministerstva zdravotnictvi, toto oddéleni po posouzeni relevantnosti
navrhovanych témat bude pfimo kontaktovat navrhovatele tématu.

Edita Miillerovd

informovala o rozeslani dotazniku vSsem pacientskym organizacim (v databazi MZ), ve kterém se mohou pac.
organizace zapojit do pokusu o zfizeni neformalni komunikace o rliznych zdravotnickych tématech., které je
vhodné fesit spolecné, najit zplsob komunikace jak o téchto tématech mluvit (napf. financovani pac. organizaci
apod.)

Zpracovatel: Oddéleni podpory prav pacientd.
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