Navrh na zfizeni pracovni skupiny Pacientské rady ministra zdravotnictvi

Oblast:
Problematika onemocnéni, zpsobenych nesnasenlivosti lepku

Rozsah:
Diagndzy : celiakie, glutenova enteropatie (K90.0), malabsorpéni syndrom (K90.9), Duhringova herpetiformni
dermatitida (L13.01), alergie na lepek (NJ T78.1)

Iniciator:
Dalibor Jezorek, Klub celiakie Brno

Oddvodnéni navrhu:
Odstranéni, popfipadé alespoft zmirnéni diskriminaCnich omezeni pacientll, zlepSeni jejich moznosti a
postaveni ve spole¢nosti, diraz na diagnostikovani nepoznanych celiakU.

Navrhovana témata:

- Snaha o napraveni rovnych pfilezitosti pro osoby s celiakii, zjistit mozny pravni ramec poskytnuti
finan¢ni pomoci na lécbu, jako kompenzace zvySenych finan¢nich narokl na zajisténi zakladnich
potravin pfi absenci pIné hrazeného léku na toto onemocnéni

- Iniciovat zajisténi dietniho stravovani ve $kolnich zafizenich, prostfednictvim MSMT a zfizovateld

- Iniciovat zajisténi dispenzarizacni péCe pro pacienty, prosadit aktivni preventivni vyhledavani skrytych
pacientll v rodinach celiakti a mezi pacienty s pfidruzenymi, popfipadé rizikovymi onemocnénimi

- Spustit Sirokou edukaci praktickych |ékafl, pediatrQ, pacientl i vefejnosti prostfednictvim LK,
pacientskych organizaci, ZP, ....

Nominovan na vedouciho pracovni skupiny:
Ing.Dalibor Jezorek, ¢len PR

Navrhy na pfizvani PO do pracovni skupiny:

Klub celiakie Brno, Spole¢nost pro bezlepkovou dietu Praha, Sdruzeni celiakii Ceské republiky Praha, Klub
celiakie pro Ostravu a Moravskoslezsky kraj, Celia — zivot bez lepku, Sdruzeni JihoCeskych celiakt, Celiaklub
Vychodni Cechy, Klub celiakd Zlin.

Odbornici : pravnici, Iékafi, zastupci jinych ministerstev apod. budou pfizvani jen k dopfesnéni odbornych Casti
navrhovanych dokument

Tato otazka je oteviena viem ¢lenim Pacientské rady.

V Praze dne 26. dubna 2018
Iniciator : Ing. Dalibor JeZorek, Klub celiakie Brno C{—n@uj

Prevzal tajemnik Pacientské rady : ..........cccoeeiiiiii,



