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»Hlas onkologickych pacientti“

Kulaty stal k potfebam pacientti s onkologickym onemocnénim

Zakldadajici organizace v neformdlni platformé Hlas pacientek pozvaly k projektu Hlas
onkologickych pacientii dalsi pacientské organizace, které sdruZuji ¢i poskytuji sluzby lidem
s onkologickym onemocnénim. Tento kulaty stil navdzal na jiZ dvé predchdzejici setkani u kulatého
stolu na MZ CR vletech 2017 a 2018 a konal se pod zdstitou ministra zdravotnictvi Adama
Vojtécha. Cilem bylo, aby se zdravotni potiFeby onkologickych pacientii a pFipadné zmény v pfistupu
kompetentnich orgdnii projednaly se zdstupci stdatni sprdvy, pldatci a odbornych spoleénosti, za
pFitomnost zdstupkyn a zdstupct pacientskych organizaci i samotnych pacientii.

Termin: 28. ¢ervna 2018, od 11.30 — 14,00 hodin.
Misto: Ministerstvo zdravotnictvi CR
Hosté:

e Magr. et Mgr. Adam Vojtéch, MHA, ministr zdravotnictvi CR

e Prim. MUDr. Katarina Petrakova, Ph.D., MOU Brno, COS CLS JEP

e  Prof. MUDr. Michael Doubek, Ph.D., LF MU, FN a CEITEC Brno, CHS CLS JEP

e MUDr. Renata Knorovd, MBA, zdravotni feditelka, CPZP, predsedkyné zdravotni sekce
szp CR

e MUDr. Alena Mikov4, Feditelka OLZP, VZP CR

e MUDr. Mgr. Jolana Té&Sinova, Ph.D., Ustav vefejného zdravotnictvi a med. Prava, 1.LF UK

e Magr. Jana Hlavacova, oddéleni podpory prav pacientl, MZ CR

e Mgr. Jakub Dvoracek, reditel AIFP

Zastupci pacientskych organizaci:

e Eva Knappova, Feditelka Aliance Zen s rakovinou prsu, 0.p.s

e Mgr. Sarka Slavikova, predsedkyné vykonné rady Amelie, z.s.

e Mgr. Petra Adamkova, feditelka Onko Unie, o.p.s.

e Bc. Michaela Tiimov3, feditelka Dialog Jessenius, o0.p.s.

e Ing. Marie Redinova, predsedkyné, Ceské ILCO

e MUDr. Stanislav Kos, predseda, COPN

e Mgr. Alice Onderkova, koordinatorka, Klub pacientd mnohocetny myelom,
e Ing. Katefina Klaskova, ¢lenka vykonného vyboru Lymfom Help, z.s

e JUDr. Sarka Specianova, nebo Veronika Cibulova ¢lenky SR, Veronica, z.4.
e Ing. Stanislav Kolb, prezident, Asociace muzi sobé, z.s.

e JUDr. M. Vosalikova, Aliance Zen s rakovinou prsu

e Mirka Phillips, pacientka Bellis,

e PhDr. Ivana Plechatd, koordinatorka platformy a moderatorka akce
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Program jednani:

1) Spoluprace HOP s Ceskou onkologickou spole¢nosti ad dispenzarizace pacient(i u praktickych
Iékarid

2) Dostupnost onkologické Iécby pro pacienty

3) Second opinion v ¢eském zdravotnictvi

4) Statut Pacientské rady v ndvaznosti na spolupraci s ostatnimi pacientskymi organizacemi

5) Financovani Hlasu onkologickych pacient(

uvoD

Adam Vojtéch uvital pfitomné za MZ CR a vyzdvihl spolupraci s pacientskymi organizacemi, kterou
vidi jako daleZitou. Na zakladé ujisténi pfitomnych zastupcl pacientskych organizaci, Ze maji dostatek
informaci o pfipravované legislativé, upustil ministr od prezentace a pouze kratce zrekapituloval, Ze
novelizace zadkona ¢. 48/1997 Sbh. o vefejném zdravotnim pojisténi ma usnadnit pristup pacientl k
inovativni |écbé, zredukovat pocty Zadosti na par. 16 o mimorddné uUhrady a dat jasna pravidla
zejména u VILPU a Iékl na vzacnd onemocnéni. Novelizace by méla po 1été projit viddou a nasledné
byt projednana v Parlamentu CR.

Ivana Plechata predstavila uUcastniky kulatého stolu a zopakovala cile setkdni. Nasledné v kratké
prezentaci pfipomnéla aktivity a dosaZzené vystupy projektu Hlas onkologickych pacientd za posledni
mésice.

. Spolupréce Hlasu onkologickych pacientti (dale jen HOP) s Ceskou onkologickou
spolecnosti

Ivana Plechata Odborné spolecnosti jsou vyznamnym partnerem pacientskych organizaci (PO), a to
zejména jako odborni garanti témat jako je dostupnost |éCby, organizace zdravotnich sluzeb, véetné
pilotniho projektu zmén v organizaci péce o onkologické pacienty a aktudlniho tématu dispenzarizace
vylécenych pacient(l u praktickych lékar( (PL).

Sarka Slavikova prezentovala pfitomnym vysledky prizkumu realizovaného HOP mezi pacienty, ktery
byl proveden v uplynulych 2 mésicich na zdkladé dohody s COS, ktera vita zpétnou vazbu na zmény v
dispenzarizaci platné od ledna 2019, schvélené na podzim 2018. Kromé prizkumu se PO podilely i
edukaci pacientl a vysvétlovani k jakym zménam dochazi. Podrobnosti priizkumu obdrzi zastupci
Cos.

Z prlzkumu vyplynulo, Ze existuji urcité prvotni potize i velké rozdily v informovanosti, nicméné %
dotazovanych pacientl deklarovalo, Ze maji informace a % i divéru ve svého praktického Iékare (PL).

Katarina Petrakova vita za odbornou spolecnost tuto zpétnou vazbu a budou se zabyvat vysledky
dotaznikového Setfeni.

Adam Vojtech konstatoval, Ze tato zména plati pouze 6 mésicti a musi na ni byt nahlizeno jako na
pozvolny proces, zdlraznil dale, Ze zména v dispenzarizaci je dobrovolna, neni to “nésilné prevzeti
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pacienta”, vzdy zaleZi na dohodé pacienta, onkologa a praktického lékafe. Zdravotni pojistovny
nasmlouvaly nové kédy pro praktické lIékare na jare 2019.

Stanislav Kolb konstatoval, 7e dnes se 1é¢&f 80 tisic pacient(i s rakovinou prostaty, v CR pFibyva a? 8 tis.
pacientl rocné s timto onemocnénim. Na zakladé kontaktu s dalSimi pacienty se domniva, Ze neni
dostatecné definovany systém screeningu/prevence rakoviny prostaty, stejné tak jsou mezery

v informovani pacienta o pfistupu k lécbé.

Renata Knorova uvedla, 7e CPZP (celkové mé asi 10 % viech pojisténci) zaregistrovala za prvni 3
mésice platnosti nasmlouvanych kédid PL cca 1000 pacientl/pojisténcl v dispenzarizaci u PL. Ne
kazdy PL ale moznost dispenzarizace aktivné nabizi. Pokud jde o nazor zdstupce ASMUSO, uvedla, Ze
soucasti preventivni kontroly muze od urcitého véku u PL je také PSA vysetfeni (pozn. Biochemické
vySetreni krve na prostaticky specificky antigen). Pokud se néco na vysledku vySetreni Iékafi nezd3, je
odeslan k odbornikovi. Je tedy tfeba vice muze motivovat k tomu, aby vice preventivni prohlidky
vyuzivali. Systém na preventivni zachyt onemocnéni tedy je nastaven.

Teze

Z dat vsech ZP, které jsou k dispozici v NRHZS (Narodnim Registru Hrazenych Zdravotnich Sluzeb)
pozada Mgr. Jana Hlavacova z oddéleni pro pacienty reditele UZIS o zjisténi, kolik muz( nad 50 let
chodi na pravidelné preventivni prohlidky a u kolika muzli nad 50 let bylo provedeno vysetieni
PSA.

Michael Doubek konstatoval, Zze prevalence hemato-onkologickych diagndz roste, nicméné jsou to
tak specifickd onemocnéni, Ze neni zcela redlné, aby PL zachytil a nasledné dispenzarizoval.

Renata Knorova pozitivné zhodnotila fakt, ze COS pfipravila podle ZP velmi dobry doporugeny postup
(guidelines) pro PL jak u konkrétni onkologické diagndzy pfi dispenzarizaci postupovat.
Dispenzarizace u PL skute¢né neplati pro hemato- onkologické pacienty, pouze pro pacienty se
solidnimi nadory.

Katarina Petrakova upozornila na zakladni princip dispenzarizace - onkolog rozhoduje o pfevodu
pacienta k PL na zdkladé stanoveni miry rizika (napf. riziko ndvratu onemocnéni, metastaz,
duplicitniho onemocnéni apod.). K PL je tedy odesilan pacient, ktery ma v podstaté stejné riziko jako
béZna populace.

Adam Vojtéch podékoval pacientskym organizacim, Ze pomahaji s edukaci a prosba, abychom
informace Sifili dal. Zaroven zaznéla prosba od zastupcl pacientd, byt o takovychto zménach
v predstihu informovani.

TEZE:
V pfipadé navrhu dulezitych zmén v onkologii budou zastupci relevantnich pacientskych organizaci
informovani v predstihu, aby se zamezilo komunika¢nim nedorozuménim a panice mezi pacienty.

Ad 2) Dostupnost onkologické lécby pro pacienty (36,41)

I.Plechatd uvedla, Ze HOP aktivné komunikuje s nameéstkem F. Vrubelem na téma novelizace zakona
48/97 Sb. a zastupci pacientskych organizaci pracuji jak v Pacientské radé, tak v pracovnich komisich,
zejména té pro inovativni Ié¢bu. V ramci diskuse je zdmér projednat body obsazené v novelizaci
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zakona a jak se tyto projevi v praxi, ale také stavajici situaci a praxi, kdy novela jeSté nebude platna
(tedy rok 2019 a ¢ast roku 2020).

TEZE

MZ pfislibilo, Ze po vyporadani vnitiniho pfipominkového fizeni se novela dostane opét zpét
k pacienttiim a bude projednavana v ramci PR, konkrétné napfiklad i na dalsi pracovni skupinu
Pacientské rady pro inovativni [é¢bu dne 17.7.

Ivana Plechata popsala soucasnou situaci, kdy se zrychluji fizeni SCAU na LP na SUKLu, nicméné
vétsSina hodnoticich zprav pro inovativni Iéky v onkologii md negativni hodnoceni, pokud jde o dopad
do rozpoctu v.z.p. ¢i ndkladovou efektivitu. Nasleduji dohadovaci fizeni mezi platci (ZP) a drziteli
rozhodnuti o registraci (firmami), které se nyni podle nazoru zastupctd pacient( protahuji. Existuje
metodika VZP, kde jsou objemové limitace na dopad do rozpoctu, nicméné pro pacienty neni zcela
jasné, jaka dalsi kritéria ZP pouzivaji a uvitali by vice jednoduse podanych informaci v této véci.
Otdzka je také, zda na toto ,,zastropovani“, pokud jde o dopad do rozpoctu, nedoplaceji velké skupiny
pacient(.

Zastupci pacient( také uvitali prvni LP (konkrétné ze skupiny CDK 4/6), které by mély byt k dispozici
indikovanym pacientkdm s mBC na zakladé spoleéného stanoviska mezi VZP a COS v rdmci tzv.
»Systémového par. 16. Nicméné jak se vyviji odborné poznani, je i nyni fada pacientek (zejména téch
predlécenych chemoterapii), které na lé¢bu nedosahnou.

Alena Mikova prezentovala na pfikladu inhibitord CDK 4/6 novy postup VZP, jak urychlit dostupnost
lék pacientkdm v pripadé vysoké medicinské potieby. Spole¢né stanovisko s COS bylo zpracovéno
vlednu 2019, pacientky jsou lé¢eny od 1.3.2019, nicméné smluvni ujednani byla podepsana
s ohledem na prodleni vyjadieni ze strany drzZitell a cCetnost jejich namitek po 4 meésicich od
ukonéeni vyjednavani. S ohledem na podminky ve smluvnim ujednani je moZné odlécit vSechny
pacientky v souladu s indikaénimi kritérii definovanymi ve spoleéném stanovisku. Spravni fizeni na
SUKL béii standardnim zplsobem, podle danych legislativnich postupd. VZP byla oslovena
odbornymi spole¢nostmi ohledné dalSich pfipravkid s vysokou medicinskou potiebou k |écbé pacientd
v riznych diagnostickych skupinach a v sou¢asné dobé se pfipravuji dalsi spolecnd stanoviska (détské
malignity, hemato-onkologie apod.).

VZP uplatiuje v souladu s metodikou konzistentni pravidla rozhodovani pro vstup léCivych pripravkd.
Aktivni lékova politika VZP CR, jejich? integralni souéasti je uzavirani smluv o limitaci rizik dopadu do
rozpoctu je jednim zklicovych zpUsobl umozniujici zachovani stability a udrZitelnosti rozpoctu
verejného zdravotniho pojisténi a financovani zdravotni péce.

Metodika VZP je platna a vychazi z hodnoceni SUKL. Pokud jde o otazku, zda se rozviraji pomysiné
nGzky mezi klinickym (doporuceni odbornych spolecnosti) a Uhradovym standardem (to, co je
hrazeno zv.z.p.), zastupkyné VZP uvedla, Ze pojistovny opakované upozoriuji, Ze by
upfednostiovaly, aby drzitel rozhodnuti o registraci pozadal standardné ve spravnim ftizeni o
stanoveni vySe a podminek Uhrady o Uhradu ve vsech indikacich podle schvaleného SPC ptipravku.
V procesu stanoveni Uhrady dle legislativy vSak plati dispozi¢ni pravo drzitele rozhodnuti o registraci,
ktery ma pravo pozaddat pouze o nékteré indikace. V pfipadé, Ze drzZitel rozhodnuti o registraci
nepristoupi ke snizeni ceny s ohledem na nezbytnost splnéni legislativni podminky, pristoupi pouze
k omezeni indikaci oproti schvalenému SPC (napf. na nejrizikovéjsi skupiny). Nasledné poda zadost o
rozsiteni Uhrady o dalsi indikaci a Fizeni béZi znovu.
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Jakub Dvoidacek Podle AIFP se drzitelé licence fidi soucasné danou hranici ochoty platit a dopadu do
rozpoctu a podaji Zadost na tu indikaci, kterd vychazi nejlépe z pohledu financnich kritérii a podminek
Uhrady danych reguldtory. Data o nékterych indikacich dobihaji b&éhem jiz hodnocené zadosti a nelze
je podle soucasnych pravidel jiz do podané zadosti doplnit, proces by musel byt spustén znovu od
nuly. Redenim by mohla byt zmé&na systému poddvani zadosti a umoznéni doplnéni plivodni zddosti
(napf. o rozsiteni indikaci).

Pokud jde o platnou c¢ast metodiky VZP v parametru dopadu do rozpoctu (10, 20 a 30 mil. K¢),
nereflektuje dostatec¢né i dalsi parametry LP napf. Sife indikace a mnozstvi pacientll a zda existuje jiZ
dostupna jina terapie. Metodika VZP nereflektuje vyvoj rozpoc¢tu v.z.p.. Dohody na zakladé portfolia —
tedy pozadavek na firmu, aby zlevnily jiné pfipravky, ¢asto ve zcela jinych diagndzach, znevyhodnuji
malé firmy, které nemaiji tak velké portfolio svych produkt(. Metodika by se pravdépodobné méla
aktualizovat s ohledem na realnou situaci vyvoje poznani, aktudlnich potfeb pacientd, ekonomiky a
stavu prostiedkd v.z.p.

Alena Mikova Velké skupiny — napf. diabetologie, kardiologie, revmatologie rostou vysokym
tempem, v nékterych skupinach se dafi sniZovat ceny. Platci maji za cil, aby se co nejvice pacientt

k lé¢bé dostalo, a nechtéji vidét pripady, kdy centra budou na konci roku odmitat kvali finanénim
limitdm pacienty. To se také v uplynulych 2 letech nestalo. V poslednich letech bylo odlé¢eno fadové
vice pacientl v ramci disponibilnich zdrojd, zejména v oblasti centrové péce.

Alice Onderkova podékovala platciim za snahu dostat Iéky k pacientlim. Konstatovala zaroven, Ze
drive bylo v hemato-onkologii registrovano nékolik malo ucinnych Iékd, nyni vstupu;ji stale castéji
Iéky, které maji velky klinicky efekt na pacienta, ale jsou velmi drahé. Pacienti se ptaji, nestavdme se
obéti vyzkum a pokroku, kdyZ potom stejné Iéky nebudeme mit k dispozici kvali vysoké cené?

Eva Knappova — Jak ¢asto jsou parametry Metodiky VZP upravovany?

Alena Mikova odpovédéla, ze parametr TH/ treshold) je aktualizovan v ndvaznosti na horizon
scanning kazdy rok.

Michel Doubek vyzdvihl, Ze hodnotici zpravy jsou velmi precizné délané. Pokud jde o pocty
indikovanych pacientll, hematologicka spole¢nost se snazi velmi presné odhadovat pocty pacientd,
kolik kterého LP bude potieba. Kromé naklad( na novy I€ék, je ale tfeba zvaZovat i naklady na
diagnostiku a nékteré postupy nejsou stale schvaleny (napfiklad NGS vysetteni somatického
genomu). Problémem jsou kromé vstupu novych lékQ, i staré léky (napf. na myelomy, leukémie),
které odchazeji z trhu (drZitelé je stahuji) nebo které se neimérné zdrazuiji.

Alena Mikova- VZP aktivné vyjednava s drziteli rozhodnuti o registraci s cilem zajiSténi dostupnosti
dlouhodobé etablovanych lé¢iv (esencidlni farmakoterapie) na trhu v CR.

Ivana Plechata Ackoli ¢lenové pacientskych organizaci si uvédomuji finanéni souvislosti a nutnost
udrzitelnosti systému v.z.p., pacientlim zaleZi pfedevsim na tom, aby lék byl pro né dostupny, pokud
jim ho |ékar na zakladé klinickych doporuceni predepiSe. Uvitali by zaroven, aby se v tiskovych
prohlasenich, dohoddch, spolecnych stanoviscich, hodnoticich zprdvam vice vyskytovala i tzv. soft
kritéria jako je kvalita Zivota, socialni aspekty lé¢by, ne/existence alternativy léCby a objem financi za
urcitou lécbu se udaval do souvislosti — prevalence onemocnéni, pocty lé¢enych / indikovanych
pacientl apod. Zaznél dotaz, zda by bylo mozné , prevypravéni” dohod a spole¢nych stanovisek
pojistoven do srozumitelné formy pro pacienta po vzoru nové podoby hodnotici zpravy na SUKLu?
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Alena Mikova k danému tématu se domniva, Ze pacientovi lékar sdéluje postup |écby a moznosti
dalsi terapie.

Adam Vojtéch vyjadril domnénku, Ze by takovy postup byl realizovatelny a dal za ptiklad v soucasné
dobé zpracovana klinicka doporuceni, kdy jejich soucasti je také laické shrnuti pro pacienta.

Renata Knorova predpoklada, Ze individualni Zadosti o par. 16 i systémovych spole¢nych stanovisek
k mimoradné uhradé bude ubyvat, tim jak vejde novelizace zdkona ¢.48/1997 Sb v platnost.

Ivana Plechata zrekapitulovala nékteré pfipominky HOP k novelizaci zakona ¢. 48/1997 sb., které byly
vyjadreny také pres pacientskou radu a to jednak kdo Zada (Iékaf vs. pacient) a také novy systém
feSeni odvolani ke specialni komisi u kazdé ZP. Vznesla pochybnost, zda se tim vyresi dosavadni
rozdilné rozhodovani platch o pacientové naroku Uhrady z v.z.p. a jak bude v praxi redlné na
pojistovnach odvolani probihat?

Adam Vojtéch uved|, Ze sjednoceni do jedné komise jako odvolaciho orgdnu nebylo redlné, ale MZ
bude mit zastupce ve viech komisich, diky kterym bude sjednocovat rozhodovani v komisich
jednotlivych ZP.

TEZE
MZ bude mit zastupce ve vSech odvolacich komisich ZP, diky kterym bude sjednocovat
rozhodovani. Pocita také s vypracovanim metodickych pokynti pro ¢innost téchto komisi.

Alena Mikova VZP méla v roce 2018 cca 15 tisic Zadosti na §16 a dodrzuje systém spravniho fizeni,
jde o velkou administrativu. Pacienti by méli mit stejny narok na terapii IéCivymi pfipravky bez ohledu
na to, u jaké zdravotni pojistovny zadaji mimoradnou tGhradu.

Jolana Tésinova podotkla, Ze v minulosti skute¢né s Ust predstaviteld MZ padaly navrhy na
jednotnou platformu pro rozhodovani o naroku pojisténci, aby praxe byla sjednocovana, ale snad by
mohla pomoci avizovana jednotna metodika a jejich urcité propojeni v podobé zastupcl MZ

v jednotlivych odvolacich komisich.

Renata Knorova Primyslova ZP ma cca 5 tisic Zadosti na § 16. Uvitala by jednotnou metodologii
rozhodovani revizniho Iékare.

Ad 3) Second opinion v ¢eském zdravotnictvi

Michaela Tamova predstavila téma druhého nazoru, které HOP chce v blizké budoucnosti fesit ve
spolupraci s odbornymi spole¢nostmi. Ackoli toto pravo je zakotveno v zdkoné o zdravotnich
sluzbach, v praxi nefunguje tak, jak by mélo. Nékteri pacienti, ktefi by vzhledem ke svému stavu
takovy institut potfebovali, se obavaji reakce |ékare, jini uz maji za sebou x-ty nazor lékare. Objevuji
se také instituce, které druhy nazor, ¢asto bez jednoznacné odborné erudice, poskytuji za uplatu. V
Praze lze sehnat ,second opinion” lIékare od 500 K¢ do 25 tisic K¢.

Adam Vojtéch Odbor zdravotni péce ve spolupraci s ndméstkem Policarem ma nyni v gesci novelizaci
zédkon €. 372/1997 Sb., o zdravotnich sluzbach a tento podnét mu bude pfedan a déle konzultovan se
zastupci pacientd.
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Michael Doubek Hematologové maji zkusenost s konzultovanim/druhym nazorem, dokonce i ze
zahranici. Odbornik(, ktefi tento ndzor mohou poskytovat, zejména na specifické diagndzy

v hematologii je velmi malo. MoZnosti je, dle zkusenosti ze zahranici, mit doporuceny seznam lékara,
ktefi druhy nazor poskytuiji.

Eva Knapova sdélila rizné zkusenost pacient( s timto institutem a primlouvala by se za, pro pacienty,
jasné doporuceni ve spolupraci s odbornymi spole¢nostmi. V soucasné dobé Iékafi nechtéji druhy
nazor poskytovat, funguje kolegialni podpora.

Katarina Petrakovda MOU ma také zkuSenost s poskytovanim druhého nazoru, a maji pro tento
institut vyclenéného lékare. Nékteré instituce se ale brani, Ze nemaji povinnost toto délat. Pfimlouva
se ale za vytvoreni definice, co je second opinion.

Mirka Phillips popsala svoji zkuSenost s moznosti druhého nazoru, ktera je pro ni jako pacientku
velmi daleZita. Konstatovala, Ze by se k institutu druhého nazoru nedostala, pokud by nebyla soucéasti
Aliance Zen s rakovinou prsu a Bellis. Pfimlouva se za to, aby tato moznost s jasnymi podminkami a
navodem jak postupovat byla zndma a pfistupna i dal$im pacientdm.

vvs

Jolana Tésinova Kolem second opinion panuje ve verejnosti, véetné odborné, rada myta. Je treba
také urcit, zda je to ndrok pacienta, ale také narok pojisténce — tedy kdo a jak bude platit. Velmi
rznoroda praxe — vyZaduje to skute¢né vaznou diskusi.

Jana Hlavac€ova — Podékovala za tento ndvrh a tento podnét bude projednan i na Pacientské radé,
pfipadné na podzimnim setkdni pacientskych organizaci.

TEZE
HOP oslovi MZ a ve spolupraci s COS, popfipadé i CHS vytvofi definici ,second opinion“ a po
dohodé s platci se urci, zda jde o narok pacienta nebo pojisténce.

Bude projedndno i na Pacientské radé, pfipadné na podzimnim setkani pacientskych organizaci.

Ad 4) Statut Pacientské rady v navaznosti na spolupraci s ostatnimi pacientskymi organizacemi

Sarka Slavikova Shrnula nékteré nejasné nebo problémové body, pokud se tykd fungovani Pacientské
rady. Platforma Hlas pacientek podpofila a nominovala svoji zastupkyni E. Knappovou do PR a
predpokladala, Ze bude mit informace o legislativnim procesu. Nasledné viak ¢lenové PR podepsali
mlcenlivost a tim padem neinformuji ostatni pacientské organizace, které je do rady nominovaly o
tom, co se déje a projednava. Ani na web strankach nelze nékteré informace dohledat a zapisy

z jednani nejsou vécné a argumentacné vypovidajici. Na jednotlivé zastupce je pak velky tlak a asi i
neredlna ocekavani, Ze se ke vSéemu mohou v relativné velmi kratké dobé kompetentné vyjadfit na
zakladé pouze své znalosti.

Adam Vojtéch konstatoval, Ze nevédél, Ze zastupci pacientskych organizaci pracujici v PR nemohou
sdélovat informace a konzultovat ostatni pacientské organizace, v€etné téch, které je nominovaly.
V meziresortnim fizeni (zvefejnéno v E-klep) jiz by materialy mély byt zverejnény i pro ostatni.

Eva Knappova jako ¢lenky PR sdélila, Ze ostatni organizace se k materialim dostavaji aZ s velkym
zpozdénim (kdyz je v meziresortnim pfipominkovém fizeni) a ona pokud chce néjaky problém

X

diskutovat s experty, spiSe je to ,tajné” a neoficidlné. Doporucuje se tedy na Statut znovu podivat.
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Jana Hlavacova vysvétlila Statut Pacientské rady a vSechna pravidla, Ze jde o pilotni projekt, ktery se
mUzZe revidovat. Uvedla téz, Ze veskera pravidla ohledné fungovani Pacientské rady, véetné zplsobu
pripominkovani, byla s velkym ¢asovym predstihem komunikovana a diskutovdna s pacientskymi
organizacemi. Zopakovala vybérova kritéria, kdo muze byt ¢clenem PR — tedy autentické nezavislé
pacientské organizace. Vile oteviené komunikace z pohledu MZ je velka.
Predbézna dohoda byla dosazena, Ze:
e Clenové PR mohou konzultovat s vybranymi experty témata fe$ena na jednani PR, ale tak,
aby neporusili ml¢enlivost — tedy ne ploSné a verejné.
e Pracovni skupiny PR budou i nadale oteviené a jejich zapisy na webu.
e Zapisy z jednani budou pro ostatni pacientské organizace (PO) dostupné na webu MZ CR v
kratsim ¢asovém obdobi nez doposud,
e OPP planuje posilat informace kazdé tfi mésice do e-mailu pacientskym organizace
e Dokumenty, které jsou v eKLEPu https://apps.odok.cz/veklep by OPPP mohlo anoncovat na
webu pro pacienty MZ CR — proklik na eKLEP a zéroveri pfipravuje vzdélavani pro PO o
fungovani legislativniho procesu.

Ad 4) Financovani Hlasu onkologickych pacienttli a obecné pacientskych organizaci

Ivana Plechata v zdjmu transparentnosti sdélila, Ze HOP je financovan vicezdrojové, ale pouze
farmaceutickymi firmami, protoze MZ CR v grantovych vyzvach v podstaté neumozriuje financovat
advocacy projekty. Je tfeba zacit oteviené mluvit a hlavné planovat jak financovat aktivity
pacientskych organizaci a jejich platforem.

Adam Vojtéch sdélil, Ze MZ bude revidovat dotacni program pro rok 2020. Systém ted opravdu neni
idealni.

Jana Hlavacova souhlasila s tim, Ze financovani PO je skutecné dileZity a citlivy problém. PO jsou nyni
transparentni, ale ne nezavislé, protoZe jsou z velké casti financované farma pramyslem. V budoucnu
by organizace, které se vénuji advokac¢ni ¢innosti, mély mit co nejvyrovnanéji finanéni portfolio. V CR
to vsak takto zatim nefunguje. Vyhledové by to takto mélo byt (snaha o granty a finance — norské
fondy apod.) V Rakousku nap¥. funguje model spole¢ného fondu — 50 % statni finance, 50 % firmy

Marie Redinova vyzvala, aby bylo zvaZeno zahrnuti dobrovolnické prace do ko/financovani projekt
PO.

Jana Hlavacova informovala a pozvala pfitomné zastupce PO na dalsi jednani pracovni skupiny Pac.
rady pro inovativni |é¢bu, kterd se bude konat na MZ CR dne 17.7. od 15,00 hod a na které dojde

k sezndmeni zastupcl pacientd s vyporadanim pripominek k novelizaci zakona ¢.48/1997 Sb o
verejném zdravotnim pojisténi.

TEZE

MZ pfipravuje revizi dota¢nich programi pro rok 2020 tak, aby vice odpovidaly potiebam
pacientskych organizaci a jejich pfipadnych platforem.

Podékovani a rozlouceni s hosty kulatého stolu.

Teze a zavéry diskuse z kulatého stolu budou nasledné komunikovany (formou dopisti a osobnich
schizek) s odpovédnymi reprezentanty COS, ministerstev, statni spravy, platct i s politiky.
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Zapsala: lvana Plechata



