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Historie formovani pacientskych skupin

40. a 50. |. 20.st. prvni svépomocné spolky - predavani zkusenosti
60. I. 20. st. pacientské organizace - ochrana stigmatizovanych pacientt

80. |. 20. st. slu¢ovani organizaci na narodni trovni > MODERNI| ADVOKACIE
PACIENTU (aktivismus HIV/AIDS 80.1., advokacie rakoviny prsu v 90. |.)

90. I. 20. st. spojovani narodnich skupin v celoevropskou zakladnu (rostouci vliv
evropské agendy, 1992 Maastrichtska smlouva: ¢l. 129 odst. 1)
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Evropskeé forum pacientu (EPF)

v'vznik 2003
EPF i

v'reprezentuje 78 organizaci (EURORDIS, PHAE,...) z 19 zemi/= 150 mil. pacientd
v'Celni hlas v Evropé, vedouci leader advokacie, prostfednik mezi pacienty a politiky

v'spoluprace s odborniky, dliraz na aktivni roli pacientd, dostupnost zdravotni a
socialni péce, posileni zdravotni gramotnosti a postaveni pacient

A STRONG

PATIENTS' VOICE
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\lyvoj organizaci pacientu s PH

o PAH = vzacné (vyskyt:15/1mil., v CR 22,4/1mil.obyv.), chronické, obtiiné lé¢itelné
onemocnéni, dostupnost |éCby, efektivita péce, nutnost dalsSiho vyzkumu,
nedostatek dat na narodni a mezinarodni urovni, edukace, negativni dopady
socioekonomické

“*AMINOREXOVA AFERA

1967- evropska epidemie primarni plicni hypertenze
AMINOREX — 60% s nové dg. PPH uzivalo anorektika
FENFLURAMIN — stazen z trhu 1997

BENFLUOREX
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Organizace pacientu s PH ve svéetée a u nas

“*USA i =7
1991 zalozeni PHA e | & HISTORY
16 000 clenu T - _ __

https://phassociation.org/

*** EVROPA
2003 Viden, Rakousko PHA Europe

33 OrganizaCII Ze 27 Zeml’ early diagnosis ® best treatment ® better quality of life ® finding a cure

https://www.phaeurope.org/ !:HA| EPK SPE ”’,ffi;
)4 uropean puimonar ertension association

2005 SPPH, CR peenpimeren e

2010 ZPPH, SR
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https://phassociation.org/
https://www.phaeurope.org/

CR — SdruZeni pacientd s plicni hypertenzi

SPPH

- vznik vr. 2005

- 1. valna hromada 9. 3. 2006 — Klaster Strahov
v'Rada a kontrolni komise
v’ bezplatnd telefonni informacéni linka 800 333 340
v’ tvorba informacénich materidlt

- 2. valna hromada 6. 10. 2007 — Kouty

v navdzani spoluprdce s mezindrodnimi organizacemi ( PHA a PHAE)

- 3.valna hromada 13. 9. 2008 - Sec
v’ 1. rekondiéni pobyt Podébrady

VYROENI SJEZD
CL‘.:"E KARDIOLOGICKE
® SPOLECNOST




250

200

150

10

o

5

0

, I

2006

PocCet Clenu

2007

2008

2009 2010 2011 2012 2013 2014

Zdroj: Regina Hercikovad

m Pocet ¢lend

2015

2016

2017 2018

XXX

2019 2020 2021

VYROENI SJEZD
CESKE KARDIOLOGICKE
@ SPOLECNOSTI

2022




» vzajemna solidarita a psychicka podpora pro pacienty a jejich okoli
» zlepsSeni kvality Zivota nemocnych

» moznost zapojeni se do ¢innosti spolku

» poradani setkani

» zprostredkovani poradenskych sluzeb v oblasti socidlné pravni

» edukacni ¢innost

» spoluprace s ostatnimi pacientskymi organizacemi a sdruzenimi
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Partnerské organizace

1) PHAE

v
1 ) CAVO Eeskd
QSOClQCC early diagnosis @ best treatment e better quality of life e findin g 3 cure
pro VZQCF\Q
St PHA EURDPE /£
af///’
European pulmonary hypertension association

2) NAPO ogt.
@ napo 2) EURORDIS

PRIORITY
1. Elektronizace zdravotnictvi
2. Standardy zdravotni péce l.  rozhodovaci procesy RARE DISEASES EUROPE
3. Prevence vzniku onemocnéni II. udrzitelnost
4.  Pacientské organizace mmmmmmmp | |Il. transparentni ¢erpani
5. Dostupnost zdravotni a vefejnych prostfedk( |
nisledné péce V. vjzkum ainovace XXX, Eetone
@ SPOLECNOST




Role pacientskych organizaci (PO)

o obvykle neziskové spolecnosti
o zastupuji pacienty s chronickymi, vaznymi a vzacnymi onemocnéenimi
o vetsina je uvedena na Portale pro pacienty a pacientské organizace

o ukoly:
v/ pomoc pacientiim
v’ spoluprace se zdravotniky a odbornymi spoleénostmi
v komunikace s predstaviteli statu

o postupna profesionalizace
o Pacientska rada pri MZ

o soucast poradnich orgdnt zdravotnich pojistoven
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(%) https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home

Vo MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q 74l CeSKE REPUBLIKY

.. Portal pro pacienty a pacientské organizace Uloziste

Aktuality Pacientska rada Pacienti & organizace Vzdélavani

Aktuality

Sehnat Iékafe miiZe pomoci i web Ministerstva zdravotnictvi

publikovano: 3. 5. 2023

Zajistit dostupnou zdravotni péci je povinnosti zdravotnich pojistoven. Pokud mate potize sehnat Iékafe konkrétni
z I odbornosti, nebojte se tak obratit na svou zdravotni pojistovnu. S tim vam pomiZe i web Ministerstva zdravotnictvi.

Precist cely Clanek

n iy % 2 rses & i 2 .
By & ;1 Poskytnuti zastity Ministerstvem zdravotnictvi

publikovano: 24. 4. 2023
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI Poradate jako organizace pacientského segmentu akci a radi byste, aby ji byla poskytnuta zastita? V nasledujicim
CESKE REPUBLIKY Clanku mimo jiné zjistite, jak si o ni pozadat a co je tfeba k jejimu udéleni spinit.

Precist cely Clanek

Intenzivni vzdélavaci kurz HTA I. Zapojeni pacienti do

rozhodovacich procest v ramci zdravotni politiky

92. 2. 2023, publikovano: 2. 2. 2023 5

Ve dnech 2 - 4. 2. 2023 probéhlo na Ministerstvu zdravotnictvi CR ve spolupraci s AIPF (Asociace inovativniho
farmaceutického primyslu) Skoleni na téma zapojeni pacientd do procesu HTA (Heaith Technology Assessment).

Precist cely Cidnek

26. zasedani Pacientské rady

£431. 1. 2023, publikovano: 31. 1. 2023

Dne 31. ledna 2023 se konalo zasedani Pacientské rady na Ministerstvu zdravotnictvi.
Precist cely Clanek

Proces rozhodovani o thradé Ié€iv na vzacna onemocnéni

publikovano: 31. 1. 2023

Zakon o vefejném zdravotnim pojisténi stanovuje specificky proces posuzovani a schvalovani Ghrady IéCivych
pripravku uréenych k 16¢bé vzacnych onemocnéni z vefejného zdravotniho pojisténi. Jednim z téchto specifik je silné
zapojeni zastupcl pacientskych organizaci do celého procesu. Jak konkrétné tento proces schvalovani probina a
jakou roli v ném ma pacientska vefejnost?

Precist cely Clanek

VYROENI SJEZD
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https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home

Pacientska rada

od r. 2017 staly poradni organ MZ

25 ¢lenl/zastupcl PO N e —
4lety mandat, dalsi funkcni obdobi dor. 2025 PS pro inovativni I6¢bu
zprostredkovatel hlasu na MZ, konzultacni a proaktivni Cinnost GG EREE T EUN RS

PS pro dusSevni onemocnéni

ucast na vnitrnich prfipominkovych rizeni

zfizovani pracovnich skupin —
PS pro eHealth

zapojovani do (meziresortnich) pracovnich skupin, S pro systémové financovani PO

PS pro celiakii

poradnich organt a odbornych komisi
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Postaveni PO ve zdravotnictvi

ministerstvo —  g)K| o,

zdravotnictvi \ y .
\ /“" ""‘\
\ / rs \
, . ' zdravotni
| ! |
| seat ) . pojitovny vyrobci
\ / . PoJ Y  vyrobcia
L 4 Q ~ distributori
nemocnice) =" . zdravotnickych
- e y prostredku
Vi N\ y :
f/" z \"\ / > 2 ﬁ.,%
/ Poskytova’tele x‘ ' komerzni |
g\ﬁ‘ zdrav?tmch / . subjekty /,»
. sluzeb A /
ambulantn— /”—“\  farmaceutické
lékar firmy
(

(’ odborné \‘1
. spolecnosti
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https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace
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Aktivity Ministerstva zdravotnictvi

ministerstvo zdravotnictvi

Aktivity ministerstva zdravotnictvi smérem

// \\ k pacientskym organizacim
sekce cokco sekce ochrany a Pacientskd rada Pracovni skupiny Informovdni Vzdélavani
zdravotni ekonomiky a podpory Pacientské rady
péce zdr. pojisténi verejného zdravi + Legitimni zéstupce S et
pa : * Zapojeni vzdélivaci kurzy
pacientskych
organizaci do
Oddéleni podpory konzultagni i

prav pacientu proaktivni &innosti

https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace

systémové zapojeni pacientl do procesl
zdravotnich politik

informovani a vzdéldvani zastupcl PO
nastaveni udrzitelného financovani

.
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Priority SPPH

stabilni pacientska zakladna
financovani

kontakt s odborniky

partnerska spoluprace

zapojeni do legislativnich proces

podpora medicinského vyzkumu a inovaci

XXX

VYROENI SJEZD
CESKE KARDIOLOGICKE
@ SPOLECNOST




Uhrada

eCiv na vzacna onemocneni (VO)

NOVELA ZAKONA 48/1997 Sb. 0 VEEOBECNEM ZDRAVOTNIM POJISTEN
> Zakon 371/2021Sb. § 16

“* upravuje ﬂravidla pro uhradu léku pro VO (puvodné pro vyjimecné situace; v
poslednich letech masivni nartst nakladu a zadosti)

o

»* nové mechanismy pro stanoveni podminek a vyse uhrady pro ORPHAN
drugs (postup dle §16 byl nepredvidatelny, nekonzistentni)

\/
0’0

zmeny pripravila_pracovni skupjna pro revizi systému cen a uhrad |éCiv |
(MZ, SUKL, VZP, CLS JEP, AIFP, CLK, Pacientska rada, Koalice pro zdravi,..)
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e

*

vetsi dostupnost |ékt pro VO

e

*

motivace k zadostem o standardni uhradu

33

*

NOVE vstupuji do procesu pacienti a odborné spole¢nosti

e

*

urychleni administrativniho procesu na SUKLu

\/
’0

L)

zajisteni udrzitelného financovani

e

*

prizplsobeni novym technologiim

~ 200 ORPHAN drugs, 2000 designaci




Proces rozhodovani o Uhradeé

s f Zadost o
faze SU KI— stanoveni
Uhrady LP
(ZP nebo
drzitel
rozhodnuti

Podani
dlikaz( Ci
navrha
ucastniky
(do 30 dni)

Posouzeni

féze IVIZ Zprévy
Poradnim
organem

Prijeti
zadosti

Vydani
hodnotici
zpravy

(do 110dni)

0

Podani
vyjadreni k
hodnotici
zpravé

(do 15dni)

Hlasovani

A4

eciv na VO

SUKL rozhoduje v
souladu se zavaznym
stanoviskem

Postoupeni
hodnotici
zpravy MZ

Vydani
zavazného
stanoviska
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Prispévek na zvlastni pomlicku a motorové vozidlo
(Zakon 329 /2011 Sh. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim;§ 9)

NEDOSTATKY
[ narok nevznika radé osob se VO

1 kladné posouzeno kolem %
zadosti

 problematika edukace Iékar( LPS

J podklady — tiskopis T400

v
v
v

NAVRHY RESENI
opravneé prostredky
princip srovhatelnosti

legislativni navrh z oblasti LPS (zdkon
¢. 581/1991 Sb O organizaci a provddéni
soc. zabezpecleni) pfipominkove fizenis
ucasti CAVa
CAVO nabizi spolupraci ve
vzdélavani lékaru LPS
Propojeni MKN 11 a MKF
CAVO predloZilo navrhy zmé
vvnotms.:ezn "

XXXI.E:




v

aver
PACIENTSKE ORGANIZACE
» jsou nedilnou soucasti zdravotnického systému
» podporuji pacienty
» komunikuji s predstaviteli statu

» chrdni prava a zajmy pacientu
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Kontakty

E- mail: info@plicni.hypertenze.cz
Telefon: 800 333 340
www.plicni-hypertenze.cz
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http://www.plicni-hypertenze.cz/
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Vyslap na "
Vysehrad
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