Hlas onkologickych pacientt
neformalni platforma pacientskych a podpUrnych organizaci v onkologii

V Praze dne 3.Unora 2020

VaZzeny pane premiére,

dovolte, abychom se na Vas obratili jménem platformy pacientskych a podpurnych organizaci , Hlas
onkologickych pacient“, a souc¢asné s odbornou podporou Ceské onkologické spoleénosti CLS JEP
v Cele s jeji predsedkyni Doc. Janou Prausovou. Hlavnim cilem pacientské platformy je mapovat
komplexni zdravotné — socialni potfeby pacientl s onkologickou diagndzou, usilovat o jejich
napliiovani a pomahat Zit témto pacientlim i jejich blizkym kvalitni Zivot navzdory této nemoci.

Pokud jde o zdravotni potfeby, jako je napf. dostupnost zdravotni péce, inovativnich 1éka ci
zdravotnickych prostredk(, nebo organizace péce, tak velmi efektivné komunikujeme s ministrem
zdravotnictvi A. Vojtéchem. Skutec¢né musime ocenit jeho pfistup, ktery odradzi zajem i usili o pozitivni
zmény pro pacienta.

Horsi je situace, pokud chceme fesit potfeby pacientl spadajici do socidlné — zdravotniho pomezi
napr. dopravu pacienta do zdravotnického zafizeni v rdmci onkologické Ié¢by, ktera je spravné
centralizovana do Komplexnich onkologickych center. Je to téma meziresortni (minimalné

v kompetenci ministerstva zdravotnictvi, socidlnich véci a dopravy). Dalsi je téma ,bilého programu*“
kompenzacnich pomucek (nastavce na WC, sedacky na vany, atd.), ktery se neveSel do nového
modelu registrace zdravotnickych prostfedkd na SUKLu a stal se ,horkym bramborem“ mezi MZ a
MPSV. Tyto pomucky nemaiji az tak charakter zdravotnického prostfedku, jsou to spise kompenzacni
a preventivni pomucky. MPSV ma pfitom v gesci oblast zvlastnich pomf(icek (napt. schodolezy nebo
pomlcky pro zrakové postizené).

Klicova je pro nase pacienty také diskuse o povinnych odvodech na zdravotni pojisténi v souvislosti
s narGstem minimalni mzdy. Onkologicti pacienti v 1é¢bé ¢i po 1é¢bé obvykle nemohou pracovat na
cely pracovni Uvazek, ale zdravotni pojisténi musi hradit, jako kdyby minimalni mzdu pobirali.
Vyjimku maji pouze osoby s invalidnim ddchodem 3. stupné. Je to velmi demotivujici a vlastné jsou
Jtrestani“ za to, Ze nezlstanou doma nebo v evidenci Ufadu prace a nepobiraji socidlni davky.
Ptrikladem mohou byt napfiklad nemocnis vyvodem, ktefi maji obvykle 1. nebo 2. stupen invalidity a
k tomu zvlddnou maximalné polovicni Uvazek s lehéim zatizenim. Byvaly naméstek MPSV pro oblast
zaméstnanosti J. Vandasek se pokousel o pracovni meziresortni setkani, ale nebyl dspésny.

Také témata ¢isté socialni se ndm nedafi pfili§ posouvat. Ackoli se ndm spoleéné s Ceskou
onkologickou spole¢nosti CLS JEP podafilo pfipravit doporuéeni pro posuzovéni dlouhodobé pracovni
neschopnosti a invalidity, aby byli zejména pacienti s metastazami dobfe posuzovani posudkovymi
|ékafi. Dalsi témata se nam posouvat pfili§ nedafi. Komunikace s MPSV je velmi ndaro¢na, na nase
prosby o spolecné setkani nebylo opakované reagovano, dostavame Sibenicni terminy, materidly jsou
rozsifené o predem neprojednané oblasti s cilem to néjak ,splachnout” a konec¢né podoby vystupt
nam nejsou poskytnuty.

Diky pomoci byvalé ndméstkyné ministryné prace a socialnich véci J. Hanzlikové se nam podafilo
v prosinci loriského roku jednat na MPSV za Gcasti naméstkyn a vedoucich odbord, ale u vétSiny
témat jsme se dozvédéli, Ze to bud' momentalné neni priorita ministerstva i Ze téma je meziresortni
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a je tfeba se obratit na jiny resort. A vzhledem k tomu, Ze MPSV nema Zadnou platformu pro jednani
s cilovymi skupinami (jako je napt. pacientska rada MZ CR) mame obavy, kdy a jak se ke spole¢nému
jedndani dostaneme a kolik Usili nds to bude stat.

Prikladem muzZe byt také komunikace o dlouhodobém osetfovném, které bylo jednim z nasich témat
na prosincovém setkani na MPSV. Zastupci MPSV pfiznali, Ze o nestastné podmince 7 denni
hospitalizace védi, novela se na MPSV pfipravuje, ale neni ted Uplné prioritni. Pro onkologicky
nemocné, zejména v terminalnim stavu je velmi zdsadni, protozZe diky systému posuzovani pfispévku
na péci a diky lhatam na jeho vyfizeni, se ho vétsina pacientll nedoZije. Onkologicky nemocny pak
nema prostredky na paliativni a hospicovou péci, ani moznost, aby o néj pecovala osoba blizka.
Podminka hospitalizace v terminalnim stavu je nelidska, nemocny se nechce divat na pacienty, ktefi
jesté moznost 1é¢by maji nebo na ty, ktefi jsou na tom jesté har a doma jiz byt nemohou. Je smutné
se pak z médii dozvédét, Ze navrh nakonec podala skupina poslanct s nejistym vysledkem.

Vzhledem k tomu, Ze mame obavy z prohlubovani nékterych problému s vaznymi dopady na nase
potfebné, obracime se na Vas a prosime o pomoc s uspofadanim meziresortniho jedndni na vyse
uvedend témata a pomoc s vytvorenim urcitého prostoru pro komunikaci s MPSV.

S pozdravem

PhDr. lvana Plechatd doc. MUDr. Jana Prausova, Ph.D., MBA
koordinétorka platformy pFedsedkyné COS CLS JEP
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