Zapis ze setkani se zastupci Ceskych pacientskych organizaci v Bruselu
5.6.-7.6.2017

Zastupci €eskych pacientskych organizaci se sesli se zastupci dalSich narodnich
pacientskych organizaci Evropského parlamentu a evropskych zastreSujicich
pacientskych organizaci k jednani o moznostech a vyhodach spoluprace. Celad akce
probéhla pod zastitou europoslankyné Katefiny Konecné.

Program: viz pfiloha.
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Prvni_den po rannim pfijezdu do Bruselu jsme méli prochazku méstem s vykladem o
budovach Evropskych instituci, po¢asi nam pfalo.

Druhy den rano odjez do Brugg - Uzasné staré mésto, zde jsme méli moznost nahlédnout
trochu do historie Belgie. Navrat do Bruselu pfes Atomium a previéknuti do gala na vecerni
setkani v Prazském domé. V Bruggach tentokrat pocasi typické pro Belgii v této oblasti
slunce,vichr, dést.

Navstéva Prazského domu v Bruselu, kde jsme se setkali i s ministrem zdravotnictvi CR a
dalSimi zajimavymi hosty:

e Ing. Lucie Cadilova, feditelka Prazského domu v Bruselu

¢ Ing. Katefina Kone¢na, poslankyné Evropského parlamentu, spolupfedsedkyné 1G
e JUDr. Ing. Miloslav Ludvik, MBA, ministr zdravotnictvi CR

e JUDr. Lenka Teska Arnostova, Ph.D., naméstkyné& ministra zdravotnictvi CR

e Mgr. Jakub Dvoracek, MHA, vykonny Feditel AIFP

e Andy Powrie-Smith, Communication Director EFPIA

Vecer probéhl v klidné atmosfére vzajemného predstavovani a vymeény kontaktu.



Treti den a nejdllezitéjsi Cast tohoto setkani probéhla v Evropském parlamentu. Zastupci
pacientskych organizaci, mnozi z nich novacci v celkové problematice stejné jako ja, méli
moznost se seznamit s chodem parlamentu, nahlédnout pod poklicku stalé mise CR a
diskutovat u kulatych stolu rozélenénych na nékolik sekci dle zastoupeni onemocnéni.




Konference v Evropském parlamentu méla velmi motivacni charakter. Prezentace, které
jsme méli moznost vyslechnout, pfedstavily smysl, cile a fungovani zu¢astnénych organizaci.
Ty, které jsou nam momentalné dostupné, prikladam jako pfilohy v PDF.

Prednasejici:

MEPs Katefina Kone¢na (GUE/NGL), Andrey Kovatchev (EPP), Biljana Borzan
(S&D),

Camille Bullot, European patient’s forum Director of Operations and Engagement,

Dr. Stanimir Hasardzhiev, Secretary-General of PACT,

Christoph Thalheim, Deputy CEO and Director of External Affairs of EMSP

Martin Seychell, Deputy Director General (DDG1) - DG SANTE,

Jakub Dvoracek, Executive Director, the Association of Innovative Pharmaceutical
Industry (AIFP),

THE ACADEMY
OF PATIENT ORGANIZATION

Jakub Dvoracek
Executive Director AIFP

European Parliament, 7" of June 2017
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Dale byly na programu diskuze u kulatého stolu. Pro vnitfni onemocnéni bohuzel nebyl
zadny kulaty stul, proto jsme se s Ceskym ILCem domluvili na u&astnit u k.s. Lymfo help:

CAVO

Parent Project (MD)

Klub nemocnych cystickou fybrézou (CF)

Lymfom Help (malignant lymphoma)

Kolpingova Rodina Smecno — SMA

Laskavy spolek — “civilization” diseases and rare types of disease (psychosomatic
disorders, stress, fatigue syndrome, and burnout syndrome, but also cancer patients,
cerebrovascular patients, systemic illnesses such as allergies and rheumatic
diseases, scleroderma and Raynaud's syndrome)

Red Ribbon — HIV/AIDS

Revma Liga

Lymfom Help (malignant lymphoma)

Zahajili jsme predstavenim vSech ucastnika.

Z vnitfnich nemoci jsme byly pouze ja jako zastupce celiakie — Spole¢nost pro
bezlepkovou dietu, pani Rubinova ze Sdruzeni celiakl a Iva Novakova Sdruzeni
pacient(l s osteoporézou ze Zlina, a dva zastupci Ceského ILCO, kteFi méli skvélou
prezentaci projektu s evropskou dotaci , Zivot bez omezeni®.

) il€o

LIFE WITHOUT LIMITS - Intensifying
international cooperation

3 Dec 2012 - 2 Dec 2014

CZ.1.04/5.1.01/77.00349

http://www.ilco.cz/ilcotexty/projekt.php

DalSimi  uCastniky byly zastupkyné& onkologickych onemocnéné prsu - Simona
Kolafova ze sdruzeni mammahelp.cz, Hana Kohoutova ze sdruzeni lymfomhelp,
Veronika BartoSova ze sdruzeni nejsinatosama, a dalsi.

Druhé poloviné diskuse se dostavila zastupkyné pacientl z Bulharska, ktera méla
emotivni pfednasku o svém onemocnéni a protoze neméla zadnou pomoc od
zdravotnictvi v Bulharsku sama rozjela projekt ,Informacéni autobus®, kde se snazi
pomoci dotaci ziskat dal$i finance. Jedna se o mikrobus, ktery projizdi zemi a
upozornuje na tuto problematiku. Dokazala se pouze sama za sebe stat Clenkou
pacientského féra EP. Je velice aktivni, bohuzel zaznam z prezentace neni.


http://www.ilco.cz/ilcotexty/projekt.php

U jiného kulatého stolu, kde jsem nestihla byt, probéhla informace o Eurordis. O jeho
existenci vétsina PO nema Zzadné informace, pfitom se jedna o dllezita sjednoceni
narodnich pland, abychom je mohli |épe prosazovat. V Europlane, coz je jméno projektu,
maji byt zahrnuta ministerstva a lékafi. Bylo by vhodné se také zapoijit do vyzkumu a pak téz
pozadovat informace zpét — sdéleni posluchacu od tohoto KS.

Na Evropské urovni se aktualné resi:

Evropska komise vypsala vybérové fizeni na sbér dat. Chce téz zapojit pacienty, aby méli
hlavni slovo - EK to bude financovat... zjiStuje nazory pacientl, co je pro né informovany
souhlas ke sdileni vybranych dat, ktera data sdilet a jak a ktera data uz nejsou dullezita. Jak
by mél vypadat manual pro sbér dat... (ERN).

Rare barometr - data se sbiraji rizné, nejCastéji elektronicky a vyména téchto informaci
zalezi na tom, co se nasbira na zacatku. Diky tomu ma pacient, potazmo lékaf vétsi pfistup
k informacim o nemocich. Rejstfiky by bylo mozno vyuZzZit pro vyzkum toho co neni
podchyceno.

VSeobecné postfehy na zavér z navstévy parlamentu a setkani u kulatého stolu.

Media potfebuji pfibéh a propojit ho se sou€asnym politickym dénim. To sice vime, ale
s celiakii se toho moc neda udélat...

Asi jediné mozné je tedy sbirat informace o konanych akcich a neustale je zverejfiovat.
Chtélo by to mozna néjakou celkovou databazi, ktera by byla volné pfistupna. Sbirat o nas
informace a S§ifit dale, lakat novinafe, tim maximalné podpofit medializaci jednotlivych
nemoci.

Po navstévé Evropského parlamentu jsme pfed odjezdem stihli mens$i odpoledni prochazku
centrem a ostatni u€astnici méli moznost ochutnat vafle a belgické pivo.

A co celiak... bez UZasné pécCe a starostlivosti asistenta europoslankyné pana Ondfeje,
bych byla ztracena — domluva v restauracich jediné “jejich“ feci (sporadicky angli¢tina). a
Znaceni alergent neznaji, ani cestovni karticka pro mé nebyla jistotou....

Pro mé zavér — pod svicnem je tma.

Pfi lou€eni mé& pan asistent utvrzoval, Ze pani europoslankyné Kone¢na ma stéle na stole
problém celiakie. Podklady, které ma ode mne, se zdkladnim dotazem: jak by bylo mozné
zajistit v rozpoctu nadeho statu, nebo v rozpoc&tech nasich pojistoven aspor néjaky pfispévek
na nasi bezlepkovou dietu.

A jinak vylet do Bruselu? © Ano. V8e bylo UZzasné organizované, péce o nas jako o zastupce
PO skvéla.

Ing. Eliska Dufkova

Spolec¢nost pro bezlepkovou dietu z.s.
Pouzité fotografie:
Eliska Dufkova — SpBD, Milan Jisa — Columbus, Martina Michalkova — VVzacnha onemocnéni

Zde je odkaz na fotografie APO:https://www.facebook.com/akademiepacientskychorganizaci
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