Zapis ze schiize vyboru a revizni komise Ceské spole¢nosti détské pneumologie CLS JEP

ze dne 15. 4. 2016 v Praze.

Piitomni: Prof. MUDr. P. Pohunek, CSc., Prof. MUDr. F. Kopiiva, PhD., MUDr. J. Pohl,
MUDr. T. Svobodova, CSc., MUDr. J. Turzikova,, MUDr. P. Kotatko, MUDr. H.
Honomichlova

Omluven : MUDr. P. Honomichl

1.

Prof. Pohunek pftivital pfitomné a informoval vybor, ze vSe je zajisténé k hladkému
prabéhu konference dne 16. 4. 2016

Prof. Pohunek informoval vybor o dopisu od prim. MUDr. Mahuleny MojziSové, ve
kterém oznamuje, ze vznikla Pracovni skupina détské paliativni péce (viz pfiloha).
Vybor se shodl, ze tuto aktivitu vita a zasle kladnou reakci na vznik této pracovni
skupiny.

Prof. Pohunek se zucastnil s Mgr. K. Neumannovou jednani s VZP — JUDr. Ing.
Honkem o moznosti zajisténi modernich rehabilitaénich pomtcek pro pacienty. V této
fazi probéhlo jednani o moznostech thrady pfistroje CoughAssist. Vybor povétuje
¢lenku spole¢nosti MUDr. Terezu DouSovou (Pediatrickd klinika FN Motol), aby
reprezentovala CSDP pii dalSich jednanich o neinvazivni ventilaci a podpoie dychani
a rehabilita¢nich pomiickach u détskych respiracnich pacientt.

Prof. Pohunek informoval o jednani center pro biologickou 1é¢bu astmatu v Hradci
Kralové s VZP o probéhlych revizich v centrech a zastaveni 1é¢by u mnoha pacientl
na biologické 1é¢bé omalizumabem (Xolairem). Zastupci center soudi, ze VZP
nepfiméfené striktn€ interpretovala n€kterd z indikacnich omezeni. Pfi jednani doslo
k urcit¢ dohodé a ke kompromisu. Nemocni budou moci pokracovat v 1éCbé po
posouzeni indikace reviznim Iékafem. Indikace 1écby u déti by méla nadéle
probéhnout ve FN Motol, zvazuje se moznost nasledn¢ho pievedeni podavani do
centra blize mistu bydlisté. Prof. Pohunek se zucCastni dalSiho jedndni o biologické
1é¢be se zastupci Svazu zdravotnich pojistoven.

Vybor CSDP zaslal na SUKL stanovisko k1é¢bé pacienti s CF preparatem
“VITADEK CF Forte* firmy Akacia Group s.r.0. Jedna se o jedinou formu zajist'ujici
témto pacientim dostatecny pfisun vitaminii. Doporucuje vzhledem k vyssim davkam
vitamini obsazenych v tomto preparatu jeho distribuci jen v centrech pro 1écbu
pacienti s cystickou fibrozou.



Vazeny pan

prof. MUDr. Petr Pohunek, CSc.

predseda Ceské spoleénosti détské pneumologie CLS JEP
Pediatricka klinika FNM

V avalu 84

150 00 Praha 5

Vazeny pane profesore,

dovolujeme si Vas timto oslovit jako pfedsedu Ceské spoleénosti détské pneumologie CLS
JEP a informovat Vas o vzniku Pracovni skupiny détské paliativni péce.

Pracovni skupina détské paliativni péée vznikla v ramci Ceské spoleénosti paliativni mediciny
CLS JEP na konci listopadu 2015 jako vysledek né&kolikamésiéniho jednani zastupctl z fad lékara,
zdravotnich sester, psychologll, socialnich pracovnik(l a zdravotnikl zajistujicich hospicovou pédi,
ktefi naléhavé vnimaji dlouhodoby problém nedostate¢né zajisténé paliativni péce pro détské pacienty
v nasi zemi. Vybor Ceské spoleénosti paliativni mediciny CLS JEP na své schlzi dne 10.12.2015
tento zamér jednomysiné schvalil a Pracovni skupinu tak oficialné pfijal pod CSPM CLS JEP. Cilem
pracovni skupiny je nejen vytvofit standardy pediatrické paliativni pé¢e v CR v souladu
s celoevropskymi guidelines, ale také v praxi zajistit a dlouhodobé udrzovat jeji dostupnost v ramci
celé republiky. Jednou z hlavnich priorit Pracovni skupiny je proto snaha o efektivni zajisténi paliativni
péce nejlépe v pfirozeném prostfedi ditéte a to i v terminalnim stavu onemocnéni. DalSim velmi
dllezitym Ukolem bude i zajiSténi kontinualniho vzdélavani odbornik na poli détské paliativni péce.

Véfime, ze nastavenim efektivni spoluprace nejen s fakultnimi i regionalnimi nemocnicemi, ale
i s praktickymi pediatry a s mobilnimi i kamennymi hospici, bude mozné postupné zajistit komplexni
paliativni péci pro potfebné déti na uzemi celé nasi republiky.

Obracime se na Vas timto se Zadosti o oficialni vyjadieni podpory Ceské spole¢nosti détské
pneumologie CLS JEP nejlépe formou pisemného souhlasného stanoviska ke vzniku a &innosti
Pracovni skupiny pro détskou paliativni péci.. Jsme si védomi, Ze realizace vySe zminénych cill je
béhem na dlouhou trat a bude vyzadovat velké Usili a nasazeni vSech zu€astnénych. Véfime v3ak, ze
se i diky Va$i podpofe podafi v blizké budoucnosti alespori ¢ast z nich spinit.

S pozdravem

prim. MUDr. Mahulena MojziSova
Predsedkyné Pracovni skupiny pro détskou paliativni pééi pfi CSPM CLS JEP
mojzisova@nemocnice-horovice.cz



