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Ucastnikem Fizeni je také prislugna odborna spole¢nost. VSE NASLEDUJICI SE SKRTA, tj. :" —a pravnieké osoba
prév a zéjmt pactentt Ra Gzemi Ceské republiky a kterd vznaikla nejméne 12 mésiet: prede dnem zahéjent fizent (déle
povinnesteeh=" Divodem navrzené zmény jsou tyto skutecnosti: 1. Podle citovaného nafizeni Evropského
Parlamentu a Rady (ES) ¢. 141/2000 ze dne 16. prosince 1999 o 1é¢ivych piipravcich pro vzacna onemocnéni, v
platném znéni, pat¥i, p¥i definici vzacného onemocnéni zaloZené na prevalenci do 5 na 10 000 obyvatel, az 20
% nadori mezi vzacna onemocnéni. Pokud bude tcéastnikem Fizeni i "pFislu§na pacientska organizace',
proces Fizeni to zkomplikuje. Rada "vzacnych" tumorti ani nema své specifické "pacientské organizace” a ani
CAVO tuto problematiku pIn& nepokryva. 2. Navrzenou zménou nebude nijak dotéeno zapojeni pacientii a
pacientskych organizaci do procesu schvalovani ihrady 1é¢iv U vzacnych onemocnéni, nebot’ ohled na p¥ani
pacientd a zajmy pacientskych organizaci je dobie osti'en v ODSTAVCI CISLO 4, kde je uvedeno, Ze: "Za tim
ticelem je Ustav opravnén vyzadat si potiebné informace od Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské
republiky (dale jen ,Ustav zdravotnickych informaci®), Ceského statistického ufadu, zdravotnich pojistoven,
pfislusnych organt socialniho zabezpeceniz) a piislusnych odbornych instituci, odbornych spolec¢nosti a organizaci
sdruzujicich pacienty.” 3. Nelze zcela vyloudit, Ze vznik "novych" pacientskych organizaci mize byt podporovan, ¢i
jinak koordinovan ze strany firemni sféry, ktera ma své programy vyvoje 1é¢iv, tzv "pipelines", a plany registraci a
podpory propagace stanovené vice nez 12 mésici dopfedu. Navic, zatimco pro komunikaci mezi farmaceutickymi
spole¢nostmi a poskytovateli zdravotni péce existuji jasna a transparentni pravidla s vSeobecnou mezinarodni a
narodni platnosti, jejich vztah k pacientskym organizacim podobnou ptisnou regulaci a navazujici kontrolu postrada
nebo netesi takto komplexné.




