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Zapis z 1. jednani pracovni skupiny Pacientské rady pro eHealth

Datum konani: 21. ¢ervna 2021
Misto konani: online/Pacientsky hub

PFitomni:
Clenové Pacientské rady (6): Arellanesova Anna (CAVO), Grammetbauerova Klara (Sdruzeni mladych

sklerotik(l), Hejzak Robert (Ceska spoleénost AIDS pomoc), Milata Vlastimil (Diaktiv Czech Republic),
Pelouchova Jana (Diagndza leukemie), Zabranska Simona (Klub nemocnych cystickou fibrézou)

Zastupci pacientskych organizaci (8): Adamkova Petra (ONKO Unie), Dobrkovska Jana-Bara

(CEREBRUM — sdruzZeni osob po ziskaném poskozeni mozku a jejich rodin), Dolezelova Gabriela
(SPAE), Isaic Camelia (HAE Junior), JiSa Milan (Spolek KOLUMBUS), Laskova Tereza (Spolec¢nost pro
bezlepkovou dietu), Miillerova Edita (Revma Liga Ceska republika), Svobodova Petra (Aliance Zen s
rakovinou prsu)

Externi spolupracovnici a odbornici (1): DoleZel Michal (VSE)

Ndahradnici: Hrudkova Magda za Melicharek Pavel
Omluveni: Onderkova Alice, Slavikova Sarka, Mikulik Jind¥ich
Neucast: Skala — Rosenbaum Romana, Kolb Michal, Tréka Pavel, Franék Josef

Oddéleni podpory prav pacientt: Hlavacova Jana, Poliakova Monika, Prazakova Jitka
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1. Zahdjeni jednani a ivodni slovo predsedy Pacientské rady, V. Milata

Stav zakona o elektronizaci zdravotnictvi — viz vlada.cz

2. Pacientsky souhrn, A. Arellanesova

A. Arellanesova:

A. Arellanesova je zastupkyné Pacientské rady v expertni skupiné pro narodni implementaci
pacientského souhrnu (dale jen ,PacSo”). PacSo (Patient summary) je pivodné definovany ve
smérnici o preshranicni péci. Nékteré staty jiz pfistoupily k implementaci do svych narodnich
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podminek (napf. VB, Belgie). Expertni skupina zasedala jiz 2x, sloZena z expertl — Iékarl, odbornikd
z IT obord.

Co je to pacientsky souhrn (PacSo)?

- samostatna soucdst zdravotnické dokumentace

- zaznam zakladnich Gdaji vedenych o pacientovi a jeho diagndze, jemu poskytnutych
zdravotnich sluzbach (léky, vykony atd.)

- o vedeni PacSo rozhoduje poskytovatel zdravotnich sluzeb

- cilem je poskytnuti zakladnich udaji o zdravotnim stavu pacienta pro potreby pfeshranicnich
zdravotnich sluzeb

- PacSo by mélo byt mozné sdilet vzajemné s dalSimi poskytovateli zdravotnich sluzeb (nutnost
jednotného IT systému)

Cilem expertni skupiny je implementovat PacSo na nasi narodni Urovni do zdravotnické dokumentace
(jak bude vypadat, jaké informace se do né&j budou zaznamenavat, kdo bude mit pravo tyto informace
do néj vkladat).

Téma diskuse v ramci expertni skupiny — hlavni ,,editor” PacSo by mél byt prakticky lékat, v soucasné
dobé se diskutuje o nakladech (financ¢nich i ¢asovych) na tento Ukon. Dalsi diskuse: Jaka prava

v PacSo by mél mit sam pacient, jaka (citliva) data by mél zaznam obsahovat. A. Arellanesova na
jednani expertni skupiny upozornila, Ze pro pacienty je klicové tento PacSo mit pro komunikaci

s jinymi poskytovateli péce.

O dalSim déni v expertni skupiné bude A. Arellanesova informovat ¢leny této pracovni skupiny.

M. Jisa — citlivost nékterych informaci (napf. u pacienta s psychiatrickou diagndzou maji Iékafi sklon
svadét i dalsi obtiZe pacienta na plvodni psych. diagndzu). Pacienti se citi byt ohroZeni zvefejnénim
citlivych dat — o psych. diagndze.

A. Arellanesova — v rdmci expertni skupiny se k tomuto vyznamné pfihlizi

J. Pelouchova — zda se zvaZuje o jasném definovani kompetenci (napf. dlouhodobd hemato-onko
terapie zplsobuje komorbidity, které nasledné resi |ékafi jinych specializaci nez hemato-onkolog
vCetné praktického Iékare)

3. Pacientsky prizkum - elektronizace zdravotnictvi, E. Miillerova

E. Millerova

Probiha dotaznikové Setfeni, dotaznik k rozeslani na ¢leny pacientskych organizaci
(https://www.clickd4survey.cz/s4/44438/LIVE) do 27. 6.

Dotaznik je urcen pro vSechny pacienty a osoby pecujici (napfiklad rodice), bez rozdilu, zda osoba
ma/nema primou zkusenost s distanéni péci.

Probihajici spoluprace na pacientském prazkumu tykajiciho se elektronizace zdravotnictvi.
Spoluprace pod odbornou garanci 1. Iékarské fakulty UK a spolupracuje na ném AIFP (Asociace
inovativniho farmaceutického primyslu ) a zakladajici clenové NAPO (Narodni asociace pacientskych
organizaci)

Vystupy z vysledk( dotazniku budou pouZity jako podklad pro tfi panely diskusi (v pribéhu léta) (+
JUDr. Tésinova, AIFP).

Navrh na vytvoreni sdileného dokumentu, do kterého budou ¢lenové pracovni skupiny vkladat
napady, podnéty, tipy — jakym oblastem se ma skupina vénovat (dale viz ,,ukoly”)
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4. Diskuse/navrhy dalSich témat a oblasti, kterymi se bude pracovni skupina
zabyvat

V. Milata
- tvorba registr(
- E-recept na zdravotnické prostredky

R. Hejzak
- distanéni vydej 1€kl — vydej centrovych Iékl; pacient si nemusi vyzvedavat své léky pouze ve
svém specializovaném centru — zajisténi legislativniho feseni tohoto zplsobu vydeje Iékl
- telemedicina v praxi — sdélovani informaci pacientim (vysledky vySetteni, vysledky kontrol
apod.)
- legislativa — obecné pro oblast telemediciny (co je potfeba v CR vyFesit, nastavit jinak pro
potreby telemediciny)

C. lsaic
- distancni vydaj lékl — vydej centrovych Iéku
- tvorba a provoz registrd, vyuzivani dat z registrd

T. Laskova
- zjednoduseni pravidelnych prohlidek u lékafe

M. DoleZel

- pristup pacienta do jeho zdravotnické dokumentace (pravo nahliZzet a rozhodovat o tom, jaky
druh informaci je zde uvadény)

- mobilni aplikace pro eHealth
- jejich zaclenéni do zdravotnického systému
- Uhrada vybranych aplikaci z prostredk(l vefejného zdravotniho pojisténi
- vyhodnoceni pfinosu aplikace/hodnoceni aplikaci
- financovani provozu (dlouhodoba udrzitelnost)

P. Svobodova
- pfistup pacienta do jeho zdravotnické dokumentace (pravo nahlizet a rozhodovat o tom, jaky
druh informaci je zde uvadény)

M. Jisa
- obecna dostupnost mobilnich siti — pro pacienty (at hospitalizované nebo v domacim prostredi,
i pro ekonomicky slabé osoby)
prevence socialni izolace a nasledného zhorseni zdravotniho stavu (stavajiciho dusevniho
onemocnéni)

5. Volba vedouci(ho) pracovni skupiny

Navrh
Vedouci PS: Edita Miillerova
Zpravodaj PS pro ucely informovani Pacientské rady: Vlastimil Milata

Vysledky hlasovani:
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PRO: 13 hlast

PROTI: O hlasG
ZDRZEL SE: 1 hlas

Pani Edita Millerova byla zvolena vedouci pracovni skupiny Pacientské rady pro eHealth.
Pan Vlastimil Milata byl zvolen zpravodajem této skupiny pro komunikaci s Pacientskou radou.
O vysledcich hlasovani bude informovana Pacientska rada.

6. Ukoly

OPP — vytvofi sdileny dokument na MS Teams
- pfistupny a sdileny pro vSechny cleny této pracovni skupiny
- Cast a.) urcena pro vkladani podnétli ndpadl na oblasti, kterym se ma tato pracovni skupina

vénovat
- Cast b.) urcena na sdileni odkazl na zajimavé dokumenty, ¢lanky, kontakty, projekty atd. —

tykajici se elektronizace
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