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Zapis ze setkani Pacientskych organizaci k projektu Pacientsky Hub ze dne
10. zari 2019

Pritomni: Clenové Pacientskych organizaci (PO): Andrle Jaroslav, Arellanesova Anna,
Biskupova Patricie, Blazejovska Ryza, Bosakova Jana, Cifka Petr, Dlabalova Jitka,
Dobrkovska Bara, Freudlova Marie, Hajkova Lucie, HerCikova Regina, JeZzorek Dalibor, Jida
Milan, Knapp Eva, Kolaci Drahoslava, Kolb Stanislav, Lacinova Jana, Lacman Jaroslav,
Mazouch Lubomir, Pavlat Jifi, Pejcharova Leona, Pokorna Veronika, Polasek Vaclav,
Prokoiusova Sarka, Reineltova Jitka, Rubinova Blanka, Sucha Petra, Vaculkova Drahomira,
Zabranska Simona, ZapotoCny Adam, Zaveska Hana, Blahova, Milata, Kaftanova M.,
Cieslarova K., Mullerova Edita

Oddéleni podpory prav pacientt: Jana Hlavacova, Monika Poliakova, Pavla Maskova,
Anna Konopaskova, Ondfej Husek, Sarka Liolia, Jitka Prazakova

Program setkani:

1. Zahajeni setkani, uvodni slovo

2. Seznameni Uc€astniku s projektem

3. Coworking — sdileny prostor pro praci a akce PO a organizaci zaméfrenych na pomoc
pacientim

4. Program — podpora profesionalizace Cinnosti PO, vzdélavaci aktivity, networking a
spoleCenské akce

5. Portal Pacientského Hubu — internetovy portal, CRM systém a socialni sité

6. Dotazy k pfipravovanému projektu

7. Ukonceni setkani

1. Zahajeni setkani, tvodni slovo vedouci oddéleni prav pacientti Jany Hlavacové
(JH)

Na uvod JH pfivitala vSechny hosty s tim, Ze toto setkani je k pfipravovanému projektu
Pacientsky Hub. MySlenka projektu Pacientsky Hub vznikla na dplném zadatku, kdy MZ
zacdalo spolupracovat s pacientskymi organizacemi (PO). Vychazelo se ztoho, 2e v CR
vétSina PO neni stfeSné pojata, mame stfechy jednotlivych diagnostickych skupin, ale
neexistuje na rozdil od ostatnich statl néjaka organizace, ktera by zajiStovala nezavislé
vzdélavani, servis PO, ktera by je zastupovala, proto kdyz se MZ schazelo s PO pfed 2 lety,
tak bylo fe€eno, Ze je potfeba na tomto spolu pracovat. Na MZ vznikla Pacientska rada (PR),
pacientské skupiny, a nyni je potfeba, aby se PO profesionalizovaly, aby se zastupci PO
vzdélavali, aby méli dostatek informaci, a dale aby mély PO placené zaméstnance, nikoliv
pouze dobrovolniky, ktefi pracuji pro PO ve volném ¢Case. Kromé toho na MZ vzniklo
Oddeéleni podpory prav pacientl (OPP), které zprostfedkovava hlas pacienta a pracuje na
tom, aby se pacienti byli schopni té Zidle chopit. Proto byl pfedstaven projekt, kterym chce
MZ docilit, aby existovalo misto, kde se budou PO setkavat, vzdélavat, sitovat, misto, které
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budou PO vyuzivat ke své €innosti a ke spolupraci. Tento projekt bude realizovat MZ a chce,
aby byl i dle pfedstav PO, proto se JH zeptala, co si PO konkrétné pfeji od projektu?

Setkani s PO bylo pojato jako brainstorming, kdy si na zacatku zastupci MZ se zastupci PO
fekli vzajemné predstavy, vysledky dotaznikového Setfeni a na konci se zastupci MZ zeptali
na dotazy PO a dali prostor pro diskusi.

2. Seznameni ucastnikt s projektem Pacientsky Hub
Cilem projektu je posileni a postaveni pacienta a PO vramci systému poskytovani
zdravotnich sluzeb a €eského zdravotnictvi. Cilem MZ je podpora PO tim, zZe jim bude
poskytnut prostor, prostor pro sitovani, a vytvofeni podminek pro stabilizaci a koordinaci.
Vize je ale takova, ze v budoucnu bude toto zajiStovat samotny pacientsky sektor. Nyni néco
organizuje MZ, AIFP a vize MZ je takova, Ze tato platforma bude fungovat co nejnezavisleji,
a ze by fungovani prevzala stfeSni organizace.

Podivali jsme se na jednotlivé aktivity: Coworking, vzdélavani a portal

V prvni fadé by mélo jit o fyzicky prostor, ktery bude slouZit k setkavani PO, dale prostor
sdilenych mistnosti, kam budou lidé z PO moci chodit a pracovat. Rada PO nema své
prostory, kancelafe a pronajem v komercnich prostorach je velmi draha zaleZitost.

Druha véc je vzdélavani a to v ramci vzdélavacich moduld. Nejde jen o fyzicky prostor, ale
bude k dispozici i komplexni portal, kde bude streamovani, natadeni akci, dostupné pro lidi
mimo Prahu, pro lidi s jakymkoliv problémem. Bude slouzit i rezervaéni systém a dale CRM
mechanismus, aby mohli pracovnici Hubu s PO komunikovat a dale aby PO mohly
komunikovat navzajem mezi sebou.

3. Coworking — sdileny prostor pro praci a akce PO a organizaci zamérenych na
pomoc pacientiim

Coworking — ptali jsme se za jakym ucelem by PO prostory vyuzivaly, dale kolik osob z
pacientské organizace by tyto prostory vyuzivalo a jak Casto by tito lidé vyuZzivali prostory a
na jaké typy akci. Je zamyslen jeden prostor, ktery mize slouZit pro béZnou denni,
kancelarskou &innosti nebo na pracovni schlizky s partnery, vlastni akce, setkavani ¢len(
PO, ale i pro vefejnost. Prostory jsou koncipovany tak, aby poskytovaly dostatek mista, tedy
jedna konferencni mistnost, ktera je pro PO v pfipadé pofadani vétSich akci potfebna, ale
v komercnich prostorach nakladna. MZ v souCasné dobé jedna o takovychto prostorach
s Prahou 10. Prostor neni ur€en jen pro PO, ale i pro ostatni aktéry, jiné organizace na
podporu pacientl, které mohou poskytovat sluzby pro PO, agentury na osvétovou ¢innost,
organizace profesni, mladi Iékafi, atp. aby byl prostor inkluzivni.
Prostor bude zakladné vybaven, bude bezbariérovy, snahou bude co nejvétsi pfistupnost.

Z jednotlivych dotazd na PO ohledné ucelu vyuZiti prostor vyplyva, Ze by prostor nejvice
vyuzivaly na setkavani ¢lenl pacientské organizace a vefejné akce organizace. Na druhém
misté to jsou pracovni schizky s partnery a na tfetim misté je to béZna kancelarska €innost.
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Dale jsme se dotazovali, kolik lidi by prostor vyuzivalo a nejvice je to 1-2 osoby, dale 3 a vice
osob, tedy day-to-day fungovani organizace a az dale by prostor PO vyuzZivaly na
konference a seminare.

Posledni véc, na kterou jsme se ptali, byla Cetnost vyuzivani prostor PO. A PO odpovédély,
ze 2-3x tydné na nékolik hodin.

Ondrej Husek (OH) nez JH zahdjila diskusi zminil, ze prezentaci PO odeSleme tak, aby ji PO
mély k dispozici.

JH se zeptala, jak navrzeny koncept vidi zastupci PO, zdali tak, jak je projekt pfipraven, tedy
zdali budou PO vyuzivat Hub na coworking, spolupraci, vzdélavani. Jak to PO vidi?

DOTAZ: Leona Pejcharova (LP), spole¢nost SUKI

Projekt se pani LP libi a souhlasi s navrhem, ale méla otazku, zdali bude néjaka moznost
prostoru, kam by si davali véci spolku?

OH: Relevantni otazka, nicméné zakladni idea je troSku jina, nemUze to byt skladisté nebo
archiv. Uvazujeme o bézném prostoru, pokud to tak fungovat nebude, tak maze slouzit i
¢astecné k témto uceliim, ale primarné je prostor uréen pro bézny provoz a spolupraci.

JH: Planujeme skfinky, negarantujeme, ale zeptame se.

DOTAZ: Vlastimil Milata (VM), DIAKTIV

Prezentovany graf je dle pana VM kouzelny, ale je potfeba uvazovat, Ze vychazime ze
souCasnych moznosti a co bychom vtuto chvili uvitali. Je mozné, Ze ta procenta ve
vyuzivani prostor na vétSi akce pfibydou s ohledem, Zze si zatim nedokazeme vyvoj
predstavit. Podékoval za aktivitu k Hubu.

OH: Urcité ano, krok 1 — ma to byt zazemi, kde se budou PO setkavat a spolupracovat a co
bude dal je na kreativité PO

PODNET: Anna Arellanesova (AA), Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Pani AA pfemyslela, Ze vznikaji nové organizace na vzacné diagnézy a nemaji sidlo. Monhl
by Hub poskytnou doCasné/trvale sidlo. A co se tyCe fyzického prostoru, tak by vidéla, aby
byly zamykatelné skfinky.

DOTAZ: Drahoslava Kolaci (DK), Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych
pfihodach

DK méla dva dotazy. Jeden, zdali bude vybaven prostor napf. dataprojektorem? A druhy
dotaz, zdali neuvazujeme o dalSim takovém prostoru, nap¥. v Brné?

JH: Co se tyCe vybaveni prostoru, tak pocitame stim, Ze bude vybaven zakladnim
vybavenim, dataprojektorem, par pocitacl, kopirka apod. Predpokladame, Zze se nebude
moci tisknout vSechno, ale napf. zakoupit karticku. Kdyby PO napadlo néco dalSiho, jako
dataprojekce, kopirka, pocitaCe, tak MZ dejte védét. Byla zminéna skartovacka.
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A druha véc: Tento projekt s tim nepodita, projekt je financovan z NF, je to pilotni projekt, je
pfedjednano, Ze to bude Praha, ale neznamena to , Ze se projekt nerozvine, protoze jako jiné
coworkingy maiji pobocky, tak to mize vzniknout i tady.

DOTAZ: Edita Mullerova (EM), Revma Liga CR

Pfi planovani je potfeba myslet i na budoucnost. KdyZz si projekt nadesignujeme kvétnaté, tak
se nam bude Spatné pinit. Musime se o projekt v budoucnu starat my, PO. Projekt udrzet
Vv rozumné mire.

JH: Kolegové z EFI toto slySi moc radi a to je udrzitelnost projektu. Budeme mit 4 roky na to,
abychom si rozdélili ulohy, nékteré aktivity bude realizovat MZ, ale nékteré jiz neziskové
organizace.

DOTAZ: Petr Cifka (PC), Spolecnost dialyzovanych a transplantovanych

PC se dotazal, zdali v pfipadé coworkingu a seminaru budou rozdéleny podle diagnéz?

OH: Ta specifika jsou jina, mame dva kroky — jednak pro vyuzivani zazemi a vzdélavaci
akce, to bude na samotnych organizacich, jaké vzdélavaci akce PO budou realizovat, koho
na akci pozvou. Projekt pocita s webovym portalem, ktery bude obsahovat knihovnu, kde
budou pfispévky neziskovych organizaci ze vzdélavacich seminard, s videem, zaznamem a
dalSimi dokumenty.

JH: Specifické akce pro rizné skupiny budeme rozhodné podporovat, chceme, aby tyto
organizace spolu sitovaly a spolupracovaly. Nebudeme rozdélovat podle diagn6z, vSichni
budou mit stejny pfistup, co je vSak ale dulezité feSit, kdo bude mit pravo pouzivat prostory.
Za nas je to uplné jasné — pacientské organizace, organizace zaméfené na pacienty.

Pan PC doplnil, ze to myslel tak, Ze z hlediska Setfeni financi, aby lidé s podobnou
diagndzou prostor vice vyuzivali a spolupracovali.

DOTAZ: Jana Bosakova (JB), Spole¢nost dialyzovanych a transplantovanych

JB upozornila, Ze maji transplantované déti, kdyby se tam udélal néjaky koutek pro déti —
nemaji bohuzel prostor pro déti a jejich rodiCe. Dale se JB zeptala, jak by to bylo s technikou,
bude se davat do skfinék nebo nechavat na stole?

OH: Bylo by fajn mit prostor pro déti a urcité probereme s Prahou 10. Co se tyCe techniky —
usiluleme o zakladni vybaveni, jak bylo jiZ zminéno, navic to, co si vezmete s sebou a co se
tyCe uschovy, budou potfeba uzamykatelné skfinky.

DOTAZ: Lubomir Mazouch (LM), Spolek pro Atypické Parkinsonské syndromy

LM se dotazal, zda to bude skutecné Praha 10, kde bude fyzicka budova?

OH: Ano.

LM: Kdy pocitate se spusténim projektu? Budou tam mit pfistup zahraniéni partnefi?

OH: V prvnim C&tvrtleti roku 2020. Pristup zahrani¢nich partnerd — bez problému, ale pokud
by tam chtéli mit svoji akci, tak prostor je primarné uréen pro PO ne pro vlastni akce partneru
PO.
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DOTAZ: Jana Lacinova (JL), Pupalky

JL za jakych podminek mohou PO vyuzivat prostor?

JH: Jedna se o béZny co-sharing, coworking, kdy bude k dispozici rezervacni systém na
jednotlivé zasedaci mistnosti, pokud se bude jednat o béznou praci, tak pouze registrace, ze
zastupce PO, pacient ¢i PO pfijde. Pokud zjistime, Ze fyzicky prostor nestaci, tak pfistoupime
téz k rezervaci prostor.

JL: Bude zpoplatnéno?

JH: Nebude a ani nesmi, pro PO bude zdarma po dobu 4 let, ale po této dobé se bude
provoz Hubu preklapét na neziskové organizace, které budou muset dopfedu myslet na
financovani.

DOTAZ: Lubomir Mazouch (LM), Spolek pro Atypické Parkinsonské syndromy

LM se dotazal, zda bude zajisténo parkovani u budovy Hubu?

JH: Zeptame se Prahy 10 a dame védét.

OH: Mame indicie, Ze néjaka parkovaci mista budou pro uZivatele tohoto domu na P10, ale
toto musime jesté doresit.

OBECNY DOTAZ: Jak bude zaji$téna identifikace, Ze je to ¢len PO?

JH: Bude potfeba se jako PO registrovat, jak zastupci PO, tak i ¢lenové. Nechame na
organizaci, kdo za ni muze chodit — zodpovédnost PO. Déle aby to skute¢né byla PO, tak
budeme mit podobna kritéria jako na PR. Tato kritéria nebudou tak pfisna jako pro PR. U
rozvojové aktivity, tak pfisni byt nemiazeme, protoze jde obecné o vzdélavani. Ano, budou
kritéria, ale ne tak pfisna jako u PR.

OH: Na druhou stranu jsme uvazovali, Ze to muze byt i servisni organizace pro pacienty —
poradenska €i advokacni ¢innost. Je to otazka nastaveni.

PODNET: Véclav Polasek (VP), SONS
VP prosba, aby se nezapomnélo na bariéry pro zrakové postizené.
JH: MZ se panu VP k tomuto tématu ozve.

DOTAZ: Lubomir Mazouch (LM), Spolek pro Atypické Parkinsonské syndromy

LM uvedl, Ze budou organizovat akce a zeptal se, zdali bude mozZnost obc¢erstveni?

JH: S takovou polozkou v rozpoctu nepoditame, bude tam kuchyrnka, kde se bude moci
pripravit kava a budou se sdilet naklady, ale v prostoru budovy bude v provozu kavarna —
externi dodavatel ob&erstveni.

OBECNY DOTAZ: Znamena to tedy, ze si tam bude muset PO dovézt ob&erstveni na akci?
JH: Ano, pokud to bude akce PO, tak to bude na naklady PO, pokud to bude akce Hubu, tak
to bude hrazeno z rozpocétu MZ. Muze byt zajisténo ve spolupraci s kavarnou.

OH: MZ nezna provozovatele kavarny, ale predpoklada, Ze bude moznost domluvy
S provozovatelem.
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OBECNY DOTAZ: Bude tam nékde maly prostor, kde by PO mohly nechat svou brozurku,
letacek a Casopis?

OH: Zakladni uloha Hubu je sdilet informace a zkuSenosti, takze urcité ano a to ve formé
nasténky a takovou ulohu bude mit i web Hubu.

JH: Mate jesté néjaka doporuceni, co budete v Hubu potfebovat?

PODNET: Klara Cizkova (KC), Ministerstvo zdravotnictvi, OPP (na matefské dovolené)

KC se dotazala PO, jaky je navrh asového harmonogramu Hubu, oteviraci doba Hubu,
nemuze byt otevieno 24 hodin. Jak by se to PO nejvice hodilo?

Technicka poznamka pana Mazoucha, bylo by vhodné nabidnout dobu i o vikendech a mimo
pracovni dobu, protoze tyto akce se konaji po pracovni dobé.

KC: To je otazka na provozovatele budovy, jak mize byt budova k dispozici.

JH: Chapeme, ze bude potfeba nastavit ¢as o vikendech a dobé pracovniho klidu, ale je
potfeba myslet i na to, abychom to pokryli personalné. Kdy bude koncentrace akci?
Odpoledni hodiny, ve€erni hodiny?

OH: Budeme muset vyladit, kdy bude prostor nejvice vyuzivan. Muze byt kratky/dlouhy
tyden.

4. Program - podpora profesionalizace ¢innosti PO, vzdélavaci aktivity,
networking a spoleé¢enské akce

JH uvedla dalSi oblast projektu a tim je program, jaké akce se maiji v Hubu realizovat? Pro
PO je dulezita podpora profesionalizace, vzdélavaci akce a networking. Mame 2 cilové
skupiny, 1. PO a 2. ¢lenové PO - akce, které budou realizovat PO. V ramci pracovniho tydne
budou vy&lenény Casové sloty, které budou uréeny pro aktivity PO napf. v ut a ¢t — kdy se do
téchto terminu PO zapiSou. JH se dotazala, zda takovéto rozdéleni je pro PO v pofadku?
Jaké jsou dalSi aktivity dle odpovédi PO? Z odpovédi vyplyva, ze by se v Hubu mély nejvice
konat vzdélavaci akce poradané rlznymi partnery pro Cleny pacientskych organizaci, dale
vzdélavaci akce poradané jednotlivymi pacientskymi organizacemi pro své Cleny, ale i
osvétova Cinnost vuci vefejnosti, pokud se PO zaméfuje na prevenci. To je jedna ¢ast.
Druhd &ast akci je pro vyuziti vétSich prostor na akce PO. Pokud bude MZ informovano PO,
Ze je délat nebudou, tak se realizovat nebudou. Primarné jde MZ o vzdélavani PO. Jak ¢asto
by se mély vzdélavaci akce pofadat. Mame APO — 1-2 do mésice — vikend, vzdélavani na
MZ — 6 celych dnu v jednom kole, 3 dal$i dny v dalSim kole, uvazujeme 2 aktivity/ mésic.
Takova je predstava MZ, JH se zeptala, co bude pro PO vétsi pfinos? Budou PO radéji
pouzivat prostor a vzdélavat se nebo by radéji pouzivaly na vlastni aktivity vici svym
¢lenim?
OH: Shrnul, Zze v ramci profesionalizace PO — v &em muze vzdélavani pomoci a druha ¢ast,
co chtéji PO Fikat verejnosti, odborné, Siroké nebo ¢lenim PO.
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OBECNY DOTAZ: Jaka je kapacita prostor?

JH: co se ty€e mistnosti, 1 coworkingovy velky prostor, 2 sdilené zasedaci mistnosti — mensi
mistnosti max. 30 lidi/mistnost pfi usazeni v uspofadani divadla, u kulatého stolu 10 osob/
mistnost. Pokud PO bude mit zajem zrealizovat vétsi akci, tak se mize coworkingovy prostor
upravit pro takovou akci. Dale bude k dispozici vétsi pfednaskova mistnost s kapacitou 80
mist. MZ chape, Ze pro PO jsou dulezité vicekapacitni prostory.

DOTAZ: Simona Zabranska (SM), Klub nemocnych cystickou fibrozou

SZ se zeptala, zda bude Hub fungovat i pro vefejnost, kdy napf. pacient, ktery je nové
diagnostikovan, muze do Hubu pfijit a ziskat informaci od PO, ktera se onemocnénim
zabyva?

Klara Cizkova (KC) reagovala, Ze by nebylo dobré, aby se z Hubu stala takova ,poradna®.
K tomu by mohl slouZit spiSe portal nezli aby do Hubu pfichazeli lidé jako do poradny.

SZ podotkla, Ze vétSina lidi si takové informace najit na webu neumi.

KC musel by tam sedét &lovék, ktery by takové informace poskytoval, v tuto chvili zamyslime
pozici produkéniho Hubu, technického pracovnika, ale pokud nékdo z PO takovou sluzbu
bude chtit zajiStovat, tak to bude skvélé, ale v Hubu s takovou pozici nepoditame.

OH: Pokud né&jaky Cloveék pfijde do Hubu, tak ho mlze pracovnik Hubu odkazat na letak a
nasténku.

JH se dotazala, zdali tento projekt ma cilit i na vefejnost? Budou PO ochotné poskytovat
konzultaéni dny &i poradenskou €innost pro kolemjdouci pacienty?

Edita Mullerova (EM): nabadala, abychom byli obezfetni pfi planovani. Pokryjeme to Casoveé i
personalné€? EM si nedovede si predstavit, Ze by v Hubu sedéla 5 hodiny a poskytovala
poradenstvi.

PRIPOMINKA: Eva Knapp (EK), Aliance Zen s rakovinou prsu

EK se pfidala k nazoru EM, Ze si neumi pfedstavit, jak personalné a kapacitné obsahnout
tuto agendu. Preferovala by zakladni nastaveni Hubu, tedy vyuZiti prostor pro pacienty,
vyuzivat prostor spole¢né a efektivné a na zakladé evaluace pfibirat dalSi aktivity.

JH: Pro nas je dulezitd zpétna vazba PO, shrnula, Ze ano, potencidl tady je, ale MZ by
nemélo nic slibovat dopfedu, protozZe je dulezité poskytovat sluzby pacientim, které maji PO
v portfoliu.

OH: Pokud by kolemjdouci Clovék chtél ziskat néjaké informace, tak mu bude poskytnut
letacek, pokud tam bude PO, ktera bude chtit poskytnout poradenstvi, tak je to na rozhodnuti
té PO, kdy ukolem tohoto projektu neni PO povinovat, Ze maji povinnost poskytovat
poradenstvi. Hub ma PO praci ulehcit ne pfidélavat.

5. Portal Pacientského Hubu — internetovy portal, CRM systém a socialni sité
Dal$im tématem je online prostor. MZ planuje pro projekt fyzické prostory, vzdélavani a
navic elektronické prostfedi. Vydefinovali jsme, Ze je dllezité mit zaznamy z akci, aktualni
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informace o ¢&innosti Hubu, aktuality, e-learningy, CRM pro komunikaci s PO,
personalizované informace pro ¢leny PO, kdy se budou odesilat pozvanky na akce, které by
mohly Eleny PO zajimat, newsletter a dale aby bylo vSe propojené se socialnimi sitémi, které
by poskytovaly informace o projektu. Jednalo by se o Fcb profil projektu. Jedna véc je, aby
byly PO informovany o akcich Hubu a druha, aby PO byly informovany o akcich ostatnich
PO.

JH: Otazka, jaky druh informaci by PO uvitaly na portalu a z dotazniku vyplyva, Ze by PO
vyuzivaly portal ke sdileni informaci mezi PO, dale na e-learningové kurzy, pfednasky a
online pfenosy z konferenci.

JH se dotazala, zdali je néco, co PO potfebuji a MZ na to ve svém schématu zapomina?
V soucasné dobé toto spolu MZ a PO buduji a po 4 letech bude ¢ast provozovat MZ a ¢ast
muze prevzit neziskovy sektor, tak je dobré naprogramovat vSe dopfedu tak, aby to pro PO
poté dobie fungovalo.

OBECNY DOTAZ: Pro¢ jiz neni Facebook k projektu zaloZzeny?

JH: Protoze jeSt& nebézi projekt. Mizeme ho spustit az vté chvili, kdy bude projekt
realizovan. JH doporucila, aby PO interné komunikovaly mezi sebou, MZ nebude zasahovat
do jejich komunikace. Edita Mullerova (EM) oslovila na setkani s PO, zda je zajem
komunikovat mezi sebou, k tomu byl vytvofen dotaznik.

EM: Vytvofila Fcb stranku a tajnou skupinu, ktera se jmenuje Pacienti spolu, je to EM
volnoCasova aktivita a zaroven vytvofila blog na pfispévky, mohou ji pacienti napsat, kdo citi
potfebu komunikovat a cokoliv feSit, tak ji mize napsat na edita.mullerova@gmail.com.

OBECNA PRIPOMINKA: Ve chvili, kdy komunikaci bude Fidit nékdo z neziskového sektoru,
tak vést uzavfenou skupinu neni sranda. V nasi organizaci mame napf. jednu maminku,
které nam to vede a je to velmi Casové narocné, proto si nedokaze predstavit, ze by
komunikaci mezi sebou mél nékdo na starost.

EM: Nerada by vidéla, Ze by MZ koordinovalo komunikaci PO jako takovych. MZ do toho
nebude zasahovat, PO si svou Cinnost fidi samy.

KC: jedna véc je Fcb samotného Pacientského Hubu, kde budou uvefejnény vsechny
informace, jako akce, provozni doba, seminafe, atd. Toto vznikne pod hlavi¢kou
Pacientského Hubu a to bude spravovat pracovnik Hubu, ale druh& véc je komunikace PO
mezi sebou, kdy v8echny informace nechtéji PO sdilet s MZ a na to by mohla fungovat
stranka, kterou spravuje EM.

JH. Je potieba komunikace PO mezi sebou a kdo to bude spravovat. Souhlasi s EM, Ze neni
dobre, aby MZ koordinovalo tuto komunikaci mezi PO tak, aby to bylo nezavislé. Na druhé
strané je obtizné, aby toto nyni spravovala néjaka PO, dokud neexistuje néjaka stfecha. Co
JH napada je, vytvorit na portalu takové funkcionality, které by umoznily takovou platformu,
ale v rezii pacientll. JH se zeptala, zda PO chtéji, aby takové funkcionality na portalu byly a
mohly komunikovat mezi sebou a nebo pozadame EM, aby pokraCovala ve své ¢innosti?
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EM: To si musi rozhodnou PO, EM ma chut komunikovat, ale nema vzdy Cas. Je otazka, zda
Cekat, az se spusti Hub, ktery bude nabizet moZnosti interni komunikace a nebo rovnou
komunikovat na jiné platformé a nebo mit oboje?

OH: Ukazuje se, Ze nejfunkEnéjsi je to, co se bézné pouziva, at uz to je Fcb, kdy
komunikujete se svym okolim, mozna je lepSi vyuzivat facebookovou platformu nez bude
web, kde bude komunikacni prostiedni.

OBECNY DOTAZ: Web bude MZ nebo &isté Hubu?

JH: Bude to web Cisté Hubu, kdy realizatorem projektu je MZ. Lidé pracujici na projektu Hub,
budou pod MZ, ale budou sedét v Hubu. Fcb Hubu bude téZ spravovany zaméstnancem
Hubu.

JH: Dotazala se, zdali PO maji je$té néco k obsahu?

DOTAZ: Lubomir Mazouch (LM), Spolek pro Atypické Parkinsonské syndromy

LM se zeptal, kdy bude portal spustén?

JH: Bude spustén v 1. a 2. kvartalu 2020. Bude spustén ve dvou fazich, 1. faze, kdy budou
spustény zakladni funkcionality a 2. faze, kdy jej zaCneme doplfiovat o aktualni témata.
Jakmile bude fyzicky prostor k dispozici, tak budou i zakladni informace na webu.

Kdy bude kolaudace? JH odpovédéla, Ze duben.

OH: V tuto chvili feSime spusténi webu s dodavatel, kdy jej bude nejprve dodavatel testovat,
nasledné pojede provoz, kdy by MZ chtélo PO web ukazat, aby si vyzkouSely jednotlivé
funkcionality. Nasledné by se MZ domluvilo s PO, Ze je web definitivné pro obé strany
funkéni a teprve pak bude ostry provoz.

DOTAZ: Lubomir Mazouch (LM), Spolek pro Atypické Parkinsonské syndromy

LM se zeptal, zda MZ da védét PO o spusténi webu stejnym zplsobem jako napf. pfi zaslani
dotazniku k Pacientskému Hubu?

JH: Ano.

JH uvedla, ze na web bude mit pfistup PO, zastupce PO (hlavni zastupce, na kterého se
bude MZ obracet) a dale tam budou mit ucet Clenové PO, ktefi se budou ucastnit t&ch akci.
Myslenka je takova, ze PO budou spravci toho uctu tak, abyste mély pfehled, jaci ¢lenové se
uCastni jednotlivych vzdélavani apod. a dale, aby PO snimi pomoci portalu mohly
komunikovat. Jedna se tedy o tzv. ownership, kdy PO bude mit dohled svym uétem a bude
védét o pohybu svych ¢lend.

JH se zeptala, zda je jeSté néco k webu, co by rady PO doplnily? MZ planuje udélat sezeni
k webu zvlast.
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6. Dotazy k pripravovanému projektu Pacientsky Hub
JH: Obecna diskuse, zda je néco, co by PO rady MZ sdélily, tak mohou na daldim setkani
PO a to 30.9., jeden z bloku opét bude vénovan Pacientskému Hubu a jakmile bude MZ
védét konkrétni terminy, tak bude PO informovat.

OBECNY DOTAZ: Je znama jiz adresa pro Pacientsky Hub? Praha 10, VrSovice. A druha
otazka, zdali by nebyla moznost napf. Dne otevienych dvefi, kdy by se PO pfisly podivat.
Pacienti, ktefi maji nejen smyslové postiZzeni, ale i motorické potize, tak by mohli dat sva
doporuceni ve fyzickém misté, napf. jak se maji otevirat dvefe, vyska stolu, zidli, konvice
nebo hrnek pro nevidomé, ktery zapiska.

JH: Velmi dékujeme za skvély napad, na pfelomu roku budeme zafizovat vybaveni prostoru,
tak bychom PO opét oslovili s otevienou vyzvou, zda by nas mohly doprovodit a dat nam
feedback, prostory jsou v sou¢asné dobé rekonstruované, je to u VrSovického nadrazi. Dale
nas zaujal napad Dne otevienych dvefi. K projektu bude oficialni zahajeni s tiskovou
konferenci.

Adresu zatim vyjednavame, nemlzeme byt konkrétni, je to u VrSovického nadrazi, jednani
jsou na dobré cestg, jesté neni podepsano s P10.

DOTAZ: Stanislav Kolb (SK), Asociace muzu sobé

SK by rad podékoval za planovany projekt, protoZe kdyz se potiebu;ji sejit se svymi Cleny, tak
si musi objednat Lékarsky dum, takze prostor Hubu jim uSetfi penize, do budoucna by se
radi schazeli s ostatnimi PO. Prosba — dejte do projektu financovani PO, vétsina lidi tu svou
pomoc déla dobrovolné. Doporucil, abychom vy¢lenili z 330 miliard K& ro¢né pro zdravotni
pojistovny néjakou ¢ast pro PO.

JH: Dékujeme, ze nam to fikate, snazime se naslouchat vasim potfebam s tim, ze na MZ se
snazime podporovat neziskové organizace v ramci dotacnich tituld MZ, které budou velice
brzy vypsany. Druha véc je, Zze v ramci Norskych fondd je jednou ze tfi priorit podpora
obCanského sektoru ve zdravotnictvi. Jednou zvéci, jak tuto prioritu naplfiujeme je
Pacientsky Hub a druhou cast tvofi malé grantové schéma, kdy budou prostfedky
z Norskych fondl rozdéleny mezi PO. Pocitame, Ze az 2/3 ztéchto prostfedkl budou
rozdistribuovany mezi PO v rdmci dalSiho dotacniho titulu, ktery bude pfimo z NF.

Dopln&no panem Matou$em Durajem (MD), EFI MZCR
MD dopilnil, Ze se tyto vyzvy budou vyhlaSovat ve 2. az 3. kvartale 2020.

7. Ukonéeni setkani
JH na zavér v8em podékovala za plodnou diskusi k tématu Pacientského Hubu, navrhy PO
budou zakomponovany do zadosti. VSechny tipy a doporuéeni nam pomohou
s nastartovanim projektu tak, aby byl nasledné pro PO funkeéni.
Dékujeme za vaSe prispévky, pokud by vas cokoliv napadlo, zaSlete vase prispévky na
propacienty@mzcr.cz z vasich praktickych zkuSenosti.
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