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Pracovni skupina pacientské rady ke zdravotné-socialnimu pomezi
17. 4. 2018 - prvni zasedani

Pritomni: Radek Policar - naméstek ministra pro legislativu a pravo; Jana Hlavacova - vedouci
oddéleni podpory prav pacientt (dale jen OPPP), Sarka Liolia - tajemnice pacientské rady OPPP,
Jitka Reineltovd — vedouci pracovni skupiny (PARENT PROJECT), Simona Zabranska (Klub
nemocnych cystickou fibrézou), Anna Arellanesové (CAVO), Eva Knappova (Aliance Zen s rakovinou
prsu), Sarka Stérbova (Ndrodni sdruzeni PKU a jinych DMP), Miroslav Zaviel (SPAE), Ladislav Loebe
(ParaCENTRUM Fénix), Marcela Stranska (Asociace Polio), Barbora Lacinova (spolek Kolumbus),
Tatadna Klicova (SMS), Eva Baborova (ALSA), Petra Tomalova (Spol. pro mukopolysacharidosu,
centrum provézeni), Blanka Rubinova (Sdruzeni celiak@i CR), Lucie Grolmusovd (CEREBRUM),
Daniela Jeni¢kova (ARPZPD), Jaromir Lan (Asociace protetickych pacient(), Alena Jancikova
(CZEPA), Zdenka Faltynkova (CZEPA), Zbynék Roboch (DIALOGOS), Leona Pejcharovd (Spolek
uzivatelll kochledrniho implantatu), Jitka Kolmanova (Ondrej, Sympathea), Jifina Landovéa (Unie
Roska), Martin Nova (Ceskd unie neslysicich), Michaela Cadkova Svejskovska (Amelie), Marta
Peceriova (Za sklem), Martina Macurova (Svaz neslydicich a nedoslychavych osob v CR), Ondfej
Hlavica (SMAci), Hana Verichova (Prader-Willi), Blanka Sedla¢kova (NRZP), Leo$ Futik (Opus
Lacrimosa).

Omluveni: Romana Skdla Rosenbaum (Parkinson Help)

Uvodni slovo zasedéni pronesla Jana Hlavacova, vedouci oddéleni podpory prav pacient(. Jednd
se o Uvodni zasedani, predstaveni priorit. Cilem tohoto setkdni je pfrijeti zdkladniho dokumentu,
ktery by stanovoval priority pacientti v oblasti zdravotné-socialniho pomezi. Tento materidl je pak
nutné potvrdit Pacientskou radou a poté se stane oficidlnim vystupnim dokumentem. Nasledné
Sarka Liolia predstavila zafazeni Oddéleni podpory prav pacient (OPPP) do struktury Ministerstva
zdravotnictvi (dale jen MZ) (patii pod sekci legislativy a prava, které vede pan naméstek Policar),
dale zafazeni této pracovni skupiny (pod Pacientskou radu MZ), kterou administruje OPPP.
Momentalné existuji 4 pracovni skupiny Pacientské rady. Sarka Liolia predstavila Jitku Reineltovou
— vedouci pracovni skupiny pro zdravotné-socidlni pomezi, kterd byla inicidtorkou ztizeni této
pracovni skupiny, dlouhodobé se oblasti vénuje, zastupuje zdravotné-socialni pomezi v pacientské
radé. JR byla jmenovdana panem ministrem do mezirezortni pracovni skupiny ke zdravotné-
socialnimu pomezi, kterd nedavno vznikla. Sarka Liolia zopakovala, Ze cilem jednani je pobavit se o
prioritach, o sméru, kterym se tato pracovni skupina ma ubirat. Coz bude krok jedna. DalSim
krokem by mélo byt rozfazeni priorit pracovni skupiny do aktivni a konzultativni cinnosti.
Pricemz priority, které si pracovni skupina stanovi, by si méla takto rozdélit, aby se nezahltila, aby
pracovni skupina byla akce schopna. Konzultaéné bude pracovni skupina pracovat tak, Ze bude
pfipominkovat, nebo ddvat stanovisko k ur¢itému dokumentu, ktery prijde zvnéjsku (tzn. externi
dokumenty). Druhou cinnosti, kterou bude pracovni skupina vykonavat je aktivné ddvat podnéty,
zpracovavat svoje vlastni dokumenty (napt. desatero pro posudkové lékarfe apod.). Posune ho
Pacientské radé, ktera tento dokument pfijme svym usnesenim a potom s nim naloZi podle svého
uvazeni (tzn. posune ho dal panu ministrovi, nebo jinému vécnému Gtvaru na ministerstvu.)
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Nasledovalo pfedstaveni jednotlivych pfitomnych ¢lenti pracovni skupiny (jméno, pfijmeni,
zastoupena organizace)

Jitka Reineltova prednesla svou prezentaci (viz ptiloha) - ndvrh priorit pracovni skupiny

Postup:

- Jitka Reineltova oslovila ¢leny pacientské rady, zda chtéji byt ¢leny skupiny a pozddala je
o zaslani jejich priorit k problematice zdravotné-socidlniho pomeazi,

— poté byly OPPP osloveny viechny pacientské organizace, které jsou aktivni a na néz ma
OPPP kontakt, s pozvankou do pracovni skupiny a k vysloveni jejich priorit,

— nasledné byly vSechny priority zpracovadny do jednoho dokumentu, ktery byl vSem zaslan
k pfipominkovani (viz dokument),

- byly zapracovany pozménovaci navrhy.

Priority:
1. propojeni zdravotni a socidlni péce
e navaznost zdravotnich a socidlnich sluzeb
2. posudkové lékarstvi

e posuzovani stavu klinicky nemocnych, rozdilné regiondlni posuzovani, vzdélavani
Iékar(, chovani k pacientovi, dostatecny pocet lékar

o prispévek na péci.
odlehc¢ovaci sluzby
statut pecujicich osob

kompenzacni pomucky

3
4
5
6. financovani pacientskych organizaci
7. zaméstnavani osob se zdravotnim postiZzenim
8. socialni bydleni
9. rehabilitace

10. ostatni
Nasledovala diskuse k jednotlivym bodim stanovenych Priorit

Ad Priorita ¢. 1 — Propojeni zdravotni a socialni péce
e Skupina by rada vidéla na téchto svych setkanich nékoho z MPSV.
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Skupina poZaduje predloZeni dokumentl obou Ministerstev vypracovanych jiz v minulosti
k tématu prolinani zdravotni a socialni péce (napf. koncepce dlouhodobé péce

a koordinované rehabilitace). V roce 2015 byl uskutecnén rozsahly projekt Podpora
neformalnich pecovateld.

Vzor je moZné vzit také z konceptu multidisciplinarnich tymu pfi Centrech dusevniho
zdravi, kterd maji vznikat v nejblizSich mésicich v ramci reformy psychiatrické péce.

Skupina potvrzuje, Ze multidisciplinarni tymy jsou v této oblasti velmi dilezité, nebo také
nova pozice ,komunitni nebo terénni sestra“, v tymech by mél pracovat déle
ergoterapeut, fyzioterapeut, socidlni pracovnik, obvodni lékaf.

Navrh na pozici ,koordinatora podpory“, jako pojitko mezi zdrav. a soc. systémem,
zdravotni zafizeni by nemohlo ¢lovéka propustit bez zajisténi navaznych sluzeb. Pozice
koordinatora sluzeb by predchazela vzniku krizovych situaci, které jsou nadkladné na feseni,
naopak by plsobila preventivné. Je zde ale zasadni otdzka, kdo ho bude platit. Uvazovalo
se o pozici ,,koordinatora rehabilitace”, zfejmé pfi UP, ktery by pracoval na zp&tném
zapojeni ¢lovéka do spole¢nosti a pracovnim uplatnéni. Ma to byt zaméreno také na lidi se
zdravotnim postizenim.

Skupina zdlrazriuje, Ze tato potreba by se méla objevit jiz v oblasti spole¢ného vzdélavani
zdravotnich a socialnich pracovnika.

Poukdzani na § 92 zdkona o socidlnich sluzbdach, kdy obecni Grad obce s rozsitenou
pusobnosti na zdkladé oznameni poskytovatele zdravotnich sluzeb zjistuje, zda je nezbytné
poskytnout osobé umisténé ve zdravotnickém zafizeni sluzby socidlni péce a
zprostiredkovdva mozZnost jejich poskytnuti; v pfipadé, Ze nelze sluzby socidlni péce osobé
poskytnout, sdéluje neprodlené tuto skute¢nost poskytovateli zdravotnich sluzeb, v jehoz
zdravotnickém zafizeni je osoba umisténa. Praxe v3ak pokulhava. Neni zakotvena Zadnd
vymahatelnost

a vykonatelnost.

Pani Pecenova slibuje zaslat koncepci Koordindtora podpory, kterd viak na MPSV
,zamrzla“ personalnimi zménami.

Ad Priorita ¢. 2 — Posudkové lékarstvi

Prispévek na péci nebyva bohuzel pfiznavan nemocnym lidem s potiebou diety nebo
specialnich potravinovych preparat(. Ti pak nemaji, z ¢eho dietu hradit (chybné
posuzovani — dité se naji IZici, ale nedokazZe si navazit dietu na gramy).

Navrh na vypracovani manualu pro pacienty, jak postupovat pfi Zadani o pfispévek na
péci, jak se odvolat apod. Rovnéz pro praktické Iékare, jak psat zpravy pro tyto ucely.
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e Otazka, zda by v této situaci mohl pomoci ombudsman, at uz ten soucasny nebo néjaky
specialni — nyni pfi Vefejném ochrdnci prav vznikl vybor (poradni organ) pro zdravotné
postizené, ktery ma monitorovat, zda je dodrZzovdna Mezindrodni Umluva o pravech
zdravotné postizenych.

e Posudkovych lékaf je tristné malo, mohlo by pomoci omezeni posuzovani napf.
u progredujicich onemocnéni.

e Nutné doplnit vzdélani posudkovych Iékar, ve spolupraci s odbornymi spole¢nostmi.

e (Otdazka Ucasti ergoterapeutll pfi posuzovani — dokaze posoudit jak fyzické omezeni, tak
socialni prostfedi, Ceska asociace ergoterapeutd toto navrhovala, dokument je volné
k dispozici na NRZP.

e Nutnost upravit metodiku posuzovani, ktera je nyni orientovana prevazné na fyzické
omezeni nikoliv na interni onemocnéni, které neni vidét.

e  Pro tuto skupinu ma smysl navrhnout jinou koncepci posuzovani, napfiklad ji zménit tak,
aby byla zakonna moznost predlozeni oponentniho soudné znaleckého posudku z oboru
posudkové lékarstvi ve spravnim fizeni. Tito soudni znalci jsou ale aZ na jednoho
zaméstnanci MPSV (Cili podjati). Nebo aby kazdy posudkovy lékaf posuzoval jenom tu
oblast, které rozumi.

Ad Priorita ¢. 3 — Odlehcovaci sluzby
e Rozdéleni podrobnéjsi na ambulantni a pobytové.

e Specifické potteby pacienty, které caste¢né odpovidaji chranénému bydleni, ¢astecné i
domovu se zvldstnim rezimem.

e Neexistuji standardy, koncepce.

e Treba tvofrit tyto sluzby napftic kraji, nebot pacientl se specifickou diagndzou a specif.
potfebami neni mnoho.

e Nezaraditelnost ,,kombinovanych vad®“, tzv. nepatii nikam, s tim souvisi zavazna
nedostatec¢nost odlehcéovacich sluzeb pro tuto skupinu.

e Dale nedostupnost sluzeb pro osoby se zvlast narocnou celodenni péci.
o Navaznost péce pti pfechodu z péce o déti do péce o dospélé — centrova péce.

e Na MPSV je pracovni skupina, ktera tyto sluzby mapuje v celé CR — nutnost propojeni
s MPSV.
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Ad Priorita . 4 — Statut pecujicich osob
e Soucasna pravni Uprava nedovoluje, aby se pecujicim osobam zapocitala doba jejich
pecovani o pribuzné jako léta ,,do diichodu”, pouze pokud pecuji o ¢lovéka s plnym ID.

e Hmotné zajisténi pecujicich osob nyni supluje pfispévek na péci. Je tedy otdzka, zda pro né
zavést jinou davku, ekvivalent péstounské davky.

e Otazka, zda zavést povinné vzdélavani téchto osob.

Ad Priorita €. 5 — Kompenzacni pomticky
e Zménén nazev tak, aby zahrnoval vsechny pomucky pro pacienty i klienty socidlnich sluzeb

Ad Priorita ¢. 7 — Zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim
e Podpora zkracenych tvazk( a sdilenych pracovnich mist.

e Problém obohacovani agentur, které zaméstndvaji zdrav. postizené, vlivem statni podpory
téchto mist — ta je tim padem diskutabilni.

e UP podporovaly praci zdomova, pak to $mahem zrusili, kvali zneuzivani, tim vyradili
i ty poctivé — nutnost resit tyto véci jinak.

Ad Priorita ¢. 8 — Socialni bydleni
. Bod dostacujici.

Ad Priorita €. 9 — Rehabilitace
e Nutnost zapojeni domaci rehabilitace do Uhrad z vefejného zdravotniho pojisténi.

e Otazka naroku na lazné u chronickych pacientl — posudkovi Iékafi v tomto pfipadné lazné
mnohdy neschvali (v rozporu s diagndzou postpoliosyndromu — nejde o chronickou
nemoc).

e Otazka rehabilitace pro seniory — je to prevence dalSich potiZi a otazka jejich dalSiho
samostatného fungovani.

e Otazka délky [azni — u nékterych diagndz nestaci 4 tydny, navic Iékar ani nenapise po
laznich rehabilitace — skupina bude toto resit jako podnét pro OPPP k dalSimu reseni. Ve
skupiné se jiz néco podobného podafilo prosadit — delSi [azné pro muskularni dystrofiky
pres jejich odbornou spole¢nost.

e Potieba rehabilitace pro pecujici osoby — maji namahana zejména zada.

Ad Priorita ¢. 10 — Ostatni
e Dietni stravovani — mél by prispévek na né spadat pod prispévek na péci?
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e Ozdravné a rekondi¢ni pobyty, které snad spadaji pod MPSV — navrh nebyl skupinou pfijat,
nejedna se o prioritu.

e ZvySené naklady na energie pfi domaci péci — voda, elektfina — tento navrh nebyl pfijat
(5 pro, 11 proti, 3 se zdrzeli).

Nasledovalo Schvaleni zavérecného dokumentu. Pi. Reineltova navrhla novou podobu Priorit dle
probéhlé diskuse:
- bod 1 - propojeni zdravotni a socialni péce
a) odlehcovaci a pobytové sluzby
b) rehabilitace
c) socialni bydleni
d) statut pecujicich osob
- bod 2 - posudkové lékarstvi
- vSechny body, co byly feceny
- bod 3 - zdravotnické prostfedky a zvlastni pomdcky
- bod 4 - dieta
- bod 5 - zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim

- SCHVALENi NAVRZENYCH BODU - jedno hlasné odsouhlaseno.

Zavér
Podékovani, podklady budou zaslany a dokument upraven.

Zapsala Lucie Policarova, schvalila Jitka Reineltova
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