Zapis jedenactého zasedani Pacientské rady — 3. 12. 2019

Ptitomni: Clenové Pacientské rady (abecedné): Andrle Jaroslav, Arellanesova Anna, Hejzak Robert,
Faltynkovd Zderika, Knappova Eva, Kolmanova lJitka, Krasa Véclav, Lacinova Barbora, Lan Jaromir,
Milata Vlastimil, Prokopenkova Brigita, Prokopiusova Sarka, Redinova Marie, Stérbova Sarka, Zavrel
Miloslav

Nahradnici: za Michalik Jan,

Omluveni: Pelouchova Jana, JeZorek Dalibor, Millerova Edita, Polasek Vaclav, Reineltova lJitka,
Zabranska Simona, Dusek Karel, Grammetbauerova Klara

Neptitomni, neomluveni: Romana Skala-Rosenbaum

Oddéleni podpory prav pacientd: Jana Hlavacova, Monika Poliakova, Anna Konopaskova, Prazakova
Jitka

Program zasedani:

e 15:00 — 15:10 Zahajeni zaseddni, schvdleni programu zaseddni, schvaleni zapisu

z ptredchoziho zasedani
1.) Informacez MZ1.

15:10 — 15:25 aktudlni stav dokument( a novel (novela z. ¢. 48, novela z. ¢. 372, Zdravi 2030)
e 15:30 - 16:00 elektronizace zdravotnictvi (+ diskuze)

2.) Aktivity Pacientské rady
16:00 — 16:10 vnittni pfipominkova fizeni
e 16:10 - 16:30 aktivity pracovnich skupin

3.) Informace z MZI.
16:30 — 16:40 Hub
o 16:40 - 16:45 Vzdélavani
e 16:45 - 16:55 Organizacni informace k ¢innosti PR pro r. 2020
e 16:55-17:00 rGzné / diskuze

I.  Zahajeni zasedani, schvaleni programu zasedani, schvaleni zapisu z predchoziho zasedani
V. Milata

P. Milata zahdjil prosincové zasedani PR

PR je usnasenischopna

K pfipominkam k zapisu z predchoziho zasedani PR se stanovila Ih(ita do konce tydne

0O 0 0 Vv

Il.  Elektronizace zdravotnictvi

» Ing. M. Zeman

o Pripravuje se zdkon o elektronickém zdravotnictvi:

o Prvni véc, kterou se zabyvd legislativni zména, je dosaZzeni stavu, kdy bude zdravotnicka
dokumentace primarné elektronicka

o Dalesizménaklade za cil dostupnost informaci o zdravi pacienta (vzdaleny pfistup ke zdravotnické

dokumentaci pacienta ve zdravotnickych zatizenich a vedeni zdravotni knizky)



Prostiedi digitaIni dlvéry — subjekty musi mit opravnény pocit bezpedi a jistoty
Zakon upravuje informacni datové rozhrani rezortu
le tfeba vytvofit registr prav a mandatli — zaznamena se vile obcana, kdo muizZe jednat jeho
jménem, jak omezuje pristup k jeho udajliim apod.
Zavadi se index zdravotnické dokumentace — zobrazuje, v jakém zafizeni se najde konkrétni druh
zdravotnické dokumentace
Bylo pfistoupeno na emergentni zaznam — Zadnou jinou podobnou sluzbu nemame,
zprostiredkovava klicové informace pro kritickou urgentni péci, resp. zachranu Zivota zachrannym
slozkam a urgentnim pfijmim, tento zdznam bude zaloZen o kazdém obcanovi a on sam si pak
bude moci upravit a vlozit informace, které si pfeje, aby o ném byly vedené
Narodni kontaktni misto elektronického zdravotnictvi je jiz dostupné, je jim informacni systém
verejné spravy (spravuje ho MZ a provozuje ho kraj Vysocina)
Pacientsky souhrn jiz také mdme dostupny, jsou to souhrnné strukturované informace o
pacientovi pochazejici ze zdravotnické dokumentace v ramci jednoho zdravotnického zafizeni, je
to dobrovolné
Neni zavadén takovyto strukturovany zaznam napti¢ celym zdravotnictvim, spravovany
praktickym |ékarem, v praxi je to nyni neproveditelné, ovSsem do budoucna by bylo vhodné to
zavést
Nyni se diskutuje o tom, jak se maji definovat funkéni pozadavky na podobu strukturovaného
zaznamu
Pfed poslednim pripominkovym Fizenim tohoto zdkona probéhla zména, p. ministr rozhodl, Ze
v souvislosti s licencovanymi zdravotnimi knizkami (celoZivotni zaznam obcana) maji byt produkty
na trhu nabizeny vyhradné zdravotnimi pojistovnami
Do koncepce Zdravi 2030 se zahrnulo, aby kazdy obcan pfi narozeni v roce 2030 mél zaloZenou
zdravotni knizku (kontinudlni zdravotni zaznam, ktery bude zahrnut v jeho zpravé, az bude ¢lovék
dospély, mlze se rozhodnout, zda ji bude nebo nebude vyuzivat)
B. Lacinova — zda by k identifikaci bylo pouzivano zasifrované rodné cislo: nikoliv, budou existovat
tfi identifikatory, které nebudou skryté, a to identifikator zdravotnického zafizeni, identifikator
zdravotnického pracovnika a identifikdtor pacienta; znamend to, Ze kaZzda zdravotnicka
dokumentace i v papirové podobé by méla mit otisk téchto identifikatord a ty by mély byt spojeny
s centralnim systémem, to by byla vtomto smyslu nahrazka rodného disla, vizualni podoba
rodného cisla by méla byt nahrazena rezortnim cislem pacienta
» Arellanesova — rozdil mezi strukturovanym a emergentnim zaznamem:
- strukturovany zaznam — mezinarodni definice tik3, Ze je to zdznam urceny pro neodkladnou péci,
v Evropé nazyvan ,patient summary“
- emergentni zdznam — existuje zde tradice téchto zaznamd, ktera ma spiSe odraz v davnych
technologickych casech, kdy pojisténci méli chytré Cipové karty a na nich méli nahrany klicové
informace, tyto karty jsou dnes jiZz pouhym klicem k informacim, nenesou je
+ 2. dotaz: Iékovy zdznam — je generovany z centrdlniho UloZisté receptl, mélo by byt doplnén o
skutecny lékovy zaznam (co pacient uziva), zatim lékovy zdznam nemame k dispozici
- systém nahlizeni do zdravotnické dokumentace mame nyni , opt-in“ a ,,opt-out”
» J. Hlavacova
Je dUlezité, aby toto téma bylo otevieno pro pacienty a také aby byl systém dobfe zabezpeceny
PR se zapojila do pfipominkovani zakona o elektronickém zdravotnictvi
Celkem byly vzneseny Ctyfi pfipominky, dvé od Narodni rady osob se zdravotnim postizenim a dvé
od Svazu neslysicich a nedoslychavych
Dotazy na Ing. Zemana od téchto organizaci — mohl by byt zvefejiiovan (a pokud moZno na prvnich
mistech) udaj o invalidité pacienta, o stupni postiZeni a o zplsobu komunikace
Ing. Zeman — tato pfipominka je smysluplnd a pokusi se ji zaclenit



Dalsi pfipominka se tyka uchovavani dat, nyni je po Umrti pacienta lhlta 1 rok, nemohlo by to byt
prodlouZeno na 3 roky? - Ing. Zeman: mélo by to byt zaznamenano a zdGvodnéno v pfipominkach

1. Aktudlni stav dokumentti a novel (novela z. €. 48, novela z. €. 372, Zdravi 2030)
A. Konopaskova
Bylo uplatnéno 53 ptripominek (15 pripominek vznesly pacientské organizace), oblasti pfipominek
napt. druhy nazor, Uprava Uhrady tlumocnika z ciziho jazyka, dfive vyslovené prani i nezletilych
osob, pradvo na pfitomnost pecujici osoby nebo asistenta, nutri¢ni péce, psychologickd péce,
ergoterapeutickd péce, moznost/nemoznost nesouhlasit s pfitomnosti osoby pfipravujici se na
vykon povolani, pfitomnost pfislusnika vézeniské sluzby pfi poskytovani zdrav. sluzeb, definice
pacientské organizace
OPP uplatnilo 38 pfipominek, zejména k paragrafu 28, paragrafu 48 a dalsi.
Clenové PR budou informovaéni o dal$im priibéhu, v meziresortnim pfipominkovém Fizeni, na vladu
by méla novela jit v prabéhu prvniho pololeti r.2020.
V. Krdsa — prosi o vysvétleni mechanizmu, k novele €. 372 bylo vzneseno vicero pfipominek a nevi
jak dopadly. Zejména pak s pfipominkou ohledné dfive vyslovenych prani, kterou povazuje ze
velmi dlleZitou. Predpokladal, Ze vznesené pripominky budou pfimo FeSeny s odesilatelem
pfipominky a toto se zatim nestalo.
A. Konopaskova
Proces vyporadani stdle jesté pokracuje, budou rozesilana az ta findlni podoba, text, nelze
poskytnout text ktery jesté neni k dispozici. Pokud ges¢ni Utvar Zada o upfesnéni ptipominky OPP
kontaktuje daného autora pfipominky a Zadda o upfesnéni. Zatim ale findlni podoba neni k dispozici.
Pfipominky jsou rizné provazené, proto dava smysl informovat az o celkové finalni podobé textu.
S. Stérbova — podali pfipominku k novele €. 48 v €ervnu a dodnes nemd zadnou informaci, jak to
s ni dopadlo. Pro¢ nemUZe obdrZet zpét tu tabulku, tu reakci toho, kdo to fesil a zddvodnéni proc
byla pfipominka zamitnuta atd. Nepotfebuje znat vSe ostatni ale pouze jejich pfipominky.
J. Hlavacova — ne vidy mame odpovédi k dispozici v pfehledné tabulce. Obé novely z. €. 48 i z. €.
372 jsou stdle ve vnitfnim pfipominkovém fizeni — to je zdsadni informace pro ¢leny PR. U
nékterych bodl odpovédi zatim jesté nemame k dispozici, musime pockat az to pfipominkové
fizeni bude uzaviené. Pak az mGzZeme informovat, jak pfipominky dopadly.
S. Stérbova — upozorfiuje, Ze na tu a? uzavienou pfipominku jiz reagovat nemdze. NemUze
upresnit, nebo vyjednat alespon ¢aste¢nou akceptaci apod.
V. Krasa — apeluje na potfebu znat situaci s vyporadanymi pfipominkami, aby bylo mozné dale
argumentovat a pfipadné vyjednavat.
A. Konopaskova =k novele z. ¢. 372. tam kde jsme odpovédi jiz obdrzZeli, kontaktovali jsme pac.
organizace kde bylo potfeba doplnéni a zatim vyjadieni nemame. Zaroven jsem kontaktovali
gestora materialu, aby pacientské organizace kontaktoval pfimo.
J. Lan — obecné k pfipominkam, pfi podani pfipominky nevim, co se s ni déje ddl...jestli ji OPP
prijalo, jestli ji predalo dal, v jakém se zrovna nachazi stavu atd.
J. Hlavacova — snazime se individualné odpovidat podavajicim, ne vidy to vyjde, nékdy
pfipominkové fizeni je ukonéené, nékdy jeSté ne. Momentalné pfipominkova fizeni k novele z. €.
48, novele z. ¢. 372- zatim nejsou ukonceny. Na webu
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace--pacientska-rada

Davame seznam pfipominkovych fizeni a nové také odkaz na to v jaké podobé to vyslo v VeKLEPu,
tedy jakmile Sel ndvrh do meziresortniho pfipominkového fizeni. Chdpe a pfiznavame, Ze ne vidy
se povede poskytnout zpétnou vazbu v dostatecném rozsahu zejména z ¢asovych mozZnosti.
Pokusime se zlepsit poskytovani zpétné vazby a podle moznosti zasilat vypofadaci tabulky byt bez
findlniho rozhodnuti na které se bude cekat. Kazdé pfipominkové fizeni je trosku jiné (formalné i
Casoveé) snazime se prizpUsobit, aby komunikace v ramci vyporadani probihala co nejefektivné;ji.


https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace--pacientska-rada

VI.

A. Arellanesova — vyjadfuje obavu, Ze se muZe stat, Zze zddvodu dlouhych termini na
vyporaddnich se cely proces na novele z. ¢. 48 samotnd novela ani nestihne.

J. Hlavacova — novela z. ¢. 48 pripominkové tizeni je dlouhé, protoZze se spojuje nékolik novel
dohromady a celd novela se skldda ze 4 novel (zdravotnické prostifedky — kategorizacni strom a
vhém se povedlo upravit 16 radk(, dale ¢ast vénovana inovativnim LP a LP pro vzacna
onemocnéni, dalsi ¢asti je rozhodovani lékafl zdravotnich pojistoven, dalsi ¢ast se tyka
dohadovaciho fizeni) jakmile budeme mit informaci budeme cleny PR informovat.

V. Krdsa — upozornuje na to, Ze projednavani trva opravdu dlouho a upozornuje, Ze by se cely
proces novelizace nemusel stihnout. Vyjadfuje nazor, Ze by ¢lenové Pacientské rady méli vyjadrit
nazor, ze se jim nelibi takto dlouho trvajici proces.

J. Hlavacova — objasnuje situaci napf. u zdravotnickych prostfedkl probihaji jednani s pacienty a
ostatnimi aktéry jiz pfi samotném Uvodnim sestavovani ndvrhu, aby pravé pak ndsledné
pfipominkové fizeni bylo kratsi.

S. Stérbova — jaka je pozice Pacientské rady, jaky je smysl pfipominkovani, pokud nedostanou
¢lenové zpétnou vazbu, jak byla/nebyla pfipominka ptijata/nepfijata. Zda ma Pacientska rada
stejnou pozici v rdmci vnitiniho pripominkového fizeni jako dalsi Utvary na MZ. Upozoriuje, ze
nedostava zpétnou vazbu na podané pfipominky.

J. Hlavacova — ujistuje, Ze pozice Pacientské rady je v ramci vnitfnich pfipominkovych fizeni stejna
jako vsech ostatnich utvarll MZ. OPP proaktivné komunikuje s vécnymi odbory, aby ¢lenové PR
méli co nejrelevantnéjsi informace.

Zdravi 2030

J. Hlavacova - informovala o dokumentu Zdravi 2030

Strategicky cil: Optimalizace zdravotniho systému.

Specificky cil: Implementace modelll integrované péce, integrace zdravotni a socialni péce,
reforma péce o dusevni zdravi.

Dilci cil €. 2.1.10 Posileni segmentu pacientskych organizaci a organizaci zamérenych na
pomoc pacientlm. (Podrobnosti viz prezentace OPP.)

Aktivity Pacientské rady a Pracovnich skupin

M. Poliakova — informovala o ucasti Pacientské rady v pfipominkovych fizenich. Za rok 2019
se Pacientska rada zapojila do 40 vnitfnich pfipominkovych fizeni. (v 2018 — to bylo 29 vnitfnich
pfipominkovych fizeni). PR se zapojila do 18 pfipominkovych fizeni uplatnénim 71 pfipominek.
Cinnost Pracovnich skupin — informace od vedouci pracovnich skupin (podrobnosti viz
prezentace OPP).

Volba nového vedouciho pracovni skupiny pro dusevni onemocnéni.

Navrhovani na vedouciho pracovni skupiny — pan Josef Zavisek, pani Barbora Lacinova.

V ramci zasedani probéhlo hlasovani o vedoucim pracovni skupiny s vysledkem 13 hlast pani
Lacinova, 1 hlas pan Zavisek, nikdo se nezdrzel hlasovani. Hlasovalo 14 pritomnych ¢len( PR.
Novou vedouci pracovni skupiny byla predsedou Pacientské rady jmenovana pani Barbora
Lacinova.

Rlizné

J. Prazakova - informovala o vyvoji projektu pacientsky hub jsou finalizovany 3 body: 1.
finalizace Zadosti o finan¢ni grant, Zadost bude predloZeny na Ministerstvo financi do konce
letosniho roku. 2. Zajistovani prostoru pro pacientsky hub, probihaji jednani s méstskou ¢asti
Praha 10, prostory budou k dispozici v ¢ervenci 2020. 3. tvorba webového prostredi, v zafi
probéhlo setkani se zastupci pac. organizaci k portalu pacientsky hub, do projektu jsou
zapracovavany pfipominky zastupcl pac. Organizaci. V lednu 2020 probéhne dalsi setkani



s pacienty s cilem predstavit a prodiskutovat mozZnosti webového portalu a jeho uZivatelské
moznosti.

R. Hejzak — navrh — Parlament CR probira novelu Zakona o ochrané vefejného zdravi . Zékon
resi kromé jiného otazky hygieny a epidemiologie, v paragramu ¢. 53 uklada urcitym pacientim
urcité povinnosti — mandatorni informacni povinnost — pacient musi ze zakona sdélit svoji
diagndézu v paragrafu 53 jsou uvedeny pripady kdy ma k tomuto dochazet. Problém se jevi u
pacient( Zijicich HIV pozitivnich, kdy musi u kazdého Iékare pred kazdym vysetfenim sdélit svoji
Dg. CoZ v praxi vede k tomu, Ze ¢ast pacientl je odmitnuta. Dle naseho prlizkumu asi 20%
odmitaji poskytnout péci prakticti lékari, 40% zubafi a az 60% pacientli se nékdy setkalo
s odmitnutim u lékafe. Dlouhodobé usilujeme aby tento paragram byl odstranén, ve vétsiné
statQ byl jiz odstranén. My jsme pfipravili pozménovaci navrh, kdy tu povinnost ne zcela
vyfazuje, ale omezuje pouze na pripady, kdy dojde k poranéni zdravotnika, v tom ptipadé by
mél pacient sdélit svoji Dg. Hleddme podporu pro tento navrh.

J. Hlavacova - c¢lenlim Pacientské rady bude poslan tento podnét, bude stanoven ¢as pro
prostudovani problematiky a ¢as na hlasovani per rollam.

V Praze dne 3. prosince 2020



