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11. května 2018
Hlas pacienta na Ministerstvu zdravotnictví
Zapojování pacientů prostřednictvím pacientských organizací
Pacient jako aktér ve zdravotnictví – aktivity Ministerstva zdravotnictví 

Ve zdravotnictví působí různé subjekty. Jedná se především o stát reprezentovaný Ministerstvem zdravotnictví, zdravotní pojišťovny, poskytovatele zdravotních služeb (nemocnice a ambulantní lékaři), odborné společnosti, komerční subjekty (farmaceutické firmy a výrobci a distributoři zdravotnických prostředků) a pacienty. Právě pacienti neměli židli u stolu stakeholderů vždy jistou. 

Současný systém vykazuje totiž několik nedostatků, které zapojení pacientů komplikují, až znemožňují. Prvním je neexistence právního rámce pro jejich zapojení – definice, kdo pacienty reprezentuje a jaká má práva, a dále jde o současné podmínky existence pacientských organizací a jejich nedostatečné financování z veřejných zdrojů. Organizace poskytují pacientům nenahraditelnou pomoc často na velice vysoké úrovni, avšak většinou fungují na zcela dobrovolné bázi, kdy práci odvádí sami nemocní či jejich blízcí ve svém volném čase. Neexistuje též systémové vzdělávání v oblasti zdravotnických politik, aby mohli zástupci vykonávat svou činnost profesionálně a rovnocenně k ostatním stakeholderům. K odpovídajícímu zastoupení je třeba podpora profesionalizace organizací, aby bylo zajištěno jejich odborné a stabilní fungování. 

Za účelem zapojení pacientů vyvíjí Ministerstvo zdravotnictví systémovou činnost prostřednictvím nově zřízeného Oddělení podpory práv pacientů. To pracuje na tom, aby místo bylo pro pacienty „vyhrazeno“, vyvíjí kritéria a požadavky pro ty, kteří by na tomto místě měli pacienty zastupovat, a pracuje na existenci takových podmínek pro pacientské organizace jako zástupce pacientů, aby mohli tuto roli reálně plnit. 

Aby mohli být pacienti zastoupeni jako aktér v jednáních, je třeba definovat, kdo může být jejich legitimním zástupcem, identifikovat procesy, který by se měli účastnit, nejvhodnější způsob, jak by se měli účastnit, a zajistit podmínky pro jejich účast. Prvním krokem proto bylo vytvoření definičních kritérií pacientské organizace jako zástupce pacientů. 

Definiční kritéria pacientské organizace

Definice pacientské organizace je potřebná k základní identifikaci subjektů zastupujících pacienty, jejichž specifická práva a povinnosti mají být dále ukotvena v navazující legislativě pojící se k jejich činnosti – tedy aby mohli efektivně a po právu vykonávat činnosti pro pacienty. Do současnosti však nebyla taková kritéria dána a zástupcem pacientů se mohl prohlásit prakticky kdokoliv, ať v dobré víře, či s myšlenkou propagování zájmů jiných subjektů. Pro ostatní stakeholdery i samotné pacienty je přitom důležité, aby zástupci, kteří za pacienty hovoří, přinášeli informace, názory a potřeby skutečně pocházející od pacientů a jejich blízkých. Právě takové informace poskytují ostatním stakeholderům pacientské organizace, které nemocné a jejich bližní sdružují, pomáhají jim a jako sdružení nemocných mají nejvíce informací o praktických dopadech života s onemocněním. 

Cílem snah Ministerstva zdravotnictví je proto odpovídající zakotvení pacientských organizací (jako zástupců pacientů a jako poskytovatelů služeb pro pacienty) v českém právním řádu. Navazující úprava má organizacím umožnit výkon práv za účelem naplnění jejich poslání, např. aby se jejich zástupci mohli účastnit procesů, které se týkají práv a zájmů pacientů, či aby mohly organizace efektivně poskytovat informace, poradenství a další specifické služby pro pacienty. Obzvláště tam, kdy je jejich poskytování jinými subjekty podstatně méně účinné či prakticky neproveditelné.

Definiční kritéria pacientské organizace byla na Ministerstvu zdravotnictví vytvořena v prvním kroku za účelem stanovení podmínek členství v nově vzniklém poradním orgánu – Pacientské radě ministra zdravotnictví (podrobně je upravuje čl. 5 Statutu Rady). Kritéria byla sestavena dle příkladů dobré praxe z Německa, Francie, mezinárodních organizací a Evropské lékové agentury a byla konzultována se zástupci pacientských organizací během dvou pracovních setkání začátkem roku 2017. 

Hlavními kritérii jsou reprezentativnost pacientské organizace, tedy odpovídající podíl pacientů na vedení organizace a existence takové organizační struktury a mechanismu komunikace, který zajistí efektivní předávání informací mezi zástupci a členskou základnou, dále minimálně roční působení v oblasti pomoci pacientům a ochrany jejich práv, nezávislost, nestrannost a transparentnost organizace a dále odpovídající právní forma. Pacientská organizace by měla být nejlépe spolkem pacientů a jejich blízkých, případně ústavem či obecně prospěšnou společností, za zajištění toho, že je vedena pacienty a její prohlášení a činnost odpovídá skutečným názorům a potřebám pacientů.

Činnost Ministerstva zdravotnictví – Oddělení podpory práv pacientů

K zajištění agendy zapojení pacientů do procesů ve zdravotnictví bylo 1. 7. 2017 na Ministerstvu zdravotnictví zřízeno samostatné oddělení v Sekci legislativy a práva – Oddělení podpory práv pacientů. Oddělení se věnuje systematickému zapojení pacientů v systému poskytování zdravotní péče jako samostatné skupiny aktérů na systémové úrovni. Zaměřuje se proto primárně na spolupráci a podporu pacientských organizací jako legitimních zástupců pacientů. Mezi jeho hlavní činnosti patří práce na zapojení pacientů jako aktérů na Ministerstvu zdravotnictví i v procesech, které se týkají jejich práv, dále jejich informování, vzdělávání zástupců a systémová podpora. 

Zapojení pacientů na ministerstvu

Oddělení pořádá pravidelná setkávání s pacientskými organizacemi, které slouží primárně k informování o aktuálních tématech a navazování spolupráce, a zajišťuje činnost Pacientské rady a jejích pracovních skupin, díky kterým jsou pacienti zapojeni do rozhodovacích procesů nebo tvorby nových koncepcí na ministerstvu. Dále zprostředkovává zastoupení pacientů na pracovních skupinách k jednotlivým problematikám řešeným na Ministerstvu zdravotnictví. 

Pacientská rada ministra zdravotnictví
Pacientská rada ministra zdravotnictví (dále jen Rada) je stálý poradní organ ministra zdravotnictví zřízený na základě jeho rozhodnutí (Příkaz ministra č. 15/2017) za účelem zvýšení ochrany práv pacientů. Rada zprostředkovává hlas pacientů na ministerstvu a zastupuje je jako aktéry zdravotní politiky v jednáních, které se týkají jejich práv. 

Rada je kolektivním orgánem, který své názory vyjadřuje usneseními. Usnesení mají doporučující charakter, závazným se stávají rozhodnutím ministra zdravotnictví. Rada má na základě svého Statutu právo vyjadřovat se ke všem připravovaným změnám týkajícím se práv pacientů a právo požadovat odborná vyjádření ode všech útvarů ministerstva. Schází se nejméně čtyřikrát ročně, její činnost administrativně zajišťuje Oddělení podpory práv pacientů.  K projednávání jednotlivých problematik Rada zřizuje své pracovní skupiny.

Hlavní kompetence Rady

· Jako zprostředkovatel hlasu pacientů na ministerstvu se Rada vyjadřuje k návrhům legislativních i nelegislativních materiálů v rámci vnitřního připomínkového řízení a v rámci pracovních skupin/komisí Ministerstva zdravotnictví případně dalších orgánů státní správy činných v problematice týkající se práv pacientů,

· podává návrhy a podněty v oblasti ochrany práv pacientů a naplňování potřeb pacientů
· podílí se na odborné i veřejné diskuzi v oblasti poskytování zdravotní péče a naplňování potřeb pacientů. 
Členství v Radě

Rada má nejvýše 25 členů, které jmenuje ministr zdravotnictví z řad zástupců pacientských organizací navržených pacientskými organizacemi, které splní podmínky Statutu Pacientské rady. Jedná se o přísná definiční kritéria, která mají zajistit především legitimitu organizace zastupovat pacienty a její nezávislost. Pacientské organizace samy přihlašují své zástupce, Oddělení podpory práv pacientů pak ověřuje splnění podmínek Statutu pro jejich členství. Z organizací, které podmínky splnily, ministr zdravotnictví jmenuje členy Rady. 

Předsednictvo Rady tvoří předseda a dva místopředsedové, které jmenuje a odvolává ministr zdravotnictví z řad členů Rady na návrh schválený většinou jejích členů.

V současné době má Rada 24 členů. Seznam členů a medailonky členů předsednictva jsou přílohou tohoto materiálu. 

Harmonogram vzniku a činnosti Rady
1. polovina 2017
Tvorba definičních kritérií pacientské organizace, tvorba Statutu Rady

srpen 2017

Ustanovení Pacientské rady - 4. 8.

srpen a září 2017
Proces výběru členů

říjen 2017

Jmenování členů ministrem zdravotnictví - 6. 10.

1. zasedání – 18. 10.

prosinec 2017
2. zasedání – 5. 12.

· vznik pracovní skupiny Pacientské rady ke zdravotnickým prostředkům, 

· návrh na jmenování předsednictva

Jmenování předsednictva ministrem zdravotnictví – 12. 12.

leden 2018

Setkání pracovní skupiny PR ke zdravotnickým prostředkům – 10. 1.

únor 2018

3. zasedání - 5. 2.

· vznik pracovních skupin Pacientské rady k inovativní léčbě a přístupu k ní, k sociálně-zdravotnímu pomezí, k duševním nemocem, k nemocem nervové soustavy

· usnesení Rady ve věci prohlášení předsedy PR o zájmech




Setkání pracovní skupiny PR ke zdravotnickým prostředkům – 13. 2.

březen 2018

Výjezdní zasedání – 2.–4. 3.

· usnesení Rady ve věci členství zástupců pacientů v poradních a odborných orgánech ministerstva zdravotnictví

duben 2018
Setkání prac. skupiny Pac. rady ke zdravotně-sociálnímu pomezí – 17. 4.


Setkání prac. skupiny Pac. rady ke zdravotnickým prostředkům – 18. 4.


Setkání prac. skupiny Pac. rady k inovativní léčbě – 24. 4. 

květen 2018
5. zasedání Pacientské rady – 16. 5.

Účast v pracovních skupinách a na pracovních setkáních ministerstva

· pracovní skupina Ministerstva zdravotnictví pro kategorizaci a úhradovou regulaci zdravotnických prostředků 
· pracovní skupina Ministerstva zdravotnictví pro revizi systému cen a úhrad léčiv 
· Komise pro posuzování nových přístrojových technologií a kapacit hrazených ze zdravotního pojištění 
· meziresortní pracovní skupina pro sociálně zdravotní pomezí
Účast na připomínkových řízeních

· návrhu vyhlášky, kterou se mění vyhláška č. 376/2011 Sb. (říjen 2017)
· návrhu metodického pokynu Ministerstva zdravotnictví ČR k poskytování mobilní specializované paliativní péče (listopad 2017)
· návrh zákona, kterým se mění zákon č. 48/1997 Sb., o veřejném zdravotním pojištění
· kategorizace zdravotnických prostředků (únor 2018)

· návrh pravidel úhrady zdravotnických prostředků (únor 2018) 

· návrh zákona, kterým se mění zákon č. 121/2000 Sb., o právu autorském (únor 2018)

· návrh vyhlášky, kterou se mění vyhláška č. 98/2012 Sb., o zdravotnické dokumentaci (únor 2018)
· návrh vzdělávacího programu certifikovaného kurzu „Paliativní péče“ (březen 2018)
· návrh zákona, kterým se mění zákon č. 13/1997 Sb., o pozemních komunikacích (březen 2018)
· návrh zprávy o plnění úkolů vyplývajících z národního akčního plánu pro vzácná onemocnění na léta 2015 až 2017 a návrh národního akčního plánu pro vzácná onemocnění na léta 2018 až 2020 (duben 2018)
· návrh vyhlášky, kterou se mění vyhláška č. 134/1998 Sb., kterou se vydává seznam zdravotních výkonů s bodovými hodnotami, ve znění pozdějších předpisů (květen 2018)

Portál pro pacienty a pacientské organizace
Webový portál pro pacienty a pacientské organizace poskytuje veřejnosti aktuální informace o zapojování pacientů na Ministerstvu zdravotnictví a současně pacientům kontakty na jednotlivé pacientské organizace. Součástí portálu jsou zprávy o činnosti Pacientské rady, jejích pracovních skupin i informace o pravidelných čtvrtletních setkáních se zástupci pacientských organizací. 
Podstatnou část portálu tvoří databáze pacientských organizací. Databáze slouží jako rozcestník, který pomůže pacientům s chronickým onemocněním a jejich blízkým kontaktovat pacientskou organizaci, která se onemocnění věnuje. V současné chvíli se v databázi nachází více než 50 pacientských organizací, které se věnují jedné konkrétní diagnóze nebo fungují jako zastřešující organizace. Počet organizací, které jsou v databázi zahrnuty, není finální a nové pacientské organizace mohou pro uvedení svých údajů v databázi využít formulář, který se nachází na stránkách. Účast v databázi je dobrovolná.  
Společně s rozvojem agendy systémového zapojení pacientů je v plánu rozšíření portálu o vzdělávací funkci. Pacientské organizace a pacienti zde v budoucnu naleznou vzdělávací materiály, e-learningové moduly, webináře, záznamy ze seminářů a další nástroje, které mohou využít pro svůj další růst.
Portál byl konzultován s ohledem na jeho přístupnost pro osoby se zrakovým postižením využívající asistivní technologie. Dalším krokem je snaha o zpřístupnění portálu osobám se sluchovým postižením za pomoci přeznakování hlavních informací ze stránek. Konzultanty v této oblasti budou pacientské organizace zastupující osoby neslyšící, ohluchlé, nedoslýchavé a osoby s kochleárními implantáty. 
Více informací najdete na pacientskeorganizace.mzcr.cz
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