Navrh na zi'izenij pracovni skupiny Pacientské rady ministra zdravotnictyi

Oblast: Nervosvalovi onemocnéni
Rozsah: Specializovans péce o pacienty s nervosvalovym onemocnénim (NSO)
Iniciator: Pavlina Holubcova, End Duchenne z.s. (Platforma pro NSO a Pecujici )

Odiivodnéni navrhu: Velké mnozstvi NSO a velky pocet pacientskych organizaci ztézuje
prosazovani nivrha na lepSi dostupnost a kvalitu specializované péce a vzijemnou
koordinaci téchto krokg.

dostupnost vhodné rehabilitaéni pége pro nevylécitelné nemocné pacienty s NSO
(sjednoceni metodiky)

spolecné standardy péce pro NSO - vzdélavani lékarg v oblasti NSO (pokyny pro
zichrannou sluzbu)

legislativni ramec pro specifickou skupinu NSO — garance komplexni péée zikonem
ventila¢ni centra a vznik registru ventilovanych pacientu

rozsifeni registru pro NSO

lazetiska péce pro pacienty s NSO

Nominovin/a na vedouci pracovni skupiny:

vedouci pracovni skupiny bude zvolen na prvnim jednéni

V pFipadé zdjmu prosime o nominaci Ci ozndmenti zdjmu stdt se vedouci/m pracovni skupiny.
Clenstvi v Pacientské rade neni pro vykon funkce vedouci/ho pracovni skupiny podminkou, Je
viak vyhodou. Vedouci/ho pracovni skupiny jmenuje predseda Rady po schvaleni
nadpolovicni vétsinou cleni Rady (Statut Pacientské rady, ¢l. 9).

Tato otdzka bude oteviena vsem Slenim Pacientské rady.

Z dirvodu specifik skupiny pro NSO, kdy zdjmy skupiny budou hdjit pecujici rodice v rezimu
24/7 nebo samotni dospéli pacienti s NSO (ejichz zdravotni omezeni Je limituje na fyzické
ucasti pri jedndnich pracovni skupiny) bychom uvitali moznost on-line jednani,

Navrhy na p¥izvani do pracovni skupiny:

Asosciace muskuldrnich dystrofikd

NRZP

Asociace Polio

Smici z.s.

Parent Project z.s.



Alza z.s.

V pripadé zdjmu prosime o zaslini ndavrig na clenstvi v pracovai skupiné a to uvedenim
Jména konkrémiho zdstupce organizace Ci jen ndzvu organizace, ze které mi zastupce
pochazet, Cleny by meli byt primdrné zastupci pacientskych organizaci, které napliui kritéria
pacientské organizace pro ucely MZ (Statut Pacientské rady, cl. 5), mozné je viak prizvat i
externi odborniky (Statut Pacientské rady, ¢l. 9). S nabidkou ticasti budou osloveny vSechny
organizace v databdzi MZ,

Tato otdzka bude oteviena viem cleniim Pacientské rady.
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