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1.3.1 Zapojení pacientů a veřejnosti do procesu tvorby DP/OD
1.3.1.1 Úvod a cíle zapojení pacientů a veřejnosti
Zapojení pacientů a veřejnosti (ZPV) je klíčovým prvkem procesu tvorby národních doporučených postupů (DP) a operativních doporučení (OD) ve zdravotnictví. Jeho cílem je zajistit, aby výsledná doporučení reflektovala potřeby, hodnoty a preference pacientů a veřejnosti, čímž se zvýší jejich důvěryhodnost, relevance a využitelnost v každodenní praxi.
Díky aktivnímu zapojení pacientů a veřejnosti:
· lépe identifikujeme témata, která jsou pro pacienty a veřejnost skutečně důležitá, čímž usnadníme výběr prioritních oblastí pro tvorbu DP/OD,
· získáme pohled na hodnoty a preference pacientů, které často nejsou dostatečně zastoupeny ve vědecké literatuře, ale mají zásadní vliv na rozhodování a kvalitu péče,
· zajistíme, že doporučení budou pro pacienty srozumitelná a prakticky využitelná, což podpoří jejich implementaci a dodržování doporučení,
· posílíme transparentnost a důvěru veřejnosti v proces tvorby DP/OD, čímž přispějeme k legitimitě rozhodovacího procesu.

1.3.1.2 Kdo se zapojuje
Proces zapojení pacientů a veřejnosti je koncipován tak, aby zahrnoval co nejširší spektrum relevantních aktérů. Zapojeni by měly být:
· jednotliví pacienti se zkušeností s daným zdravotním problémem,
· zástupci pacientských organizací a spolků,
· rodinní příslušníci a neformální pečovatelé,
· zástupci širší veřejnosti, zejména osoby z různých sociálních a demografických skupin (například senioři, etnické menšiny, osoby s nižším vzděláním nebo zdravotním postižením),
· odborníci na participaci pacientů a veřejnosti.

1.3.1.3 Kdy se pacienti a veřejnost zapojují
Zapojení pacientů a veřejnosti probíhá ve všech klíčových fázích tvorby DP/OD. Konkrétně:
· Prioritizace témat: pacienti a veřejnost mohou pomoci identifikovat oblasti zdravotní péče, které jsou pro ně nejdůležitější. Mohou navrhnout téma prostřednictvím formuláře na portálu NIKEZ. 
· Formulace guideline otázek: jejich vstupy pomáhají při definování klinických otázek (například PICO/PCC), zejména při vymezení výstupů, které pacienti vyhodnotili jako nejdůležitější.
· Hodnocení přínosů, rizik a hodnot (EtD rámec): pacienti mohou přispět k hodnocení, jak různé intervence ovlivňují jejich život, a tím pomoci identifikovat preference, které nejsou běžně uváděny v odborné literatuře.
· Validace a diseminace doporučení: pacienti mohou poskytnout zpětnou vazbu na jazykovou formu a srozumitelnost doporučení, navrhnout způsoby komunikace a diseminace doporučení. Pacienti se autorsky přímo podílí na tvorbě strukturovaného doporučení v prostém jazyce, které jsou součásti všech DP a OD.
· Revize a aktualizace DP/OD: pacienti mohou upozornit na nové problémy nebo nedostatky v implementaci doporučení a podnítit aktualizaci tak, aby doporučení zůstala aktuální a relevantní.

1.3.1.4 Jak se pacienti a veřejnost zapojují
Spolupráce s Pacientskou radou MZD
Zapojení pacientů a veřejnosti do procesu tvorby DP/OD začíná v aktuálním nastavení spoluprací Metodického centra NIKEZ s Pacientskou radou Ministerstva zdravotnictví ČR (MZD), která je klíčovým partnerem v procesu nominace zástupců pacientů a veřejnosti (PPI).
Metodické centrum NIKEZ zasílá Pacientské radě MZD aktuální plán tvorby národních DP a OD k tématům, která byla schválena a prioritizována Výkonnou radou NIKEZ. Pacientská rada MZD následně navrhuje k jednotlivým tématům:
· konkrétního zástupce pacientů a veřejnosti (PPI) včetně jeho kontaktu,
· případně konkrétní pacientskou organizaci, kterou může Metodické centrum NIKEZ kontaktovat.
Navržení zástupci PPI se po ověření střetu zájmů stávají nominovanými členy panelu NIKEZ daného DP/OD. Pokud je u navrženého zástupce PPI identifikován přímý konflikt zájmů, Metodické centrum NIKEZ vyzve Pacientskou radu MZD k navržení jiného kandidáta. Tento mechanismus zajišťuje transparentní, reprezentativní a rovný výběr pacientských zástupců a organizací.
Příklad – Nominační proces PPI
Metodické centrum NIKEZ zaslalo Pacientské radě MZD plán tvorby DP/OD na rok 2025. Pacientská rada doporučila konkrétní zástupkyni pacientů pro oblast onkologické péče a navrhla vhodnou pacientskou organizaci pro oblast diabetologie. Oba nominovaní zástupci byli po prověření střetu zájmů zařazeni do panelů NIKEZ jednotlivých DP/OD v této oblasti.

Další metody zapojení pacientů a veřejnosti
Vedle spolupráce s Pacientskou radou MZD doporučujeme využívat další metody zapojení:
· Participativní workshopy,
· Fokusní skupiny,
· Dotazníková šetření,
· Externí konzultace (například etnické menšiny, osoby se zdravotním postižením).
Příklad – Fokusní skupina
Při přípravě OD týkajícího se urgentní péče byla svolána fokusní skupina pacientů, která poskytla cenné názory na komunikaci s personálem, důležitost rychlého přijetí a respektování jejich potřeb. Tato zpětná vazba byla zapracována do finálního doporučení a implementačního plánu.

1.3.1.5 Etické a praktické zásady zapojení
Zapojení pacientů a veřejnosti musí být provedeno v souladu s etickými zásadami a právními předpisy:
· Dobrovolnost – účast pacientů a veřejnosti je dobrovolná a účastníci mají právo kdykoliv svou účast ukončit.
· Transparentnost – účastníci jsou informováni o účelu zapojení, svých právech a případném zveřejnění jejich vstupů.
· Ochrana osobních údajů – osobní údaje jsou chráněny v souladu s legislativou (například GDPR) a nejsou zveřejňovány bez souhlasu účastníka.
· Střet zájmů – každý účastník podepisuje prohlášení o střetu zájmů.
· Inkluzivita – zapojení je otevřené a spravedlivé, aby byly zastoupeny různé skupiny.

1.3.1.6 Monitoring a evaluace zapojení pacientů a veřejnosti
Pro zajištění kvality zapojení pacientů a veřejnosti je vhodné:
· dokumentovat fáze tvorby DP/OD, ve kterých byli pacienti a veřejnost zapojeni,
· uvádět metody zapojení a shrnout hlavní vstupy,
· konkrétně specifikovat, jakým způsobem byly tyto vstupy zohledněny při tvorbě doporučení,
· zveřejnit souhrn zapojení pacientů a jeho dopad na finální znění doporučení (například v části „Zohlednění hodnot a preferencí pacientů a veřejnosti“).

1.3.1.7 Odpovědnost za zapojení pacientů a veřejnosti
Metodické centrum NIKEZ ve spolupráci s Pacientskou radou MZD zodpovídá za:
· nábor pacientů a veřejnosti,
· metodickou podporu panelům NIKEZ jednotlivých DP/OD při zapojování pacientů a veřejnosti,
· správu neveřejné databáze osob a organizací ochotných se zapojit,
· ochranu osobních údajů v souladu s právními předpisy.
Hlavní metodik DP/OD odpovídá za to, aby zapojení pacientů a veřejnosti bylo v souladu s touto metodikou a aby vstupy pacientů a veřejnosti byly systematicky využity při formulaci finálních doporučení.
1.3.1.8 Vize a další kroky
Dalším krokem by mělo být zajištění prostředků na vytvoření pracovní skupiny pacientů a veřejnosti Metodického centra NIKEZ, které bude rozvíjet a kultivovat tuto metodiku a systematické zapojování pacientů a veřejnosti do tvorby národních DP a OD.
Tato pracovní skupina by vytvořila strukturu a systém pro otevřený nábor a výběrové řízení zástupců pacientů a veřejnosti pro všechna prioritizovaná témata DP a OD.
Také by zajistila systematické vzdělávání ZPV a přípravu na jejich integraci v panelu NIKEZ.
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