Iniciativa Data pro pacienty

za zpristupnéni srozumitelnych informaci o kvalité
zdravotni péée v CR

Data pro pacienty je platforma iniciovand Narodni asociaci pacientskych organizaci
(NAPO), jejimz cilem je ve vzdjemné spoluprdci aktérd z oblasti zdravotnictvi
poskytnout verejnosti srozumitelné prezentované, divéryhodné a zodpovédné
zpfistupnéné informace o kvalité, dostupnosti a bezpe€nosti zdravotni péce
zajistované u jednotlivych poskytovatelt v Ceské republice.

Na zdkladé zkuSenosti ze zahrani€i oCekdvadme, Ze dostupné a sprdvné interpretované
informace o kvalité zdravotni péc¢e posili roli pacientl v ceském zdravotnictvi a zvysi
davéru populace ve zdravotni systém. Poskytovatelé zdravotni péce ziskaji vyznamnou
zpétnou vazbu a stat ndstroj pro efektivnéjsi fizeni. Zpfistupnéni informaci pacientdm
tedy v dusledku bude mit pozitivni dopad na Eeské zdravotnictvi jako celek.

Iniciativu Data pro pacienty stavime na presvédceni, ze kazdy pacient ma pravo
na srozumitelné a dlvéryhodné informace o zdravotni péci, kterou vyuziva.

Iniciativa prfedpokladd didsledné zasazeni informaci do kontextu, které pacientim
a jejich rodindm pfinese:

1. Pfehlednou orientaci v systému zdravotni péce: pacienti najdou na jednom
misté informace o poskytovatelich zdravotni péce podle typu péce a odbornosti,
co? jim umozni identifikovat zafizeni, na kterd se Ize obratit v souvislosti s konkrétni
zdravotni potfebou.

2. Transparentni srovnani dostupnosti a organizace péée: pacienti budou moci
porovnat jednotlivé poskytovatele z hlediska dostupnosti, rozsahu a organizace
poskytované péce, v€etné informaci o zkudenosti pracovist s konkrétnimi typy
vykonU, a zvézit tak, zda jejich zdravotni potfebu adekvatné pokryje nejblizsi
zarfizeni, nebo zda je vhodné vyhledat specializované pracovisté.

3. Podporu informovaného rozhodovéani o Iééebném postupu: zpfistupnéni dat

o vysledcich 1é¢by, rizicich, komplikacich a zkusenostech pacientd umozni
jednotliveim lépe posoudit mozné pfinosy a dopady navrhovanych Ié¢ebnych
variant v jejich konkrétni zdravotni situaci. Pacienti se tak stanou partnery

v rozhodovani o své IéCbé a budou moci udélit informovany souhlas zaloZzeny na
srozumitelnych a relevantnich informacich, nikoli pouze na autorité poskytovatele.

4. Transparentnost jako zaklad dlvéry ve zdravotni systém: veiejnd dostupnost
ovéritelnych informaci o kvalité péce zvysuje transparentnost fungovani
zdravotniho systému a posiluje diveéru pacientt v poskytovanou péci i rozhodnuti
odbornikul. Oteviené srovndni podporuje systematické zvysSovani kvality
poskytovatell a prispiva k odpovédnosti v§ech aktérd systému vUici pacientdim.



Pravo pacientl na informace o zdravotni péci je Ustavné zaru¢enym pravem. V tomto
ohledu se domnivéme, Ze je potfeba ho ddle kultivovat a zlepSovat. Proto se v této
iniciativé shodujeme na téchto principech:

1. Pacient na prvnim misté: Informace o kvalité zdravotni pé¢e musi byt
prezentovany ve formé, které pacienti rozuméji a kterou jsou schopni vyuzit

v redinych Zivotnich situacich. Podporujeme proto zpfistupriovani informaci
na Urovni jednotlivych poskytovatell a pracovist, protoze pravé tato Groven je
pro pacienty pfi volbé péce nejrelevantnéjsi.

2. Srozumitelnost a kontext: Zverejnované informace musi byt doplnény jasnym
vysvétlenim jejich vyznamu, metodiky a limitd. Izolovand data bez kontextu mohou
vést k chybnym zévérdm; klicové je proto sledovani dlouhodobych trendu.
Podporujeme vznik nezdvislého portdlu pro pacienty, ktery propoiji relevantni
informace do jednoho prehledného a srozumitelného celku.

3. Odpovédnost a bezpeénost: Zpfistupnovani dat o zdravotni pé¢i povazujeme
za mozné a bezpecné pouze tehdy, pokud jsou data fddné agregovand,
anonymizovand a srozumitelné interpretovand. Zaroven prosazujeme didsledné
ovérovani dat tykajicich se zkusenosti pacientt, bezpecnosti péce a vyskytu
komplikaci.

4. Spoluprace a dialog: Podporujeme fizeni zdravotnictvi zalozené na aktudlnich
a otevienych datech. Ta maiji motivovat ke zvySovani bezpecnosti, kvality

a efektivity péce ku prospéchu vSech aktérl — poskytovateld zdravotni péce,
odborniky, instituci, pacienty, zdravotnich pojistoven i statu. Smyslupiny systém
vefejnych dat muze vzniknout jediné za spoluprdce vSech dotcenych aktérd.

5. Postupné kroky: Nastaveni zpiistupnovani informaci o kvalité zdravotni péce
musi vychdzet ze spolecné diskuze vSech aktérd. Zzavadéni transparentnosti
povazujeme za postupny proces, ktery vyZzaduje pilotni ovéfovani, pribéiné
vyhodnocovani dopadd a Gpravy systému na zakladé ziskanych zkusenosti.
Transparentnost chdpeme jako dlouhodoby zdvazek ke zlepsovani, nikoli jako
jednordzové opatreni.

VéFime, Ze spoleénym Usilim Ize postupné vytvaret zdravotnictvi, ve kterém data

pomadhaji pacientim, podporuji kvalitu péce a posiluji divéru v cely systém.



