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Metodika pro sbér dat

Metodika pro sbér dat je uréena pro ucastniky
projektu ,Koordindtor péce pro déti se zdvaz-
nou zivot limitujici ¢i ohrozujicl diagndzou™.
Jejim cilem je popsat a zddvodnit, jakd data

a informace by meél kazdy koordindtor péce
(KP) o svych klientech/pacientech shromazdo-
vat a za Ucelem evaluace projektu pravidelné
preddvat prislusnym osobdm v Institutu
Pallium (Magda Lackovd, Petr Wiselka, Michal
RGZi¢ka).

Preddvdni dat k evaluaci projektu bude na
pocdtku kalenddrniho roku 2024 smluvné
oSetreno jednak mezi Institutem Pallium

a partnerskymi organizacemi, jednak mezi
Institutem Pallium a Ustavem zdravotnickych
informaci a statistiky CR (UZIS). Preddvdni dat
bude umoznéno tim, ze Ucastnik projektu, resp.
jeho zdkonny zdstupce pfi vstupu do projektu
podepiSe dva informované souhlasy, jejichz
pracovni verze je uvedena zde jako Priloha 1

a Priloha 2. Je mozné, Ze si etické komise/GDPR
oddéleni v nekterych z partnerskych organizaci
vyzddaji Upravy obou dokumentd. Lze vdak
predpoklddat, ze se bude jednat o Upravy spise
mensiho rozsahu.

Na konci pilotniho projektu bychom chtéli mit
konkrétni predstavu o tom, jakd je ndplr prdce
koordindtora péce a jaké dopady Ize od této
pracovni pozice olekdvat na Urovni pecujicich
0sob, na urovni organizaci a na Urovni systému
socidlni a zdravotni péce v CR. Ziskdme tak
podklady pro jedndni na vyssich Urovnich

o integraci pracovni pozice/sluzby KP do systé-
mu zdravotn( a socidlnf pé¢e v CR.

V pribéhu pilotniho projektu bude potreba
procesy v jednotlivych partnerskych organi-
zacich (resp. u jednotlivych koordindtorl péce)
zaznamendvat a monitorovat, abychom na
konci projektu méli dostatek kvalitnich dat pro
potreby evaluace projektu.

K zaznamendvdni a pribéznému preddvdni
dat a informaci mezi jednotlivymi koordindtory
a Institutem Pallium bude slouzit formuldr
vytvoreny na bdzi MS Excel. Ndvod, jak s for-
muldfem zachdzet a jak presné jej vyplnovat,
bude na zacdtku roku 2024 zverejnén v samo-
statném manudlu.

V pridbéhu pripravné faze implementace (ko-
nec roku 2023) doslo béhem nékolika setkdnf
partnerskych organizaci k dohodé, Ze jednotlivi
koordindtori budou ke kazdému klientovi/
pacientovi shromazdovat a Institutu Pallium
pribézné preddvat ndsledujici informace/data:

1. zakladni udaje

Budou slouzit k zdkladni identifikaci a popisu
skupiny Uc¢astnikd projektu:

Jméno pacienta
e \Vék pacienta
e Pohlavi pacienta

e Okres bydlisté
2. Rodné c¢islo

Rodnd cisla umozni detailnéjsi analyzu

s vyuzitim dat Ndrodniho zdravotnického
informacniho systému (NZIS), kterou pro potre-
by nageho projektu provede UZIS. Anonymita
bude zaruéena tak, ze UZIS predd Institutu
Pallium data o ucastnicich projektu v anonymi-
zované podobé (bez rodnych ¢isel). UZIS také
pro potreby evaluace projektu vytvori kontrolnf
skupinu, diky které budeme moci porovnat
rlzné parametry, resp. mérit dopad cinnosti ko-
ordindtora péce na trajektorii détského pacien-
ta zdravotnickym systémem. Pljde o sledovdni
parametrd (proménnych), jako jsou napf. hlavni
a vedlejsi diagndzy, pocet hospitalizaci a jejich
délka, pocet a typ vykdzanych zdravotnickych
vykond u rliznych odbornosti.

3. Zakladni diagnoza
4. Dalsi diagnozy

5. .Pripadova studie rodiny*

,Pripadovd studie rodiny* (nebo také ,rodinnd
anamnéza®) by méla byt jednim z nejdilezitéj-
ich zdroji dat a informaci pro potieby kvali-
tativni evaluace koordindtora péce. Cilem je ke
kazdému ,pripadu” (tj. ditéti a roding) ziskat
~kontextové" informace pro lepsi porozumeni
jejich zkuSenosti a jejich cesté systémem so-
cidIni a zdravotni péce, zaznamenat a popsat
konkrétni dopady na konkrétni rodiny, abychom
byli schopni ,vyprdvet pribeh* jednotlivych
rodin. VVzhledem k tomu, ze evaluace dopadd
KP bude z velkeé ¢dsti kvalitativni, budou mit
tyto ,pripadoveé studie” naprosto zdsadnf
vyznam. Pouze na ,tvrdd data* od UZIS se

u tak malého vzorku, jakym budou nasi klienti/
pacienti, nem@zeme spolehnout. Proto chceme
vyuzit tyto informace, které ke kazdému
pripadu ziskdme — abychom dokdzali dobre
porozumet a popsat, jaky prinos méla cinnost
koordindtora péce pro ucastniky nasf studie.

6. Zaznamy ¢innosti
koordinatora péce

Bude potreba pribézné zaznamendvat
¢innosti, dilci aktivity a dkony, které koordindtor
ve vztahu k prislusnému pacientovi/klientovi
rediné vykondvd. Cilem je mit na konci projektu
redlnou predstavu o ¢asové ndrocnosti pozice
KP — Ize predpoklddat, ze bude jind v nemocni-
cich a u terénnich sluzeb, coz by mél byt jeden
z vystupl z celého projektu. Zdznamy cinnosti
KP by se mély vést na denni bdzi, idedIné by se
mély zaznamenat jesté téhoz dne do predem
pripraveného excelovského formuldre.

7. Casova naro¢nost
prace koordinatora péce

Ke kazdé ¢innosti koordindtor uvede, kolik ¢asu
danou ¢innosti redIné stravil.

8. Prubézny/vystupni
evaluac¢ni dotaznik

Bude zalozen na sebehodnoceni U¢astnikd
projektu, resp. pecujicich osob. Cilem je zjistit,
jak Ucastnici projektu vnimaijf spoluprdci

s koordindtorem a jak hodnoti dopady projektu
na sebe a své Zivoty. Struktura vystupniho
evalua¢niho dotazniku bude vytvorena na
zacdtku projektu a mize byt modifikovdna na
zdkladé prlbéznych zkusenosti jednotlivych
koordindtord.

9. Informovany souhlas
zakonného zastupce

s Ucasti na projektu a se zpracovdnim osob-
nich udaji. Tyto formuldre budou pfipraveny
pro kazdou ucastnici se organizaci zvlast dle
jejich vlastnich potreb a pozadavkd. Pracovni
vzory téchto dokumentd jsou zde uvedeny
jako Priloha 1 a 2. Podpis obou dokumentd
zdkonnym zdstupcem bude nezbytnou pod-
minkou ucasti détského pacienta/zdkonnych
zdstupcd v projektu. Prvni dokument je souhlas
se zpracovdnim osobnich Udajd, ktery umoznf
poskytovateli zdravotnich sluzeb predat rodnd
&fsla teastnikd projektu UZIS. Druhy dokument
je potom souhlas se zpracovdnim osobnich
Udajd v rdmci pilotniho projektu ,Koordindtor
pece”, ktery umozni preddvat osobni udaje
Institutu Pallium za uc¢elem evaluace projektu.
V kazdém z téchto ,informovanych souhlas(”
je specifikovdno, které osobni Udaje budou
zpracovdvdny a za jakym ucelem.



Prfloha 1: Souhlas se zpracovdnim osobnich udajl pro zdkonné zdstupce, ktery umozni
poskytovateli zdravotnich sluZeb predat rodnd &isla Géastnikél projektu UZIS

Souhlas se zpracovdnim osobnich udajti vedenych
v Ndrodnim zdravotnickém informacnim systému

Pacient:

Jméno a pfijmeni:
Datum narozeni:
pripadné

Zdakonny zdstupce:
Jméno a pfijmeni:

Datum narozeni:

J&, vysSe jmenovany/jmenovand (zdkonny zdstupce), udéluji svlj souhlas:

1 s [GE— se sidlem e, ktery je poskytovatelem zdravotnich sluzeb
a poskytoval mi zdravotni sluzby (ddle jen ,poskytovatel”), aby predal mé nize uvedené osob-
ni Udaje, které jsou soucdsti zdravotnické dokumentace vedené poskytovatelem dle zdkona
¢. 372/2011 Sb,, o zdravotnich sluzbdch a podminkdch jejich poskytovdni (zdkon o zdravot-
nich sluzbdch), ve znéni pozdé&jsich predpist, Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky

Ceské republiky, organizaénf slo¥ce stdtu, se sidlem Praha, Palackého ndmésti 4, PSC 128 01,

ICO: 000 23 833 (ddle ,UZIS CR* a rovnéZ spole¢né s poskytovatelem ,sprdvce”)

a

2. Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky, jakoZto sprdvci Ndrodniho
zdravotnického informacniho systému (NZIS) dle zdkona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbdch a podminkdch jejich poskytovdni (zdkon o zdravotnich sluzbdch), ve znéni pozdéj-
sich predpisl, udéluji svij souhlas ke:

a) zpracovdni poskytovatelem predanych osobnich Gdajd a daldich osobnich udajd
vedenych v Ndrodnim zdravotnickém informacnim systému za dcelem vyhodnoceni
mné poskytnutych zdravotnich sluzeb a k vyhodnoceni tdajl o mém zdravotnim stavu
vedenych v NZIS

b) preddnitéchto ddajd Institutu Pallium, z. 4., za ucelem evaluace projektu ,Koordindtor
péce pro deti s Zivot ohrozuijici ¢i limitujici diagndzou a jejich rodiny*.

Zpracovdvané osobni udaje:

e jméno, prijmeni, pohlavi, datum narozeni, rodné cislo (preddvané poskytovatelem)

e Udaje vedené v Ndrodnim registru hrazenych zdravotnich sluzeb, Ndrodnim registru repro-
dukcniho zdravi, Ndrodnim onkologickém registru, Ndrodnim registru kardiovaskuldrnich
operaci a intervenci a Ndrodnim registru hospitalizovanych jako soucdsti Ndrodniho zdravot-
nického informaéniho systému. Udaiji, které budou na zdkladé mého rodného &fsla konkrétné
zjistény z vyse uvedenych registrd, jsou: vék, pohlavi, okres bydlisté, zdkladni diagndza, dalsf
diagndzy, pocet hospitalizaci a jejich délka, vykdzané vykony, Iécivé pripravky a materidl,
péce u odbornosti 925, 926 a 720, pocet pacientodni, data z hospitalizaci.

Tyto Udaje bude sprdvce zpracovavat v souladu s pravnimi predpisy, zejména predpisy tykaji-
c/mi se zpracovdni a ochrany osobnich Gdaijd, a to dle NARIZENI EVROPSKEHO PARLAMENTU
A RADY (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpra-
covdnim osobnich Udajl a o volném pohybu téchto ddajl a o zruseni smérnice 95/46/ES (obecné
natizeni o ochrané osobnich Udajd), zédkona ¢. 110/2019 Sb., o zpracovdni osobnich Udajd, a zdé-
kona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbdch a podminkdch jejich poskytovani (zédkon o zdravot-
nich sluzbdch), ve znéni pozdéjsich predpisd.

V3echny osoby, které budou mit pristup k mym ddajlim, jsou vézdny povinnou mi¢enlivosti.
Tento souhlas udéluji na dobu 10 let od jeho udélent.

Timto potvrzuji, ze jsem byl(a) poucen(a) o moznosti uplatnit prdvo na vymaz, a to pisemnou for-
mou V listinné podobé v sidle poskytovatele: ..., nebo v elektronické
podobé, e-mail: xxx@xxx.cz. Rovnéz jsem byl(a) poucen(a) o prdvu souhlas kdykoli odvolat na
vySe uvedené adrese. Jsem si vedom(a), ze odvoldnim souhlasu neni dot¢ena zdkonnost zpraco-
vani udajl vychdzejicl ze souhlasu, ktery byl ddn pred jeho odvoldnim.

Byl(a) jsem poucen(a) o prdvu pozadovat od sprdvce Udajd pristup k osobnim udajim tykajicim
se subjektu Udajd, jejich opravu nebo vymaz, popfipadé omezeni zpracovdni, vznést ndmitku pro-
ti zpracovdn, jakoZ i o prévu na prenositelnost tdajd a prévu podat stiznost u Utadu pro ochranu
osobnich ddajd.

Tento souhlas udéluji dobrovolné. S informacemi o zpracovdni téchto osobnich Udajd jsem se se-
zndmil(a) a jejich obsahu jsem porozumél(a). V pripadé jakychkoliv dotazd nebo zddosti tykajicich
se zpracovdni osobnich Udajd se mohu obrdtit na vyse uvedené kontakty.

Datum:

Podpis:



Priloha 2: Souhlas se zpracovdnim osobnich Udajd v rdmci pilotniho projektu ,Koordindtor
péece...", ktery umozni preddvat v ném definované osobni Udaje Institutu Pallium za Ucelem
evaluace projektu

Souhlas se zpracovdnim osobnich udajt v rdmci pilotniho
projektu ,, Koordindtor péce pro déti se zdvaznou zivot limitujici
¢i ohrozujici diagnézou*

Pacient;

Jméno a prijmeni:
Datum narozeni:
pfipadné

Zdakonny zdstupce:
Jméno a pfijmeni:

Datum narozeni:

Jd, vySe jmenovany/jmenovand (zdkonny zdstupce), udéluji svlj souhlas
Institutu Pallium, z. G., IC: 09143416, se sidlem Senovdzné ndmésti 994/2, Praha 1:

1. ke své ucasti v projektu ,Koordindtor péce pro déti
se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici diagndzou®

a

2. ke zpracovdni osobnich Udajl pro potrfeby monitoringu a evaluace

projektu ,Koordindtor péce pro déti se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici diagndzou®

Zpracovdavané osobni Udaje: jméno, prijmeni, vék, pohlavi, datum narozeni, rodné cislo, zdakladni

diagndza, dalsi diagndzy, okres trvalého bydliste, rodinnd a zdravotni anamnéza.

Tyto udaje bude Institut Pallium, z. 4., zpracovdvat v souladu s prdvnimi predpisy, zejména pred-
pisy tykajicimi se zpracovdni a ochrany osobnich tdajd, a to dle NARIZEN] EVROPSKEHO PAR-
LAMENTU A RADY (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochrané fyzickych osob v souvislosti
se zpracovdnim osobnich Udajd a o volném pohybu téchto Udajd a o zruseni smérnice 95/46/

ES (obecné natizeni o ochrané osobnich udajt), zdkona ¢. 110/2019 Sb., o zpracovdni osobnich

udaja.

Uéel zpracovdni osobnich tdajd: Poskytnuté osobnf idaje budou slouZit vyhradné pro potreby
evidence, monitoringu a evaluace projektu ,Koordindtor péce pro déti se zdvaznou Zivot limitujicl

¢i ohrozujici diagndzou®.

V3echny osoby, které budou mit pristup k mym ddajlim, jsou vézdny povinnou mi¢enlivosti.
Tento souhlas udéluji na dobu 10 let od jeho udélent.

Rizika spojend s Ucasti v projektu: Institut Pallium jako realizdtor pilotniho projektu ,Koordindtor
péce pro deti se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici diagnézou® si neni védom zddnych rizik,
kterd by byla spojena s Ucasti v projektu. Naopak se predpokladd, ze ucast v projektu povede

k rychlejsi a efektivnéjsi koordinaci péce o pacienta v systému zdravotni a socidini péce.

Timto potvrzuji, ze jsem byl(a) poucen(a) o moznosti uplatnit prdvo na vymaz, a to pisemnou
formou v listinné podobé v sidle realizdtora projektu ,Koordindtor péce pro déti se zdvaznou zivot
limitujici ¢i ohrozujici diagndzou®: Institut Pallium, z. 4., Senovdzné ndmeésti 994/2, Praha 1, nebo
v elektronické podobé, e-mail: ruzicka@pallium.cz. Rovnéz jsem byl(a) poucen(a) o prdvu souhlas
kdykoli odvolat na vySe uvedené adrese. Jsem si védom(a), ze odvoldnim souhlasu neni dotéena
zdkonnost zpracovdni vychdzejici ze souhlasu, ktery byl ddn pred jeho odvoldnim.

Byl(a) jsem poucen(a) o prdvu pozadovat od sprdvce Udajd pristup k osobnim udajéim tykajicim
se subjektu Udajd, jejich opravu nebo vymaz, popfipadé omezeni zpracovdni, vznést ndmitku pro-
ti zpracovdn, jakoZ i o prdvu na prenositelnost tdajd a prévu podat stiznost u Utadu pro ochranu
osobnich udajd. Byl(a) jsem poucen(a), Ze sprdvce Udajl nebude osobni tdaje subjektu tdajl
nikterak preddvat tfetim strandm, ani jinym dalsim subjektdm.

Tento souhlas udéluji dobrovolné. S informacemi o zpracovdni téchto osobnich Udajd jsem se se-
zndmil(a) a jejich obsahu jsem porozumél(a). V pripadé jakychkoliv dotazd nebo zddosti tykajicich
se zpracovdni osobnich Udajd se mohu obrdtit na vyse uvedené kontakty.

Datum:

Podpis:



Instituce zapojené do koordinacni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocniénich kapland
Asociace nemocnicnich kaplan(
Asociace poskytovateld socidlnich sluzeb CR
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnénf
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
FN Motol
Férum mobilnich hospic(
Nadace rodiny VIckovych
Odbornd spolecnost praktickych détskych Iékar
Poradna VIGVAM
Sekce Détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce Détské paliativni péce Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolecnost pro ranou péci
Unie porodnich asistentek UNIPA

Tento dokument je vysledkem cinnosti multiprofesni koordinacni skupiny, jejimz ukolem
je implementace cild Koncepce péce o déti a dospivaijici se zdvaznou Zivot limitujicl a ohrozujicl
diagndzou a jejich rodiny, kterd vznikla v roce 2022 na zdkladé iniciativy Sekce Détské paliativni
péte CSPM a Sekce Détské paliativni mediciny CPS. \ koordina¢ni skupiné je zapojeno
na 20 odbornych spolecnosti. Vice o slozeni a ¢innosti koordina¢ni skupiny na webovych
strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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