2. schůzka expertní platformy NAPAN

Datum a místo: 10.6.2019, Ministerstvo zdravotnictví (MZČR) České republiky, Praha
Přítomni: Hana M. Broulíková (MZČR), Lenka Šlachtová (ALSA), Pavla Čermáková (NUDZ), Hana Matějovská-Kubešová (ISZS), Robert Rusina (Sekce kognitivní neurologie ČNS ČLS JEP), Marek Hajný (Gerontopsychiatrická sekce ČLS JEP), Michal Kurečka (ISZS, ÚZIS), Jiří Horecký (APSSČR), Jiří Konrád (PN Havlíčkův Brod), Jan Kolář (SPL ČR), Eva Nouzová, Magdalena Češková (APSSČR), Markéta Vanclová (MPSV), Svatopluk Býma (SVL ČLS JEP), Jitka Soukupová (ÚZIS), Hana Vaňková (Nové služby, MZČR), Zuzana Šnajdrová (ČGGS ČLS JEP), Tomáš Nikolai (CANP), Hana Janečková (ČALS), Jan Bažant (AKP ČR), Ondřej Bezdíček  (CANP)

Program: 
1. Shrnutí dosavadního postupu
2. Cíle a aktivity identifikované jednotlivými PS 

Shrnutí dosavadního postupu
· představení přítomných
· HMB shrnula dosavadní postup při tvorbě NAPAN:
· všechny PS s výjimkou PS Legislativa a PS Vzdělávání ve zdravotní oblasti průběžně pracují, proběhly jejich schůzky k identifikaci priorit
· PS Legislativa a PS Vzdělávání ve zdravotní oblasti zahájí svou činnost až v červenci z důvodu časových možností garantů
· HMB upozornila na další aktivity v rámci NAPAN
· účast na setkáních projektů, jejichž výstupy jsou potenciálně využitelné pro NAPAN: INDEED (setkání Bratislava 4.6.), Alzheimer Europe (plánované setkání Amsterdam 17.-18.6.), dále také možnost využití nově zveřejněných materiálů WHO pro oblast prevence a podpory neformálních pečovatelů iSupport
· konzultace NAPAN se zástupci neformálních pečovatelů a lidí žijících s kognitivním deficitem. 
· HMB představila vizi šíření informací o NAPAN mezi odbornou i laickou veřejnost skrze konference a další aktivity pořádané stakeholderů
· HMB sdělila, že z důvodu očekávané diskuse nad identifikovanými prioritami proběhne původně plánované schválení situační analýzy a hlasování o termínu zářijového elektronicky

Priority identifikované jednotlivými PS 
PS Doporučené postupy a síť služeb:
· pro podrobnosti k navrhovaným aktivitám jednotlivých cílů viz prezentace 10_6_postupy
· HMK prezentovala výstupy PS, cíle NAPAN v této oblasti a aktivity k jejich dosažení
Cíl 1: vytvoření jednotného doporučeného postupu pro diagnostiku a léčbu demencí s mezioborovou platností
· proběhla diskuse o nutnosti aktualizovat postup publikovaný SVL ČLS JEP
· mohlo by být jednou z aktivit NAPAN
· navázání spolupráce SVL s neuropsychologickou obcí
· existuje validační studie: Štěpánková, H., Nikolai, T., Lukavský, J., Bezdíček, O., Vrajová, M., & Kopeček, M. (2015). Mini-Mental State Examination–česká normativní studie. Cesk Slov Neurol, (2015), 78.
· jako klíčové se jeví vyřešení legislativního aspektu využití MMSE (úkol pro PS Legislativa)
Cíl 2: zajištění finanční udržitelnosti sítě služeb
· proběhla diskuse o vzdělávání praktických lékařů k nově vzniklému výkonu vyšetření kognitivních funkcí
· navázání spolupráce SVL s neuropsychologickou obcí
· očekávaná náběhová fáze 2 – 3 roky 
· vzdělávání praktických bude zařazeno do agendy PS Vzdělávání ve zdravotní oblasti
Cíl 3: zřízení víceúrovňové sítě péče v podobě specializovaných center pro diagnostiku a léčbu kognitivních poruch, sítí ambulantních specialistů, case management týmů ve spolupráci s PL a terénních zdravotně sociálních služeb & Cíl 4: vytvoření podmínek pro setrvání nemocných s demencí co nejdéle ve vlastním prostředí 
· důraz na existenci návazných služeb po diagnóze od podpory člověka žijícího s demencí po terminální stádium nemoci
· vznikající multidisciplinární týmy se soustředí na péči po diagnóze
· důležitost poradenských center pro orientaci uživatelů péče v systému
· osobní asistence pro osoby žijící s demencí
· paliativní péče pro osoby žijící s demencí (synchronizace s probíhajícími aktivitami)
· plánované sloučení pobytových služeb, nutnost zvýšení kapacit viz publikace APSSČR
· tlak na odhalení a registraci či zánik neregistrovaných sociálních služeb

PS Vzdělávání v sociální oblasti:
·  pro podrobnosti k navrhovaným aktivitám jednotlivých cílů viz prezentace 10_6_vzdělávání_soc
· JH prezentoval výstupy PS, cíle NAPAN v této oblasti a aktivity k jejich dosažení
Cíl 1: Podpora a rozvoj vzdělávaní́ pro profesionální pečující́
· bylo zdůrazněno, že kvalifikační kurz je stejný pro všechny sociální pracovníky a momentálně neobsahuje v žádné kapitole oblast Alzheimerovy choroby či demence
Cíl 2: Zajištění vzdělávání a podpory neformálních pečovatelů
· proběhla diskuse o možnosti navázat informace předané neformálním pečujícím o dostupném vzdělávání na akt přiznání příspěvku na péči
· možnost vytvoření mapy jinak fragmentovaných služeb jako aktivity NAPAN
· zvážit zavedení povinnosti absolvovat kurz pro 3. a 4. stupeň závislosti. Povinnost existuje například u pěstounské péče.
· vhodné spolupracovat s obcemi a kraji, například Praha spouští pilotní projekt využití VR pro vzdělávání neformálních pečujících (návaznost na PS Povědomí o demenci)
· bylo zdůrazněno, že programy pro neformální pečující se akreditují na MPSV a status neformálního pečujícího by měl být definován v zákoně o sociálních službách

PS Epidemiologie a výzkum:
· pro podrobnosti k navrhovaným aktivitám jednotlivých cílů viz prezentace 10_6_epidemiologie 
· PČ prezentovala výstupy PS, cíle NAPAN v této oblasti a aktivity k jejich dosažení
Cíl 1: Systematické hodnocení dat o demencích
· proběhla diskuse a vymezení parametrů pravidelně reportovaných dat, tj. sledované diagnózy, poskytovatelé, léky, výkony
Cíl 2: Podpora výzkumných aktivit
· proběhla diskuse o možnosti využití NRHZS spravovaného ÚZIS vedle systematického hodnocení dat o demencích také k vědeckým účelům
· pro tento případ je nutné s ÚZIS vymezit možnosti spolupráce a přístupu k individuálním datům, kde je možné sledovat například vzorce čerpání zdravotnických služeb, změny diagnóz či úmrtnost lidí žijících s demencí
· vhodné by bylo zařadit signální kód s výsledkem vyšetření kognitivních funkcí. Toto by umožnilo zjistit v jaké fázi progrese nemoci je nemoc diagnostikována a sledovat vzorec čerpaných služeb. Je však problematické motivovat lékaře k jeho reportování.
· vhodné by bylo propojení dat MSPV s údaji o poptávaných/čerpaných sociálních službách. Toto propojení by umožnilo lepší plánovaní rozvoje služeb.
· proběhla diskuse o možnostech vzniku nového registru demencí po vzoru například skandinávských zemí
· je otázkou jaké další informace oproti informacím o individuálních pacientech z NRHZS by registr přinesl
· požadavky na legislativní činnost v případě vzniku nového registru
· pro získání klinických dat by mohla obdobně fungovat multicentrická studie navrhovaná jako jedna z aktivit NAPAN
· možnost vzniku registru by měla být v NAPAN ponechána a znovu diskutována po první implementační vlně v návaznosti na úspěšnost výzkumu na základě individuálních dat NRHZS a multicentrické studie 
· proběhla diskuse o možnostech dlouhodobé populační studie stárnoucí populace
· v první vlně implementace NAPAN by bylo vhodné studii nejprve pilotovat a plně realizovat v dalších implementačních vlnách 

PS Povědomí o demenci:
· pro podrobnosti k navrhovaným aktivitám jednotlivých cílů viz prezentace 10_6_povědomí
· MK prezentoval výstupy PS, cíle NAPAN v této oblasti a aktivity k jejich dosažení
Cíl 1: Zvýšení znalostní úrovně široké veřejnosti o problematice AD
· proběhla diskuse o možnostech oslovení široké veřejnosti
· byl zdůrazněn problém, že média často neumí o problematice informovat
· Bylo navrženo vytvoření informačního balíčku pro mediální komunikaci se základními informacemi, případně kazuistikami jako aktivity NAPAN
· bylo navrženo vytvoření sloganu/hesla/loga zastřešujícího aktivity zvyšující povědomí o demenci jako aktivity NAPAN
· byla zdůrazněna nutnost přizvání specialistů na mediální komunikaci k realizaci této aktivity, případně dalších akcí mířících na širokou veřejnost 
Cíl 2: Zvýšení znalostní úrovně municipality a její orientace v problematice. 
· byly diskutovány možnosti přípravy datových balíčků zaměřujících se na situaci v regionech 
· potřebná podpora ÚZIS
· příprava na přicházející změnu poptávky po nabízených službách
· bylo zdůrazněno, že v tomto bodě by velmi pomohlo propojení dat o čerpaných/poptávaných sociálních službách s NRHZS 
Cíl 3: Zvýšení znalostní úrovně dětí o problematice stárnutí a s tím spojených kognitivních poruch
· byla diskutována možnost nabídnou programy Stárneme společně, či VR pro zařazení do osnov ZŠ/SŠ 
· úkol kontaktovat MŠMT
Cíl 4: Spolupráce se soukromým sektorem
· byla zmíněna možnost oslovit soukromé společnosti s nabídkou zařazení problematiky demencí do jejich social responsibility programů
· podpora zavádění nových technologií
· zvyšování povědomí o demenci
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