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O pacientskych organizacich

» Chtéla bych v Uvodu upozornit na fakt, ze pacientské organizace u nds
v soucasné dobé maji mnohem vetsi potencidl, nez pred lety, kdy nékteré
z nich vznikaly, a fada z téch novéjsich vznikla jiz cilené s vice specifickym
poslanim.

» Pokud dnes jesté nekdy verejnost, véetné té odborné vnima pacientskou
organizaci pouze jako ,,klub", kam se uchyluji lidé poznamenani chorobou,
ktefi hledaji chradnéné prostredi, hyCkaiji si své krivdy a uzavirgji se pred
svétem, j[de o velké nepochopeni.

» Bohuzel se s timto ndzorem stdle jesté v mnoha pripadech setkavame.
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O pacientskych organizacich

» Aby nedoslo k omylu, spoleCenstvi ,,stejné postizenych' md bezesporu v
urcCité fazi onemocnéni vyznamnou hodnotu pro mnoho nové
diagnostikovanych ¢i dlouhodobé& nemocnych pacientU.

» Umoznuje jim sdilet své pocity, pochopit své emoce, ziskat podporu, vidéet
nadeéji na konci tunelu, chytit se zGchranného lana v dobé€, kdy zpravidla
blizké okoli nemocného je stejné jako on sam, Ci spise jeste vice
dezorientovano a ochromeno situaci, kterd nenaddle nastala.

» /e zkuSenosti v Mamma HELPu, kde uz 19 let pracuiji, vidim ale vyznamny
posun zejména v fom, ze se uz lidé vétsinou nechtéji dlouhodobé na tyto
pacientské organizace jakkoli vazat, institut Clenstvi ve sdruzeni zirdci pro
né smysl (a my jej uz fadu let aktivné nenabizime).

» Pacienti jsou také zpravidla obecné informovanéjsi a emancipované;jsi.
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Ndazorny priklad

» Do nasich MH center si nové diagnostikované pacientky vétsinou prijdou
oveérit informace, které si nasly na internetu, Cijinou cestou.

= Mdme pro né individualni poradenstvi, které md& tu vyhodu, zZe terapeutkou
je vylécend pacientka. MUze tedy nabidnout kromé validnich informaci i
svou empatii, dostatek Casu k rozhovoru, ktery se profesiondlim vétsinou
nedostavad, pripadné i svou osobni zkusenost se zvidddanim nemoci.

» Opakované se pak vraci ty zeny, které pravée tuto podporu potrebuiji, ty
potom provazime celou |éCbou, pokud maiji zajem.

» Tento model pomocije samozrejmé oseffen Standardy poskytovanych
sluzeb, Etickym kodexem, vycvikem terapeutek v komunikaci s klientkou a
pravidelnymi supervizemi.



Individualni poradenstvi v MH centrech

MHC Praha MHC Budejovice




Individudlni poradenstvi v MH centrech

MHC Plzen MHC Olomouc
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Aktivni pacienti

» V fadé pacientskych organizaci jsou dnes podpurnd péce a poradenstvi
nabizeny podobnym zpUsobem.

» /namenad to, ze jsou k dispozici aktivni pacienti, ktefi se sami cilené
vzdélavaji, aby mohli erudované pomadhat.

» Néktefi z nds se ndsledné zabyvaji i jinymi oblastmi v zdjmu pacientU -
zastupuji pacientské organizace v daldich stresnich republikovych Ci
mezindarodnich organizacich, orgdnech i institucich.
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EUROPEAN CANCER CONGRESS

Amsterdam, The Netherlands

Jana Pelouchovaq, zakladatelka a dlouholetd predsedkyné spolku Diagndza leukemie,
je spoluzakladatelkou globdlni internetove sité CML Advocates Network (v roce 2007).
V roce 2016 stala u vzniku globdlni sité pro pacientské organizace zamérené na
nemocné s chronickou lymfocytdrni leukemii. Na kongresu moderovala pacientsky blok
~kontroverze v onkologické péci— myty a realita”.
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Spolecny cil — kvalitnéjsi pece
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» /droven vetsina pacientskych organizaci spolupracuje uzce s odbornymi
|€ékarskymi i sesterskymi spolecnostmi, coz v praxi mUze posunovat
vzdjemné obé strany ddl ve smyslu poskytovani kvalitnéjsi péce.

» Neékteré pacientské organizace dnes vysilaji kvalitné vyskolené dobrovolniky
do nemocnic, jiné poradaiji ve spoluprdci s profesiondaly odborné
konference nejen pro pacienty, zastupci dalSich funguiji akfivne
v nadndrodnich orgdnech, odkud prindseji domu dalsi poznatky a priklady
spoluprdce s odbornou verejnosti.

» Moznq, ze prave tyto prilezitosti i zkusenosti Ize v budoucnu vyuzit také
v oblasti, kterou se zabyvd SAK?
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Pokud ano, jake

» Predpokladem pro tuto spoluprdci je cilené vzdéldvdani téchto leadrU Ci
stakeholdery v pacientskych organizacich, tak, aby mohli fungovat
efektivné obéma smeéry:

®» prenosem potrebnych informaci do své pacientské organizace

» crudovanou spolupraci s oborniky
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Moznad Ize vyuzit futo cestu:

» Ministerstvo zdravotnictvi vioni v fijnu ustavilo jednak Oddéleni podpory
prav pacienty, a také Pacientskou radu, kterd aktivné pracuje joko poradni
orgdan ministra a s niz se pan ministr pravidelné setkava.

» Pacientskd rada se mimo jiné od letoska prostrednictvim Oddéleni podpory
prdv pacientl UCastni meziresortnino pripominkového fizeni. Dochdzi tak k
redlné moznosti zastupcU pacientt UCastnit se legislativnich procesu v
Ceské republice. Jsme radi, zZe vz to neni ,,0 nas bez nas*!

= Na Pacientskou radu je také napojena fada Pracovnich skupin (napriklad
pro Inovativni IeCbu, skupina pro Dusevni zdravi, pro Zdravotnické
prostredky, pro Zdravotné socidlni pomezi...)




Pacientskd rada byla ustanovena Prikazem ministra (€. 15/2017) a jeji Clenové jsou
jmenovdni z fad zastupcU, které navrhovali sami pacienti prostfrednictvim pacientskych
organizaci. Rada md& 24 ¢lenu, vybranych podle prisnych kritérii s dirazem na co
nejvyrovnanéjsi zastoupeni pacientd s rbznymi diagndzami.



https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=9

A nazorny priklad:
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» Momentdiné MZd nabizi ve spoluprdci s Asociaci inovativnino
farmaceutického primyslu a dalsimi partnery vzdélavaci program
pro zdstupce pacientskych organizaci, v oblasti zapojeni pacienty
do rozhodovacich procesU v rdmci zdravotni politiky.




/ajem o vzdélavani je mezi pacienty,
jak vidno, velky...




Otazka zavérem
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» Nefroufdm si to posoudit, ale moznd, bude-li na obou strandch zdjem, Ize
podobnym zpUsobem oteviit také moznost spoluprdce na poli kvality a
bezpedli zdravotnich sluzeb?

» Dékuji organizdtordm konference za pozvdni ...

®» .0 vAam vsem za pozornost i pfipadnou zpétnou vazbu.







