Jak pacientska advokacie posiluje hlas
pacientu: od tabulek a rozpoctu k lidskému
rozmeru
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Zastupci desitek pacientskych organizaci z celé Ceské republiky i zahrani¢ni hosté se
shodli, Ze zdravotnickeé systémy by mély vzdy reflektovat zkusenosti a potreby lidi, kteri s
onemocnénimi ziji. Proto je nezbytné, aby byl hlas pacientu slySet prostrednictvim
pacientskych advokatu. Ti ale pro efektivni praci potrebuji nejen odvahu, ale i znalosti a

dovednosti - a pravé ty jim nabidla letosni APO Letni sSkola.

,Pacientsti advokati pri své prdci potrebuji predevsim odvahu, vytrvalost a viili nevzdadvat to. Klicovi
hraci ¢eského zdravotnictvi tydné dostdvaji stovky e-mailil, proto je treba zvolit s nimi spravny styl
komunikace a vzbudit jejich zdjem o dané téma. Dulezité je také nacasovani kontaktu, legislativni
proces totiz v Cesku trvd v priméru rok a ptil,” uvedl David Kolar, vykonny reditel Asociace
inovativniho farmaceutického prumyslu.

V ¢em spociva pacientska advokacie

Pacientska advokacie predstavuje Siroké spektrum aktivit, jejichz cilem je zlepsit postaveni pacientt
v systému zdravotni péce. Patri mezi né napriklad:

,Pacientské organizace se v poslednich letech dokdzaly dostat stdle blize k centru rozhodovani, a to
navzdory mnohym vyzvdm, kterym celi. Klicem je neustadlé vzdéldvani a prehled o déni v oboru.
Ceskd republika md v tomto ohledu vybudovany systém, jenz se stal inspiraci i pro dal$i evropské
zemé. Profesionalizaci pacientskych advokdtt vyznamné podporil napriklad i celoevropsky
vzdéldavaci program EUPATI,” zdUraznila Oana Scarlatescu, reditelka pro strategicka
partnerstvi EFPIA a koordinatorka EFPIA Pacientského ThinkTanku.

Program EUPATI funguje od roku 2022 i v Ceské republice pod ndzvem EUPATI CR. V roce 2024
ziskal zastitu ministra zdravotnictvi a dosud ho absolvovalo 39 zastupcu pacientskych organizaci.

Pacienti jako experti na zZivot s onemocnénim

Hlavnim cilem pacientskych advokat je prosazovani lepsi dostupnosti 1é¢by a zajisténi vyssi kvality
Zivota nejen nemocnych, ale i pecujicich. Celi vsak zaroven vyzvam, jako jsou zajisténi stabilniho
financovani ¢i zvladani psychické narocnosti této role.

,Nikdy jsem nepldnovala stdt se pacientskou advokdtkou, stejné jako jsem nepldnovala byt
pacientkou s rakovinou. Kdyz jsem onemocnéla, hledala jsem informace o své nemoci, ale vSe bylo
prilis odborné a nesrozumitelné. Rozhodla jsem se proto zalozit ¢asopis o rakoviné a tcastnit se
konferenci, abych sirila osvétu pristupnou a lidskou formou,” popsala svou cestu Eva Schumacher-
Wulf, pacientska advokatka a séfredaktorka némeckého ¢asopisu Mamma Mia!

Schumacher-Wulf vyzvala komunitu pacientskych organizaci, aby se nebala klast otazky, i ty
neprijemné. Zdlraznila také vyznam schopnosti poucit se z chyb a nebat se je udélat. Pripomnéla
rovnéz psychickou naroc¢nost role pacientského advokata a potiebu pecovat o vlastni dusevni zdravi.

,Rdda pro pacientské advokdty pouzivdm oznaceni ,manazer onemocneni’. Ve chvili, kdy zacnete



komunikovat svou terapeutickou oblast, brzy zjistite, Ze chcete zménit cely systém. To se miize
podarit postupnym budovdnim komunity a sité kontakti, i té mezindrodni. Proto je velmi dilezité
umet cizi jazyky a dokdzat se domluvit. S dobrymi kontakty je vds hlas silnéjsi a mdte redlnou
moznost véci ménit,” doplnila Lucie Lastikova, predsedkyné pacientské organizace Pacienti
IBD.

Pacientska advokacie ukazuje, ze zdravotnictvi nemd byt fizeno jen podle tabulek, rozpoctu a
procesu. Za kazdym ¢islem stoji konkrétni ¢lovék se svou nemoci, zku$enosti a potfebami. Pravé
proto je nezbytné, aby byl hlas pacientu slySet pri tvorbé strategii i v kazdodenni praxi. Jen tak se
mize systém zdravotni péce rozvijet smérem, ktery odpovida skute¢nym potrebdm nemocnych a
zajistuje jim kvalitni a dustojny Zivot.

Deset let konference APO Letni skola

Letni Skola Akademie pacientskych organizaci se letos uskutecnila uz podesaté. Od svého vzniku v
roce 2015 se konference stala respektovanou platformou, kde maji zastupci pacientskych organizaci
moznost setkat se a ptat se mnoha zajimavych osobnosti jak z ¢eské zdravotnické scény, tak i ze
zahrani¢ni. Kazdé dva roky se vénujeme novému tématu, po némz je v komunité pacientskych
organizaci poptavka. Letos se konference zameérila na pacientskou advokacii a toto téma budeme
dale rozvijet i pristi rok.
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