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Summary

In the last century, together with the democratization of the society, man as an individual appeared
in the focus of interest. Different documents are being formulated declaring his/her rights and du-
ties. These changes are reflected in all the areas of the human life including the situation of being ill —
the field of medicine. The target of the work is to indicate the social and political context of the
change mentioned. Input data are documents concerning remarkable patient organizations, particu-
larly declarations of targets. These data were quantitatively analyzed and supplemented by personal
experience of the author of the contribution, who is strongly engaged as a volunteer in one of the
patient organizations.

The patient organizations are not a quite new phenomenon. However, their importance has been
considerably increased over the last years. The declared purposes do not only include the psychoso-
cial support of patients and their relatives and transfer of information, but attempts are being in-
creased to establish the patient-centred healthcare, to amplify the influence of patients in the creation
of the health politics and to facilitate the attainability of the treatment and information. An impor-
tant target of patient organizations is protection of rights of patients declared in different docu-
ments. The patient organizations operate at different levels and are associated into large bodies. The
task of the healthcare system is providing of the healthcare to all the people who are in need of it. Of
course, enormously growing requirements for the medical care cannot be satisfied with restricted
financial sources. The care should be rationalized with making decision about the type of the cate
provided for particular groups. Of course, representatives of patients cannot be absent during these
negotiations.

Key words: Patient organization — patient-centred healthcare — health service system — rights of pa-
tients — psychosocial context.

Souhrn

V uplynulém stoleti se soubézné s demokratizaci spolecnosti dostal do centra pozornosti ¢lovek jako
jednotlivec. Formulujf se razné dokumenty deklarujici jeho prava a povinnosti. Tyto zmény se odrazi
ve vsech oblastech Zivota ¢loveka, véetné situace stonani — oblasti mediciny. Cilem prace je naznacit
socialni a politicky kontext jmenované zmeény. Vstupnimi daty jsou dokumenty tykajici se vyznam-
nych pacientskych organizaci, pfedev$im prohlaseni o cilech. Tato data byla kvalitativné analyzovana
a doplnéna o osobni zkusenost autorky pifspévku, kterd se vyrazné angazuje jako dobrovolnik
v jedné z pacientskych organizaci.

Pacientské organizace nejsou uplné novym fenoménem. Pouze jejich vyznam se v poslednich
letech velmi zvysuje. Deklarované cile uz nezahrnujf jen psychosocialni podporu nemocnych a jejich
blizkych a pfedavani informaci, ale pfibyva snahy o budovani patient-centered healthcare, o posileni
vlivu pacienta pfi vytvareni zdravotni politiky, o usnadnéni piistupu k potfebné 1écbé a informacim.
Dalezitym cilem pacientskych organizaci je obrana prav pacientt, deklarovanych v raznych doku-
mentech. Pacientské organizace pracuji na riznych drovnich a sdruzuji se ve vétsi celky. Ukolem
zdravotniho systému je poskytnout zdravotni péci véem, kdo ji potfebuji. Ov§em ohromné nartstaji-
cf pozadavky na lékafskou péci neni mozné naplnit omezenymi finanénimi zdroji. Je nutné péci raci-
onalizovat a rozhodnout, kterym skupinam bude jaka péce poskytnuta. Zastupci pacientd u tohoto
vyjednavani rozhodné nemohou chybét.

Klicova slova: pacientské organizace — patient-centered healthcare — zdravotni systém — prava paci-
entt — psychosocialni kontext
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V uplynulém stoletf se soubézné s demokratizaci
spolecnosti dostal do centra pozornosti ¢lovek
jako jednotlivec. Projevuje se to tim, Ze se for-
muluji razné dokumenty deklarujici jeho prava
a povinnosti (VSeobecna deklarace lidskych prav
1948, Umluva o odstranénf viech forem diskri-
minace Zen, 1979, Umluva o pravech ditéte ...).
Tyto zmény se odrazeji ve vsech oblastech Zivo-
ta Clovéka, véetné situace stonani — oblasti medi-
ciny.

Posledni desetileti pfinesla zménu pohledu
na pacienta jako na jednotu dusevniho
a telesného v kontextu prostied! a zavedla do
mediciny zaklady multikauzalniho pohledu na
vztah mezi zdravim a nemoci. Piistup
k pacientovi se zménil z ¢ist¢ biomedicinského
na biopsychosocialni, vztah lékafe a pacienta
z paternalistického na partnersky. V centru
zajmu je jednotlivec. Méni se i terminologie
pouzivana v medicing, termin ,patient se
v mnoha oblastech (zacalo to pravdépodobné
v psychologii) zménil na oznacen{ ,,client®, ktery
by mél vyjadfovat rovnocenné postaveni obou
zacastnénych stran. Dokonce se nové objevuji
terminy ,,consumer® a jeho protéjsek ,,provi-
der, pojmy pfevzaté z oblasti ekonomiky. Zme-
na uzivanych termind ma mnohé dopady, a to
nejen pozitivnl. Dal$im novym pojmem je tzv.
patient-centered healthcare, definovany svéto-
vou pacientskou organizaci IAPO jako ,,way to
a fair and cost-effective healthcare system®.

Nove se formuluji medicinské dokumenty
vyjadfujici obecné postoje k této problematice,
jmenujme napifklad Lisabonskou deklaraci
o pravech pacient (1981), Prava pacientd pfija-
ta v nasf zemi v roce 1992 a hlavné Umluvu na
ochranu lidskych prav a dastojnosti lidské by-
tosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny,
pfipravenou v roce 1997 a nasi zemi podepsa-
nou v roce 1998. Na raznych drovnich vznikaji
pacientské organizace, opirajici svou cinnost
o tyto dokumenty a hajici zajmy pacientu.

Pacientské organizace nejsou uplné novym
fenoménem. Vice ¢i mén¢ formalni skupiny
pacientd vznikaly vzdycky, jejich cilem byla pfe-
dev$im  vzajemna psychosocidlni  podpora
a poskytovani informaci souvisejicich s danym
onemocnénim. Pres maximalni snahu lékafa
totiz jsou témata, kterym rozumi jen ten, kdo
nemoc proziva sim na sobé nebo kdo je blizky
nemocné osobé. Pouze vyznam pacientskych
organizaci se v poslednich desetiletich velmi
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zvysuje. Cile uz neztstavaji jen u psychosocialni
podpory nemocnych a jejich blizkych a pfedava-
ni informaci, ale pfidavaji snahu o budovani
patient-centered healthcare, chtéji posilit vliv
pacientd pfi vytvareni zdravotni politiky, usnad-
nit jim pifstup k potfebné lécbé a informacim
avneposledni fad¢ branit jejich prava. Tyto
organizace vznikaji jak na narodnich urovnich,
tak na regionalnich a svétovych a jsou zaméfeny
nejenom na konkrétni skupinu nemocnych
(napf. podle diagnézy), ale i pacienty jako tako-
vé. Jednotlivé organizace se sdruzuji ve vetsi
celky a stavaji z nich vlivné organizace. Jednaji
na narodnich drovnich, s vyznamnymi odborny-
mi lékafskymi spolecnostmi ¢i s takovymi celky
jako je EU ¢i WHO.

V Ceské republice je zastfesujici organizaci
pro jednotlivé pacientské organizace od roku
2004 obecné prospésna spolecnost Koalice pro
zdravi (www.koalice prozdravi.cz), ktera ,,nabiz{
neutralni platformu pro dialog mezi jednotlivy-
mi skupinami pacientt, ale také smérem k tém,
kteff zdravotni péci poskytuji, organizuji a finan-
cujf. Nasi vizi je kultivované ceské zdravotnictvi,
které slouzi obc¢anim nasi zemé. Upfednostnu-
jeme konstruktivni diskusi pfed nesmifitelnou
kritikou a partnerstvi pfed neproduktivnim has-
tefenim.*

Na evropské urovni je vyznamnou pacient-
skou zastfesujici organizaci European Patients’
Forum. Svuj vznik definuje jako ,response to
recent calls by the FEuropean Commission and
other EU institutions to have one pan-
European patient body to address and be con-
sulted on issues concerning the interests of pa-
tients in the European healthcare debate”.
Z jejich cila vybiram: “To facilitate an open and
inclusive Patients Forum enabling ALL pan-
European patients' groups to exchange informa-
tion and points of view in the area of EU
Health Policy and all other EU initiatives of
interest or concern to patients. ® To shate health
experiences and examples of good practice in
order to strengthen the role and voice of Euro-
pean patients' organisations ® To offer the views
of patients, as external stakeholder in the Euro-
pean healthcare debate, by means of a broad,
truly representative and independent patient
group resource. To offer the views of patients,
as external stakeholders in the European health-
care debate, by means of a broad, truly repre-
sentative and independent patient group re-



source. ®* To provide a forum for patients’ or-
ganisations to develop common positions on
European health policy issues and to lobby on
behalf of those organisations, giving them
a central position in the provision of healthcare
in Burope. ® To become the natural first point
of reference for the European Commission and
other Furopean institutions when seeking the
opinions of patients and/or when secking to
consult patient groups. ® To co-operate in the
formation and execution of joint projects aimed
at improving health outcomes and the quality of
life of European patients.” Centrdla EPF je
v Bruselu, jeji webstranky jsou www.eu-
patient.cu.

Svétovou pacientskou organizaci, sdruzujic
pacientské organizace bez ohledu na druh ne-

moci je International Alliance of Pati-
ents Organizations (IAPO), ktera ma centralu
v Londyne a webstranky

www.patientsorganizations.org. Definuje sama
sebe jako “unique global alliance representing
patients of all nationalities across all disease
areas and promoting patient-centered healthcare
around the world. Our members are patients’”
organizations working at the local, national,
regional and international levels to represent and
support patients, their families and carers.” Vize
IAPO je ,,that patients throughout the world are
at the centre of healthcare.“ A jeji mise je ,,to
help build patient-centred healthcare worldwide
by:

+  Realizing active partnerships with patients'
organizations, maximizing their impact
through capacity building;

«  Advocating internationally with a strong
patients' voice on relevant aspects of heal-
thcare policy, with the aim of influencing
international, regional and national health
agendas and policies;

«  Building cross-sector alliances and working
collaboratively with like-minded medical
and health professionals, policy makers,
academics, researchers and industry repre-
sentatives;

«  IAPO vypracovala Declaration on Patient-
Centred Healthcare, ktera je ke stazeni na
vyse zminénych webstrankach.

Jeste bych rada upozornila na organizace, za-
stfesujici jednotlivé pacientské organizace podle
druhu nemoci, nikoliv tedy bez rozdilu jako
Koalice pro zdravi, EPF ¢i IAPO. Jako piiklad
uvadim organizaci angazujici se v problematice
nenaplfiujictho se rodicovstvi. International
Consumer Support for Infertility (www.icsi.ws)
ma sidlo v Australii a sdruZzuje pacientské orga-
nizace poskytujici pomoc nedobrovolné bezdét-
nym lidem z celého svéta. Jejimi cleny je i ¢eska
neziskova organizace Nadace Matefska nadéje
a slovenska neziskova organizace Bocian. Pod
ki{dly iCSi vznika evropska pacientska organiza-
ce Fertility Europe.

Pozornému ¢tenafi pravdépodobné neunik-
lo, Ze pacientské organizace se vedle psychosoci-
alnf podpory nemocnych lidi vénuji i lobbistické
a politické cinnosti, prosazujice zajmy svych
clent. Je to situace, ktera je v mediciné nova
a muze vyvolavat nedavéru. Otazky zdravi jsou
prece jiné nez obchod s néjakym zbozim. Uko-
lem zdravotniho systému je poskytnout zdravot-
ni péci véem, kdo ji potiebuji. Ovsem ohromné
narastajici pozadavky na lékatfskou péci, dané
pfedevsim zvysujicim se vékem populace, neni
mozné naplnit omezenymi finan¢nimi zdroji. Je
nutné péci racionalizovat a rozhodnout, kterym
skupinam bude jaka péce poskytnuta. Jsou to
otazky vyjednavani. Zastupci pacientd u tohoto
vyjednavani rozhodné nemohou chybét.
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