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1. Role pacienta ve zdravotnictvi

2. Role pacienta v klinickém vyzkumu
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Modely pristupu k pacientovi ve zdravotnictvi

Paternalisticky pristup
Pacient = Pasivni prijemce péce
Objekt

Partnersky pristup

Pacient = Partner, aktivni tc¢astnik procesu tykajici se
jeho zdravi

Subjekt — ma prava a povinnosti



Role pacienta ve zdravotnictvi

« Pacienti - pfimi prijemci zdravotni péce

» Veskeré poskytovani zdravotnich sluzeb se tyka primo
jejich zivota a zdravi

* Nejlepsi zajem pacienta — vyhradni zajem pacientu
jako stakeholderu

« Nenahraditelny zdroj informaci o dopadech opatreni na
zivot konkrétnich lidi

. Ugast na procesech zvySuje pravdépodobnost realné
aplikovatelnosti opatreni s vyssi mirou adherence
pacientu

« ,uzivatelské testovani® — pojistka, aby se opatreni
neminula uCinkem

* Hodnoceni kvality z hlediska uzivatele, verejna kontrola
systému



Role pacienta na individualni a systémoveé urovni ..

Pacient jako jednotlivec

Erudovany pacient znaly svych prav a povinnosti prijima aktivni
roli v pécCi o sve zdravi.

Pacient jako stakeholder — systémové zapojeni

Ugast uzivatel(l sluZeb na procesech zlep3uje jejich zacileni na
skutecCné potreby cilové skupiny a pristupnost pro uzivatele.

- Expertni pacient (pacient expert)

« Zastupce pacientt (patient advocate)
« pacientské organizace
 dulezita je legitimita zastupce



Zapojeni pacientli odpovida souc¢asnym trendiim ve
spolec¢nosti

- LepSi dostupnost informaci
- Vetsi zainteresovanost verejnosti

- Rostouci naklady zdravotnich sluzeb, starnuti
populace

- Potfeba efektivnich systému zacilenych na efektivni
uspokojovani potfeb uzivatele



Zakladni otazky zapojeni pacientu ..

KDO?

JAK?



Spoluprace s pacientskymi organizacemi na MZ CR ..

« od konce roku 2015 agenda spoluprace s pacientskym
segmentem a jeho podpora

» spolecna iniciativa ministerstva a pacientskych
organizaci — pacienti jsou od pocCatku zapojeni do
procesu

» kontinualni monitoring a studium pacientskeho sektoru
a moznosti spoluprace

* sbér a studium dobré praxe ze zahraniCi (Némecko,
Francie, Belgie, praxe mezinarodnich organizaci a
dalsi)

« pravidelné setkavani — dosud 13 setkani s PO na MZ,
ucast vzdy 60 — 80 zastupcu, pracovni setkani,
konzultace problematik, focus groups

» sbér podnétl od pacientl a pacientskych organizaci

« spoluprace s organizacemi na akcich pro pacienty a
verejnost 9



Podminky pro uskuteénéni smyslupiné ucasti/

zapojeni pacientu v procesech

|dentifikace partnera

\/
AN

Nalezeni a realizace
optimalniho zpusobu
zapojeni

Y4
AN

Vytvoreni podminek pro
moznost zapojeni
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Strategie MZ k umozneni smysluplné ucasti / zapojeni .

Posileni pacientského segmentu

Systemove zapojeni Informovani zastupcu Vzdéldvani zastupcl Udrzitelne financovani
pacientudo pacientskych organizaci pacientskych organizaci pacientskych organizaci
pripominkovani
zdravotnickych politik a
legislativnich navrhu




Identifikace partnera ..

Jako zastupci pacientu vystupuji pacientské
organizace — sdruzeni pacientt, hajici jejich zajmy a
poskytujici sluzby dle konkrétnich potreb.

Pacientské organizace

Sdruzuji osoby s urcitym onemocnénim a jejich blizké
Poskytuji prostor pro sdileni a vzajemnou podporu
Poskytuji informace, vzdélavaji

Poskytuji sluzby dle specifickych potreb

Agreguiji informace o potfebach pacientu

Zastupuji zajmy svych €lenu, tj. osob Zijicich s
onemocnénim
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Myty opradajici u€ast pacientu

- ,Pacienti nejsou odborné zpusobili zapojovat se do
zdravotnickych procesu.”

« ,Pacientské organizace jsou natlakova skupina
uzivajici medii k nesystemovym zménam.”

« ,Pacientské organizace jsou ovlivnitelné a lobuji za jiné
aktery.”

« ,Pacienti budou vzdy ,kopat za svou diagnozu®,
nebudou schopni se profesionalné odosobnit a
objektivné posuzovat.”
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Identifikace partnera

Formulace definice pacientské organizace

« zakladni kritéria, aby mohla byt organizace povazovana
ostatnimi aktéry za reprezentanta pacientu

« dle studia zahrani¢ni dobré praxe (Evropskeé Iékova
agentura, Mezinarodni aliance pacientskych organizaci,
Evropské pacientské forum, Koalice pro zdravi,
legislativni uprava v Némecku a Francii)

» ve spolupraci se zastupci pacientl — pracovni setkani,
konzultace



Definicni kritéria Pacientské organizace (Pac. rada MZ) ..

* Reprezentativhost

« je prokazatelné vedena a rizena pacienty Ci na jejim
vedeni a fizeni maji pacienti vetsinovy paodil,
existence mechanismu oboustranné komunikace

« Poslani a ¢innost

» poslanim je vyvijet €innost v oblasti pomoci
pacientim a ochrany jejich prav

 Transparentnost, neutralita, nezavislost

* neziskova, nezavisla, zalozena na principech
demokracie, hospodarnosti a transparentnosti

* Pravni osobnost a pravni forma
« spolek, ustav, obecné prospesna spolecnost
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Soucasné moznosti systémového zapojeni pacienta

« vznik poradnich organu a pracovnich skupin

« UcCast zastupcu pacientl na pripravé opatreni s
dopadem na pacienty, jejich ucast v pracovnich
skupinach, konzultace navrhovanych reseni
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Zakotveni agendy na Ministerstvu zdravotnictvi

Oddéleni podpory prav pacientu

« staly organizacCni utvar ministerstva pro agendu
podpory pacientu a pacientskych organizaci

« Sekce legislativy a prava

« zpracovavani podnétu pacientu a pacientskych
organizaci

« organizaCni zajistovani participace pacientu a
spoluprace s nimi

« odborna a organizacni podpora pacientskych
organizaci

« komunikace s pacienty a pacientskymi organizacemi

« Koncepce Patient empowerment, Patient Involvement,
Patient-centric care

 zajiStovani Cinnosti Pacientské rady
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Pacientska rada

Pacientska rada Ministerstva zdravotnictvi CR

« staly poradni organ ministra zdravotnictvi

« Jmenovano 24 ¢lenu — zastupci pacientskych
organizaci, které spliuji definiCni kritéria pacientské
organizace pro ucel Pacientske rady

« podavani navrhi a podnéta v oblasti ochrany prav
pacientl a naplnovani potfeb pacientu

 jako zprostfedkovatel hlasu pacientu na Ministerstvu se
bude vyjadrovat k navrhum legislativnich i
nelegislativnich materialt v ramci vnitiniho
pripominkoveho rizeni

« konzultace vécnych navrhu reSeni

« pracovni skupiny dle diagnoz
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Vytvoreni podminek pro moznost zapojeni

Realna moznost zapojeni pacientu jako partneru
vyzaduje:

1. Informacni rovnovaha — dostupnost informaci pro
pacienty

2. Zastupci pacientl znali zdravotnich politik a
procesu

3. Stabilni pacientské organizace
1. Placeni zaméstnanci
2. Stabilni organizacni struktura



Podpora pacientskych organizaci ..

Metodika spoluprace s pacientskymi organizacemi a
jejich podpory

* Informovani

« Vzdélavani

* Financovani

« Sdileni dobré praxe a zdroju

« Podpora rozvoje a profesionalizace
« Systém komunikace a spoluprace



Zapojeni pacientt v klinickém vyzkumu

Klinicky vyzkum na pacientech X s pacienty

Urc€ovani priorit vyzkumu

Jako subjekty hodnoceni

Jako €lenové etickych komisi

Zlepsovani pristupu ke klinickému vyzkumu
Patient-reported outcomes — 4. faze klinického
vyzkumu

bk Wb PE
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1. Urcovani priorit vyzkumu ..

e zapojeni pacienta v hledani potreb a spoleCného zajmu

« The Patient-Centered Outcomes Research Institute
(USA)
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2. Jako subjekty hodnoceni

« nalézani odpovedi

e princip davéry, oboustranné podpory

« patient based evidence
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3. Jako laicti €lenové etickych komisi ..

« etické komise dbaji etickych aspektu klinickych vyzkumu
« komfort subjektt hodnoceni
* spojnice mezi odbornou a neodbornou verejnosti

- laici” — reprezentanti pacientl, zastupci téch, pro které je
zdravotni pécCe urcena

e posuzovani informovaného souhlasu

* porozumeni klinickému vyzkumu
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4. ZlepsSovani pristupu ke klinickym vyzkumum

« zvedani povedomi o klinickych vyzkumech

* mozny pfinos v naboru subjektu hodnoceni

* informovani o vysledku klinického vyzkumu

« sbér dat béhem ctvrté faze klinického vyzkumu
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Dekujeme za pozornost.

|]ana.hlavacova@mazcr.cz
sarka.liolia@mzcr.cz
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