Pacientské organizace v reprodukéni mediciné v ¢eském, slovenském, evropském
i svétovém kontextu, jegich status a tloha.
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Abstr akt:

Medicina pielomu 20. a 21. doleti je charakterizovana zgmem o poznatky
humanitnich véd. Pristup k pacientovi se zmenil z¢ist¢ biomedicinského na
biopsychosociélni, vztah |ékare a pacienta z paternalistického na partnersky. V centru
zgmu je jednotlivec (tzv. patient-centered healthcare). Nartznych trovnich (lokélni —
svétové) vznikaji pacientské organizace, opirgjici svou ¢innost o medicinské
dokumenty vyjadiujici obecné postoje k téo problematice (Préva pacienti, Umluva o
biomedicing). Tyto organizace jsou zaméieny jak na konkrétni skupinu nemocnych
(napt. podle diagndzy), tak na pacienty jako takové. Pacientska fora vznikaji i pri
odbornych spolecnostech. Cilem studie je nabidnout piehled hlavnich pacientskych
organizaci a jejich cila s dirazem na oblast reprodukéni mediciny.
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Uvod:

V uplynulém stoleti, soubéZzné sdemokratizaci spolecnosti, se dostal do centra
pozornogti ¢lovek jako jednotlivec. Projevuje se to napriklad tim, Ze se formuluji se
razné dokumenty deklarujici jeho prava a povinnosti (1948 V3eobecn& deklarace
lidskych préav, 1979 Umluva o odstranéni viech forem diskriminace zen, Umluva o
prévech ditéte, ...). Tyto zmény se odraZi ve v3ech oblastech Zivota ¢loveka, veetné
Situace stonani - oblasti mediciny.

Podledni desetileti prinesla zménu pohledu na pacienta jako na jednotu dusevniho a
télesného v kontextu prostiedi a zavedla do mediciny z&klady multikauzalniho
pohledu na vztah mezi zdravim a nemoci. Pristup k pacientovi se zmenil z gisté
biomedicinského na biopsychosocialni, vztah I1ékate a pacienta z paternalistického na
partnersky. Pro tento pristup existuje mnoho nézvia: holisticky, komplexni,
psychosomaticky, bio-psycho-socidlni, systémovy, na klienta orientovany, ... Nazvy
maji raznou historii vzniku, ale do velké miry stejny obsah, a tim je zaméienost na
jedine¢nost, individualitu, neopakovatelnost, konkrétni Sirsi kontext.

Nov¢ se formuluji medicinské dokumenty vyjadiujici obecné postoje k této
problematice, jmenujme napiiklad Lisabonskou deklaraci o prévech pacienti (1981),
Préva pacientt prijata v nadi zemi v roce 1992 a hlavné Umluvu na ochranu lidskych
prdv a dustojnosti lidské bytosti v souvislosti saplikaci biologie a mediciny,
pripravenou v roce 1997 a naSi zemi podepsanou v roce 1998. Méni se i terminologie
pouzivand v medicingé, termin ,patient* se v mnoha oblastech (zatalo to
pravdépodobné v psychologii) zménil na oznaceni ,client”, ktery by mél vyjadiovat



rovnocenné postaveni obou zucastnénych stran. Dokonce se nové objevuji terminy
»consumer* ajeho protéjSek ,provider”, pojmy prevzaté z oblasti ekonomiky.

Na riznych Urovnich vznikaji pacientské organizace, opirgjici svou ¢innost o tyto
dokumenty a hgjici zmy pacienti. Tyto organizace jsou zametreny jak na konkrétni
skupinu nemocnych (napt. podle diagndzy), tak na pacienty jako takové. Pacientska
fora vznikaji i pti odbornych spolecnostech. Rada bych nekteré z téchto organizaci
predstavila, se zvlédtnim zietelem na oblast reprodukéni mediciny.

Pacientské organizace bez ohledu na diagnozu.

International Alliance of
Patients’ Organizations

A global voice for patients

Svétovou pacientskou organizaci, sdruZujici pacientské organizace bez ohledu na druh
nemoci je International Alliance of Patients Organizations (IAPO), kterd mé
centrdlu v Londyné (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.”

| APO vypracovala dokument Declaration on Patient-Centred Healthcare, definovanou
jako ,way to a fair and cost-effective healthcare system®. Dle ni musi byt zdravotni
péce zaloZena na nésledujicich péti principech: (uvadim zkraceng):

1. Respect. Patients and carers have a fundamental right to patient-centred healthcare
that respects their unique needs, preferences and values, as well as their autonomy and
independence.

2. Choice and empowerment. Patients have a right and responsibility to participate as
apartner in making healthcare decisions that affect their lives.

3. Patient involvement in health policy - Patients and patients organizations deserve
to share the responsibility of healthcare policy-making through meaningful and
supported engagement in all levels and at all points of decision-making.

4. Access and support - Patients must have access to the healthcare services warranted
by their condition. This includes access to safe, quality and appropriate services,
treatments, preventive care and health promotion activities.

5. Information - Accurate, relevant and comprehensive information is essential to
enable patients and carers to make informed decisions about healthcare trestment and
living with their condition.

|APO je partnerem WHOa organizuje rizna setkani a konference. 3rd Global Patient
Congress byl v inoru 2008 v Budape&ti, hlavni zaméteni bylo na otazky jak muze
aktivni zapojeni pacienti na vSech Urovnich rozhodovéni pomoci sladit zdravotni
systémy s potiebami pacientd a jak muzZe patient-centered healthcare zlepsit pristup ke
zdravi, informacim a bezpecnosti pacientu.
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europeanpatients'forum

European Patients Forum (EPF, www.eu-patient.eu) se sidlem v Bruselu je
zastredujici celoevropskou pacientskou organizaci. EPF vzniklo v roce 2003 na
poZzadavek evropskych instituci mit jednu celoevropskou pacientskou organizaci pro
konzultace témat tykgjicich se bezprostiedné pacienti a je v soucasnosti hlavnim
partnerem pro jednani s Evropskym parlamentem a Evropskou komisi.

Cile prace EPF: Zgjigtit, aby hlas evropskych pacienti byl nejen slySet, ale i
respektovan. Ovliviiovat EU projekty tykajici se zdravotnictvi tak, aby byl optimalni
pro pacienty. Uzce spolupracovat s témito organizacemi: European Commission,
European Parliament, European Medicines Agency (EMEA), Committee for
Medicinal Products for Human Use (CHMP), European Union of General
Practitioners (UEMO), Standing Committee of European Doctors (CPME), Standing
Committee of European Nurses (PCN), Pharmacists Group of the Union (PGEU), atd.
Soucasné EPF aktivity se soustied’uji na bezpetnost pacientt, informovanost pacientu,
vzdélavani tykajici se nemoci, prevence nemoci a &by, na pacientskou mobilitu,
udrZitelnost evropskych zdravotnich systému, produkty biosimilarni mediciny a na
vyzkum inovativnich |é&ebnych metod. Zaroven EPF vénuje velkou ppozornost vem
novym EU legislativnim opatienim, které by mohly ovlivnit pacienty v Evropg.

———
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KOALICEFPrROZDRAVI

V Ceské republice je zasttedujici organizaci pro jednotlivé pacientské organizace od
roku 2004 obecn¢ prospédnd spolecnost Koalice pro zdravi (www.koalice
prozdravi.cz), ktera ,nabizi neutrani platformu pro dialog mezi jednotlivymi
skupinami pacientu, ale také smérem k tém, kteti zdravotni péci poskytuji, organizuji
a financuji. Nasi vizi je kultivované ¢eské zdravotnictvi, které slouzi ob¢anam nasi
zemé. Uprednostiiujeme konstruktivni  diskusi pred nesmititelnou kritikou a
partnerstvi pred neproduktivnim hasterenim.”

Nejdilezitéj Si pacientské organizace v reprodukéni mediciné

Nadace Mateiska nadéje (www.materska-nadeje.cz) byla zaloZena v roce 1995,
sprévni radu tvori 6 ¢lend, vetsinou lekart. Cinnost Materské nadgje je zaloZena na
dobrovolnictvi. U¢elem a hlavni naplni ¢innosti nadace je zejména organizace
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pomoci a podpory manzelskym i nemanzelskym param trpicim poruchou plodnosti ¢i
opakovanym potracenim; koordinaéni cinnost spocivajici v zagjisovani souhry
jednotlivych pracovi&’ a odborniki podilgjicich se na vySetiovani a terapii
pogtizenych parti s cilem garantovat komplexnost postupid; osvétova ¢innost pro
laickou i odbornou verejnost spocivajici ve zprostredkovani informaci 0 moZnostech
diagnostiky a Iéby poruch plodnosti a souvisegjici problematice. Nadace Materska
nad¢je je ¢lenem téchto organizaci a podili se na jejich préci: Koalice pro zdravi, iCSi,
FE, IAPO.

BOCAN

Ob¢ianske zdruZenie Bocian je pacientska organizace s podobnymi cili jako Nadace
MatefskA nadéje, ale pusobici na Slovensku. pasobici na Slovensku
(www.bocianoviny.sk). Pred rozdglenim Ceskoslovenska na Slovensku neexistovalo
Z&dné centrum asistované reprodukce, tak tato zeme sva centra teprve konstituuje (v
soucasnosti je jich 6), legislativni zazemi pro asistovanou reprodukci neni Uplné
transparentni a Bocian se velmi angaZuje v povzbuzovani pacientu k aktivité v té&to
oblasti. Podobné jako Materska nadéje je ¢lenem iCSi aFE.

J [ C S [
International Consumer Support for Infertility

Svétova organizace International Consumer Support for Infertility (iCSi,
www.icsi.ws) byla zaloZena v roce 1999 v Austrdlii jako odpovéd na poZadavky
pacientskych lidra z celého svéta mit moznost se setkavat a diskutovat témata tykajici
se podparnych skupin, ziskat prehled jak pristupuji viddy rtiznych zemi k nabizeni
&by asistovanou reprodukci a k jejimu placeni zdravotnimi pojistovnami a aby
spolecné hledali cesty k efektivnimu partnerstvi s lékari a dalSimi profesiondly z
oblasti reprodukeni mediciny, tedy aby byl zajistén pristup ke kvalitni léche.
Pacientské skupiny se snazi poskytovat kvalitni informace infertilnim pacientam,
jejich rodindam a piatelum, viadam, médiim a lékarské a védecké komunité. Cilem
iCSi je posilit pacienty, aby se stai plnohodnotnymi partnery v reprodukéni medicing
i verejné politice a bylo mozné vytvéret efektivni vztah svladami, poskytovateli a
médii na celém svéteé. iICSi je partnerem WHO a lAPO. V roce 2003 vznikly v radmci
iCSi ¢tyii podskupiny (aliance) pro svétové regiony: Evropa, Amerika, Afrikaa Asie -
Pacifik. iICSi pripravilo dokument “Global principles for assisted conception and
infertility: A patients” right charter”, dostupnou na webovych strénkéch. Nadace
Materska nadéje se zatim k podpisu tohoto dokumentu neptipojila.

iCSi poréada kazdy rok svétové konference, minula byla v ramci kongresu |APO


http://www.bocianoviny.sk
http://www.icsi.ws)

v Budapesti v inoru 2008, hlavnim tématem bylo ,,Using demographics to influence
governments to improve health care policy*. Césti této konference bylo i setkéani
evropskych organizaci, kde hlavnim tématem Zivé diskuse byla reprodukéni turistika
(Ceskarepublika je cilem reprodukéni turistiky).

Fertility Europe @

Nové vznikajici organizace, nezévisld na iCSi, je Fertility Europe (FE,
www.fertilityeurope.eu), ktera sdruzuje evropské pacientské organizace zamérené na
poruchy plodnosti. Cile ma podobné jako iCSi, ale chce se vice zabyvat specifickymi
evropskymi otazkami tykajicimi se reprodukéniho zdravi, planovéni rodiny a lé&cby
poruch plodnosti a byt v bliz&im kontaktu s evropskymi organizacemi jako jsou rizné
komise v rdmci EU, European Patient Forum ¢i sevropskou odbornou spole¢nosti
zametenou na lidskou reprodukci European Society of Human Reproduction and
Embryology (ESHRE). Prvni setkéni ¢lend FE mé byt v rdmci ESHRE v ¢ervenci ve
SpangIsku.

Odborné |ékaiské spoleénosti a pacientska fora:

ﬁ
¢
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Pfi ESHRE vznikla iniciativa ESHRE Leader Patient Forum, jejimz zdmérem je
poskytnout ¢lenam ESHRE progtor pro komunikaci s lidry pacienta.

Zavér:

Pacientské organizace nejsou novym fenoménem, vznikaly vzdycky; jejich cilem byla
predevSim vzgemna psychosocialni podpora a poskytovani informaci. S posilujici se
demokracii, v mediciné se zménou vztahi z paternalistickych na partnerské a
v neposledni fadé s nutnosti rozdélovat a racionalizovat omezené ekonomické zdroje
vSak pacientské organizace rozSiuji své cile o posileni vlivu pacienta pii vytvéieni
zdravotni politiky, usnadnéni pristupu k potiebné 1&cbé a informacim a v neposledni
fadé o obranu jejich prév. Stavaji se z nich vlivné organizace, jednaji na narodnich
arovnich, svyznamnymi odbornymi lékaiskymi spolecnostmi ¢i stakovymi celky
jako je EU ¢i WHO.

Je to situace, ktera je v mediciné nova a mize vyvolavat neduvéru. Otazky zdravi
jsem piece jiné nez obchod s ngjakym zbozim. Ukolem zdravotniho systému je
poskytnout zdravotni péci viem kdo ji potiebuji. OvEem ohromné narustajici
pozadavky na lékarskou péci, dané piedevsim zvysujicim se vékem populace, neni
moZné naplnit omezenymi financnimi zdroji. Je nutné rozhodnout, kterym skupindm
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bude jak& péte poskytnuta. Jsou to otézky vyjedndvani. Zastupci pacienti u tohoto
vyjednavani rozhodné nemohou chybét.

Zména uzivanych termint (napi. pacient — consumer) ma mnohé dopady. Pozitiva i
negativa takového posunu ukaze teprve budoucnost.
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