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14 1oo—|— | ‘ } UvoD SITUACE PRED VZNIKEM APO

g ks y Predstavujeme vam Akademii pacientskych organizaci (APO) - vzdélavaci pro- Nez vzniklo APO, byl ve vétsiné diskusi o zdravotnictvi slySet kazdy, az na ty nejddle-
LET P ZAVPOJE,NYCH . \ ) jekt, ktery v Ceské republice pomahé od roku 2012 profesionalné rozvijet pacient- Zit&j8i - samotné pacienty. Pfestoze v Ceské republice uz tehdy plisobilo nékolik ak-
FUNGOVANI CESKYC"! . / ské organizace. Zacatky nebyly jednoduché. Bylo tfeba zmapovat prostredi a vytvorit tivnich pacientskych organizaci, které poskytovaly podporu pacientdm a hdjily jejich
PROJEKTU PACIENTSKYCH o IA seznam pacientskych organizaci, zajistit financovani, presvédcit dilezité instituce prava, desitky dalsich zlstavaly zcela mimo verejné déni.
ORGANIZACI . 3 |jednotlivee, ze to ma smys), a zaroven si udrzet nestrannost a dtveryhodnost. Reakci na tuto situaci bylo rozhodnuti Asociace inovativniho farmaceutického pri-
\\ é j Protoze v zacatcich u nas nic podobného nefungovalo, inspirovali jsme se v USA, myslu (AIFP) vytvorit projekt Akademie pacientskych organizaci, jehoz cilem
/ kde uz zkusenosti meli. UCili jsme se za pochodu a krok za krokem budovali projekt, bylo pomoci pacientskému sektoru vyrdst. Neslo jen o podporu jednotlivcl, ale
' jenz dnes pomaha desitkam pacientskych organizaci mluvit silnéjsim a odbornégjsim 0 systematickou zménu - proménu pacientskych uskupeni z viceméné neformalnich
— '*{ hlasem. skupin nadsenct v profesionalni, nezavislé a transparentni organizace, které budou
1 9 N Tato ,kucharka” nenf jen o tom, jak APO vzniklo. Je o zkuSenosti, kterou mize vyuzit respektovanymi partnery zdravotnickéno systému.
7 toho _l_ A{ kazdy, kdo chce podpofit pacientsky hlas ve své zemi. Najdete v ni konkrétni postupy, A prave tuto proménu vam chceme v této ,kucharce” krok za krokem popsat. Vérime,
o : y slepé ulicky i okamziky, kdy nam do sebe vSechno krasné zapadlo. 7e vém nase zkusenost mlze usnadnit zacatky, pokud se rozhodnete transformovat
VZDELAVACICH E_'_UII?\JASTIJSESI\S.:.EQELIJ HODIN GRANTOVYCH VYZEV e Za silnymi pacientskymi organizacemi nestoji nahoda. Stoji za nimi promysle- pacientsky sektor ive své zemi.
SEMI NAFV{LOJ _ EUPATI €R INDIVIDUALN |'gH ZE STATNI HO n? Qr?ce, slplolu.préce, \{ytrvqlost a také pfgsvlédé,eni, ze pacienti maji prévq bytoslyéet‘
KONZULTACI | SOUKROMEHO Prectéte si, jak jsme v Ceské republice zacali psat recept na silny hlas pacientd.
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OD PRVNIHO GRANTU
K PRVNIMU SKOLENI

Psal se rok 2012 a v AIFP jsme si byli pIné védomi, ze Ceské pacientské organizace

potrebuiji silngjsi hlas a vétsi respekt. Od samého zacatku bylo zasadni, aby byla tato
iniciativa nezavisla a transparentni.

V té dobé byla AIFP ¢lenem organizace IFPMA (do roku 2012) a také jsme byli v kon-
taktu s americkou organizaci PhRMA, kterd se tehdy strategicky zamérovala na
podporu zdravotnickych aktivit ve stfedni a vychodni Evropé. Pripravili jsme navrh
na zaloZenf Ceské Akademie pacientskych organizaci a poZadali jsme PhRMA o grant
na jejf spusténi. Inspiraci nam byl obdobny projekt fungujici pravé v USA.
Grant jsme ziskali a prostfedky z n&j pokryly prvni dva roky fungovani APO. Byla
to zasadni podpora, jez nam umoznila rozbéhnout prvni Skolenf a oslovit pacientsky
sektor.

Brzy nato jsme navazali spolupraci s neziskovou organizaci Neziskovky.cz (dnes
Nadace Neziskovky.cz). Ta nam pomohla zajistit prvni vzdélavaci aktivity pro zastupce
pacientskych organizaci a diky ziskanému grantu jsme je lidem mohli nabizet zcela
zdarma (a tak je tomu po celou dobu).

Evropska organizace EFPIA, jiZ jsme €lenem, ndm na zacétku zd(raznovala, Ze si
musime dat pozor na potencialni stfet zajmu. Proto jsme zavedli nékolik zasadnich
opatfeni - Skoleni vedli vwhradné nezavisli lektoFi a kazdé Skoleni bylo oteviené
také zastupctim médii, kteff fungovali jako dozor nad jeho transparentnosti a ne-
strannosti.

EFPIA (European Federation of Pharmaceutical Industries and Associations)
je hlavni zastreSujici organizaci, jez v Bruselu sdruZuje vyzkumné a inovativni
farmaceutické firmy a jejich narodni asociace v Evropé - tedy i AIFP v Cesku.
EFPIA zastupuje zajmy farmaceutického prlimyslu vici institucim EU (napfiklad
Evropské komisi, Evropskému parlamentu) a prosazuje politiku, ktera ma
podpofrit vyvoj, dostupnost a udrzitelnost inovativnich [éciv v Evropé.

PhRMA (Pharmaceutical Research and Manufacturers of America) je hlavni
zastresujici organizaci pro inovativni farmaceutické firmy pusobici v USA,
obdobné jako EFPIA v Evropé. PhRMA zastupuje zajmy svych ¢lent vici americkym
institucim - napfiklad vici Kongresu, FDA (americkému |ékovému Uradu), statnim
organlim nebo verejnosti.

IFPMA (The International Federation of Pharmaceutical Manufacturers and
Associations) je organizace, kterd zastupuje inovativni farmaceuticky primysl
na globalni drovni a udrzuje oficialni vztahy s OSN. Zaméfuje se na podporu
verejného zdravi a spolupracuje se Sirokym spektrem partnerd - od Svétové
zdravotnické organizace, Svétové obchodni organizace i Svétové organizace
duSevniho vlastnictvi az po vlady, pacientské organizace, nevladni sektor,
akademickou sféru a mezinarodni nemocnicni site.

APO jsme zakladali spolu s jednim aktivnim pacientem, jenz
se ujal také vedeni celého projektu. Po roce fungovani se uz
vsak projektu ze zdravotnich d@vodd nemohl dél vénovat,
a tak si projekt vzala na starost Zuzana Komarkova, ktera
APO vede dodnes.
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PRVNI LIST PACIENTSKYCH
ORGANIZACI A NAMLUVY
S MINISTERSTVEM

Jednim z nasich prvnich krok( bylo sestaveni uceleného seznamu pacientskych
organizaci v Cesku. Do té doby 74dny takovy neexistoval a nikdo ani pfesné neveé-
dél, kolik organizaci u nas funguje. Uz béhem prvniho roku se nam podafilo identi-
fikovat a zafadit na seznam pres 200 pacientskych organizaci, z toho 120-150
aktivnich.

V roce 2012 se uskutecnil prvni kick-off meeting Akademie pacientskych
organizaci v Parlamentu CR. Setkani se z(¢astnili zastupci pacientskych organi-
zaci, klicovi Ufednici ministerstva zdravotnictvi i Mary Baker, byvala prezidentka
Evropské federace neurologickych asociaci a konzultantka Svétové zdravot-
nické organizace (WHO), kterd predstavila evropskou vizi fungovani pacientskych
organizaci.

Po tomto setkani se pacientské organizace mohly pfihlasit do prvniho rocniku
APO, jen? probihal v letech 2012-2013. ZUcastnilo se ho 44 zastupcl z celkem
30 organizaci, ktefi spolecné prosli deseti vzdélavacimi moduly. Na tento za-
kladni kurz navazal v roce 2013 rekvalifikacni kurz pro manaZery pacientskych
organizaci, jen? ziskal akreditaci Ministerstva prace a socialnich véci CR.

ZAJISTENT FINANCOVANI
NA DALSI ROKY

Po vyCerpani grantu, ktery jsme ziskali od americké organizace PhRMA, jsme mu-
seli najit nové a dlouhodobé udrzitelné zdroje financovani. Od té doby zajiStujeme
chod Akademie pacientskych organizaci (APO) zejména diky grantdim a dardm
€lenskych spole¢nosti AIFP (65 %) a diky prostfedkiim z rozpo¢tu samotné

asociace (35 %).

U clenskych spolecnosti musi prispévky projit standardnim grantovym
Fizenim vCetné schvalenf etickou komisi. Tento model financovani vyZzaduje peclivé
planovani s dostate¢nym predstihem. O pfispévky musime zadat hned na zacatku
roku, protoze jejich schvalovani je procesné narocné a etické komise, které prispév-
ky schvaluji, zasedajf jen nékolikrat do roka. Proto musime mit na zacatku kazdého
roku pfipravenou vyro¢ni zpravu APO, harmonogram aktivit na cely rok a detailni

rozpocet.

V lednu posilame ¢lenskym spole¢nostem Zadosti o granty a dary, pficemz grantova
rizeni trvaji zhruba jeden az tfi mésice. Teprve po schvélenf prispévk( se mohou zacit

resit smlouvy, na nichz pracuji pravnici z nasi strany i ze strany ¢lenskych spole¢nosti.
To mUZe trvat dalsi mésic.

Abychom zajistili plnou transparentnost, pravidelné ¢lenskym spole€nostem
predkladame veskeré financni doklady - faktury, reporty a fotografie z akci
a dalsi dokumenty, které potvrzuji, ze byly prostifedky vyuzity pfesné podle schva-
leného planu. To nasledné kontroluje také audit AIFP. Po skonceni kazdého obdobi

zpracovavame vyrocni zpravu APO.

RUST CLENU A ROZVOJ KURIKULA

APO se rychle rozristalo. BEéhem jednoho roku jsme se dostali z plvodnich
30 organizaci na 54 €lent. V roce 2014 uz APO sdruzovalo pFes 100 pacientskych
organizaci.

Aktivita projektu APO nezlstala bez povsimnuti. Vénovalo ji pozornost také Minister-
stvo zdravotnictvi CR, kde tehdy psobili lidé, kteff pacientské organizace vnimali jako
dllezitou soucast systému a byli otevieni k jejich profesionalizaci a zapojeni do tvor-
by zdravotni politiky.

V roce 2015 jsme usporadali prvni konferenci - APO Letni Skolu. Zucastnili se
ji i tehdejsi nameéstci ministra zdravotnictvi. V ramci programu konference probéh!
kulaty stal mezi zéstupci ministerstva a pacienty, ktery se ukazal byt zédsadnf pro

nastartovani hlubsi spoluprace.

V nasledujicich letech jsme dale rozSifovali APO kurikulum. V roce 2015 se
do 3kolenf za¢alo zapojovat i Ministerstvo zdravotnictvi CR, které poskytlo své
odborniky pro vedenf jednotlivych seminarl - napriklad na téma, jak spravné zadat
0 granty apod.

Pro zajiSténi maximalni miry nezavislosti pacientskych organizacije
nutné, aby mély dostupné financovani z vice zdroju, respektive aby neply-
nuly jen z farmaceutického primyslu. Proto aktivné spolupracujeme s Nadaci
BOHEMICA, jez nam poskytuje aktudlni pfehled grantovych vyzev ze statni i sou-
kromé sféry véetné kontaktl na relevantni osoby. Tyto informace pravidelné zve-
fejiujeme na webovych strankach APO, aby k nim mély pacientské organizace
snadny pristup a mohly [épe planovat své aktivity i rozpocet.

V letech 2016 a 2017 jsme vyhlaSovali APO Cenu,
ktera ocenovala nejlepsSi projekty pacientskych organizaci s inovativnimi
prvky. V ramci tohoto projektu jsme ustanovili APO Radu, jeZ z pfihlasenych pro-
jekth pacientskych organizaci vybirala ty nejlepsi. Rada méla svoji rozhodovaci
komisi sloZenou ze zastupcu CtyF pacientskych organizaci, zastupcd ministerstva
zdravotnictvi, Evropského parlamentu a CLS JEP. Vybrané projekty ziskaly zdarma
sluzby PR agentury, které mohly vyuzit v ramci komunikace a propagace svych
vitéznych projektd.
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PODPORA PACIENTU ZE STRANY
MINISTERSTVA ZDRAVOTNICTVI CR

Kli¢ovym obdobim pro uznani pacientskych organizacf jako plnohodnotnych partnert
byly roky 2015-2016. Tehdy plsobila na Ministerstvu zdravotnictvi CR ndAméstkyné
Lenka Teska ArnoStova, ktera si prevzala pacientsky sektor a aktivné pracovala
na tom, aby pacienti dostali vétsi prostor ve zdravotnickém systému.

Na podzim roku 2016 jsme zprostredkovali schlizku mezi pacientskymi organizace-
mi a vedenim Ministerstva zdravotnictvi CR. Vysledkem tohoto setkani byla pravidel-
na setkani, kterd vydstila k zaloZeni Oddéleni podpory prav pacientd (OPP), je?
od Cervna 2017 funguje pfimo na ministerstvu zdravotnictvi. OPP podporuje nejen
pacientské organizace, ale také samotné pacienty.

Jesté téhoz roku vznikl i poradni orgdn ministra zdravotnictvi - Pacientska
rada. Ta se schazi étyFikrat ro€né a jejimi Cleny je 25 zastupcl z rGznych te-
rapeutickych oblasti, jeZ si pacientské organizace voli ze svého stfedu. Clenové
Pacientské rady se Ucastni svych pracovnich skupin a pfipominkuji legislativni a po-
zmeénovaci navrhy, na néz je upozornuje Oddélenf prav pacientd. Dale se mohou
Ucastnit pracovnich skupin ministerstva, kde spolurozhoduji o zdsadnich otazkach

tykajicich se péce a prav pacientd.

DulleZité je, Ze Pacientska rada byla pevné zakotvena do struktury minister-
stva, tak aby jeji fungovani nebylo zavislé na politické reprezentaci. Diky tomu z0-
stava stabilnim a dlvéryhodnym partnerem systému i v dobé persondlnich zmén

(napriklad po volbach).

ZAPOJEN[ PACIENTU DO HODNOCENI
ZDRAVOTNICKYCH TECHNOLOGII (HTA)

Zadny kvalitni vzd&lavaci program se neobejde bez pomoci $pickovych odbornikd.
Chtéli jsme vytvorit program, ktery propoji pacienty se vsemi stakeholdery (minister-
stvem, Statnim Ustavem pro kontrolu IéCiv, pojistovnami, Iékari, nemocnicemi, farma-

ceutickymi spolecnostmi atd.).

V roce 2018 se AIFP poprvé spojila s Ministerstvem zdravotnictvi CR, aby zaloZili spe-
leény projekt ,,HTA a zapojeni pacientskych organizaci v CR”, ktery byl z vét-
&f ¢asti financovan ministerstvem. Do tohoto projektu se poprvé zapojil také SUKL,
Ceska farmakoekonomickd spolecnost (CFES) a Ceskd Iékafska spole¢nost Jana
Evangelisty Purkyné (CLS JEP). Ke spolupraci se ndm podafilo ziskat také Karen

Facey, evropskou kapacitu v oboru a jednu z hlavnich tvaFi pro zapojeni
pacientii do HTA v Evropé.
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Spolecné jsme vytvofili intenzivni vzdélavaci program k HTA, jenZ se skladal z péti
celodennich 3koleni zakon€enych certifikatem. Program mél Uspéch, pro-
to jsme ho v dalSim roce zopakovali pro nové uchazece. Pro absolventy jsme pak

v nasledujicich letech pfipravili nadstavbovy program.

Timto projektem jsme navazali na téma konference pro pacientské organizace APO
Letni Skola v roce 2018. Vzdélavaci program o hodnoceni zdravotnickych technolo-
gif fungoval az do roku 2022, kdy jsme spustili projekt EUPATI CR - soucasti jeho
kurikula je pravé i celodenni $koleni o HTA (o EUPATI CR se vice dozvite déle). Skole-
nim proslo celkové kolem 40 lidi.

VZNIK PACIENTSKEHO HUBU )
POD MINISTERSTVEM ZDRAVOTNICTVI

Nyni bychom radi zminili tfilety projekt, ktery sice nevznikl pod AIFP, ale paralelné
béZel vedle nasi Akademie pacientskych organizaci. Pacientsky hub fungo-
val mezi lety 2020 az 2023 pod ministerstvem zdravotnictvi. Vznikl diky financovani
z fondl Evropského hospodéarského prostoru a Norskych fondd.

Protoze diky spolupraci to vzdycky dotahnete dal, po celou dobu existence
Pacientského hubu jsme s nim komunikovali, abychom zajistili, Ze se nase vzdé-
l&vaci aktivity budou propojovat a doplfiovat. Kazdy rok jsme s nim sdileli harmono-
gram aktivit na cely rok, abychom se sladili. Zaroven jsme mu doporucovali témata,
o néz mély pacientské organizace zajem, ale nam uz na né nezbyl prostor.

TIP Abychom zjistili, o jaka témata maji pacientské organizace nejvétsi zajem,
pravidelné kaZdy rok posilame jejich zastupcim dotaznik. Podle vysledkd
z dotaznikd sestavujeme kurikulum na dalsi rok.

Prvni tfi roky byl Pacientsky hub velmi aktivni. Zorganizoval velkou pacientskou kon-
ferenci, mnoho Skolenf a zajistil piné moderné vybavené prostory mimo budovu
ministerstva zdravotnictvi, které mohly zdarma vyuzivat vSechny pacientské organiza-
ce - napriklad pro organizaci workshop(, semindrd nebo tiskovych konferencf.

Od roku 2024 program pieSel do pétiletého obdobi udrzZitelnosti. Nyni fun-
guje dal pod Oddélenim prav pacientl na Ministerstvu zdravotnictvi CR, ale jeho
vyznam uZ je dnes maly.

[
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PACIENTSKE ORGANIZACE ZISKAVAJI
OFICIALNI ZASTRESENI

Nynf se ale vratme zpatky do roku 2020, do obdobi pandemie covidu-19. AIFP pro
vybrané aktivni pacientské organizace pfipravovala pravidelné online mi-
tinky (kazdé dva tydny), abychom zjiStovali, jaké maji v tak turbulentnim obdobi
pacientské organizace potfeby a o co vSechno v souvislosti s lockdownem pfichazeji.
Zjistili jsme, ze velkym problémem pro pacientské organizace v tomto obdobf byla
ztrata financovani plynouci z fundraisingu - z verejnych sbirek v ulicich, organizace

sportovnich a kulturnich akci apod.

V 1été roku 2020 se v Senatu CR uskutecnil kulaty sthl za Géasti tehdejsiho
ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha a rfeditele Vseobecné zdravotni pojistovny
Zdenka Kabatka. Na této akci predstavili zastupci pacientskych organizaci ve spolu-
praci se spole¢nosti EY analyzu zamérenou na popsani role a prinost pacientskych
organizaci pro zdravotnf systém, rostouci tlak na jejich profesionalizaci a rizika ply-
nouci z jejich roztfisténého a nepravidelného financovani. Analyza zarover obsa-
hovala Udaje o financnf situaci téchto organizaci béhem pandemie covidu-19.

Pfirozené se ukazala potfeba vzniku jednoho zast¥eSujiciho subjektu pro viech-
ny pacientské organizace, ktery by fungoval jako partner pro vsechny klicové
aktéry ve zdravotnim systému. Ambici pacientskych organizaci bylo mit samosprav-
nou organizaci s pravni subjektivitou, ktera se stane legitimnim a respektovanym
partnerem pro dialog a spolupraci se statni spravou.

V symbolicky den 17. listopadu tak v roce 2020 zaloZilo 11 pacientskych
organizaci Narodni asociaci pacientskych organizaci (NAPO) - zastreSujici
subjekt pacientskych organizacf (bez konkrétniho terapeutického zaméreni), s cilem
zastupovat hlas pacientl pri tvorbé zdravotni politiky, strategii a legislativy a zajis-
tovat, aby byla pacientska perspektiva systematicky zohlednovana v rozhodovacich
procesech. Pro své fungovani NAPO ziskalo financovani z Norskych fondd a fondd
Evropského hospodarského spolecenstvi a rychle si ziskavalo nové Cleny. K Cervnu

2025 ma NAPQ jiz 57 ¢len(, zastupuje celkem 123 pacientskych organizaci a ziskalo
si respekt klicovych aktérl ve zdravotnim systému.

10

PRIORITNI OBLASTI CINNOSTI NAPO
JSOU:

1. Dostupna a kvalitni zdravotni péce pro vSechny
NAPO podporuje rovny pfistup k péci napfic regiony a skupinami obyvatel
s dlrazem na kvalitu a bezpeci poskytovanych sluzeb.

2. Efektivni a dlouhodobé udrzZitelné zdravotnictvi
Usilujeme o zdravotni systém, ktery je funkéni, hospodarny a schopny reagovat
na ménici se potreby pacientd.

3. Partnersky pfistup k pacientim
Vérime v rovnocenné postaveni pacienta v pribéhu lécby zaloZzené
na informovanosti, respektu a vzajemné dlvére.

4. Zapojeni pacientl do rozhodovacich procest
Prosazujeme Ucast pacientskych organizaci pfi tvorbé doporucenych postupd,
zdravotni politiky i systémovych zmén.

5. Verejné dostupné informace o kvalité péce
Zasazujeme se o otevienost a dostupnost dat, kterd pomahaji pacientfim
pfi rozhodovani o 1é¢bé a vybéru poskytovatele.

6. Podpora pacientskych organizaci
NAPO Siff povédomi o vyznamu pacientskych organizaci a jejich pfinosu
pro spolecnost i jednotlivé pacienty.

7. ZajisSténi udrZitelného financovani
Dlouhodoba a kvalitni ¢innost pacientskych organizaci vyzaduje stabilnf
a predvidatelné financni zdroje.

8. Prevence a zvySovani zdravotni gramotnosti
Podporujeme osvetu a prevenci jako klicové prvky zdravé spole¢nosti,
kterd se umi v systému zdravotnictvi dobfe orientovat.

Od roku 2022 NAPO porada odbornou konferenci Férum pacientl a zapojuje se také
do aktivit Akademie pacientskych organizaci, napfiklad do vzdélavaciho programu
EUPATI CR. NAPO zéroven nabizi svwym ¢lenim prispévek pro Gcast na evropském
programu EUPATI a od Cervence 2025 je zastupce NAPO ¢lenem spravnirady EUPATI.
Abychom podpof¥ili vzdjemnou spolupraci mezi NAPO a AIFP, pravidelné se
jednou za ctvrt roku schazime a probirame moznosti dalSi spolupréce.

PRVN[ NAPOJENI NA EVROPSKE
ZASTRESUJICI ORGANIZACE

V roce 2017 se tuzemské pacientské organizace meély poprvé moznost setkat se svy-
mi evropskymi kolegy z narodnich zastieSujicich organizaci. V tomto roce probéhla
evropska konference €eskych pacientskych organizaci v Bruselu za podpory

nasi tehdejsi zastupkyné v Evropském parlamentu Katefiny Konecné.

Konference se zUcastnili nejen zastupci 48 Ceskych pacientskych organizaci a dva
zastupci za média, ale také lidé z evropskych pacientskych organizaci (napf. z Bulhar-
ska, Rumunska, Chorvatska, Rakouska i Belgie) a DG SANTE. Ti vSichni méli moZnost
se navzajem seznamit a jednat o moznosti Sirsf spoluprace. V ramci konference se
konalo pét panelovych diskusi zamérenych na rizné terapeutické oblasti (neurologii,
vzacna onemocnéni, diabetologii, psychiatrii a onkologii).

DG SANTE (Directorate-General for Health & Food Safety) je generalnim Feditel-
stvim Evropské komise, které se zaméruje na ochranu zdravi obcanl EU a bez-
pecnost potravin. Tento organ pripravuje legislativu v této oblasti a dohliZi na jeji
dodrzovani v clenskych statech.

PREZENTACE APO V ZAHRANICI

O nas projekt pacientského vzdélavani se brzy zacaly zajimat také zahrani¢ni aso-
ciace. Vroce 2015 jsme obdrzeli prvni pozvani od madarské asociace. Aktivity APO
jim odprezentovala vedouci projektu APO Zuzana Komarkova spolu se Sdru-
Zenim mladych sklerotikt. Dalsi pozvénka prisla v roce 2018, kdy se na vyro¢nim
setkanf v Bruselu sesly pacientské organizace z celého svéta z oblasti diabetologie
(akci poradala spolecnost Novo Nordisk). | zde méla Zuzana Komarkova moznost
odprezentovat, jak APO funguje a na jakych aktivitach pracuje.

V roce 2019 mél tehdejsi feditel AIFP prezentaci o APO na valné hromadé polské
asociace. V Polsku jsme prezentovali také v roce 2022, tentokrat spolecné s misto-
predsedou Ceské asociace pro vzacna onemocnéni, kde jsme predstavili zapojeni
zastupcl pacientskych organizaci v procesu HTA zamérenych na vzacnd onemoc-
néenti.

Na podzim 2023 zorganizovala madarska asociace vyro€ni setkani pacientskych
organizaci v Budapesti, kam Zuzanu Komarkovou opét pozvali prezentovat.
Den poté se konalo EFPIA CEE Patient Forum, na néz si pfipravila dalsi podrobnou

prednasku. Nasledovala prezentace na konferenci ve Vidni, kde kompletné pred-
stavila pacientské prostredi v Ceské republice a vzdélavani pacientskych organizaci.
Prednasela také o tom, jak pacientské organizace zapojit do zdravotnického systému
a jak je asociace mohou podporovat.

EFPIA CEE Patient Forum je pravidelné vyrocni setkani zastupcl pacientskych
organizaci ze stfredni a vychodni Evropy. Této akce se Ucastni lidé z pacientskych
organizaci, narodnich asociaci a z farmaceutického prdmyslu. Prvni setkani se
uskutecnilo v Fijnu 2022 v Praze za ceského predsednictvi v Radé Evropské
unie. Celou akci jsme tehdy pripravili a nyni na ni navazuji v dalSich zemich.

Kde zatim probéhla vyro€ni setkani:
2022 - Praha, Ceska republika

2023 - Budapest, Madarsko

2024 - Varsava, Polsko

2025 - Bukurest, Rumunsko

V neposledni fade jsme v roce 2023 vystoupili spolecné s prvni Ceskou absolventkou
evropského vzdeélavaciho programu pro pacientské organizace EUPATI na ¢tvrtém
setkani EUPATI kohorty, které se konalo v Praze. Spolecné jsme hovorili o pro-
pojeni APO a vzniku programu pro profesionalnf pacientské advokaty EUPATI CR
(vice se o tomto vzdelavacim programu dozvite dale).
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EDUKACE A NETWORKING
PACIENTSKYCH ORGANIZACI

Za kazdou silnou pacientskou organizaci stoji lidé, kteff se chtéji neustale ucit a zlep-
Sovat. Pravé jim jsou urcené vzdélavaci aktivity APO, které uz vice nez tfinact let po-

mahaji rozvijet dovednosti, znalosti i sebevédomi zastupcd pacientskych organizaci.
At uz jde o semindre, praktické workshopy, individualni konzultace, online webinare,
nebo tradicni konferenci APO Letni Skola - ty vSechny spojuje chut sdilet zkuSenosti,
ziskavat nové kontakty a posouvat pacientské organizace dal. V této asti se dozvite,
co vSechno APO v oblasti vzdéldvani a networkingu nabizi od Uplnych zac¢atkd az po
soucasnost.

SEMINARE

V prvnich péti letech fungovani APO jsme se zamérovali na skoleni Uplnych zakladd
fungovani pacientskych organizaci. Rocné jsme organizovali kolem 25 celodennich
seminaru s osobni G€asti. Seminére probihaly v patky a soboty a zastupci pacient-
skych organizaci se Skolili ve svém osobnim volnu.

Témata seminafu v prvnich letech:

+  Rizeni neziskovych organizaci

«  Finan¢ni management

«  Ucetnictvi a dané v neziskovych organizacich
*  Prace s dobrovolniky

+  Fundraising N\ ‘.
«  Ziskavani grantt (z lokalnich a evropskych programut) \

«  Tvorba prezentace pro darce

«  Zasady spravné komunikace

+  Priprava a realizace schlizky s darcem

+  Prava a povinnosti pacientt

«  Efektivni advokacni dovednosti a vyjednavani

«  Prosazovani zajmu pacientl s vyuzitim médii v praxi

*  Zameéstnavani osob se zdravotnim postizenim

12

INDIVIDUALNI KONZULTACE

V pribéhu let mnoho organizaci zakladnimi Skolenimi prosla a chtély se vzdélavat
v dalSich tématech. Proto jsme zacali poskytovat individualni konzultace, diky kte-
rym jsme mohli zohlednit r(izné Urovné vzdélani a potreby jednotlivych zastupcl
pacientskych organizaci (uz proskolené organizace versus nové).

V rémci individualnich konzultaci mohou zastupci pacientskych organizaci s odbor-
niky Fesit své dotazy ohledné Ucetnictvi a dani, pracovnépravnich zaleZitostf ¢i prav-
niho poradenstvi zaméreného na spravné zakladanf a vedenf neziskovych organizacf
(stanovy, smlouvy, eticky kodex, jednaci Fad apod.). Mohou feSit také fundraising
a ziskavanf financi z verejnych, evropskych a soukromych zdrojd mimo farmaceuticky
sektor. A v neposlednf fadé nabizime také konzultace zamérené na praktické pre-
zentacni dovednosti, komunikaci a vyjednavani, umeélou inteligenci, psychohygienu
a dalsf.

TIP Abychom pacientskym organizacim dali moZnost nabyté znalosti uplatnit
Vv praxi, zorganizovali jsme v letech 2016-2017 soutéz APO Cena - jejim prostfed-
nictvim si organizace mohly vyzkousSet, jak spravné napsat projekt pro ziskani
grantu.

ONLINE WEBINARE

V obdobi covidovych lockdown( jsme kompletné presli na online webinare. Moz-
nost vzdélavat se online zachovavame doted. Diky tomu se mohou snadno vzdélavat
také zastupci pacientskych organizaci v regionech, dovoluje nam to vétsi flexibilitu.
Nabizime Sirokou paletu online Skoleni - od fundraisingu po digitalizaci mediciny,
umélou inteligenci nebo prezenta¢ni dovednosti. Zaroven flexibilné reagujeme na
aktualni zmeény Ceské legislativy, jako napfiklad v poslednich dvou letech, kdy se
nékolikrat zménila novela zakoniku prace.

fo, SUKL

STATHI USTAY PRO EONTROLY LECTV




APO ALUMNI

Pro absolventy nasSich seminarl organizujeme od roku 2014 kazdoro¢né APO
Alumni setkani. Probihaji vzdy na konci daného roku, vétsinou na pldé zahranic-
nich ambasad, historicky napfiklad na americké, francouzské nebo britské. Téchto
setkani se vzdy G¢astni zastupci ministerstva zdravotnictvi, SUKL, CLS JEP, pojistoven

a v neposledni fadé zastupci pacientskych organizaci.

Hlavnim cilem Alumni setkanf je ocenénf pfinosu pacientskych organizaci a jejich
aktivit za uplynuly rok. Probihaji zde pouze neformalni proslovy a prinasi zastupctim
pacientskych organizaci moZnost networkingu mezi sebou i se stakeholdery.
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APO LETNI SKOLA

V roce 2015 jsme zorganizovali prvni velkou konferenci pro pacientské orga-
nizace s nazvem APO Letni Skola. Vétsinou si urcime jedno téma, kterému se
pak vénujeme nasledujici dva roky. V ramci konference umoznujeme pacientskym
organizacim propojit se s odborniky a dalsimi stakeholdery zdravotnického systému
(Ministerstvem zdravotnictvi CR, CLS JEP, SUKL, pojidtovnami atd.). VZdy je také pfi-
praven program za Ucasti nékolika Fe¢nikd z Ceska i zahranici.

T 1P Prokonani APO Letni Skoly se nam osvédcil termin vZdy v poslednim
tydnu letnich prazdnin. V [été8 mnoho akci neprobiha a na konci prazdnin uz
jsou vétSinou vSichni zpét z dovolenych a tési se, az zase uvidi znamé tvare. To
prispiva k vysoké Ucasti, kterou na APO Letni Skole standardné mame, coz ¢ini
kolem 120 lidi.

Prvni dvé konference APO zorganizovalo s Ceskou lékaFskou spole¢nostf Jana Evan-
gelisty Purkyng (CLS JEP) a cilem bylo navézani uzsf spoluprace mezi zastupci pa-
cientskych organizaci s predstaviteli odbornych lékarskych spolecnosti. Konference
probéhly formou kulatych stoll se zamérenim na rdzné terapeutické oblasti. Zastup-

ci pacientskych organizaci si mohli vybrat, na jaky kulaty stdl se pridaji.

V letech 2017, 2018 a 2019 jsme se v rdmci APO Letnf Skoly zaméfrili na velké a dd-
lezité téma procesu hodnoceni zdravotnickych technologii (HTA). Na konferencich
vystoupili zahranic¢ni experti na zapojeni pacientskych organizaci do procesu HTA:

*  KAREN FACEY - spoluautorka odborné publikace ,Zapojenf pacientskych
organizaci do hodnoceni zdravotnickych technologif”

e HEIDI LIVINGSTONE z britského institutu NICE (National Institute for Health
and Care Excellence)

+  HERVE NABARETTER - z4stupce pacientd zapojenych do HTA ve Francii

e JACQUELINE STREET - vyzkumna pracovnice a vyucujici na Univerzité Adeline
v Australii

°  CHRISTOPHER KRANICH - zastupce némecké zastreSujici pacientské
organizace
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Oddeéleni prav pacientd (OPP) fungujici na Ministerstvu zdravotnictvi CR zaujal
némecky a australsky model, napfiklad z hlediska pripominkovani zdravotnickych
navrhl, jenz zabranuje stfetu zajmu. V reakci na pozadavek ministerstva jsme pro-
to zprostredkovali OPP schlizku se zastupcem z némecké pacientské organizace
Christopherem Kranichem. Ministerstvo zdravotnictvi také vyuZilo pfitomnosti Karen
Facey v Praze a zorganizovalo kulaty stlll o HTA, jehoZ se ztcastnil také SUKL, CLS
JEP a dalsi.

Dosavadni témata APO Letni Skoly:
2015, 2016 - kulaté stoly tematicky zamé&Fené na spolupréci s CLS JEP

2017, 2018, 2019 - zapojeni pacientd do hodnoceni zdravotnickych technologif
(HTA)

2020 - konference neprobéhla kvili pandemii covidu-19

2021, 2022 - financovani pacientskych organizaci
(zamérené na provozni naklady fungovani)

2023, 2024 - Cesky zakon o regulaci reklamy na léky

2025 - sila pacientské advokacie

FUPATI CR

Evropska pacientska akademie pro terapeutické inovace (EUPATI) je part-
nerstvi verejného a soukromého sektoru a dalSich zdcastnénych stran. Jde o Uspés-
ny evropsky program, ktery poskytuje vzdélavani a Skolenf s cilem zwysit kapacitu
a schopnost pacientll a jejich zastupcl porozumét vyzkumu a wvoji léciv (R&D),
smysluplné k nému pfispivat a zlepsit dostupnost ékarskych informaci pro pacienty
a dalsf zucastnéné strany.

Vzdéldvani EUPATI stojf na tfech pilifich, jejichZ synergie poskytuje to nejefektivnéjsi
vzdélavani pro pacienty v celé Evropé. TFemi pili¥i je minéno zapojeni pacientq,
akademické sféry a farmaceutického primyslu.

V roce 2022 ziskala Ceska republika prvni Gispé&Snou absolventku original-
niho vzdélavaciho programu pro zastupce pacientskych organizaci EUPATI.
Ta se poté spojila s AIFP, zda by program mohl fungovat pod Akademii pacientskych
organizaci, kterd méla vybudované dobré jméno a také disponovala distribu¢nim
seznamem s kontakty na vice nez sto pacientskych organizaci.

Zacali jsme tedy pracovat na pfipravach nasi narodni platformy, jeZ by byla
nadstavbou nasich aktivit v ramci APO. Spinili jsme potfebnou podminku, aby
na projektu spolupracovaly pacientské organizace, akademicky sektor a farmaceu-
ticky préimysl. Setkali jsme se s tehdejsi reditelkou Statniho Ustavu pro kontrolu léciv
Irenou Storovou, jez projekt podporila. Jeji nastupce, Tomas Boran, na spolupraci
s APO navazal a dale ji s nami rozviji. Spolupracovat na projektu chtéla také
akademicka sféra skrze narodnf vyzkumnou platformu CZECRIN pod vedenim Ma-
sarykovy univerzity zastoupenou Lenkou Souckovou. Lenka Souckova je ¢lenkou
ECRIN a od roku 2025 je rovnéZz clenkou vyboru EUPATI.

Statni Gstav pro kontrolu Iéiv (SUKL) je Cesky GFad, ktery dohliZi na bezpe¢-
nost, Gcinnost a kvalitu Ié&iv a zdravotnickych prostfedk( v Ceské republice. Ma
na starost napfiklad HTA, schvalovani novych 1ékd, kontrolu jejich vyroby, sledo-
vani nezadoucich Gcinkd a dohled nad reklamou na léciva.

Vyzkumna platforma CZECRIN vedena Masarykovou univerzitou je klicovym
hybatelem akademického klinického vyzkumu v CR, usnadfiuje provadéni klinic-
kych studii mezinarodni Grovné, podporuje vznik novych [é¢ebnych terapii a pro-
pojuje Ceské tymy s evropskym vyzkumnym prostfedim prostfednictvim ECRIN
ERIC.

Po v3ech uspé&snych jednanich a pfipravach jsme se tak stali 24. narodni
platformou fungujici pod nazvem EUPATI CR.

V ramci priprav dostali vSichni prednasejici v programu originalni EUPATI materidly
v anglicting, kterych se museli béhem Skoleni drzet, aby zajistili jeho vysokou Uro-
ven. Materidly jsme pro Ucastniky nechali prelozit do ceského jazyka. Prednasejici si
pfipravili jeSté obsah nad ramec ,originalu” relevantni pro Ceské prostredi. VSichni
prednasejici svoji praci vykonavaji zdarma. Skolenf probihaji v prostorach AIFP a jedi-
nymi vydaji na kurzy jsou néklady na obcerstveni a tisk materiald pro Ucastniky kurzu.

Tematické moduly kurzu EUPATI CR:

¢ Modul 1 - Objev |ékl a planovani vyvoje léciv

*  Modul 2 - Neklinické testovani a farmaceuticky wvoj

e Modul 3 - Prézkumny klinicky wvoj

e Modul 4 - Klinické hodnoceni

*  Modul 5 - Regulacnf zaleZitosti a bezpecnost léCivych pripravkl

*  Modul 6 - Principy a postupy HTA

T 1P Nejprve jsme v roce 2023 pridli s testovaci verzi pro ramu, abychom

JPrve | p prog Yy
podchytili pfipadné nedostatky a pFipravili kurz na ostry provoz. Na zakladé tes-
tovaci verze jsme zjistili:

+ Jednotlivé moduly na sebe tematicky navazuji, a proto funguje, kdyz
ucastnici absolvuji vSechny moduly a ne pouze nékteré.

«  Pacientské organizace uz jsou na takové Urovni, Ze nepotfebuji znovu slySet
Uplné zaklady. Témata mohou jit rovnou vice do hloubky.




V roce 2024 probéhl prvni roc€nik certifikovaného Skoleni programu EUPATI
CR v ostrém provozu. Ucastnici, kteff spinili pravidla pro ziskani osvédéeni o ab-
solvovani tréninku EUPATI CR, obdrzeli certifikdt EUPATI CR. Jednim z pravidel pro
dokonceni kurzu je spinénf osobni Ucasti alespon na 80 % a Uspésné absolvovani
zavérecného testu (podrobné uvedeno na webovych strankach APO). Prvni rocnik
Uspésné zakoncilo 17 zastupcl pacientskych organizaci.

V 1été téhoz roku jsme zorganizovali prvni INSPO setkani pro vsechny absolventy
kurzu. Na tomto setkanf jsme hovorili o dalsim sméfovani nejenom kurzu, ale také
samotnych absolventd. Shodli jsme se na tom, Ze je tfeba se zaméfit na Sirfenf osvéty
0 EUPATI CR a o naro¢nosti tohoto programu. Na zékladé& aktivni komunikace

v z&Fi 2024 udélil programu zastitu ministr zdravotnictvi CR, ktera je zajis-
téna do roku 2028.

Z INSPO setkanf dale vyplynulo pranf pacientskych organizaci, aby jim certifikat
EUPATI CR mohl do budoucna otevfit dvefe k mistlim ve spravnich radach a vzni-
kajicich pacientskych radach ve vsech zdravotnickych organizacich (pojistovnach,
nemocnicich, SUKL atd.). Také jsme se s Ucastniky domluvili, Ze na webu vznikne
databéze absolvent(l programu EUPATI CR véetné jejich kontaktl (za dodrzenf pod-
minek GDPR).

Abychom podpofili spolupraci jednotlivych stakeholdert zdravotnického
systému s proskolenymi zastupci pacientskych organizaci, pravidelné posilame
na ministerstvo zdravotnictvi, CLS JEP, SUKL nebo nemocnicim aktuaini seznam
absolventd programu EUPATI CR, na néz se mohou obracet.

V roce 2025 EUPATI CR dokon¢ilo dal&ich 22 absolvent(l. Je tfeba neustdle vzdélavat
nové absolventy programu, ale také skolit stavajici. Proto jsme v roce 2025 pripravili
prvni nadstavbové Skoleni pro absolventy, které bylo zamérené vice prakticky
a obsahovalo také UpIné nové Skoleni HTAR pfipravené ve spolupraci se Statnim
Ustavem pro kontrolu 1éCiv.
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KOMUNIKACE AKTIVIT AKADEMIE
PACIENTSKYCH ORGANIZACH

Co se dé€je ve svété pacientskych organizaci nebo co nového chysta APO? Aby tyhle
informace nezUlstaly jen mezi nékolika lidmi, ddvame si zéleZet na pravidelné a sro-
zumitelné komunikaci — at uz formou mésiéniho APO Bulletinu, na socialnich
sitich, nebo v médiich. Diky tomu mUzeme Sirit ddlezité zpravy, inspirativni pri-

béhy i pozvanky na akce. V této ¢asti priblizime, jak APO propojuje komunitu a dava
pacientskym organizacim hlas, jenz je slySet.

APO BULLETIN

Pravidelné jednou za mésic posilame na vsechny pacientske organizace v APO, clen-
ské spolecnosti AIFP, ministerstvo zdravotnictvi, SUKL a CLS JEP nas newsletter
s nazvem APO Bulletin. Newsletter ma vzdy tfi ¢asti:

1. &ast - legislativni novinky a zmény
2. Cast - nejblizSi akce Akademie pacientskych organizaci

3. ¢ast - aktivity jednotlivych pacientskych organizaci

(sami nam proaktivné posilaji novinky)

PR PODPORA APO V MEDIICH

Starame se o to, aby se o aktivitdich APO pravidelné psalo v odbornych médifch.
Kromé bézného vydavani tiskovych zprav a PR ¢lank( organizujeme také setkani
pacientskych organizaci s novinafi. Prvni setkani probéhlo v roce 2023. V ramci
setkanf se nékolik pacientskych organizaci dobrovolné pfihlasilo, aby béhem akce
odprezentovaly své projekty a pfibéhy. Novinafi maji moZnost béhem setkanf ziskat
rozhovory s pacienty a zjistit, jak vnimaji aktualnf témata ve zdravotnictvi.

APO NA SOCIALNICH SITICH

Pro podporu komunity pacientskych organizaci a propagaci aktivit APO jsme aka-
demii zfidili strdnku na socialni siti Facebook. Stranku sledujf stovky sledujicich
a publikujeme zde informace a fotky z nasich probéhlych vzdélavacich aktivit, z APO

ALUMNI nebo APO Letni Skoly.
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HARMONOGRAM

APO HARMONOGRAM 2025

3P0

Seminare Termin
Novela zékoniku prace - online 17. ledna
EUPATI (The European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation) - osobné unor/brezen

Modul 1 Objev Iékdi a planovani vyvoje Iégiv

5. Unora, 8.50-11.00

Modul 2 Neklinické testovani a farmaceuticky vyvoj

5.0nora, 11.15-13.15

Modul 3 Priizkumny klinicky vyvoj

Modul 4 Klinické hodnoceni

5.Unora, 13.45-16.00

6. Ginora, 9.00-12.00

Modul 5 Regulaini zaleZitosti a bezpe&nost IéEivych pFipravka

6. Unora, 12.30-16.00

Modul 6 Principy a postupy HTA

26. biezna, 9.00-16.00

EUPATI nadstavba - rozsiFeni znalosti modulii 1-4, novy modul HTAR - osobné

15. dubna, 9.00-16.00

Typologie osobnosti MBTI - doporucené pro vedouci pracovniky - osobné

EUPATI nadstavba - rozsifeni modulu 5 - hybridné

22. dubna, 9.00-15.00

20. kvétna, 9.00-12.30

Uméla inteligence s Katefinou Svidrnochovou Ill - online

27. kvétna, 12.00-15.00

Jak pr se Stépal - prakticky workshop - osobné

Cervenec/srpen

Informativni setkani pro zajemce o studium EUPATI €R 2026 - online

17.z4fi,15.00-15.30

Uméla inteligence s Katefinou Svidrnochovou IV - online

24. 74¥, 12.00-15.00

Psychické bezpe&i - osobné

21. fijna, 9.00-15.00

Workshop pro absolventy EUPATI €R - Znalosti v praxi + EUPATI INSPO setkani 11l
- hybridné

30. fijna, 9.00-13.30

APO Mastermindova skupina |

7. ledna, 9.00-11.00
12. biezna, 9.00-11.00
13. kvétna, 9.00-11.00
10. Zafi, 9.00-11.00
a1 setkani do konce roku 2025

APO Mastermindova skupina Il

23. ledna, 13.00-15.00
25. bezna, 13.00-15.00
23. kvétna, 13.00-15.00

21. Zervence, 13.00-15.00
a2 setkani do konce roku 2025

N

Individualni konzultace $ing
N

2ap0

Termin

1. U€etnictvi a dané s daiiovou poradkyni Marii Vtipilovou

2. Umél4 inteligence s Katefinou Svidrnochovou

3. i S psy Zl Martou

4. Prezentovéni s Vandou Kofrofiovou, moderatorkou €T24

5. Pracovnépravni vztahy s advokatkou Marii Pliskovou

6. Analyticko-kritické mysleni a jak ho pouZivat v praxi a dal3i témata
s Miladou Zaborcovou

APO Letni skola X @e-

leden-prosinec

Highligt, Hlubocepska 1257/2a, 152 00 Praha 5 27.srpna
+ %%op)
APO Alumni X @5
Velvyslanectvi Francie v Praze, Buquoysky palac, Velkopfevorské ndmésti 2 26. listopadu

Zmény wyhrazeny




OHLASY NA APO

JAKUB
DVORACEK
vykonny Feditel AIFP v letech
2011-2022

naméstek ministra zdravotnictvi
v letech 2022-2025

Jsem velmi rad, Zze jsem mohl
stat u zrodu projektu Akade-
mie pacientskych organizaci,
ktery dlouhodobé pomaha
spoluvytvaret sebevédomy,
sobéstacny a profesionalni
pacientsky sektor. Podafilo se
zrealizovat fadu pfinosnych
prednasek a prednaskovych
cykld. Vyzdvihl bych napfiklad
intenzivni kurz AIFP a Minister-
stva zdravotnictvi CR k téma-
tu posuzovani medicinskych
technologii (HTA) a zapojeni
pacientd do rozhodovacich
a hodnoticich procesl v oblas-
ti Uhrad zdravotni péce. Vérim,
Ze tyto aktivity pomahaji dale
profesionalizovat pacientsky
sektor, jehoZ roli v ramci ces-
kého zdravotnictvi vnimam
jako zcela nezastupitelnou.

ADAM
VOJTECH

ministr zdravotnictvi v letech
2017-2021

Spolupraci s pacientskymi or-
ganizacemi jsem vzdy povazo-
val za jednu ze svych priorit. Je
skvélé sledovat, jaky kus cesty
za posledni roky urazily. Nejde
jiz pouze o aktivni nadSence,
ale o profesiondlni partnery
pro diskusi o zmé&nach systé-
mu S ministerstvem, zdravot-
nimi pojistovnami i dalSimi
stakeholdery. K tomu nespor-
né prispélo i vzdélavani pa-
cientskych organizaci, za néz-
patfi APO velké uznani.

IRENA
STOROVA

feditelka Statniho ustavu
pro kontrolu IéCiv v letech
2018-2024

Feditelka Asociace provozovatelt
lékarenskych siti

VZdy si cenim pozvani na akce
Akademie pacientskych orga-
nizaci, pro Statni Ustav pro
kontrolu lécCiv jde o skvélou
prilezitost, jak zastupclm pa-
cientskych organizaci pfibli-
zit nasi ¢innost a seznamit je
s nasimi postupy, zaroven také
vyslechnout jejich praniaprob-
lémy. Kazdé takové setkani
s pacienty pomaha k tomu,
aby SUKL nebyl vnimén pouze
jako regulator, ale predevsim
jako organizace, které zalezi
na bezpecnosti pacientl i kva-
lité a ucinnosti léCiv.

| ‘
; \

LENKA TESKA
ARNOSTOVA

naméstkyné ministra zdravotnictvi
v letech 2014-2017

(stala u vzniku Oddéleni prav
pacienti na MZ CR a Pacientské
rady ministra zdravotnictvi)

Pacientské organizace jsou
domovem pro ty, ktefi nena-
jdou odpovédi na své otazky
v ordinacich nebo na social-
nich sitich. Pacientské orga-
nizace jsou tady proto, aby
vzdélavaly, podaly pomocnou
ruku a sdilely spolecné pocity
s témi, ktefi jsou vyléceni nebo
prochazeji stejnym onemoc-
nénim. Dékuji vSem, ktefi tuto
praci vykonavaji.

KATERINA
KONECNA

poslankyné Evropského parlamentu

od roku 2014 aZ do sout“:asno.v'h___ p

Tento v Evropé unikatni a uZi-
te€ny projekt podporuji od
chvile, kdy jsem se s nim setka-
la. Pomaha hajit zajmy pacien-
tl, Uspésné se mu dafri propo-
jovat jejich organizace, které se
tak mohou vzajemné inspiro-
vat a vyvarovat chyb. To by ale
nebylo mozné bez pracovitych
lidi, ktefi se na ném podileji,
a bez jejich neutuchajiciho en-
tuziasmu. Tolik potfebné za-
pojeni pacientskych organizaci
do systému zdravotni péce je
kazdym rokem vétsSi a vetsi
a za to jim patfi velky dik.

.\.

KAREN
FACEY

expertka na HTA a zapojeni
pacientskych organizaci

Pacientské organizace mohou
poskytnout jedinecné infor-
mace o dopadech nemoci na
Zivot pacientll a o jejich zku-
Senostech se zdravotni péci
a lécbou. Jsem ohromena tim,
jak spolu vSechny zucastné-
né strany v Cesku v uplynu-
[ém desetileti spolupracuji na
tom, aby zajistily, Ze tyto du-
lezité vhledy mohou ovlivnit
utvareni politiky. TéSim se na
sledovani toho, kudy se bude
tato cesta zapojeni pacientl
dale ubirat, jak se budou pa-
cientské organizace snazit za-
jistit svdj vliv na rozhodovani
o0 zdravotni péci a jak se zlepsi
celkova situace pacientd.

DAVID
KOLAR
vykonny reditel AIFP

od roku 2022 aZ do soucasnosti,
v AIFP pusobi od roku 2015

Pacientské organizace musely
ujit dlouhou cestu, aby se do-
staly tam, kde jsou dnes. Jsem
rdd, ze APO muze svou cin-
nosti prispivat k jejich rozvoji
a pomahat jim otevirat dvefe
tam, kam by se jinak dosta-
valy jen obtiZzné. Dnes uz jsou
jejich zastupci respektovanymi
partnery a profesionalnimi ad-
vokaty pacientd, ktefi tvofi ne-
dilnou soucast zdravotnického
systému. To v3e je mozné diky
dlouhodobé spolupraci s Mi-
nisterstvem zdravotnictvi CR,
SUKL, CZECRIN a mnoha dal3i-
mi partnery. | nadale budeme
usilovat o to, aby hlas pacientt
byl slySet a mél ve zdravotnic-
tvi patfi¢nou vahu.

ZUZANA ;
KOMARKOVA

projektova manazerka APO
od roku 2012 do soucasnosti,
v AIFP plsobi od roku 2011

Akademie pacientskych orga-
nizaci je projekt, ktery mi za ta
léta opravdu pfFirostl k srdci,
a stejné tak i lidé, které jsem
diky nému poznala. Madm ra-
dost, kdyz vidim, kam se pa-
cientské organizace posunuly,
a jsem hrda, Ze jsme jim diky
APO dokazali zprostrfedkovat
nejen vzdélavani, ale také pro-
stor pro pravidelnad setkavani
a sdileni zkuSenosti. Vim, Ze
tato prace ma skute¢ny smysl,
a pravé to je pro mé tou nej-
vétsi odménou.

LENKA
SOUCKOVA

garantka vyzkumné infrastruktury
CZECRIN pod vedenim Masarykovy
univerzity v Brné, spolupfedsedkyné
klastru narodnich platforem EUPATI
od roku 2025

zakladajici clenka Narodni
platformy EUPATI CR

Jsem velmi rada, Ze prostrednic-
tvim narodniho vzdélavaciho
programu EUPATI ziskavaji
zastupci pacient a pacient-
skych organizaci nejen hlubsi
znalosti, ale i SirSi perspektivu
v oblasti vyzkumu a vyvoje |é-
Civ. Diky tomuto vzdélavani se
oteviraji nové moznosti, jak se
mohou aktivné zapojit do de-
signuklinickych studii, hodnoti-
cich procest nebo tvorby zdra-
votni politiky. Z mé zkuSenosti
je vidét, Zze vzdélani pacienti
se stdvaji rovnocennymi part-
nery odbornikll a prinaseji
do diskuse cenny pohled za-
loZzeny na realné zkuSenosti
s onemocnénim. To posouva
spolupraci mezi pacienty, aka-
demickou sférou a zdravot-
nickymi institucemi na zcela
novou Uroven.

TOMAS
BORAN

feditel Statniho ustavu pro kontrolu
1éCiv od roku 2024 aZ do soucasnosti

vyrazné podporuje vzdélavaci
projekt EUPATI CR

Ocenuji smysluplnou a kon-
struktivni spolupraci Statniho
Ustavu pro kontrolu léciv s Aka-
demii pacientskych organizaci.
Projekty Akademie, jako je na-
priklad EUPATI, ndm poskytuji
cennou prilezitost informovat
a vzdélavat zastupce pacient-
skych organizaci v oblasti [éCiv
a zdravotnickych prostredkd.
Diky tomu se pacienti mohou
stat kvalifikovanymi partnery
v odborné diskusi, coZ pFispiva
k lepSimu porozuméni nasi ¢in-
nosti i k vétsi transparentnosti
rozhodovacich procesl. Pa-
cientské organizace tak mo-
hou plnohodnotné naplfovat
svou roli cenného a neza-
stupitelného partnera nejen
pro SUKL, ale pro cely systém
zdravotni péce. Dékujeme za
otevieny a vSestranné prinos-
ny dialog.

OHLASY NA EUPATI
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