LEGISLATIVNI DEFINICE POJMU PACIENTSKA ORGANIZACE
Vyjadreni pacientské organizace ASOCIACE MUZU SOBE z.s.

Po predchozim projednani v nasi PO predkladame nase vyjadreni k tomuto tématu.

o Vitame, Ze MZ posiluje postaveni PO a presné vymezuje pojem , pacientskd
organizace”, kterd po zapsani do Seznamu pacientskych organizaci a ziskani
osvédéeni se stane pravoplatnou souéasti zdravotniho systému CR.

e Jsme radi, Ze nasSe prvni Cisté muzskd pacientska organizace Asociace muzl
sobé z.s. spliiuje ministerstvem stanovené podminky. Jsme neziskova
organizace zapsana 8. listopadu 2018 ve spolkovém rejstfiku, vedeném
Méstskym soudem v Praze, oddil L, vlozka 70982.

Mame své Stanovy, Organizacni strukturu a volené Organy. VSichni ¢lenové
nasi PO véetné statutdrnich zastupcl Prezidia a nejvy$siho orgdnu SNEMU
jsou pacienti, ktefi se Ié¢i na rakovinu prostaty. Néktefi dnes pobyvaji

v Australii, USA a ve Svédsku. Vedeme fadné Uéetni evidenci. Vypracovavame
Vyrocni zpravu, Zpravu o hospodareni (v€etné vyuctovani) a Revizni a
kontrolni zpravu, které jedenkrat do roka schvaluje SNEM.

Do vypuknuti epidemie COVID - 19 jsme jedenkrat tydné poradali besedy

s pacienty v sidle nasi organizace v Klimentské ulici. Zaroven jedenkrat tydné
zasedalo Prezidium. Mezi ¢leny nasi PO jsou pacienti, ktefi absolvovali rizné
druhy Ié€by. Nejoblibenéjsi byly proto besedy pod nazvem , Nase pribéhy”,
kdy si pacienti navzajem vyménovali své zkusenosti. Pfichazeli za nami
pravidelné odbornici na spravnou vyZivu, na posileni psychiky, onkologové a
urologové. Veskeré informace z besed jsme pro nase pacienty (80 000 muzu)
zverejnovali na internetu na nasich webovych strankach. V [été jsme poradali
za Ucasti odbornik(i rekondi¢ni vikendové cviceni v Kokotinskych lesich, které
jsme zakonéili . OLYMPIADOU AMS.

Za zakladni systémové nedostatky navrhu MZ poklddame nasledujici:

Vydanim osvédceni stvrzuje MZ, Ze dana PO je nedilnou soucasti zdravotniho
systému a mUZe se krom jiného ucastnit fizeni a proces( ve verejné spravé. Toto
osvédceni je zavislé na splnéni fady podminek. Az potud je to v poradku. Systémovy
problém nastava, kdyz MZ si klade podminky, ale nefesi financovani PO. Pfitom vi,
jakou nadhodnotu PO do zdravotniho systému pfinaseji ve formé pomoci pacientlim
a jejich rodinnym pftislusnikiim a zdroven jak dlezitou zpétnou vazbou pro MZ jsou
v jeho agendé a procesech rozhodovani. A to vse bez finanéni podpory, na rozdil od
ostatnich subjektl fungujicich ve zdravotnim systému. Pritom finanénich prostredku
z verejného zdravotniho pojisténi (cca 360 miliard), vzhledem k zanedbatelné ¢astce
potifebné pro ¢innost PO, je dost. Na setkdni s pfedsedou vlady Andrejem BabiSem
na Ufadé vlady v kvétnu minulého roku jsem o tom, mimo jiné, také hovofili (viz.
pfiloha foto pti predani nasi Vyrocni zpravy).



MZ jinymi slovy fikd — mame vas PO radi, potfebujeme vas, ale penize na svoji
¢innost si sezente, kde chcete. My vas budeme kontrolovat od koho a odkud je mate
a pokud se ndm to nebude libit, vySkrtneme vas ze Seznamu a sebereme vam
osvédceni. Do jaké situace MZ pacientské organizace tak dostdva? PO musi, aby
zabezpecdily svoji ¢innost, shanét sponzory a granty. Doprosuji se milodar(i a mnohdy
se stdvaji vazaly farma pramyslu. Maji totiz své provozni naklady, maji svij plan
¢innosti pro pacienty, potrebuji se profesionalizovat — napf. najimat odborniky na IT,
pokud chté&ji informace a besedy prenaset pro pacienty v celé CR, naptiklad formou
internetu a web. semindrd. Potifebuji finan¢ni zabezpeceni, jinak nemohou kvalitné
fungovat.

V divodové zpravé MZ v predposlednim odstavci se uvadi ,,Podminky
reprezentativnosti, transparentniho financovani a minimalni doby existence snizuji
riziko subjektl fizenych ucelové, tj. napfr. k propagaci urc¢itého medicinského
postupu”. Pro vyvazenost by se urcité hodilo doplnit ,,a k propagaci urcitych Iéka,

[éCiv a potravinovych dopliikd“. Podminky uvedené v didvodové zpravé poprvé
zaznély na setkdni zastupcl nasi PO s ministrem zdravotnictvi Adamem Vojtéchem
v listopadu 2018 (viz. pfiloha - foto z tohoto setkani), a to jako podminka pro ziskani
Clenstvi v Pacientské radé, tedy v poradnim organu ministra, nikoliv podminky
registrace PO v seznamu MZ! Nyni jsou pouzity jako podminky pro ziskani osvédceni
MZ pro PO.

Uvedené podminky jsou dost pfisné a vychdazeji z francouzského modelu. Ten vSak na
rozdil od navrhu MZ zajistuje pro PO prevainy zdroj financovani od statu. Pak to ma
logiku.

e MZ v definici pojmu PO vymezuje povinnosti a podminky existence PO, zapsané na
Seznamu. Vlbec se vSsak nemluvi o pravech PO. Pro vyvdzenost legislativnich zmén je
tfeba zadroven definovat prava, kterd PO ziskd osvédcenim od MZ.

e Prohlaseni o poctu ¢lenli nema vypovidaci hodnotu o kvalité PO. M{Zeme byt jen tfi
do mariase a pfitom mizeme udélat vic pro pacienty, nez PO, kterd se ohani
vysokym poctem ¢lent. Nase cilovd skupina mda 80 000 pacient( s rakovinou
prostaty. Rada z nich do Prahy na nase setkani nejezdi. V dobé internetu viak sleduji
nase webové stranky, a proto nemaji potrebu byt ¢leny nasi PO. Maji vSak potiebu
byt informovani, a to nejen doktory a odborniky, ale hlavné autentickymi pacienty,
kteti se |é¢i a usiluji o ziskani plvodni kvality Zivota — véetné toho intimniho. Néktefi
se o0 své nemoci stydi hovofit, a to i pred rodinou a upfednostfiuji anonymitu. A to je
dlvod, proc se nam zatim nepodafrilo vytvofit sit nasich pacientskych organizaci
v jednotlivych krajich, jako je tomu napftiklad ve Svédsku.

Za pacientskou organizaci Asociace muzu sobé z.s.
Stanislav Kolb

prezident



