Archie Bunker, All in the family:

“Nic mu nebylo kdyz sel vecCer spat
a rano se vzbudil mrtvy.”
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Dialog o zdravotni péeci:

0O pacientech
“*Pro pacienty
“*Bez pacientu
V CR je nékolik stovek roztrouSenych pacientskych organizaci

a vetSina az na extrémni vyjimky nema zajem konkurovat nebo
nahrazovat |ékare nebo se plést do politiky.

Maji upAmnou a neziStnou snahu pomahat.

——
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** VéFime, Ze pacientské organizace znaji problematiku svych diagn6z a
jsou schopné poskytnout svym €lenam vice nez jenom zakladni
Informace a to vSude tam, kde to zdravotnicky personal - z davodu
¢asove tisné, nepripravenosti, anebo dokonce i neochoty - nedokaze
zvladnout.

** VetSina pacientskych organizaci byla zalozena pacienty, ktefri zjistili,

ze nemohli najit dostatecne informace a moralni oporu v existujicim
zdravotnim systému. Citili se osamoceni uprostred zdravych lidi, ktefFi
je nechapou a nesdileji s nimi stejné zkuSenosti, a jimz jsou dokonce
mnohdy na obtiz, napriklad, kdyz chtéji hovofit o své diagnoze.

L)

** Psychologicky dopad diagnozy je nekdy vice zdrcujici nez diagnéza

sama. Pomoc pacientum vyrovnavat se se svou diagnozou a jejimi
nasledky vyzaduje €as a trpélivost. Pacientské organizace jsou
schopny tuto pomoc poskytovat a bylo by potrebné, aby zdravotnicky
personal védél o jejich existenci a snazil se s nimi spolupracovat,
nebo na né alespon pacienty odkazovat.

L)
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Situace v EU - zastresSujici pacientské organizace,
které maji povereni vyjednavat za jejich organizace
se zdravotnimi institucemi a postupné privedly
pacienty do vSech jednani a verejného povedomi.

Vzhledem k tomu, ze Ceska verejnost ma jesté stale
v Eerstvé paméti povinné &lenstvi ROH nebo KSC,
zastresujici organizace se mohla setkat jenom s
nechuti a odporem.

Navic se pacientske organizace vzajemne povazuji
za konkurenci stejné velice omezenych financnich
zdroju.

e

KOALICErPROZDRAVI



~—~— / T ——
KOALICEPROZDRAVI

WWW.KOALICEPROZDRAVI.CZ

Oficialné zalozena v ¢ervnu 2004

Vedeni:
Mgr. Tomas Cikrt,
Zakladatel o.s. lidi malého vzrustu ,Palec¢ek®
Mgr. Jan Lorman,
Feditel, Zivot 90
Prof. MUDr. JiFi Vorlicéek, CSc.
prednosta, Interni hematoonkologicka klinika FN a LF MU Brno

Kancelar:
Jana Petrenko
Mgr. Denisa SevcCikova



“»Koalice pro zdravi je neziskova obecné prospésna organizace.

Vznikla v éervnu 2004 za Uéelem vytvoreni podminek i neutralni pady pro progresivni

dialog a hledani dil¢ich napadii ke zlep3eni zdravotni péée v Ceské republice.

*** Mezi nade nejdileZitéjsi cile patii poskytovani pomoci pacientskym organizacim,
které by se mély stat respektovanou soucasti ¢eského zdravotnictvi a partnery

poskytovatela zdravotni péce.

¢ Koalice pro zdravi nevystupuje jako pacientska organizace, ale umoZziiuje takovym
organizacim aktivné se zapojovat do diskusi tykajicich se pacienti Ceské republiky na

,domaci padé i na urovni EU.

¢ Koalice pro zdravi si v Zadném p¥ipadé neklade za cil vytvorit komplexni
zdravotnickou reformu, ale snazi se podporit konkreétni kroky, které sméruyji
k vylepSeni sluzeb a péce o pacienty a k jejichz realizaci neni nutné komplexné

reformovat zdravotnictvi nebo vytvaret nové zakony.

—
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Programoveé prohlaseni vlady Jifiho Paroubka 2005
5.5 Zdravotnictvi

Bude pokraéovano v poradani pravidelnych tiskovych konferenci na drovni
Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky se zafazovanim aktualnich
odbornych témat, aby byla zajiStovana jak informovanost obéanu a
upevnovani jejich socialnich jistot, tak i €éinnost osvétova. Tento zpusob
spoluprace i s odborovymi organizacemi ve zdravotnictvi, a zejména

s Ceskou lékafskou komorou a Svazy pacientil, povede k racionalnéjsimu
rozhodovani o dalSich diagnostickych a lIééebnych centrech a jejich
potfebném vybaveni.

**Koalice pro zdravi je élenem Narodni rady proti obezité
**Koalice pro zdravi je lenem Néarodni rady proti osteoporoze

**Koalice pro zdravi je élenem Pacientského poradniho sboru EU

e T e
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+** Clenové a partneri koalice:

Academia Medica Pragensis —
spolupracujici organizace projektu ZMENA
http://www.amepra.cz/nadace

Arcus - onko centrum
http://arcus-oc.org/

ASNEP

Asociace pro medicinské pravo a bioetiku
http://www.zdravopravo.cz/

Ceska Iékarnicka komora

Ceska spolecnost pro aterosklerézu

Ceska unie neslysicich
http://www.cun.cz/

Ceské ILCO - sdruzeni stomik
http://www.ilco.cz/

Czechmed
http://www.czechmed.cz/

Federace rodi¢t a piatel sluchové postizenych
http://www.frpsp.cz/

Jablonecky klub onkologickych pacienti —
JAKOP

Klub bechtérevika
http://sweb.cz/klub.bechtereviku

Klub laryngektomovanych v CR
http://www.larynx.cz/

Klub Zen s nadorovym onemocn&nim - ZAP
http://www.sweb.cz/klub.zap

Liga proti otokam

Klub Zen s nadorovym onemocnénim - ZAP
http://www.sweb.cz/klub.zap

Liga proti otokam

Liga proti rakoving
http://www.lpr.cz/

MAFS
http://www.mafs.cz/

MAMMA HELP CENTRUM
sdruZeni pacientek s nddorovym onemocnénim prsu
http://www.mammahelp.cz/

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Nadacni fond Partnerstvi pro zdravé cévy
http://www.zdravecevy.cz/

Obganské sdruzeni AUTISTIK
http://www.volny.cz/autistik

Obcanské sdruzeni ESET HELP
http://www.esethelp.cz/

Obganskeé sdruzeni KOLUMBUS
http://kolumbus.wz.cz/

+SSdruZeni pacientt chronickych plicnich nemoci

Sdruzeni pro komplexni péci pii détské mozkové obrné

SdruZeni pro pomoc mentalné postizenym v CR - Modry kli¢

http://www.modry-klic.cz/

Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych piihodach

http://www.sdruzenicmp.cz/

Sdruzeni rodi¢u a pratel diabetickych déti

Spole¢nost "E"
http://www.epilepsie.ecn.cz/

Spoleénost vSeobecného lékaistvi
ceské Iékarské spolecnosti J.E.Purkyng
http://www.cls.cz/

Svaz diabetiki CR
http://www.diabetes.cz/

Sympathea - celonarodni sdruzeni ptibuznych
duSevné nemocnych
http://www.sympathea.cz/

Unie Roska - ¢eska MS spoleénost
http://www.roska-czmss.cz/

OBZOR - obg. sdruzeni pro vozickate a jejich pratele VIDA, o.s.

ORFEUS obé&anskeé sdruzeni ZP
http://www.orfeus-cr.cz/

Sdruzeni Ochrana nenarozeného Zivota
http://www.dis.cz/sonz/

http://www.vidacentrum.cz/

VSeobecna zdravotni pojistovna SR
http://www.vszp.sk/http://

——
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Co chteji/nechtgji pacient

Karel Vedral, Klub Bechtéreviku

K **Pacienti chtgji predev&im byt zdravi a nebyt pacienty, ale pokud jiZ jsou, tak chtji

3 byt I€kati rovnocennym partnerem, Iékar jim poskytuje sluzbu, za kterou dostane
zaplaceno jejich penézi viozenymi do pojisténi. Pacient, ani v této dob¢, nemuze za
pripadné nefunkéni systém a proto ma narok aby lékat k nému pristupoval jako k

€ partnerovi! Aby mohl tento vztah platit musi byt Iékat odpovédny.

|« Pacienti nechtéji byt klamani, obtéZzovani a brani jako rukojmi riznych komor a
instituci. Pacienti nechtgji, aby o jejich zdravi rozhodovali ufednici. Pacienti chté&ji, aby
\V} spolecnost respektovala jejich momentalni zdravotni omezeni.

e **Nejvétsi problém soucasné doby je pro pacienty nerozhodnost Iékaie, ktery je pod
tlakem raznych pojiStoven, nadfizenych ufadd (ministerstvo, komory a pod) a jejich

ufednikd v€etné rdznych reviznich Iékafu a finanénich omezeni.
r

Spravné by mélo byt: jsem lékar a pro vase zdravi jsem rozhodl takto: predepisi Vam

léky, navrhuji tento zakrok a pod. Bude to stat tolik, tolik z toho hradi pojisStovna a

zbytek by jste mél hradit Vy. Je tu i alternativa nehradit nic, ale je podminéna mensim

ucinkem, nejistotou a pod. Pacient potom odsouhlasi co mize a nemuze. A jiZz nikdo

do toho nemluvi a nehrozi, ze revizni Iékar fekne: tak se |€Cit nebude, lazn¢ nebudou a

pod. Kdo zna pacienta lépe nez oSetfujici I€kar tak ten také musi mit rozhodujici slovo
K a bohuzel i odpovédnost, protoze i on musi za chyby platit.

I —
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Za jablonecky klub onkologickych pacientid JAKOP —
LibuSe Slamova, predsedkyné

= A také znacCné vysoké pfiplatky na léky

= Dale je zlobi a to opravdu moc:

" Nevhodné chovani nékterych |ékafl a pfedevsim strohé az drzé chovani
nékterych sester - jimz Iékar at' z pohodlnosti, nebo pretizeni ponechava

prilis velky prostor k rutinnimu chovani, které hraniCi az s neuctou k
pacientovi

"  Soucasnym vSeobecnym problémem je znacné slozita situace v Ceském
zdravotnictvi

" Neprehledna zdola nahoru az k pani ministryni, zdravotni pojistovny
nevyjimaje. Zdravotnich pojistoven je zbyteCné mnoho a nelze tvrdit, ze
vzdy sleduji pfredevSim zajmy pacientu

KOALICEPROZDRAVI



Karel Dvorak, Kardioklub Praha

+* Co chtgji pacienti? Zdravi a slu$né a citlivé zachazeni. Aby se kazdy zdravotnik choval na
urovni svého postaveni a povéreni.

**Co nechtgji pacienti? Zdvojovani vysetfeni ( roentgeny, odbéry, atp. ) Nekoordinace
odbornych Iékafu mezi sebou i praktickym Iékafem.

+*Co povaZujete za nejvétsi problém pacienti v sougasné dob&? Dlouhé &ekaci doby na
vySetfeni a hlavné zakroky. Uvédoméni si sebe sama jako svépravného a zodpovédného

obdana.

Daniela KeliSova, ALEN - sdruzeni Zzen po ablaci prsu

"Pacienti chtéji, aby s nimi léka¥ o vSem mluvil a bral v uUvahu
jejich ptani, ptipadné i1 odmitnuti 1é&by nebo konzultaci s dalSim
Iékatem. Stale je mala informovanost o tom, jak s nemoci Z2it, jak se
chovat a jak se vyvarovat komplikact.

®"Pacienti nechté&ji pasivné pzijimat 1é&bu, chtéji spolupraci s
Iékazem

—
— i
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Ing. Irena Sezemska, CHOPN - chronicky nemocni pacienti

» Co cht&ji pacienti? - komunikovat s lékari, tzn. rici jim co je a
skutecné trapi, protoze problém maze byt nékde jinde nez lékar ze strohé
" Co vas boli" se mize dozvédet.

» Co necht&ji pacienti? - jen si vyslechnout co jim je a nazdar - aby se
Iekar nevymlouval, Ze na né nema cas.

» Co povazujete za nejvetsi problém pacienta v soucasné dob&? - Ze si
neuveédomuji, Ze si za své oSetreni plati a tedy jsou obchodni partneri
se zdravotnickymi zarizenim a pacient si chce sam vybrat kde se necha
Iécit a ne, Ze kazdy je nacpan do spadovych oblasti.

e T e

—_— -
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. Jana Korandova, Revmaliga:

Co chtéji pacienti:

 Aby se nerozhodovalo , 0 nich, bez nich* (vzdy by méli byt ptizvani k rozhodnutim tykajicim se
zdravotni i socialni problematiky /oblasti a to ne jen v roli pasivnich uc¢astniki. Pozor, kazdé
onemocnéni/ handicap je specificke, proto je nutné do rozhodovaciho procesu zapojit pokud mozno
co nevice obc¢anskych / svépomocnych sdruzeni a to cilené.

Co nechtéji pacienti:

e Aby s nimi bylo nakladano a jednano jako s nesvépravnymi bytostmi!

. Nestoji o faleSny soucit ani o neopravnéné vyhody. Nechtéji vSak, aby se museli doprosSovat svych
prav a naroku. K tomu ale potrebuji dostatek informaci!

Co povaZujete za nejvétsi problém pacienti v souc¢asné dobé?

« “PRAZDNA SLOVA, VYHLASKY, SMERNICE A ZAKONY, KTERE NE VZDY VYCHAZEJI
Z FAKTICKYCH POTREB NEMOCNYCH JEDINCU“

Nedostatek validnich informaci poskytovanych zdravotniky i nezdravotniky (,chcete— li po nas,
abychom se spolupodileli na péci o své zdravi /v¢. prevence/, musime védét vSe ne jen o své
chorobé¢ a jejich dusledcich, ale i o tom, co pro sebe mizeme sami ud¢lat®)

* Nedostatek ¢asu na nas, nedostatek empatie, etiky, soukromi pfi jednani s nami

* Nedostatek asistenc¢ni sluzby a jejich uhrada

—
—_— —
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Chcete znat svou diagnézu a vysledky vySetieni, které k ni vedly?

Chcete znat pravdu o své nemoci dtiv nez vasi pribuzni?

Chcete znat nazor vice odborniku?

Chcete znat duvody kazdého lékaiského vykonu v¢. moznych komplikaci?

Chcete znat prognézu svého onemocnéni?

Dobu a miru omezeni, které nemoc zpusobi?

Chcete mit moznost konzultace i po telefonu?

Chcete mit moznost se objednat na planovana vySetieni bez dlouhého ¢ekani v ¢ekarnach?

Chcete mit moznost volby specializovaného zatizeni, které se specialné vénuje vasi diagndze?

Chcete veédét podrobnosti o kvalifikaci svého oSetiujiciho Iékate a jeho vysledcich lecby?

- ANO -

—
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Cilem KPZ je podporovat produktivni dialog mezi ob¢any /pacienty/, a odbornou verejnosti o
spoluzodpovédnosti za zdravotni péci a zlepSeni podminek pro optimalni alokaci financi ze

statniho rozpoétu, ¢imz v koneéném dusledku budou ziskavat vSichni.




*Pan Profesor MUDr. Oskar Andrysek, DrSc.:

Pacient: “Cetl jsem o tom v ¢asopise.
Pane profesore co kdyby jste
mi zkusil udelat tu eutanazii?
Mozna by to pomohlo”?”
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