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Vazeny pane prezidente,

reaguji na Vas e-mail ve véci pozménovaciho navrhu Vyboru pro zdravotnictvi Poslanecké
snémovny PCR k novele zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi® (snémovni tisk €. 992),
jehoZ ucelem je zakotvit definici pacientské organizace do zdkona o zdravotnich sluzbéch.?

K zaleZitosti jsem si vyZzadala dopliujici podklady od Ministerstva zdravotnictvi.

Ministerstvo uvadi, Ze na legislativni definici pacientské organizace pracovalo nékolik let.?
Vypracovalo resersi zahranic¢ni pravni Upravy i podminek ¢lenstvi v nékterych nadnarodnich
pacientskych organizacich azapojeni do Cinnosti Evropské lékové agentury (EMA).
Do tvorby definice zapojilo ipacientské organizace, pficemz prvni konzultace méla
probéhnout jiz v zavéru roku 2016. Proces probihal ze strany ministerstva transparentné az
do poloviny zati 2020, kdy bylo ukonéeno mezirezortni pfipominkové fizeni k navrhu novely
zédkona o zdravotnich sluzbach.* Podané pfipominky vsak jiz nevypofadalo. Namisto toho
vloZil Vybor pro zdravotnictvi PSP CR ¢ast materie pripravené novely, véetné definice
pacientské organizace, v poloviné dubna 2021 do svého pozménovaciho navrhu k novele
zakona o verejném zdravotnim pojisténi (snémovni tisk ¢. 992). Zaznamenala jsem, Ze tento
krok vzbudil mezi stavajicimi pacientskymi organizacemi polarizované reakce.

Predesilam, Ze vitdm zamér ministerstva umozZnit pacientim zapojit se do nékterych fizeni
a procest, jeZz maji dopad na jejich prava a zajmy. Vymezeni subjektu, ktery je opravnén
pacienty v fizeni zastupovat, je nezbytnym pfedpokladem takové participace. Proto i pfes
vyhradu, Ze ministerstvo nevyporadalo pfipominky k plvodni novele, ocenuji Usili zakotvit
definici pacientské organizace i pravni zaklad pro zapojeni pacientl do fizeni o stanoveni
vySe a podminek Uhrady Ié¢ivého pripravku ur¢eného k [é¢bé vzacného onemocnéni a také
do pracovni skupiny k seznamu zdravotnich vykonl v co nejkratsim ¢asovém horizontu.

1 Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi a o zméné a doplnéni nékterych souvisejicich zdkond,
ve znéni pozdéjsich predpisu.

2 Zakon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich pfedpisu.

3 Powerpointovd prezentace ,Legislativni definice pojmu ,Pacientska organizace’. Konzultace s pacientskymi

organizacemi a dalSimi stakeholdery”. Dostupna zde: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/vk-definice-
po_15-6-2020.pdf.

4 Viz Eklep pro vefejnost: https://apps.odok.cz/veklep-detail?pid=KORNBSGJHXZU.
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Jak doklada i sama predmétnd definice pacientské organizace,’ problematika prav pacientd
se logicky zCasti prekryva s problematikou prdv lidi s postizenim. Monitorovani prav lidi
s postizenim v CR podle Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim (déle také jen
,Umluva“)® patii s G¢innosti od 1. ledna 2018 mezi plisobnosti, které vykonavda verejny
ochrance prav.

Participace lidi s postiZenim na feSeni otdzek, které se jich tykaji, patfi mezi ustfedni
principy Umluvy. Umluva ve svém ¢€l. 4 odst. 3 zavazuje smluvni staty, aby pfi vytvareni
a provadéni legislativy a politik arozhodovani o dalSich otdzkach tykajicich se lidi
s postizenim  konzultovaly slidmi s postizenim aaktivné snimi spolupracovaly
prostiednictvim organizaci je zastupujicich. V ¢l. 29 pism. b) pak Umluva uklddd statim
povinnost aktivné podporovat vhodné prostiedi pro ,zakladani organizaci osob
se zdravotnim postizenim, aby je zastupovaly na mezinarodni, vnitrostatni, regionalni
a mistni Urovni, a sdruZovani se v nich.”

Problematikou participacnich prav lidi s postizenim se zabyval Vybor OSN pro prava osob
se zdravotnim postiZzenim v obecném komentafi €. 7, prijatém dne 21. zafi 2018. Apeluje
v ném na smluvni staty, aby rozliSovaly mezi organizacemi lidi s postiZenim a organizacemi
»pro“ lidi s postizenim (poskytovateli sluieb) a uprednostriovaly hlas organizaci lidi
s postizenim. Za organizace lidi s postizenim povazuje ty, které byly zaloZeny za tcelem
kolektivniho prosazovani a hajeni prav lidi s postizenim, jsou vedeny, fizeny a ovladany
lidmi s postiZzenim a jasnou vétsinu jejich €lent tvofi lidé s postizenim.” Obdobné se vybor
vyjadfil i ve svych dFivéjsich vystupech.®

Dodavam, Ze v pripadé lidi s mentalnim postizenim, demenci ¢i napfiklad déti s postizenim
spadaji do definice organizace lidi s postizenim podle vyboru i takové, kde klicovou udlohu
zastavaji jejich rodinni pfislusnici nebo dalsi blizké osoby.

Uzavirdm, e v souladu s Umluvou o pravech osob se zdravotnim postizenim by mél stat
uprednostiovat bezprostiedni participaci lidi s postizenim na rozhodovacich procesech,
které se jich tykaji, pripadné participaci prostiednictvim jejich organizaci, které jsou
zaloZeny na sdruzovacim principu (s ¢lenskou zakladnou).

5 ,Pacientskou organizaci se rozumi zapsany spolek, jehoZ hlavni ¢innost spociva v pomoci pacientim a ochrané
jejich prav a zajm( a jehoZ ¢leny jsou zpravidla osoby s ur¢itym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim, jejich
osoby blizké nebo jejich zastupci podle ob¢anského zdkoniku, pricemz tyto osoby maji rozhodujici vliv na jeho fizeni.
Pacientskou organizaci se rozumi téz spolek, jehoz cleny jsou spolky, které spliuji podminky podle véty prvni a které
voli ¢leny jeho statutarniho organu.”

6 Vyhlasené pod ¢. 10/2010 Sb. m. s.

7 Obecny komentar Vyboru OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim €. 7, odst. 11. Dostupné (v Ufednich
jazycich OSN) z:
https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/7&Lang=en.

8 Pro srovnani viz Guidelines on the Participation of Disabled Persons Organizations (DPOs) and Civil Society
Organizations in the work of the Committee, CRPD/C/11/2 Annex |l odst. 3. Dostupné z:
https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/7&Lang=en.



https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/7&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/7&Lang=en

Ministerstvo zaloZilo svij navrh definice pacientské organizace na pravni formé spolku,
kterd je v Ceském pravnim radu jako jedina zaloZena na sdruZovani lidi. Vlle spolku vychazi
zvlle jeho clen, ktefi voli jeho Fidici organy. Zaroven jsou vytvoreny predpoklady
pro obousmérny dialog mezi vedenim organizace a jeho ¢&leny. Proto tato prdvni forma
napliiuje podle ministerstva nejlépe kli€ovy princip reprezentativnosti, bézné vyuzivany
v zahraniéi.’ Vedle samotné pravni formy spolku tak podminilo pfiznani statusu pacientské
organizace dalSimi kritérii, a to druhem hlavni ¢innosti (pomoc pacientlim a ochrana jejich
prav a zajmu), strukturou ¢lenti (musi se jednat predevsim o pacienty, lidi s postizenim nebo
jejich blizké), vlivem pacientl/lidi s postiZenim na fizeni spolku, zvefejiiovanim ucetni
zavérky na internetu'® a provozovanim é&innosti na pomoc pacienttim po dobu nejméné
12 mésich. Navic navrhlo zakotvit pojistku pro pfipad snahy zakladatele spolku oslabit jeho
demokraticky princip: pacientskou organizaci se nemohou stat spolky, ve kterych ¢lenové
spolku nevoli ¢leny statutarniho a nejvyssiho organu (tam, kde jim neni ¢lenska schize).

Pro posouzeni reprezentativnosti uréité organizace (spolku) jsou podle mého nazoru
dllezitd i dalsi kritéria, jako je napfriklad faktickd aktivita ¢lenské zdkladny, pocet clend,
uzemni dosah cinnosti a samotna kvalita a efektivita ¢innosti. Bude zajimavé sledovat, zda
a jak budou zohlednéna tato kritéria pfivybéru organizaci pro zapojeni do konkrétnich
fizeni.

S navrhem ministerstva nesouhlasite proto, Ze upira status pacientské organizace
organizacim s pravni formou obecné prospésna spolecnost a Ustav.

Zatimco uUcelem zaloZeni spolku je podle platné prdvni Upravy uspokojovani a ochrana
spole¢ného zajmu, v pfipadé Ustavu se jedna o provozovani ¢innosti uzitecné spolecensky
nebo hospodarsky s vyuzitim jeho osobni a majetkové slozky a v pripadé obecné prospésné
spolednosti o poskytovani vefejné prospésnych sluzeb.'' Vedle formélniho vymezeni je
tfeba vzit v ivahu ryze Ceské redlie, a sice Ze fada soucasnych uUstavl (nékdy i o. p. s.) byla
v minulosti obcanskym sdruzenim, méla svou clenskou zakladnu asvou pravni formu
zménila az v souvislosti s pfijetim nového obcanského zdkoniku po zvazeni tehdy znamého
kontextu.'?

Jako problematické hodnotim, Ze predmétny pozménovaci navrh k novele zdkona
o vefejném zdravotnim pojiSténi vyhrazuje status pacientské organizace vylu¢né spolkiim,
aniz pamatuje na prdvni nastroj, ktery by stavajicim organizacim v pravni formé ustav
a 0. p.s. umoznil nové pravidlo splnit. Platna pravni tprava totiz nepfipousti preménu
ustavu nebo o. p. s. na spolek. Za ucelem ziskani statusu pacientské organizace by proto
musely stavajici Ustavy a o. p. s. podstoupit likvidaci a nasledné zaloZit novy spolek. Tim by

9 Viz reSerSe MZ: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/vk-definice-po 15-6-2020.pdf.

10 Jak uvadi JUDr. Deverova ve své analyze, nékteré spolky vedou jednoduché ucetnictvi, a proto nemaji povinnost
zpracovat Ucetni zavérku.

11 Ustanoveni § 217 odst. 1 zdkona ¢. 89/2012 Sh., ob¢ansky zdkonik, ve znéni pozdéjsich predpisd, ustanoveni § 402
téhoz zakona a ustanoveni § 2 odst. 1 pism. b) zakona ¢. 248/1995 Sb., o obecné prospésné spoleénosti.

12 Prikladem takové organizace je DEBRA CR, z. U., kterd byla od svého zaloZeni v roce 2004 do transformace v zavéru
roku 2014 obc¢anskym sdruzenim s valnou hromadou.
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ovsem pfiSly o kontinuitu, probihajici projekty atd. Nakladnou variantu predstavuje
i pfipadné zaloZeni nového spolku vedle paralelné existujici plvodni organizace.

S ohledem na vyse nastinéné skutecnosti je potfeba peclivé vyhodnotit, zda lze dosahnout
naplnéni kritéria reprezentativnosti vylucné prostiednictvim pravni formy spolku, nebo je
to uskutecnitelné i prostfednictvim pravni formy ustav a o. p. s. Jednu z moZnych variant
feSeni nabizi Statut a Jednaci fad Pacientské rady ministra zdravotnictvi, ktery vyuziva Sirsi
definici pacientské organizace zahrnujici vSechny tfi pravni formy (spolek, Ustav i obecné
prospésnou spolecnost).’®> Ten nespolkovym pravnim formam pfedepisuje, jak dolozit
naplnéni kritérii reprezentativnosti a podilu pacientti na jejich vedeni ¢i fizeni. Ostatné
ministerstvo mélo pfipravenu ivariantu navrhu novelizacniho ustanoveni bez kritéria

spolkového charakteru.'*

Obdobné jako zpracovatelka v Uvodu zminéné analyzy JUDr. Deverova poukazuji nato, Ze
platna pravni Uprava umoznuje Ustavu i o. p. s., aby zajistily vliv pacientd na jejich fizeni
prostrednictvim specidlné ustaveného organu, v jehoz kompetenci by mohla byt volba ¢len(
fidicich i kontrolnich organd a rozhodovani dalsSich dulezitych otazek. Soucasné by takovy
organ mohl plnit roli konzulta¢niho mechanismu (kritérium oboustranného dialogu). Zda by
takovy organ fakticky prispél k posileni demokratického a reprezentativniho principu uvnitf
organizace by pochopitelné odviselo od nastaveni podminek pro ziskani ¢lenstvi v ném.
Posouzeni, zda zvolené organizacni usporaddani konkrétni organizace odpovidd kritériim
pro pfizndni statusu pacientské organizace, by bylo v kompetenci ministerstva.

S kritériem reprezentativnosti souvisi také zasadni otdzka, zda navriena definice
pacientské organizace nepfipravi ve svém duisledku nékteré skupiny pacientli o moznost
zastoupeni v rozhodovacich procesech. Konkrétné se jednd napfiklad o pacienty s nemoci
motylich ktidel a Alzheimerovou chorobou. Pokud je mi zndmo, obé skupiny zastupuje
v soucasné databdazi pacientskych organizaci Ministerstva zdravotnictvi*® vidy pouze jedna
organizace, avsak ani jedna z nich neni spolek. Kladu si otazku, kdo bude tyto pacienty
po pfipadné ucinnosti novely zastupovat, a zda v situaci, kdy pacienty fakticky nezastupuje
zadnd organizace zaloZena nasdruZovani, neni Zadouci zvazit moZnost zastupovani
organizaci s jinou pravni formou (pfi splnéni dalSich kritérii). Stavajici navrh novely vsak
ministerstvu neumoziuje udéleni vyjimky, a to ani z divodu zvlastniho zfetele hodnych.

Na tomto misté bych se rdda vrétila k podminkdam clenstvi v nadndrodnich pacientskych
organizacich. Podle European Patient Forum neexistuje vSeobecné pfijimana definice
pacientské organizace. Samo EPF akcentuje predevsim demokratické fizeni, existenci
obousmérného dialogu a transparentni financovani.’® Velmi podobnd kritéria uplatriuje

13 Statu je dostupny z: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/dokumenty/pacientska-rada-statut-jednaci-
rad-20170727.pdf.

14 Dostupné z: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/vk-definice-po _15-6-2020.pdf.

15 Dostupné z: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=databaze-organizaci.

16 Viz https://www.eu-patient.eu/Members/what-is-a-patient-organisation/.



https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/dokumenty/pacientska-rada-statut-jednaci-rad-20170727.pdf
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/dokumenty/pacientska-rada-statut-jednaci-rad-20170727.pdf
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/res/file/vk-definice-po_15-6-2020.pdf
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=databaze-organizaci
https://www.eu-patient.eu/Members/what-is-a-patient-organisation/

i Evropskd lékova agentura (EMA).Y” Vtomto kontextu stoji za zminku, Ze ¢lenem EPF,
a také napfiklad EDF,'® je Alzheimer Europe - jejim ¢lenem je Ceska alzheimerovska
spolecnost, o. p. s. EMA spolupracuje jak s Alzheimer Europe, tak s European Cancer Patient
Coalition, jejimZ ¢lenem je Aliance Zen s rakovinou prsu, 0. p. s.

Vaieny pane prezidente, sdruZovaci princip povaiuji ve svétle Umluvy o pravech osob
se zdravotnim postizenim za kliCovy pro zastupovani lidi s postizenim, potazmo pacientd.
Neshledavam vsak divodnym, aby byly z moZnosti ziskat status pacientské organizace
a priori vylou€eny organizace s jinymi pravnimi formami.

S pratelskym pozdravem

Mgr. Monika Simdnkova v. .
zastupkyné verejného ochrance prav
(dopis je opatfen elektronickym podpisem)

17 Dostupné z: https://www.ema.europa.eu/en/documents/regulatory-procedural-guideline/criteria-be-fulfilled-
patient-consumer-healthcare-professional-organisations-involved-european_en.pdf.

18 European Disability Forum.
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