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EXECUTIVE SUMMARY

Cielom tejto analyzy je zhodnotit aktivitu pacientskych organizacii (PO) na
Slovensku vo vztahu k formovaniu zdravotnej politiky. Téma pacientskych organizacii je v
sucasnosti aktudlna vzhladom na silnejlce postavenie pacientov v zdravotnictve, v ktorom

zohravaju ¢oraz vacsiu Ulohu ich individualne potreby a zaujmy.

Pri tomto smerovani zdravotnej starostlivosti zohravajui PO vo vyspelych krajinach
nepostradatelnud ulohu. Nielenze zabezpecuju vyraznu informovanost skupin pacientov s
ur¢itym ochorenim, ale taktiez sa podielaju vo zvySenej miere na legislativnych aktivitach a

spolurozhodovani o zakonoch, ktoré maju priamy dosah na ludi.

Nasou zakladnou otazkou je, aky je vplyv PO na formovanie zdravotnej politiky na
Slovensku vo vztahu k pacientom. V tejto analyze sme dospeli k zaveru, Ze priestor na
pripomienkovanie legislativy, ktory pacientske organizécie maju na Slovensku k dispozicii,
nie je vyuzity a plnia len ulohu informa¢ného charakteru. Ich aktivity, ktoré by viedli
k zmene prostredia, su na rozdiel od inych krajin, ako su napriklad Holandsko, Velka
Britania, ale aj Ceska republika minimalneho charakteru. Napriek tomu, Ze existuju
prostriedky anajma priestor na Slovensku na to, aby vytvarali vac¢si vplyv na zakony
a formovanie regula¢ného ramca prijatelnejSieho pre pacientov, stouto aktivitou sa

stretdvame len velmi zriedkavo.

Za sledované obdobie jun 2010 - februar 2012 zasiahli PO do zdkonodarstva tejto
krajiny len v pripade 7 zo 110 legislativnych aktov, ¢o predstavuje len 6%-ny podiel.
Aktivneho pripomienkovania sa zucastnilo len 14 slovenskych pacientskych organizacii
(viaceré znich pripomienkovali ten isty navrh zakona). Sohladom na to, Ze tato ich
nedostatoc¢nd aktivita bola Uspesdna, je tazké pochopit, preco nie je tento priestor vyuzity
efektivnejsie. Tieto aktivity mozno povazZovat za Uspedné z dévodu, Zze 63 % pripomienok
mozno zaradit do kategoérie zadsadnych, pricom 77 % zo vsetkych bolo aj akceptovanych.
Preco teda nevyuziju volny 94%-ny nespripomienkovany priestor (103 zo 110 zakonov
v oblasti zdravotnictva nebolo pripomienkovanych PO), ktory eSte na Slovensku existuje

a aplikuju svoj Uspech na zasadnejsi pocet pripomienok k zdkonom?

Z hladiska naplnenia tohto ciela sme definovali 10 hlavnych odporucani pre

pacientske organizacie na Slovensku:
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1. Profesionalizécia organizacii prostrednictvom manazérsky zdatnych
odbornikov, pripadne lobistov. Ich kombinacia so skisenostami pacientov
as odbornymi vedomostami lekdrov bude nenahraditelnd pri
ovplyvnovani zdravotnej politiky.

2. Systematické vyuzivanie existujuceho priestoru a moznosti vplyvat na
zdkonodarstvo SR. Je nevyhnutné zmenit pomer 7 pripomienkovanych
a 103 nespripomienkovanych legislativnych navrhov za obdobie takmer
2 rokov v oblasti zdravotnej politiky.

3. Uvedomenie si Uspechu v pripade zapojenia sa do legislativneho konania.
AZ 77 % pripomienok PO na Slovensku bolo za 2 roky akceptovanych.
Problém je vsak s nizkym poctom tychto pripomienok.

4. Vyuzitie lobingovych aktivit pri stretnutiach so zamestnancami 3tatnej
spravy.

5. Vyuzitie medidlnej kampane na vytvdranie tlaku pre akceptéciu
konstruktivnych navrhov pacientov. Ako priklad méze sluzit akcia
postihnutych ludi v Ceskej republike a ich zdujem menit zdravotnu politiku
k lepSiemu aj za cenu neformalnych kampani priamo na Ministerstve
zdravotnictva.

6. Snaha zostat nezdvislym obcianskym zdruZenim bez finan¢nej podpory
farmaceutickych firiem, ktorych zaujmy su odlisné od zaujmov pacientov,
ktorych PO zastupuju.

7. Stransparentnenie financovania a poskytovanie informacii o zdrojoch
prijmov, o ¢om sme sa sami presvedcili, Ze nie je zauzivanym pravidlom po
vyplneni nasich dotaznikov pacientskymi organizaciami.

8. Informovanie pacientov prostrednictvom informacnych systémov
vyuzivajucich digitdlne dokumentacie skisenosti.

9. Poskytnutie informacii oich ¢lenskej zakladni a Struktire, ktoré nam
poskytlo len 10 % zo 143 aktivnych PO na Slovensku. Pritom skupina fudi,
ktorych PO zastupuju je zédkladom fungovania a misie PO.

10. Dokonalé zabezpecenie informovanosti pacientov azastupovania ich
nazorov pri formovani prostredia, ktoré ovplyvni ich lie¢cbu a pristup

k zdravotnej starostlivosti vyznamnym spésobom.

Pacienti si vsucasnosti uvedomuju svoje prava asnazia sa byt dokonale

informovani o svojom zdravotnom stave. TaktieZ sa vsak snazia spolupodielat a vplyvat na
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rozhodovacie procesy, ktoré ovplyviuju ich liecbu a prostredie, v ktorom sa liecia a ziju.
Presne tieto Ulohy by pacientske organizacie mali vziat do vlastnych ruk a zabezpecit, aby
boli tito pacienti vypocuti, aaby sa vbuduicnosti dokazalo pragmaticky pristupovat

k pacientom s podobnym ochorenim.
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1. Sucasné trendy v postaveni pacientov v zdravotnictve

1.1. Silnejuca uloha pacientov ako spotrebitelov zdravotnych sluzieb

Uloha pacientov v kazdodennom styku s poskytovatelmi zdravotnej starostlivosti
silnie. Dévodom je rastlci zaujem pacientov byt dokonale informovani o svojom
zdravotnom stave, spdsoboch liecenia a alternativach navrhovanej lie¢by. Obdobie, kedy
pacient rozmyslal spésobom: “Pdn doktor, nehovorte mi aké mdm moZnosti na liecenie, ale
urobte to, ¢o uzndte za vhodné.” je za nami. Tento aspekt je pozorovatelny nielen na Urovni
starostlivosti o svoj vlastny zdravotny stav, ale aj v suvislosti s rasticim zdujmom

ovplyviovat zdravotnu politiku a tym i Specificku cielova skupinu fudi. (Moser, 1992)

Tento fenomén mozno predovsetkym pozorovat v krajindch s modernizovanymi a
reformovanymi zdravotnymi systémami, v ktorych sa tradi¢né paternalistické vztahy lekar
vs. pacient menia na nové interakcie zamerané na reSpektovanie prdv, individualnych
zaujmov apotrieb pacienta. Vtychto krajindach sa vsucasnosti zacina hovorit
o zdravotnictve s centrdlnym zameranim na pacienta. Adekvatne sa tomu prispdsobuje
i pristup lekdrov, ktori venuju mnozstvo ¢asu vysvetleniu konkrétnych krokov, ktorym by

mal pacient podstupit pocas diagnostizacie a lie¢enia.

Oficidlne stanovisko Medzindrodnej aliancie pacientskych organizacii definuje
tento stav velmi presne: ,Rozhodnutia v oblasti zdravotnictva, bez ohladu na to na akej
urovni sa vykonaju, ovplyvnia Zivoty pacientov. Aj ztohto dévodu maju pacienti mordine
aetické prdvo na to, aby vzdravotnom systéme zohrdvali vyznamnu udlohu. AngaZovanie
pacientov do rozhodovacich procesov napomdha zohladneniu ich potrieb, preferencii
a schopnosti. Toto je ifinancne efektivna cesta k tomu, aby sa adresovali potreby rasttceho

poctu ludi's chronickymi chorobami.” (IAPO, 2012)

1.1.1. Pacient ako spotrebitel’

Tieto trendy v poskytovani zdravotnej starostlivosti podnecuju casto krat i
kontroverzné diskusie o postaveni pacienta ako spotrebitela sluzieb vzdravotnom
systéme. Prirovnanie pacienta k spotrebitelovi, ktory tak ako kazdy iny jednotlivec
v trhovom hospodarstve ocakava za svoje platby kvalitnu protihodnotu, je viak i napriek

ostrym kritikdam pochopitelné a normélne.
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Spotrebitelskd spolo¢nost, v ktorej Zijeme v sucasnosti vplyva ina zdravotnictvo.
Tak sukromné ako aj verejné sluzby sa stavaju Uspesnymi podla ich schopnosti reagovat na
moderné ocakdvania spolo¢nosti. (Milburn, 2001) Pacienti maju v 21. storo¢i zaujem
dozvediet sa o kazdom aspekte poskytnutej zdravotnej starostlivosti. Tento pristup ich
odliSuje od svojich rodi¢ov astarych rodi¢ov, ktori v minulosti plne reSpektovali

rozhodnutia lekarov bez ohladu na stupern ich informovanosti. (Moser M., 1992)

Je vsak nespravne interpretovat tieto skutocnosti spdsobom, ze Uloha lekarov sa
stava v danom systéme druhoradou. Uloha lekara zostava nadalej nepostradatelna, zmenu
vSak prindsa posilnend uloha pacienta, ktord vyplyva zjeho zaujmu o svoje zdravie,
z dokonalejsej informovanosti a vnasanim principov trhového hospodarstva do sektoru
zdravotnictva. Koncept, ktory sa skryva za touto zmenou ovplyvnil globdlnu ekonomiku
a priemysel so sluzbami a nasledne sa tieZ premietol do zdravotnictva. (Bachman, 2006) Na

zaklade toho mozno konstatovat, ze:

..aktivna uloha spotrebitelov zdravotnych sluZieb narastd, pricom cielom jednotlivcov
je manaZovat svoje vilastné zdravie. (Guillamon, Armayones, Hernandez, Gémez-ZUhiga,

2010)

Ako priklad mozno uviest Velkd Britdniu a Holandsko, kde sa ,od roku 2000
zdoraziiovala v réznych vladnych dokumentoch ainiciativach dolezZitost vyberu pacienta
ako aj hlasu v rozvijani a zlepSovani zdravotného systému.” (Mold A., 2010) V kapitole 1.3.
sa budeme venovat prave situacii v Holandsku, kde sa zastupovanie zaujmov pacientov
aich posilnend uloha prostrednictvom ob¢ianskych zdruzeni — pacientskych organizacii -
ujala vo velmi vyznamnej miere. Tieto zdruzenia, respektive pacientske organizacie su
v Holandsku plne reSpektovanymi partnerskymi zoskupeniami pri rokovaniach
o fungovani zdravotného sektoru apri spolurozhodovani o vyznamnych legislativnych

aktoch.

Posilnena uloha pacienta je viditelna nielen na individualnej arovni, pri osobnych
kontaktoch s poskytovatelmi zdravotnej starostlivosti, ale aj na urovni kolektivnej.
Hlavnym zdujmom vtomto zmysle je podielanie sa na spolurozhodovani vo veciach
verejnych, ktoré sa tykaju zdravotnictva, zdravia, zdravotnej politiky azdravotného
systému. Na mysli madme najma planovanie koncepcii, vyskumov a vladnej politiky. Tato
kolektivna Uroven pacientskej aktivity zabezpecuje dosahovanie kvalitnejsich rozhodnuti
kvoli skusenostiam pacientov. O ¢om by teda bola demokracia ak by sa aj tato koncepcia

neujala v su¢asnych diskurzoch?
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Asi najzédsadnejsim dévodom spolurozhodovania pacientov na kolektivnej urovni
je existencia mnozstva skusenosti a vedomosti tychto pacientov, ktoré samozrejme maju

potencial na zlepsovanie kvality politickych rozhodnuti v oblasti zdravotnictva.

1.1.2. Formy vztahov medzi lekarmi a pacientmi

Roter aHall (1992) charakterizovali 4 zdkladné formy vztahov a spdsobov
komunikacie medzi lekdrmi a pacientmi, na zdklade ktorych moZno identifikovat isilu

postavenia pacientov vdanom zdravotnom systéme:

» Standardné - nedostatok kontroly tak na strane lekarov ako aj na strane
pacientov;

* Paternalistické - dominantné postavenie lekdrov a pasivna uloha
pacientov (este stale je to naj¢astejsie sa vyskytujuci vztah vo svete);

* Spotrebitelské - opacné postavenia zastUpenych stran ako v pripade
paternalistickych vztahov, silnejuca Uloha pacienta (vztahy, ktoré su
pritomné najma v zapadnych kultdrach);

* Kooperativne - spolurozhodovanie pacienta alekéra, ¢o by znamenalo

idedlny vztah.

Na Slovensku mozno este stale vo velkej miere pozorovat paternalisticky vztah
medzi lekdrom a pacientom. Nazory lekdrov su plne re$pektované ako aj ich vybrané

spbsoby lie¢by a to aj napriek tomu, Ze nie vZdy su spravne.

1.2. Pacientske organizacie ako odpoved na sucasné trendy

v silnejicom postaveni pacientov v zdravotnych systémoch

Existuje niekolko spoésobov, ako mézu pacienti posiliovat svoje postavenie
pri manazovani svojho vlastného zdravotného stavu. Jednym z tychto sp6sobov a taktiez
najlepsie uplatnitefnym je prostrednictvom aktivhych pacientskych organizacii. Ich
uloha sa stdva klu¢ovou vzhladom na zmenu postavenia pacientov v systéme ana ich

zaujem spolurozhodovat o veciach, ktoré sa ich priamo tykaju.

Pacientske organizacie su zdruZenia ludi, ktorych spaja urcity problém, respektive
urcitd diagndéza. Najcastejsou formou pacientskych organizacii si organizacie zastupujuce

pacientov, ich rodinnych prislusnikov ainych zainteresovanych fudi na bdaze urditej
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diagnézy, proti ktorej sa snazia ndjst rieSenie. SU to prave tieto organizacie, ktoré
umoznuju lepsiu informovanost pacientov trpiacich na urcitd chorobu zdielanim
liecebnych aZivotnych skusenosti inych pacientov, ktori presli alebo prechadzaju tymi

istymi problémami.

Navyse, jednou z najpodstatnejsich uloh pacientskych organizacii je aj vytvaranie
rovnovahy medzi zdujmami pacientov na jednej strane azdujmami poskytovatelov
zdravotnej starostlivosti, obchodnych aktérov a politickych nominantov na strane druhe;j.
Tato rovnovahu mozno dosiahnut napriklad poskytovanim informacii pacientom, ku
ktorym by v opacnom pripade nemali pristup, alebo aj podielanim sa na rozhodovacich

procesoch, ktoré vplyvajui na fungovanie zdravotného systému.

1.2.1. Ulohy pacientskych organizacii

Pacientske organizacie by mali predovietkym zodpovedat za:

* zastupovanie pacientov pri rozhodovaniach v otazkach zdravotnej politiky
u kompetentnych organov;

* prispievanie navrhov do legislativneho procesu a formovania zdravotnej
politiky;

* informovanie o novinkach v zdravotnej starostlivosti;

* umoznenie stretnutia medzi pacientmi a lekarmi;

* zvylSovanie verejného povedomia o zdravotnych poruchéch, ich
predchadzaniach, ale aj o Specifickych chorobach a spésoboch ich liecenia
(organizovanie konferencii a poskytovanie informacii);

* podporovanie vedeckého vyskumu v suvislosti so svojim zameranim.

Prave vyvijanie vplyvu na rozhodovacie a legislativne procesy relevantnych
statnych institucii by malo byt klu¢ovym cielom pacientskych organizacii. Samozrejme
hlavhym predpokladom pre naplnenie tohto ciela je priestor v danom systéme
zdravotnictva, ktory maju kdispozicii. Pacientske organizacie vyuzivanim tejto
lobistickej kompetencie dokazu pozitivne vplyvat na zodpovednejsie, efektivnejsie
a Uspesnejsie zaobchadzanie s akiutnymi pacientmi. Zaroven ich skiusenosti dokazu
prispiet ik celkovému zlepseniu zdravotného stavu populacie zdlhodobého

hladiska ato vytvaranim best practice-ov a kumulaciou vedomosti o moznostiach
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predchadzania danym chorobam. Tieto vyhody je v3ak mozné dosiahnut len

v pripadoch, ak na to maju dostatocny priestor, zaujem, kapacity a know-how.

1.2.2. Zabezpecenie nezavislosti pacientskych organizacii

Reputdcia a kvalita pacientskych organizacii zavisi od ich schopnosti adekvatne
a Uuspedne zastupovat zaujmy svojich ¢lenov. Na dosiahnutie tohto ciela musia byt
pacientske organizacie nezavislé od ostatnych zu¢astnenych stran v zdravotnom systéme.
V tomto ohlade rozumieme pod pojmom ostatné zucastnené strany najma farmaceutické

spolo¢nosti, ktoré su ¢asto krat dominantnym sponzorom pacientskych organizacii.

Tato skutocnost ich samozrejme nemusi za kazdych okolnosti negativne ovplyvnit.
Je viak dolezité, aby aj pri takomto type financovania pokracovali v absolitnom hajeni

zaujmov svojich ¢lenov, najcastejsie akutne chorych pacientov.

Treba vsak poznamenat, Ze zdujmy tychto pacientov nie su Uplne zhodné so
zaujmami farmaceutickych spolo¢nosti. Preto by si mala pacientska organizacia zabezpecit
nezavislost aschopnost presadzovat v niektorych pripadoch aj iné nazory ako su
stanoviska farmaceutickych spolo¢nosti askér sa zamerat na zdujmy svojej clenskej

zakladne.

Nasim cielom nie je zov3eobecrnovat aaplikovat tieto skuto¢nosti na vsetky
pacientske organizacie. Existuje mnozstvo organizacii, ktoré sa voci financovaniu
farmaceutickymi firmami stavaju Uplne odmietavo kvoli podozreniam z konfliktu zaujmov,

ktory je v tychto pripadoch ¢asto krat pritomny. (European Public Health Alliance)

Aj v pripadoch financovania farmarceutickymi spolo¢nostami sa da takymto

konfliktom zdujmov predchadzat a to nasledovnymi spésobmi:

e urcenim limitov na podiely sponzorskych darov zo strany farmaceutickych
spolo¢nosti na celkovych prijmoch pacientskych organizacii;
* jasnym urcenim ulohy sponzorskej organizacie v suvislosti s projektmi, ktoré

financuje.” (European Public Health Alliance)

1.2.3. Profesionalizacia, manazérske a odborné zazemie pacientskych organizacii

Z hladiska dosahovania elementarnych cielov pacientskych organizacii, ktorymi su

najma ovplyviiovanie rozhodovacich procesov a legislativna aktivita, je profesionalizacia
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v

personalu tychto organizacii kla¢ova. Clenovia pacientskych organizicii st bohati na
skusenosti, ktoré sa tykaju ich Zivotnych osudov, zdravotného stavu anavrhov na
efektivnu lie¢bu tohto stavu. Casto krat viak nedisponuju dostatkom manazérskych
a vyjedndvacich zru¢nosti, ktoré su klucové pri snahe o dosiahnutie zmien, napriklad i pri
rokovaniach o ndvrhoch zdkonov na Ministerstve zdravotnictva alebo v inom orgéne, ktory

zodpovedd za zdravotny sektor v krajine.

Prvym dolezitym predpokladom uUspechu clenov a predstavitelov pacientskych
organizacii je schopnost rozmyslat za hranicami svojich skusenosti, ktoré su vsak taktiez
vyznamnou sucastou profesiondlneho vybavenia tychto dobrovolnikov. Disponovat by
vsak mali okrem toho vyjedndvacimi schopnostami, ale aj odbornymi vedomostami
zmedicinskej alebo vedeckej oblasti. Len tak budd tito odbornici schopni aktivne
a Uspesne zasahovat do rozhodovacich procesov v zdravotnictve. (van de Bovenkamp,

Trappenburg a Grit, 2009)

1.2.4. Virtualne pacientske komunity aich potencialny prinos k ti¢asti pacientov na

zasadnych rozhodnutiach v oblasti zdravotnictva

Okrem ovplyvnovania legislativnych procesov v krajine je samozrejme cielovou
ulohou kazdej pacientskej organizacie informovat Siroku verejnost o témach, ktoré sa ich
mozu priamo tykat. Posilhovanie postavenia pacientov méze byt do velkej miery
dosahované aj prostrednictvom internetu. Je samozrejmé, Ze pacienti sa mozu stat lepsie
informovanymi, zaangazovanymi akontrolovanymi  vyuzivanim  prave tohto

komunika¢ného prostriedku. (Guillamon, 2010)

Prave Guillamon (2010) sa venoval podrobnejsie vo svojej studii o vytvarani
virtudlnych zdravotnych komunit, ktoré by boli akymsi logickym krokom evolucie ¢innosti
pacientskych organizacii. Pacientske organizacie pouzivaju internetové prostriedky na
Sirenie informacii pre svoje cielové skupiny samozrejme aj v sucasnej dobe. Predmetom
tychto informdcii su predovietkym problémy spojené skonkrétnymi chorobami
a sposobmi liecenia, menej sa v3ak venuju zdielaniu odbornych vedomosti, socidlnej
podpore cielovych skupin apodpore vedeckého vyskumu. Vtomto ohlade by bolo
najoptimistickejsim scendrom, ak by sa pacientske organizacie snazili aj prostrednictvom
internetu spdjat pacientov na réznych socidlnych sietach a zabezpecovat ich prinos pre
vedecky vyskum. Tymto spoésobom by dokdzali zabezpecit i podporu vyznamnych zmien

v zdravotnom systéme. (Guillamon, 2010)
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Prikladom uUspesnej aplikdcie modernych technolégii, ktorych cielom je uzsie
zapojenie pacientov do procesu lie¢enia je aj Digitdlna dokumentdcia skisenosti pacientov
v Holandsku. Tento informaény systém umozniuje pacientom manaZovat svoju vlastnu
dokumentaciu o poskytnutej zdravotnej starostlivosti atym isledovat konkrétne kroky,

ktoré boli na nich vykonané v sulade s ochorenim, ktorému podliehaju.

1.3. Pripadova studia o fungovani pacientskych organizacii v Holandsku

Autori van de Bovenkamp, Trappenburg a Grit (2009) analyzovali vo svojej studii, ¢i
neokorporatny model’ silnych pacientskych organizacii, ktoré sa kolektivne ztcastiuju na
spolurozhodovacich procesoch v zdravotnictve v Holandsku je dobrym modelom riadenia

zdravotnej politiky.

Holandsky systém umoziiuje pacientskym organizacidm aktivnu Ucast na
spolurozhodovani o otadzkach systému zdravotnej starostlivosti. Tento model tym umoznil
vznik velkého mnozstva pacientskych organizicii, ktoré sa mézu, ale nemusia zameriavat
na urcitu skupinu ochoreni. Hlavnym vyty¢enym cielom pacientskych organizacii

v Holandsku je zastupovanie zaujmov pacientov vo formalnych rozhodovacich procesoch.

Autori Studie sa zamerali na analyzu troch oblasti fungovania pacientskych
organizacii:
1. Moznosti na spolutiéast PO na rozhodovacich procesoch verejnych institucii

2. Vplyv pacientskych organizdcii na rozhodovacie procesy

3. Poziadavky na pacientske organizdcie v profesionalizdcii timov

1.3.1. Moznosti na spoluti¢ast PO na rozhodovacich procesoch verejnych institucii

V suvislosti s prvou oblastou sa prostrednictvom studie zistilo, Ze spoluticast
pacientskych organizacii na rozhodovani zodpovednych $tatnych institucii nie je len
ur¢itym politickym ndvrhom, ale je aj vpraxi aplikovanym pravidlom. Pacientske
organizacie aktivne konzultuju navrhy zdkonov s Ministerstvom socidlneho zabezpecenia

a Sportu, parlamentom, vladnymi orgdnmi, ako aj samospravami. Nie je to len vramci

' Neokorporatny model je opakom pluralitného modelu rozhodovacieho procesu, kedy sa zaujmové
skupiny snazia ovplyvnit rozhodovovaci proces mimo formalizovaného institucionalneho
zoskupenia, najma prostrednictvom lobingu
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osobnych stretnuti aformalizovanych rokovani, ale aj prostrednictvom réznych
neformalizovanych lobingovych aktivit s vlddou a politickymi stranami, napriklad pisanim
a zasielanim 3tudii, konzultaciami, ale aj prostrednictvom médii. Pacientske organizacie
v Holandsku sa nesnazia hladat konfrontaciu, ale skor objektivne presvied¢at rozhodovacie
organy v rdmci zaujmov svojich ¢lenov. Vdaka ich profesionalne, manazérsky, odborne
avyskumne zdatnym timom st akceptovanou stranou tychto rokovani a casto

vyhladavanymi partnermi rokovani.

1.3.2. Vplyv pacientskych organizacii na rozhodovacie procesy

Co sa tyka vytvérania vplyvu, pacientske organizacie v Holandsku maju za ciel
ovplyvihovat rozhodovacie procesy. Vo vacsine pripadov sa tento proces konci pre
pacientske organizacie Uspesne. Ako priklad mozno uviest zmeny v zdkonoch o distribucii
liekov pre pacientov s HIV alebo rakovinou prsnika, zmeny v kritéridch Uhrad vykonov
zdravotnymi poistoviiami, vytvarania znaciek kvality, ktoré v sicasnosti berd do Uvahy
poistovne pri rokovaniach s nemocnicami, pricom tie si ndasledne nutené poskytovat
zdravotnu starostlivost na zaklade tychto kritérii. Zaverom tejto kapitoly studie vsak bolo,
Ze uspechy pacientskych organizacii nesuviseli vzdy len s moznostou spolutdcasti na

rozhodovacich procesoch, ale najma so stratégiami vyuzivania médii a lobingom.

1.3.3. Poziadavky na pacientske organizacie v profesionalizacii timov

V poslednej oblasti tykajucej sa uc¢inkov a vplyvov na pacientske organizacie autori
studie zistili, Zze ¢lenovia pacientskych organizécii maju pozitivne pocity zvysledkov
organizacii, pricom dotknuti pacienti sa citia byt ,opatovne uzito¢nymi, ucia sa nové veci
a zvysuju svoj sociadlny kapitdl.” (van de Bovenkamp, Trappenburg a Grit, 2009). Riadiace
organy pacientskych organizacii v Holandsku v3ak zdéraznuju, ze je nutné disponovat
v time aj profesionalnymi pracovnikmi, lobistami, vyskumnikmi, manazérmi, ktorych
odborné know-how je dopiiiané pri rokovaniach osobnymi skiisenostami pacientov,
respektive dalSich ¢lenov tychto organizacii. (van de Bovenkamp, Trappenburg a Grit,

2009)
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2. Postavenie pacientskych organizacii na Slovensku

Cielom tejto kapitoly je zhodnotit ¢innost pacientskych organizacii na Slovensku
vo vztahu kformovaniu a ovplyviiovaniu zdravotnej politiky. Analyzovat budeme
predovietkym ich legislativnu aktivitu v pripomienkovani zakonov. Prave tento faktor je
kld¢ovy zhladiska vymahania prav pacientov a potencidlu dlhodobého zlepSovania
zdravotného stavu populacie. Mozno nim formovat pravne prostredie, v ktorom Zija,

a v ktorom sa liecia pacienti.

Kompetenciu vstupovat do legislativneho procesu ziskali pacientske organizacie
na Slovensku prostrednictvom zdkonnych ustanoveni, ktoré im umozniuju redlne menit
a upravovat zakony v pripomienkovom konani, ¢i uz na urovni vlady alebo v Narodnej rade
SR. Avsak nasou hypotézou je, Ze tento priestor pacientske organizacie nevyuzivaju
dostato¢ne atym nespihaju ciele, ktorych uskutoénenie sa snazia zabezpetit
i prostrednictvom finan¢nych prostriedkov ziskanych od farmaceutickych spoloc¢nosti.
Preco potom farmaceutické spoloc¢nosti poskytuju prostriedky tymto organizaciam?
Nebolo by vhodnejsie pouzit ich na iné Ucely, respektive podmieriovat ich finan¢nu

podporu zvysenou legislativnu aktivitou PO?

2.1. Strucny popis legislativneho procesu a moznosti vstupovania

pacientskych organizacii do neho

Moznost pacientskych organizacii vstupovat do legislativneho procesu na
Slovensku nie je limitovana. Zdkon ¢. 350/1996 Z. z. o rokovacom poriadku Ndrodnej rady
Slovenskej republiky a legislativne pravidla tvorby zakonov (¢ 19/1997 Z. z) priamo
upravuju ndlezitosti, postup pri priprave, obsah ale aj formu ndavrhov na zmeny

v pripravovanej legislative.

Legislativny proces sa na Slovensku odohrava v niekolkych fazach, pocas ktorych

maju PO moznost ovplyvnit svojimi ndvrhmi slovenské zékony. Tymito fazami su:

1. Predpripomienkové konanie, pocas ktorého Ministersvo financii Studuje

dopady navrhovaného zdkona na verejné financie.
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2. Medzirezortné pripomienkové konanie — Standardné (30 dni) alebo zrychlené

(7 dnfi) - pocas ktorého do pripomienkového konania méze vstupit aktivne:

a. Povinne pripomienkujici subjekt (Lekarska komora, zdravotné
poistovne, Protimonopolny urad, Urad pre dohlad nad zdravotnou
starostlivostou a iné).

b. Dalsie subjekty okrem povinne pripomienkujucich subjektov
(pacientske organizacie)

¢. Verejnost a to hromadnou pripomienkou, na ktoru je potrebnych 500
podpisov).

Ministerské stretnutia sa uskutocnia v tom pripade ak neexistuje zhoda medzi
ministerstvami o danom navrhu zakona alebo o zdsadnej pripomienke, ktord
na Ministerstve zdravotnictva nebola akceptovana. Ak sa zhoda nendjde ani
pocas tychto stretnuti zdkon vstupuje do dalsieho legislativneho procesu ,s
rozporom” a dana pripomienka sa riesi priamo na vlade hlasovanim.

Mald avelka tripartita, pocas ktorych sa zastupcovia ministerstva stretavaju
s odborovymi zdruZeniami.

Legislativna rada vlady, ktord posudzuje sulad pravnej normy s inymi zakonmi,
to znamena, Ze upozornuje na potencialne konflikty s Ustavou SR alebo inymi
zakonmi).

VlIada, na zasadnuti ktorej sa o ndvrhu zakona hlasuje.

Narodnd rada SR, vktorej prebiehaju tri citania k predkladanému
legislativnemu aktu:

a. Vprvom ¢itani sa zdkon prijme na rokovanie NR SR, na zdklade
hlasovania viak moze byt poslany naspat predkladatelovi. Ak je prijaty,
ur¢i sa mu gestorsky vybor (pri zdravotnickych témach je to Vybor NR
SR pre zdravotnictvo) aostatné vybory, ktoré sa predkladanym
navrhom budu zaoberat.

b. Vdruhom ¢itani, ktoré prebieha vo vybore, predkladaju jednotlivi
poslanci vyboru pozmenovacie navrhy k zakonu. O tychto navrhoch sa
hlasuje vo vybore a nasledne v pléne. V pléne mo6zu ostatni poslanci,
ktori nie su ¢lenmi vyboru taktiez zdkon pripomienkovat a navrhovat
pozmenovacie navrhy. Kazdy pozmenovaci ndvrh musi mat oporu 15
poslancov. O kazdom pozmernovacom navrhu sa hlasuje zvlast.

¢. Vtretom ¢itani sa hlasuje o zakone ako o celku.
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Z tychto faz legislativneho procesu maju pacientske organizacie najvacsi priestor

vstupovat do legislativneho procesu v dvoch z nich:

1. Pocas medzipripomienkového konania prostrednictvom navrhovanych
pripomienok.
2. Vdruhom ¢itani v NR SR ako lobisti, ktori sa objektivnymi argumentami snazia

presvedcit zakonodarcov o formovani predkladaného aktu.

Z daného vyplyva, Ze na Slovensku existuje pravne prostredie, ktoré umoznuje
pacientskym organizaciam ucast na rokovaniach pri priprave zakonov tykajucich sa aj
oblasti zdravotnictva. Podla nasich zisteni si vsak tieto moznosti nedostato¢ne vyuzité
a pacientske organizacie na Slovensku len vefmi malou mierou prispievaju do

legislativneho procesu zdkonov, ktoré sa mozu tykat prave ich ¢lenskej zakladne.

Na strane druhej podpora pacientskych organizacii statnymi instituciami je zrejma
z viacerych vyhlaseni v oficidlnych dokumentoch SR. Ako priklad mozno uviest Narodnu
stratégiu rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami na
roky 2012 - 2013. Vtomto dokumente sa velmi jasne deklaruje podpora a posilnenie

pacientskych organizacii na Slovensku a to nasledovne:

* Podporit” pacientske organizdcie pre ZCH poésobiace v SR a podporit ich
zdruZovanie tak, aby mohli na domdcej urovni tcinne a spoloche presadzovat
poZiadavky pacientov a ich rodin.

* Podporovat” aktivity pacientskych organizdcii v oblasti zvysSovania povedomia
laickej a odbornej verejnosti o problematike Zivota pacientov trpiacich ZCH a ich
rodin.

*  Zdstupcov pacientskych organizdcii pre ZCH prizyvat'na zasadnutia zastresujtcich
pacientskych organizdcii v SR a na zasadnutia viddnych institucii zaoberajucich sa
zdravotnou a socidlnou starostlivostou o pacientov so ZCH.

* Podporovat” pacientske organizdcie pre ZCH pésobiace SR vzapojeni sa do
medzindrodnej spoluprdce a najmd do prdce v EURORDIS.” (Narodna stratégia
rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami na roky

2012 -2013,2012)
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2.2, Pacientske organizacie na Slovensku - ich pocet a aktivita

Na Slovensku bolo zriadenych viacero pacientskych organizicii. Je to néasledok
zvy$eného zdujmu azodpovednosti pacientov o vlastné zdravie. ,Na Slovensku mame
takmer 300 r6znych pacientskych organizacii. Zhruba tretina z nich funguje iba na papieri.”

(Slovensky pacient, 2011)

Health Policy Institute do svojej analyzy zahrnulo 143 aktivnych pacientskych
organizacii na Slovensku, z ktorych najznamejsie su Liga proti rakovine, Zvaz diabetikov
Slovenska, Plamienok a iné. Slovenské pacientske organizacie su zdruzené v obcianskom
zdruzeni SLOVENSKY PACIENT, ktory okrem iného organizuje ivzdjomné stretnutia

predstavitelov pacientskych organizacii v ramci celoslovenskych stretnuti.

Podla prieskumu spolo¢nosti Slovensky pacient, ,pacientske organizdcie informuju
o novinkdch v zdravotnej starostlivosti (74 % zcelkového poctu zucastnenych organizdcii,
ktoré sa zapojili do prieskumu) ainiciativne prispievaji svojimi ndvrhmi do legislativneho
procesu (57,3 %). Niektoré zdruZenia aktivne vyuZivaja svoje internetové strdnky na edukdciu
(md ich 70 % slovenskych zdruZeni), mnohé pravidelne organizuju pre pacientov odborné
predndsky aosvetové aktivity zamerané na lepsSie zvlddanie zdravotnej situdcie (77 %

zdruZeni)." (Slovensky pacient, 2011)

Udaj o t¢casti pacientskych organizacii na legislativnych procesoch (57,3 % PO
vstupuje do legislativneho procesu podla S3tadie Slovenského pacienta)
neodzrkadluje podla Health Policy Institute skuto¢ny stav. Dospeli sme k tomu na
zaklade vlastnej analyzy ahibkovej stidie poctu pripomienok pacientskych

organizacii od roku 2010 do roku 2012.

2.3. Iné nastroje ako len legislativa pre ucast pacientskych organizacii

na rozhodovacich procesoch v zdravotnej politike

Ako uz vyplynulo z predchadzajucich kapitol, pacientske organizacie nemusia na
svoju legislativnu aktivitu vyuzivat len institucionalizované prostriedky na dosahovanie
vplyvu. Existuji aj iné ucinnejsie sposoby ako napriklad neformalny lobing
a medializacia. Dokonca aj v Holandsku, v krajine, kde je postavenie pacientskych

organizacii velmi silne zakotvené aj v zakonoch, dosiahli tieto organizacie Uspech vo velkej
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miere prave prostrednictvom lobingu amédii  anie prostrednictvom

institucionalizovanych manévrov. (van de Bovenkamp, Trappenburg a Grit, 2009)

O takychto sp6soboch vyvijania vplyvu na zdravotnu politiku existuju priklady aj
zo slovenského prostredia, nie su vsak rozsirené do takej miery, aby sa o nich dalo
rozpravat ako oznaéne vyuzivanych nastrojoch. Ako priklad méze sluzit kauza Detské
kardiocentrum z roku 2008. V aprili 2008 sa pred Uradom vlady SR zi3lo asi 150 ludi, aby
protestovalo proti zlu¢eniu Detského kardiocentra s Detskou fakultnou nemocnicou (DFN).
Ich protest bol napokon Gcinny a kardiocentrum sa od roku 2009 stalo stcastou Narodého
Ustavu srdcovych acievnych choréb (NUSCH). Nespokojnost fudi bola vyvolana najma
kvoli ich presvedceniu, ze kardiocentrum by pod DFN fungovalo menej efektivne s dlhymi
¢akacimi dobami, ¢o sa udialo ipred rokom 2003, kedy spolu tieto dve zariadeniu uz
posobili. Kritici tohto zlucenia, ktoré navrhoval minister Valentovi¢ rozbehli aj peti¢nu
akciu. Tento protest napokon iaktivnou medidlnou kamparnou vyustil do vypocutia ich
poziadaviek a rozhodnutia o spojeni kardiocentra s NUSCH. (Suhrnna sprava spolo&nosti,

Noviny.sk, 2008)

Navyse aj v Ceskej republike si postihnuti pacienti dokazali presadit v aprili roku
2012 svoj zamer. Pod nazvom akcie ,Pdn minister, hovorte s nami” sa zastupcovia dvoch
pacientskych organizacii a odbory snazili stretnit sceskym ministrom zdravotnictva
Hegerom, aby s nim prerokovali ,dostupnost zdravotnej starostlivosti a taktieZ personalne
zaistenie zdravotnych pracovisk. Tvrdia totiz, ze kvoli stanoveniu doby dojazdu k lekdrom
a ¢akacim lehotam na operacie déjde k obmedzeniu dostupnosti zdravotnej starostlivosti.”
(iDnes, 2012) Po medidlnej kampani zorganizovanej priamo na ministerstve ich po
niekolkych hodinach prijal minister, ktory im po tomto stretnuti slubil zaciatok rokovani
o ich ndvrhoch do tyzdia. Aj toto vynutené spravanie PO v CR vyustilo Gspechom, pricom
PO nevyuzili formalizované institucionélne néstroje na dosiahnutie ciela, ale skor uspednu

medialnu kampan.

Health Policy Institute predpokladd, Zze prave toto je priestor, ktory je na
Slovensku do velkej miery nevyuzity, ¢o moéze byt zapric¢inené roznymi dovodmi, ako
napriklad neprofesionalnym personalnym zloZzenim tychto organizacii, alebo
nedostato¢nou motivaciou, ktoru by do velkej miery mohli spruznit farmaceutické
spolo¢nosti ako predpoklad na ziskanie sponzorstva od nich. PO musia byt
proaktivne s profesionalnym pristupom, presne tak ako je to priznacné aj pre

sukromny sektor.
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3. Analyza aktivit pacientskych organizacii na Slovensku

a ich realneho vplyvu na zdravotnu politku

3.1 Ciel'analyzy

Ciefom tejto Studie je zistit informéacie o PO avyhodnotit ich redlny vplyv na
zdravotnu politiku. Preto sme sa v rdmci nasej analyzy zamerali na hodnotenie ¢innosti

pacientskych organizacii na Slovensku z hladiska troch kritérii:

* Financovanie pacientskych organizacii a transparentnost financovania;
» Clenska zékladna PO a zaujmy ktorej skupiny ludi/pacientov zastupuju;

* Legislativna aktivita pacientskych organizicii.

3.2. Metodika

3.2.1. Terénny prieskum

Zakladnou metédou HPI na ziskanie dostato¢ného mnozstva informécii bol
terénny prieskum. HPI kontaktovalo 143 pacientskych organizacii na Slovensku
prostrednictvom dotaznika (vid' prilohu ¢. 1. — Dotaznik HPI pre pacientske organizacie).

V ilom boli pacientske organizacie vyzvané na zverejnenie zakladnych Udajov o ich:

* pravnejforme;

* oblasti pésobenia;

* hlavnych aktivitach;

* objeme celkovych prijmov v roku 2010, pripadne v roku 2011;
* pocte ¢lenov v roku 2010, pripadne v roku 2011;

* pocte klientov v roku 2010, pripadne v roku 2011;

* spdOsobe, akym prispieva k tvorbe zdravotnej politiky na Slovensku.

3.2.2. Resers webovych stranok

Navyse, HPI analyzovalo iudaje zverejnené na webovych strankach kazdej

pacientskej organizacie, ktord sme oslovili aj dotaznikom. Bolo to nevyhnutné aj z toho

HEI

20



ANALYZA POSTAVENIA PACIENTOV V SUCASNOM ZDRAVOTNICTVE

hladiska, Ze navratnost vyplnenych dotaznikov bola velmi nizka. Zo 143 rozposlanych
dotaznikov sa nam vratilo len 18 vyplnenych (13 %). Tato skutocnost dozaista
nenapomdha zvysovaniu reputdcie pacientskych organizacii pésobiacich na Slovensku,

ktorych financovanie a aktivity su ¢asto netransparentné.

3.2.3. Analyza legislativneho procesu

V suvislosti s analyzovanym kritériom legislativnej aktivity pacientskych organizacii
na Slovensku sme navyse zvolili dodato¢nu metédu pre zistenie su¢asného stavu. Od juna
2010 az do februara 2012 sme sumarizovali celkovu legislativnu aktivitu - vyhlasky, vladne
navrhy, nariadenia vlady, opatrenia, ndvrhy zakonov, vynosy, koncepcie atd. — Ministerstva
zdravotnictva SR, vlady SR a Narodnej rady Slovenskej republiky (NR SR). Vramci tejto
analyzy sme nasledne zistovali pripomienkovacie aktivity pacientskych organizacii na tieto
legislativne akty. Na tuto ¢innost mali PO zékonne vytvoreny priestor v pripomienkovacom
konani ako ,dalsi subjekt” okrem povinne pripomienkujicich subjektov. Na zaver sme
vyhodnaotili aj to, akd zasadna bola pripomienka k legislativnemu navrhu a taktiez, ¢i bola
pripomienka k legislativnemu ndvrhu akceptovana aimplementovana do legislativheho
aktu, alebo bolo od nej Uplne upustené. Informacie k danej analyze sme ¢erpali z Portélu
pravnych predpisov Ministerstva spravodlivosti SR, ktory znazoriuje cely legislativny

proces k danym aktom.

V nasledujucich kapitolach predstavime vysledky tychto prieskumov a zhodnotime
najaktivnejsie pacientske organizacie na Slovensku z hladiska ich legislativnej aktivity

v pripomienkovom konani.

3.3. Vysledky a klucové zistenia

3.3.1. Financovanie pacientskych organizacii a transparentnost financovania

Prostrednictvom nasho dotaznika mali slovenské pacientske organizacie moznost
preukdzat svoju volu o stransparentnenie spdsobu financovania a vyuzivania prostriedkov
na tvorbu zdravotnej politiky. Spravilo tak len 14 pacientskych organizicii, pricom ostatné

informdcie o prijmoch sme zistili z webovych stranok tychto zdruzeni (vid graf 1).
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Graf 1: Vyska prijmov pacienskych organizacii v SR za rok 2010 v eurach

Prijmy PO za rok 2010 (v eurach)

KardioKlub SK -2 700
Slovensky klub pacientov po transplantacii krvotvornych | 418
DebRASR | 670
ZdruZenie rodiCov a priatel'ov deti a mladeZe s celiakiou | 1000
Obcianske zdruzenie Dotyk | 1300
Slovenské zdruZenie stomikov - SLOVILCO | 2000
Obcianske zdruZenie Pozdrav | 2519
Obcianske zdruZenie Zdrava dusa | 4100
Obcianske zdruZenie Sanare | 5000
Obcianske zdruZenie Stastie si Ty | 5532
Asocidcia Marfanovho syndréomu | 8536
Klub pacientov pri Slovenskej myelomovej spolocnosti | 10 204
Centrum samostatnéhg Zivota | 13 585
ZdruZenie sclerosis multiplex Nadej | 21395
Klub cystickej fibrozy | 35569
Obcianske zdruZenie Storm | 49 432
Obcianske zdruZenie rodiCov a priateloy detis | 57 359
Dom socialnych sluzieb - Mast, n. o. ! 58 251
Autistické centrum Andreas, n. o. ! 5877
Klub detskej nadeje, n.o. | 70 00:1i
Pomoc obetiam nasiliajn.o.z. § 75053
Centrum dobrovolnictya, o. z. ’ 76 007
Zvaz diabetikov Slovenska | 127116
ZdruZenie na pomoc l'ud'om s mentdlnym postihnutimv SR & 150 057
Organizicia rodicov so zdravotne postihnutymi detmi, Klub & 217 477
Obcianske zdruZenie Odyseus & 224 679
Organizicia muskularnych dystrofikov v SR & 236 986
Obcianske zdruZenie Svetielko nadeje & 251200
Slovenska naddcia srdca &8 256 453
Obcianske zdruZenie Barlicka & 279397
EFFETA - stredisko Sv. Franti$ka Seleského, o. z. - 2831000
Plamienok, n. o. — 456 625
Slovensky paralympijsky vybor [ | 867 025
Margarétka - oblianske zdruZenie pre zdravotne a telesne W 977 9311
Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska _r 1061802
LUX, n. o, _T_ 1500 349
Liga proti rakovine | | 1982 3
Slovensky Cerveny kriz ] | |
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Zdroj: Webové strdnky pacientskych organizdcii, dotaznik HPI (2012)

V nasom prieskume sa aj tych 14 PO, ktoré nam poskytli informéacie o ich vyske
prijmov nevyjadrili k Struktudre tychto prijmov, a preto sme nedokazali vyvodit zaver z nasej
analyzy o tom, do akej miery su PO financované farmaceutickymi firmami. Avsak Slovensky
pacient vo svojom prieskume vykonanom na 75 pacientskych organizaciach pocas prvého
ro¢nika celoslovenskej konferencie pacientskych organizacii zistil otomto parametry
nasledovné zavery: ,Pacientske organizdcie maju vdcsinou viaczdrojové financovanie,
pozostdvajuce najmd z ¢lenskych prispevkov, 2 % z dani, darov, grantov a zdrojov Eurdpskej
Unie. Len 3 zdruZenia spomedzi 75 ucastnikov prieskumu odpovedalo, Ze sucastou
financovania zdruzZenia je u nich aj podnikanie. Takisto ojedinelé je financovanie ¢&innosti
prostrednictvom eurépskych zdrojov (len 3 zdruZenia uviedli zdroje EU). Naopak, institut 2 %
zdani vyuziva viac ako 73 % vsetkych zdruZeni. Niektoré zdruZenia ziskavaju pomoc

prostrednictvom verejnych zbierok (34,7 % zdruZeni).” (Slovensky pacient, 2011)

Je velmi podivuhodné, Zze sa vdanom prieskume, okrem iného aj o spdsobe
financovania, nespomina fakt o spolufinancovani pacientskych organizacii
farmaceutickymi spolo¢nostami. A to aj napriek tomu, Ze tento spdésob financovania je
nepochybne pritomny aj na Slovensku (okrem iného firmy GlaxoSmithKline a Janssen to
zverejiiuju na svojej webovej stranke), ¢o v zdsade nemusi znamenat pre danu pacientsku
organizaciu Ziadne negativum. Otdzkou vsak aj v pripade takéhoto typu financovania
zostdva, ¢i su takto ziskané zdroje efektivne vynaloZzenymi nakladmi farmaceutickych
spolo¢nosti, respektive, ¢i dané pacientske organizacie vyuzivaju tieto prostriedky na
aktivne hdjenie zaujmov svojich ¢lenov, napriklad aj zvysenou legislativnou aktivitou

v prislusnych organoch.

Faktom je, Ze farmaceutické spolo¢nosti na Slovensku podporuju aj financne tieto
pacientske organizacie. Na stranke Janssen (Johnson&Johnson) alebo aj GlaxoSmithKline
(GSK) su explicitne spomenuté tie pacientske organizacie, ktorym poskytli finan¢nua
podporu a na ich web strdnkach je uverejnena aj vyska tejto podpory. Len niektorymi
z nich, ktoré si spomenuté na webovej stranke GSK su Zvaz diabetikov Slovenska
a Liga proti rakovine. Je vSak velmi prekvapivé, Ze napriek zverejneniu financovania
na stranke GSK, tieto informacie chybaju na strankach a dokonca aj vyroénych
spravach tychto dvoch konkrétnych pacientskych organizacii. Prave toto by bola
cesta k stransparentneniu aktivit PO. Kltic¢ovym zistenim tejto kapitoly je teda, Zze PO

nepriznavaju finanéné prostriedky od farmaceutickych firiem.
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3.2. Clenska zakladna a skupiny ludi/pacientov, ktoré dané pacientske

organizacie zastupuju

Zo 143 aktivnych PO na Slovensku sa ndm podarilo ziskat informacie o ¢lenskej

zakladni len k 37 z nich.

Graf 2.: Pocet ¢lenov pacientskych organizacii v SR za rok 2010

7

Pocet Clenov pacientskych organizacii

| 10
Detsky ismev,0.z. | 10
|12
Obcianske zdruzenie Svetielko nadeje | 14
| 15
Obcianske zdruzenie Sanare | 30
| 42
DebRASR | 42
5 | 44
Obcianske zdruzenie Stastie si Ty | 46
| 49
ZdruZenie Sofia Bratislava | 50
| 57
Zdruzenie Lepsi svet pre znevyhodnenych, n.o. | 60
| 60
Obcianske zdruZenie Pozdrav | 63
| 100
Asociacia Marfanovho syndromu | 110
| 139
LUX,n.o. | 143
| 144
Klub detskej nadeje, n.o. | 150
| 183
Klub cystickej fibréozy | 200
| 220
Obcianske zdruzenie Barlicka | 240
1 316
Asociacia deti a mladeze (ADAM)s vnitornym a telesnym | 500
4+ 559
Organizacia rodicov so zdravotne postihnutymi detmi, Klub | 574
#1124
Slovenské zdruzenie stomikov - SLOVILCO F 1,300
#1312
Asociacia klubov abstinujtcich Slovenska (ASKAS) = 2,500
5 s 5640
Slovensky Cerveny Kriz | . . . 77,258

Zdroj: Webové strdnky pacientskych organizdcii, dotaznik HPI (2012)
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3.3. Legislativna aktivita pacientskych organizacii

Pre vyhodnotenie legislativnej aktivity PO bolo nutné vykonat analyzy

v nasledujucich troch oblastiach:

* Kvantitativna analyza pripomienok PO;
* Kvalitativna analyza relevantnosti pripomienok;

* Stupen implementdcie pripomienok do legislativnych aktov.

3.3.1. Kvantitativna analyza legislativnej aktivity pacientskych organizacii na

Slovensku

Legislativna aktivita pacientskych organizacii je vo vSeobecnosti vyznamna najma
vzhladom na dlhodoby pozitivny efekt pre konkrétnu skupinu pacientov, ktory mézu
dosiahnut prostrednictvom zmeny pravneho prostredia. Dokonald informovanost
pacientov prostrednictvom pacientskych organizécii je taktiez jednym z najdélezitejsich
ciefov tychto skupin. Ak vsak chcu systém zdravotnej starostlivosti aj formovat a
spolupodielat sa na legislativnych rozhodovacich procesoch, ktoré priamo vplyvaju na
Zivot, liecbu, respektive prevenciu pacientov, ich aktivita je v tychto pripadoch zmysluplna,
nepostraddatelnd a nenahraditelna. Preto sme sa pri nasej analyze velmi dérazne zamerali
na sledovanie legislativnej aktivity pacientskych organizacii na Slovensku za posledné dva

roky (jun 2010 - februar 2012).

Vysledkom tejto analyzy je zistenie otakmer uplnej absencii legislativnej
aktivity pacientskych organizacii na Slovensku. Z 300 pacientskych organizacii na
Slovensku, respektive 143 aktivnych, vyuZilo mozZnost pripomienkovania
legislativnych aktov len 14 zoskupeni (4,7 % zo vsetkych a 10 % aktivnych PO). Sucet
vsetkych pripomienok vdanom obdobi predstavuje 73 ato len k 7 legislativhym

aktom.

Z celkového poctu 110 legislativnych aktov v mimovladnom konani sa
pacientske organizacie nevyjadrili k103 znich. To znamena, Ze vramci
pripominekovych konani legislativ vyuzili PO len 6%-ny potencial. Tieto

pripomienky sa tykali predovsetkym tychto dvoch konkrétnych zakonov:

* Opatrenie MZ SR, ktorym sa vyddva zoznam zdravotnickych pomdcok (23

pripomienok)
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* Ndvrh zdkona orozsahu zdravotnej starostlivosti uhrddzanej na zdklade

verejného zdravotného poistenia (17 pripomienok).

Tabulka 1: Pacientske organizacie a pocet ich pripomienok k legislativnym aktom v

SR

Narodna rada ob¢anov so

zdravotnym postihnutim v SR

Asocidcia organizacii zdravotne
postihnutvch ob¢anov SR

dvstrofikov v SR

Slovenské hemofilické zdruzenie

multiplex

oradanizacia TTP a vozi¢karov v SR

Obc¢ianske zdruzenie Priatelia

slanych deti
Spolocnost psoriatikov a

Liga proti reumatizmu
Slovak Crohn Club
Republikova specificka
atopikov SR

Slovenska hypertenziologicka

spolo¢nost

Slovensky zvaz telesne

postihnutvch

Opatrenie Ministerstva
zdravotnictva Slovenskej republiky,
ktorym sa vyddva Zoznam
zdravotnickych  pomécok  pine
uhrddzanych alebo ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia

Ndvrh zdkona o dotdcidch v pésobnosti
Ministerstva zdravotnictva Slovenskej
republiky

Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a doplfia
zdkon ¢. 580/2004 Z. z. o zdravotnom
poisteni a o zmene a doplneni zdkona ¢.
95/2002 Z. z. o poistovnictve a o zmene
a doplneni niektorych zdkonov v zneni
neskorsich predpisov

Opatrenie Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky, ktorym sa vyddva
Zoznam  lieciv a liekov  plne
uhrddzanych alebo Ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia

Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a
dopliia zdkon ¢. 577/2004 Z. z. o
rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o thraddch
za sluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnej starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov

Ndvrh zdkona ¢. .../2011 Z. z., ktorym sa

—_

10

» | Organizacia muskularnych

w | Centrum samostatného zivota

o | Slovensky zvaz sclerosis

o | Zvéaz diabetikov Slovenska

—_
—_

—_
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meni a doplfia zdkon ¢& 577/2004 Z. z. o
rozsahu  zdravotnej  starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o Ghraddch za
sluzby  suavisiace s  poskytovanim
zdravotnej  starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov a o zmene a
dopineni zdkona ¢ 145/1995 Z. z. o
sprdvnych  poplatkoch v zneni
neskorsich predpisov

Vyhldska Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky o spésobe urcenia
Standardnej ddvky lieciva a maximdlnej
vysky Ghrady zdravotnej poistovne za
Standardnu ddvku lieciva

SPOLU (73)

SPOLU pocet réznych
pripominekovanych legislativnych
aktov (29)

Zdroj: HPI1 2012

NajaktivnejSou pacientskou organizaciou zpohladu legislativnej aktivity na

Slovensku bola v danom obdobi Ndrodnd rada obéanov so zdravotnym postihnutim v SR
s po¢tom pripomienok 18. Najviac z nich (az 10) sa tykalo Ndvrhu zdkona ¢. .../2011 Z. z,
ktorym sa meni a doplfia zdkon ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhrddzanej
na zdklade verejného zdravotného poistenia a o Ghraddch za sluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnej starostlivosti v zneni neskorsich predpisov a o zmene a doplneni zdkona ¢. 145/1995

Z. z. 0 sprdvnych poplatkoch v zneni neskorsich predpisov.

Dalsim trendom v tomto zmysle, ktory mozno na Slovensku pozorovat je, Ze aj
v pripade velkého poctu pripomienok PO sa vac¢sinou jedna o jeden konkrétny legislativny
akt. To znameng, Ze aj v pripade legislativnej aktivity PO je tato aktivita velmi vyrazne

koncentrovana do malého poctu legislativnych aktov.

Z hladiska najvacsieho poctu pripomienok kroznym legislativnym aktom,
respektive ktym istym legislativnym aktom, av3ak vinom legislativnom obdobi, bola
najaktivnejsia Ndrodnd rada obcanov so zdravotnym posthinutim a Organizdcia

muskuldrnych distrofikov. Kazda z nich pripomienkovala 5 roznych legislativnych aktov.
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3.3.2. Kvalitativna analyza relevantnosti pripomienok pacientskych organizacii

k legislativnym aktom

Cielom HPI v tejto casti Studie je posudit doélezitost pripomienok PO, respektive i
su dané pripomienky zdsadné alebo obycajné. Rozdiel medzi zdsadnou a obycajnou
pripomienkou je v nasledkoch pripadného neschvalenia danej pripomienky. V pripade
neschvdlenia obyc¢ajnej pripomienky pokracuje legislativny proces S3Standardnym
spdsobom, zatial ¢o pri neschvaleni zadsadnych pripomienok sa musi zvolat rozporové
konanie. To samozrejme znamend, ze zadsadné pripomienky maju ¢o do doélezitosti
a zavaznosti ovela va¢si vplyv na priebeh legislativneho procesu, ktory mézu predizit
a skomplikovat vo vdcsej miere nez obycajné pripomienky. Preto sme zisadnym

pripomienkam pripisali samozrejme kvalitativne vacsi vyznam nez obycajnym.

Ztejto analyzy vyplyva, ze 46 pripomienok pacientskych organizacii

z celkového poctu 73 bolo zasadnych (63 %) a 27 obyc¢ajnych (37 %).

Tabulka 2: Relevantnost pripomienok z hladiska ich kvalitativnej roviny — zasadné (z)

vs. obycajné (o) pripomienky
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Ministerstva 1z 4z 3z 1z 6z
zdravotnictva Slovenskej republiky,
a 50 1o 1o 1o
vyddva  Zoznam
zdravotnickych  pomécok  pine
uhrddzanych alebo ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia
Ndvrh zdkona o dotdcidch v pésobnosti 4z 1z
Ministerstva zdravotnictva Slovenskej 1o 1o
Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a doplfia 2z 2z 1z 1z

zdkon ¢. 580/2004 Z. z. o zdravotnom
poisteni a o zmene a doplneni zdkona ¢.

1o

HEI

29



ANALYZA POSTAVENIA PACIENTOV V SUCASNOM ZDRAVOTNICTVE

95/2002 Z. z. o poistovnictve a o zmene
a doplneni niektorych zdkonov v zneni
neskorsich predpisov

Opatrenie Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky, ktorym sa vyddva
Zoznam  lieciv a liekov  plne
uhrddzanych alebo Ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia

Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a
dopliia zdkon ¢. 577/2004 Z. z. o
rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o tihraddch
za sluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnej starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov

Ndvrh zdkona ¢. .../2011 Z. z., ktorym sa
meni a doplfia zdkon ¢& 577/2004 Z. z. o
rozsahu  zdravotnej  starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o Uhraddch za
sluzby  suavisiace s  poskytovanim
zdravotnej  starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov a o zmene a
doplneni zdkona ¢. 145/1995 Z. z. o
sprdvnych  poplatkoch v zneni
neskorsich predpisov

Vyhldska Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky o spésobe urcenia
Standardnej ddvky lieciva a maximdlnej
vysky Ghrady zdravotnej poistovne za
Standardnu ddvku lieciva

SPOLU zdsadné pripomienky (46)

SPOLU obycajné pripomienky (27)

1z

6z
40

14

4

2

5z

1o

1z

1z

70

2z

1o

1z

1o

2z

1o

1o

Zdroj: Health Policy Institute (2012)

3.3.3. Analyza stupna implementacie pripomienok pacientskych organizacii do

legislativnych aktov

Kvalitu arelevantnost pripomienok PO mozZno najlepsie vyjadrit stupriom ich
implementacie do praxe. To sa odzrkadli bud akceptaciou, alebo odmietnutim
pripomienky. Zo 73 identifikovanych pripomienok PO za sledované obdobie bola
akceptovand ich vadsina vlegislativnom procese. Az 56 (76,7%) znich bolo

transponovanych do slovenského prava, pricom 1 bola akceptovand len ¢ciastocne.
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Zvysnych 16 (21,9 %) bolo odmietnutych a nemali Ziaden vplyv na zédkony, ktoré mali za
ciel menit.

Z tychto zisteni vyplyva, ze v pripade, Ze sa PO odhodla vstupit do legislativneho
procesu tak v3 zo 4 potencidlnych pripomienok uspeje. PO preto vykazuju v dalSom
zasadnom kritériu vysoku uspesnost. Tento argument je viak opat zoslabeny po¢tom PO,
ktoré do legislativneho procesu vstupili za dvojro¢né obdobie. Pripominame, Ze ich bolo

len 14 zo 143 (necelych 10 %)!

Hlavnym predmetom diskusie by preto vtomto ohlade malo byt, preco sa tento
pomer nesnazi vyuzit viacero PO aktivnym legislativnym pristupom a zaroven, a preco su
niektoré PO finan¢ne podporované farmaceutickymi spolo¢nostami, ak nevyvijaju
vyraznejsiu legislativnu aktivitu, najma v pripade, Ze na Slovensku na to existuje obrovsky
priestor. Tento priestor je minimalne 9-krat vacsi nez ten, ktory je vyuzity vzhladom na
pocet pripomienkovanyh legislativnych aktov (103 zo 110 od roku 2010 do roku
2012).Z tejto analyzy tiez vyplyva, Ze Statne organy SR su ochotné kooperovat a zaradit

nazory a pripomienky PO do legislativnych aktov.

Z daného mozno usudit, Ze PO vyvijaju len minimalnu aktivitu na to, aby dlhodobo
vplyvali na prostredie, ktoré priamo zasahuju Zivoty ich ¢lenov. Vacsinu zo svojej energie
preto pravdepodobne investuju do informacénych aktivit, ktoré viak maji na zmenu status-

quo, respektive prevenciu pred sirenim ochoreni len minimalny dopad.

Tabulka 3: Stupenn implementacie pripomienok pacientskych organizacii
v legislativnom procese - akceptované (a), neakceptované (n) a cCiastocne

akceptované (¢)

ktorym sa vyddva
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zdravotnickych  pomécok  pine
uhrddzanych alebo ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia

Ndvrh zdkona o dotdcidch v pésobnosti
Ministerstva zdravotnictva Slovenskej
republiky

Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a doplfia
zdkon ¢. 580/2004 Z. z. o zdravotnom
poisteni a o zmene a doplneni zdkona ¢.
95/2002 Z. z. o poistovnictve a o zmene
a doplneni niektorych zdkonov v zneni
neskorsich predpisov

Opatrenie Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky, ktorym sa vyddva
Zoznam  lie¢iv.  a liekov  plne
uhrddzanych alebo Ciastocne
uhrddzanych na zdklade verejného
zdravotného poistenia

Ndvrh zdkona, ktorym sa meni a
dopliia zdkon ¢. 577/2004 Z. z. o
rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o thraddch
za sluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnej starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov

Ndvrh zdkona ¢. .../2011 Z. z., ktorym sa
meni a doplfia zdkon ¢ 577/2004 Z. z. o
rozsahu  zdravotnej  starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného
zdravotného poistenia a o thraddch za
sluzby  suvisiace s  poskytovanim
zdravotnej  starostlivosti v zneni
neskorsich predpisov a o zmene a
dopineni zdkona ¢ 145/1995 Z. z. o
sprdvnych  poplatkoch v zneni
neskorsich predpisov

Vyhldska Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky o spésobe urcenia
Standardnej ddvky lieciva a maximdlnej
vysky Ghrady zdravotnej poistovne za
Standardnt ddvku lieciva

SPOLU akceptované pripomienky
(56)

SPOLU neakceptované pripomienky
(16)

SPOLU ciastocne  akceptované
pripomienky (1)
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Zdroj: Health Policy Institute (2012)
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