AACOPN

CESKE OBC ANSKE SDRUZENI
PROTI CHRONICKE OBSTRUKCNI PLICNI NEMOCI

DALSI CINNOST COPN, NAVRHOVANE ZMENY

m Aktualni situace COPN

» Aktivity zaméfené na odbornou veiejnost jsou ve stale vétSim rozsahu zajistovany piimo
vyborem CPFS;

> Najednani 13. 5. 2014 v HK tlumogil vybor CPFS partnerim COPN vyslovnou Zadost o
smétovani financnich prostredkl na zajisténi aktivit ke Svétovému dni CHOPN,
Svétovému dni spirometrie a Svétovému dni astmatu piimo vyboru CPFS;

> Vybor CPFS na svém zasedani 16. 10. 2014 jednoznaéné deklaroval podporu COPN
V ptipadg, Ze se ve svych cilich zaméfi na ,,pacientské™ aktivity, a to na pacienty plicnich
nemoci obecné, nejen CHOPN, s aktivnim zapojenim pacientl i plicnich 1¢kait (tzv .
,.pacientska organizace®). T¥i z péti ¢lenti vyboru COPN, ktefi byli na mist& piitomni,
vyslovili s timto feSenim souhlas, ¢tvrty vyjadiil souhlasné stanovisko dodate¢né.

BIQ Laické ..pacientské* uskupeni — poznatky

» Vytipovani pacienti, ktefi by odpovidali pfedstaveé o zastupci podobné organizace, vesmes
nejsou ochotni zakladat a pln¢€ zodpovidat za ¢innost samostatného uskupeni. Tato situace
je ze strany ¢lenti vyboru COPN vnimana jako neménna min po dobu poslednich cca 4-5
let;

> Vybor COPN ma negativni zkusenost s ¢innosti Sdruzeni pacienti s CHOPN
(SPCHOPN), kdy se béhem pomérné kratké doby projevily velmi odlisné pfedstavy o
vystupovani predstavitelt SPCHOPN zejména po odborné strance. COPN piitom nemohl
piimo ovliviiovat ¢innost samostatného sdruzeni a byl nucen situaci fesit prerusenim
spoluprace se SPCHOPN (které posléze ukoncilo svoji ¢innost);

» Uskupeni, které ma byt zaméfeno na specifickou oblast, nemize kvalitn¢ fungovat bez
odborného zajisténi, tzn. zcela samostatny laicky subjekt neni schopen sadm vykonavat
¢innost, pro kterou by byl zalozen (coz je se v§i pravdépodobnosti jeden z hlavnich
divodd, pro ktery pacienti, kteti by méli dostate¢né znalosti i schopnosti k vedeni
uvedeného subjektu, zdroven nejsou ochotni ho vytvofit a nést za néj zodpovédnost);

> Je tieba mit na paméti, Ze legislativa Ceské republiky nezna pojem ,,pacientska
organizace*, jedna se o pojem, ktery nema zadnou obecné platnou definici; v jinych



zemich je situace riizna. Rozhodujici tedy bude pii redefinovani ciltt COPN nalézt co
nejvetsi prasecik spolenych predstav ¢lentt COPN, jejich partnerii-sponzora (pokud
mozno i vyboru CPFS) o charakteristice a fungovani ,,pacientské* organizace.

Navrhovana zakladni struktura spolku

Spolek by sdruzoval obCany — odborniky i laiky, ktefi se zabyvaji problematikou plicnich
nemoci (v soucasné dobé tvoii ¢lenskou zakladnu COPN vyhradné odbornici). Zakladni
cil - zlepSeni celkové situace pacientli s plicnimi nemocemi, jejich informovanosti o 1é¢bé
a vSech souvisejicich okolnostech, zajistovani vzajemné informovanosti mezi odborniky i
laiky, spolec¢né zvySovani obecného povédomi o uvedené problematice. Zakladnim
prvkem spolku by byly kluby, vénujici se jednotlivym diagndzam, bez samostatné pravni
subjektivity. Lze pfedpokladat, Ze osloveni pacienti budou mit vétsi zajem o aktivitu,
spojenou s jejich vlastni diagndzou, nez o plicni nemoci obecné.

Vybor spolku by byl nejméné péti¢lenny, vyhledové je zadouci, aby postupné vznikajici
kluby mély ve vyboru odpovidajici zastoupeni. Vybor vSak musi byt stale slozen tak, aby
byl celkové schopen garantovat ¢innost po odborné strance. Zaroven by mélo byt
zajisténo spravedlivé rozdélovani piispévki na ¢innost jednotlivych klubt

Stanovy by urcité¢ mély pfipoustét ,,ptidruzené* ¢lenstvi pasivnich ¢lend s minimem
povinnosti a zaroven bez hlasovaciho prava. Toto musi posoudit pravnik pfi tvorbé
novych stanov. Clenstvi bez hlasovaciho prava by bylo piistupné pro fyzické i pravnické
0soby.

K rozd¢leni na kluby by dochazelo postupné se vstupem pacientii a dalSich ¢lenti-laikt. U
laikti se predpoklada ¢lenstvi spojené s klubem pro konkrétni ,,svoji* diagndzu, odborni
¢lenové by mohli byt t€astni na ¢innosti vice klubti, popft. celého spolku bez rozliSeni.
Podminkou pro vznik klubu by byl minimalni pocet tii ¢lent, ucastnych na jeho ¢innosti,
z nich alespon jednoho odbornika.

Odborni garanti klubti by mj. méli udrZzovat kontakt s laickou €lenskou zékladnou, podilet
se na jejim prabézném doplilovani a zajistovat vzajemnou informovanost mezi odbornou
a laickou zédkladnou, informovat o modernich moznostech 1écby, zodpovidat dotazy atd.

Zakladni idea spolku

Hlavnim motivem ,,nového COPN* by mélo byt spojeni odbornikii a laikii v boji proti

plicnim nemocem.

Hlavni divod ke vstupu do spolku by pro laiky mohl byt tento:

- prostfednictvim ¢lenti spolku — odbornikti budou vzdy Iépe informovéani o
nejnovéjSich poznatcich v 1éCeni ,,svoji“ nemoci;

- sami také ziskaji moznost pifedani problému ze svého hlediska odbornikim, se
kterymi by se vétSinou tézko ucinné kontaktovali. Zdliraznéni vzajemné
informovanosti;

- spojeni laikl a odbornikli by mohlo mit vétsi vahu i leps$i moznosti pii zvySovani
obecného zdjmu o tu kterou diagndzu.



ﬁIQ Nové aktivity COPN — vychozi situace

Na rozdil od nyn¢jsi situace se budeme obracet na pacienty, ktefi vyzaduji vzhledem
k diagnézam rozdilny model ¢innosti. Napf-.:
» CHOPN - pacienti starSiho véku — téZko se kontaktuji maily, na druhé strané se sdruzuji
napft. v klubech seniorti (pfi besedach se skoro vzdy najde mezi pfitomnymi pacient
s CHOPN). Pacienti maji téZ dlouhou dobu doziti, s ¢leny lze pracovat s delsi
perspektivou — soustiedit se na informace o rehabilitaci (pfipadné i kurzy), moznosti
domadci 1écby, spoluprace pii odvykani koufeni atd.;
nejlepsi by bylo potencialni ¢leny ziskat pro ¢lenstvi hned na zacatku — webové stranky
by napft. pouze ¢lentim, byt pfidruZenym, umoznovaly obracet se s dotazy pfimo na
odborného garanta klubu, prostfednictvim klubu by dostavali informace o moderni 1é¢bé
» Pro aktivnéjsi laické ¢leny by mohlo byt zajimavé kazdoro¢ni spole¢né setkani a vyména
zkuSenosti s ¢leny jinych klubt

m Cinnost COPN v r. 2015-2016

» Podle usneseni VH zajistit vypracovani novych stanov tak, aby odpovidaly aktualni
legislativé a zarovent umoznovaly zahéjeni planované ¢innosti v plném rozsahu, zejména
pfijimani ¢lenti-laikd. Termin - nejlépe bfezen 2015;

> Neprodlené zahajit kampati, sméfujici k obecné informovanosti pacientii o COPN a
moznostech sdruzovani v ném. Hlavni diiraz pfitom klast na vyhody COPN — sdruZeni
odbornik1l i laiki ma daleko vétsi odbornou trovei, nez sdruzeni vyhradné laické,
pacienti budou mit lepsi informace o své diagndze, novych trendech 1€¢by atd., lepsi jsou
i moznosti pii jednani se sponzory. Na druhou stranu nic nebrani v zapojeni do aktivit
klasickych ,,pacientskych* struktur;

> Podle moznosti zapojeni COPN do &innosti obdobnych spole¢nosti v CR i v zahraniéi

ﬁ‘Q Osvétova kampan ,.Spoleéné proti CHOPN* - ustaveni prvniho pacientského klubu,
Klubu pacienti s CHOPN (r. 2015)

Zakladni strategie:

» Vyuziti pneumologti na v§ech trovnich k osloveni pacientl a predjednani jejich zajmu o
¢lenstvi v pacientském spolku.

» Vhodna publikace malého rozsahu - stru¢né ptredstaveni problematiky CHOPN, ,.tvari
COPN* (vybor + podle moznosti znamé osobnosti), ¢Ginnosti COPN jakoZto organizace
zamétené na pacienty, zakladnich aktivit a informace o moZnosti vstupu do klubu pro
pacienty s CHOPN v¢. ptihléasky, kterd by byla k dispozici v ordinacich a ¢ekarnéch.

» Prednasky a besedy pro laiky — osloveni vhodnych existujicich skupin (kluby seniord,
pobocky Svazu pacientti s civiliza¢nimi chorobami) s nabidkou osvétové prednéasky o
CHOPN, jejiz soucasti bude informace o moznosti ¢lenstvi v pacientském spolku



Vertejné bezplatné mefeni spirometrie — zorganizovani vefejného stanovisté s cilem
upozornit na zavaznost CHOPN. Na vysSetteni by byli zaroven pozvani ucastnici
osvétovych besed (ptipadné je mozné provadét spirometrické vysetieni na besedach, kde
1ze ocekavat vétsi pocet osob). Osoby s patologickym nalezem by kromé odbornych
informaci byly upozornény i na existenci pacientského spolku.

Po ustaveni klubu by v dal$ich letech klub pokracoval ve vlastni ¢innosti - organizoval
edukacni akce pro ¢leny klubu (informace o novinkach v 1é¢b¢, ukazky rehabilitaéniho
cviceni, poradenstvi, tykajici se moznosti ve vyuzivani zdravotnickych pomtcek atd.),
pfi¢emz by do Cinnosti byli postupné zapojovani aktivni laicti ¢lenové. Odborny garant
klubu pfitom zajistuje potfebnou odbornou troven ¢innosti.

Vytipovani vhodné diagn6zy a vypracovani strategie pro ustaveni dalsiho klubu.

Nabizi se t¢Z moznost vydavani ,,obcasniku* pro ¢leny spolku, ktery by byl doru¢ovéan do
mista bydliste.

ﬁ‘IQ Zajisténi odborné urovné spolku pii postupném vstupovani vétS§iho mnozstvi
laickvch ¢lenu

Lze predpokladat, ze pti Gi€asti laikti ve spolku budou odborni ¢lenové diive nebo pozdéji nuceni
zaujmout stanovisko k dotaziim na alternativni moznosti 1é€by, 1éCitelstvi atd. Pro zabezpeceni
zakladni odborné tirovné by mohla byt u¢inna ve stanovach zakotvena povinnost pro vsechny
fadné ¢leny spolku pfi své ¢innosti respektovat stanoviska CLS JEP. Samotné diskusi na toto
téma uvnitt spolku se ovSem asi vyhnout nelze.
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