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MEMORANDUM

PLATFORMY NEZAVISLYCH NEZISKOVYCH ORGANIZACI VENUJICICH
SE POTREBAM PACIENTEK S METASTAZUJICIM ONKOLOGICKYM
ONEMOCNENIM PRSU

Soucasné moznosti moderni onkologické |écby, Sifeni povédomi o prevenci i v€asna diagnostika prispély k tomu,
Zze mnoho Zen s diagnostikovanou rakovinou prsu v raném stadiu dosahne na dlouhodobou remisi onemocnéni ¢i
je lze dokonce povazovat za vylécené. Statistiky nam ale ukazuji, Ze skoro 30 % Zen se rakovina prsu vrati, bohuzel
jiz v metastatickém (Ctvrtém) stadiu. V roce 2017 bude, podle kvalifikovangych odhadu Narodniho onkologického
registru, Zit v CR kolem 3370 Zen s metastatickym onemocnénim prsu. Pfestoze se jedna o onemocnéni nevylééitelné,
dochazi diky novgm moznostem lécby k prodluzovani preziti u téchto zen, a na vjznamu tedy nabygva i potreba
zajistit kvalitni zivot téchto pacientek.

Toho jsou si védomy pacientské organizace, které jsou signatafi tohoto spolecného Memoranda pacientd.
Nechceme dale pfihlizet tomu, zZe jsou zeny s metastatickou rakovinou prsu ,neviditelné”. Chceme pomoci témto
Zzenam, aby neprozivaly sv(j zZivot v obavach, aby mély k dispozici vSechny potfebné informace z oblasti 1&écby,
zdravotnictvi a socialni sféry. Chceme je podpofit, aby mohly plnohodnotné fungovat jako manzelky, matky,
babicky i zaméstnankyné, aby mohly prozit sv(j zivot co nejkvalitnégji.

Toto Memorandum je vyjadifenim naseho silného zajmu o Zeny s metastatickou rakovinou prsu, vyjadfenim naseho
vnimani potreby zlepsit podminky zdravotni a socialni péce o né, stejné jako apelem na vSechny partnery v oblasti
zdravotni a socialni politiky, ktefi mohou rozhodovat o budoucnosti téchto zen. Pfejeme si, aby zastupci statni
spravy a samospravy, politické scény, zdravotnich pojistoven a dalSich regulacnich organt poznali a pochopili jejich
potfebyazejména, aby je podpofilivramcisvého kazdodenniho rozhodovani. Chapeme, Ze pokud maji bt vytvoreny
optimalni podminky pro co nejdelSi a nejkvalitnéjsi zivot zen s timto vazngm metastatickim onemocnénim, je
nutno postupovat ve vzajemné spolupraci a se spole¢ngm cilem ucinit z téchto Zen stejny stfed zajmu, jako byly po
dlouhou dobu pouze zeny s rangmi stadii rakoviny prsu.



Aliance Zen s rakovinou prsu, o.p.s. (dale jen Aliance), jako zastiesujici pacientska organizace, ma zmocnéni od své
spravni rady, stejné jako od pacientskych organizaci, které sdruzuje, aby vystupovala v zajmu téchto organizaci,
ale i vSech pacientek s diagndzou metastatické rakoviny prsu. Hlavni principy, pozadavky a zajmy pacientt jsou
obsazené v sedmi bodech tohoto Memoranda, diky kterému mohou pacientky hovofit jednim hlasem. Téchto sedm
bod( vzniklo na zakladé mnoha fizenych diskuzi, workshopt a seminard k tomuto tématu, stejné jako na zakladé
prizkumu mezi ¢eskgmi pacientkami:

1.

Zadame MZ CR, aby navrhlo formalné zavést do legislativy CR pravomoc pacientsk{ch organizaci k zastupovani
a hajeni prav pacientd, a to v legislativnich i spravnich fizenich.

Zadame MZ CR, SUKL a zdravotni pojistovny, aby zajistily plnou dostupnost moderni |é¢by pro viechny
metastatické pacientky, stejné jako budouci financovani této lécby, a to na zakladé evropskich a ceskich
odborngch doporuceni.

Zadame MZ CR, zdravotni pojistovny, MPSV CR, zastupce statni spravy a samospravy, aby zajistili dostupnost
zdravotnich pomdcek a propojenost navaznych zdravotnich a socialnich sluzeb v prabéhu dlouhodobé [ecby
metastatickych pacientek, véetné péce paliativni, a jejich Ghradu z verejného zdravotniho pojisténi.

Zadame Ceskou onkologickou spole¢nost CLS JEP, aby pomohla pacientkam fesit navaznost zdravotni péce
mezi jednotlivgmi onkologickgmi pracovisti ([KOC, mensi okresni nemocnice a ambulantni onkologové).

Zadame Ceskou onkologickou spole¢nost CLS JEP o zpracovani a zvefejnéni metodiky a postupu, kterg by
ve prospéch pacientek sjednotil praxi pro pacientkou vyzadané posouzeni zdravotniho stavu a &by dalSim
|ekafem tzv. ,second opinion”.

Platforma bude pokracovat v analyzovani dat a divodu nedostatku hrazené odborné psychologické podpory
(krizova intervence i dlouhodoba podptrna péce) pro metastatické pacientky a jejich rodinné pfislusniky.

Zadame MPSV CR o zajisténi adekvatniho socialniho zabezpeceni (operativni posuzovani zadosti o invalidni
dichody, neomezené vychazky pro onkologické pacientky] a podpory socialnich sluzeb pro metastatické
pacientky, vcetné odstranéni regionalnich rozdil(i pfi posuzovani stupné invalidity.

Signujici pacientské organizace se zavazuji, ze budou aktivné spolupracovat s vgse uvedengmi organy na zpracovani
prislusngch politik, strategii ¢i metodik, stejné jako pfispé&ji k dostupnosti provéfengch odborngch informaci pro
metastatické pacientky a jejich rodinné prislusniky a budou se i nadale vénovat osvété verejnosti na téma potreb
pacientek s metastatickjm onemocnénim.
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