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Anotace

Ve své praci se chci zaméfit na pocitované vyhody a nevyhody plynouci
organizacim z c¢lenstvi v zastfeSujici organizaci. Tomuto tématu se budu
vénovat z perspektivy Clenskych organizaci. Jednad se o specificky segment
sdruzeni — pacientské organizace veénujici se pacientim se vzacnym
onemocnénim. Je zifejmé, Ze spoluprdce v zastfeSujici organizaci piindsi
vyhody, da se v8ak predpokladat, ze mize pfinaset i uréité nevyhody. Pro svoji
praci jsem si vybrala Ceskou asociaci pro vzacnd onemocnéni. V Ceské
republice se jednd o jedinou organizaci v obCanském sektoru zamétujici se
vyhradné na vzacné choroby. Cilem magisterské prace je zjistit pocitované
vyhody a nevyhody, a zda souvisi s mirou aktivity ¢lend v zastfeSujici
organizaci. Dale chci porovnat ziskand data s teoretickou literaturou za ucelem,
zda se li§i. Téma zastfeSovani v Ceské republice je témét neprobadané. Existuje
jen n€kolik malo praci, jeZ se vénuji této oblasti. Proto jsem se rozhodla zaméfit
se na spolupraci v oblasti obanského sektoru (sdruzeni vénujici se vzacnym

chorobdm), ktery je pomérné neznamy.

Klicova slova: vyhody spoluprace, nevyhody spoluprace, vzacna
onemocnéni, advokac¢ni funkce, informacni funkce, zastfeSujici organizace,
pacientsk¢ organizace, Ceskda asociace pro vzacna onemocnéni, vysoka

aktivita, nizka aktivita

In my work, I want to focus on the perceived advantages and
disadvantages of membership in the umbrella organization. This topic, | will
discuss from the perspectives of the member organizations. This is a specific
segment associations — the patient organizations focused to patients with rare
diseases. It is clear that cooperation in the umbrella organization brings
advantages, but it is probable that it can also bring some disadvantages. For my
work | choose the Czech Association for rare diseases. In the Czech Republic

is the only organization in the civil sector, focusing exclusively on rare



diseases. The goal of the master thesis is to find out the perceived advantages
and disadvantages, and how it is related to the level of activity of members of
the umbrella organization. Further, I want to compare the data with the
theoretical literature in order that differs. Theme of umbrella in the Czech
Republic is almost unexplored. There are only a few expert papers in this area.
That’s why I decided to focus on cooperation in civil sector (organization focus

on rare diseases), which is relatively unknown.

Keys words: advantages of cooperation, disadvantages of cooperation,
rare disease, advocacy function, information function, umbrella organizations,
patient organizations, Czech Association for Rare Diseases, high activity, low

activity
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1. Uvod

Téma moji diplomové prace se zaméfuje na velmi specifickou cast
obCanského sektoru. Jednd se o neziskové organizace, jez se sdruzuji
VvV zastfeSujicich organizacich. Hlavni néplni této prace je zjistit konkrétni
pocitované vyhody a nevyhody plynouci neziskovym organizacim z ¢lenstvi
v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni! (CAVO). Nasledné budu zkoumat,
jak s nimi souvisi mira aktivity ¢lenskych organizaci. V posledni ¢asti budu
urovat, zda se empiricka data li§i od teoretického ramce predstaveného
Vv nasledujicich kapitolach. Z obecného hlediska se v praci zajimam piedevsim
o oblast sdruzovani. Kladu si otazku, pro¢ se vlastné organizace sdruzuji?
Z diivodu specifi¢nosti vzacnych onemocnéni existuje pouze velmi maly pocet
sdruZeni, ktera jim pomadahaji. Organizace, piestoze jsou malé s minimalni
Clenskou zékladnou, se snazi byt velice aktivni pfi prosazovani svych zajmu.
V Ceském prostiedi se vyskytuje jenom malo autorti, ¢i vyzkumniki zamétujici
se na problematiku spoluprace mezi organizovanymi skupinami. Déle existuje
celd fada odbornych 1€katskych praci zkoumajici oblast vzacnych onemocnéni,
avSak uZ nenalezneme odborné studie vénujici se ochrané prav nebo
prosazovani zajmil pacientl trpicich jednou z mnoha forem téchto chorob.
Hlavnim diivodem by mohla byt nizka vSeobecnd informovanost o této skupiné
nemoci. Dle prizkumu agentury STEM/MARK pro Asociaci inovativniho
farmaceutického primyslu (AFIP) 60% Cechli 7adna vzacna onemocnéni
nezna, nebo si je plete s jinymi chorobami — nejcastéji s AIDS nebo
roztrousenou sklerdzou. (AIFP, 2014) Z vyzkumu tedy vyplyva, Ze se jedna
o marginalni problém, a proto zistavaji lidé ve spoleCnosti ohledné této
problematiky neinformovani. Z tohoto divodu jsou organizace zaméfené

na pomoc pacientim témét neznamé. Pokud se ovSem rozhodnou pro

1 Vzacné onemocnéni je v ramci EU definovano jako vzacné, pokud postihuje méné nez 5 osob z kazdych
10000.



vzajemnou spolupraci, jejich Sance na obhajobu a prosazovani prav vzroste,

stejn¢ jako moZnost poskytovat svym ¢lentim vétsi rozsah sluzeb.

Cinnost organizaci pomahajici témto pacientiim musi byt velice pestra,
jelikoz kazda skupina lidi se vzacnou chorobu ma jiné potteby. Pti sledovani
svych cilll organizace vyuzivaji rizné repertoary ¢innosti. Mohou se li$it tim,
zda se obraci na Sirokou vefejnost, nebo se soustfedi pouze na rozhodovaci
mechanismy. Nékteré skupiny potiebuji pfedevSim poskytnout rtizné sluzby
(napt. pecCovatele, rehabilitaéni pomiicky, I€ky ¢i zdravotni material), jiné se
zase neobejdou bez pomoci pfi obhajovani svych zajmu, ¢ehoz za pomoci
sdruzeni mohou docilit. To vSe zavisi na tom, jakou z funkci dand neziskova
organizace plni. Ty se vSak v praxi obvykle navzajem prolinaji. Napft. servisni
organizace mize byt zaroven 1 advokacni. VSechny sdruZeni vSak vzdy tesi
podobné problémy jako napft. financovani, vztah s vefejnou spravou, snahu
o profesionalizaci a mnoho dalSich. Pravé proto vzniké potfeba sdruZovat se.
Spoluprace v obcanské spoleCnosti formou tzv. sitovani (zastieSovani,
budovani koalic apod.) pfedstavuje jeden z dulezitych aspektll v neziskovém
sektoru. Takovéto problémy pomdha ftesit vrcholny koordina¢ni orgén, jenz
reprezentuje zastieSujici organizace. Dle Putnama (1995) je vznik a fungovani
zastfeSujicich organizaci zalozen na divéfe. Dlvéra se stava zékladnim
kamenem socialniho kapitalu, ktery se rozviji prave v takovychto organizacich.
Proto se teoreticky ramec této prace bude také zamétovat na teorii tykajici se

spoluprace a sdruZovani neziskovych organizaci.

1.1. Cil prace
ZastteSujici organizace muZe pfindSet clenim fadu vyhod. Jako
napft. vzajemné propojeni, spole¢né vyjednavani s dalSimi subjekty a vzajemné
sdileni zkuSenosti a mnoho dalSiho. Mym cilem je v této praci zjistit, jaké jsou
pocitované vyhody a nevyhody, jez plynou z ¢lenstvi v zastfeSujici organizaci.

rr

Tématu se vénuji z pohledu ¢lenil tzv. stfechy (neziskové organizace teSici



problematiku vzacnych chorob). Vzijemnéd spoluprace piinasi organizacim
fadu vyhod. Je v§ak mozné, Ze existuji i ur¢ité nevyhody, se kterymi se Clenské
organizace mohou potykat. Vysledky provedeného vyzkumu porovnam
S teoretickym ramcem uvedenym v magisterské praci ve snaze zjistit, zda jsou
rozpoznané vyhody ¢i nevyhody plynouci z ¢lenstvi v souladu s teoretickou
literaturou, nebo se od ni n¢jakym zplsobem 1isi. V ramci této prace volim
kvantitativni piistup a zaméfuji se na konkrétni stiechu — Ceskou asociaci
pro vzacna onemocnéni (CAVO). V oblasti vzacnych onemocnéni se jedna

o jedinou zastteSujici organizaci v Ceskeé republice.
Cilem prace je odpovédét na vyzkumne otazky:

Jaké jsou pocitované vyhody a nevyhody clenstvi neziskovych

organizaci v Ceské asociaci pro vzdcnda onemocnéni?

Jak souvisi mira aktivity clenskych organizaci v Ceské asociaci pro

vzacnd onemocnéni s pocitovanymi vvhodami a nevyhodami? “

Jak se lisi realné pocitované vyhody a nevyhody od téch, které jsou

uvedene V teoreticke literature?

Jestlize to bude moZné, pokusim se na zakladé¢ zjiSténych vysledkii moji
prace formulovat doporuceni pro zastfeSujici organizaci, aby Se
maximalizovaly vyhody plynouci z c¢lenstvi. V tomto ptipadé se jedna
o nepitimy cil. Pfinos své€ prace spatfuji v komplexnim zmapovani vnimanych
vyhod a nevyhod neziskovych organizaci zabyvajici se vzdcnym onemocnénim

a jejich konfrontovani s teoretickym ramcem prace.

1.2. Struktura prace
Uvodni ¢ast seznamuje ¢tenafe predevdim s hlavnimi cili moji préce,

kterym se vénuji.



Na zéklad¢ odborné reserSe popisuji v teoretické ¢asti funkce neziskovych
organizaci, a to se zvlaStnim zfetelem na advokaéni funkci. Dale se také vénuji
tématu spoluprace ve formé¢ zastifeSovani/sitovani u organizaci v obcanské
spole¢nosti. V neposledni fad¢ se zabyvam souhrnem cill a roli, které mize

zastieSujici organizace spliiovat pro ¢lenskd sdruzeni.

Poté nasleduje metodologickd ¢ast obsahujici seznameni s vyzkumnym

designem této prace a s nastroji, jez jsem k provedenému vyzkumu vyuzila.

Nasledna prakticka cast se sklada z nékolika oblasti. V prvni fad¢ se vénuji
soudasné situaci v CAVO. Piedstavim piehled ¢innosti, které mi umozni spolu
S teoretickym ramcem vytvofit typologii jednotlivych vyhod a nevyhod
plynouci z clenstvi v zastfeSujici organizaci. Na tomto zdkladé vytvorim
dotaznik, jehoz vysledky se stanou hlavnim zdrojem pro zodpovézeni
vyzkumnych otazek. Déle popiSu organizacni a fidici strukturu asociace a jeji
pracovni partnery. Také se budu vénovat Clenskym organizacim a jejich

slozeni.

Poté budu pokraovat analyzou dotaznikii, které vyplnili zastupci
Clenskych sdruzeni. Analyza a jeji vysledky ptedstavuji hlavni empirickou ¢ast
prace. Pomoci odpovédi ziskanych v rdmci dotaznikové Setfeni se pokusim
zodpovédét vyzkumné otdzky. Posledni ¢ast tvoti zavér diplomové prace, kde

shrnuji veskeré ziskané poznatky z prechozich kapitol.



2. Funkce neziskovych organizaci

Organizace obcanské spolecnosti (OOS) jsou povazovany za soucast ¢i za
urcity projev obCanské spolecnosti, které plni rozmanitou Skalu funkci. O tom
vypovidaji 1 dal§i pouzivané synonymni terminy. Pro ptiklad mizeme uvést
nestatni neziskovy sektor nebo jenom neziskovy sektor, dale tieti sektor,
dobrovolnicky sektor apod. Pro ucely této prace budeme vyuzivat vzity pojem
neziskova organizace a budeme ho chapat jako soucast a projev obcCanské

spole¢nosti.

Mnozi autofi se snazili rozttidit a zaskatulkovat ¢innosti organizaci do
skupin. Existuji 1 rlzné teorie ekonomického charakteru fteSici vznik
organizovan¢ obcCanské spolecnosti. Ty jsou vytvareny na zaklad¢é odliSnych
ekonomickych a spolecenskych systémil ve svété. Jednou z nejvyznamnéjSich
praci v této oblasti, kterd je pfijimana Sirokou odbornou vetejnosti, se stala
védecka studie Comparative Nonprofit Sector Project. V ramci této studie
veédcei zkoumali neziskové organizace na zaklad€ strukturdlné-operacionalni
definice. Jednd se o pét zdkladnich znaka, které ma obsahovat kazda
organizace, aby se dala povazovat za neziskovou. Prvnim znakem je urcity
stupen institucionalizace projevujici se napt. formalnim statusem, zavedenymi
stanovami nebo 1 pouhymi pravidelnymi schiizkami. Druhy rys organizace
pfedstavuje soukromy charakter, tzn. jeji oddéleni od statu, jelikoz mu
formalné nepodléhd. Tieti daleZitou vlastnosti je neziskovost spocivajici
v nepferozdélovani zisku. Organizace musi byt také samospravné. Jejich
vlastnici maji povinnost samostatné se rozhodovat o Cinnostech a cilech.
Posledni znak reprezentuje dobrovolnost. Ta se sice nevztahuje na celou
organizaci, avSak ur€ité procento ¢innosti by mélo mit tento charakter. (Fric,
2001: 11) Diky velkému mnoZstvi nasbiranych dat autofi identifikovali Ctyfi
zakladni funkce organizaci. Jednd se o tyto funkce: servisni, advokacni,

expresivni a tzv. ,,community building* (budovani komunity). V realném



prostiedi je vSak obtizné tyto role jednotlivé vymezit, jelikoz dochazi k jejich
vzajemnému prolindni a spojovani. Dalsi funkce, jez stoji alespoii za zminku,

mohou byt: charitativni, inovativni a filantropicka funkce.

Prvni z nich je servisni. Pfedstavuje nejrozsifenéjsi funkci neziskovych
organizaci. Jednd se o zakladni kdmen, na némz v podstaté vznikl cely treti
sektor. Ve spole¢nosti existuji ur¢ité potreby, jez stat ani trh nejsou schopni
naplnit. Neziskovy sektor je zjisti a poté skrze sva sdruzeni na né¢ adekvatnim
zpusobem reaguje. Jde zde pifedevSim o poskytovani socidlnich sluzeb,
vzdélani nebo provozovani sportovnich aktivit. Mohou sem spadat dokonce
¢innosti zamétujici se na védu a vyzkum. Kendall definuje servisni funkci jako:
wProstiedek k produkci v prostiedi, kde trh a vilada selhaly.” (Kendall in
Neumayr, 2007: 3) V Ceské republice je nejvice servisnich organizaci v oblasti
sportu, voln¢ho ¢asu a kultury. Nabizeji v ramci svych aktivit Sirokou Skalu
sluzeb. Pomahaji zdravotné postizenym, pofadaji rizné zajimavé programy pro
déti nebo mohou cilit svoji ¢innost na ochranu ptirody a mnoho dal§iho. Vztah
mezi staitem a neziskovym sektorem se v prubéhu historie vyvijel a ménil.
V rlznych c¢astech svéta se Casto setkdvame odliSnymi postoji
k neziskovym organizacim. Stat a neziskovy sektor si v nékterych ptipadech
vzdjemn¢ konkuruji v poskytovani sluzeb, nebo naopak vstupuji do

oboustranné¢ prospésneho partnerstvi, ve kterém posiluji sveé slabé stranky.

Dale existuje advokacni funkce. Jejim hlavnim posldnim je prosazovani a
obhajovani z4yml predevSim minoritnich skupin ve spole¢nosti. Vaze se
piedevsim na politicky systém, v némz neziskové organizace plisobi.

Tteti ulohou sdruzeni je jeji expresivni role. Nékteti autofi ji ztotoZiuji
s advokacni. Salamon mé vSak odliSny nazor: ,, Expresivni funkce umozinuje
vyjadrit zajmy nebo ndzory v dalSich prostorach mimo politicky systém.
(Salamon in Neumayr, 2007: 5). V tomto piipad¢ se jedna predevsim o ochranu

a podporu partikularnich hodnot. D4va moZnost riznym minoritnim skupinam



vyznavat rozdilné ideologické, nabozenské, politické, kulturni, socidlni nazory
a postoje. Tato funkce piedevSim podporuje pluralitu ve spolecnosti, coz

posiluje jeji demokratizaci.

Posledni role je budovani komunity. Dle Kramera se jedna o hlavni alohu
obCanské spolecnosti: ,, Ziskat organizacni schopnosti, politické kompetence,
osobni uspokojent, zaclenéni do vétsiho celku a moznost naucit se normy, ziskat
informace a vyhnout se osamélosti.“ (Kramer in Neumayr, 2007: 5) Kdyz se
bude podporovat budovani komunity, posili se postupné diivéra spolecnosti,
tak se ve spolecnosti postupné posili ditvéra zvySujici hospodarsky rtst
a upeviiujici demokratické procesy. Mobilizace komunit podél jednoho

urcitého problému piedstavuje jejich hlavni vykonny prostiedek.

Dalsi vyznamni autofi Brown a Kalegaonkar se ve své praci Support
Organizations and the Evelution of the NGO Sector zamétuji na pét riznych

funkci, které organizace mohou plnit pti dosahovani svych cila.

Prvni z nich je zesilovani individudlnich a organizacnich kapacit. Diky
této roli se organizace snazi zlepSit a rozSifovat svoje sluzby. Hledaji
a vyuzivaji nové piilezitosti. Nékteré organizace se mohou sousttedit napi. na
lidské zdroje a tesi strategické mysleni, otazky vid¢ich schopnosti, vzdélavani
dospélych a finan¢ni management. Autofi uvadéji, Ze tyto organizace jsou ¢asto

katalyzatorem pro inovace v neziskovém sektoru.

Dalsi se zamé&fuje na mobilizaci materidlnich zdroji. Mnoho neziskovych
organizaci je na nich zavislych. Jestlize Cerpaji své zdroje pouze od statu, hrozi
jim riiznd restriktivni opatfeni znesnadniujici jejich ¢innost. Pro pfeziti se proto
musi zamé&fit na mobilizovani mistnich zdrojl a tim si upevni své postaveni.
Jinymi slovy organiza¢ni financovani ma byt vicezdrojové. JelikoZ neziskové
organizace ziskavaji prostiedky jak od statu, tak od komercnich organizaci,
tvofi neziskovy sektor jakysi ,,most mezi dvéma sektory*. Fundraising pomaha

etablovat neziskovy sektor.



Tieti funkci pfedstavuje poskytovani informaci a intelektualnich zdrojt.
V tomto ptipadé vyzkumné a informacni instituce poskytuji napady, nastroje
a pohledy zalozen¢ na hodnotach obCanské spole€nosti. Jedna se také o velice
a uspeésné projekty. Neboji se vSak zvetejiiovat ptipadna selhani, jak svoje, tak
1 ostatnich aktérti ve spolecnosti. Nebrani se novym napadim, at’ uz ptichaze;ji
odkudkoliv. Casto u nich pfevazi skepticismus k analyzam z jinych sektort
nebo od mezinarodnich instituci. Organizace pfedstavuji kriticky zdroj novych

myslenek a konceptt, jez jsou v souladu s hodnotami obcanské spole¢nosti.

Spolupréace neziskovych organizaci za i€elem vzajemné podpory je jejich
dalsi dtlezitou roli. Zde se stava cilem piedevSim sdileni zkuSenosti a
know-how. Diky spole¢né iniciativé se také mohou organizovat. Sité, aliance
nebo koalice poskytuji struktury, které usnadnuji diskusi, podporuji spole¢né
chapani a umoznuji koordinaci potiebnou pro kolektivni akci. Této podstatné
oblasti pro zastfesujici organizace se budeme vénovat detailnéji v dalsi ¢asti

této kapitoly.

Posledni funkci je pfemosténi k ostatnim sektorim. Jak uz bylo zminéno
diive, neziskovy sektor tvofi most k ostatnim aktérim hrajicim dilezitou roli
ve spolecnosti. Jedna se napft. o vladni agentury, donory, mezindrodni agentury
apod. V soucasné dobé roste vzajemna zavislost mezi obcanskou spole¢nosti,
vladnimi agenturami a obchodni sférou. Z tohoto ditvodu se zvysuje 1 diilezitost
neziskovych organizaci, které pomahaji koordinovat iniciativy skrze riizné

sektory. (Brown, Kalegaonkar, 2002: 240-245)

2.1. Advokacni funkce
Neziskové organizace, jez plni tuto roli v rdmci svych cilli, se snazi
prosazovat a obhajovat z4jmy piedevsim minoritnich skupin obyvatelstva ve
spolecnosti. Chtéji pfedevsim ovlivnit riznd politicka rozhodnuti a tim padem

1 plisobit na vladni systém. Nesmime vSak zapomenout, Ze se jedna jen



o dopln¢k moderni demokracie a ten nemiize nahradit tradi¢ni politické strany.
Salamon a kol. ji definuji jako: ,,Ochrana prav a podpora zajmii riiznych
specifickych skupin napr. télesné postizeni, seniori, déti a Zeny. “ (Salamon in
Neumyar, 2007: 4) Zaméiuji se pfedevSim na vytvafeni humanitni socidlni
politiky a na obhajobu skupin, které jsou né¢jakym zptisobem znevyhodnéné

oproti ostatnim.

Advokacii neziskovych organizaci miizeme na zaklad¢ ¢innosti rozdélit

do dvou oblasti:

e Policy advocacy: ,, Vztahuje se na vsechny aktivity, ktere se zaméruji na
ménici se politické programy nebo na zajisténi kolektivnich statkii a je
urcena neinstituciondalni elite.

e Citizens advocacy: ,, Vztahuje se na vsechny aktivity soustiedujici se na
politické zmeny a zajisteni kolektivnich statkii, které dopadaji primo na
verejnost. “ (Neumayr, 2007: 4)

Nasledné ve své praci Hopkins definoval rozdilné typy aktivit
advokacnich organizaci, jimiz se snazi ovlivnit rizné politické instituce. Jedna
se 0: legislativni ¢innost — jejim prostiednictvim plisobi na osoby ovliviujici
legislativni proces. Dale se ¢asto podileji na politické kampani. V ramci svého
poslani mohou podporovat politické strany, napt. neziskové organizace spise
budou podporovat politickou stranu majici ve svém programu ochranu
zivotniho prostedi. V ramci svych aktivit jsou pfipraveny vést soudni spory
nebo zahajit bojkoty a demonstrace. (Hopkins in Neumayr, 2007: 5). Vyhody
plynouci z advokacni €innosti ziskavaji bud’ jen ¢lenové samotné organizace,

nebo i cela spolecnost.

Existuji neziskové organizace, pro které je advokaéni funkce pouhym
doplitkem k jejich hlavnim aktivitdm (napf. profesionalni asociace nabizejici
sluzby svym zakaznikiim a jenom pftilezitostné prosazuji zajmy svych ¢lentt).

Nekteré se vSak primarné zamétuji na advokacii. Celkove se nazyvaji zajmové



organizace. Ty se d¢€li na organizace uspokojujici zajmy svych ¢lenti (obvykle
se jedna o politické lobbistické organizace) a na organizace zamé&fujici se na
problémy vetejného zajmu (napf. organizace bojujici pro a proti potratiim).
Prvni skupina byva oznafovana jako lobbisté a druha jako natlakové skupiny.
(Clark in Anheier, 2010: 12) Heywood definuje zdjmové skupiny jako:
,Sdruzeni zamérena na obhajobu nejriznéjsich spolecenskych zajmu

V politickem systemu. Lze je délit do dvou kategorii:

o Soukromé - haji zajmy svych clenii a stoupencu, patri mezi né odbory,
zameéstnavatelské svazy, clenské organizace apod.

o Veiejné — haji zajmy souvisejici s obecnym blahem spolecnosti, patii
sem organizace usilujici o dodrzovani lidskych prav, dustojné Zivotni
podminky pro vsechny, udrzeni kvalitniho Zivotniho prostredi.
(Heywood in Skovajsa, 2010: 75)

Clovék se v dnesnim modernim svété stale vice identifikuje s lidmi, kteii
maji stejné nazory, obavy a stejny Zivotni styl, coZ v dnes$ni dob& nezavisi na
jejich geografické poloze. Lidé se mohou sdruzovat v soukromych
organizacich, kde je spojuje jejich prace a obhajoba pracovnich podminek
(napt. odborové skupiny). Dale lidé spolupracuji na zaklad¢ stejného nazoru na
urcité problémy (napt. dodrzovani lidskych prav, ochrana Zivotniho prostfedi
apod.). K tomuto ucelu slouzi zajmové organizace, at’ uz na narodni c¢i

mezinarodni urovni.

Zajmove skupiny plsobi v prostiedi tzv. intermediarni sféry. Dle Brokla
se jedna o ,sféry, v nichz probihaji procesy zprostiedkovani a realizace
zajmar. © (Brokl, 1997: 21) V tomto systému probiha proces, jenZ je slozen

Z nékolika nasledujicich stupiiii po sob€ jdoucich:

o  Artikulace zajmu — je formulace prijatelného a realizovatelného

vyjadieni individudlnich potieb ve skupinovém zdjmu.
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o Manifestace zajmiut — vyhlaseni a konfrontovani artikulovanych zajmii
jako pozadavkii nebo podpor vznasenych vuci politickéemu systéemu ve
formé programui, prohlaseni, demonstraci, stavek apod.

o Agregace zajmii — sdruzovani a vyber zajmii v politické aréné statni
spolecnosti. “* (Brokl, 1997: 22-23)

Zajmov¢ skupiny pouzivaji Sirokou skalu advokacnich taktik. Hlavnim
nastrojem je piedevsSim lobbing, ale také prace s médii, vefejné kampané,
protesty a jiné formy piimé akce, vcetné bojkotu, podani zaloby u soudu,

pomlouvacéné kampané apod. Advokacni taktiky zahrnuyi tf1 hlavni cile:

e Hledani vitézného argumentu, tj. ukédzat, Ze néco, co se déla v soucasnosti,
je Spatné, nebo Ze existuje lepsi zpusob.

e Snaha prokdzat, Ze existuje velky pocet lidi, ktefi chtéji zménu.

e Zplsobit naklady organizaci, proti které¢ se vede kampan, coz milZze
zahrnout negativni propagaci, ale 1 fyzické Skody, naptf. utok na

laboratofe testujici zvifata. (Clark in Anheier, 2010: 15)

vvvvvv

lobbing. Definovat vSak samotnou podstatu lobbingu se mlze zdat obtizné.
Jedina definice, jez by byla kdy pfijata Sirokou odbornou veiejnosti, neexistuje.
Hlavnim davodem jsou rozdilné podminky pro provozovani lobbingu
Vv jednotlivych zemich. Nejznamé&j$im definici v evropském kontextu predstavil
odbornik Luigiho Graziana: ,,Lobbing je specializovand a odborna
reprezentace prostiednictvim Siroké skaly prostredku, které v zasadé vylucuji
korupcni vymenu sluzeb, ve své povaze je velmi odlisna od obecné
nespecializované reprezentace, kterou zajistuji voleni zdstupci. Jako
reprezentant  partikularnich  zdjmit  lobbista dodava informace a
technicko-odborné expertizy, které mohou byt uzitecné a nékdy rozhodujici pri
definovani legislativni a spravni regulace* (Graziano, 1998: 43). Definice

lobbingu mohou byt vSak i velmi Siroké. Berry uvadi, ze lobbing je: ,,Kdyz se

11



zdajmova skupina snazi ovlivnit politické cinitele “.(Berry, in Anheier, 2010:
950) V podstat¢ jde tedy v lobbingu hlavn€ o prosazovani zajmu. Pfedstavuje
nepostradatelny zdroj informaci. Pfedmétem lobbovani se pfitom mize stat
jakykoliv zdjem nebo problém z oblasti lidské Cinnosti. V této praci se
pfedevSim zaméfim na natlakové skupiny vyuzivajici lobbing na podporu

vefejné prospésnych problémt.

Existuje Siroka Skala forem lobbingu s riznymi nazvy. Ty jsou zavislé na
druzich problémi, které se snazi feSit a na tom, koho se snazi ovlivnit. Berry
pii svém vyzkumu seskupil rizné formy lobbovani do tti zakladnich kategorii.
Mohou se liSit mnoha zptsoby. Jednak v rozsahu jejich pusobeni (krajsky,
statni, mezinarodni apod.). Dale cilovou skupinou, kterou zastupuje
a V nastrojich, s nimiZ se snazi piesvédCit zdkonodarce o spravnosti jejiho
zajmu. Toto rozdé¢leni pochazi predevsim z americké praxe, ale v podstaté je
jeho aplikace mozna i v ostatnich zemich, takze je Siroce pouzivanou. Vnimam
vSak potiebu jesté¢ zminit, Ze se tyto formy hdjeni zajma v realném Zivoté
prolinaji. Neni tedy jednoduché oznacit ¢i zaramovat dany zplsob lobbovani
pod jednu samostatnou kategorii. Jedna se o ptimy lobbing, lobbing od kotenu

a volebni lobbing.

2.1.1.  Ptimy lobbing (Direct lobbying)

Tato forma se vyznacuje pfimou komunikaci mezi zastupci zajmovych
skupin, zdkonodarci a vladnimi zaméstnanci. Jednd se vétSinou o vztahy
dlouhodobého charakteru. Hlavnim cilem je pfesvédcit zakonodarce o nutnosti
navrhovanych opatteni. Tento druh lobbovani pfedstavuje nejbeéZznéjsi
a prakticky vSudypfitomnou taktiku. Pfimy lobbing s poslanci se také muze
nazyvat legislativni lobbing. Dle Nownese existuji dva obecné. Prvni ma za cil
poskytnout politiklim a vlddnim zaméstnanciim obecné informace o zajmové
skupiné a o tom, jaky druh zajmu zastupuje. Jde o zakladni informacni lobbing,

kdy osloveni védi, kde ziskaji veskeré informace o otdzkach, na kterych pracuji.
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Diky nabidce znalosti, jez zdyjmové skupiny dodavaji, mohou ziskat ptistup
K potiebnym lidem (poslanci, senatofi, vladni zaméstnanci apod). Druhy typ
lobbingu se zaméfuje uz na vypracovani konkrétnich politickych navrht.
Z4jymové skupiny analyzuji, syntetizuji a formuluji navrhy, pro které se snazi
ziskat zakonodarce. (Nownes in Anheier, 2010: 952) Dulezité vsak je, aby
informace byly pravdivé a aby neposkozovaly dobré jméno zajmové skupiny,
jelikoz to by mohlo zradit diivéru politika do nich vlozenou. Mezi nejcastéjsi

techniky spojované s touto formou lobbingu se tadi:

¢ Dopisova kampani (psani e-maill a dopisit)

e Telefonaty s vybranymi osobami

e Osobni navstéva

e Rozhovory béhem nahodného setkani, organizované debaty a diskuse
e Konzultace poskytované k vybranym problémiim

e Prispévky na piedvolebni kampan (BCTF, 2009)

2.1.2.  Lobbing od kofent (Grassroots lobbying)

Tzv. lobbing od kofent? pfedstavuje formu lobbovani, kterda miize mit ty
nejpusobivéjsi vysledky, pokud se spravné pouzije. Dle Berryho a Wilcoxe se
tento druh lobbovani zaméfuje na mobilizaci béZnych obc¢antli tak, aby byly
jejich hlasy vyslySeny zakonodarci 1 vladnimi zaméstnanci (Berry a Wilcox in
Anheier, 2010: 952). Smér vefejného minéni mize oslabit ¢i posilit legitimitu
jednotlivych pozadavkd. Obzvlasteé v USA jsou politici vice citlivi na vykyvy
vefejného minéni. Mezi nejéast&j§i formy lobbovani patii psani dopist,
e-mailli a telefonni rozhovory. Zajmové skupiny velmi Casto potadaji setkani

mezi jejich ¢leny a zékonodarci, ¢i vladnimi zaméstnanci (Yoshioka in

2 Tento pojem je v podstaté metafora toho, jak by mé&la demokraticka spole¢nost vypadat. Kofeny zde
predstavuji kofinky travy, kde ona trava je symbolem demokratické spolecnosti, ktera stoji a pada se zakladnou,
z niz vyrusta. Kdyz jsou silné kofinky (obcanska spolecnost), tak je husta a zdrava trava a tudiz budou i kvalitni
obilky (politicti predstavitelé zemé).

% To je déno faktem, Ze poslanci ve Snémovné reprezentantii maji pouze dvouleté volebni obdobi, takze
neustale museji sledovat vyzkumy vefejného minéni, které predstavuji spokojenost ¢i nespokojenost jejich
volict.

13



Anheier, 2010: 952). Tato taktika cili pfedev§im na aktivizaci obcanti
k ¢innosti. Ta vSak musi byt dobie naplanovana. Cilem je vzbudit v lidech
sympatie k problémim, které zajmova skupina feSi a vyvolat pocit
sounalezitosti s ostatnimi stejné¢ smyslejicimi. Pti takové akci se zapojuji 1 11dé,
jez sviij nazor vyjadiuji ,,maximaln¢ doma u televiznich zprav. Tato forma
lobbingu se vice hodi pro vefejna témata, nez komercni, jelikoz lobbovani
vV masové podob¢ lze provozovat vétSinou pouze u celospoleCenskych témat

jako napft. lidska prava, chudoba, kriminalita.

2.1.1. Volebni lobbing (Electoral lobbying)

Tato taktika se zamétuje predevsSim na zménu vetejné politiky v ramci
ovliviiovani voleb. Dle Berryho a Wilcoxe (in Anheier, 2010) ma volebni
lobbing dva cile. Za prvé zajmové skupiny pomahaji kandidatim, jejichz
nazory a postoje s nimi souhlasi. Za druhé se buduji dobré vztahy s kandidaty
ve volbach. Hlavnim nastrojem jsou v tomto piipadé ptispévky na politické
kampané. Mohou vSak také vydavat kratké publikace ptfedstavujici jednotlivé

kandidaty. Je typicky spiSe pro politicky systém USA.

K dosahovani svych cilli nebo vétsi vahy svého lobbovani neziskové
organizace vytvaii site ¢i koalice. Zamérem je seskupit zdjmové skupiny kolem
témat, o které se vSichni zajimaji, za ucelem dosdhnout vétsi nadéje na Gispéch.
Casové trvani tdchto svazki je proménlivé. Koalice se mohou rozpadnout po
vytesSeni urcitého problému, nebo se naopak vytvoii trvalé struktury. Jedna se
o taktiku, kdy se vytvaii vyhodna a prospésna spojenectvi na obou stranach.
Diky spojeni jednotlivych skupin nastdva také soulad v cilech, kterych
organizace chce dosahnout a soulad ve strategiich, kterych proto vyuziji. Pokud
se spoji, jejich naklady na lobbovani se sniZuji rozprostienim na vSechny ¢leny.

(Nelson, Yackee, 2012)
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2.1.2.  Vyhody a nevyhody lobbingu
V souhrnu Ize konstatovat, ze lobbisté pouzivaji celou fadu rozmanitych
technik. Lobbing neziskovych organizaci ma mnoho podob. Diky nému
upozoriiuji na problémy vefejného zajmu a dale nabizeji feSeni problému
vyskytujici se ve spoleCnosti. K tomu vSak musi poskytnout pokud mozno
presné, nezkreslené a uplné informace zakonodarciim, na jejichz zaklad¢ se
mohou rozhodnout pro vybrané feSeni. Lobbing také slouzi k nenasilnému

piesvédCovani v ptipadé, jestlize jsou politici nerozhodni.

Prestoze je lobbing dalezitym a mocnym néstrojem v dosahovani cild,
muze se stat, ze se téchto technik advokac¢ni organizace ziekne a nezatadi je do
svého repertoaru. I lobbovani miiZze mit své nevyhody a piekazky. Na toto téma
se ve své praci zamétila vyzkumnice Taliaferro, ktera provedla vyzkum na 53
neziskovych organizaci s cilem zjistit, jaky postoj k lobbingu zaujimaji. Ze
studie vyplynulo, Ze se ptedstavitelé organizaci brani provozovat lobbing
pfedev§im kvuli negativni konotaci, jenz je s touto Cinnosti asociovana.
Ugastnici predstavili tradiéni pohled spojeny s lobbingem: ,, Bohaté vecere,
penize putujici z ruky do ruky, kluzci muzi v drahych botach a oblecich*.
Ptedstavitelé¢ neziskovych organizaci by neradi byli spojovani s timto
pohledem. Utastnici vyzkumu navic méli strach, Ze se odcizi svym &lentim
a sponzortim, ktefi by s takovouto formou prosazovani zajma nesouhlasili.
Dalsi obava souvisela pfedevSim s tzv. volebnim lobbingem, kdy se lidii
organizaci obavali, ze si vyberou nespravného kandidata a zlistanou tak na

poraZzen¢ strané a zbytecn¢ ztrati zdroje, které investovali. (Taliaferro, 2013)

Je zde patrné, Ze lobbing pfinasi fadu vyhod, ale 1 nevyhod, kvtili nimz ho
nékteré advokacni skupiny nezatazuji do svého repertoaru. Pokud vSak
odmitnou lobbovani, znacné omezuji své mozZnosti uplatiiovat prava svych
Clenl. Jestlize se pro néj rozhodnou, mohou zlepsit zakony a politiku pro

obhajované skupiny lidi. Z teoretického shrnuti vyplyva, Ze organizace
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odmitaji lobbing pfedevs§im diky jeho velice Spatné povésti. Pokud ho vSak
budou provozovat Cisté eticky, prispéji nejenom dobrym piikladem, ale také

budou pomalu ménit celkovy pohled na lobovani.

Zde jsem predstavila pouze zakladni shrnuti riznych funkci, které
neziskové organizace plni pii svém poslani. Kazdy autor na tuto tématiku miize
nahliZet z odli$né perspektivy, a proto vznikaji riizné definice, 1 kdyz obsahové
se zdaji byt podobné. Vedle vSech zde uvedenych funkci (servisni, vzdjemna
podpora, budovani komunity apod.), je pro nas nejdiilezit¢jsi advokacni funkce,
protoZze ve své nejzakladnéjsi podobé ma za cil piedevSim ochranu prav
a obhajobu z4ml specifickych skupin, které v tomto piipadé ptedstavuji

pacienti se vzacnym onemocnénim.

2.2. Spoluprace neziskovych organizaci

Existuje mnoho divodl, pro¢ se organizace rozhodnou pro spole¢nou
spolupraci. Ta ma rozmanité formy. Mtze mit podobu neformalni sité, ale také
pevné danou strukturu zastfeSujici organizace. Kooperace ptfinasi mnoho
vyhod. Jedny z neznaméjsich jsou snadné;jsi piistup k informacim, dostupnost
odbornych znalosti, finan¢ni zdroje, vétsi efektivita, vzajemna podpora a vétsi
viditelnost problému. (Liebler, Ferri, 2004: 5) V tzv. stfeSe jsou neziskové
organizace ¢leny. Rada socialnich vyzkumnikd si také stéZzuje na nemoznost
vytvoreni jasné definice a oblast sitovani oznacuji za amorfni a sloZitou. To
zda se organizace oznacuje za stfechu, sit nebo zdrojové centrum neni
spolehlivy indikator. (PospiSilova, 2005: 7) Proto je dilezité v této kapitole
vymezit riizné pojmy pro zastfesujici organizace a nasledn¢ predstavit divody,

proc se neziskové organizace integruji do vyssich struktur.

2.2.1. Vymezeni pojmi sit’, zastfeSujici organizace a zdrojové centrum
Liebler a Ferri (2004) se ve své praci zabyvaji obecnym vymezenim
ruznych druhti siti (network). Ackoliv se totiz ndzvoslovi u riznych autori 1i8i,

existuje sada definic, které zachycuji podstatu nesCetnych forem siti. Sité
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mohou byt jak neformalni (napf. soubor adres ¢lenli), tak 1 velice formalni.
Vétsina siti, jez autofi zkoumali, mély své kanceldte, placeny personal a aktivné
se staraly o vztahy v siti. Jednim z hlavnich divoda jsou darci pozadujici
struktury schopné nakladat s prostiedky. Nicméné definovat sit¢ miizeme na
zaklad¢ tii atributa a to: 1) na zaklad¢€ ucelu/cile, 2) na zakladé struktury a 3)
na zadklad¢ geografické plisobeni (globalni, regiondlni, narodni a lokélni).
Kromé téchto zakladnich tfidicich kritérii je také dulezité, aby jednotlivi

Clenove sité sdileli spole¢ny cil nebo ucel.

Existuji tfi zdkladni principy zajisStujici efektivni a udrZitelné fungovani
sité. Jednd se o divéru, kterd je zdkladnim kamenem pieziti sité. Vira ve
spravné sméfovani podporuje hladké fungovani sité a dovoluje ¢leniim vzdat
se kontroly ve prospéch celku. Pravé proto jeji ztrdta muize vést k oslabeni
vedoucich struktur. Dal$i nezbytny princip predstavuje adaptabilita. Sité svoji
uspésnost dokdzou tim, Ze se prizpisobi ménicim se okolnim podminkam
a potiebam svych c¢lenti. Maji sklony pfichdzet s rliznymi inovacemi
a experimenty a diky tomu piezivaji v neustdle se ménicim prostiedi.
Poslednim, ale zato kliCovym indikatorem udrzitelnosti je vedeni. Vedeni by
mélo se svymi ¢leny neustale komunikovat a domlouvat se s nimi pii svém

vvvvv

se sklada vyhradné z ¢leni. Centralizované sit€ maji naopak tendenci k selhéni.

McCarron (2003) se ve své praci pro NICVA* snazi vymezit n&kolik
riznych pojmi. Jednak definuje typickou sit’ (network), dale zastteSujici
organizaci (umbrella organisations) a nakonec zdrojové centrum (resource
centres). Sit’ ptedstavuje jakoukoliv formalni organizaci, kterd se sousttedi na
podporu a rozvoj sektoru. Ma definované Clenstvi a je zaméfena na konkrétni
problém. Zdrojova centra nejsou zaloZzena na clenském principu, 1 kdyz se

mohou skladat z velkého mnoZstvi ¢lenti. Organizace se zamétuji pfedevsim na

4 Severoirska rada dobrovolnych aktivit (Northern Ireland Council for Voluntary Action)
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poskytovani raznych servisnich sluzeb jako napt. technickou, informacni
pomoc a odbornou podporu Sirokému okruhu neziskovych organizacich
V jejich okoli a to bez toho, jestli jsou jejich ¢leny nebo ne. Posledni vymezenou
skupinu ptedstavuji zastieSujici organizace. Ty se mohou oznaCovat mnoha
ruznymi jmény — federace, advokacni koalice, ad hoc koalice apod. V Australii
se pouziva pro oznaceni organizaci tohoto typu termin ,,peak body“. V této
praci vymezuji zastieSujici organizace na zaklad¢ charakteristik, jez nalezneme
v odborné studii Oborové zastiesujici organizace v obéanském sektoru CR od

Pospisilové (2005). Body definujici zasttfeSujici organizaci:

e Strecha je neziskova nevladni organizace.

o Stirecha nemusi mit zadnou prdavni formu, nicméné obvykle ma prdavni
formu obcanského sdruzeni.

o Strecha je sdruzeni organizaci (clenskych organizaci), nikoli jen
Jjednotlivcit (fyzickych osob), a obvykle to jasne deklaruje ve stanovach
nebo jiném dokumentu vyjadrujicim jeji poslani.

o Strecha sdruzuje predevsim neviladni neziskové organizace a mezi cleny
neprevladaji statni nebo podnikatelské subjekty.

e Organizace, sdruzené pod jednou strechou, musi byt autonomni
organizace, nikoli organizacni slozky nebo pobocky zalozené stiechou.

e Oborova strecha sdruzuje organizace primdrné na zaklade spolecného
oboru (napr. Zivotni prostredi, deti a mladez, sport) nebo tématu
(napr. dobrovolnictvi).

o \V pripade, kdy je celonarodni stFecha vnitiné organizovand na krajském

principu, do vyzkumu zahrneme jen celonarodni reprezentaci.

(Pospisilova, 2005: 9)

2.2.2. Aktivy, role a cile zastfeSujicich organizaci
Zasttesujici organizace vykondvaji mnoho aktivit. Jejich ¢innost zavisi na

urcitych vnitinich 1 vné;Sich faktorech. Jednim z hledisek dle Dohnalové miize
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byt jejich formalizace. Jiné aktivity bude vykondvat neformalni pracovni
skupina neziskovych organizaci a jiné aktivity zase asociace s pevné danou
strukturou (napi. Ceska asociace pro psychické zdravi). Déle zastieSujici
organizace operuji na lokalni, ndrodni 1 nadnarodni urovni. Na lokalni Grovni
se predevs§im fesi problémy obyvatel daného tzemi. (napt. Unie pro feku
Moravu). Na narodni trovni jeji aktivity sméfuji k problematice dotykajici se
celého tizemi statu (napf. Unie Ceskych péveckych sborti). Na mezindrodni
urovni se uZ jedna o organizace velkého typu, které mohou mit desitky, ¢i
dokonce stovky clenti (napt. EURORDIS). V realité to znamena, ze: ,,NNO
sdruzuji kolem véci spolecného zajmu, které mohou byt nejcastéji prace
v konkrétnim oboru nebo piisobnost v urcité geograficke oblasti. “ (Dohnalova,

2004: 84)

Cile zastiesujicich organizaci jsou vzdy uvedeny pfi jejich vzniku. Dle
PospiSilové se u nejstarSich organizaci na naSem uzemi jednalo pfedevs§im
o cile finan¢ni (spravovat majetek svazu, financné se osamostatnit apod.).
Dalsim velice dalezitym cilem organizaci bylo poskytovani servisni ¢innosti.
(Pospisilova, 2005:15) O tyto ukoly se musely zastfeSujici organizace postarat
V nové postkomunisticke spole¢nosti 90. let. Asociace vznikajici v pozdéjSich
letech vSak ve svych stanovach uvadéji cile odlisné. Maji tendenci vystupovat
vici vetfejné spravé a navdzat s ni partnerské vztahy (napf. vytvofenim
pracovnich skupin sklddajici se ze zastupcil statni spravy a neziskovych
organizaci). Organizace se dale soustiedily na rozvoj prav minoritnich skupin
(napf. rozvoj komunity gayl a leseb). JelikoZ se v 90. letech mohlo jiZ volné
cestovat do ciziny, mnohé organizace mély za cil navazat partnerské vztahy
se zahrani¢nimi organizacemi zam¢fujici se na stejné téma. Tato ¢innost miize
mit mnoho forem: mezinarodni spoluprace, podpora Ceskych nadaci
vV zahrani¢ni, UCast v zahrani¢ni stfeSe apod. Vystupovani vii¢i vefejnosti se

také velice Casto objevuje ve stanovach raznych zastieSujicich organizaci.
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Jednak miZe podporovat zapojeni Siroké vetejnosti do témat jejich plsobeni
nebo se snazi zvySovat informovanost obyvatelstva o daném oboru.

(Pospisilova, 2005: 17)

Ukoly a role zastieSujicich organizaci dobfe vystihla Narodni rada

dobrovolnych organizaci (NCVO) ve Velké Britanii. Patfi mezi né tyto:

o , Sdileni zdrojii (financni a vécné, zkusenosti, znalosti a dovednosti).

e Poskytuji  Fizeni a organizacni podporu (Skoleni, informacni
a komunikacni technologii, infrastrukturu).

e Podpora advokacnich kampani na lokalni, ndarodni i mezinarodni urovni.

® Byt schopen ovlivnit politicky vyvoj, jenz ma dopad na neziskove
organizace.

e Predstavuje informacni kanal mezi organizacemi, vladou a politiky.

e Pri hlasovani brat ohled na kolektivni pohled clenii.

e Zvysit poveédomi verejnosti a zviditelnit znacku organizace.” (NCVO in

Anheier, 2010: 1578)

Na zakladé vyzkumu provedeného v Ceské republice mizeme rozdélit
Cinnost stfech podle jednotlivych pfijemct sluzeb. Jedna se o ¢innosti vici

Clentim, neziskovému sektoru, a 1 vici vetejné sprave.
Funkce strech viici ¢lenum:

e Regulatorni (predpisy, pravidla, standardy, certifikace, eticky kodex)

e Informacni (informacni bulletin, e-maily)

o Vyména zkusenosti a sdileni know-how

e Vzdelavaci (porddani skoleni)

e Odbornd pomoc (zpracovani analyz, odborna rada z hlediska legislativy
nebo financi)

e Financni pomoc (zprostredkovani pristupu k financim nebo poskytovani

grantit)
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o Aktivni zastupovani zdjmii a lobovani v jedndni s verejnou sprdavou
(pripominkovani zakonu, prdace v poradnich komisich)

o Aktivni zastupovani zajmit a lobovani v jednadni s jinymi aktéry (Viici
firmam, zahranic¢nim institucim, parlamentu, médiim, jinym NNO)

Funkce strech viici neziskovemu sektoru:

e Metodicka prace v oboru (napr. dobrovolnictvi, socialni sluzby)

e Konkretni sluzby nejen pro cleny (napr. pojisteni v oblasti prace s détmi)

e Pordadani seminarii a konferenci v oboru (napr. rozvojova spoluprace,
spotrebitelské a ekologické aktivity)

e Prosazovani zajmu NS jako celku (pusobeni v RNNO, vyborech EU fondi)

e Organizace akci pro Siroké publikum v oboru (napr. kultura, sport)

® Rozvoj a propagace dané oblasti Cinnosti (napr. kultura, socidlni sluzby,
ekolog. vychova)

e Poskytovani informaci (napr. knihovna pro neziskovy sektor, informace
o legislative)

e Celkova osveta a prace pro spolecnost (nutit lidi néjak premyslet,

povzbuzeni k obcanskym aktivitam, boj proti AIDS)
Funkce strech viici verejné sprave:

e Pripominkovani zakonu

e Priprava odbornych analyz, posudku, koncepci

e Ucast ve spravnim Fizeni

e Ucast v poradnich orgdnech

e Poradani konferenci, seminaru, besed, slySeni ve spoluprdci s verejnou
spravou

e Poradani vzdélavacich akci pro verejnou spravu (jako zakazka)

e Poskytovani a rozesilani informaci, vedeni databazi apod.

e Levnéjsi servis v daném oboru (napr-. servis volnocasovych aktivit — sport)
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e Osvéta a rozvoj v daném oboru cinnosti

o Celkove pozitivni pusobeni na spolecnost (napr. prevence negativnich

Jjevii mezi mladezi) (Pospisilova, 2005: 32-34)

Jak vidime, zastfeSujici organizace plni rozmanitou Skalu Cinnosti.
Vyhody z nich Cerpaji nejenom ¢lenové sttechy, ale i1 cely neziskovy sektor.

Z jejich aktivit miize Casto Cerpat i vefejna sprava.

2.2.3. Problematika zastfeSovani v ¢eském prostredi

Teoreticky vyzkum na téma spoluprace lidi ¢i organizaci v obCanském
sektoru Ceské republiky je teprve na za¢atku. V soudasnosti existuje jenom
nckolik malo autord, jiZ se této oblasti vénovali. Prace zamétené na kooperaci
muzeme nalézt predevsim u pana doktora Fri¢e. V roce 2005 navic vznikla
zprava z vyzkumu na téma oborové zastfeSujici organizace v obCanském
sektoru CR, kterou vedla pani doktorka Pospisilova. Dozvidame se, Ze potieba
sdruzovani je v neziskovém sektoru Ceské republiky Siroce sdilenou strategii,
jak dosahovat uspéchu pfti ovlivitovani vefejné politiky. Jedna se o zptlisob, jak
se vyporadat s asymetrickym vztahem s vefejnou spravou, jelikoz
individualismus pfi feSeni problémt selhavé a vede ke zbyte¢né roztiisténosti.

(Fri¢, 2000: 79)

V Ceské republice v roce 2005 existovalo zhruba 80 stéech a siti, které
fungovaly na oborovém ¢i regionalnim principu. (PospiSilova, 2005: 10) Na
zakladé vyzkumné zpravy lze konstatovat, Ze pfinosy zastfeSujicich organizaci
na naSem uzemi jsou v podstaté identické s vyhodami nalezenymi v zahrani¢ni
literatute. ,, Zastresujici organizace poskytuje neutralni platformu pro jednani
plurality neziskovych organizaci, umoznuje koordinaci, resp. zamezuje
roztristenosti neziskovych organizaci pri snaze ovliviiovat verejnou politiku,
zlepsuje komunikaci mezi jednotlivymi neziskovymi organizacemi a mezi nimi
a verejnou spravou (nabizi partnera pro jednadni), nabizi také pocity solidarity

(jednotlivé neziskové organizace se neciti tak osaméle se svymi problémy),
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poskytuje moznost vzajemné se podporit a predevsim zvySuje vahu (autoritu,
respekt, zesiluje hlas) neziskovych organizaci v ocich predstaviteli verejné
spravy.“ (Fri¢, 2000: 80) Na obdobné vyhody ve své zpravé z vyzkumu

poukazuje i Pospisilova.

Vedle ptinost, které sebou nese spoluprace, samoziejmé existuji
1 problémy (néklady). Jednim z nich je mozna nedemokraticnost, kdy se slabsi
partnefi musi piizplsobit lidrovi skupiny, nebo zlstanou mimo sféru vlivu
a ni¢eho nedosahnou. Dal§i hrozbu piredstavuje moznost oligarchizace
a formalismu. Asociace mohou vzniknout jenom pro samoucelnou moc a
pfitom jsou tzv. ,,obsahové prazdné®, takze neovliviiuji zasadni skutecnosti
dualezité pro jejich Cleny. Proces sdruZovani navic sebou nese jisty negativni
podtext, jejz je typicky pro postkomunistické zemé. Jednd se o syndrom
Narodni fronty, ktery v zarodku napada jakékoliv snahy o sdruZovani. (Fric,
2000:82) Pokud se ovSem integrace neziskovych organizaci uspésné povede,
neustale hrozi, Ze se pii rozeptich v zastteSujici organizaci tento syndrom opét
projevi. Dle PospiSilové mizeme ndklady na Clenstvi spatfovat jednak
v administrativnim zatizeni (napt. pozadavek zpétné vazby) nebo i finan¢nich
nakladech (placeni Clenskych pfispévkill). Dal§imi nédklady, které vSak uz
nejsou tak zasadni, jsou Casova zatéz a draha dostupnost internetu a tim padem
1 nemoznost ziskat informace ze stfechy elektronickou cestou. (PospiSilova,
2005: 27). Predpokladam, Ze po deseti letech se nedostupnost internetu stala

marginalnim problémem.

V ramci této kapitoly jsme se dozvédéli mnoho informaci o podstaté
Clenstvi. Existuji riizné druhy spoluprace v rozdilnych formach a strukturach,
napt. kooperace lidi v ramci sousedské komunity, nebo organizaci v ramci
koalice. Spoluti¢ast ma mnoho podob. Mize se jednat o sit’, zastfeSujici
organizaci, zdrojové centrum, koalici, konsorcium apod. Nehled¢ vSak na

velikost, formu a druh spoluprace jednu véc maji vzdy spolecnou. Jedna se
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predevS§im o prospé$ny cil urCeny pro ¢leny nebo pro celou spolecnost.
Vyskytuje se mnoho dilezitych ptinosii plynouci ze spoluprace. Kooperace
vS§ak muze po ¢lenech vyzadovat 1 ur¢ité nadklady. Tomuto tématu se budeme

vénovat V nasledujici kapitole.
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3. Vyhody a nevyhody spolupréace organizaci

Lidé ¢i organizace jsou obvykle néjakym zplsobem motivovani ke
spolupraci. Musi jim pfindset urcité vyhody. V neziskovém sektoru vsak
obvykle nejsou potencionalni ¢lenové motivovani finanéni odménou jako
v trznim sektoru. Dle klasické argumentace Olsona se jednotlivci piipoji
k organizaci v tu chvili, kdy selektivni vyhody pfevysuji naklady na ¢lenstvi.
(Olson in Powel, 2006: 528) Jedna se vzdy o rozhodnuti na zdklad€ osobniho
zisku, 1 presto Ze hlavni roli nehraje penéZzni odmeéna, ale vetejné prospesny
spole¢ny cil. Tim se stane napi. postaveni détského hiisté v ulici. Clark
a Wilson ve své praci jako prvni klasifikovali zdkladni pobidky, jeZ vymezili
do tfech oblasti. Za prvé jde o materidlni motivace. Do této kategorie spadaji
odmény, které maji penézni hodnotu, nebo na ni mohou byt snadno pfevedeny.
Jde tedy o hmatatelné vyhody ¢i jejich zlepSeni. Druhou skupinu pobidek tvofii
solidarni motivace. V tomto ptipadé jsou to odmény majici nehmotny
charakter. Zahrnuji v sobé spolecenské sympatie, pocit ptislusSnosti
a identifikace se skupinou, pocit sounalezitosti z toho, Ze jedinec n€kam patfi.
Lze sem také zatradit prospéch z vymény zkuSenosti ¢i ziskani hodnotnych
informaci. Posledni vyhody pfedstavuji ucelné¢ motivace. Stejné jako solidarni
maji nehmotnou formu. Z téchto tfi oblasti jde o nejvyznamngjsi pobidky
nachazejici se v hlavnim cili organizace. Jsou to divody, pro¢ vlastné
organizace vznikla a ¢eho chce dosdhnout. MiiZze se jednat o pozadavek na
piijeti nékterych pravnich ptedpisti, poskytovani potiebnych sluzeb apod.
(Clark a Wilson, 1961: 134-135) Mnozi autofi zkoumali benefity a naklady, jez
sebou pfinadsi spoluprace na riznych urovnich. Pfestoze maji rizné nazvy,
nalézdme u nich soulad se tfemi zdkladnimi oblastmi pfedstavenymi v praci
Clarka a Wilsona. Ti vSak svoji teorii nikdy netestovali v empirickém prostredi
a ani se nezabyvali naklady tvofici se pii spolupraci. Nevyhody byly
definovany az pozdéji a to na zdklad€é empirickych studii dal§imi vyzkumniky.

Chinman pfedstavil ve svém odborném c¢lanku souhrn empirickych studii
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tykajici se vyhod a nevyhod organizované spoluprace. V tabulce ¢. 1 mizeme
shlédnout ptehled vyzkumnych praci zaméiujici se na ptinosy (vyhody), které

1ze ziskat na zaklad¢ spoluprace. Vyzkumy byly provadény na mnoha riznych

formach kooperace.

Tabulka 1 Souhrn empirického vyzkumu vyhod

priklady vyhod

Vysledek

Typy organizaci

Autofi nazev faktort
Bailey (1986)  Zadné faktory -
Casosbérna

pfipadova studie

Jeden faktor se
vsemi vyhodami

Butterfoss
(1993)

1) Osobni-
instrumentalni 2)
Demokraticko-

Clarke, Price,
Stewart a
Krause (1978)

politické 3)Socialni

4)Stranik

Friedmann, 1)Osobni zisky

Florin, 2)Pomahat

Wandersman, ostatnim

a Meier

(1988)

Knoke (1988) 1) Normativni
2)Socialni
3)Profesni 4)
Lobbying 5)
Informacni 6)
Materidlni

Knoke and 1) Normativni

Adams (1987) 2)Socialni
3)Profesni 4)
Lobbying 5)
Informacni 6)
Materialni

Kaplan (1986  Zadné faktory -

pfipadova studie

Norton, 1) Osobni 2)
Wandersman  Socialni/U¢elové
a Goldman

(1993)

Financovani, propagace,
ziskani novych napadd,
profesionalni rast

Uceni novych dovednosti,
ziskani podpory
spolupraci s ostatnimi,
ziskat uspokojeni ze
zapojeni do duleZitého
projektu

1) Budovani osobni pozice
v politice 2) Politicky
zajem 3) Pratelské a
socialni kontakty 4)Silna
vazba na politickou stranu

1)Zvyseni statusu Ci
prestize 2) Zvyseni smyslu
pro odpovédnost

1)Zvysuje prestiz
organizace 2)Cast&jsi
socidlni aktivity 3) Pomoc
s hledanim prace 4)Vliv na
legislativu 5) Publikovani
periodik 6) Cast&jsi
skupinové zajisténi
1)Zvysuje prestiz
organizace 2)Cast&jsi
socialni aktivity 3) Pomoc
s hledanim prace 4)Vliv na
legislativu 5) Publikovani
periodik 6) Cast&jsi
skupinové zajisténi

Spoluprace pomaha
skupinam dosahnout cild,
financovani, rozvoj
dovednosti a komunikaci s
ostatnimi skupinami, citi
hrdost.

1)Informace 2) Citit se
dalezité mezi prateli
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Vsechny poloZzky jsou potieba
pro Uspésnou spolupraci.

Vyssi zapojeni sebou nese vyssi
vyhody a vétsi spokojenost s
praci a plany vyboru. Solidarni a
ucelné vyhody jsou
nejdulezZitéjsi.

| kdyZ to nesouvisi se spolupraci,
nejdulezitéjsi vyhodou jsou
pratelské a socialni kontakty a
dale byt blizko tomu, kdyz se
délaji dulezita rozhodnuti.
Stranické motivy byly spojené
predevsim s participaci.
Vedouci i ¢lenové vnimaji, Ze
pomahani druhym je dudlezitéjsi
nez osobni zisky. Mezi témito
skupinami nebyly zadné
signifikantni rozdily.

Vyhody jsou spojené s vétsim
vnitfnim i vnéjsim zapojenim.
Normativni vyhody patfi mezi
nejsilnéjsi motivace.

Vétsina skupin nabizela
materialni, solidarni a t¢elovou
motivaci. Motivacni systém ma
tendenci byt v souladu s cili
skupiny.

Zapojeni se tyka potieb naplnéni
cilG. Vyhody se tykaji predevsim
hmotnych vyhod.

Aktivni ¢lenové vidi mnohem vice
vyhod nez méné aktivni Ci
neclenové. Nejvice jsou dulezité
znalosti.

National network
of high
school/college
collaborative
projects
Protialkoholicka a
dalsi
protidrogova
dobrovolna
koalice

Kanadska
politicka strana

Sousedska
asociace

Profesiondlni
spolecnosti,
rekreacni kluby a
Zenské asociace

Profesionalni
spolecnosti,
obchodni
asociace,
rekreacéni kluby,
odborové
organizace a dalsi
typy

Koalice
sousedskych
skupin

Clenové a
neclenové aliance
pro psychiku lll



Prestby, 1)Civilni sluzba Odpovéd na otazku pro¢  Nejvice vidcU-respondentd Sest
Wandersman, 2)Oddanost se respondenti stali vidci  oceruje benefit Ucty (jako osobni dobrovolnych
Florin, Richa sousedstvi hodnotu, Ucta z komunitni sousedskych
Chavis (1990) 3)Povinnost mezi sluzby). asociaci, dvé
prateli 4) Ochrana sousedské
majetku korporace
zformované na
zdkladé
federalniho
programu, dvé
obecné
korporace, jedna
asociace majitelt
domu
Roberts- Zadné faktory- Dostupnost pojistnych Clenové pottebujici zdravotni 35 ¢lenskych
DeGennaro pfipadova studie  pland pojisténi. Nejvice jsou ocenované organizaci
(1986) informace z legislativnich analyz  komunitniho
a financovani. kongresu
Schmitz a 1)Materidlni 2) 1)Personadlni podpora Nejvice clenové hlasili osobni, Sedm
Schomaker Osobni rlst a zaméstnanct 2) Vedeni socidalni/politické vyhody a dale komunitnich
(1994) vyvoj 3) Socialnia poradenské prace 3) Novi vyhody dosahovani cilG. Vnimani  konsorcii
politické disledky pratelé, sitové prileZitosti  vyhod se liSilo podle skupin. verejného zdravi
4) Dosazeni 4) Budovani komunitni Nejsilnéjsi organizacni vyhody a jejich clenské
cili/podpora mise  kapacity byly socialni, politické a organizace
souvisejici s poslanim organizace;
organiza¢ni vidci a ¢lenové
hlasili vice vyhod neZ naklada.
Snyder a Motivace pro 1) Lidskda povinnost Lidé musi spliiovat urcité Dobrovolnici
Omoto pripojeni: 1) pomahat ostatnim 2) pozadavky, jinak odchazi jiz v vénujici se AIDS
(19923, Hodnoty, 2) Uceni se, jak se lidé prvnim roce. Osobni vyhody
1992b; Porozuméni 3) vyrovnavaji 3)Soustfedéni  predCily naklady u téch, ktefi
Snyder 1993) Spolecenské a strach o gay komunitu vydrzeli déle.
obavy 4) Osobni 4) Vyzva sebesama 5) Citit
rast 5) Zvyseni se lépe
sebevédomi
Wandersman  Zadné faktory - Hodnoceni, spole¢enské Vétsina pobidek byla osobni: Statni divize
a Alderman pfipadova studie  kontakty 73% respondentll uvedlo uznani  americké
(1993) posuzujici (ocenéni), 33% uvedlo hodnoceni asociace pro
motivacni pobidky a dalsi respondenti uvedli sanci rakovinu
na rozvoj dovednosti a ziskani
spolecenskych kontakt.
Wandersman, 1) Osobni 2) 1) ZvysSeni statusu a Clenové i ne¢lenové uvedli, 7e Izraelska
Florin, Pomahat ostatnim prestize 2) ZvySeni smyslu  pomahat ostatnim je nejvétsi sousedska
Friedman a pro odpovédnost, vyhoda, nec¢lenové uvadéli vice asociace

Maier (1987)

pratelstvi se cleny

osobnich vyhod a méné vyhod
vidéli v pomahani ostatnim.

Zdroj: (Chinman, Wandersman, 1999: 52-54)

Tabulka piedstavuje shrnuti veskerého vyzkumu v této oblasti, ktery
probéhl do konce devadesatych let. Vyzkumnici se snazili v riznych studiich

zptesnit jednotlivé oblasti vyhod. Z tabulky je patrmé, Ze at uZz oblasti

pojmenujeme rozdilné, vzdy nalezneme soulad S prvni teorii vyhod
pfedstavenou Clarkem a Wilsonem. Ocividné tedy mizeme veskeré
prezentované motivace zaradit do tfi zakladnich oblasti vyhod. Jsou zde

materialni vyhody jako mnapf. persondlni podpora u prace Schmitze
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a Schomakera (1994). Dale nalézame zvySeni statusu a prestize. Ty predstavuji
solidarni vyhody a uvadéji ji celkem Ctyfi vyzkumnici v tabulce ¢. 1. Opét
u Schmitze a Schomakera (1994) nachézime jako vyhodu snazsi dosahovani
cilii, coz je jednoznacné ucelova motivace. Tyto pifinosy se budou liSit na
zaklad¢ raznych neziskovych organizaci. Jiné vyhody mulzeme nalézt
Vv sousedské asociaci a jiné zase v antitabakové koalici. Existuje mnoho faktorii
ovliviiuyjici subjektivni vnimani vyhod. Diky tabulce se také dozvidame, ze
v nékterych studiich (Butterfoss, Knoke and Roberts De-Gennaro in Chinman,
Wandersman, 1999: 52) nahlasovali aktivni ¢lenové pii své spolupraci vice
vyhod, nez ti mén¢ aktivni. Tudiz je pti vyzkumu diilezité zjistit iroven aktivity
jednotlivych Clend, ktera mize odrdzet mnozstvi benefiti vnimanych pfii

spolupraci.

Podstatné¢ méné vyzkumil nachazime na téma naklady pii spolupraci.
V tabulce ¢. 2 lze shlédnout piehled vyzkumnych praci zaméfujici se na
naklady vzniklé pii spoluprici. Vyzkumy byly opét provedeny na mnoha

ruznych forméch organizaci.

Tabulka 2 Souhrn empirického vyzkumu nakladii

Autofi nazev faktor( priklady nakladu Vysledky Typ organizace
Butterfoss V prvnim obdobi: Osobni a materialni - Nizsi ndklady predpovidaji  Protialkoholickd a
(1993) Osobni a socialni vyZaduje mnoho vétsi spokojenost s praci  dalsi protidrogova

(organizacni); V druhém casu; vyboru a jeho plany; dobrovolna koalice
obdobi: materidlni, Socidlni/organizaéni  Materidlni (Cas/vétsi
socidlni a tcelné a socialni - citi se odpovédnost) a Ucelové
nevitané; Ucelové - (snizena ocekavani) jsou
nesouhlasi s cili nejvétsimi naklady.
Friedmann, 1) Osobni naklady 1) Mnoistvi ¢asu Vdci vidi vice osobnich Sousedska asociace
Florin, 2)Organizacni zklamani  2)Nedostatecny nakladl, nez ¢lenové;
Wandersman, a pokrok vudci vidi pomér vyhod a
Meier (1988) nakladd jako rovnocenny,

¢lenové vidi vice vyhod.
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Norton,

1) Osobni

Wandersman, a 2)Socialni/organizacni

Goldman vitani/frustrace s naklady; aktivnéjsi
(1993) nedostatkem ¢lenové vidi vice
Uspéchu socialnich/organizacnich
naklad (frustrace,
nesouhlas s cili) a
osobnich nakladu (totalni
energetické vycerpani).
Prestby, 1)Osobni 1) Cas, starost o Méné aktivni ¢lenové maji  Blok asociaci
Wandersman, 2)Socialni/organizaéni déti, 2) Nesouhlasis zkuSenost s vice
Florin, Rich, a cili socialnimi/organizaénimi
Chavis (1980) naklady nez vice aktivni
Clenové.
Rich (1980) 1)Produkce 2) Udrzba 1) Organizovani Dobrovolnické organizace  Sest dobrovolnych
projektl sluzeb 2) strdvi vice Casu udrzbou sousedskych asociaci,
Hledani financi aktivit v chodu nez dvé sousedské
organizace, které k tomu  korporace zformované
pouZzivaji donucovaci na zakladé federalniho
prostiedky. programu, dvé obecné
korporace, jedna
asociace majitell
domd
Rogers et al. 1) Participacni naklady 1) Koali¢ni Nizka spoluucast a Protitabakova
(1993) (organizacni) 2) spoluprace je naklady na udrzbu, z¢asti  komunitni koalice
Udribarské naklady obti¥na 2) Rizeni viak prispivaji ke
(organizacni) koalice je obtizné spokojenosti ¢lenl a
zaméstnancl.
Schmitz a 1) Materialni 2) 1)Hotovostni vydaje  Vnitini konflikt byl Sedm komunitnich
Schomaker Potencionalni konflikt 2) Konflikt ohledné nejvétsim nakladem u konsorcii vefejného
(1994) 3) Socialni a politické cilti 3) Vylouceni z jednotlivcd, odlisné zdravi a jejich ¢lenské
dlsledky politické arény predstavy u konsorcia. organizace
jelikoZ se ho ucastni
konsorcium
Snyder a Z4dné faktory Velka ¢asova Po roce naklady (cas, Dobrovolnici vénujici
Omoto (1992a, vytizenost, pocit zahanbeni, stigma) se AIDS
1992b; Snyder zahanbeni, pocit odradilo slabé jedince od
1993 stigmatu ostatnich dobrovolnikd.
Wandersmana Zadné faktory - Cas, nedostatek 80% Casoveé naroc€né, 27%  Statni divize americké
Alderman pfipadova studie uznani nedostatek uznani, 27% asociace pro rakovinu
(1993) zjistujici naklady energeticky ndrocné.

dobrovolnictvi

1) Nutnost Gcastnit
se schlzi 2) Neciti se
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Wandersman, 1) Osobni (pfilezitosti) 1) Nutnost Gcastnit  Clenové i ne¢lenové Izraelska sousedska

Florin, 2) Organizacni se schlzi 2) vnimaji stejné typy asociace
Friedman a nespokojenost Frustrace s nakladd; nicméné
Meier (1987) nedostatkem neclenové vnimaji nutnost

Uspéchu spolulcasti, poZadavek

snahy a vnitini konflikt
mnohem vyznamnéjsi nez
Clenové.

Zdroj: (Chinman, Wandersman, 1999: 56-57)

Z tabulky je patrné, ze 1 nadklady mizeme rozdélit do tii oblasti, které
odpovidaji motivacim. Materialni naklady jako napf. hotovostni vydaje
nalezneme u odborné prace Schmitze a Schomakera (1994). Nedostate¢né
uznani lze povaZovat za néklad snizujici solidarnost a nachdzime ho u vyzkumu
Wandesmana a Aldemana (1993). Posledni, ale ptesto pro ¢lenské organizace
nejdulezitéjsi, jsou ucelové naklady, které spatiujeme téZ u prace Schmitze
a Schomakera (1994). Zde se jedna konkrétné o vylouceni z politické arény,
jelikoz se ho ucastni konsorcium. Jak je ze shrnujicich tabulek zfejmé, téma
pfinosit a ndkladi Cclenstvi v neziskovych organizacich se nejaktivnéji
zkoumalo od poloviny sedmdesatych let do konce devadesatych. PfiCemz
shrnuti veSkerych vyzkumii na toto téma mliZeme nalézt v pracich autori
Chinmana a Wandersmana. Poté vyzkum v této oblasti prakticky ustal.
Ptipadovée studie a vyzkumy, jez vznikly v pozd¢jSich letech, Cerpaji ve svém
teoretickém zakladu ze zdroji pravé zde uvedenych. Jako jednu z mala
vyzkumnych studii Ize uvést praci Rational volunteering: a benefit-cost
approach (Lee et al., 2009), ktera vSak nepfinasi zadné nové poznatky

a zachovava tfidéni vyhod a nakladii zavedené piredchozimi autory.

3.1.  Vnimani nékladi a ptinost dle miry aktivity ¢lenii
Po dikladné analyze tabulek ptinosii a nékladl je patrné, Ze subjektivni
vnimani pifinost a ndkladi €lenstvi v organizacich miize byt také zavislé na
mife aktivity jednotlivych ¢lenli. Existuje mnoho vyzkumt doklddajicich, Ze

mnozstvi nakladl a ptinost tvoii dulezity aspekt pro zachovani Clenstvi
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v dobrovolnické organizaci. Z nasi tabulky miZeme jmenovat odborné prace
od autortt Wandersman, Florin, Friedman a Meier (1987) nebo také Prestby,
Wandersman, Florin, Rich a Chavis (1990). V téchto vyzkumech se vSak
badatelé zaméfili pfedevSim na katalogizovani a konkretizovani jednotlivych
benefiti a nakladi, které Clenové hlasili nejvice. Az v pozdé¢jSich letech se
védci zacali vice zaméfovat na potencidlni vztah mezi mirou participace
a piinosy a naklady vyplyvajicich z tohoto vztahu. Zajimavy vyzkum na dané
téma mizeme nalézt v praci nesouci nazev: The percepitons of Costs and
Benefits of High Active Versus Low Acitve Groups in Community Coalitions at
Different Stages in Coalition Developmen.t (Chinman et al., 1996) Jedna se
o studii zamétujici se pfimo na vnimani pfinost a ndkladi vzhledem k aktivité
skupin v koalici. Tato aktivita je definovana jako Cetnost ucasti ¢lenti na
zazivaji mnohem vice vyhod a zéroven niz$i ndklady, nez jejich kolegové
s mensi Gcasti. Cinorodé skupiny navic diky své ¢astéjsi pfitomnosti byly
ucastniky konkrétnich rozhodnuti tykajici se cili a planovanych aktivit koalice
a mohly je tak ovliviiovat ve sviij prospéch. Diky tomu se zde vyskytuje vétsi
souhlas s témito cili a aktivitami, neZ u méné aktivnych skupin, které na toto
rozhodovani nemély takovy vliv. (Chinman et al., 1996). Na zéklad¢ analyzy
tabulek uvedenych v predeslé Casti 1ze nalézt n€kolik autord, jenz se piimo
zajimali o spojeni participace a jejiho ovlivnéni vyhod a nevyhod Elenstvi.
Jedna se napi. o Butterfoss (1993), Knoke (1988), Rogers et al. (1993).
Z odbornych praci téchto autorti vyplyva, ze vySs§i zapojeni do chodu
zastfeSujici organizace sebou obvykle nese vySs$i miru pocitovanych vyhod
a zaroven mensi subjektivni ndklady. Vice spolupracujici organizace jsou take

vétsinou vice spokojeny s praci jednotlivych vybort.

Na miru aktivity sdruZeni v zastfeSujicich organizacich ma vliv 1 jejich

samotna podstata. Velikost ¢lenskych organizaci mtze také ovliviiovat jejich
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aktivni zapojeni do ¢innosti asociaci. Jelikoz dobrovolné organizace, jimz
chybi profesionédlni zazemi, maji Casto problémy s vyclenénim dostatecnych
lidskych zdroju na zapojeni do aktivit stiechy. ,,V pripade zdjmového sdruzeni
(napr. folklorni nebo sportovni) kazda spolecna akce vyZaduje soucinnost
a dobrovolnou praci vetsiny clenu, ale v pripadé organizace, kterad se zaméruje
na obhajobu zajmii cleni a ovliviiovani legislativy, muze vétsina cleni
vstupovar do organizace prave proto, aby se nechali zastupovat a jednat svym

jménem.* (PospiSilova et al., 2005:30)
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4. Metodologie a data

Ptfedtim nez ptistoupim k empirické ¢asti magisterské prace, je potieba
predstavit metodologii. V této kapitole uvedu, jakou formu vyzkumu jsem si
vybrala a z jakého divodu. Predstavim vyzkumné metody, které budu vyuzivat
pi1 sbéru dat a jejich nasledné analyze. V dalsi ¢asti prezentuji vyzkumny
vzorek, s nimz pracuji vV ramci vyzkumu. Popisi cely proces zicastnéného
pozorovani a dotazovani. Nedilnou soucasti prace je také analyza ziskanych
dat. V zavéru metodologického vstupu se zminim o etickych otazkach, které s
timto vyzkumem souvisi, a také objasnim svoji roli vyzkumnika v celém

procesu.

Prakticka ¢ast analyzuje ziskané dotazniky od jednotlivych ¢lenskych
organizaci. Obsahem nasledujicich kapitol se tedy stava prezentace vysledki

vyzkumu. V textu se budu snazit zodpoveédéet nasledujici vyzkumné otazky:

Jaké jsou pocitované vyhody a nevyhody clenstvi neziskovych

organizaci V Ceské asociaci pro vzdcna onemocnéni?

wJak souvisi mira aktivity clenskych organizaci v Ceské asociaci pro

vzacnd onemocnéni s pocitovanymi vwhodami a nevyhodami? “

Jak se list realné pocitované vyhody a nevyhody od téch, které jsou

uvedeneé V teoreticke literature?

DalSim ucelem prace, pokud to bude mozné, je na zakladé vysledki
vyzkumu formulovat mozna doporuceni, jeZ pomohou asociaci maximalizovat

moznosti vyuZivani vyhod.

Téma jsem si zvolila ze dvou =zakladnich davodii. Problematika
zastfeSujicich organizaci je malo probadanou oblasti v obcanském sektoru
Ceské republiky, do které bych chtéla pfispét novymi daty. O vzacna

onemocnéni jsem se vZdy zajimala a chtéla jsem se skrze svilj vyzkum dovédét
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vice informaci o oblasti sdruzovani organizaci zaméfujici se na tento typ

pacienti.

4.1. Vyzkumny design

Na zacatku mé uvahy jsem méla v planu zvolit si za vyzkumnou strategii
ptipadovou studii, ale nakonec jsem se pfiklonila k survey vyzkumu, jelikoz
dle mého nézoru jeho definice vice odpovida potfebdm magisterské prace.
V knize Interantional Hanbook of Survey Methodology ho definuji jako
strategii, kterd ma za cil shromazd’'ovat co nejvice informaci o zkoumaném
jevu. Popisy maji byt systematické a organizované. Vybrala jsem si
tzv. cross-sectional studies (jednordazové prifezové Setfeni). Pfi ném se
Vv urcitém ¢asovém bodé zkouma celd populace, nebo jenom jeji vzorek. Diky
tomu ziskdm statisticky snimek zkoumaného systému. Samo o sobé
nezkoumdm zménu a ani ji vlastné nelze touto studii zachytit. Jde
o kvantitativni metodu sbéru dat. (Dillman, 2008: 2) Dle Yina je survey studie
nejvhodnéjsi strategii, pokud se zajimame o zodpovézeni otdzek typu ,.kdo®,
,c0, ,jak hodné*, ,kolik*. (Yin, 2009: 8) Piestoze je vyzkum kvantitativni,
zatazuji mezi metody sbéru dat 1 zucastnéné pozorovani, které ma spiSe
kvalitativni charakter.

Jako nazev mé diplomové prace jsem zvolila Vyhody a nevyhody
plynouci organizacim z ¢&lenstvi v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni
(CAVO) Cilem mé prace je definovat a popsat pocitované vyhody a nevyhody

Clenstvi neziskovych organizaci.

4.2. Vyzkumné metody survey vyzkumu
Jako hlavni metodu pro sbér dat pottebnych k dosazeni cili vyzkumu
vyuzivim dotaznikového Setfeni. Dopliujici metodou je zacastnéné

pozorovani, které mi umoznilo 1épe porozumét zkoumané oblasti.
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4.2.1. Zucastnéné pozorovani

Yin definuje zGcCastnéné pozorovani takto: ,, Zucastnéné pozorovani je
zvlastni mod pozorovani, ve kterém nejste jenom pasivni pozorovatel. Misto
toho, miiZete prevzit ruznorodost roli uvniti a ve skutecnosti ucastnit se
pripadu. “ (Yin, 2009: 111) V obdobi Gnor/2014 — bfezen/2015 jsem jako
dobrovolnik spolupracovala s asociaci CAVO. Pravé na zikladd této
spoluprace se u mé¢ zrodila myslenka zpracovat projekt diplomové prace na
téma vyhoda a nevyhod plynouci organizacim z ¢lenstvi v CAVO. V ramci mé
dobrovolnické stdze jsem méla na starosti nékolik ukoli. Jednalo se ptedevsim
o spravovani jejich internetovych stranek a Facebook profilu. Jelikoz mi byl
umoznén ndhled do vnitiniho fungovdni, mohla jsem skrze asociaci
shromazd’ovat data, k nimZz bych za normalnich okolnosti neméla pfistup.
Ugastnila jsem se také pravidelnych setkani uzké pracovni skupiny, jez probira
¢innost asociace a jeji sméfovani do budoucnosti. Dale jsem pomahala
organizaci pii pofadanych akcich. Jednou z nejdilezitéjSich technik pfti
zuCastnéném pozorovani je vedeni terénnich poznamek. Jedna se o dilezity
kvalitativni prvek vyzkumu. Do svych poznamek béhem vyzkumu uvadim
veSkeré¢ napady a poznatky. Déle v nich popisuji pribéh jednotlivych
pozorovani v asociaci, zaznamenavam jeho ¢asovou posloupnost a délku.
Snazim se co nejuplnéji zachytit veskeré informace, jeZ béhem svého vyzkumu
ziskdam. Cilem bylo zapisovat si poznamky béhem pozorovani, a pokud to
nebylo mozné, doplnit veskeré informace nejlépe téhoz dne. Terénni poznamky
jsem psala rucné do seSitu k tomu urenému. Tento vyzkum znamena cenny
zdroj informaci o jednotlivych setkani pfi mé dobrovolné staZi a o Cinnostech

CAVO.

4.2.2. Dotaznik
Dotaznik, ktery jsem sestavila, obsahuje celkem 17 otazek. VéEtSina otazek

ma uzavienou formu. Nachazi se zde 1 moZnost pobidky k pozndmkdm
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a vzkaziim. Na uplném konci dotazniku respondenti uvadé¢li organizaci, za
kterou dotaznik vypliuji. Veskeré informace jsou vSak nasledné¢ v praci
anonymizovany. Tvorba dotaznikovych Setfeni podléha urcitym zdkladnim
zasadam (Fowler, 1995), jako napf.: otazkami nezjisStovat informace, jez by
mohly byt nediveéryhodné, nepouzivat hypotetické otdzky, uvadét jenom
komplexni otazky a predevSim nevytvaiet vicehlaviiové otazky. Formulace

otazek by méla byt srozumitelna pro vSechny respondenty.

Dotaznikové Setteni patii mezi kvantitativni sociologické techniky slouZzici ke
zjisténi statistického popisu lidi, v nasem ptipad¢ organizaci a to tak, Ze jsou
jim pokladany otdzky. Odpovédi na otdzky jsou zaznamenany a jako data
pozdéji analyzovany. Obvykle se tyto otazky pokladaji pouze vzorku lidi, ¢i
V tomto ptipadé€ organizaci. (Fowler, 1993) Pted zahjenim samotného sbéru
dat byla za ucelem eliminace rizik, ktera by mohla ohrozit validitu priazkumu,
provedena pilotdZz. Dotaznik jsem ptredlozila jednak vedoucimu diplomové
prace a dale 6 zkuSebnim respondentim s zadosti o zpétnou vazbu. Z pilotaze
vyplynulo nékolik podstatnych podnétii, jeZ jsem vclenila do finalni podoby
dotazniku. Napftiklad u nékterych otazek se vyskytly odpovédi, jejichz obsah
splyval, a proto musely byt 1épe definovany. Nékteré otazky byly pftilis slozité
napsane, a proto jsem je zjednodusila. V ramci pilotaZe jsem také zjiStovala
praimérnou dobu na vyplnéni dotazniku respondentem. Casova zatéz se

pohybovala v rozmezi 15 — 20 minut.

Distribuci dotaznikili jsem provadéla samostatné na zakladé poskytnutych
e-mailovych adres, které jsem ziskala z asociace se svolenim pfedstavenstva.
Dotaznik jsem navrhla na zaklad¢ teoretické literatury a modifikovala jsem ho
pomoci dopliujiciho zucastnéného pozorovani. Pravé diky nému jsem mohla
upravit dotaznik dle vnitinich poméra CAVO, aby co nejvice odpovidal
skute¢nosti. Diivodem zvoleni této metody je reprezentativita vysledkl

a vysoka standardizace umoziujici statistickou analyzu dat. (Vyzkumy.
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knihovna.cz: 2013) Navic tento zptisob zarucuje uréitou miru anonymity. Sbér
dat probéhl prosttednictvim webovych stranek, kde ti€astnici vyzkumu vyplnili
dotaznik. Jedna se o jeden z nejrychlejSich a soucasné nejekonomictéjSich
zpusobll rozesilani dotaznik. Samotné dotaznikové Setfeni se odehralo na
pfelomu bfezna a dubna, tj. od 24. 03.2015 —07. 04. 2015. Sbér dat trval celkem

patnact dni. Vzor dotazniku je uveden kapitole 10.2.

4.3. Predstaveni zkoumanych organizaci

Vyzkumnym vzorkem magisterské prace se staly Clenské organizace
CAVO. Dalsim moznym kandiddtem pro mij vyzkum, jejz by piichazel
Vv tivahu je obcCanské sdruZzeni Koalice pro zdravi. Organizace ma za cil zlepSit
zdravotni pééi v Ceské republice. Mezi své &leny koalice zahrnuje pacientské
organizace s riznymi chorobami, véetné téch vzacnych, ale nezaméfuje se
jenom vyhradné na n¢€. Navic organizace nema tak velké mnoZzstvi ¢lend, kteii
se zabyvaji vyhradné vzacnym onemocnénim. Rozhodla jsem se ji nezaclenit

do sbéru dat, aby jeji sloZzeni nezkreslilo vysledky vyzkumu

Do kvétna roku 2015 bylo soudasti CAVO celkem 30 neziskovych
organizaci. Vysledny vyzkumny vzorek pro analyzu dat vSak Cita 21 sdruzeni,
jez vyplnily dotaznik, coz piedstavuje 67% vSech c¢lenskych organizaci
asociace. Jednad se téméf o % vSech sdruZeni a proto povazuji navratnost

dotazniku za GispéSnou. Vzorek tedy spliiuje podminku reprezentativnosti.

4.1. Zpusob analyzy dat
Teoreticka ¢ast predstavuje nezbytny zdroj potiebny pro analyzu dat. Diky
ni jsem mohla definovat zdkladni kategorie pocitovanych ptinosii a nékladi
plynouci z ¢lenstvi v zastfeSujicich organizacich. Nasledné¢ jsem pomoci
zucCastnéného pozorovani zpiesnila oblasti vyhod a nevyhod tak, aby
odpovidaly soudasné situaci v CAVO. To se stalo zakladem pro navazujici
empirickou ¢ast a ndslednou analyzu dat ziskanych z dotaznikového Setieni.

Rozbor sesbiranych informaci jsem provadéla téz skrze poznatky ziskané pii
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zucCastnéném pozorovani. Jednalo se o slou¢eni kvalitativniho a kvantitativniho
ptistupu s cilem doséhnout co nejpiesnéjsi interpretace ziskanych dat. V prvni
casti jsem popisovala jednotlivé kategorie vyhod a nevyhod plynouci z Clenstvi.
Dale jsem zjistovala, jak se 1iSi pomér téchto kategorii v zavislosti na aktivité
Clent, a to at’ uz z objektivniho ¢i subjektivniho hlediska. V posledni ¢asti jsem
zkoumala, zda informace uvedené respondenty odpovidaji, ¢i vybocuji

teoretickému zakotveni.

4.2. Rizika vyzkumu a jeho etické aspekty
PtestoZe jako dobrovolnik jsem nepattila mezi piimé aktéry asociace,
mohla mé pozice teoreticky ptfedstavovat urcité riziko. Jedna se o ptehnané
osobni zaujeti a nasledné zkresleni vysledkli vyzkumu. Védoma si tohoto
problému, jsem se v ramci analyzy dat snazila udrzet urCity odstup
a prezentovat zjisténé vysledky s minimem subjektivniho zaujeti. Mym cilem

je pii sbirani dat a jejich nasledné analyze ztistat co nejvice objektivni.

Pt1 kazdém vyzkumu by badatel nemél opomenout feSeni etickych otazek.

V této praci jsem vychazela predevsim ze zasad autorti Svaiicka a Sedové.
Jednim z hlavni zasad etického vyzkumu je divérnost. ,, Znamend, Ze nebudou
zverejnena zdadna data, jez by umoznila ctenari identifikovat ucastniky vyzkumu
Badatel by mél ubezpecit vSechny ucastniky zkoumdni o zachovani
dirvérnosti a mél by to disledné dodrzovat. “ (Svatidek a Sedova, 2007: 45)
Z tohoto diivodu nepouzivam v ptipadové studii jména respondentii. Nikomu
nesdéluji kdo a jak odpovidal na mé otazky v dotaznicich. Snazim se, pokud je
to mozné, anonymizovat identifikaéni prvky. Je dilezité vSak upozornit, Ze
asociace se fadi spiSe mezi malé organizace a existuje moznost zpétné¢ho
dohledani respondentii. Dalsi dillezitou etickou zdsadu predstavuje pouceny
souhlas. ,,S vyzkumem budou dobrovolné souhlasit vSichni jeho ucastnici.

(Svaticek a Sed’ova, 2007: 46) V informovaném souhlasu jsem se zavazala, ze
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odpovédi pouziji jen pro Ucely diplomové prace a za zadnych okolnosti je

nebudu poskytovat tietim osobam.
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5. Popis organizace CAVO

Nasledujici Cast predstavuje ivod pro navazujici analyzu vyhod a nevyhod
plynouci z ¢&lenstvi organizacim v CAVO. Abychom mohli tuto otazku
zkoumat, je potifeba si nejdiive predstavit zastieSujici organizaci a jeji ¢innosti,
ze kterych ¢lenové Cerpaji potencionalni vyhody. Dle Smitha Ize rozlisit dva
druhy ¢lenstvi subjektii, jez jsou zapojeny. Pokud jsou ¢lenové pouze fyzické
osoby, jedna se o tzv. ,,individual-person association®. Tvofti-li v§ak ¢lenskou
zékladnu riizné¢ druhy skupin, pak se organizace nazyva ,,collective-person
association. Organizace, jenz ma oba dva typy ¢lent (lidé i skupiny)
predstavuje formu nesouci nazev ,hybrid membership association®. (Smith in
Anheier, 2010: 982). Kazda asociace mize mit také riizné druhy ¢lenstvi,
S nimiZ jsou spojena jina prava a povinnosti. Obvykle se d€li na fadné,
mimofadné a Cestne. JelikoZ v soucasné dobé asociace sdruzuje 30 neziskovych
organizaci vénujicich se vzacnym onemocnénim a dale 25 fyzickych osob, 1ze
jeji uspofadani oznadit jako hybrid membership association. CAVO si klade za
cil predevSim zastfeSovat organizacni skupiny, avSak fyzicti ¢lenové maji
natolik vzacnou chorobu (napt. ¢len s nemoci Tetrasomie chromozomu X je
teprve Ctvrty na celém svéte), ze neni v jejich silach zalozit neziskovou
organizaci pro vlastni chorobu. Piesto se takto vzacné nemocni chtéji zapojit
a byt néceho soucasti, aby se necitili osamocené, a proto se stali soucasti

asociace.

5.1. Vznik organizace
Abychom si mohli fici, pro¢ vlastné bylo CAVO zaloZeno, je poticba se
nakratko veénovat podstaté toho, co vlastné znamend pojem vzacné
onemocnéni. ,,Vzdcna onemocnéni jsou klinicky heterogenni prevazné dédicnd
(Ci vrozena), multi-systémova onemocnéni s velmi nizkym vyskytem
(prevalenci) v populaci, ktera maji dopad na kvalitu Zivota a socialni zaclenéni

pacienta, popr. ohrozuji jeho Zivot. Onemocnéni je v ramci EU definovano jako

40



vzacneé, pokud postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000, (tj. méne nez
1 pacient na 2000 jedincii). Zavaznost vzacnych onemocneni spocivd v tom, zZe
existuje vice nez 8 000 riznych vzdcnych onemocnéni, takze souhrnny pocet
pacientii neni zanedbatelny. Vzacnd onemocnéni se nejcasteji vyskytuji brzy po
narozeni, kdy postihuji 4-5 % novorozencii a kojencu (napriklad néktere
vrozené vyvojove vady, dedicné poruchy metabolismu, geneticky podminéena
onemocneni a vzacné nadory), ale mohou se projevit i pozdeji v pritbéhu detstvi
¢i v dospelosti. Asi 80% vzacnych onemocnéni ma genetické priciny, nicméné
u vétsiny pacientii ziistiva etiologie jejich choroby neodhalena.”* (Ceska
republika, 2010) Piestoze Ceska republika na zakladé doporuéeni Rady EU
piijala Narodni strategii pro vzacna onemocneni na léta 2010-2020 a dale
Narodni akcni plan pro vzdcnda onemocnéni na léta 2012-2014, stale neni

Vv legislativé naSeho statu definovan pojem vzacné onemocnéni.

VétSina zemi s rozvinutym zdravotnickym systémem piijala legislativu
pro orphan drugs®. V ramci této legislativy staty definuji i koncept vzacnych
onemocnéni. Dostupnost orphan drugs je v CR pomérné dobra. P¥i vstupu na
cesky trh mohou orphan drugs vyuzit statutu tzv. vysoce inovativniho 1é¢ivého

ptipravku, nicméné ho nemusi dosdhnout v§echny Iéky.

Je také dilezité¢ upozornit na riznou prevalenci v mnozZstvi pacientdl.
Jejich pocty se lisi dle druhu nemoci. MuzZe byt onemocnéni natolik vzacné, ze
se tyka prakticky jenom par desitek lidi na celém svété nebo dokonce existuji
choroby, jez ma jediny Clovék. ,, Tyto velmi vzacné nemoci zpiisobuji, Ze jsou
pacienti a jejich rodiny velmi izolované a zranitelné. “(Eurordis, 2005:3) Pro
velky pocet pacienti je charakteristickd Siroka rozmanitost poruch a symptomd,

které se dokonce mohou lisit i v ramci stejné nemoci. S touto problematikou

5 Tento nazev nesou léky uréené vyhradné pro vzacna onemocnéni. Jedna se o 1éky, jeZ by se v b&zném
trznim prostiedi firmam vibec nevyplatilo vyvijet, jelikoz by byly jenom pro velice tizky segment pacientt.
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souvisi tzv. paradox vzacnosti. ,, I kdyz JSOU nemoci vzdacné, pacientit je mnoho,

proto neni neobvyklé mit vzacné onemocneni. ** (Eurordis, 2005: 4).

Jak jiz bylo fe¢eno, v roce 2010 Cesk4 republika ptijala Ndrodni strategii
pro vzacna onemocneéni na léta 2010-2020, kterd definuje problematické
oblasti na poli vzacnych onemocnéni a zptsob jejich feSeni. Vénuje se riznym
okruhtim. V 1ékatské oblasti naptiklad fesi v€asnou diagnostiku ¢i spravnou
a dostupnou 1é¢bu. Témto chorobdm se snazi vénovat i1 ze socidlniho hlediska.
Jejim cilem je fesit socialni problémy osob se vzacnym onemocnénim. V reakci
na tuto strategii na podzim roku 2011 zacalo nékolik pacientskych organizaci
piipravovat spolecné prohlaseni k napliiovani Narodni strategie do realné¢ho
zivota. V pribéhu debat doSly neziskové organizace k nazoru, Ze dana
problematika je velice rozsdhla a tézko wvyfteSitelnd vydanim pouhého
prohlaseni. Organizace se rozhodly si mezi sebou nejdiive vyjasnit, co je pro
jejich Cleny (pacienty se vzacnym onemocnénim) podstatné. Z tohoto diivodu
doslo v ramci Dne pro vzacna onemocnéni v inoru roku 2012 k setkani vSech
pacientskych organizaci pro vzacnd onemocnéni. Ze setkani vzeSlo jasné
spolecné stanovisko a podafilo se definovat 1 spolecné zajmy a cile. Zastupci
pacientskych organizaci doSli k poznani, Ze pouze spolecné maji Sanci
nastartovat zmény v oblasti sdruzovani nemocnych, informovani laické
1 odborné vetejnosti apod. V reakci na uskuteénéné shromdzdéni zalozily

zastteSujici organizaci CAVO v bfeznu téhoZ roku.

5.2. Poslani a ¢innost organizace
Hlavnim poslanim CAVO se stalo sdruzovani a zastupovani organizaci
pacientli a jednotlivcl se vzacnym onemocnénim. Timto zpisobem mohou
vyvijet dostate¢ny tlak na ostatni subjekty, jeZ maji na starosti rizné aspekty
vzacnych onemocnéni v Ceské republice (legislativni oblast, zdravotni oblast,
socialni oblast, apod.). Podstatou ¢innosti CAVO je snaha usnadnit Zivot

pacientiim. Dat jim pocit, Ze na svoje onemocnéni nemusi byt sami a ze existuje
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organizace, ktera jim muze pomoci v jejich nelehkém boji. Tyto ¢innosti
asociace jsou pro pacienty nesmirné dillezité, jelikoz tyto choroby mnohdy
nemaji G¢innou 1é¢bu a ani se 0 nich prakticky v laické a odborné vetejnosti

moc nevi.
,, Cile asociace jsou:

e Podporovat c¢innost organizaci pacientii se vzacnym onemocnenim.

e Prosazovat zajmy pacientii se vzacnym onemocnénim.

e Posilovat povédomi verejnosti, predstavitelu neziskovych, statnich
i mezinarodnich instituci o problematice vzacnych onemocnéni.

o ZlepSovat pristup k informacim, diagnostice, lécbé i dalsim zdravotnim
sluzbam pro pacienty se vzacnym onemocnénim.

e Podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti vzacnych onemocnéni.

o Skrze osvetu, vzdelavani a dalsi formy podpory zlepsovat kvalitu Zivota

pacientii se vzacnym onemocnénim.“ (CAVO, 2012)

Jak uz bylo uvedeno v teoretické Casti, v ¢innosti neziskovych organizaci
muZeme nalézt celou fadu funkci, jelikoz dochdzi k jejich vzajemnému
prolindni a spojovdni. CAVO si ve svych stanovich vytyCuje néckolik

rozdilnych cild a tak jeho ¢innost miZzeme rozdélit do n€kolika okruhd.

Nejdulezitdjsi innosti CAVO se bezesporu stava zastupovani lidi se
vzacnym onemocnénim a prosazovani jejich z4jmi. K tomu asociace vyuziva
nékolik nastrojli. Jeden z nich pfedstavuje piimy lobbing. Z tohoto diivodu se
stala asociace v ¢ervnu roku 2012 ¢lenem mezioborové a mezirezortni pracovni
skupiny pro vzacna onemocnéni, ktera je sloZzena ze zastupci Ministerstva
zdravotnictvi, Ministerstva prace a socialnich véci, Statniho ustavu pro
kontrolu 16¢iv, Veobecné zdravotni pojistovny CR, UZIS CR® a zastupct

odbornych Iékatskych spole¢nosti. Diky spolupraci v této skupiné se podafilo

6 Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
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prosadit novorozenecky screening’ na 13 vzacnych onemocnéni. V ramci
skupiny asociace mohla pfipominkovat nové vznikajici Narodni akcni plan pro
vzacna onemocneni na léta 2015 — 2017. Vedeni asociace se setkdva s vladnimi
zaméstnanci, s nimiZ probiraji problematiku vzacnych chorob. Pfi setkani jim
poskytuji potfebné informace pro jejich nasledné rozhodnuti. V koordinaci
s Clenskymi organizacemi piipravuji také spolecnd prohldseni k dilezitym
vladnim dokumentiim, které se tykaji vzacnych onemocnéni. Ke Dni vzacného
onemocnéni 28. unora piipravuji kazdorocné tiskovou zpravu uréenou pro
média, poslance, senatory a europoslance z Ceské republiky v Evropské unii
vV Bruselu. Veskeré zde pravé popsané cCinnosti, mizeme definovat jako
tzv. lobbing od kofent, jelikoz do téchto aktivit (pfiprava prohlaSenich,
tiskovych zprav apod.) se zapojuji vSichni ¢lenové asociace. Svym Clenlim také
nabizeji pomoc v jakékoliv pravni ¢i legislativni zaleZitosti. Pro tyto ucely ma
organizace minimaln¢ dva dny v tydnu oteviené svoje prostory, jak pro
vefejnost, tak predev§im pro ¢lenské organizace. CAVO se nezaméfuje pouze
na domaci prostiedi Ceské republiky, snazi se také o spolupraci na mezinarodni
trovni. Z tohoto diivodu se v roce 2012 stalo ¢lenem Eurordisu®. Diky svému
Clenstvi mohou koordinovat Gsili 1 na evropské urovni a zapojit se do akci pod

zastitou Eurodisu.

Jednou z priorit organizace je posilovani povédomi laické i odborné
vetejnosti, o problematice vzacnych onemocnéni. Veskeré nésledujici aktivity
piedstavuji informacni roli asociace vii€i verejnosti. Diky nim se jednak dafti
propagovat vzacna onemocnéni jako celek, ale také se dafi rozSifovat povédomi
o konkrétnich chorobdch. V rdmci tohoto cile asociace uskutecnila nékolik

vyznamnych aktivit. Jednim z jejich nejvétSich projekth tykajici se zvySovani

" Novorozenecky screening (NS) je aktivni a celoplosné (=celostatni) vyhledavani chorob v jejich
casném, preklinickém stadiu tak, aby se tyto choroby diagnostikovaly a IéCily dfive, nez se staci projevit a
zpusobit ditéti nevratné poskozeni zdravi.

8 Eurordis je nevladni pacientska organizace, ktera sdruZuje neziskové organizace vénujici se vzacnym
onemocnénim v Evropé. V soucasnosti zastupuje organizace z 63 zemi.
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povédomi je akce nesouci nazev Véasna diagnostika. CAVO ve spolupraci
S Narodnim koordina¢nim centrem pro vzidcnd onemocnéni piipravilo
konzulta¢ni e-mail, kam se mohou obratit pacienti a 1ékafi, jestliZze si nejsou
jisti stanovenou diagndzou. Déle byly piipraveny dvé verze plakati (pro déti
a pro dosp¢lé), jenz upozornuji, kdy by se mélo uvazovat nad vysetienim na
vzacnou diagnozu. V ramci navazané spoluprace plakaty distribuovaly 1€kaiskeé
spolecnosti skrze sviij Casopis, aby se zarucilo, ze se dostanou k cilové skupiné
lidi trpici neznamymi symptomy. Asociace dale pravideln¢ pofada seminaie
o vzacnych onemocnéni a to pro Sirokou vefejnost i pro odborniky. Ve
spolupraci se specialisty se zastfeSujici organizace spolupodilela na nc¢kolika
seminafich o vzacnych onemocnénich na ptdé poslanecké snémovny. Dale
CAVO informuje o svoji ¢innosti na odbornych lékaiskych regionalnich
konferencich a pfispélo nékolika clanky o vzacnych onemocnénich
v 1€katskych publikacich. Asociace taktéz natocila vlastni dokument o Cinnosti
asociace a o tom, jak se zije nemocnym se vzacnym onemocnénim. V roce 2015
byl spustén projekt priblizujici Siroké vefejnosti piibéhy lidi trpici riznymi
vzacnymi chorobami. Na webovych strankach
www.denvzacnychonemocneni.cz mizeme nalézt celou fadu pfibéht, které
nam popisuji kazdodenni boj té€chto lidi se svym postizenim. Cilem projektu je
poukazat, ze lidé se vzacnou chorobou skutecné existuji, jelikoz bézny obcan
S nimi tém¢éf za cely Zivot nepiijde do styku. Pro Sirokou vetejnost se také snazi
publikovat ¢lanky v rtiznych narodnich denicich a ¢asopisech. Ptestoze jsou
tyto aktivity zaméfeny predevsSim na laickou a odbornou vetejnost, t€Zi z ni
1 Clenské organizace. ZvySuje se povédomi o jednotlivych Cclenskych
organizacich a lidech v nich. Mohou skrze CAVO propagovat svoji vlastni
¢innost. Diky projektu VEasna diagnostika je vyssi pravdépodobnost odhaleni

dosud nelécenych vzacnych chorob apod.
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Jednu z dalsich dtlezitych funkci organizace predstavuje informacni role
vuci jejim Clenim. V ramci této role je velice dulezitou aktivitou vydavani
Zpravodaje CAVO. Zpravodaj se zaméfuje svym obsahem piedev§im na
Clenské organizace. V elektronické a tistené podobé k nému ma pftistup
1 vefejnost. Zpravodaj vychazi zhruba dvakrat do roka a snazi se pojmout
veskeré aktualni oblasti tykajici se vzacnych onemocnéni. Nalezneme zde rady
ze socialni oblasti (napf. socidlni Setfeni, informace o pfispévku na péci, zdkony
tykajici se socidlni problematiky apod.). Pro ¢leny jsou dale piipraveny
informace o zahrani¢nich udalostech a akcich ovliviiujici problematiku
vzacnych onemocnéni na evropské urovni. Jedna se o informace ze setkani,
kterych se G¢astni i zastupci CAVO. V roce 2014 se napf. asociace zidastnila
Evropské konference o vzacnych onemocnénich a 1é€ivych ptipravcich pro
vzacna onemocnéni, kde se setkavaji zastupci vSech aktérti dan€ problematiky.
Mezi Gcastniky byli 1ékafi, pacienti a politici z riznych evropskych zemich, ale
také poskytovatelé zdravotni péce a farmaceutické firmy. Z této a mnoha
dalsich dileZitych akcich ptinasi CAVO svym &leniim podstatné informace. Ve
zpravodaji také nalezneme rozhovory s osobnostmi, které jsou pro oblast
vzacnych chorob dilezité (politicti ufednici, lékafi, mezinarodni osobnosti
vénujici se problematice vzacnych onemocnéni apod.). Mimo zpravodaje
asociace rozesila svym ¢lenim také e-maily s nejnovéjsimi informacemi, které
se jich mohou tykat. Diky asociaci dostavaji nejaktudlnéjs$i zpravy ze
zdravotnické, socidlni 1 legislativni oblasti. E-maily jsou rozesilany v tydennich
intervalech. Pro Cleny také asociace pfipravuje odborné seminaie, jez jsou
vétSinou soucasti Clenské schlize. Seminate Casto informuji ¢leny o aktudlni
situaci ohledné klinickych studii, dale se zabyvaji praktickymi problémy,
S nimiZ se mohou ¢lenové setkat v kazdodennim Zivoté. Lékati feSici vzacna
onemocnéni v rdmci své profese ptipravuji také pro asociaci odborné seminate.

Spolecnym setkanim se posiluji vazby mezi jednotlivymi organizacemi.
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Mnohem snaze poté bez prispéni asociace probihd vyména zkuSenosti

a know-how.

'''''

¢innosti. Mlizeme konstatovat, ze asociace je predevsim advokacni zastieSujici
organizace, jez poskytuje informace c¢lenim 1 vefejnosti. Pro pacientské
advokacie. Asociace napomaha formulovani jednotného nazoru vsSech
zastoupenych, ktery prezentuje poslanciim a senatorim, ale také ho uplatiiuje
pfi piipominkovém fizeni jednotlivych zékonll. Toto vnimadm jako
nejstézejnéjsi a nejdilezitéjsi Cinnost organizace, kterd je v poptedi pied jeji

informaéni &innosti (zpravodaj CAVO, informaéni e-maily apod.).

Dalsim velice dilezitym faktem je, Ze samotnd existence asociace
napomaha posilovani spoluprace mezi jednotlivymi organizacemi, které tak
mohou feSit svoje problémy, sdilet zkuSenosti a know-how. Aby veSkeré
aktivity efektivné fungovaly, vyZaduji od clenskych organizaci vétSinou
urcitou miru zapojeni nebo i zpétnou vazbu. Aktivnéjsi organizace mohou mit
teoreticky vétsi prospéch z &innosti CAVO, nez ty méné aktivni. Tuto hypotézu

budu zkoumat v ramci jedné z vyzkumnych otazek.

5.3. Piedsednictvo a spolupracovnici CAVO
Predsednictvo se sklddd z jedné predsedkyné a dvou mistoptedsedu.
Ustanovenym kontrolnim organem je revizorka. VSichni zastupci jsou do svych
funkci voleni nejvys$§im organem Clenskou schiizi a to na obdobi tii let.

Soucasné sloZeni predsednictva a kontrolniho orgénu:

e Predsedkyné: Bc. Anna Arellanesova (Clenka vyboru Klubu
nemocnych cystickou fibrozou)

e Mistopredsedkyné: Katefina Uhlikova (pfedsedkyné sdruzeni
META)
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e Mistopiedseda: Ing. René Biectan (¢len vyboru sdruzeni Parent
Project)

e Revizorka: Mgr. Alice Onderkova (zéstupkyné klubu pacientl
s mnohocetnym myelomem)

e Koordinatorka: Hanka Capkova (jedind zaméstnankyné na pil

uvazku)

Clenska schiize jako nejvyssi kontrolni organ zaseda zhruba v ptilroénich
intervalech. Tento orgéan je slozen ze zastupct vSech clenskych organizaci
a z Clenu-jednotlivet,, pfi¢emZz organizace maji pi1 hlasovani 3 hlasy
a jednotlivci 1 hlas. Vedeni CAVO se schazi v pravidelnych intervalech 1x do
mesice a Castéji na schiizkach tzv. uzsiho vedeni, ke kterému se kdykoliv miize
piipojit jakakoliv ¢lenska organizace. Informace o schiizich jsou ¢lenim vzdy
dopfedu oznamovany Zastoupenost organizaci na téchto pravidelnych setkéani

je velice proménliva.

Dulezitymi spolupracovniky jsou od samého zacatku asociace odborni
garanti, jimiZ se stali specialisté na vzacnd onemocnéni. Konkrétné se jedna
o onkoloZku se specializaci na vzdcné nadory MUDr. Katefinu Kubackovou

z FN Motol a genetika prof. MUDr. Milana Macka ml, DrSc. z FN Motol. Oba

se velice angazuji v celé fad¢ aktivit podporujici boj se vzacnymi chorobami.

V roce 2012 asociace navazala spolupraci se Statnim ustavem pro
kontrolu 1é&iv (SUKL). V ramci toho SUKL komunikuje s CAVO piedevsim
v otdzkach tykajicich se oblasti vzacnych chorob. Zavazala se zvat Cleny
a predstavitele na tematické seminafe a diky této spolupraci mize CAVO

potadat seminafe zaméiené na 1éC€iva, jez prezentuji zastupci SUKL.

5.4. Clenové organizace
V soucasnosti je Clenem asociace 30 neziskovych organizaci

a 25 fyzickych osob. Pro potteby diplomové prace uvadim v nasledujici tabulce
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jenom cCleny S organizacni formou. Popis jednotlivych organizaci nalezneme

v kapitole 10.3.

Tabulka 3 Clenské organizace

Angelman CZ Asociace muskularnich dystrofiki
Asociace Parkinson Help Atos

AVMinority Debra CR

Diagndza narkolepsie Fragilni X

Klub nemocnych cystickou fibrézou

Klub pacientli mnohocetny myelom

Kolpingova rodina Smecno

Lymfom Help

Narodni sdruzeni PKU a jinych
DMP

Obcanské sdruzeni imunodeficitnich

pacienti HAE/AAE

Obcanské sdruzeni METODEJ

Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ

Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi

syndrom

Obcanské sdruzeni rodic¢a déti a
dospélych postizenych

Gaucherovou chorobou

Obcanské sdruzeni Willik

Parent Project

Rett Community

Rodina spolu

SdruZeni diagndza MDS

Sdruzeni META

SdruZeni pacienti S plicni

hypertenzi

SdruzZeni pacientl se vzacnymi
nefrologickymi a hematologickymi

onemocnénimi

Spolecnost C-M-T

Spolecnost Parkinson
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Spole¢nost pro

mukopolysacharidosu

Zivot bez stfeva

Vétsina sdruzeni se ptipojila k CAVO pii jejim zaloZeni, tj. 25 organizaci se

Velikost organizaci

= 0-40 = 41-99 100 a vice

Graf 1

stalo cCleny uz v roce 2012,
Nasledujici rok se k asociaci
ptipojily dalsi 3 ¢lenové a minuly
rok se CAVO rozrostlo o dvé nova
sdruzeni. V  letoSnim  roce
zaznamenala asociace jiZz jednu
zadost o Clenstvi, o které se bude

rozhodovat v ¢ervnu. Jak miuzeme

vidét na grafu €. 1, organizace jsou v ramci velikosti vyrovnané. 11 organizaci

se starda o maximalné 40 osob se vzacnou chorobou. 9 sdruzeni ma mezi

41 — 99 Cleny. Celkem 10 ¢lenskych organizaci ma vice jak 100 pacientd se

vzacnym onemocnénim. Maximalni pocet v jednom sdruzeni je 400 c¢lena

a minimalni pocet jsou 3. AvSak toto sdruzeni se také stard 1 o pacienty, jejichz

onemocnéni neni vzacné. VSechny organizace plni pfedevSim servisni funkci

pro své Cleny, jenom néktefi se zabyvaji 1 funkci advokacni.
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6. Vyhody a nevyhody plynouci organizacim z &lenstvi v CAVO
V této Casti kapitoly se zamé&fuji na vyhody, které¢ mohou Cerpat ¢lenové

skrze Cinnosti asociace, jez vyuzivaji. V grafu ¢. 2 nalezneme jednotlivé

L00% Jaké &innosti vyuZivavji ¢lenské organizace v rdmci CAVO

80% 71,43% 6190% 66,67%

60% 52,38%

40% 3810% 33333 3333%
) 19,05% 23,81%

o . e
0%

B Regulatorni (predpisy, pravidla, standardy, certifikace, eticky kodex apod.)

B Zprostredkovani externich informaci (informacni zpravodaje, e-maily, kontakty)
Vyména zkuSenosti a sdileni know-how mezi ¢leny
Odborna pomoc (odborna rada z hlediska legislativy nebo financi)

M Aktivni zastupovani zajm0 a lobovani v jednani s vefejnou spravnou (pfipominkovani zakond,
prace v poradnich komisich)

B Aktivni zastupovani zajmu a lobovani v jedndni s jinymi aktéry (vci firmam, domacim i
zahrani¢mi médiim, jinymi domacim ¢i mezinarodnim NNO)

B Financovani a publikovani odbornych materiall o vzacnych onemocnéni

B Projekty na podporu rozsifovani povédomi vefejnosti o vzacnych onemocnéni (napf. projekt
véasna diagnostika)
B Formovani jednotného pristupu k podpore pacient( se vzacnym onemocnénim
Graf 2

definované &innosti, které Ize shrnout do &tyf riiznych okruhii. V ramci CAVO
patii informac¢ni agenda mezi nejvice preferované sluzby. Do této kategorie
patii: Zprosttedkovani externich informaci (15 odpovédi), projekty na podporu
rozsifovani povédomi vefejnosti o vzacnych onemocnéni (13 odpovédi),
odborna pomoc (5 odpovédi) a regulatorni ¢innost (4 odpovédi). Dalsi velmi
vyuZzivané sluzby spadaji pfedevSim pod advokaéni funkci asociace. Jedna se
konkrétné o: Formovani jednotného pftistupu k podpote pacientli se vzacnym
onemocnénim (14 odpovédi), aktivni zastupovani zajmil a lobovani v jednéni
s vefejnou spravou (8 odpovédi) a aktivni zastupovani a lobovani s jinymi
aktéry (7 odpovédi). Otdzkou spoluprace v ramci asociace se zabyva pouze
jedna odpovéd’ (tato funkce se prolind skrze veskeré Cinnosti asociace).

Vyménu zkuSenosti a sdileni know-how vyuziva 11 z 21 dotazovanych
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respondentll. Pouze 1 odpovéd’ v dotazniku se tykala materidlni podpory, ktera
v$ak neni primarnim zaméfenim CAVO. Financovani a publikovani odbornych

materidlti uvedlo 7 organizaci.

PtestoZe se asociace prezentuje jako advokaéni organizace, je zajimavé
konstatovat, Ze nejvyhledavanéj$imi sluzbami jsou ty, které se tykaji

poskytovani informaci. Advokac¢ni ¢innosti jsou az na druhém misté.

V ramci dotazniku jsem definovala 17 moznych odpovédi na otazku, jaké
vyhody organizacim plynou z ¢lenstvi v CAVO. V piipadg, Ze by respondent
nenalezl vhodnou pfedem definovanou odpovéd’, zanechala jsem moznost

Vyhody plynouci z &lenstvi organizaci v CAVO

100%
80,95%

80% 71,43%
61908 66,67%
60% — 52,38%  52,38%
’ 42,869
38,10%
40% 3,33% 33,33%
3,819 6,055
20% 14,299
9,52% 9,52%
0,00% 4,76%
0 R [

B Ziskani informaci o dulezitych politickych udalostech, vladnich jednani apod.

X

m Ziskani odbornych informaci o vzacnych onemocnéni (zpravodaj, odborné ¢lanky apod.)
B Vyména zkuSenosti a sdileni know-how s dal$imi ¢leny CAVO
Moznost vyuziti lidskych zdrojit CAVO (vyuziti zaméstnanctt CAVO pii ¢innosti organizace)
B Moznosti ziskat nové materialni zdroje (majetek, finance apod.)
B Spolecny postup pfi jednani s ufady a firmami
B Zvyseni vlivu pfi spolecném zastupovani zajmu a lobovani vii¢i ostatnim subjektim
m Ziskani novych kontaktii na politické trovni (poslanci, senatofi, statni zaméstnanci apod.)
B Ziskani novych kontaktl na odborné urovni (odborné spolec¢nosti, 1ékati apod.)
B Ziskani novych kontaktd na socialni Grovni (propojovani osob s vzacnym onemocnénim apod.)
B ZvySeni povédomi laické vefejnosti o organizaci
B Zvyseni povédomi odborné vetejnosti o organizaci
B Zvyseni povédomi o organizaci v politické sféie
m Ziskani vyhod pro cilovou skupinu organizace
Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO
Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO a ostatnimi neziskovymi organizacemi
® Lepsi dosahovani cilii organizace diky podpote CAVO
m Jiné (vypiste)
Graf 3
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otevien¢ odpovédi, kde se mohl UcCastnik vyzkumu vyjadfit. Otazky jsem
nasledn¢ v rdmci analyzy rozdélila do tii kategorii. Jedna se o materialni,

solidarni a ¢elovou kategorii.

6.1. Materialni vyhody
Materialni vyhody byly v dotazniku zastoupeny dvéma nasledujicimi

odpovéd'mi:

e Moznost vyuziti lidskych zdroji CAVO (vyuziti zaméstnanci
CAVO pii ¢innosti organizace). Uvedenou variantu zaskrtli pouze
dva respondenti (9,5%).

e MozZnost ziskat nové materialni zdroje (majetek, finance apod.).

Tuto moznost si nikdo nezvolil.

JelikoZ asociace predstavuje predevSim advokacni formu organizace,
ktera se zamétuje zejména na ochranu zajmi, neni piekvapivé, ze materidlni
vyhody jsou zde ve vyrazné mensing. CAVO v ramci své &innosti nenabizi
témef zadné materialni zdroje (napf. penize, majetek). Jestlize ale potiebuje
Clenska organizace pomoc v ramci své Ccinnosti, tak v nezbytnych
a vyjimeénych piipadech asociace miize poskytnout potrebne¢ lidské zdroje.
Jelikoz se uz od zacatku zastfeSujici organizace soustifedi ptredevSim na
nehmotné benefity, je logické usuzovat, Ze¢ materialni vyhody nejsou pro
respondenty stézejni a budou vice tézit z piinost uvedenych v dalSich

kategoriich.

6.2. Solidarni vyhody

Zastupci 21 organizaci mohli v této oblasti vybirat z néasledujicich osmi

vyhod:

o Ziskéni informaci o dulezitych politickych udélostech, vladnich

jednani apod. Vyhoda zvolena tiinactkrat (61,9%).
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e Ziskani odbornych informaci o vzacnych onemocnéni (zpravodaj,
odborné ¢lanky apod.). Vyhoda zvolena sedmnactkrat (81%).

e Vyména zkuSenosti a sdileni know-how s dalsimi ¢leny CAVO.
Vyhody zvolena desetkrat (47,6%).

e Ziskani novych kontakti na politické Grovni (poslanci, senatofi,
statni zaméstnanci apod.). Vyhoda zvolena pétkrat (23, 8%).

e Ziskani novych kontakti na odborné trovni (odborné spolecnosti,
I¢kafi apod.). Vyhoda zvolena jedenactkrat (52,4%).

e Ziskani novych kontaktd na socidlni Grovni (propojovani osob se
vzacnym onemocnénim apod.). Vyhoda zvolena ctyfikrat (19%).

e Budovéani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO. Vyhody
zvolena osmkrat (38,1%).

e Budovéni solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO a ostatnimi

neziskovymi organizacemi. Vyhoda zvolena ttikrat (14,3%).

Solidarni vyhoda ma formu takového ptinosu, jejz nelze pievézt striktné
na penézni odménu. Jedna se ptfedevSim o benefity pomahajici organizacim pii
k informacim, ktery se sklada ze dvou ¢asti. Prvni ¢ast predstavuji ziskané
odborné informace o vzacnych onemocnénich. Diky CAVO ¢lenské organizace
ziskavaji znalosti z mnoha zdroji. V ramci Zpravodaje CAVO v kazdém &isle
nalezneme minimaln¢ dva clanky zabyvajici se vzacnymi chorobami
na odborné Urovni. Asociace dale potfdda seminafe specidlné urené pro
zastupce organizaci, kde se dozvi fadu novych informaci z oblasti, které jsou
pro né zajimavé (napf. klinické studie, socidlni oblast, zahrani¢ni spoluprace).
JelikoZ se asociace stala ¢lenem Eurordisu, maji organizace ptistup ke zdrojim
novych poznatkli na evropské urovni, o nichz by se bézné¢ dozvédély velice
malo, pokud by je sami aktivné nevyhledavaly. CAVO také rozesila obratem

svym cleniim nové dulezité informace a to predevsim elektronickou cestou.
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Tim se zaruc¢i, Ze vSichni maji ty nejaktudlngjsi poznatky. Aktualni zdroje
informaci ptedstavuji pro pacientska sdruzeni velky pfinos, protoze poznatky
o vzacnych chorobach jsou obtiZzn¢ dohledatelné a v mnoha piipadech existuji
pouze Vv cizim jazyce. Jestlize vzniknou dulezité cizojazyéné dokumenty
(napt. odborné publikace o vzacnych nemocech v angliéting), CAVO na své
naklady zajisti pteklad, ktery nasledné poskytne vSem svym clenim. Pii
ptekladu dochazi k prolnuti solidarni vyhody s materialni. Vyhotoveni ptekladu
lze prevézt na urcitou penézni formu. Zatadila jsem to do solidarnich vyhod,

nebot’ dle mého nazoru prevlada predevsim benefit poskytovani informaci.

Dale ¢lenové velice ocenuji ptistup k informaci o dilezitych politickych
udalostech, vladnich jednani apod. Aby k nim asociace méla pfistup, stala se
soucasti mezioborové a mezirezortni pracovni skupiny pro vzacna onemocnéni.
Zde se rozhoduji veskeré vladni zaleZitosti tykajici se oblasti vzacnych chorob.
Dale se asociace snazi ziskavat dilezitd data skrze schizky s vladnimi
zaméstnanci. Zde se misi informac¢ni a advokac¢ni role asociace, jelikoz
na zdklad¢ ziskanych Udaji miZe zastfeSujici organizace koordinované
se Cleny podnikat akce podporujici obhajobu zdjmii pacientii se vzacnym

onemocnénim.

Tteti nejpreferovanéjsSi vyhodou je ptistup ke kontaktim z odborného
prosttedi. Jak uz bylo feceno, s asociaci Uizce spolupracuji experti plisobici
v oblasti vzacnych chorob. CAVO si vybudovalo béhem svého piisobeni
Sirokou sit kontaktl na jednotlivé odborniky a 1€katské spole¢nosti. Diky tomu
pomdha clenim s nalezenim a kontaktovanim potiebnych expertii. Tento
odborny networking neni omezen pouze na Ceskou republiku. JestliZe se jedna
o odbornika se zahrani¢ni pusobnosti, asociace se ho pokusi zkontaktovat
a domluvit se s nim na poradenstvi/spolupraci pod jejich zastitou. Jedna se
o velice redlnou variantu, jelikoZz nckteré choroby jsou tak vzacné, Ze se

potiebny specialista hled4 velmi téZko.
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Téméi polovina respondentll spatfuje primarni vyhodu ve vyméné
zkuSenosti a ve spolecném sdileni know-how s dal$imi ¢leny asociace. Dulezita
témata jsou probirdna a diskutovana v ramei setkani uzsiho vedeni nebo béhem
Clenské schlize, kde se mohou zastupci jednotlivych organizaci setkavat.
Dalsim spolec¢nym prostorem ke sdileni témat jsou pracovni skupiny ¢lenskych
organizaci. Pokud tfi a vice organizaci naleznou problém, ktery chtéji spolecné
fesit, mohou pod zastitou CAVO zaloZit pracovni skupinu. V minulosti se
jednalo napt. o skupinu SHERLOCK majici na starosti vyhledavani novych
potencionalnich ¢lenii. V nedavné dobé vznikla skupina zaméiujici se na
tzv. ka$laciho asistenta®, jejimz cilem je zaneseni této pomicky do ¢iselniki

pojistoven.

Diky svému fungovani pomaha asociace vytvaret solidaritu mezi
jednotlivymi ¢leny. PfestoZze se nejedna o prioritu, dotaznikové Setieni
potvrdilo, Ze téméf jedna Ctvrtina zastupcu tuto vyhodu preferuje. Domnivam
se, ze tomu piispiva fakt, ze jsou vzacné choroby vétSinou ve spoleCnosti
odsunuty na okraj. Jak jiz bylo napsano v uvodu, 60% Cechtl Zadné vzacné
onemocnéni neznd, nebo si jej pletou s takovymi onemocnénimi jako je
napt. AIDS. Organizace proto oceniuji moznost budovani komunity, ktera

rozumi jejich problémiim a vytvafi jim prostor pro jejich sdileni.

Mezi méné uvadeéné solidarni vyhody v dotazniku patii moznost ziskani
novych kontaktli na politické (5 odpovédi) a socidlni Grovni (4 odpovédi).
Asociace vyuziva predevsim vlastni politické kontakty k prosazovani zajmu
vSech pacientll se vzacnymi chorobami. Clenové k nim maji samozfejmé
ptistup, jestlize je potiebuji. V tomto ohledu vSak spiSe vyuzivaji svou vlastni
sit’ kontaktd, pokud potiebuji fesit problémy, jez jsou specifické pro jejich
fyzické ¢leny. V takovémto piipadé, pokud je to potfeba, nabizi CAVO

podporu pfi feSeni legislativnich otazek, apod. Propojovani osob na sociélni

® Neinvazivni terapie, ktera odstratiuje sekreci z plic u pacientil, kteti je nemohou sami vykaslat.
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urovni pozorujeme predevSim u jednotlivcll bez vlastni organizace. Je nutné
podotknout, ze asociace nabizi nov¢ diagnostikovanym pacientim moznost
zkontaktovani se s pacientskou organizaci zaméiujici se na jejich chorobu. Této
prilezitosti ovSem zatim vyuzilo jen malé procento lidi. Proto neni tato vyhoda

organizacemi piili§ preferovana.

Nejméné pocitovanou vyhodou respondentti je budovani solidarity mezi
¢leny CAVO a ostatnimi neziskovymi organizacemi. Diivod spatfuji v tom, Ze
asociace je v Ceské republice unikatni. Svym poslanim se 1i§i od ostatnich
organizaci v neziskovém sektoru a tim padem nema pfili$ ptilezitosti k ziskéani
vzajemné sounalezitosti.

6.3.  Ucelové vyhody
V hlavnim cili organizace. Jedna se o diivod, pro¢ vlastné organizace vstoupila
do CAVO. Nejvétsi vyhodu respondenti spatfuji ve zvySeni povédomi
u odborné vetejnosti (15 odpovédi). Je potteba neustale zvySovat povédomi
u odborniku z tad 1¢katské verejnosti, jelikoz ty se setkaji s chorobami, které
maji nizkou prevalenci, maximalnég jednou ¢i dvakrat za Zivot nebo také viibec
nikdy. Je proto dilezité, aby lékati alespoii pomysleli na moZnost, zZe pacient
muze trpét vzacnou chorobou a védéli, na jakou organizaci se pak pacienti
mohou obracet. Zastupci organizaci dale oceniuji zvySovani povédomi u laické
vetfejnosti (14 odpovédi), které probihd skrze realizaci riiznych osvétovych
projekt (napt. www.denvzacnychonemocneni.cz, kde se prezentuji piibéhy

lidi spolu s organizacemi, jejichZ jsou Cleny).

Pod zastitou CAVO zvysuji élenské organizace sviij vliv pii zastupovani
z4ymi a pi1 lobovani vi¢i ostatnim subjektim. Tuto vyhodu ocenuje
11 dotazanych respondentii. Asociace se pii obhajob& a lobovani zaméiuje
na vSechny lidi trpici vzacnym onemocnénim, i kdyZ nejsou jejich Cleny.

V pfipadé potteby je vSak zastfeSujici organizace ochotna spolupracovat
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s ¢lenskymi organizacemi na jejich konkrétnim problému, ktery se nemusi
vztahovat na ostatni ¢leny a tim ziskat pfinos pro svoji oblast chorob. Jedna se
o vyjimecné piipady, a proto jenom dv€ ¢lenské organizace uvedly, Ze diky

CAVO ziskaly vyhodu pro jejich cilovou skupinu.

Témét polovina respondentt shledava diilezitou vyhodou spole¢ny postup
pii jednani s urady a firmami. Tyto instituce vétSinou preferuji jednani pouze
s jednim subjektem pied jednanim s n€kolika subjekty se stejnymi pozadavky.
Z tohoto diivodu se napt. SUKL rozhodl podepsat memorandum o spolupraci
s CAVO. Ze stejného diivodu zastupuje veskeré pacientské organizace CAVO

V mezirezortni a mezioboroveé pracovni skuping pro vzacna onemocnéni.

Jedna cCtvrtina dotazovanych zastdva nazor, Ze diky podpoie CAVO
dosahuje snaze svych cill. Jestlize ma organizace pii své Cinnosti néjake
nesnaze, nabizi asociace moznost odborné pomoci. V piipadé potteby CAVO

muze pomoci pii praci na dilezitych projektech Clenskych organizaci.

P&t clenskych organizaci zaznamenaly vyhodu zvySovani povédomi
0 organizaci v politické sféfe. Jedna se o méné preferovanou vyhodu, jelikoz
politické instituce jednaji piedevsim s asociaci. V této oblasti je tudiz vyssi

povédomi o samotné zastfeSujici organizaci, nez o jejich Clenskych sdruzeni.

Kromé vysSe uvedené¢ho existuji aktivity, jez Clenské organizace zcela
pfenechaly v kompetenci asociace a nemusi je v ramci své Cinnosti fesit.
V dotaznikovém Setieni se jednalo o otevienou otazku. Odpovédi se tykaly
predevsim lobbingu. Nékolik sdruzeni uvedlo nasledujici odpovédi: ,,Vznik
Centrové péce'* v CR, "lobovani" za zdjmy pacientii s VO (MPSV, MZ...);
Jednoznacné vyhody, s ohledem na jednani s odbornou verejnosti, politiky, ma

vetsi slovo zastresujici organizace sdruzujici vice diagnoz nez pouze jednotlivé

10 Statni Gstav pro kontrolu 1é&iv
1 Vysoce specializovana centrova péée zajistuje pacientovy se vzacnou chorobou multidisciplinarni
péci.
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organizace; Lobing pro vzdcné onemocnéni obecné; Koncepcni zdleZitosti
v oblasti legislativy, spolecny postup v EURORDIS. Plnéni NAP RD'?; Vyhody
Jjsou predevsim v propagaci vzacnych onemocneéni jako celkové problematiky.
Myslim si, Ze jednotliva onemocnéni jsou tak specificka, zZe se asi neda lobovat
v ramci organizace za kazdou zvldst.” Pres CAVO jsme se spojili s panem
doc. Michalickem a vytvorili kapitolu v Metodice pro nase vzacné onemocnéni.
To vnimam jako vyznamnou vec.“ Na zakladé odpovédi lze usuzovat, Ze
zastupci organizaci oceiiuji hlavné spole¢ny lobbing, kterym se pak nemusi

Sami zabyvat.

Jak mlzZeme vidét pii srovnani grafu ¢. 2 a €. 3, ¢innosti vyuzivané
organizacemi v urcitém rozmezi kopiruji vyhody, které plynou z c¢lenstvi
v asociaci. V dotazniku se vyskytla jedna atypickd odpovéd, jez neuvadim
v zadné skuping. Respondent uvedl: , Zatim jsme nic konkrétniho s CAVO
neresili, diky studii jsem se dovédeéla, co je mozné rychleji vyresit. “ Organizace
ziejmé doposud nespatfovala zddné vyhody ze svého Clenstvi. Po vyplnéni
dotazniku je mozné, Ze sviy zajem zvySi. Asociace téméf nenabizi zadné
materidlni vyhody, muizeme vSak nalézt rozsahlé oblasti solidarnich
informaéni a advokaéni aktivity. Jelikoz je CAVO piedeviim advokadni
organizaci, oCekavala jsem, ze ¢innost tykajici se obhajoby z4jmii bude nejvice
preferovanou vyhodou. Dle dotazniku se ji vSak stala informacni role asociace.
Clenské organizace tedy nejvice vyzaduji od CAVO piistup k dilezitym
informacim. Celkové jsou respondenti s asociaci velmi dobie spokojeni.
Zastupci organizaci ohodnotili na stupnici od jedné do deseti spokojenost se
zastteSujici organizaci primérnou znamkou sedm. Dale mohli slovné ohodnotit
jeji ¢innost. Zde uvadim odpovédi: ,Jsme rddi, ze CAVO vzniklo, md

potencional i zdroje k zastupovani zajmiu neziskovych pacientskych organizaci

12 Narodni akéni plan pro vzadcna onemocnéni
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pro vzacnd onemocnéni; Velmi spokojena; Velké diky za fungovani této NO
a maximalni vytizeni vedeni CAVO pri Fesent nelehkych vikolii...; vznik CAVO
byl pro pacienty s VO jednim z nejdulezitéjsich krokii, diky Markété Lhotdkové
a ndsledné Anicce Arellanesové a Rendovi Biectanovi je CAVO tam kde je a vi
o ném rada duleZitych osobnosti z rad lékar, odbornikii, politikii atd... ©. Tyto

odpovédi potvrzuji uziteCnost organizace.

6.4. Nevyhody ¢lenstvi
V této Casti bylo mym cilem zjistit pocitované nevyhody, jez plynou

organizacim z ¢lenstvi v CAVO. V grafu &. 4 nalezneme jednotlivé naklady,

Nevyhody plynouci z €lenstvi organizaci v CAVO
100%

50% 38,10% 33,33%

14,29% 14,29%
o Ml e e oo
0%

B Prehlcenost informacnimy materidly (zpravodaj, informacni e-mail)

m Velkd ¢asova naroc¢nost (napt. nutnost dlouho cestovat kvili zalezitostem souvisejici s CAVO)
Velké pracovni zatiZzeni (napf. Gcast na vnitinim chodu CAVO je pracovné naro¢nd)
Nesoulad mezi cili organizace a cili CAVO

m CAVO nepfispiva (nebo velice malo) k naplfiovani cilG organizace

B Netransparentnost rozhodovani

M Jiné (vypiste)
Graf 4

které si UcCastnici vyzkumu zvolili. Opét v ptipadé, Ze by respondent nenalezl
vhodnou pfedem definovanou odpovéd’, zanechala jsem moznost oteviené

odpoveédi.

Na ziklad¢ analyzy grafu ¢. 4 miizeme konstatovat, Ze nevyhod plynouci
z &lenstvi v CAVO je mnohem méné nez vyhod. NiZze uvedené nevyhody

dokonce Zadny z respondentii nezaskrtl:
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e Materialni naklady podporujici ¢innost CAVO.

e Negativni vliv na reputaci organizace u laické vetejnosti.

e Negativni vliv na reputaci organizace v politické sféte.

e CAVO nedéld v feSeni problematiky vzacnych onemocnéni Zzadny
skute¢né vyznamny pokrok.

e Cinnost CAVO ma negativni dopady pro cilovou skupinu organizace.

e Byrokrati¢nost fungovani CAVO.

e Nedostatek profesionalniho fizeni CAVO.

e Nesolidarni jednani s ¢leny CAVO.

CAVO se snazi zvy$ovat povédomi o organizacich v riznych sférach
spolecnosti. Nezplsobuje Zadny negativni vliv na reputaci organizaci, a tedy
spojeni s CAVO neni pro sdruZeni ohrozujici. Nikdo z respondenti také
nemusel vynalozit Zadné materidlni nédklady souvisejici s ¢lenstvim ve stiese.
Zastupci organizaci vnimaji vnitini fungovani asociace jako bezproblémové,
krom¢ jednoho dotazovaného, ktery jako nevyhodu uvadi netransparentnost
rozhodovani. S oblasti rozhodovani souvisela i jedna pifima odpovéd’, jednalo
se konkrétné o tuto: ,,Rozhodovani v ¢avo , hlasovani? “ Coz mize znamenat,
ze
i kdyz rozhodovani v CAVO je vniméano jako transparentni, &lenové o ném
ziejmé nemaji dostatek informaci. Jelikoz ucastnici vyzkumu vnimaji malé
mnoZstvi nevyhod, rozhodla jsem se je nerozdélovat do jednotlivych kategorii.
Vstoupit do zastieSujici organizace béhem komunistického rezimu bylo pro
mnoho lidi ¢asto povinné. Proto existovala realnd moznost, Ze v rdmci
odpovédi na dotaznik se projevi tzv. syndrom Narodni fronty. Dle ¢lent je vSak
fungovani stfechy bezproblémové a nepiinaSi jim Zadny negativni vliv
na reputaci. Je tedy mozné prohlésit, Zze zde problematika syndromu neni

aktualni.
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Jako nejvétsi nevyhodu dotazovani uvedli velkou ¢asovou ndrocnost,
ktera souvisi s cestovanim kvili zaleZitostem CAVO, apod. Tuto variantu
uvedlo osm respondentli. Vyssi participace tohoto nakladu je logicka, jelikoz
zastupci organizaci jsou roztrouseni po celé Ceské republice a pokud se chtgji
podilet na ¢innosti asociace, musi bezpodminecn¢ cestovat do sidla organizace
v Praze. Zde bohuzel nenachazim Zadné feSeni, které by ¢asovou naroc¢nost
snizilo. Dalsi nevyhodu ptedstavujici velké pracovni vytizeni pii ucasti na
vnitinim chodu asociace oznacili tf1 respondenti. Piekvapilo mé zjisténi, ze pro
¢leny je naro¢ngjsi cestovani kviili ¢innosti v CAVO, neZ prace pro asociaci
samotna. Stfecha v prvni fadé plisobi na dobrovolné bazi, proto se praci pro ni
vSichni Ucastnici zabyvaji ve svém volném Case. Zastupci organizaci jsou
povétSinou také dobrovolnici, kteti svoji ¢innost vykonavaji ve volném case.
Pokud se tedy chtéji aktivné zapojit do chodu asociace, musi najit dalsi Cas, jejz
mohou vénovat &innosti CAVO, coZ je pro mnohé obtizné. V nékterych
piipadech by vSak S§lo vyuzit modernich technologii, napt. schizky
prostiednictvim videokonference. Ty by piedstavovaly usporu casu pii

spole¢né praci, a také by snizily finan¢ni naklady a Casovou ndrocnost.

Tii organizace zastavaji nazor, ze CAVO nepiispiva (nebo velice malo)
K napliovani cilti organizace. Po blizsi analyze dotazniku jsem zjistila, Ze jedna
z organizaci zaSkrtla tuto odpoveéd’ také v Casti, ktera je vénovana vyhodam.
Zde uvedla, Ze diky podpote asociace organizace 1épe dosahuje svych cila.
V podstaté se dvé protikladné odpovédi navzajem vyrusuji, a proto nemohu
zjistit, zda asociace této organizaci piispiva, nebo nepfispiva k napliovani
jejich cili. V této situaci existuje jesté jeden alternativni vyklad. Vyskytuji se
situace, kde organizace vnimd pomoc pii napliiovani svych cilli a naopak,
nemuze se tedy ve svych odpovédich rozhodnout. Kazdopadné ndm zde
zlstavaji dvé organizace, které nepocit'uji piinos asociace v dosahovani cila.

Protoze se dle mého nazoru jedné o diilezity bod spolupréace, navrhuji, aby se
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zastupci organizaci mohli sejit s piedsednictvem CAVO a spoleéné
prodiskutovali, jakym zplsobem by mohli napomoct napliovani cila
pacientské organizace. Pii kolektivnim usili by nasledné mohli tuto nevyhodu

napravit.

Dva respondenti se citi pfehlceni informa¢nimi materialy, které z asociace
dostavaji. Jak uz bylo feceno, informacni role zastfeSujici organizace je jednou
o vzacnych chorobach. Clenské organizace pravdépodobné vyhledavaji pouze
fakta o onemocnéni, jemuz se vénuji, a pak se mohou citit zahlceni

informacemi pro n¢ zdanlivé nepotfebnymi.

V neposledni tfad¢ jedna organizace uvedla, Ze vidi jako nevyhodu
nesoulad mezi cili organizace a cili CAVO. Zde by tedy teoreticky mohl vyvstat
konflikt u cili obou organizaci. Navrhuji, aby probéhla diskuze nad

jednotlivymi cili organizaci, ktera by vedla k jejich souladu.

Jak miizeme vidét v grafu €. 4 na strané 62, sedm dotazovanych uvedlo
svoji vlastni otevienou odpovéd. Jednu z nich jsem jiz zatadila pod oddil
vénujici se fungovani zastfeSujici organizace. Dale jsem jednu odpoved
vytadila, jelikoz dotazovany odpovédél ,,neni”. O ostatni odpovédi bych se
s vami rada podélila: ,, Malé zapojovani organizaci do spolecnych zajmu, chybi
zpétna vazba.” Pro uspéSné fungovani asociace je zapojeni Clenskych
organizaci nutné, protoze se z nich prakticky skladd. Aby mohla zastfeSujici
organizace co nejlépe fungovat, je potiebné vyS§i zapojeni organizaci
do spoleénych zajmu. Jako dal$i vnimanou nevyhodu oznacil respondent
chybéjici zpétnou vazbu. Navrhuji proto vytvofit nastroj na ziskédvani zpétné
vazby od Elenskych organizaci, jehoZ prostfednictvim by se mohly vyjadfit
k fungovani CAVO. ,,Uvitali bychom, aby zaseddni VH probihalo v pracovni
dny, nikoliv o vikendech. “ V ramci této odpovédi navrhuji anketu mezi zastupci

organizaci, zda by méla byt ¢lenskd schiize uskute¢néna o vikendu, nebo
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v pracovni dny (jedna se o pfani pouze jednoho respondenta, které nemusi byt
Vv souladu se zbytkem pacientskych organizaci). ,, Nevyhodou je napr., Ze pro
nasi diagnozu neni lécha.” Organizace se muze citit v nevyhod€ oproti
ostatnim ¢lentim, u nichz jiz 1é¢ba existuje. V tomto piipadé vSak neni v silach
asociace to zmenit. ,,Maji mnoho uzasnych aktivit, kterych se diky slozeni nasi
pac.spol. nemiizeme ucastnit. “ U této odpovédi existuji dvé varianty vykladu.
Vedeni pacientské organizace se sklada pouze z dobrovolnikli a je mozné, ze
zkratka nenaleznou dostate¢né kapacity, aby se mohli uéastnit aktivit v CAVO,
1 kdyz se jim zdaji velice atraktivni. V druhém ptipadé¢ miize byt nemoc
pacientll v organizaci natolik omezujici, Ze jim brani se ucastnit. Na zaklad¢
analyzy voln¢ dostupnych dokumenti dané organizace se ptiklanim k varianté
Cislo jedna, jelikoz onemocnéni ¢lentll organizace nevnimam natolik omezujici.
Sdruzeni ma navic skute€né dobrovolnicky charakter. Posledni uvedenou
nevyhodou je: , Nedostatek casu aktivnich clenii v CAVO s ohledem na jejich
zamestnani.“ Opét se dostavame k problematice Casového vytizeni Clent.
Vsichni &lenové, kromé koordinatorky, vykonavaji béZnou ¢innost v CAVO
na dobrovolné bazi, tj. bez ndroku na odménu. Tyto okolnosti mohou nésledné
nckteré projekty zkomplikovat, nebo dokonce dojde k jejich zruSeni z ditvodu

nedostatku lidskych zdrojt.

Nejvice nakladi ¢lenové vnimaji v ramci nedostatku ¢asu, ktery mohou
vénovat své ucasti v zastieSujici organizaci. Cela asociace se sklada z Clenskych
organizaci. Vsichni lidé ve vedeni CAVO jsou ptivodné zastupci pacientskych
organizaci, coz pro n¢ predstavuje dalSi povinnosti, které maji vykonavat.
Tento ndklad neptimo poukazuje na nedostatek placenych zaméstnanci a tim
i na moZnou absenci profesionalniho zdzemi v CAVO. Pokud by asociace méla
vice zaméstnancu, aktivni ¢lenové by nemuseli vénovat tolik volného Casu
na ¢innost zastfeSujici organizace, a presto by ztlistali aktivni. Dal$i nedostatky

Clenové vidi v tom, ze vlastné CAVO nepfispiva vyznamnym zplisobem
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k naplnéni jejich cildi, nebo jsou s nimi dokonce v konfliktu. Siroka ¢lenska
zakladna znamena velké rozdily mezi pacientskymi organizacemi. Mohou se
tedy vyskytnout obtiZe pii hledani spolecného konsensu. Je potfeba vyrovnavat
se i s pripadnymi mensinovymi problémy. Nedostatky ohledné transparentnosti
by mély byt feSeny pomoci pravidelné komunikace a pravidelnych setkdni
Cleni.

V ramci dotazniku méli respondenti moznost uvést navrhy na zlepSeni
¢innosti CAVO tak, aby mohli erpat v budoucnu maximum vyhod plynouci
Z Clenstvi. Setkala jsem se s témito reakcemi: ,,Zabyvat se reSenim problémii
vzacnych onemocnéni nejen z lékarskeého hlediska. Nekdy mam pocit, Ze je to
organizace pouze lékarskd, ale probléemy jsou hodné komplexni - socialni,
Skolni....; Vetsi tlak na zlepSeni zdrav. a soc. péce pacientii s VO*. Soucasné
aktivity asociace se predevSim zaméiuji na rozsifovani povédomi o vzacnych
chorobach a dale na obhajovani zajmi. V tomto piipadé doporucuji usporadat
setkani, které by se vénovalo pouze socialni oblasti u vzacnych chorob. Clenské
organizace mohou pii schlizce navrhnout aktivity potfebné pro zlepSeni této
oblasti. V ramci zdravotni péCe se nyni asociace snazi obnovit tzv. centrovou
péCi. V soucasnosti se jednd o jeji hlavni prioritu v oblasti zdravotnictvi.
,,Transparentnost pri rozhodovani. Nékteré piivodné slibené aktivity-projekty
se nedostaly mezi cleny; Nemam vsechny info o cinnosti CAVO, nemohu
posoudit, jak by se CAVO mohlo jesté zlepsit. U tak déld mnoho a velmi si toho
cenime; 1) jasné vytycené programy a jak k nim mohou prispéet PO 2) vice
komunikace - praktické (vivoj na ceském trhu, legislativé) ze strany CAVO
k PO (viz. inspirace NRZP®).“ Opét se zde setkavame s nedostatkem
komunikace. Respondent navrhl inspiraci z NRZP. Jelikoz nejsem jeji soucasti,
netusim, jak systém komunikace v organizaci funguje. Pokud ovSem Ucastnik

vyzkumu vidi komunikaci u NRZP jako inspirativni, navrhuji, aby CAVO

13 Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR
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zjistilo, jak u nich probiha komunikace a pifipadné¢ se obohatilo o nové
poznatky. Dals8i reakce se tykaly predevSim profesionalizace a aktivniho
zapojeni Clent: ,,Jednoznacné profesionalizace organizace. Nejde hlavni cile
naplnovat dobrovolnou praci; Profesionalizace zaméstnancu, Aktivni zapojeni
vice ¢lenii do cinnosti CAVO; Veétsi zapojeni clenii a stanoveni jasnych tikolii k
dosazeni spolecnych cilii; Zapojeni vice zdstupcii VO do cinnosti CAVO.
Aktivngjsi zapojeni ¢lenti do zastieSujici organizace je vzdy vyzvou. Reseni
spatiuji v ndvrhu planu, ktery by se ptimo zabyval vyS$si aktivizaci ¢lend.
Ptipadné navrhuji vznik pracovni skupiny zamétené na zmapovani dostupnych
lidskych zdroju clenskych organizaci a jejich mozné vyuziti v asociaci. Dale
zde hovotime o pottebé dalsi profesionalizace. K ni jsou ovSem nezbytné
finan¢ni prostredky, jenz aktudln€ asociace vynakladd pfednostné na své
projekty. Proto zatim neni mozné zmeénit organizaci z dobrovolnické na
profesiondlni. Jeden z respondentli vinima potiebu vice vzdélavacich seminait,
odbornych publikaci a ¢lankd. Zkratka celkové zviditelnit asociaci medialné.
V tomto ohledu doporucuji vypracovat plan, jez by zajistil medialni propagaci
nejenom vzacnych onemocnéni, ale také asociace jako celku. Prostfednictvim
marketingového planu bude problematika vzacnych chorob v Ceské republice
spojovana predev§im s CAVO. Zde by op&t mohla vzniknout pracovni skupina
zaméfujici se na medidlni propagaci. Mélo by se jednat o jednu z dilezitych
priorit. Cim znamé&;jsi bude CAVO, tim rozsifendjsi bude povédomi o vzacnych

chorobach.
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Vyhody vs. Nevyhody

25

138

= VVyhody = Nevyhody

Graf5

Na zéklad¢ porovnani
grafu €. 3 a €. 4 na stran¢ 54 a
62 vidime, Ze pro zastupce
organizaci prevazuji clenské
vyhody nad nevyhodami. Jak
je zde z grafu ¢. 5 patrné, tak
ve 138 piipadech zastupci
organizaci v dotazniku
zaSkrtli pocitované vyhody,

zatimco vnimané nevyhody

oznacili pouze pétadvacetkrat. V pfepoctu to znamend, Ze na pétadvacet vyhod

piipadd jedna nevyhoda. Celkové srovnani predstavuje velmi pozitivni

hodnoceni ¢innosti asociace.
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7. Vnimani vyhod a nevyhod dle aktivity ¢lenti

Jak jiz bylo feCeno v teoretické Casti prace, pocitovana mira piinost
a ndkladd mlze byt ovlivilovdna mirou aktivity jednotlivych clenskych
organizaci. Tuto skute¢nost zpuisobuji predev§im dva faktory: jednak samotny
charakter asociace a dale sloZeni pacientskych organizaci. CAVO v prvni fadé
piedstavuje advokacni zasttesujici organizaci zamétujici se na obhajobu zajmu
svych ¢lenl a na legislativni lobbing. Mira aktivity nékterych ¢lenti miize byt
nizsi, jelikoz jejich cilem pii vstupu do asociace se stalo ptimé a aktivni
zastupovani zastfeSujici organizaci. Na zdkladé¢ popsaného charakteru
organizaci v kapitole 5.4 se sdruZeni skladaji pfedevS§im z malych organizaci
bez vétSiho profesionalniho zazemi. V nékterych piipadech nemohou sdruzeni
postradat dostate¢né kapacity na to, aby se mohly zapojit. Méteni aktivity ¢lenti
probihalo ve dvou rovinach. Zjistovala jsem jejich subjektivni a objektivni

aktivitu. Na tyto dvé oblasti se zamé&fim Vv nasledujici ¢asti.

7.1. Vnimani vyhod a nevyhod dle objektivni aktivity ¢lenti
V ramci dotazniku jsem zaméfila 4 otdzky na miru aktivity pacientskych
organizaci. Prvni tfi otdzky zkoumaly tuto oblast z objektivniho hlediska
a Ctvrta otazka ze subjektivniho. V prvni ¢asti jsem zjiStovala, kolikrat za rok

2014 se organizace ucastnila tdchto aktivit CAVO:

o Ugast na zasedani uzsiho vedeni CAVO

o Utast na zasedani pracovnich skupin, komisi ¢ vybort

o Ucast na akcich potadanych ve spolupraci CAVO a &lenskych
organizaci (napf. Vzacna ulicka na NGO Market)

o Ugast na spoledenskych akcich potadanych CAVO (veéirky apod.)

e Utast na odbornych akcich potadanych CAVO (seminéfe, $koleni)

o Ucast na Valné hromadé

e Individualni ¢i skupinové schlizky na Zadost ¢lenské organizace
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Dale existuji riazné Cinnosti, kterych se ¢lenové mohou ucastnit. Proto

jsem se zajimala, jak intenzivné se jim vénovaly v roce 2014:

e PR pro asociaci (reklama, propagacni stanky apod.)

e Piiprava legislativnich dokumentti, lobovani

e Obecné administrativni podpora CAVO

e Piiprava a realizace projekti CAVO

e Finanéni p¥ispévky na fungovani CAVO

¢ Vyména informaci, komunikace a diskuze

e Aktivizace jednotlivych ¢lenti asociace

e ZvySovani povédomi vetejnosti o vSech typech vzicnych
onemocnéni

e Pomoc pii spravovani webovych a FB stranek CAVO

69



Posledni otazkou jsem se zamétila na pocet osob z ¢lenskych organizaci,

které se ucastnily vSech vyse uvedenych aktivit. Nasledné jsem veskeré udaje

Vyhody plynouci z ¢lenstvi

100%
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60%
40% N
20% Y \\
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1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17

=@= Aktivni Pasivni

1. Ziskani informaci o dilezitych politickych udalostech, vladnich jednani apod. (A 63%, P 62%)
2. Ziskéani odbornych informaci o vzacnych onemocnéni (zpravodaj, odborné ¢lanky apod.) (A 88%, P
77%)

3. Vyména zkusenosti a sdileni know-how s dalsimi ¢leny CAVO (A 63%, P 38%)

4. Moznost vyuziti lidskych zdroji CAVO (vyuziti zaméstnancti CAVO pii ¢innosti organizace)
(A 13%, P 8%)

5. MozZnosti ziskat nové materialni zdroje (majetek, finance apod.) (A 0%, P 0%)

6. Spole¢ny postup pii jednani s urady a firmami (A 50%, P 38%)

7. Zvyseni vlivu pii spole¢ném zastupovani zajmu a lobovani vuci ostatnim subjektim

(A 88%, P 31%)

8. Ziskani novych kontaktii na politické arovni (poslanci, senatofi, statni zaméstnanci apod.)

(A 38%, P 15%)

9. Ziskani novych kontakti na odborné urovni (odborné spolecnosti, 1ékaii apod.) (A 75%, P 38%)
10. Ziskani novych kontaktli na socialni Girovni (propojovani osob s vzacnym onemocnénim apod.) (A 13%,
P 23%)

11. Zvyseni povédomi laické vefejnosti o organizaci (A 88%, P 54%)

12. Zvyseni povédomi odborné vetejnosti o organizaci (A 88%, P 62%)

13. Zvyseni povédomi o organizaci v politické sféfe (A 25%, P38%)

14. Ziskani vyhod pro cilovou skupinu organizace (A 13%, P 8%)

15. Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO (A 50%, P 31%)

16. Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO a ostatnimi neziskovymi organizacemi

(A 25%, P 8%)

17. Lepsi dosahovani cili organizace diky podpore CAVO (A 63%, P 15%)

Graf 6

nashromazdila a stanovila spodni hranici pro miru aktivity. Pokud
kvantifikované vysledky klesly v rdmci danych parametri pod hranici 40%,
zatadila jsem organizace mezi spisSe pasivni. Organizace, jejichz vysledky byly
nad 40%, jsem zatadila mezi spiSe aktivni. Timto zplisobem se d4 povaZzovat
8 organizaci za spiSe ¢inorod¢ a 13 za méné, tj. ptes 38% tvoii aktivni lenové
asociace. Pfesto je nutné podotknout, ze se ve vysledcich neobjevily zadné
extrémy. Ani jedno ze sdruZeni neni stoprocentné aktivni, nebo naopak uplné

pasivni.
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Na grafu €. 6 jsem znazornila fakt, Ze aktivnéj$i Clenské organizace
vnimaji ve vetsiné bodi vétsi mnozstvi vyhod. V ptipadé dvou vyhod zazivaji
pasivnéjsi ¢lenové vEétsi vyhody nez ty aktivni. Dle jejich nazora pocituji veétsi
prospéch ze ziskani novych kontaktii na socialni Grovni a ze zvySeni povédomi
organizace Vv politické sféfe. U zbyvajicich vyhod nalézdme vyznamné rozdily
V jejich vniméni. Mezi prvni tfi rozdily patii zvySeni vlivu pii spoleéném
zastupovani (rozdil 57%), dale zvySeni povédomi u laické vetejnosti (45%)
a jako posledni ziskani novych kontakti na odborné Girovni (37%). V priméru
piipadé na aktivngjsi ¢leny 8 moznych vyhod oproti 5 benefitiim, které spatiu;ji
mén¢ ¢inné organizace.

Aktivni cClenoveé jsou diky cCastéjSi UcCasti na setkani uzsiho vedeni,
pracovnich skupin ¢i vyboril pfitomni u aktudlné projednavanych problémt.
Mohou je tedy ovliviiovat ve sviij prospéch. Navic ptispivaji vlastnimi napady
a navrhy na zlepSeni. Nasledkem je, Ze C¢inorod¢j$i organizace spiSe souhlasi se
samotnou ¢innosti a cili CAVO, jelikoZ se ptimo podili na jejich tvorb&. Tento

zaver lze jasné vidét na grafu €. 6, kde jsou dominantni ¢inorodéjsi organizace.

Nevyhody plynouci ¢lenstvi
100%
80%
60%
40%
20%
0%
1 2 3 4 5 6 7
aktivni neaktivni

. Pfehlcenost informaénimi materialy (zpravodaj, informaéni e-mail) (A 25%, P 0%)

. Velké &asova naroénost (napt. nutnost dlouho cestovat kviili zaleZitostem souvisejici s CAVO) (A 38% P38%)
. Velké pracovni zatiZeni (napf. uéast na vnitinim chodu CAVO je pracovn& naroéna) (A 13%, P15%)

. Nesoulad mezi cili organizace a cili CAVO (A 0%, P 8%)

. CAVO neptispiva (nebo velice malo) k naplitovani cild organizace (A 0%, P 23%)

: Netransparentnost rozhodovani (A 13%, P 0%)

. Jiné (vypiste) (A 25%. 38%)

Graf 7
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Nasledujici graf €. 7 je zaméfeny na pocitované nevyhody u aktivnich
a pasivnich ¢lent. Mizeme zde jasné vidét, Ze nevyhody jsou zde v menSiné

oproti vyhoddm. Dale zde nenachazime tak velké rozdily oproti pfedchozimu
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grafu. Lze konstatovat, Ze vSichni ¢lenové vnimaji nevyhody plynouci
Z Clenstvi v asociaci témét stejné, 1 kdyz se tykaji rtiznych oblasti. Na
¢inorodgjsi Cleny ptipada 1,1 nevyhody na organizaci. U pasivnéjSich to Cini
1,2. Takovouto odliSnost povazuji za statisticky nevyznamny rozdil. Dva
dilezité rozdily se promitaji do dvou bodl. Aktivnéjsi Clenové se citi vice
prehlceni informa¢nimi materidly, coz mize byt zplsobeno povinnosti se
seznamit se vSemi novymi informacemi. Zatimco pasivni ¢lenové nemaji
potifebu novym informacim vénovat takovou pozornost. Neaktivni organizace
si mysli, ze asociace nepfispiva (nebo velice malo) k napliovani cilt jejich
sdruZeni. Jak jsem jiZ uvedla, tato nevyhoda je zpisobena jejich pasivnéjsi
piistupem. Pokud nepatii mezi aktivnéjsi skupinu, kterd se stava soucasti aktivit
V asociaci, miZe se stat, Ze jejich potreby budou opomijeny. Zda se mi to
logické, jelikoz asociace nema podnéty k tomu, jak jim napomoct k naplnéni

cil.
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7.2 Vnimani vyhod a nevyhod dle subjektivniho hlediska ¢lenta
V ramci svého dotazniku jsem polozila vSem respondentim otazku:
Obecné vzato povaZujete se spise za aktivni &leny CAVO? Touto otazkou jsem
se predev§im zaméfila na méteni aktivity organizaci ze subjektivniho hlediska

jejich zastupcu. Pii blizsi analyze jsem zjistila, ze se v této otazce odpovedi lisi
Vyhody plynouci z ¢lenstvi

100%
80%
60% L

40% /
20% « \
0% \—

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
=@= Aktivni Neaktivni

1. Ziskani informaci o dulezitych politickych udalostech, vladnich jednani apod. (A 60%, P 64%)
2. Ziskani odbornych informaci o vzacnych onemocnéni (zpravodaj, odborné ¢lanky apod.) (A 90%, P 73%)
3. Vyména zkugenosti a sdileni know-how s dalgimi ¢leny CAVO (A 70%, P 27%)

4. Moznost vyuziti lidskych zdrojit CAVO (vyuziti zaméstnanct CAVO pii &innosti organizace)
(A 0%, P 18%)

5. Moznosti ziskat nové materidlni zdroje (majetek, finance apod.) (A 0%, P 0%)

6. Spolecny postup pfi jednani s Gfady a firmami (A 50%, P 36%)

7. Zvyseni vlivu pii spole¢ném zastupovani zajmu a lobovani viici ostatnim subjektim

(A 70%, P 36%)

8. Ziskani novych kontaktd na politické urovni (poslanci, senatofi, staitni zaméstnanci apod.)

(A 40%, P 9%)

9. Ziskani novych kontakt na odborné urovni (odborné spole¢nosti, 1ékati apod.) (A 60%, P 45%)
10. Ziskani novych kontakt na socialni tirovni (propojovani osob s vzacnym onemocnénim apod.) (A 20%, P
18%)

11. Zvyseni povédomi laické verejnosti o organizaci (A 70%, P 64%)

12. Zvyseni povédomi odborné vefejnosti o organizaci (A 80%, P 64%)

13. Zvyseni povédomi o organizaci v politické sféte (A 40%, P27%)

14. Ziskani vyhod pro cilovou skupinu organizace (A 20%, P 0%)

15. Budovani solidarity (komunity) mezi éleny CAVO ( A 40%, P 36%)

16. Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO a ostatnimi neziskovymi organizacemi

(A 10%, P 18%)

17. Lepsi dosahovani cilti organizace diky podpote CAVO (A 50%, P 18%)

Graf 8

od objektivniho méfeni. Deset zastupcti organizaci zde uvedlo, Ze se citi byt
spiSe aktivnimi ¢leny, jedendct spiSe pasivnimi Cleny. Graf €. 8 mize byt na
prvni pohled podobny grafu ¢. 6 na strané¢ 72. Piesto zde nachdzime

nezaménitelné zmeény. Lze si pov§imnout relativné vyrazného snizeni rozdilt
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mezi vnimanymi vyhodami. JestliZe je navic métime na zaklad¢ subjektivniho
hlediska ¢lentl, stdva se nejvyraznéjsi vyhodou vyména zkusenosti a sdileni
know-how (rozdil 43%). U objektivniho méteni se tato vyhoda neumistila ani
mezi prvni tfi nejdalezitéjsi, coz vnimdm jako vyznamny rozdil. Pii
kvantifikaci vysledkii se nam z tohoto pohledu podstatné¢ vyrovnava pomér
vyhod. Souasny pomér Cini 7 rliznych vyhod pro ¢inorodé¢jsi organizace
a 6,1 pro mén¢ aktivni. V porovnanim s objektivni aktivitou ¢lenti (8§ moznych

vyhod u aktivngjSich a 5 u pasivnéjSich sdruzeni) se jednd o vyrazny posun.

V grafu ¢. 9 vidime nevyhody z €lenstvi organizaci, jejichz aktivita je
méiena ze subjektivniho hlediska. V této otdzce bylo mnohem méné odpoveédi
nez v predchozi otazce tykajici se vyhod. Proto ze subjektivniho pohledu
nevyhod miiZeme zaznamenat pouze nepatrné zmény. Spatfujeme vyrazné
pfibliZzeni se poméru nevyhod u aktivnich 1 pasivnich ¢lenl. Bez ohledu na
jejich aktivitu citi ¢lenové nevyhody témét ve stejném poméru. Jediny
vyznamn&jsi rozdil spatfuji v tom, ze CAVO nepfispiva (nebo velice malo)
k napliiovani cila jejich organizace. To uvedlo 20 procent aktivnéjSich ¢lenti

oproti 9 procentim pasivnéjSich ¢leni. Pokud kvantifikujeme vysledky,

100% Nevyhody plynouci z ¢lenstvi
80%
60%
40%
20%
0%

1 2 3 4 5 6 7
Aktivni Neaktivni

. Piehlcenost informaénimi materialy (zpravodaj, informacni e-mail) (A 10%, P 9%)

. Velka ¢asova naroénost (napt. nutnost dlouho cestovat kviili zaleZitostem souvisejici s CAVO) (A 40% P36%)
. Velké pracovni zatizeni (napt. icast na vnitinim chodu CAVO je pracovné naroéna) (A 10%, P18%)

. Nesoulad mezi cili organizace a cili CAVO (A 10%, P 0%)

. CAVO neptispiva (nebo velice malo) k napliiovani cilti organizace (A 20%, P 9%)

: Netransparentnost rozhodovani (A 10%, P 0%)

. Jiné (vypiste) (A 30%, 36%)
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zjistime, Ze na ¢inorod¢jsi organizace ptipada 1,3 urcité nevyhody, zatimco
na vice pasivni to je 1,1. Jako u objektivniho hlediska tento rozdil povazuji
za statisticky nevyznamny. Je zajimavé, ze ze subjektivniho hlediska citi vétsi
miru nakladi aktivnéjSi organizace. V ptedchozi kapitole to bylo u aktivnich
Clent pouze 1,1, zatimco u pasivnich ¢lent to predstavovalo 1,2 nakladu.
Ze subjektivniho hlediska zastupcii sdruZeni vnimaji vétsi nevyhody aktivné;si

organizace.

Ze statistického hlediska existuje mezi vysledky subjektivniho
a objektivniho pohledu urcity rozpor. Zastupci organizaci, kteti se domnivaji,
vyhod oproti ¢leniim, jejichz aktivita byla zméfena na zaklad¢ objektivnich
udaji uvedenych v dotazniku. Pomér nevyhod naopak mirné stoupa, piestoze
se jedna o rist v ramci statistické odchylky a nemusi mit v podstaté velky
vyznam. Jedna se o velice zajimavé zjisténi. Co ptesné zpisobuje tento rozpor,
neni zcela zfejmé. Subjektivni hledisko vSak nemusi byt piesné. Jestlize
Clenove pro asociaci vykonavajici vice aktivit, neznamena to, Ze se nutné citi
aktivnimi (ptfestoze data ukazuji jinak). Mohou pocitovat nedostatky ve svém
zapojeni do Cinnosti asociace. Z tohoto diivodu se poté sami oznacuji za spiSe

o 24

asociaci vykonavaji dost, piestoze dle ziskanych informaci to neni pravdivé.
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8. Porovnani zjisténych vyhod a nevyhod s teorii

V ptedchozich kapitolach jsem se zaméfila na analyzu dat v podobé
popisu jednotlivych pocitovanych vyhod a nevyhod plynouci z ¢lenstvi. Dale
jsem zjiSt'ovala, jak se tyto vyhody a nevyhody lisi dle miry aktivity organizaci
Vv asociaci. Nyni budu ziskané informace porovnavat s vychodisky deklarované
Vv teoretické ¢asti moji prace, kde jsme se seznamili s rozdélenim jednotlivych
vyhod a nevyhod do tfi oblasti. Jednd se o materidlni oblast, kde se pfinosy
a naklady daji ptfevést na penézni hodnotu. Dale se jedna o solidarni vyhody
a nevyhody, které maji nehmotny charakter a neni mozné je ptevést na penize.
nehmotny charakter. Jde o pfinosy a naklady vztahujici se k hlavnimu cili
organizace. Tedy jestli jsou cile Iépe, nebo naopak htife dosazitelné. Jednotlivé
vyhody a nevyhody uvedené v dotazniku jsem sestavila na zaklad¢ teoretické
literatury. V tabulce ¢. 4 Vam predstavim konkrétni vyhody. V tabulce
C. 5 shlédneme jednotlivé nevyhody sestavené na zéklad¢ teoretické literatury,
jejichZ ptehled nalezneme v tabulce €. 1 a €. 2, které nalezneme na stranach
28 az 32. Je tedy zfejmé, ze tyto ptinosy a naklady odpovidaji teoretickému
zékladu. Nutno podotknout, ze nékteré vyhody a nevyhody nejsou ¢lenskymi
organizacemi vilbec vnimany a proto jsou v tabulkach pro lepsi prehlednost

oznaceny kurzivou.

Tabulka 4
Materialni vyhody | Solidarni vyhody Ucelové vyhody
MoZnost vyuZiti Ziskani informaci o Spole¢ny postup pfi
lidskych zdrojt dilezitych politickych jednéni s Grady a
CAVO. udalostech, vladnich firmami.

jednani apod.
Moznost ziskat nové | Ziskani odbornych Zvyseni vlivu pti
materidlni zdroje. informaci o vzacnych spole¢ném zastupovani
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onemocnéni (zpravodaj,

odborné ¢lanky apod.).

z4jmi a lobovani viici

ostatnim subjektim.

Vymeéna zkusenosti a
sdileni know-how s dalSimi

¢leny CAVO.

Zvyseni povédomi
laické vetejnosti o

organizaci.

Ziskani novych kontaktii
na politické rovni
(poslanci, senatofi, statni

zaméstnanci apod.).

Zvyseni povédomi
odborné vetejnosti o

organizaci.

Ziskani novych kontaktt

na odborné urovni

Zvyseni povédomi o

organizaci v politické

(odborné spole¢nosti, sfére.
1ékafti apod.).
Ziskani novych kontaktti na | Ziskani vyhod pro

socidlni urovni (propojovani
0sob s vzacnym

onemocnénim apod.).

cilovou skupinu.

Budovani solidarity
(komunity) mezi ¢leny

CAVO.

Budovani solidarity
(komunity) mezi ¢leny
CAVO a ostatnimi

neziskovymi organizacemi.

Lepsi dosahovani cili
organizace diky

podpoie CAVO.

V casti tykajici se vyhod nevyuzil zddny z ucastnikli vyzkumu moznosti

oteviené odpovédi. AvSak v ramci otdzky, zda existuji Cinnosti, které
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prenechali k feseni CAVO, maji odpovédi charakter piinosti pro &lenska
sdruzeni. Zastupci organizaci zde uvedli n€kolik zajimavych odpovédi, které si

nyni rozebereme.

., Pres CAVO jsme se spojili s panem doc. Michalickem a vytvorili kapitolu
v Metodice pro vzdacna onemocnéni o nasi chorobe. To vanimam jako vyznamnou
vec.“ V tomto pripadé bych piinos zaradila pod materialni vyhodu, jelikoz
vytvofend kapitola je hmotného charakteru a da se tudiz prevést na penézni

hodnotu.

Dale byly uvedeny odpovédi tykajici se predevSim spolecného obhajovani
zajmu: ,,Lobbing pro vzdcné onemocnéni obecné; Vetsi vyjednavaci schopnost;
Vznik Centrové péce v CR, lobovaini za zdjmy pacientii s VO (MPSV, MZ...);
Koncepcni zalezitosti v oblasti legislativy, spolecny postup v EURORDIS;
Jednoznacnée vyhody s ohledem na jednani s odbornou verejnosti, politiky, ma
vetsi slovo zastiresujici organizace sdruzujici vice diagnoz, nez pouze jednotlivé
organizace; Plnéni NAP RD.“ Tyto reakce zadstupcl organizaci predstavuji
ruzné podané opisy dvou piedem danych odpovédi u uzaviené otazky vénujici
se vyhodadm plynouci z €lenstvi. Jedna se konkrétné o spolecny postup pii
jednani s ifady a firmami a také zvySeni vlivu pii spole€ném zastupovani zajmi
a lobovani vici ostatnim subjektim. Pti kolektivnim lobovani a jednani s Gifady
a firmami roste pravdépodobnost lepsiho dosahovani vytyCenych cilli pro
vSechny zucastnéné. Zde veSkeré uvedené piinosy mizeme zatadit do
ucelovych vyhod. V ramci dotazniku se Zadné dalsi odpovédi neobjevily. Mohu
tedy konstatovat, Ze veSkeré zde uvedené¢ vyhody odpovidaji teoretickému

zakotveni diplomové prace.
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Tabulka 5

Materialni Solidarni nevyhody | Ugelové nevyhody

nevyhody

Ptehlcenost Byrokraticnost Negativni vliv na reputaci

informacnimi fungovani CAVO. organizace u laické verejnosti.

materialy.

Velka ¢asova Netransparentnost | Negativni viiv na reputaci

narocnost. rozhodovani. organizace u odborné verejnosti.

Velke pracovni Nedemokraticnost | Negativni vliv na reputaci

vytizeni. rozhodovani. V politicke sfere.

Materialni Nedostatek Nesoulad mezi cili organizace a

naklady profesiondalniho cili CAVO.

podporujict Fizeni CAVO.

cinnost CAVO. Nesolidarni jednani | CAVO nepfispiva (nebo velice
S ¢leny. malo) n napliiovani cilli

organizace.

CAVO nedéla v reseni
problematiky vzacnych
onemocnéni zadny skutecnée

vyznamny pokrok.

Cinnost CAVO ma negativni
dopady pro cilovou skupinu

organizace.

V materidlnich nevyhodach jsou zatazeny oblasti, u kterych nemusi byt na
prvni pohled zieymé jejich ptevedeni na penéZni hodnotu. Prvni tfi néklady
V podstat€ zabiraji Cas, jez by ¢lenové vénovali produktivni ¢innosti, kterou lze

pfevést na hmotné jednotky. Pfi cestovani musi ¢lenové vynalozit urcité
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naklady. Sviij Cas také investuji pii sledovani informaénich materiald a pti praci
vénujici se podpote asociace. Veskeré problémy s vnitinim fungovanim CAVO
snizuji sounalezitost ¢lenskych organizaci s asociaci a proto jsou zatazeny
do solidarnich nevyhod. Negativni vliv na reputaci organizace by teoreticky
snizil Sanci na dosaZzeni stanovenych plan. Dale zde nalezneme skupinu
nakladl, které by mohly komplikovat ¢innost sdruzeni a ztézovat ji tim
1 dosahovdni hlavnich cild. Z tohoto divodu jsou vSechny zafazeny

do ucelovych nevyhod.

V sekci vénujici se nevyhodam byla ponechana moZnost oteviené odpovédi,
jejichz vy€et Vam zde uvadim. Pro jednoho Clena pfedstavuje nevyhodu
Clenskd schlize konana o vikendu: ,, Uvitali bychom, aby zasedani VH
probihalo v pracovni dny, nikoliv o vikendech.” Odpovéd fadim mezi
materialni nevyhody snizujici moZnost produktivity organizace, ktera porada
hlavni akce na podporu svoji ¢innosti predevsim o vikendu. Jeden ze zastupcii
uvedl: ,, Rozhodovini v CAVO , hlasovani?“ Z této véty mizeme odvozovat,
ze mu neni zcela prihledny syst¢ém rozhodovani v asociaci. Odpovéd
Ize zafadit jako netransparentnost rozhodovani snizujici solidarnost v CAVO.
Dalsi odpovédi zahrnuji nizké zapojeni Clentt do aktivit asociace: ,,Malé
zapojovani organizaci do spolecnych zdajmii, chybi zpétna vazba; Maji mnoho
uzasnych aktivit, kterych se diky sloZeni nasi pac.spol. nemiizeme ucastnit,
Nedostatek casu aktivnich cleni v CAVO s ohledem na jejich zaméstndni.
Na zéklad¢é porovnani s teoretickou literaturou, lze vnimanou problematiku
zatfadit mezi solidarni nevyhody. V praci Rogers et al. (1993) nalezneme také
nizkou spoluti€ast na protitabakové komunitni koalici, jako jednu z vyznamné
vnimanych participacnich ndkladi. MiZzeme konstatovat, Ze na zakladé analyzy
dat a jejich nasledného porovnani s teoretickou literaturou, nepiinesl vyzkum
zddnou nové objevenou nevyhodu. VSechny je jiz miZeme nalézt

ve vyzkumnych pracich v tabulce €. 2 na stranach 30 az 32.
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9. Zavér

Zamérem moji magisterské prace bylo zjistit vyhody a nevyhody plynouci
organizacim z ¢lenstvi v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni. Vyzkum jsem
provadéla na cClenskych organizacich. Analyzovala jsem data ziskana
Z 21 sdruzeni, jez jsou soucasti asociace. Domnivam se proto, ze zde uvedené
zavéry by mohly byt vztahnuty i na dalsi ¢leny CAVO a mozn4 i na podobné

zalozené zastieSujici organizace v zahranici.

V ramci vyzkumu jsem zjistila, Ze asociace piind$i svym cClenskym
organizacim fadu vyhod a to predevSim ve formé solidarnich a ucelovych
benefitd. Materialni ptfinosy vnimali ¢lenové minimalné. Nejvice preferované
vyhody se tykaly zejména informacéni a advokacéni oblasti. Zastupci sdruzeni
nejvice ocenuji predevSim pfistup k informacim z politickych udalosti
a z oblasti vzacnych onemocnéni. V ramci asociace se sdruzuji také proto, aby
posilili obhajovani z4ymi pacientll se vzicnym onemocnénim, coz se ukazalo
byt druhou nejvice pocitovanou vyhodou. Vysledky vyzkumu mé prekvapily.
Ocekavala jsem, Ze nejveétsi piinos se bude tykat predevsim advokacni oblasti,
jelikoZz se obhajobé prav pacientil se vzacnymi chorobami kromé asociace
témét nikdo nevénuje. Vysledky viak jasné ukazaly, Ze informaéni role CAVO
pfedstavuje pro cClenské organizace nejdilezitéjsSi funkci. V dotaznicich
organizace fakticky oznalily celkem 125 rtiznych vyhod a to v ramci

17 moZnych odpovédi.

Analyzou moZnych pocitovanych nevyhod jsem zjistila, Ze respondenti
neoznacili pfes polovinu moznych odpovédi. MnoZstvi ndkladli vyplyvajici
Z jejich Clenstvi povazuji za pomérné malé. Nejvyraznéjsi je pro né predevsim
oblast asového a pracovniho vytizeni. To znamend, Ze zapojeni do aktivit
asociace vnimaji jako Casové naro¢né (napt. kviili nutnosti cestovat), ale take
pracovné vycerpavajici (napf. obtizné a vycerpavajici aktivity). Ostatni

nevyhody uvedené v dotazniku se ukdzaly byt nedtllezité, jelikoz ucastnici
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vyzkumu je oznacovali minimalné€ nebo viibec. V oteviené Casti otazky uréené
K volnému vyjadiovani se objevilo nékolik odpovédi, které se tykaly predevsim
malé aktivity €lenli. Celkem bylo oznaceno 25 rGznych nevyhod z pfedem

danych 17 odpovédi.

V dalsi ¢asti jsem porovndvala mnozstvi pocitovanych vyhod a nevyhod
dle miry aktivity z objektivniho a subjektivniho hlediska, jez ndm pfineslo
zajimavé vysledky. Zjistila jsem, Ze aktivnéj$i sdruZzeni pocituji vice benefiti,
neZ pasivnéjsi organizace. Aktivné€j$im zapojenim do ¢innosti asociace ¢lenové
ziskaji vétsi miru vyhod nez ostatni organizace. U nevyhod se vyskytl pouze
statisticky nevyznamny rozdil. Z uveden¢ho vyplyva, Ze vSechna sdruzeni
pocityji stejnou miru nakladi a to bez ohledu na jejich miru aktivity. Je
zajimaveé, Ze provedenou analyzou na zaklad€ Cisté subjektivniho pohledu
Clenll jsem ziskala relativné odlisné vysledky. Pomér vyhod pro aktivnéjsi
hlediska se tedy Clenové domnivaji, ze jsou aktivni, ale uz nepocituji takové
mnozstvi vyhod, na rozdil od ¢inorod¢jSich €lenti. Jedna se o velice zajimave

poznani. Pomé&r naklada byl vSak statisticky stale nevyznamny.

V ramci sedmé kapitoly jsem porovnala jednotlivé vyhody a nevyhody
s teoretickym zakotvenim. PtestoZe se vyskytly 1 samostatné odpovédi zastupch
organizaci, mohla jsem konstatovat, Ze veskere zde uvedené odpovédi tykajici
se pfinost a nakladi plynouci z ¢lenstvi v asociaci, zcela odpovidaji teoretické
literatutfe. Neobjevily se tudiz Zadné nové pfinosy ani naklady, které by jiz

nebyly uvedeny v teoretické casti.

Aby Clenské organizace Cerpaly maximum vyhod ze svého pilisobeni
v asociaci, je zde nékolik doporuceni, které by mohly zlepsit spolupraci v ramcei
CAVO. Mélo by se piedné zaméfit na to, jakym zptisobem aktivizovat zbylé
Clenské organizace. Mala aktivita Clenil tvoii jeden z hlavnich problému

zaznamenanych v dotaznikd. Navrhuji pouzit néstroj zpétné vazby, jejz
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aktivizuje Cleny a pomoci ni asociace zjisti, co presné si jejich Clenské
organizace preji. Cinnost zastfeSujici organizace tak nebude odfiznuta
od potieb ¢lenl. Sou€asné aktivity asociace se zabyvaji vzacnymi chorobami
predev§im z I1€kaiského a osvétového hlediska. Vnimdm potiebu tuto
problematiku pojmout v komplexnim métitku. Pacienti se vzacnymi chorobami
mohou mit problémy napf. i v socialni oblasti. CAVO by mélo mezi &leny
piipravit prizkum zaméteny predev§im na tuto problematiku a zjistit, co trapi
pacienty se vzacnym onemocnénim v socialni sféfe a ustanovit pracovni
skupinu, ktera by se tim zabyvala. Casto se také objevoval pozadavek praktické
komunikace smétujici predevSim ke sdruZzenim. Je pravda, Ze asociace
poskytuje mnoho cennych informaci z legislativniho ¢i odborného hlediska.
Avsak v ramci vnitiniho fungovani maji ¢lenske organizace pocit nedostate¢né
informovanosti. Bylo by prospésné, aby védé€ly o vSech projektech a aktivitach
a to podafenych 1 nepodatenych. Je potieba sdé€lovat poznatky o celém procesu
rozhodovani a o vSech ¢innostech v asociaci, aby nasledné veskeré aktivity

Vv zastteSujici organizaci se staly transparentni.

V samotném zavéru mohu konstatovat, Zze zkuSenosti, které jsem diky
psani této prace ziskala, jsou neocenitelné. Zjistila jsem, ze asociace bezesporu
piinasi svym clenlim neocenitelné piinosy. Diky mému vyzkumu jsem byla
schopna definovat a pojmenovat piinosy a ndklady plynouci organizacim
z jejich Clenstvi. Mohu konstatovat, Ze asociace odvedla vyznamny kus prace,
jez se v soucasné dob¢ zacind projevovat mnozstvim projektd, které uvedla
¢i teprve uvadi do chodu. Vétim, ze diky doporuc¢enim formulovanym v rdmci
diplomové prace bude CAVO schopné v budoucnosti nabidnout maximum

vyhod.
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11. Piilohy

11.1.  Seznam pouzitych zkratek

AFIP Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu
CAVO Cesk4 asociace pro vzacna onemocnéni
CR Ceska republika

EURORDIS European Organisation for Rare Diseases
MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci

MZ Ministerstvo zdravotnictvi

NAP RD Narodni akéni plan pro vzacnd onemocnéni
NCVO National Council for Voluntary Organisations

NICVA Northen-Ireland Council for Voluntary Action

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
00S organizace obCanské spoleCnosti

PO Pacientské organizace

SUKL Statni Gstav pro kontrolu 1éCiv

UZIS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
VH Valnd hromada

VO Vzacna onemocnéni
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11.2.  Vzor dotazniku

1. Ve kterém roce jste se stali ¢lenem CAVO?

O 2012

O 2013
O 2014
O 2015

2. Jaké Cinnosti vyuziva vaSe organizace v ramci CAVO?

Napoveéda k otazce: Zaskrtnéte vSechny cinnosti, jenz vase organizace vyuziva.

D Regulatorni (ptedpisy, pravidla, standardy, certifikace, eticky kodex apod.)

D Zprosttedkovani externich informaci (Informaéni zpravodaje, emaily, kontakty)
D Vymeéna zkugenosti a sdileni know-how mezi ¢leny

D Odborna pomoc (odborna rada z hlediska legislativy nebo financi)

Aktivni zastupovani zajmu a lobovani v jednéni s vefejnou spravou (pfipominkovani zakont, prace v

poradnich komisich)

Aktivni zastupovani zajmt a lobovani v jednani s jinymi aktéry (viéi firmam, domacim i zahrani¢nim

D médiim, jinym domacim ¢i mezinarodnim NNO)
D Financovani a publikovani odbornych materiald o vzacnych onemocnéni

Projekty na podporu rozsifovani povédomi vefejnosti o vzacnych onemocnéni (napf. projekt vcasna

diagnostika)

D Formovani jednotného pfistupu k podpote pacientli se vzacnym onemocnénim

3. Jaké vyhody pro vasi organizaci plynou z &lenstvi v CAVO?

Ziskani informaci o diilezitych politickych udalostech, vladnich jednani apod.

Ziskani odbornych informaci o vzacnych onemocnéni (zpravodaj, odborné ¢lanky apod.)
Vyména zkuSenosti a sdileni know-how s dal§imi ¢leny CAVO

Moznost vyuziti lidskych zdroji CAVO (vyuziti zaméstnanctt CAVO pii ¢innosti organizace)

Moznost ziskani nové materidlni zdroje (majetek, finance apod.)

0O 00 O
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Spolecny postup pii jednéni s ufady a firmami

Zvyseni vlivu pfi spolecném zastupovani zajmu a lobovani vii€i ostatnim subjektim
Ziskani novych kontaktl na politické urovni (poslanci, senatofi, statni zaméstnanci apod.)
Ziskani novych kontakti na odborné urovni (odborné spolecnosti, 1ékati apod.)

Ziskani novych kontaktti na socialni trovni (propojovani osob s vzacnym onemocnénim apod.)
Zvyseni povédomi laické vefejnosti o organizaci

Zvyseni povédomi odborné vetejnosti o organizaci

Zvyseni povédomi o organizaci v politické sfére

Ziskani vyhod pro cilovou skupinu organizace

Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO

Budovani solidarity (komunity) mezi ¢leny CAVO a ostatnimi neziskovymi organizacem

Lepsi dosahovani cili organizace diky podpote CAVO

Jiné

Jaké nevyhody pro vasi organizaci plynou z ¢lenstvi v CAVO?

Piehlcenost informaénimi materialy (zpravodaj, informa¢ni e-mail)

Velka ¢asova naro¢nost (napf. nutnost dlouho cestovat kvilli zalezitostem souvisejici s CAVO)
Velké pracovni zatizeni (napf. uéast na vnitinim chodu CAVO je pracovné naroéna)

Materialni naklady podporujici ¢innost CAVO

Negativni vliv na reputaci organizace u laické vefejnosti

Negativni vliv na reputaci organizace u odborné vefejnosti

Negativni vliv na reputaci organizace v politické sféte

Nesoulad mezi cili organizace a cili CAVO

CAVO nepfispiva (nebo velice méalo) k napliiovani cilii organizace

CAVO nedéla v feseni problematiky vzacnych onemocnéni zadny skute¢né vyznamny pokrok
Cinnost CAVO ma negativni dopady pro cilovou skupinu organizace

Byrokrati¢nost fungovani CAVO

Netransparentnost rozhodovani
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D Nedemokrati¢nost rozhodovani
D Nedostatek profesionalni ¥izeni CAVO
D Nesolidarni jednani s &leny CAVO

D Jiné

5. Kolikrat za rok 2014 se vase organizace Ucastnila téchto aktivit CAVO?

Zde vypiste kolikrat za rok jste se ucastnili.

Ucast na zasedani uz$iho vedeni CAVO

Ucast na zasedani pracovnich skupin, komisi ¢i vyboria

Ucast na akcich potadanych ve spolupraci CAVO a &lenskych
organizaci (napt. vzacna ulicka na NGO Market)

Utast na spoleenskych akcich poradanych CAVO (vegirky apod.)

Ugast na odbornych akcich potadanych CAVO (seminafte, §koleni)

Ucast na valné hromadé

Individualni ¢i skupinové schiizky na zadost ¢lenské organizace

6. Jak intenzivné se vaSe organizace Ucastnila téchto aktivit CAVO v roce
20147

Napoveéda k otazce: Stupnice: 1 - nikdy nebo minimalné 2 - velice mdlo 3 - priimérné 4 - vice intenzivné 5 - velice intenzivné

1 2 3 4 5

O
O
O
O
O

PR pro asociaci (reklama, propagacni stanky apod.)

Ptiprava legislativnich dokumentd, lobovani

Obecna administrativni podpora CAVO

Piiprava a realizace projekti CAVO

Finanéni piispévky na fungovani CAVO

Vyména informaci, komunikace a diskuze

Aktivizace jednotlivych ¢lentl asociace

Zvysovani povédomi vefejnosti o vSech typech vzacnych onemocnéni

Pomoc pii spravovani webovych a FB stranek CAVO

00000000
00000000
00000000
00000000
00000000
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7. Kolik lidi celkové z vasi organizace se ucastnilo tdchto aktivit v CAVO v
roce 20147

zadny 1 2 3 4 5avice

Utast na zasedani uzgiho vedeni CAVO O OOOO

PR pro asociaci

Ptiprava legislativnich dokumentti, lobovani O OOOO

Obecna administrativni podpora CAVO O OOOO
O OO0O

Zadny-1 2 3 4 5avice

Piiprava a realizace projektit CAVO Q O O O O O
Finanéni piispévek uréeny na fungovani CAVO OO O O O

Vyména informaci, komunikace a diskuze OO O

O
Uast na zasedani pracovnich skupin, komisi ¢i vybort O OOOO O
Utast na akcich poradanych ve spolupraci CAVO a ¢lenskych organizaci O OOOO O
(napf. vzacna ulicka na NGO Market)
Ucast na spolecenskych akcich poradanych CAVO (vecirky apod.) O OOOO O
Utast na odbornych akcich potddanych CAVO (seminate, $koleni)
Ucast na Valné hromadé 8 8888 8
Individualni ¢i skupinové schiizky na zadost ¢lenské organizace O OOOO O
O
O
O

O O
Aktivizace jednotlivych ¢lent asociace OO O O O
ZvysSovani povédomi vefejnosti o vSech typech vzacnych onemocnéni OO O O O

00O

Pomoc pfi spravovani webovych a FB stranek CAVO OO

8. Obecné vzato povazujete se spise za aktivni ¢leny CAVO?

O Spise ano
O Spise ne

9. Jak diilezita je pii ¢innosti vasi organizace spoluprace s CAVO?

T D Y Y T T e Y vy /10

10. Existuji oblasti ¢innosti vasi organizace, jenz jste zcela prenechali k feSeni
CAVO?

O Ano
O Ne
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11.Pokud ANO jaké?

12.Zde prosim uved’te moznosti na zlepseni ¢innosti CAVO:

13.V této &asti prosim ohodnot'te, jak jste celkové spokojeni s ¢innosti CAVO?

L T T T T T Y T Ty /10

14. Zde se miizete vyjadtit ke spokojenosti s CAVO:

15. Je zde jesté néco, co byste chtéli v ramci tohoto dotazniku sdélit a tyka se
¢innosti CAVO?

16. Jaky je nazev Vasi organizace?

17. Jakou pozici ve Vasi organizaci zastavate?
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11.3.  Popis ¢lenskych organizaci

Angelman CZ, ob¢anské sdruZeni

Angelmantiv syndrom je vzacna vrozena geneticka porucha. Jeji ptic¢inou
je poskozeni chromozomu ¢islo 15, ktery lidsky zarodek zdédi od své matky.
Pti tomto poskozeni dochazi k takzvané mikrodeleci Cili ke ztraté velmi malého
useku v urcitém misté daného chromozomu. DéEti maji shodné ptiznaky — jsou
malé a hubené, pohybuji se strnule a trhan¢, jsou vazné mentalné retardované
a nadmérné se sméji. ObCanské sdruzeni vzniklo v roce 2006 jako dobrovolna
iniciativa nékolika rodici. Hlavnim divodem byl nedostatek informaci a
podpory pro rodiny s détmi s Angelmanovym syndromem, neexistovala Zadna
literatura. Obc¢anske sdruzeni ma nékolik zakladnich cilii, na kterych usilovné
pracujeme: Ziskavani a zvetejiiovani dostupnych informaci, vyhleddvani osob
s Angelmanovym syndromem, Podpora rodin s détmi s Angelmanovym

syndromem. (Angelman, 2015)
Asociace muskularnich dystrofiki, ob¢anské sdruzeni

Svalova dystrofie je Siroky termin pro oznaceni genetickych onemocnéni,
které postihuji svalstvo. Jsou to genetické vady, pro které je typické ochabovani
svalstva. Snizuje se sila ve svalech a dochazi k postupnému ubytku svalove
hmoty. Zahrnuje vice nez 20 specifickych genetickych vad. U vétSiny dochazi
k podobnym ptiznakiim, u kazdého jednotlivce je vSak pribeh odlisny.
Asociace muskularnich dystrofik reprezentuje specifické zajmy a potieby
svych ¢lenl, pofadd rehabilitatné vychovné kurzy, tuzemské 1 zahrani¢ni
ozdravné pobyty, seminafe, Sachové turnaje atd., spolupracuje se
zdravotnickymi instituicemi a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného
charakteru, které¢ dnes existuji ve vétSin€ zemi svéta jako vyznamna soucast v
boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkiim. Poskytuje téZ socialné

pravni a jinou pomoc svym ¢lentim. (Asociace muskularnich dystrofikt, 2015)
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Asociace Parkinson Help, ob¢anské sdruzeni

VW

produkujicich neurotransmiter dopamin, tedy latku, kterd je nosicem poveld.
Tuto latku 1ze rliznymi zplsoby nahradit, piesto v pokroc¢ilych fazich nemoci
mame vazné pohybové potize, na§ stav se bchem dne stfidd. Mlzeme
nckolikrat denné vypadat témét zdravé, a na druhé strané s vypétim sil jenom
ztuhle sedét €1 naopak trpét samovolnymi pohyby. U nékterych doprovazi
chorobu nepfijemny ties. Toto onemocnéni je vzacné u mladych lidi pod 40 let.
Organizace poradda osvétové akce, edukacni workshopy, pracuje s odborniky z
nelékarskych profesi, v neposledni fadé publikuje. V klubech pro jejich ¢leny
ceka bohaty program na vyziti. At uz se jedna o aktivity rehabilitacni,
logopedické, sportovni, kulturni 1 edukacni, ale hlavné je to socialni kontakt s
lidmi, kteti sdileji stejné obtiZe, vzajemné se dokazi chapat, podpoftit a pomoct.

(Asociace Parkinson Help, 2015)
Atos, obéanské sdruzeni

Tourettetv syndrom (TS) je vrozené neurologicko-psychiatrické
onemocnéni. Nejcastéji se objevuje se zacatkem Skolniho dochazky. Projevuje
se kombinaci pohybovych a zvukovych tikii. U zvukovych tikl se objevuje 1
echolélie a koprolédlie. K tomu se piidruzuji poruchy chovani — ADHD,
obsedantné kompulzivni chovani - OCD, sebeposkozovani, agresivita, poruchy
spanku, deprese, uzkost, impulsivnost, poruchy sebehodnoceni, poruchy soc.
chovani, opozi¢nost, poruchy uceni. Obcanské sdruzeni ATOS vzniklo v roce
2001 z iniciativy pacientd, jejich rodin a Iekaili za ucelem komplexni podpory
nemocnych s Touretteovym syndromem (TS). Poskytuji poradenstvi
pacientim a jejich rodindm, zprostfedkovavaji lékatskou 1 psychologickou
péci. Poradaji pravidelna setkani jejich ¢lent, prednasky pro vefejnost, 1ékare,
pedagogy ¢i psychology a prezentuji TS v médiich i na odbornych sympoziich.
(Atos, 2015)
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AVMinority, ob¢anské sdruZeni

Arteriovenozni malformace (zkrdcené AVM) je vrozené vaziné
onemocnéni spadajici do skupiny cévnich anomalii. Jde o splet’ abnormalné
propojenych tepen a zil, mezi nimiz chybi kapilarni sit. Tepny tak piimo
prechazeji v zily. Zily nejsou na takto vysoky tlak krve proudici z tepen
uzpusobené, coz vede k riziku protrzeni zilni stény na tomto rozhrani a
naslednému c¢asto smrtelnému krvaceni. Vlivem zvySeného pritoku krve do
AVM dochazi k ,,okradani" normdlni zdrave tkané o krev a tedy o kyslik vni a
tim k projeviim nedokrveni této tkané. Trvalou snahou organizace je zvySovani
kvality zivota pacienti s AVM hlavy a krku a hijeni jejich zajmu.

(AVMinority, 2015)
Debra Ceska republika, ob¢anské sdruZeni

Epidermolysis bullosa congenita (zkracené EB) je vrozené dédicné
puchyinaté onemocnéni kiize. U nés je toto onemocnéni zname rovnéz jako
nemoc motylich ktidel. Kize lidi s EB je kiehka jako kiidla motyld. I mirny
tlak Ci tfeni kiize zpiisobuje tvorbu puchyii a bolestivych, otevienych ran na
ktzi a sliznicich. Tato choroba je geneticky podminéné a v soucasnosti ji nelze
zcela vylécit. Poslanim organizace DEBRA CR je zvySovat kvalitu Zivota lidi
trpicich onemocnénim EB a jejich rodinam. Jsme tu pro v§echny nemocné s EB
a jejich rodiny z celé CR. Poméhame lidem s EB proZit co nejvice a trpdt pii

tom co nejméné. (Debra, 2015)
Diagnoéza narkolepsie, zapsany spolek

Jde o poruchu regulace spanku a bdéni charakterizovanou nadmérnou
denni spavosti (stavy imperativniho spanku), které se objevuji opakované
bchem dne. Kolisd od mirné ospalosti pfi monotonnich ¢innostech (jizda
dopravnim prostiedkem, divadlo, kino, ptednasky) az po ataky spanku pii

aktivni ¢innosti (rozhovor, jidlo, chiize, prace na zahrad¢). Sdruzeni poskytuje
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poradenstvi pacientim a jejich rodindm, zprostfedkovava Iékatskou péci,
potada pravidelna setkani jejich Clend, prednaSky pro vefejnost, 1€kate, za
ucelem komplexni podpory nemocnych s narkolepsii. Prezentuji narkolepsii v

médiich 1 na odbornych sympoziich. (Diagn6za narkolepsie, 2015)
Fragilni X, ob¢anské sdruzeni

Syndrom fragilniho chromosomu X chromosomu je dédicné genetické
onemocnéni postihujici chlapce 1 divky, projevuje se mentalni retardaci a
dysmorfickymi rysy, poruchami chovani, hyperaktivitou a autismem. Sdruzeni

poskytuje poradenstvi pacientlim a jejich rodindm. (Fragilni X, 2015)
Klub nemocnych cystickou fibrézou, zapsany spolek

Cysticka fibroza je geneticky podminéné nevyléciteln€é onemocnéni.
Postihuje pfedevsim dychaci a travici ustroji, kde se tvofi abnormalné husty
hlen, ktery zabranuje jejich spravné funkci. V priibéhu zZivota se ptidavaji dalsi
komplikace jako cukrovka, osteopordza nebo cirh6za jater. V soucasné dobé se
polovina nemocnych doziva 32 let. Poslanim Klubu je zlepSovani kvality Zivota
nemocnych cystickou fibrézou a dale zvySovani informovanosti vetejnosti o

tomto onemocnéni. (Klub nemocnych cystickou fibrozu, 2015)
Klub pacientii mnohocéetny myelom, zapsany spolek

Mnohocetny myelom patii do skupiny zhoubnych onemocnéni krve,
konkrétné se jedné o naddorové bujeni plazmatickych bunék, postihuje ptevazné
lidi vys$si v€kové kategorie. Typické ptiznaky: odbouravani kostni hmoty a s
tim spojené silné bolesti kosti (hlavné patete), zvySena koncentrace vapniku v
krvi, porucha funkce ledvin a silna inava. Jejim poslanim je nabizet kvalitni a
plnohodnotné informace nemocnym se vzacnym onemocnénim — mnohocetny
myelom a jejich blizkym, zprostiedkovavat setkani nemocnych s odborniky z
riznych oborii a pomahat tak nemocnym orientovat se v tizivé Zivotni situaci.

(Klub pacientit mnohocetny myelom, 2015)
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Kolpingova rodina Smeé¢no, ob¢anské sdruzeni

Spinalni svalova atrofie (Spinal Muscular Atrophy - SMA) je skupinou
dédi¢nych chorob postihujicich periferni motoricky nerv, tzv. motoneuron. Pii
postiZzeni nervu dochazi druhotné 1 k postizeni svalu, sval je oslaben a postupem
doby dochézi i k ubytku svalovych vldken, tzv. svalovym atrofiim. Typickymi
obtiZemi je svalova slabost s maximem postiZeni v oblasti svalstva pletenct
dolnich koncetin, pacient ma obtize se sam posadit, postavit, samostatn¢ chodit.
V pozdgjsich stadiich nemoci je patrna 1 slabost polykacich a pozdé&ji i
dychacich svali. ObtiZe velice ¢astou vedou ke ztraté¢ schopnosti samostatné
chize a k respiracni insuficienci (dechovd nedostateCnost pii oslabeni
dychaciho svalstva), cozZ je nejCastéjSi ditvod pred€asn¢ho umrti pfi nemoci
SMA. V ramci svého projektu se zamétuji na podporu rodin se SMA a
dystrofiemi. Nabizeji podpirné sluzby pro déti od 7 let az do

dospélosti.(Kolpingova rodina Smec¢no, 2015)
Lymfon help, ob¢anské sdruzeni

Lymfom je onkologické onemocnéni lymfatického systému. Je to skupina
diagnoz, které zahrnuji Hodgkinlv lymfom a skupinu Nehodgkinskych
lymfomt (NHL). NHL se dale déli na cca 40 poddiagnoz. Postihuje mladé 1
star§i nemocné. Nékteré typy lymfomi jsou zcela vylécitelné, nékteré lze
soucasnymi medicinskymi postupy ,,dostat pod kontrolu" a nastolit mnohaletou
remisi onemocnéni. SdruZeni zprostfedkovava vzajemny kontakt nemocnych,
ptipadné jejich pfibuznych ¢i blizkych, zaroven také vytvari zdzemi a zdroje
pomoci pro ty, ktefi 1é¢bou prochazeji anebo 1é¢bu absolvovali a jsou zpét
na cesté do svého zivota. Svou ¢innosti navazuje na praci lékaia a usiluje
0 vytvofeni komplexni podpirné péce pro pacienty s touto diagnozou.

(Lymfon help, 2015)
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Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, ob¢anské sdruzeni

Fenylketonurie (PKU) je metabolické onemocnéni, zplisobené poruchou
enzymu odpovédného za proménu aminokyseliny fenylalaninu bézné piijimané
v potravé na dal$i aminokyselinu tyrozin. Pii nezachyceni novorozeneckym
screeningem a neléeni ma toto onemocnéni za nasledek nahromadéni
fenylalaninu v organismu, které vede nasledn€ k postizeni ¢innosti mozku a
riznym formam mentalni retardace a psychologicko-psychiatrickych poruch.
U jinych dédi¢nych metabolickych poruch (DMP) je princip obdobny. Lécba
téchto nemoci spociva v piisné dieté s omezenim piirozenych bilkovin a v
konzumaci dietniho preparatu, ktery obsahuje aminokyseliny nezbytné pro rist
a zdravy vyvoj pacienta. Cilem NS PKU a jinych DMP je témto pacientim a
jejich rodindm pomahat ve vSech ohledech kazdodenniho Zivota, spoluptisobit
pti zlepSovani jeho kvality a zmirfiovat neptiznivé socidlni 1 zdravotni disledky

téchto onemocnéni. (Néarodni sdruzeni PKU a jinych DMP, 2015)
Metodéj, ob¢anské sdruzeni

METODEIJ je od roku 2009 dobrovolnou neziskovou a nepolitickou
organizaci, ktera se zaméiuje na podporu déti se vzacnym (zejména
metabolickym) onemocnénim. Spolek uzce spolupracuje s metabolickou
jednotkou Kliniky détského a dorostového lékatstvi VFN a 1. LK UK v Praze
a ambulanci Ustavu dédi¢nych metabolickych poruch. (Metodgj, 2015)

MY GRA-CZ, ob¢anské sdruzeni

Myasthenia gravis (t€Zkéa svalova slabost) je neurologické, autoimunitni
onemocnéni postihujici nervosvalovy pienos. Pfi¢inou je imunitni systém,
ktery zacne vytvaret protilatky agresivni proti vlastnimu télu, coZ se projevuje
téZkou svalovou unavitelnosti. Konkrétni ptiznaky jsou: 1) slabost hornich
koncetin - pacient neni schopen zdvihnout ruce, 2)) slabost dolnich koncetin-

omezuje v chlizi a pohybu, 3) slabost okohybnych svalii —dvojité vidéni, 4)
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slabost dychacich svalil, kterd miiZe pacienta ohrozit i1 na Zivoté. Jednd se ve
vetsing piipadii o onemocnéni chronické s nutnosti celozivotni medikace.
Poslanim sdruZeni je prosazovat a hgjit z4jmy nemocnych MG s cilem
vytvafeni podminek pro jejich plnohodnotny Zivot a zapojeni do spolecnosti.

(Mygra-CZ, 2015)
Obcdanské sdruzeni Imunodeficitnich pacienti HAE/AAE

Lidé s onemocnénim hereditdrni angioedém maji nizkou hladinu
dilezitého proteinu obsazeného v krvi. Tento protein se nazyva C1-INH , ktery
reguluje urcité reakce v téle. Nizka hladina nebo snizena uc¢innost C1-INH je
hlavni pfi¢inou opakovanych, ¢asto zavaznych nékdy i zivotu ohrozujicich
otokli (angioedém) v riznych cCastech téla. Naptiklad otok hornich cest
dychacich mliZze uzavtit dychaci cesty a zapfticinit uduSeni. Cilem Obc¢anského
sdruzeni je ochrana pacienti s hereditdrnim angioedémem, primarnim
imunodeficitem na vrozeném podkladu s familiarnim vyskytem a zajiSténi

jejich terapie. (Obcanské sdruzeni imunodeficitnich pacientt HAE/AAE, 2015)
Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom

Pti¢inou PWS je genetickd vada - porucha 15. chromozomu. Typické
rysy: Hypotonie - nenormalni sniZzeni svalového napéti po narozeni.
Hypogonadismus - nedostate¢ny vyvoj pohlavnich organd. Obezita - nadvaha
zpisobend neovladatelnou chuti k jidlu a ptejidinim ve spojeni s nizkym
energetickym vydejem. Porucha funkce endokrinniho systému a centralniho
nervového systému - projevuje se problémy s u¢enim, poruchou emoc¢niho a
socidlniho vyvoje, nizkym vzrastem, spavosti a ptejidanim. Cilem organizace
je vyvijet aktivity sméfujici ke zkvalitnéni Zivota lidi postizenych syndromem

Prader-Willi. (Obc¢anské sdruzeni Prader-Willi syndrom, 2015)

Obcdanské sdruZeni rodic¢i déti a dospélych postizenych Gaucherovou

chorobou

108



Gaucherova choroba je nejCastéjS$i nemoci ze skupiny stfadavych
onemocnéni. V lidském téle chybi enzym, ktery je odpovédny za Sté€peni jedné
ze slozek bunéénych membran a rozpadajicich se bunék. Tuto latku, slou¢eninu
tuku a cukru, kterd neni rozstépena, neumi organismus zpracovat, a proto se
hromadi v buiikdch. Hlavnim cilem a poslanim sdruzeni je poskytnout
srozumitelnou formou zékladni informace o tomto typu onemocnéni.

(Obcanské sdruzeni rodict déti a dospélych postizenych Gaucherovou

chorobou, 2015)
Parent Project, zapsany spolek

Duchenneova svalova dystrofie (DMD) je gonozomalni recesivni vrozené
onemocnéni zpusobené mutaci genu kodujiciho protein dystrofin. DMD je
smrteln€é, zatim neléCitelné onemocnéni, které se klinicky manifestuje u
chlapcii. Pro DMD je charakteristickd progredujici svalovd ochablost, ktera
nejdiive postihuje nohy a péanevni svalstvo, pozdéji se rozSifuje na horni
konletiny, krk a dychaci svaly. Poslanim organizace je finan¢ni podpora
vyzkumu svalovych (muskuldrnich) dystrofii, zlepSeni zdkladni péce a kvality

Zivota pacientl, podpora integrace. (Parent Project, 2015)
Rett Community, ob¢anské sdruzeni

Rettiv syndrom je zavazné neurogenetické onemocnéni, jehoz projevy ve
vetsing piipadl pacienta plné invalidizuji a odkazuji ho na celodenni podporu
druhé osoby. Tato neurogeneticka choroba, postihujici témét vyluéné divky.
Organizace realizuje projekty s celorepublikovou plisobnosti v oblasti psycho-

rehabilita¢nich pobytd, informovanosti, poradenstvi. (Rett Community, 2015)
Rodina spolu, ob¢anské sdruzeni

Dynostie je tvofena pietrvavajicimi svalovymi stahy, které zplisobuji
krouceni a opakované pohyby nebo abnormalni postaveni postizenych casti

téla. Projevy dystonie se obvykle aktivuji nebo zvyraziiuji volnim pohybem.
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Organizace se pievazné zabyva jinou ¢innosti. Clenové organizace aktivné
prosazuji posileni prvofadé a nezastupitelné ulohy rodiny ve spole¢nosti.
V réamci podpory nemocnych s dystonii se snazi pfedevSim o osvétovou

¢innost. (Rodina spolu, 2015)
SdruZeni diagnéza MDS, ob¢anské sdruZzeni

MDS, neboli myelodysplasticky syndrom, je fazen mezi klondlni
onemocnéni kostni diené. Zdrava kostni dfen produkuje i nezralé krvinky,
zvané blasty, které se za normalnich podminek vyvijeji ve zral¢, pIn€ funkéni
cervene a bilé krvinky a krevni desticky. U nemocnych s MDS jsou tyto
kmenové buinky poskozeny, akumuluji se v kostni dfeni, popi. mohou mit
zkracenou Zivotnost. Mohou tak rychleji zahynout v kostni dfeni jesté pred
uvolnénim do obchu, takZze ve dfeni je mnoho nezralych bun¢k (blastll) a v
krevnim ob&hu je madalo normalnich, zralych krvinek. Hlavni motivaci
pacientské organizace je snaha o zlepSovani kvality Zivota pacientll a osvétova
¢innost zaméfend na rozsifovani znalosti o MDS. Cilem ¢innosti pacientské
organizace je vzajemna vymeéna zkuSenosti, zprostfedkovani informaci o
nemoci a novych moznostech 1écby, zlepSovani dialogu lékai — pacient,
prosazovani zavadéni novych 1€kl a postupli do praxe ve spolupraci s 1¢ékati a
prosazovani dostupnosti 1€kl (vCetné uhrady od pojiStoven) pro pacienty.

(Sdruzeni diagnéza MDS, 2015)
Sdruzeni META, ob¢anské sdruzeni

Sechny choroby, o jejichz pacienty se stard sdruzeni META, jsou dédicna
vzacna sttddava onemocnéni. Jde o predev§im o Gaucherovu chorobu, Fabryho
chorobu a Pompeho chorobu. Sttddavé onemocnéni: V lidském téle chybi
enzym, ktery je odpovédny za Sté€peni jedné ze slozek bunéénych membran a
rozpadajicich se bunck. Tuto latku, slouceninu tuku a cukru, kterd neni

rozStépena, neumi organismus zpracovat, a proto se hromadi v bunkéch.
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Hlavnim cilem a poslanim sdruzeni je poskytnout srozumitelnou formou

zakladni informace o tomto typu onemocnéni. (Sdruzeni META, 2015)
SdruZeni pacientii s plicni hypertenzi, obanské sdruzeni

Plicni hypertenze je zavazné, nevyléCitelné, ale 1éCitelné onemocnéni
charakterizované zvySenim krevniho tlaku v plicnich cévach. Postupné muize
vést k nadmérné zatézi az selhdvani pravé komory srde¢ni a timrti. Cilem
organizace je vzajemna solidarita a psychickd podpora pro pacienty a jejich
okoli. Spolecné se snazi o zlepSeni kvality Zivota nemocnych. Nabizi jim
moznost zapojit se do ¢innosti Sdruzeni a pomoci tak sob¢ i ostatnim. (Sdruzeni

pacienti s plicni hypertenzi, 2015)

SdruZeni pacientii se vzacnymi nefrologickymi a hematologickymi

onemocnénimi, ob¢anské sdruzeni

Paroxysmalni no¢ni hemoglobinurie — PNH je zdvaznou, velmi vzacné se
vyskytujici a Zivot ohrozujici nemoci krve. Pfi tomto onemocnéni se ¢ervené
krvinky pacientli rozpadaji (probih4a tzv. chronickd hemolyza). PNH je
zptusobeno nahodnymi mutacemi specifick€ého genu, nicméné nejde o vrozené
onemocnéni. U ¢asti Cervenych krvinek pacienti chybi protein, ktery by je
branil pred napadenim ze strany imunitniho systému, konkrétné jeho casti

zvané komplement.

Atypicky hemolyticko-uremicky syndrom —aHUS. Selhani ledvin a nizky
poCet krevnich desticek jsou charakteristikami hemolyticko-uremického
syndromu. Jeho vzacnd forma, aHUS, mé obvykle prudky prabéh. Zplisobuje
trombozu drobnych cév v ledvinach a dalSich organech (mozku, srdci,
zazivacim traktu 1 jinde). Postizené organy ztrati ¢aste€né nebo zcela svoji
funkci. AZ polovina pacientl pfi prvni atace choroby zemie. Lécba aHUS

spociva v podavani nebo vyméné krevni plazmy.
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Cinnost sdruZeni je zaméfena na zlepSovani péée o pacienty s PNH a
aHUS. Usiluji pfedevsim o Sifeni informaci o téchto zadvaznych, chronickych a
velmi vzdcnych onemocnénich. Vytvafi platformu pro setkdvani a sdileni
zkusenosti s nemoci a 1é¢bou. (Sdruzeni pacientti se vzacnych nefrologickymi

a hematologickymi onemocnénimi, 2015)
Spole¢nost C-T-M, zapsany spolek

Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je nejobvyklejsi dédi¢na
neuropatie, ktera postihuje zhruba &tyfi tisice Cechil. U pacientli s CMT se
postupné zhorsuje hybnost dolnich (a posléze 1 hornich) koncetin jako nasledek
poskozeni jejich perifernich nervii. Svaly na koncetinach slabnou, protoze
postizen¢ nervy je dostateCné nestimuluji. Navic dochdzi 1 ke zhorSovani
funkce senzorickych nervi, zprostiedkovavajicich vnimani bolesti, doteku,
hluboké citlivosti atd. Cilem cinnosti organizace je obhajoba, prosazovani a
naplnovani z4ymi a potieb zdravotné postiZzenych osob s onemocnénim
Charcot - Marie - Tooth v soucinnosti s organy statni spravy a samospravy v

CR i mezinarodnimi institucemi. (Spole¢nost C-T-M, 2015)

Spole¢nost Parkinson, ob¢anské sdruzeni

“rwe

produkujicich neurotransmiter dopamin, tedy latku, ktera je nosi¢em poveld.
Tuto latku 1ze riznymi zptsoby nahradit, piesto v pokrocilych fazich nemoci
mame vazné pohybové potize, na§ stav se b&hem dne stfida. MuZeme
nekolikrat denné vypadat téméi zdravé, a na druhé strané s vypétim sil jenom
ztuhle sedét €1 naopak trpét samovolnymi pohyby. U nékterych doprovazi
chorobu nepfijemny ties. Toto onemocnéni je vzacné u mladych lidi pod 40 let.
Organizace provozuje ¢innost ve prospeéch zlepseni spole¢enského postaveni a
kvality nemocnych Parkinsonovou nemoci vcetné jejich blizkych. Pomaha
zachovat socidlni a spoleCenské kontakty. Vénuje se osvétové a publikacni

¢innosti. (Spole¢nost Parkinson, 2015)
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Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, obéanské sdruzeni

Mukopolysacharidosa je vrozené stfddavé metabolické onemocnéni,
poruchu latkové vymeény. Jsou to onemocnéni, kterd jsou zplisobena chybénim
nékterého zivotné diilezitého enzymu. Tim dochdzi na nékterém stupni latkové
vymény k naruSeni (bloku) pfirozené probihajicich promén jednotlivych
metabolitil. V organismu se potom hromadi produkty, které nemohou byt déle
odbouravany ani odstranény a usazuji se v buiitkach Zivotné¢ dtilezitych orgéant,
v jatrech, slezin€, v srdci nebo v mozku. Organizace se snazi pomoc rodindm
lidi trpici timto onemocnénim. Potfdda pravidelna setkani jejich Clenli a snazi

se také o osvétovou Cinnost. (Spolecnost pro mukopolysacharidosu, 2015)
Willik, obc¢anské sdruzeni

Williamsiiv syndrom (n€kdy také nazyvany Williams-Beureniv syndrom)
je geneticky podminénd porucha, zplisobena ztratou ¢asti genetické informace
v oblasti 7. chromozému (mikrodelece pfiblizné 25 genti). Projevy
Williamsova syndromu jsou zejména: vrozen¢ vady srdce a velkych cév; v
détstvi hyperkalcemie; typicky vzhled (mala postava, zdviZzeny nos, Siroké celo,
vypouklé tvare, velkd usta a plné rty — téz elfi ¢i skiitkovsky syndrom);
opozdény psychomotoricky vyvoj spojeny s mentalnim postizenim; zvySena
citlivost sluchu. Hlavnim tukolem organizace je rozSifovani znalosti rodi¢t
prostfednictvim potfadani odbornych piednasek, vydavanim informacénich
materiali a v neposledni fadé¢ pomoci internetovych stranek. Dal$im cilem je
organizovani spole¢nych setkani, kde rodie ziskaji moznost vzdjemné se
poznat, sdilet svoje starosti a vymeénovat si nabyté zkuSenosti. Rovnéz se snazi

zvysit obecné povédomi o problematice tohoto postizeni. (Willik, 2015)
Zivot bez stfeva, zapsany spolek

Staraji se o vSechny pacienty s nemocemi souvisejici s nedostate¢nou

zékladni funkci stfeva. Pacienti se potykaji s riznymi diagnézami, z nichz
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nejcastéjsi je syndrom kratkého stieva (dale SKS). Tenké strevo jako jeden z
zivotné dilezitych organt plni fadu nenahraditelnych funkei — vstifebavaji se v
ném vSechny dllezité slozky potravy, mineraly a vitaminy. Pod oznaceni SKS
spada Siroka Skala riznych nemoci a postizeni, jejichZ spoleCnym znakem je
neschopnost stfeva vyZivovat organismus pfirozenou cestou v dusledku
nemoci, Urazl 1 vrozenych vad. Zakladnim cilem tohoto spolku je podporovat

rozvoj komplexni péce o nemocné na tizemi Ceské republiky. (Zivot bez stieva,

2015)
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