Eticky kodex pacientské organizace Veronica z.u.

PACIENTKY, RODINA A PRATELE

e Cinnosti a aktivity Pacientské organizace Veronica z.U. (dale jen ,pacientska
organizace”) jsou plné podporujici pacientky s onkogynekologickym
onemocnénim a Zeny s genetickou mutaci BRCA1 a BRCA2 a jejich rodiny.

e Nasi snahou je vytvorit platformu, kde se budou pacientky rady setkavat,
budou citit klid a pohodu pro sdileni svych myslenek, radosti a starosti.

e Veskerda jedndni v pacientské organizaci jsou prosty moziného konfliktu
zajmu.

e Pacientska organizace vznikla jako seskupeni dobrovolnikld, ktefi si byl
védomi toho, Ze pro Zeny s onkogynekologickym onemocnénim dosud nebyla
vytvorena zadna platforma, ktera by je podporovala pfi |é¢bé.

e Chceme byt seskupenim s relevantnim nazorem pacientek
s onkogynekologickym onemocnénim. Spravni rada pacientské organizace je
tvorena cleny s osobni zkusenosti s timto onemocnénim, stejné tak i bez této
zkusenosti. Toto sloZeni povaZujeme za dulezZité, nebot pacientky a jejich rodiny
pfindsi dulezité poznatky, informace o prozitcich. Nastavuji tak spravni radé
zrcadlo, zda se rozhodovani ubird sprdvnym smérem a cinnost pacientské
organizace se vyviji k podpore aktualnich potfeb pacientek.

e Pokud by se pacientka Ci jina osoba chtéla stat ¢lenem spravni rady a podilet
se tak na vedeni pacientské organizace, ma moznost pozadat o své Clenstvi ve
spravni radé. Clenstvi ve spravni radé neni podminéno osobni zkudenosti
s onkogynekologickym onemocnénim. O clenstvi bude hlasovat spravni rada na
svém nejblizSim zasedani.

e V pacientské organizaci nerozliSujeme, kdo ma ¢i nemd osobni zkuSenost
s onkogynekologickym onemocnénim, hlavnim kritériem je pro nds snaha
usnadnit Zivot pacientkam a jejich rodinam.

¢ Na naSich webovych strankach jsou uvedeny testimonialy pacientek. Pokud
byste se rozhodly takovy testimonial natocit, Cinite tak ze svobodné vile a po
radném uvazeni a mnohdy i souhlasu rodinnych pfislusnikd. Poté s Vami bude
sepsan informovany souhlas, ve kterém jsou upraveny blizsi podminky vcetné
moznosti odvolani souhlasu a nasledného odstranéni testimonialu z webovych
stranek.



DARCI

Pacientskd organizace vynaklada darované prostfedky vyhradné na cile
uvedené v zakladaci listiné.

Pacientska organizace zada o finan¢ni podporu, jen kdyz ji potfebuje. Vychazi
tak ze zhodnoceni skutecnych potfeb a v komunikaci s darci jsme upfimni,
pravdivi a seridzni.

Pacientskda organizace informuje darce o poslani a praci, kterou organizace
vykonava. Dale informuje o ucelu, na ktery bude dar pouzit. Pokud je
darovani ucelové vazano, je povinnosti pacientské organizace respektovat
toto urceni. Podrobnou Upravu obsahuje uzaviend darovaci smlouva mezi
darcem a pacientskou organizaci. K informovani darce pacientskd organizace
vytvofila dokumenty vtisténé a/ci elektronické podobé, které darci
poskytnou informace o ¢innosti pacientské organizace.

Darce ma jistotu, Ze Zadost o dar je zaroven pfislibem k efektivnimu vyuziti
daru. Je zapotrebi, aby pacientska organizace byla schopna realizovat Ucel,
na ktery Zadala podporu. Pacientskd organizace vyviji kroky k tomu, aby
¢innost, na kterou Zada podporu, byla realizovana.

Darce ma jistotu, Ze pacientska organizace s nim bude jednat profesiondlné,
v souladu s timto etickym kodexem.

Pacientskd organizace je transparentni, ddrce ma prdvo védét, s kym
komunikuje a jakou pozici v pacientské organizaci zastava. Na webovych
strankach pacientské organizace je uvedena organizacni struktura véetné
personalniho obsazeni vrcholnych orgdni a statutarniho zastupce.
Rozhodovani o cinnosti pacientské organizace je plné autonomni. O
Smérovani a cilech pacientské organizace rozhoduje spravni rada na svych
pravidelnych schlizich. Rozhodovani pacientské organizace neni nikterak
ovlivnéno vlivy tretich subjekt(, je nezavislé na moznych vnéjsich tlacich ze
strany statnich organli, obchodnich spole¢nosti ¢i jinych subjekt(
neziskového sektoru.

Pacientska organizace nepfijme financni ¢i jinou podporu od subjektu, ktery
by mohl poskodit dlvéryhodnost a ndzorovou nezavislost pacientské
organizace; pacientska organizace nepfijima dary od subjekt(, jejichz ¢innost
je vrozporu s poslanim a hodnotami pacientské organizace; v pripadé
nejasnosti rozhoduje spravni rada pacientské organizace.

Snazime se vytvofrit portfolio darcl, abychom tim zajistili dlouhodobé a
stabilni financovani pacientské organizace. Oslovujeme tak potencionalni
darce z fad obchodnich subjektt, ale i jednotlivcd. Na pozadani uvedeme
informace o nasich darcich.

Pacientska organizace zverejiuje Vyrocni zpravu na svych webovych
strankach a darce ma tak pristup k aktualnim vyroc¢nim a finan¢nim zpravam
organizace.



Pacientska organizace nepfijme dar od pacientky Ci jeji rodiny, pokud je ve
financni tisni. Pacientskd organizace nepfijima finan¢ni dary od pacientd s
omezenou svépravnosti ¢i od nezletilych osob.

Predstavitelé pacientské organizace nesmi pobizet zdravotniky k tomu, aby
pozadovali dary od pacientek ¢i jejich rodinnych ptislusnikd.

Pacientskd organizace nesmi pfipustit, aby dar ved| ke zvyhodnéni v péci o
jednu pacientku na ukor dalSich.

Pacientska organizace prijima finan¢ni dary vyhradné na transparentni ucet.
Pacientska organizace nepfijme dar od neurcitého darce.

Pacientskd organizace bude odpovidajicim zplsobem informovat darce, jak
nalozila s darem, pokud souhrnné ziskané ucelove vazané prostredky prevysi
skutecné potfeby daného projektu.

Darce ma jistotu, Ze s jeho osobnimi Udaji a informacemi tykajicimi se daru
bude nakladano v souladu s platnou pravni Upravou.

Tento Eticky kodex vytvofila JUDr. Sarka Specidnova a zrevidovaly zakladatelka Mgr.
Petra Adamkova a tajemnice Ing. Veronika Cibulova
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