anketa

Od Neviditelnych Zen
k Hlasu onkologickych pacienti

Pacientské organizace pochopily, Ze sila je v jednoté. Aby prosadily
kroky zlepsSujici léébu a kvalitu Zivota nemocnych, spojily se do jedné
platformy. Jejich cile jsou ambici6ézni, ale mnohé se jim jiz podafilo.

Mgr. Kristyna Cillikova,
redakce Florence

pacientech, kteri trpi ra-

kovinou, je ¢im dal vice

slySet. A neni to jen proto,

Ze se v médiich objevuji
prib&hy nestastnikd, jim7 zdravotni
pojistovny odmitly proplatit ndklad-
nou lécbu. Anebo proto, Ze bohu-
zel pocty nemocnych kazdoro¢né
rostou.

Pacienti, resp. pacientské organi-
zace, na jejichz bedrech je mnohdy
sisyfovska prace, si uvédomily, ze
v jednoté je sila. A diky progresiv-
nim $éfkam organizaci letos vznikla
platforma Hlas onkologickych paci-
entl, k nému? se dosud prihlasilo
pét neziskovych spolecnosti.

roku 2013 projekt Neviditelné Zeny,
jenz vznikl z potfeby zviditelnit Zeny
s pokrocilym karcinomem prsu,
ziskat jim pozornost odborné i laic-
ké verejnosti, pripomenout jejich
problémy a pomoci zkvalitnit jejich
Zivot.

Projekt zastituje Aliance Zen s ra-
kovinou prsu (narodni organizace
zastresujici 47 mistnich pacient-
skych organizaci v celé CR) a jeji
reditelka Eva Knappova. SnaZzi se
pomahat pacientkam zvladat tézké
zivotn{ obdob{ spojené s pokroci-
lou nemoci a dlouhodobou 1é¢bou,
podpotit je pti prekonavani pocitu
osameélosti a strachu z budoucnos-
ti, poskytovat informace o nemo-
ci formou publikaci i na webovych
strankach, zviditelnit jejich situaci,
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Pohled a zkuSenosti zastupci pacientt
mohou byt pfinosem napfiklad v oblasti
organizace péce o onkologické pacienty,
véetné managementu péce, pfi tvorbé
nové koncepce prevence Ci pii zavadéni
novych vykonti a diagnostiky.

Cilem Hlasu je nastavit s klico-
vymi organizacemi (zejména Stat-
ni istav pro kontrolu 1é&iv — SUKL,
VSeobecna zdravotn{ pojistovna —
VZP a Svaz pojistoven CR a déle po-
skytovatelé zdravotnich a socidlnich
sluzeb) procesy tak, aby se pacienti
ucinneé zapojili vsude, kde se o nich
rozhoduje. Iniciativa rovnéz usiluje
o naplnénf zdravotnich a socialnich
potteb, dostupnost modernich 1éki
i socialni podpory a edukuje paci-
enty, aby byli schopni t¢inné spolu-
rozhodovat o 1é¢bé.

Neviditelné Zeny na startu
Hlas onkologickych pacientli nenf
ovsem novackem, nybrz zatim
predstavuje vrchol aktivit pacient-
skych organizaci. Ty odstartoval
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nosti a zvysit kvalitu jejich Zivota
prostrednictvim osobnich setkani
i riznych aktivit.

Pacientky zvedly hlas

Toto usili vyustilo v kvétnu roku
2017 v zaloZeni platformy Hlas pa-
cientek s metastatickym nadorem
prsu, kterd formulovala spole¢né
memorandum s celkem sedmi po-
Zadavky. Podepsaly jej organizace:
Aliance Zen s rakovinou prsu, Onko
Unie, ktera se vénuje zviditeltiovani
informaci o nemoci a 1é¢bég, Dialog
Jessenius, jez se soustred{ na edu-
kaci pacientek i verejnosti a klade
dlraz na prevenci, a Amelie, ktera
poskytuje socialni a psychologic-
ké poradenstvi pacientiim a jejich
blizkym.

Spolecné chtély a stale chtéjf jed-
nat se zastupci statni spravy, politic-
ké scény, zdravotnich pojistovenise
zastupci odborné lékarské spolec-
nosti a upozornit je na aktualni pro-
blémy Zen s nevylécitelnou nemoci.

,Soucasné moznosti modern{
onkologické 1éCby, sifeni povédo-
mi o prevenciivcasna diagnosti-
ka prispély k tomu, Ze mnoho Zen
s diagnostikovanou rakovinou prsu
v raném stadiu dosahne na dlou-
hodobou remisi onemocnéni, ¢ije
lze dokonce povazovat za vyléCené.
Statistiky ndm ale ukazuji, Ze skoro
30 % Zen se rakovina prsu vrati, bo-
huZzel jiz v metastatickém (Ctvrtém)
stadiu. V roce 2017 bude podle
kvalifikovanych odhadt Narodniho
onkologického registru #it v CR ko-
lem 3370 Zen s metastatickym one-
mocnénim prsu. Prestoze se jedna
o0 onemocneéni nevylécitelné, do-
chazi diky novym moznostem lécby
k prodluzovani preziti téchto Zen,

a na vyznamu tedy nabyva i potfeba
zajistit kvalitni Zivot téchto pacien-
tek,“ uvadély ¢lenky v memorandu.

Hlasu pacientek se dosud poda-
rilo propojit pacientské organizace
v této diagnostické oblasti, posilovat
jejich know-how a kompetenci v ob-
lasti obhajovani prav pacientu.

Navéazal rovnéz uzkou spolupraci
s Ceskou onkologickou spole¢nosti
CLS JEP (COS). Definuje komplexni
potreby pacientek s metastatickou
rakovinou prsu a seznamujeme s té-
mito potrebami laickou i odbornou
verejnost, statni spravu, politiky
iregulacni organy.

Obhajuje zajmy pacientek tam,
kde jejich potfeby nejsou napliiovany,
a pokousi se o nastartovani zmen.

Platforma dosud usporadala dva
kulaté stoly na ministerstvu zdra-
votnictvi a jeden v senatu, za ucasti
vSech vyznamnych partnert. Pri-
pominkuje novely zdravotnickych
zakonu c¢i vyhlasky, aktivne se vy-
jadruje do spist v ramci spravniho
rizeni vedouciho ke stanoveni ceny
a uhrady 1éku na Statnim ustavu
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pro kontrolu lé¢iv. Seznamuje s po-
trebami Zen s metastatickym kar-
cinomem prsu Sirokou verejnost
prostrednictvim médii, jedna se
zastupci parlamentu, pojistoven
a s dalsimi odborniky. Porada vzdé-
lavaci seminare pro jiné pacientské
organizace, publikuje edukac¢ni bro-
zury (Léky pod regulaci, Nenech-
me se zlomit, Bariéry v dostupnos-
ti 1écby ¢i Metastaticky karcinom
prsu). Vznikly také webové stranky
http://www.hlaspacientek.cz.
Clenky platformy rovné? pracu-
ji v Pacientské radé a v pracovnich
komisich ministerstva.

Hlas pacientt sili
Letos se Hlas pacientek rozhodl,
Ze svij zabér rozsiri, resp. nebude
jej omezovat jen na Zeny s karci-
nomem prsu. Do projektu, nyni jiz
s nazvem Hlas onkologickych paci-
entd, chce prizvat také dalsi paci-
entské organizace zastupujici zajmy
onkologickych a hematoonkolo-
gickych pacientt, jako je napriklad
Ceské Ilco, Klub mnohodetny my-
elom, Lymfom Help, Nadac¢ni fond
détskeé onkologie Krtek a dalsi.
,Pujde-li o smysluplnou spolu-
praci s ministerstvem zdravotnic-
tvi, platci a odbornou spole¢nosti,
nesmirne takovou iniciativu vitam,
protoze jediné komunikaci lze do-
spét k racionalnimu zavéru. Podob-
né jako se to podatilo nynf, kdy jsme
s VZP dohodli, Ze pacientkdm s ra-
kovinou prsu, jez odpovidaji pres-
né danym kritériim, zpristupn{ dva
pripravky palbociklib a ribociklib,
i kdy? zatim nejsou v Cesku hraze-
ny. To je veliky posun,” zdlraznila
predsedkyné Ceské onkologické
spole&nosti CLS JEP doc. MUDT.
Jana Prausova, Ph.D., MBA.
Pohled a zku$enosti zastupca
pacientti mohou byt pfinosem na-
priklad v oblasti organizace péce
o onkologické pacienty, v€etné ma-
nagementu péce, pti tvorbé nové
koncepce prevence ¢i pri zavadéni
novych vykont a diagnostiky.
Cilem posilené platformy je na-
priklad vytvorit pilotni projekt k za-
pojeni organizovaného pacienta
do konzulta¢nich a rozhodovacich
procesu v oblasti onkologie, a to ve
spolupraci s dalsimi pacientskymi
organizacemi. Ve spolupraci s COS
se chce zapojit do pilotntho mode-
lu zmény organizace onkologické
péce a soucasné zmirriovat obavy
pacientli ze zavadéni dispenzariza-
ce onkologicky nemocnych u prak-
tickych 1ékarti. Usiluje také o zmény
v socialni podpote. i

Anketa

anketa

1. Na co presné se vase organizace soustiedi, resp. co u vas
pacienti, pfipadné jejich blizci mohou najit za pomoc?

Vv

2. Co nejdilezitéjsiho vase organizace dosud dokazala?
3. Co se podle vas Hlasu pacientek dosud povedlo?
4. Co si slibujete od zapojeni do Hlasu pacienti?

o¢ Hlas
g0 pacientek

Clenky piivodni platformy
Hlas pacientek

Aliance Zen
S rakovinou prsu

ONKO UNIE

Eva Knappova,
feditelka Aliance Zen
s rakovinou prsu, 0.p.s.

Mgr. Petra Adamkova,
: Feditelka Onko Unie, 0. p. s.

1. Aliance Zen je celorepublikovou orga-
nizaci zastresujici témer 45 pacient-
skych organizaci Zen, které prochazeji
nebo prosly 1é¢bou rakoviny prsu, pro-
jektu Bellis pro mladé pacientky do
45 let véku a projektu Neviditelné zeny
pro pacientky s metastatickou rako-
vinou prsu. Podporuje aktivity svych
lokalnich organizaci, obhajuje prava

pacientek a jejich blizkych vici statnim

a vefejnym institucim (také v Pacient-
ské radé ministra zdravotnictvi) a za-
stupuje ¢eské pacientky v mezinarod-
nich strukturach.

2. Zviditelnéni problém0 pacientek s ra-
kovinou prsu a jejich blizkych v ¢es-
kém prostoru véetné Uspéchll na poli
prevence v boji proti rakoviné prsu —
systematické vzdélavani mladych
Zen a studentek na stfednich Skolach
(projekt Nejde jen o prsa) a kampané
pro vefejnost (odborny partner AVON
pochodu, kampari Ostfe sledovana
prsa, kterou organizujeme postupné
ve v§ech zemich Visegradu).

3. Na zékladé dobré spoluprace nékolika
subjektld s rliznym pohledem a aktivi-
tami na stejné téma nastavit partner-
ské pozice pro spolupraci predevsim
s odbornou verejnosti, potazmo moz-
nost vstupovani a ovliviiovani legisla-
tivnich procesu.

4. Diky zpétnym vazbam od pacientd
napfi¢ onkologickymi onemocnéni-
mi v problematice, ktera je spole¢na

vSem, zesileni snahy o dosazeni kvality :

péce o onkologicky nemocné a jejich
blizké.

¢ 1. Onko Unie se zaméfuje predevsim na

osvétové a edukacéni kampané, kte-

ré jsou ureny nejen pacientkam, ale
predevsim také Siroké verejnosti. Podle
mne je velmi dllezité, aby téma onko-
logickych onemocnéni znélo oteviené
napfi¢ spole¢nosti, lidé byli informova-
ni a problematika nebyla tabu. V sou-
¢asné dobé se — bohuZzel — s onkolo-
gickym onemocnénim setké kazdy treti
obyvatel CR.

i 2. Onko Unie se snaZi propojovat Iékafe,

pacienty, odborniky ve zdravotnictvi
(stakeholdery) i novinare a spolupra-
covat se v§emi pacientskymi orga-
nizacemi. Spole¢nym cilem vSech je
totiz zlepSeni kvality Zivota onkologicky
nemocnych Zen. Od roku 2016 se za-
mérfujeme na edukaci a osvétu o meta-
statické rakoviné prsu s kampani Nej-
sem na odpis. Jsem rada, Ze se nam
spolecné s ostatnimi podafilo prispét
k tomu, Ze se tato problematika verej-
né diskutuje v médiich i v celé spolec-
nosti a metastatické stadium rakoviny
jiz neni automaticky povazovano za
.predpokoj krematoria”.

¢ 3. Ukazat, Ze spoleé¢nymi silami Ize do-

kézat vic, nez kdyz kazdy stoji sém za
sebe. Kazdy ¢lovék i kaZzdé organizace
jsou v nééem jedine¢ni a jen ve spo-
le¢ném tymu Ize vyuzit potencialu ka-
z7dého a vSech ku prospéchu pacientd.
Kazdy z nas se totiz mlze stat pacien-
tem ze dne na den a je dllezité nejen
védét, Ze se mate kam obratit pro po-
moc, ale také védomi, Ze bez ohledu na
konkrétni diagnézu bude cesta paci-
enta systémem kvalitni zdravotni péce
efektivni a pdjde spravnym smérem
bez zbyte¢nych slepych ulicek.

4. Spolec¢né feSeni zastreSujicich problé-

ma, a tim padem zleps$eni kvality Zivota
pacientl. Vétsi efektivitu vynaloZzenych
sil a synergii vS§ech zu¢astnénych.
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*3¢ Hlas
g0 pacientek

Nova élenka Hlasu
onkologickych pacientu

Clenky piivodni platformy
Hlas pacientek
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i Marie Redinova,

. Sarka Slavikova, :
i predsedkyng, Ceské ILCO, zs.

i projektova manazerka Amelie, z.s.

Michaela Ttimova,
feditelka Dialog Jessenius o.p.s.

1. Dialog Jessenius se zaméfuje na re-

levantni odborné informace o nemo-
ci, lé¢bé, vySetfovacich metodach,
nezadoucich Gc&incich l1é¢by a snazi
se usnadnit pacientovi a jeho bliz-
kym naro¢nou cestu onkologickym
onemocnénim.

2. Jsme hrdi na Centrum informaci on-
kologického pacienta, které je jasnym
pokrac¢ovanim Privodcl onemocné-
nim (pét informacnich film{ o onkolo-
gickych nemocech), a na preventivni
projekt Ruce na prsa, zaméreny na
edukaci samovysetfeni prsu.

3. VSechno! JiZ propojeni péti spolec-
nosti je velky Uspéch, ktery vnimé
i odborné verejnost. Diky spolupraci
jsme slySet na nejvyssi irovni, mize-
me ovliviiovat a také ovliviiujeme le-
gislativni procesy.

4. Moznost ovlivnit kvalitu péce
o onkologicky nemocné. Spolupréa-
ci s dalS§imi organizacemi stejné za-
mérenymi a spolupraci s odbornou
spole¢nosti.

1. Pro pacienty, a to nejen ty s onkologic-

kym onemocnénim, a jejich blizké za-
jistujeme psychosocialni pomoc a po-
radenstvi — chceme pfispét k tomu,
aby i s nemoci mohli lidé Zit relativné
kvalitni Zivot s jistymi omezenimi. Po-
méhame jim orientovat se v systému
socialnich davek, vyhod a dlichodd,

v rodinném a zdravotnim pravu a v sys-
tému socialnich a zdravotnich sluzeb.
Toto odborné sociélni poradenstvi (na
které mame také registraci) poskytu-
jeme nejen v Praze, ale také v Liberci
a Olomouci v nasich centrech Ame-
lie. Psycholog pak pacienty doprovazi
jimiz jsou zejména zjisténi diagndzy,
névrat do pracovniho procesu ¢i palia-
tivni péce.

. Je to zejména priibéznéa osvéta, kte-

rou déldame, kdyZz pfipominame Siroké
vefejnosti, Ze lidé s onkologickym one-
mocnénim ¢eli mnoha vyzvam. Kromé
1é€by potiebuji pravé psychologickou

a socialni podporu — a to nejen od
svych blizkych, ale nas vSech — potre-
buji laskavost, porozuméni a oporu.
Kazdy rok pravé v bfeznu pofadéame za
timto Ucelem Tulipanovy mésic, ve kte-

rém se odehravaji riizné akce pro vefej- :

nost v nemocnicich, Skolach, obchod-
nich centrech, na ulicich, v kavarnach
i v samotnych centrech Amelie.

. V socialni oblasti jsme byli pfizvani do

pracovni skupiny Ceské onkologické
spole&nosti CLS JEP k vytvoreni do-
poruceni pro posuzovani dlouhodobé
pracovni neschopnosti a invalidity, pfi-
pominkujeme legislativni novely, jed-
nak pres Pacientskou radu na MZ, ale
také pres socialni vybor v poslanecké
snémovné, kde Uzce spolupracujeme
s pani poslankyni R. Maxovou.

. Ze hlas pozadujici napIné&ni potteb

onkologickych pacientd bude vice sly-
Set. Jiz dnes nam naslouchaji ministfi,
poslanci a senatofi — tedy ti, co mo-
hou zménit legislativu tak, aby nékteré
dosud nenaplnéné potreby pacien-

tl mohly byt naplnény. V Amelii jsme
pfipraveni zapojit se do prace zejména
v socialni legislativé, v ndpravé systé-

mu pfi posuzovani invalidity, nemocen-

skych davek nebo v pfipadé dlouhodo-
bého oSetfovného.

1. Spolek Ceské ILCO uz 27 let pomaha lidem se sto-

mif, tedy s umélym vyvodem ze stifev nebo moco-
vych cest, hdji jejich opravnéné zajmy, informuje
vefejnost o tom, jak se Zije se atonii, s cilem zbavit
lidi strachu z tohoto postiZeni. Propagujeme i pre-
venci onemocnéni. V poslednich letech jsme zvani
na kongresy lékarll a sester, kde mluvime o tom, co
stomici potiebuji. Specialné skoleni dobrovolnici
navstévuji na zakladé smlouvy se dvéma nemoc-
nicemi nové pacienty-stomiky, pokud si to preji,
pfimo u jejich lGzka po operaci, a tak se stavaji sou-
¢asti komplexni 1é€by. Ve 20 regionélnich spolcich,
které Ceské ILCO zastfeSuje, i v naem Informad-
nim centru pro stomiky a lidi s onemocnénim stiev
najdou stomici a jejich blizci vzdy ochotné, zkuSe-
né, emfatické dobrovolniky, ktefi jim ukazou, ze i se
stomii Ize Zit kvalitné a vratit se k béZnému Zivotu,
do zaméstnani, ke koni¢kiim. Stomie neni zadna
tragédie, je to jen novy zacatek se zménénym zp(-
sobem vymésovani.

. Dokazali jsme toho opravdu mnoho. O stomicich

a stomiich se vice mluvi, spolupracujeme s odbor-
nou verejnosti. Skolime dobrovolniky-stomiky pro
nich mésicich nase vitézstvi v celosvétové souté-

zi Coloplast Merit Award 2018. Ziskali jsme prvni
misto v regionu Evropa, Afrika a Stfedni vychod za
soustavnou praci v Sifeni osvéty o zivoté se stomif

a nové projekty: video Zdravi v pohybu, projekt Pla-
veme, Moje stomicka sestra. Skvéle byla hodnocena
i cykloakce Prekonej své hranice, béhem které ab-
solvovali cyklisté-stomici jizdu napfti& CR, z Hranic

u Chebu pres Hranice na Moravé do Nového Ji¢ina.
Na konci kazdé etapy besedovali s vefejnosti. Me-
zinarodni komise, kterd ném udélila cenu, napsala,
ze jsme odvedli fantastickou praci a Ze nase Usili je
prikladem pro jiné organizace. To nas velmi potésilo.
Vlyznamna je i nade spoluprace s MZ CR. Zastupuiji
stomiky a pacienty s onemocnénim stiev v Pacient-
ské radé a vedu pracovni skupinu pro zdravotnické
prostredky. Prace, kterou tato skupina odvedla v mi-
nulém roce, je opravdu mimoradna. Novele zakona
€. 48/1997 Sh. jsme vénovali stovky hodin. Povedlo
se ziskat pro pacienty maximum moZzného. Na dal-
Sich Upravach tohoto zakona priibézné pracujeme.

. Sledovala jsem od za¢atku projekt Hlas pacientek

s rakovinou prsu. Potfeby onkologickych pacientt
jsou podobné. Vitdm napad rozsifit projekt na Hlas
pacient(. V jednoté je sila. Spojit se, vyuzivat po-
tenciél vice lidi bude jisté prospésné. Memorandum
Hlasu pacientek bylo sepsano pred dvéma lety. TéSi
mé, Ze nékteré body se jiz napliiuji. Zejména se
zlepsila spoluprace s MZ CR diky vzniku oddé&lenf
podpory pacientl a Pacientské rady ministra zdra-
votnictvi. Véfim, ze diky spolupréaci vSech se podafri
zlepsit tolik potfebnou psychologickou a socialni
podporu i dalsi oblasti, které pomohou onkologic-
kym pacientim.
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