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Pacientské organizace a informovanost vefiejnosti.
Ra‰ková I.
Praha

Alianci ãesk˘ch organizací a Ïen s rakovinou prsu, o. p. s. zaloÏilo v roce 2002 devatenáct aktivních pacientsk˘ch organiza-

cí onkologicky nemocn˘ch, které tak projevily vÛli dohodnout se na spoleãn˘ch zámûrech a cestách k jejich naplnûní.

Aliance je obecnû prospû‰nou organizací s celostátní pÛsobností, která zastfie‰uje organizace onkologicky nemocn˘ch Ïen

v âeské republice. V souãasné dobû Aliance sdruÏuje 47 pacientsk˘ch organizací z celé âeské republiky.

Posláním Aliance je:

– Sjednocovat snahy pacientsk˘ch organizací onkologicky nemocn˘ch Ïen o zlep‰ení kvality jejich Ïivota,

– Organizovat celostátní kampanû a akce ve prospûch nemocn˘ch i k prevenci,

– Vzdûlávat dobrovolnice managementu organizací onkologicky nemocn˘ch,

– Zastupovat Ïeny s rakovinou prsu a lobbovat v jejich prospûch.

Aliance ãesk˘ch organizací a Ïen s rakovinou prsu je sv˘m posláním zamûfiena pfiedev‰ím na Ïeny, které jiÏ prodûlaly onko-

logickou léãbu. SnaÏíme se proto, aby v‰echny Ïeny postiÏené rakovinou prsu na‰ly brzy ztracené sebevûdomí, fyzickou sílu

a odhodlání vrátit se ke své práci, a aby i následnû Ïily ‰Èastn˘ a spokojen˘ Ïivot.

Aliance si ov‰em také uvûdomuje v˘znam prevence, a proto je mnoho na‰ich aktivit nabízeno nej‰ir‰í vefiejnosti. Jedná se

o podporu vût‰í informovanosti a kvalitnûj‰í prevenci nádorového onemocnûní prsu. O tom, Ïe máme moÏnost jít k lékafii na pre-

ventivní hrazené vy‰etfiení, jiÏ ví mnoho Ïen. Dokonce jiÏ vût‰ina Ïen díky nejrÛznûj‰ím preventivnû vzdûlávacím akcím paci-

entsk˘ch organizací i díky aktivitám a v˘znamné podpofie nûkter˘ch komerãních subjektÛ je informovaná, Ïe ve vûku od 45 let

do vûku 69 let má kaÏdá Ïena ze zákona jednou za dva roky plnû hrazenu preventivní prohlídku na mamografu nebo sonografu.

Stále ãastûji sly‰íme i ãteme o v˘znamu prevence. Samozfiejmû souhlasíme, Ïe vãas zachycen˘ zdravotní problém je snáze

fie‰iteln˘ neÏ problém zanedban˘. Ale pfiesto si stále mnohé z Ïen myslí, Ïe jich se tak hrozná nemoc, jakou je rakovina prsu, net˘-

ká a rad‰i o ní ani nechtûjí sly‰et. „VÏdyÈ co kdyby uÏ jen pfii takové my‰lence na sebe nûco zlého pfiivolaly?!“ JenÏe v˘skyt rako-

viny prsu u Ïen nadále stoupá. V souãasné dobû statistika uvádí, Ïe dennû onemocní rakovinou prsu 13 ãesk˘ch Ïen!

Naopak velice potû‰itelné je, Ïe úmrtnost Ïen, které rakovinou prsu onemocní, pfiece jenom klesá. Informovanost a prevence

je kvalitnûj‰í a stále se zdokonalují léãebné metody a moÏnosti.

Právû cílená informovanost pro v‰echny vûkové skupiny Ïen podporuje pfiesvûdãení o vyléãitelnosti nemoci. Díky preven-

tivnû vzdûlávacím akcím se zvy‰uje poãet Ïen, které se zajímají a samy aktivnû vyhledávají moÏnost preventivního vy‰etfiení.

V̆ znamn˘ fakt je, Ïe o informace o moÏnosti prevence projevují vysok˘ zájem Ïeny ve vûkové skupinû 30-44 let. Jsou to Ïeny

ve vûku, kdy je‰tû nemají nárok na plnû hrazené vy‰etfiení ze zdravotního poji‰tûní, ale projevuje se u nich vy‰‰í míra rizika nádo-

rového onemocnûní. Je to také nejdÛleÏitûj‰í vûková skupina Ïen pro pfiijímání správn˘ch návykÛ v péãi o své zdraví.

Samozfiejmû Aliance nezapomíná ani na skupiny Ïen je‰tû mlad‰ích, ani na ty, které jiÏ pfiekroãily hranici „sedmi kfiíÏkÛ“.

Díky vysoké zainteresovanosti Aliance a jednotliv˘ch pacientsk˘ch organizací je pro v‰echny Ïeny kaÏdoroãnû pfiipravová-

no ‰iroké spektrum zajímav˘ch akcí po celé âeské republice:

– vzdûlávací semináfie a pfiedná‰ky

– peer programy na zdravotních ‰kolách

– pfiedná‰ky pacientek pro instituce, které zamûstnávají pfieváÏnû Ïeny

– celodenní edukace na vefiejnosti v rámci nejrÛznûj‰ích happeningÛ

– provozování bezplatné telefonní linky

– informaãní letáky, broÏury, samolepky, billboardy vyz˘vající k preventivním prohlídkám.

– Internetov˘ server www.breastcancer.cz nebo www.rakovina-prsu.cz.

Pro onkologicky nemocné pak jsou organizovány motivaãní projekty pro Ïeny, které se pot˘kají s následky onkologické nemo-

ci pod názvem DokáÏe‰ to taky!, ozdravné pobyty pro Ïeny s lymfedémem, internetové diskusní fórum nebo internetová seznamka.

V edukaãním programu Aliance rozhodnû nezapomínáme na dal‰í vzdûlávání Ïen, které se snaÏí v rámci dobrovolnické prá-

ce v pacientsk˘ch organizacích pomáhat jin˘m a zvy‰ovat informovanost vefiejnosti o v˘znamu prevence.

Dle mnoh˘ch ohlasÛ vefiejnosti jsou na‰e aktivity velice kladnû pfiijímány. Ale jako nejv˘znamnûj‰í motivaãní prvek pro prá-

ci a rozvoj dal‰ích ãinností Aliance a v‰ech pacientsk˘ch organizací je rÛst zájmu vefiejnosti o prevenci a uvûdomování si odpo-

vûdnosti za své vlastní zdraví.

Mgr. Iva Ra‰ková • Aliance ãesk˘ch organizací a Ïen s rakovinou prsu, o. p. s.

Vinohradská 176 • 130 00 Praha 3 • tel.: 222 733 733
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Dûkujeme v‰em za sponzorské dary, pfiíspûvky, materiální pomoc a podporu.

S k˘m a jak mohou pacientské organizace pfii ‰ífiení informací spolupracovat?
Drexlerová J.
Mamma Help, Praha

Pacientské organizace, které vznikly v âeské republice po roce 1989, si ve vût‰inû pfiípadÛ kladou za cíl svépomocnou pod-

poru v komunitû onkologicky nemocn˘ch a pÛsobení na zdravou populaci je aÏ druh˘m úkolem, pokud vÛbec o to usilují. V̆ jim-

kou jsou Ligy proti rakovinû, kde na prvním místû stojí naopak osvûta, aÈ se t˘ká informací o prevenci ãi o moÏnostech léãby.

Specificky se pak chovají tzv. stfie‰ní spoleãnosti, jako napfiíklad Koalice pro zdraví nebo Aliance ãesk˘ch organizací a Ïen s rako-

vinou prsu, které upfiednostÀují zejména lobbying v zájmu pacientÛ ãi organizací, jeÏ jim k tomu daly mandát.

V‰echny tyto subjekty se v‰ak rÛzn˘m dílem na informovanosti vefiejnosti dozajista podílejí a suplují tím do jisté míry zatím

stále nedostateãné v˘stupy z institucí, kde se tato ãinnost oãekává – z Ministerstva zdravotnictví a zdravotních poji‰Èoven.

Mamma HELP patfií k organizacím, které mají dnes na poli neziskovek se zamûfiením na pacienty v˘znamné místo a je vní-

mán i odbornou vefiejností jako dÛvûryhodn˘ partner.

PfiestoÏe na‰í prioritou je a zÛstane poskytování pomoci koncov˘m klientÛm v síti MAMMA HELP center, nezfiíkáme se

zejména v posledních 3-4 letech i cílen˘ch edukaãních aktivit.

T˘kají se jak prevence, tak pomoci jiÏ nemocn˘m.

K tûm prvním patfií napfiíklad celorepublikové i regionální projekty zamûfiené na prevenci rakoviny prsu (Grant T mobil a nada-

ce VIA v Královéhradeckém kraji, Grant z fondu DM drogerie Markt na projekt VyuÏijte svého práva na preventivní prohlídky,

kter˘ zahrnuje pfiedná‰ky pro1.400 Ïen). Na fiadû takov˘ch projektÛ participujeme: jde o Alianãní Udûlej to pro sebe (pfiedná‰ky

pro studentky i dospûlé Ïeny), Kvûtinov˘ den, resp. âesk˘ den proti rakovinû Ligy proti rakovinû Praha (kaÏdoroãní distribuce

letákÛ), Dny zdraví v fiadû mûst pofiádané STOBem, stánek na Pragomedice, a fiada projektÛ firmy AVON Cosmetics.

Nejv˘znamnûj‰ím z nich je Linka AVON proti rakovinû prsu, kterou provozujeme v praÏském MAMMA HELP CENTRU

od bfiezna 2004. Linka je v provozu v pracovní dny od 9.00 do 19.00, dennû se na ni obrátí v prÛmûru 40 osob. Za rok 2006 jsme

zaznamenali pfies 4 tisíce telefonátÛ, zhruba polovina dotazÛ se t˘ká prevence, polovina patfií do telefonátÛ nemocn˘ch. KaÏdo-

roãnû se podílíme na projektu Îeny Ïenám, distribucí poukázek na vy‰etfiení, které si Ïeny objednávají právû na této lince.

Nemocn˘m i zdravé Ïenské populaci pfiiná‰íme potfiebné informace také prostfiednictvím médií – publicita, pokud jde o roz-

hovory s pacientkami i terapeutkami MH center, je cca 3-5 v˘stupÛ mûsíãnû. Stejnû funguje napfiíklad projekt RÛÏová v˘‰ivka,

kter˘ je znaãnû medializován zejména v Ïensk˘ch ãasopisech a jehoÏ druhotn˘m efektem je lep‰í orientace ãtenáfiek v tématu.

·ífiení informací t˘kající se zlep‰ení Ïivota nemocn˘ch pfii probíhající léãbû ãi v následné péãi se dûje napfiíklad formou semi-

náfiÛ pro pacientky, ãi odborníky. Jde napfiíklad o FYZIO MAMMA pro fyzioterapeuty (od roku 2001) – konkrétním v˘stupem

je videokazeta Cviãení pro Ïeny po operaci prsu – a mnohé dal‰í. Letos napfiíklad ‰ífiíme poselství NezÛstávej sama prostfied-

nictvím putovní v˘stavy portrétních fotografií pacientek a jejich partnerÛ (zpracováno i jako kalendáfi) a pracujeme na projektu

AFRODITA, zamûfieného na moÏnosti rekonstrukãní operace prsu po nádorovém onemocnûní, kde je informovanost pacientek

témûfi nulová.

Pfii tûchto aktivitách, jejichÏ cílem je informovat vefiejnost o moÏnostech prevence a léãby rakoviny prsu, jeÏ je nejãastûj‰ím

Ïensk˘m onemocnûním, postrádáme vût‰í zájem poji‰Èoven i ministerstva zdravotnictví o partnerství a spolupráci. NaráÏíme na

pfiedsudek, Ïe nejsme v této oblasti kvalifikovan˘m partnerem, byÈ na‰e dosavadní úspû‰né projekty svûdãí o opaku. DÛsledkem

je mimo jiné i fakt, Ïe leadrem na trhu tûchto informací jsou z tohoto dÛvodu v poslední dobû pouze komerãní firmy, jejich
kampanû nemÛÏeme naprosto ovlivnit.

Chtûli bychom vyvolat diskusi na toto téma i v odborné vefiejnosti a v pfiípadû shody poÏádat vás, onkology, o podporu.

Mgr. Jana Drexlerová • Mamma HELP, sdruÏení pacientek s nádorov˘m onemocnûním prsu 
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