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Partnerství nemocného a lékafie – pfiíklad spolupráce Klubu nemocn˘ch
s mnohoãetn˘m myelomem a âeské myelomové skupiny (CMG) 
a jejího nadaãního fondu (CMG ND).
Toufarová Z., Hájek R.
Brno

âeská myelomová skupina a její nadaãní fond se snaÏí jiÏ více neÏ 6 let vytváfiet dobré podmínky pro poskytování informa-

cí nemocn˘m a jejich pfiíbuzn˘m. Mezi dlouhodobé aktivity patfií publikaãní ãinnost (více neÏ 10 broÏur pro nemocné s mnoho-

ãetn˘m myelomem), informaãní ãinnost (www.myeloma.cz a konzultaãní linka), roãní velké semináfie pro nemocné a jejich pfií-

buzné a fiada dal‰ích modelov˘ch aktivit.

Podobné aktivity jsou zamûfieny i na lékafiskou vefiejnost a laickou vefiejnost tak, aby toto onemocnûní bylo co nejãastûji roz-

poznáno co nejãasnûji. Pozdní diagnóza znamená ve více neÏ 20% pfiípadÛ i závaÏné po‰kození organizmu. TfiebaÏe na‰e léãeb-

né moÏnosti dnes umoÏÀují v fiadû pfiípadÛ dlouhodobé pfieÏití, je-li kvalita Ïivota v˘raznû sníÏena vstupním závaÏném po‰koze-

ní jde i pfies úspû‰nou léãbu o dlouhodobé sníÏení zásadní limitující Ïivot nemocného.

Klub pacientÛ s mnohoãetn˘m myelomem vznikl v roce 2006 a bûhem své krátké doby trvání rozvinul své aktivity v Brnû,

Hradci Králové a Praze. Cíle klubu jsou v fiadû pfiípadÛ stejné ãi podobné jako cíle CMG ND, nicménû úkolem klubu je pfiede-

v‰ím obhajoba zájmÛ nemocn˘ch s krevním nádorov˘m onemocnûním – mnohoãetn˘m myelomem. Klub rovnûÏ pofiádá pravi-

delná setkání, zaji‰Èuje pfiístup k nejnovûj‰ím informacím o onemocnûní a moÏnostech léãby, problémech s úhradou v âR. Má

své informaãní stránky (www.mnohocetnymyelom.cz) a pravidelné informaãní broÏury. Ve spolupráci s CMG se podílí na orga-

nizaci setkání pacientÛ a mezinárodní spolupráci s jin˘mi pacientsk˘mi organizacemi. 

V pfiedná‰ce budou prezentované zvlá‰tû na‰e spoleãné aktivity. Partnerství mezi lékafiem a nemocn˘mje nároãn˘ a dlouho-

dob˘ proces pro oba partnery. Odmûnou v‰ak je zlep‰ování léãebn˘ch v˘sledkÛ a kvality Ïivota na‰ich nemocn˘ch.

Organizace stomikÛ.
Kreml P.
místopfiedseda âeského ILCO, pfiedseda Slezského klubu stomikÛ Ostrava

Úvod
Patrnû jsme si to zaÏili v‰ichni. Prakticky ze dne na den se z nás stali stomici. Najednou pfied námi vyvstala celá fiada otázek.

Co dál? Jak Ïít se stomií? Budu moci pracovat, vûnovat se zálibám, rodinû? Mnoh˘m se zdá, Ïe pro nû Ïivot prakticky konãí. Psy-

chicky se vyrovnat s novou situací je vÛbec nejobtíÏnûj‰í. Zde mÛÏe napomoci setkání ãi informace o lidech, ktefií se uÏ s pro-

blémy vyrovnali. Z potfieby vzájemn˘ch kontaktÛ, v˘mûny zku‰eností, získávání nov˘ch informací vznikají kluby stomikÛ.

Kluby stomikÛ
V souãasné dobû v âeské republice pracuje celkem 16 klubÛ stomikÛ: v Brnû (2 kluby), Bystfiici nad Per‰tejnem, âeské Lípû,

Chebu, Karlov˘ch Varech, KromûfiíÏi, Novém Jiãínû, Opavû, Ostravû, Praze, Prostûjovû, Pfierovû, Pfiíbrami, Tábofie a ve Zlínû.

Dal‰ích 5 organizací stomikÛ, které fungují pfii poradnách stomasester, nemá statut obãanského sdruÏení. Vût‰ina klubÛ vznikla

v první polovinû devadesát˘ch let.

Kluby stomikÛ organizují schÛzky, pfiedná‰ky lékafiÛ a stomasester, prezentace nov˘ch pomÛcek, pofiádají náv‰tûvy divadel

a zájezdy. Vyvrcholením ãinnosti b˘vají rekondiãní pobyty. Stomik zde mÛÏe získat nové informace, poradit se o sv˘ch problé-

mech, setkat se se zajímav˘mi lidmi, vymûÀovat si zku‰enosti. V̆ hodou je, Ïe se na akcích setkávají stejnû postiÏení a jejich part-

nefii a tak nemusí mít obavy z pfiípadn˘ch problémÛ. PostiÏen˘ si tak postupnû ovûfiuje, Ïe mÛÏe dûlat prakticky v‰echno jako

pfied operací. âinnost klubÛ hodnû závisí na aktivitû lidí ve v˘boru klubu a na finanãních prostfiedcích. DÛleÏité je proto získá-

vání sponzorÛ.

âeské ILCO
¤ada lékafiÛ a bohuÏel i pacientÛ – stomikÛ povaÏuje kluby stomikÛ za nûco zbyteãného, srovnává je se svazem zahrádkáfiÛ,

vãelafiÛ, dÛchodcÛ atp. Îe se tam lidi sejdou, povykládají, obãerství se, maximálnû zajedou na zájezd, rekondiãní pobyt a hoto-

vo. Pro ãinorodého ãlovûka ztráta ãasu, pro lékafiskou obec záleÏitost nepodstatná. Co si ale málokdo uvûdomuje, je to, Ïe ãlo-

vûk se stomií je závisl˘ na kaÏdodenním pouÏívání velice drah˘ch pomÛcek. A Ïe by staãil jedin˘ ‰krt pera úfiedníka ministerstva

zdravotnictví ãi zdravotní poji‰Èovny, kter˘ by stomika prakticky vyfiadil ze spoleãenského Ïivota. A Ïe to není v dne‰ní dobû vûc

nemoÏná, to si snad uvûdomuje kaÏd˘. A pfiedev‰ím proto zde je organizace zvaná âeské ILCO, která sdruÏuje 16 klubÛ stomi-

kÛ.

âeské ILCO vzniklo v roce 1993 a má pfiedsedu (Ing. ·er˘) i sídlo v Brnû, hájí zájmy asi 6 000 stomikÛ pfii jednáních se stát-

ními orgány, zdravotními poji‰Èovnami, udrÏuje kontakty s dal‰ími národními organizacemi, evropskou a svûtovou asociací, fir-

mami dodávajícími stomické pomÛcky. Pofiádá rekondiãní pobyty, organizuje pfiípravu dobrovoln˘ch náv‰tûvníkÛ. Podrobnûj‰í

4

3



25

X X X I .  B R N ù N S K É O N K O L O G I C K É D N Y • X X I .  K O N F E R E N C E  P R O  S E S T R Y  A  L A B O R A N T Y

S O U â I N N O S T  O N K O L O G Ò  S  P A C I E N T Y

informace o práci âeského ILCO i klubÛ stomikÛ lze získat na internetu na

adrese www.ILCO.cz.

Stomici ve svûtû
Podobné národní organizace jsou i ve vût‰inû dal‰ích zemí v Evropû a na

celém svûtû. Problémy, kter˘mi se zab˘vají, jsou dost rozdílné. Ménû rozvi-

nuté zemû (Rusko, Rumunsko, Bulharsko, africké zemû…) fie‰í zejména pro-

blémy, jak získat alespoÀ nûjaké pomÛcky pro stomiky, ktefií b˘vají ãasto

zcela vyfiazeni z normálního Ïivota. Zemû s rozvinutou péãí o stomiky (mezi

nû se mÛÏeme smûle poãítat) vyvíjejí aktivity v oblasti informovanosti, kul-

turních a spoleãensk˘ch akcí, rehabilitaãních pobytÛ. SnaÏí se o rychlé zapo-

jení stomikÛ do normálního Ïivota.

Evropské národní organizace jsou sdruÏeny v Evropské asociaci stomi-

kÛ (EOA), která má v souãasnosti 43 ãlenÛ. Podobné asociace jsou vytvofie-

ny v Asii, JiÏní Americe, Severní a Stfiední Americe a JiÏním Pacifiku.

V celosvûtovém mûfiítku hájí zájmy stomikÛ (je jich kolem 3 milionÛ)

Svûtová asociace (IOA). Prezidentem této asociace je paní Di Bracken

z Kanady. Ocenûním práce stomikÛ u nás je to, Ïe viceprezidentem IOA je

âech, doc. Kleinwächter z Brna. Informace o této organizaci a dal‰í kontak-

ty lze nalézt na adrese www.ostomyinternational.org.

KaÏdé tfii roky je zaãátkem fiíjna vyhla‰ován Svûtov˘ den stomikÛ, kdy

probíhá fiada akcí po celém svûtû. V loÀském roce probûhl Svûtov˘ den sto-

mikÛ 7. fiíjna pod heslem „Îít plnohodnotnû“. âeské ILCO a kluby stomikÛ

pod tímto heslem uspofiádaly velké mnoÏství zajímav˘ch akcí.

Dobrovolní náv‰tûvníci
O tûlesnou schránku stomika je u nás jiÏ relativnû dobfie a odbornû postaráno. Jsou dostupné kvalitní pomÛcky, které umoÏ-

Àují stomikÛm návrat do bûÏného Ïivota. Psychika osobnosti ovlivnûná chorobou je stále je‰tû v pozadí mimo intenzivní zájem.

Jednou z moÏností jejího pozitivního ovlivÀování je vyuÏití zku‰en˘ch, vy‰kolen˘ch stomikÛ – dobrovoln˘ch náv‰tûvníkÛ.

Pacient by mûl b˘t informován o v‰ech podstatn˘ch otázkách lékafiem a stomasestrou. Ale … pacient je ve stresu ovlivÀují-

cím jeho vnímání, zdravotnick˘ personál nemívá dostatek ãasu. TakÏe zku‰enosti a znalosti stomikÛ, ktefií dobfie zvládají Ïivot

se stomií, jsou k nezaplacení. Na základû v˘zvy odpovûdného pracovníka klubu nebo stomasestry nebo pfiímo pfiíslu‰ného oddû-

lení nemocnice dobrovolník nav‰tíví pacienta, kterého by mûl informovat:

O pomÛckách – jak, kdy a kde je získávat, jak je pouÏívat, jaké jsou zku‰enosti s jednotliv˘mi typy pomÛcek. Nemûl by v‰ak

o‰etfiovat stomii pacienta.

O Ïivotû se stomií – jak lze Ïít plnohodnotn˘m Ïivotem, o moÏnostech vûnovat se zájmÛm, sportu, kulturním a spoleãensk˘m

aktivitám, moÏnostech cestování. Mûl by hovofiit o vlastních zku‰enostech, jak pfiekonal prvotní problémy, jak nyní Ïije. Nemûl

by v‰ak nic vnucovat!

O klubech – kde, s k˘m se kontaktovat. Jak˘ je smysl ãinnosti a co kluby stomikÛ poskytují.

O zku‰enostech se sociálními dÛsledky nemoci, dÛchodovém zabezpeãení, moÏn˘ch omezeních, ale a to hlavnû o pozitivních

zku‰enostech.

Odpovídá na dotazy nového stomika, vytváfií pfiíleÏitosti pro to, aby postiÏen˘ mûl moÏnost vyslovit svá pfiání, postupnû vytvá-

fií pfiesvûdãení, Ïe stomik je schopen fie‰it své vlastní problémy, sám rozhodnout o tom, co je pro nûj dobré.

SdruÏení âeské ILCO centrálnû zabezpeãuje pfiípravu dobrovolníkÛ. Pfii organizaci vychází z dobr˘ch zku‰eností z pfiípravy

a práce dobrovolníkÛ na Slovensku a v Polsku. Probûhly dvû etapy pfiípravy dobrovoln˘ch náv‰tûvníkÛ a celkem je pfiipraveno

20 dobrovolníkÛ. Nûktefií lékafii a zdravotnická zafiízení pomoc dobrovolníkÛ vítají a podporují, jiní ji odmítají.

Závûr
Na posledních kongresech Evropské (EOA) a Svûtové asociace stomikÛ (IOA) v Portu byla vysoce ocenûna dosavadní prá-

ce na‰ich stomikÛ organizovan˘ch v klubech a ve sdruÏení âeské ILCO:

• âeské republice byla svûfiena organizace následujícího evropského kongresu v roce 2008.

• âeská republika obsadila 1. místo v celosvûtové soutûÏi o nejlep‰í organizaci Svûtového dne stomikÛ.

• Doc. Kleinwächter, kter˘ dosud vykonával funkci prezidenta Evropské asociace (EOA), byl zvolen do funkce viceprezi-

denta Svûtové asociace (IOA).

Tento úspûch je v‰ak pouze vrcholkem na‰í práce. Její tûÏi‰tû spoãívá v pestré a zajímavé ãinnosti v‰ech klubÛ stomikÛ u nás.
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