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Partnerstvi 1ékari s pacienty — cemu véfime...
Alena Sebkova

Piiblizné pied dvéma lety byl vybor OSPL CLS JEP osloven nové vzniklou pacientskou
organizaci, Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO). Na setkani byla delegovéana
tehdeji mistopfedsedkyné OSPDL CLS JEP Gabriela Kubatova. Kromé piedstavitelt CAVO
se na tomto setkani seznamila i s profesorem Milanem Mackem, ktery se vzacnymi
onemocnénimi zabyva a s nimz se pak zdrovei stala i clenkou ministerské Komise pro vzacna
onemocnéni.

Od té doby se zacala rozvijet spoluprace jak s CAVO, tak s prof. Mackem. Prob&hl vzdélavaci
cyklus v ramci pateinich seminait OSPDL CLS JEP. CAVO dostalo moZnost prezentace v
casopisu VOX Pediatriae, kolegové jeho prostfednictvim obdrzeli i edukacni materialy.

K této prvni vlastovce pak ptibylo pozvani na setkdni s pacientskymi organizacemi APO-letni
Skola, kterou organizovala Asociace inovativniho farmaceutického primyslu. Zastitu nad akci
— a dle mého vlastn¢ i nad celou spolupraci s pacientskymi organizacemi — ptevzala
naméstkyné ministra zdravotnictvi Lenka Teska Arnostova. Za vybor OSPDL CLS JEP se
nejdiive ucastnily praveé Gabriela Kubatova a pak i ja z titulu funkce pfedsedkyné OSPDL
CLS JEP.

Setkani, kter¢ se, jak nadzev napovida, opravdu uskutecnuji v 1ét€, jsou velmi ptinosna.
Probihaji zde diskuse s pfedstaviteli pacientskych organizaci podle jednotlivych obord. Z nich
pak vychazeji dalsi formy spoluprace, které maji za cil zlepSit péci o vazné nemocné,
samoziejmé nejen déti, ale i dosp&lé. OSPDL CLS JEP ve spolupraci se SPLDD konkrétné
nabidla prostor v ¢asopisu VOX Pediatriae, rizné formy edukace 1ékaii, moznost
pravidelnych schlizek se zastupci pacientskych organizaci i u¢ast na akcich podporujicich péci
0 vazné nemocné déti.

Obor PLDD je ze své podstaty oborem, ktery musi byt zaloZzen na komunikaci s pacientem a
z pretrvéavajiciho pokiiveného vnimani nemoci pouze jako ,,choroby téla“ a 1¢kate jako toho,
kdo jen nasadi Iéky. Ale tak to prosté neni.

Lékat musi chapat potieby vazné nemocnych déti a jejich rodict. Na druhou stranu musi 1
rodi¢ védet, ze v soucasném systému zdravotni péce ma lékar své limity a Ze pres veskerou
dobrou vili nékteré problémy narazeji na pojistovensky systém ¢i zdkony. A ty nejsou vzdy
pratelské k tomu, pro koho jsou ur€eny. V piipadé vzajemné spoluprace, znalosti problému a
potieb obou stran vznika vSak spojenim sil vétsi Sance na vyfeseni a ziskani potfebné pomoci.

... a jak to vnimaji pacienti?
Prectéte si odpoveédi na otazky, které redakce Newsletteru polozila pfimo reprezentantim
pacientskych organizaci:

1. V ¢em vidite hlavni pFinos, ale i dosud nevyuZité mozZnosti spoluprice praktickych
détskych lékari s pacientskymi organizacemi?

2. Co miiZete a chcete praktickym détskym lékaiiim nabidnout — a co byste si naopak
prali od nich?

Vime, co to znamena Zit se stomii, a radi své zkuSenosti pfedame
Marie Redinova, Ceské ILCO, z. s.
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1. Stomie je zatézi nejen pro samotného pacienta, ale i pro jeho rodinu. Rodice se musi
vyrovnat s tim, Ze jejich dité neni zcela v poradku, musi se naucit rychle a precizné oSetiovat
pokozku kolem stomie a vyménovat pomucky. Kazda i sebemensi nepiesnost v postupu
znamena obvykle netésnost podlozky, odlepeni pomucky nebo poruseni kiize v okoli stomie.
Détskych stomikll neni nastésti mnoho. Pokud je takovy pacient pireveden k praktickému
détskému Iékafi, obdrzi obvykle pfi propusténi z nemocnice seznam potiebnych zdravotnich
prostredkii, pro které jsou v ptiloze 3 oddil C zédkona 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim
pojisténi stanoveny pomérné piisné mésic¢ni limity uhrady. Pokud je 1ékat piekroci bez
schvéaleni reviznim lékatem, zdravotni pojistovna mu vyuctuje jejich uhradu.

Bohuzel, tyto limity jsou stejné pro déti i dospé€lé. Proto se opakované snazime ziskat pro
détské pacienty a jejich 1ékare stomické pomiicky v mnozstvi podle skute¢nych potieb.

2. Ve vsech 20 nasich spolcich po celé republice i v nasem Informacnim centru v Praze
nabizime:

* Pro praktické 1ékate konzultace k problematice Zivota se stomii.

* Pro rodice psychickou podporu, konzultace s edukovanymi stomiky, informace a zkusSenosti
ze Zivota se stomii, kontakty na vyzivové terapeutky. Moznost ucastnit se spole¢né s détmi
vicedennich akci za vyhodnych podminek s moznosti konzultace se sestrami, 1ékafi a
zkuSenymi stomiky.

Co bychom pottebovali od praktickych 1ékaiti pro déti a dorost:

* Bezproblémové predepisovani pomucek v rozsahu povoleném zédkonem.

* Pfedchazeni komplikacim — informovat se u pacienta, zda je okoli stomie v poradku, zda
podlozka drzi potiebnou dobu a zda stolice nebo moc¢ nepodtéka pod podlozku.

* Informovani rodicl o existenci spolkll stomikd.

* Pomoc v demytizaci stomie, které se 1lidé obecné boji vice, nez je nutné. V soucasné dobe
jiz jsou k dispozici stomické pomicky, které umoznuji plnohodnotny navrat do bézného
Zivota.

VIZITKA

Ceské ILCO, z. s.

Marie Redinova, predsedkyné

Kontakt: info@ilco.cz

Dalsi informace: www.ILCO.cz, www.facebook.com/ceskeilco, a také na
www.crohn.czqgsocialni pracovnik)

Dalsi informace: www.autismusprocit.cz, Facebook: Obc¢anské sdruzeni ProCit

Aby se déti neomezovaly vice, neZ je nezbytné nutné
SpolecCnost pro bezlepkovou dietu, z. s.

1. Celiakie je onemocnéni, na které neexistuje zadny 1ék. Jedinou 1écbou je celozivotni
bezlepkova dieta, a proto je pro rodice dilezité naucit dité s timto onemocnénim zit. V tom,
jak se vyrovnat s bezlepkovou dietou, miize pomoci praveé pacientskd organizace. Poradi, jaké
potraviny vybirat, seznami rodice s pravidly bezlepkové diety, aby védéli, co mohou déti jist,
aby neporusovaly dietni zésady, ale zaroven aby se neomezovaly vice, nez je nezbytn¢ nutné.
Je to zalezitost na cely Zivot, a proto je potieba, aby déti vidély, Ze se s timto onemocnénim da
zit plnohodnotny zivot a necitily se vylouc¢ené ze spolecnosti svych vrstevnikil. Nase sdruzeni
poradi i s tim, kde potraviny koupit a jak bezpecn¢ pfipravit jidlo, aby bylo chutné a dité
nem¢élo pocit, ze se kviili nému rodina musi omezovat.

Dalsi dulezita véc je, jak si poradit ve Skolnich a ptedskolnich zatizenich, mimoskolnich
aktivitach a na cestach. Pacientskéa organizace zde ma také nezastupitelné misto, protoze i
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v tomto ohledu dokéze poradit a tim mize usnadnit rodi¢tm zivot. To v§e pomuze ke
spravnému dodrzovani bezlepkové diety u ditéte, aby nemélo nejen zdravotni, ale ani
psychické problémy.

2. Prali bychom si, aby prakticti détsti 1ékati informovali rodice déti s diagnostikovanou
celiakii o existenci Spole¢nosti pro bezlepkovou dietu a odkazali je na nés jako na nékoho,
kdo jim pomuiZe zorientovat se v nové zZivotni situaci.

Dale mizeme poskytnout praktickym lékatiim informac¢ni brozuru Bezlepkova dieta — Jde to 1
bez lepku, kde naleznou vSe o zivoté na bezlepkové diet¢ a mohou tak ziskat i piehled o nasi
praci.

V neposledni fad¢é bychom si ptali, aby Iékati na celiakii vice mysleli pfi stanoveni spravné
diagnozy a upozoriovali rodice, ze je dulezité nechat otestovat i nejblizsi ptibuzné celiak,
protoze intolerance lepku je geneticky podminéné onemocnéni. Vétime, ze vzajemna
spolupréace bude ptinosem nejen pro nemocné déti a jejich rodiny, ale i pro samotné 1€kate,
protoze jim usnadnime informovanost rodicu.

VIZITKA

Spolecnost pro bezlepkovou dietu z. s.

Ing. Ivana Laskova, predsedkyné

Kontakt: celiak@celiak.cz, ivana.laskova@celiak.cz, tel.: 607 636 349
Dalsi informace: www.celiak.cz
www.facebook.com/Spolecnostprobezlepkovoudietu
www.facebook.com/celiak.mladychdospelych

(pokracovani najdete v pristim vydani)



