T4 w e ' 4 ”
V lécbe je zasadni
O - © o
duvera pacientu
.Dlvéra pacientl ve spravnost lé¢ebného postupu,
v naSe informace, ale také v sebe sama je nezbytnou

soucasti léCby onkologicky nemocnych,” fika
FrantiSek Francirek, zakladatel Nada&niho fondu

Cemu se vénuje vas nada¢ni fond?
Zameérujeme se na informovanost
smyslu slova. Kazdy ¢lovék, ktery
onemocni, by mél mit moznost védét
o viem, co mu miiZe pri jeho uzdravo-
vani pomoci. Mél by tedy byt informo-
van, je to dokonce jeho zakonem sta-
novené pravo. Mél by tak predné védét
o existenci nejmoderné&;jsi formy oza-
fovani - protonové terapii. Mél by také
védét, jestli je pravé jeho diagnéza

k této 1é¢bé vhodna. V neposledni

fadé by mél védét o moznostech pro-
placeni takové lé¢by pojistovnami. To
jsou tfi zakladni véci.

Proc¢ kladete na informace takovy
dtraz?

ProtoZe teprve dostupnost Gplnych,
a hlavné srozumitelnych informaci
umoznuje opravdu védomé rozhodo-
vani pacientt a s nim Gzce souvisejici,
tolik Zadouci a prospésnou, aktivni
spoluticast v1é¢ebném procesu.
Pacient, ktery se zajim4, také spolu-
pracuje. A to je pro uspésnost lé¢by
dutlezité.

Jaky cil jste si v této souvislosti dali?

Nasim cilem je pIné a srozumitelné
informovany pacient: o své diagnoze,

Nadaéni fond

pro protonovou terapii.

o v8ech dostupnych lécebnych postu-
pech, o jejich vyhodach ¢i naopak
nezadoucich G¢incich, o realnych
moznostech té nejlepsi mozné 1écby,
stejné jako o jeji thradé pojistovnami.

Dari se vam jej naplnovat?

Pomalu, ale jisté. Kazdé obdobi
nada¢niho fondu bylo poplatné stavu
faktického zavadéni protonové terapie
u nés. Zacinali jsme tedy naptiklad
nost. Dnes se diky tomu, Ze se v Cesku
tento druh nejnovéjsi radioterapie

uz pomalu etabluje, vénujeme azeji
zaméfenym informac¢nim a jinak pod-
plirnym programiim.

Co si pod tim mtzeme predstavit?
Stale pracujeme na tom, aby se in-
formace o protonové terapii dostala

k tém, ktefi by ji mohli potrebovat.

A to vSemi moznymi kanaly. Skrze
rtizné pacientské organizace, pa-
cientska setkani ¢i pacientské pribéhy.
Cestu pres odbornou lékafskou
vefejnost jesté hledame. Uspé&sni jsme
v3ak naproti tomu v oblasti pravni
pomoci pacientiim v jejich sporech

s pojistovnami, které se mnohdy zcela
protizakonné brani své povinnosti
hradit nejlepsi moZnou dostupnou

1é¢bu. V nedavné dobé jsme dokonce
dosahli vdomacich pomérech prtilo-
mového rozsudku ve prospéch naseho
pacienta. Provozujeme také obcerstvo-
vaci koutek a obhospodarujeme volno-
¢asové knihovnicky v prostorach Pro-
tonového centra. Zacali jsme rovnéz

s provazenim détskych pacienti spolu
s jejich rodinami (www.provazeni.cz).
Pro déti organizujeme slavnostni
zavérecné ritudly pfi ukonceni lé¢by,
mikuldsskou besidku, vitani jarniho
zivota nebo den déti.

Pri své praci se setkavate

i snemocnymi détmi. Jak se s tim
vyporadavate?

Snazime se byt jako ty déti. Nemocné
dité totiz nepremysli jako nemocny
dospély. Kazdé dité obecné méné pre-
my3sli a spise vice pozoruje a zrcadli
svoje okoli. Ma strach, kdyz kolem
sebe vidi obli¢eje pIné obav. Aby dit¢
zvladlo svoji nemoc, potiebuje se
predevsim citit bezpe¢né. Potfebuje
tedy své situaci, svym obtizim a svému
okoli rozumét, aby mohlo diivérovat.

Zvladaji svou nemoc mentalné

a emocné lépe dospéli, nebo déti?
Myslim, Ze déti jsou obecné bezpro-
stfednéjsi a to jim pomaha byt se svou
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Nadacéni fond pro
protonovou terapii
Fond vznikl pfed Vanoci
v roce 2010 z podnétu
zakladatell Vlastimila
Rouna a FrantiSka Fran-
cirka za UCelem osvéty
a popularizace do té
doby v Cesku neznamé
protonové terapie.

nemoci ve vétsim kontaktu. Zvladat
nemoc totiz neznamena neplakat,
nékdy mozna pravé naopak.

Vratme se k dospélym a ke zminéné
informovanosti. Co si pod ni jesté
predstavit?

Jde o to, kdo koho a také o ¢em
informuje. Za¢nu s tim , kdo*“.
Informace poskytuji 1ékafi spolu
sdal$imi odbornymi pracovniky
Protonového centra, ale i samotni
pacienti. Kazdy z nich ma totiZ jinou
zkusenost. Jde viak také o to, komu
jsou informace poskytovany. Zda

jsou to dosud nepfijati pacienti,
unichz se teprve ovéfuje vhodnost
lécby protonovou terapii, nebo uz
potvrzeni pacienti ¢ekajici na thradu
pojistovny. Pripadné uz pfijati
pacienti tésné pred lécbou, v 1é¢bé, ¢i
dokonce po skon¢eni 1é¢by. Kazdého
zajima logicky néco trochu jiného.

Co ve své nadacni praci povazujete
zadulezité? Kdy citite, Ze ma smysl?
Zasadni je uz zminéna divéra pa-
cientt. V nase informace. Ve spravnost
lécebného postupu. V sebe sama.
Smysl spatfuji v jejich pomyslné moci
nad nemoci. K tomu je nasi ¢innosti
doprovazime.
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Kdo viechno se na vasi ¢innosti
podili?

Vedle nas zakladateli jsou to ¢lenové
statutarnich organti a pak jisté
samotni pracovnici. Aktivné se praci
ve fondu vénuje pét kmenovych lidi.
Vedle nich jsou to viak také nékteri
byvali pacienti, kterym fond pomohl.

Jak vam byvali pacienti pomahaji?
Predevsim v kontaktu se stavajicimi
pacienty. Jejich autorita a diivéryhod-
nost jsou nezastupitelné. Vyléceni
pacienti sdili své zkuSenosti s témi,
ktefi na uzdraveni teprve ¢ekaji. Jedna
nase pacientka dojizdéla pravidelné
az ze Sumavy, aby mohla ostatni Zeny

s karcinomem prsu posilovat v obdobi
jejich 1é¢by. Muzi s karcinomem
prostaty dokonce zalozili svou vlastni
organizaci (Www.asmuso.cz).

Jsou lidé, kteri ve fondu pracuji ¢i

s nim spolupracuji, ke svému zdravi
odpovédné;jsi?

Minimalné jsou védomé;jsi a motivo-

vanéjsi. A to je v procesu uzdravovani

rozhodujici. =



