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KdyZ jsme zacali davat dohromady tuto knizku jako projekt nadace
T-SOFT ETERNITY, pofad jsme tomu pracovné fikali jen ,pfibehy
pacienti”.

Ale bylo jasné, Ze knizka musi mit néjaky nazev, ktery vystihne jeji
podstatu.

A pak poslal pan Jifi Zacek svuj prispévek a v ném vers:

Ptak zavéseny nad krajinou
a dole pod nim snih a led.
Kdo prezil duel s rakovinou,
bude ziv tfi sta let.

A tak se zrodil nazev ,Budu Ziv tfi sta let...“, ktery budiZ nadé&ji pro
vsechny pacienty, ktefi svadéji duel s rakovinou.

Chceme pfedeviim wvelice podékovat pacientskym organizacim
a jejich ¢lenam, ktefi se odhodlali pfispét svymi Zivotnimi ptibéhy
a osudy do knizky.

Dékujeme pani doc. Petfe Tesafové za to, Ze si knizku jako prvni
pfecetla a napsala k ni pfedmluvu.

Panu Jaroslavu Dodalovi, ¢lenovi Ceského ILCO, dekujeme za ilu-
strace do kapitoly ILCO.

Panu Ing. Jifimu Zackovi deékujeme za jeho pribeh i krasné verse
a panu prof. Oskaru Andryskovi za oddechové ¢asy ve formé vese-
lych lekatskych historek.

A dékujeme téz Ondfeji Zahradnickovi za motiv na obalku knihy
a pani Ing. Jané Kolafové za ilustrace.

Ivana Vanéckova, Michal Vanécek
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Kdyz jsem v nedéli nabadala svoji nejmladsi dceru, aby si Sla Cist
knizku ven na zahradu, Ze je tam krésné a sviti slunicko, odpovédéla
mi, Ze pravé piSe cosi na pocitaci a slunce bude prece svitit porad.
Vzpomnéla jsem si na svoje détstvi, kdy jsem se také brénila nedél-
nim prochdzkam s rodici, ktefi se rozplyvali nad zelenou trdvou
a modrym nebem, protoZe mi pfipadalo, Ze to jsou samoziejmosti
a daleko lepsi je ziistat doma a Cist si knizku. Teprve, kdyz si ¢clovék
uvédomi, Ze slunce nebude svitit porad, respektive mozna ano, ale
my u toho uZ nebudeme, ziskévaji ty opovrhované samoziejmosti
na cene.

Jako onkolog si limitovanou svitivost slunce musim uvédomo-
vat kazdy den. Odraz vdzné nemoci v dusi pacienta je také nedil-
nou soudasti nasi onkologické péce. Lécbu nemocnych s nddorem
je tieba chépat jako sluzbu, jediné tak se nebudeme trapit malym
spolecenskym uznanim této prdce na jedné strané a rozhor¢enim
pacientii, které neumime vylécit, na strané druhé. Onkologicky
pacient potiebuje péci, kterd ma nékolik podob. V prvni fadé viastni
onkologickou lécbu, kterd by méla zlikvidovat nebo alespori zmend3it
a pozastavit jeho nddor. To viak neni jediné népln nasi prace. Strach
a nejistota v ramci prognézy nemoci predstavuji trapeni duSe spojené
se zhoubnym néddorem, které vyZaduje od onkologa vysokou empatii
pro kazdého jednotlivého nemocného, a bez této ,,duSevni roviny*
by byl lékar skutecné jen opravaiem. Treti rozmér onkologické péce
spocivd v moznosti podélit se o osobni zkusenost s priabéhem nemo-
ci. Tady, a na vzacné vyjimky, uz onkolog nemuZe pacientovi slouZit,
protoZe zkuSenost s nemoci ,na vlastni kiZi“ obvykle neméd. Zde
se pak otvira obrovsky prostor pro jiné pacienty, ktefi svou nemoc
uspésné zvladli a ktefi jen tim, Ze nemocnému sdéli: ,,Jd jsem to taky
zazil, bylo to hrozné, ale dé se to pieZit”, mohou pomoci stejné jako
jeho lékar. V tom vidim hlavni smysl pacientskych organizaci.



Nikomu z nés, at jsme nemocni nebo zatim zdravi, nebude slunce
svitit pofdd. Je jenom na nds, jak ten ¢as vyuZijeme, zda jen pro
sebe, anebo udélame néco pro ty, svétlo jejichz slunce momentélné
zastinila tézké nemoc. Ted podame svoji ruku my a moznd, az se jed-
nou zachvéje nase slunce, budeme velmi vdécni za podanou ruku
nasich nésledovnikii.

Doc. MUDr. Petra Tesafova, CSc.,
Onkologicka klinika VEN a 1. LF UK Praha
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Kdybych byl ¢lovék vérici, mohl bych rakovinu brat jako bozi trest,
ale jako nevéfici si musim pfipustit, Ze si za ni mazu sam. Hulil jsem
jako fabrika, alkoholu jsem se nevyhybal, ponocoval jsem, kaslal jsem
na fit centra, léta jsem si nicil zdravi, az si par bunék feklo dost...

Diagnoza, v niz figuruje rakovina, je jako ortel, ale bral jsem to
dosti chladnokrevné. Nehroutil jsem se, neproklinal jsem osud, neli-
toval jsem se - jako bych se sam od sebe odstiihl. Na operaci jsem
nesel bojovat, spis s pocitem: Zkuste to, co kdyby... Lékafi z prazske
Thomayerky bojovali za mé - a vyhrali. Pane primafi Gerychu, jesté
jednou diky!

Po operaci jsem se daval dohromady dobré tfi mésice. Musel jsem
si pfedevsim zvyknout na to, Ze nemam hlasivky a zZe se musim s lid-
mi dorozumivat psanymi vzkazy. Na jedné dlani jsem mél napsano
Dobry den a na druhé Dékuiji.

Sen o strakapoudovi

V mé hrudi hnizdi strakapoud
a zarputile do mé busi.
Jednou se zbavi tésnych pout
a vezme roha i s mou dusi.

Ten ptdk je vazné hrozny host,
i kdyz? se tvari, e mé chrani:

- Beztak jsi toho nazvanil uz dost,
ted' ml¢ a uc¢ se naslouchani!

11



A ja se snazim, bystiim sluch,
nasloucham vétru nad zufici zemi,
co Sumi les, kam vane duch,

a moudre ml¢im jako némy.

A chytrak strakapoud si léta po domé
a zvatla s lidmi misto mé.

Kromé ztraty hlasivek jsem se vyrovnaval s tim, Ze dycham nikoli
nosem Ci usty, ale kanylou ¢ili trubickou vrazenou do krku. Sestficky
mné dlouho odsavaly z priidusnice hleny a krev, a kolikrat jsem si
v noci fikal, Ze smrt udu$enim neni nic extra, ze bych se radéji nechal
zasttelit v souboji. Musel jsem si zvyknout na to - nikoli rozumem,
ale emocné - Ze smrt je soucasti Zivota. O tom zdravi lidé odmitaji
pfemyslet. Ale kdyZ s ni leZite v posteli, nakonec pfivyknete.

Sen o smrti

Byvala tak nehorazné mlada,
kdyZ jsem si s ni hraval na pisku.
Vébila mé krésou, kterd neuvadé.

Cely Zivot mi je nablizku.

A jak starnu, ona stdrne se mnou.
Potkavam ji casto ve spanku.
Ja mam dusi beznadéjné temnou,
ona ji mé cirou jako studénku.

Cekava mé v kavarné a v kiné,
moje nejvérnéjsi pritelkyné,
chodivam s ni na makarni bal.

At jdu, kam jdu, vSude na mé ceka
jeji konejsivé naruc mekka;
znam ji odjakzZiva - proc¢ bych se ji bal?

12



Stravil jsem v nemocnici tfi mésice a uZ jsem si tam zacal pfipadat
malem jako doma. A to mé jesté Cekaly dva mésice radioterapie,
kdy do mé naprali takovou porci zafeni, Ze jsem div nesvétéelkoval.
Nejtizivejsi byly ovsem dny tésné po operaci, kdy jsem se nemohl
pohnout, spoutany tolika hadickami, kter¢ do meho téla dodavaly
vyzivu a leky proti bolesti, dehydrovany natolik, Ze se mi zdaly rekla-
my na mineralku, a pomalu uZ jsem ani nevéfil, ze nékdy vstanu
z lazka. Byl jsem rad, Ze je nas na pokoji pét, aspon jsem se mohl
zabyvat spolupacienty a nemusel jsem se nimrat sam v sobg.

Skvely den

Kdyz prsty slunce dohmatnou
aZ na protéjsi zed,
kdyz mé dnes nemocnicni rusalky
odpoji z kapacek,
kdyZ se mi podafi vstat z postele
a dobelhat se na zachod
a tam si zapalit
svou prvni cigaretu
pO svém znovuzrozeni,
Cekd mé skvély den.

Ten skvely den pfisel dfiv, nez jsem cekal, ale cigaretu jsem si
uz nezapalil. Rakovina mé zbavila kufackého zlozvyku navidy a bez
abstaku. Dokonala odvykaci kura! Ackoliv - kdykoliv meé chfipi
zachyti tabakovy dym, zatetelim se blahem. Po 42 letech huleni
nejsem nekufdk - jen ,nepraktikujici narkoman. Nejvic mi oviem
chybi ty kufracke ritualy, kdy si spolu lidé spiklenecky zapali a vykou-
fi imaginarni dymku miru.

Nebudu vypocitavat, o¢ mé nemoc pfipravila - radéji zkusim pfijit
na to, co mi dala. Kazda zkuSenost nas nééemu nauci. Tfeba ze skep-
se, ktera zdravéemu clovéku tak pomaha a slusi, nemusi byt vzidycky

tou nejefektivnéjsi Zivotni strategii, protoZe pfilis mnoho skepse zabiji.
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Ze se nemam litovat, protoZe jsou lidé, ktefi jsou na tom mnohem
hat. A také Ze mam tolik pfatel, ktefi mi drzeli palce, kdyz mi 3lo
o Zivot, Ze si to ani nezaslouZim.

Kdyz clovék odchazi z nemocnice, kde ho lékafi sundali z hrob-
nikovy lopaty, jesté zdaleka nema vyhrano. Ale urcité si ma fandit.
Vérim, ze viechny nemoce se lihnou v hlavé a zdrave sebevédomi
jim v tom brani, stejné jako tfeba humor.

Co je zvlastni - pfipadam si zdravy jako fipa. Soudé podle snt, mé
podvédomi jesté nepristoupilo na to, Ze mam za sebou duel s rakovi-
nou. Ve snu jsem pofad zdravy a plny elanu. A mluvim, jako kdybych
ty zatracené hlasivky pofad jesté meél! Ale vzdyt ja mluvim i v bdélém
stavu. Sice jako bfichomluvec, ale prece. Priikaz invalidy, ktery jsem
dostal, aniZ jsem o ngj zadal, beru jako nedopatfeni.

KdyzZ uz jsem se narodil podruhé, nemam chut si ten nastaveny ¢as
kazit sebelitosti, skuhranim, blbou naladou. Malokdo ma to §tésti, ze
se narodi dvakrat, ne?

Pfisti program

Ucim se horknout, a jsem ¢im dal sladsi.
Uc¢im se starnout, a jsem ¢im dal mladsi.
Abych byl zdravy, za¢nu marodit.
Proc¢ bych mél umfit? Chci se narodit!

(uvedené basné vysly ve sbirkach
Treti polocas a Cervené paraplicko)
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Ceské ILCO

Sdruzeni Ceské ILCO je obcanské sdruZeni - nevladni nezis-
kové organizace, sdruZujici zdravotné postizené obcany, sto-
miky. To je odborny nazev pro lidi, kterym byl ze zdvaZnych
divodii vytvoren vyvod ze stfev nebo mocovodu. Nézev ILCO
se odvozuje z pocatecnich pismen lékafského oznaceni ileum
(= tenké strevo) a colon (= tlusté stfevo). V mnoha evropskych
zemich je ,ILCO* soucdsti nazvii sdruZeni stomika, napriklad
NORILCO v Norsku, BUL-ILCO v Bulharsku, Deutsche ILCO
v Némecku, Slovilco na Slovensku. Diivodem vytvoreni sto-
mie je vZdy zdvazné onemocnéni. Pacient je ve velkém stre-
su. Pokud mu neni lékafem a odborné proskolenymi sestrami
vhodné vysvétlena nutnost zfizeni stomie, miZe pacient ze
strachu a nevédomosti toto léceni své nemoci odmitnout, coZ
miiZe byt fatalni chyba.

SdruZeni stomikt pracuji na zékladé dobrovolnictvi. Ti, kdo
Zivot se stomii jiz zvladli, pomdhaji novackim. Zejména ze
zacatku je pri ndrocné [é¢bé situace velmi sloZitd. Problémy
ale veétsinou trvaji po celou dobu, po kterou ma pacient vyvod.
Jsou to problémy jak zdravotni, tak i psychické, bohuZel nékdy
navic i ekonomické. Pacient mé mélo informaci o tom, jak se
se bude moci vrétit do prace. Casto se stomik se svym problé-
mem nedokéze vyrovnat, stomie zcela zméni jeho Zivot, strani
se lidi, je doma sam a nestastny. Stomie = vyvod - Zije svym
vlastnim Zivotem, kterému se musi stomik prizpusobit. Casto
z ditvodu nepochopeni ostatnich jsou stomici vylouceni z béz-
ného Zivota. Maji problém s navratem do normalniho Zivota.

V Ceské republice Zije asi 9.000 az 10.000 stomiki. Regio-
ndlni pacientské organizace - obcanskd sdruZeni, jejichz



zastesujici organizaci je Ceské ILCO, poméhaji stomikiim zvla-
dat nelehké zacatky Zivota s vyvodem. V soucasné dobé pracu-
je v CR dvacet obcanskych sdruzeni, dvé jsou v Brné, po jed-
nom v Ceské Lipé, Chebu, Karlovych Varech, Kladné, Kyjove,
Novém Jiciné, Olomouci, Opavé, Ostravé, Praze, Prostéjove,
Prerové, Pribrami, Tabore, Zliné, Usti nad Labem a klub Vyso-
cina - v Bystfici pod Pernstynem, nejnovéjsi v Ceskych Bude-
jovicich. Vsechna sdruZeni navzdjem spolupracuji a na svych
setkanich ziskdvaji nové informace, jak uc¢inné pomdhat nejen
¢lenam sdruzeni, ale i dalSim pacientam, ktefi prévé pomoc
potiebuji. Vedouci sdruzeni se ucastni odbornych semindfii
a konferenci. Obcanska sdruZeni stomikii, zaclenénd v Ceské
ILCO, se pravidelné setkavaji a spolupracuji.

Problémy, se kterymi se stomici setkédvaji, patfi k urcitému
tabu, o némz nase spolec¢nost nerada hovori. Novi pacienti si
neuméji ani predstavit, jak se s vyvodem Zije. Nevédi, co vse
miuZe stomik zvlddnout. Nejistota a neznalost budi STRACH.

Stomici byli jedni z prvnich, ktefi se dokézali celosvétové
zorganizovat, pomahat si, vymériovat si zkuSenosti. Jiz od roku
1954 zacala v zahranici vznikat prvni sdruZeni pacientii s vyvo-
dem. Ceské ILCO je od roku 1993 ¢lenem Svétové organizace
stomikt IOA a Evropské organizace stomiki EOA, ucastni se
vSech akci porddanych mezindrodnimi organizacemi. Predse-
dou I0A byl dva roky i Cech, doc. Vladimir Kleinwachter, ktery
také mnoho let pracoval ve vedeni EOA.

Ceské ILCO reprezentuje stomiky na republikové trovni.
Héji zdjmy stomikii, jednd se stdtnimi organy, zékonodaérci,
pojistovnami, zdravotniky, distributory stomickych pomiticek
a dalsimi organizacemi. Informuje o potiebach stomiku, Zivo-
té se stomii, o ¢innosti sdruzeni stomikii odbornou i laickou
vefejnost. Vydava zpravodaj ILCO. Skoli dobrovolniky z fad
zkuSenych stomika, ti pak pracuji jako dobrovolni névstévnici
novych stomiki. Své zkuSenosti a ziskané védomosti predava-
ji i telefonicky, pripadné e-maily. Poradnim organem je Rada
lékafu pii Ceském ILCO.



NECHCETE BYT NA SVUJ PROBLEM SAMI,
NABIZIME RADU, POMOC, POJEDTE S NAML.
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Ceské ILCO se zapojilo i do propagace prevence rakoviny
tlustého stfeva - toto onemocnéni je pricinou stomie asi u polo-
viny pacientd. Spolupracuje s Ligou proti rakoviné. Aktivné se
zapojilo do projektu Vy a my spolec¢né, ktery informuje o pre-
venci rakoviny tlustého stfeva a konecniku, o mozné [é¢bé,
o vSem, co pacient potiebuje védét po sdéleni neprijemné dia-
gnozy. Pribéhy onkologickych pacientt a rozhovor s lékafem
odpovi jisté na fadu otazek.

Ceské ILCO spolupracuje i s obéanskym sdruZenim pacientt
se zanéty stfev, toto onemocnéni je pficinou zaloZeni stomie
asi ve 20 % pripadi.

Zakladnim dokumentem stomika je Charta prav stomikii,
ktera uvédi specidlni potfeby skupiny télesné postiZzenych
a péci, kterou vyzaduji. Stomici musi obdrZet informace i péci,
které jim umozZni vést nezavisly Zivot podle vlastniho rozhodnu-
ti a participovat na vSech duleZitych rozhodnutich. Mezinarod-
ni asociace stomikii deklaruje jako sviy cil realizaci této Charty
ve vSech zemich svéta.

Charta prav stomika (citace):

Kazdy stomik méa pravo:

* na predoperacni poradenstvi, aby si byl plné védom vyzna-
mu operace a znal zakladni skutecnosti o Zivoté se stomii

* na dobre provedenou, vhodné umisténou stomii, s plnym
a pfiméfenym prihlédnutim k pohodli pacienta

* na kvalitni a profesionélni lékaiskou a oSetiovatelskou péci
i psychosociédlni podporu v pfedopera¢nim i pooperacnim
obdobi, v nemocnici i své komunité

* na podporu a informovanost rodiny, znamych a pratel, aby
lépe chapali podminky a zmény, nutné k dosazeni uspokoji-
vé urovné stomikova Zivota

* na uplnou a objektivni informaci o vhodnych pomiickdch
a vyrobcich, které jsou v jeho zemi k dispozici

* na moznost neomezeného vybéru dostupnych stomickych
pomiicek



* na informace o organizacich stomikt v jeho vlasti a sluz-
bach a podpore, které poskytuji
* na ochranu proti jakékoliv formé diskriminace

Prvni navrh Charty prav stomiki: byl zpracovan Svétovou
organizaci stomik jiz v roce 1993, posledni uprava byla schva-
lena na 11. svétovém kongresu IOA v Portu, ve dnech 26.-31.
srpna 2004. Ceské ILCO Chartu propaguje v CR.

Informovanost o Zivoté se stomii je stale nedostatecnd, proto
Ceské ILCO zridilo v Praze 8, Karlinské nam. 59/12 Informac-
ni a poradenské centrum pro stomiky a lidi s onemocnénim
stfev. Provoz zajistuji proskoleni dobrovolnici z fad zkuSenych
stomiki. Obrétit se na nds mohou nejen stomici, ale vsichni,
koliv informace spojené se stomiky nebo onemocnénim strev.
Muzeme zprostiedkovat také kontakty na odborniky.

Tel.: 601 324 100, fitilco@seznam.cz, vice na www.ILCO.cz.

Oceriuji prilezZitost sezndmit Vas prostrednictvim této knihy
se Zivotnimi pFibéhy nékolika stomiki. Pribéhy jsou velice roz-
dilné. Zalezi vidy na tom, jakd nemoc vedla k zaloZeni stomie,
jak se s novou Zivotni situaci pacient vyrovnal, jak pfistupuje
k druhé Sanci, kterou od Zivota dostal.

Marievléedmovei,
predsedkyné Ceské ILCO
unor 2012



Dne 4. 3. 2011, v patek vecer, vykoukla na svét nase dcerka Barun-
ka. Krasna zdrava holcicka, na které jsme s pritelem mohli oc¢i nechat.
Konetné jsem citila to 3tésti, ten pocit, na ktery jsem ¢ekala.

Ale brzy se to zménilo. Na pokoj jsem ji dostala druhy den rano
a hned jsem ji méla nakojit. Barborka sala jako diva a vypadala spo-
kojené. Ovsem jen do chvile, kdy na mé vsechno mlicko zase vyzvra-
cela. Ja, vydésena mladicka prvorodicka, jsem ji okamzité popadla
a nesla na novorozenecké oddéleni, kde jsem zadala, aby ji dukladné
prohlédli. Uklidinovali mé, Ze se urcité piepila plodové vody.

Nevim, jak je to mozné, ale uz v té chvili jsem prosté védéla, ze
opravdu neni néco v poradku. Odpovédi se mi dostalo aZ v nedéli
odpoledne. Po mém neustalém naléhani doktorka odvezla to malické
stvofenicko s tim, Ze po vySetfeni mi fekne vice.

Bylo to nejdelsich pét hodin v mém Zivoté. Celé jsem je probrecela
a brecela jsem jesté vic, kdyz mi lekatka sdélila diagnozu. Atrezie
tlustého stteva, Barunka musi byt okamzité ptevezena do fakultni
nemocnice.

Do vecera byla Barunka pfevezena do fakultni nemocnice na
oddeéleni JIRPN. Druhy den operace, chirurg ji udélal vyvody, a pak
nastaly dlouhé tfi tydny boje s opera¢nimi ranami a infekcemi. Zvlad-
la to, bojovnice, a poté, co jsem byla zaucena jak se o ni starat, jsme
mohly jet konecné domti.

Ten nespocet proplakanych noci, kdy jsem si vycitala, co jsem to
za Zenu, kdyZ neumim donosit a porodit zdrave détatko.

Byly to tézkeé zacatky. Ale zvladly jsme to. Ted uZ jen Cekame
s nadéji na dalsi operaci, po které bude dcera jako kazde zdrave dité.
Nikdy jsem si nemyslela, Ze tohle jednou feknu, ale upfimné se t&sim,
az budu dcerce vymeériovat pokakané plinky. Zbydou ji na pamatku jiz-
vicky na brisku a mné vzpominky a par fotek z toho tézkeho obdobi.

Je to uz tii Ctvrté roku, co jsem se musela ze dne na den smifit s tim,
7e dcerka jen tak kakat do plinek nebude. Ale co. Smifila jsem se
s tim, i kdyZz doted obcas bojujeme. Ale zvykly jsme si.
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