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Abstrakt v SJ: Pochopit’ bio-psycho-socidlne a spiritudlne potreby pacienta s multiformnym
glioblastomom je pre sestru esencialny aspekt poskytovania kvalitnej oSetrovatel'skej
starostlivosti, na ktoru sa kladie doraz vzhladom na kratku dobu prezivania pacienta.
Diplomové praca sa venuje vybranym aspektom starostlivosti o pacienta s GBM a jej cielom
je identifikovat’ oblasti redlnych potrieb typickych pre pacienta s GBM prostrednictvom
kvalitativneho vyskumu. Pouzitd bola vyskumnd metdda poloStrukturovaného rozhovoru
prevzatého od danskych autorov a validizovaného do ¢eského jazyka. Na vyskumnom Setreni
participovalo sedem respondentov s diagnostikovanym GBM. Vysledky vyskumného Setrenia
poukazujui na potreby pacientov s GBM z oblasti fyzickych priznakov a neziaducich tc¢inkov
lieCby, psychického prezivania, komunikacie so zdravotnickym personalom a informovanosti
vo vztahu k ochoreniu a podpory v oblastiach denného Zivota. Vysledky vyskumného Setrenia
by mohli byt prinosné ako zékladny materidl k realizacii d’alSich vyskumov v oblasti potrieb
pacientov s GBM aziroveii by sa mohli stat podkladom pre tvorbu adekvatneho
hodnotiaceho nastroja pre evaluaciu individudlneho stavu pacienta s GBM a tym poskytnutie

¢o najkvalitnejSej oSetrovatel'skej starostlivosti.



Abstrakt v AJ: Understanding the bio-psycho-social and spiritual needs of the patient with
glioblastoma multiforme is a crucial aspect for the nurse to provide quality nursing care that is
emphasized due to the short survival time of the patient. The diploma thesis deals with the
selected aspects of nursing care of a patient with GBM and its aim is to identify areas of
typical real needs of patient with GBM through qualitative research. The research method of
the semi-structured interview was taken from the Danish authors and validated into the Czech
language within the diploma thesis. Seven respondents with diagnosis of glioblastoma
multiforme participated in the research. The results of the research show the needs of GBM
patients in terms of physical symptoms and adverse effects of treatment, psychological
experience of the disease, communication with healthcare professionals, and awareness of
disease in the context of information and support in the areas of daily life. The results of the
research could be beneficial as a basic material for conducting further research in the terms of
needs of patients with glioblastoma multiforme and at the same time results could be the basis
for creating an adequate assessment tool for assessing individual status of patient with GBM

and thus providing the highest quality of nursing care.
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UvVOD

¢

., Laskavé slova mozu byt kratke a l'ahko vyslovitelne, ale ich ozveny su nekonecné.

Matka Tereza

Charakteristickym rysom moderného oSetrovatel'stva je systematické hodnotenie
a planovanie uspokojovania potrieb zdravych aj chorych jedincov. Sestry sa zaoberaju
¢lovekom ako bio-psycho-socialnou bytostou a poskytuji mu holisticku starostlivost’
(Trachtova, 2008, s. 9-10). Z pohladu oSetrovatel'skej starostlivosti existuje len malo
poznatkov o potrebach pacienta s multiformnym glioblastomom (GBM), ktory je najcastejSim
malignym nadorom mozgu u dospelych apredstavuje 17 % vSetkych intrakranidlnych
nadorov (Wu et al., 2015, s. 1). Ochorenie sa vyznacuje zlou prognézou, median prezitia je
podla najnovsich poznatkov stanoveny na 14,6 mesiacov, ato aj napriek multimodalnej
lieCbe, ktora zahfia chirurgické odstranenie nadoru, radioterapiu, chemoterapiu a biologicku
liecbu (Xia, 2017, s. 1).

Pacient s GBM si vyzaduje Specializovant, komplexnu a intenzivnu oSetrovatel'ska
starostlivost’ s dorazom na zvladanie symptomov ochorenia a aspekty aktivit denného zivota.
Sestra je funkénym elementom efektivne a kvalitne poskytovanej starostlivosti o pacienta
ajeho rodinu s cielom zlepSenia kvality Zivota, ktord je priamo ¢i nepriamo ovplyvnena
ochorenim (de Magalhdes et al., 2016, s. 150). Uroveii jej kompetencii ma priamy vplyv
nielen na morbiditu a mortalitu, manazment konfliktov, bezpecnost’ pacientov ¢i spokojnost’
s oSetrovatel'skou starostlivostou, ale v prvom rade na zdravotny stav pacienta. Pacienti
s GBM si vyzaduju kompetencie sestry s vyzdvihnutim jej profesionality, komunikacnych
schopnosti, asertivity ¢i empatického pristupu (Heydari, 2016, s. 122).

Ciele diplomovej prace boli stanovené nasledovne:

a) sumarizacia poznatkov o GBM a vybranych aspektoch oSetrovatel'skej starostlivosti o
pacienta s tymto ochorenim,
b) identifikovanie oblasti redlnych potrieb typickych pre pacienta s GBM v aktudlnom

Stadiu jeho ochorenia z pohl'adu oSetrovatel'skej starostlivosti.
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2 PACIENT S MULTIFORMNYM GLIOBLASTOMOM
A JEHO POTREBY

Pochopit’ T'udské potreby v zdravi aj chorobe je pre sestru dolezité, pretoze hodnoti
problémy a priority pri poskytovani oSetrovatel'skej starostlivosti, posudzuje potreby meniace
sa v priebehu oSetrovania, posiliiuje edukaciu, pomaha pacientom pochopit’ podstatu lieCby
ochorenia a napoméha rodine a blizkym vyrovnat’ sa s nasledkami ochorenia (Samankova,
2011, s. 10). Multiformny glioblastdm je najcastej$im a najagresivnejSim malignym nadorom
mozgu u dospelych vyzadujtci si komplexnu, sustavnu, intenzivnu, a tym naro¢nd zdravotna
starostlivost’ ato nielen z medicinskeho hladiska, ale rovnako tak oSetrovatel'ského vo
vSetkych fazach ochorenia (Davis, Stoiber, 2011, s. 291). Aj napriek sticasnym lieCebnym
moznostiam zahriiujic chirurgicku resekciu, radioterapiu a chemoterapiu ma toto ochorenie
infaustna prognoézu (Davis, 2016, s. 2; Champaneria et al., 2017, s. 129).

Boelova et al. (2017, s. 838) vymedzuju potreby pacienta s GBM a jeho rodiny
a opatrovatel'ov ako jedine¢né, komplexné a meniace sa pocas priebehu ochorenia. Podla
Halkettovej et al. (2010, s. 115-117) je prave vyrovnavanie sa s diagndzou a zlou prognoézou
ochorenia v priebehu spracovavania informdcii a robenia komplexnych rozhodnuti tykajacich
sa liecby pre pacienta ohromujuce a nesmierne naro¢né. Zvladanie ochorenia ovplyviluje aj
Siroka Skala nekontrolovatelnych fyzickych symptomov, z nich najcastejSie bolest’, tnava
a epileptické zachvaty (Lin et al., 2012, s. 6). Podl'a Cattovej et al. (2008, s. 884) prave zmeny
v kognitivnych schopnostiach, osobnosti a sprdvani maji za nésledok negativny dopad na
kvalitu zivota pacienta ajeho rodiny. Symptomy ako depresia, afazia, kratkodobd strata
pamiti, naruSena koncentracia, usudok ¢i strata nadhl'adu su beznymi problémami, s ktorymi
sa musi pacient pocas ochorenia vyrovnat (Davis, Stoiber, 2011, s. 295). Mo6zu vyplyvat’
priamo z lokalizécie a vel'kosti nadoru, no tiez ako konsekvencia chirurgickej resekcie ¢i ako
neziaduci u¢inok podpornej medikacie (Boele et al., 2015, s. 1414). Zvladdanie symptomov je
0 to narocnejSie pre pacienta arodinu pokial’ sa objavi delirium, halucinacie ¢i agresivne
spravanie. Pacient moze prezivat obdobie exacerbacie ochorenia no tiez i zlepSenie pocas
liecby (Davis, Stoiber, 2011, s. 295).

Vzhl'adom na kratku dobu preZivania pacientov s GBM sa kladie vysoky doraz na

kvalitu poskytovanej starostlivosti. Sestra musi posudit’ unikatnu situdciu kazdého pacienta
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arodiny sdostupnymi prostriedkami, s vyuzitim multidisciplindarneho pristupu k

naplanovaniu vhodnych individualizovanych intervencii (de Magalhaes, 2016, s. 153).

2.1 Multiformny glioblastom

Termin multiformny glioblastém bol prvykrat pouzity Cushingom v druhej polovici
19. storocia, pricom prvy pacient s touto diagndézou bol operovany v roku 1904 vo Viedni
(Urbanska et al., 2014, s. 307). GBM patri so svojim IV. stupfiom malignity podl'a WHO k
najmalignej$im a zaroven najcastejSim astroglidlnym primarnym naddorom centralnej nervovej
sustavy u dospelych (Kaiser, Tomas, Haninec, 2010, s. 422). Je to intrakranialny nador, ktory
sa vyznacuje expanzivnym rastom a infiltrativnym charakterom. Patri medzi neuroepitelialne
solidne tumory (Westermark, 2012, s. 251). Priemerna incidencia je viac ako 3/100 000
jedincov kazdy rok, pricom s vekom stipa (Wang et al., 2016, s. 1). NajcastejSie postihuje
I'udi v starSom veku ato medzi 55. az 84. rokom zivota, no jeho pritomnost’ u mladSich
jedincov uz nie je vynimkou (Nelson et al., 2012, s. 315). Priemerny vek, v ktorom sa GBM
objavuje, je 60 rokov. Champaneria et al. (2017, s. 127-128) uvadzaja, ze vyskyt je az o 1,6
krat vys$S$i u muzov nez u zien. Pri¢ina vzniku GBM je dosial nezndma. Niekol'ko autorov
urcilo rizikové faktory, medzi ktoré zarad’'uju geneticku predispoziciu, ionizujice ziarenie Ci
I'udsky cytomegalovirus, avsak to sa potvrdilo len na vel'mi malej skupine pacientov (Nelson
etal., 2012, s. 315; Staller, 2017, s. 96; Urbanska et al., 2014, s. 307-308).

GBM patri k tzv. "high-grade" gliomom. Je to skupina gliomov s vyS$§im stupiiom
malignity. PredstaviteImi tejto skupiny st anaplasticky ependymém, oligodendrogliom,
oligoastrocytom a hlavne anaplasticky astrocytom, ktory ma nizsi priemerny vek vyskytu a to
45 rokov (Fadrus akol., 2015, s. 214). WHO rozdel'uje GBM na tri subtypy z genetického
hl'adiska a to podl'a mutacie izocitratu dehydrogendzy (Louis et al., 2016, s. 810). Zname;jsie
je rozdelenie na dva typy a to podla vzniku. Prvym typom je glioblastom primarny, respektive
de novo, ktory tvori az 90 % pripadov z celkového poctu glioblastbmov. Vznika postupnou
premenou gliovych buniek na tumordzne tkanivo (Urbanska et al., 2014, s. 307). Primarny
glioblastom sa uz od zaciatku jasne prejavuje ako glioblastém, ¢o znamend, Ze je vel'mi
agresivny, nadorové Struktury su jasne viditel'né, progresia rastu tumoru je znacna. Vyskytuje
sa najmé u starSej populacie (Ohgaki, Kleihues, 2013, s. 764). Druhym typom je sekundarny
glioblastom. Tento typ glioblastdému vznik4 postupne z glidmu nizSieho stupnia malignity a to

bud z difizneho astrocytomu alebo z anaplastického astrocytomu. Aj napriek pomalSej
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progresii je stale agresivnym typom primarneho nddoru mozgu. (Rychly, Stefio, 2011, s. 187-
188). Sekundarny glioblastom sa manifestuje u mladsich jedincov a to najmi vo veku 45
rokov a menej. Tvori 10 % pripadov z celkového poctu glioblastomov. Je typicky niz§im
stupniom nekrézy so signifikantne lepSou prognozou. Jeho lokalizacia je prevazne vo
frontalnom laloku (Ohgaki, Kleihues, 2013, s. 764). GBM sa najcastejSie manifestuje
supratentoridlne, do frontdlneho laloku. M4 tendenciu prerastat do hlbokych mozgovych
Struktar, do corpus callosum. Jeho tri typické znaky st mitotickd aktivita, vaskuldrna
proliferacia a centralna nekréza (von Neubeck et. al, 2015, s. 1).

CT poskytuje obraz destruktivne sa javiaceho a infiltrativne rasticeho tumoru.
Ukazuje sa ako lozisko nepravidelného tvaru s masivnym perifokdlnym edémom (Staller,
2017, s. 96). Vaskularizacia nadoru je po aplikacii kontrastnej latky jasne viditel'na.
Nekrotické masy, Casto s prstencovym kontrastnym zvyraznenim okrajov su preukazatel'né vo
vnutri nadoru (Urbanska et al., 2014, s. 308). MR ukazuje typicky nalez so zndamkami edému
(Ryken et al., 2014, s. 436). Charakteristickymi znakmi st nekrozy tvoriace sa v centralnej
¢asti nadoru a pritomné krvéacanie alebo cysty (Wu et al., 2015, s. 1). Vo viac nez 50 %
pripadov je viditeI'ny nalez expanzivneho utvaru s pestrou neovaskularizaciou (Mondor et al.,
2016, s. 191). Podla v stcasnosti platnych EANO guidelinov (2014) je kI'icovym aspektom
v liecbe GBM chirurgickd resekcia nédoru snéslednym vyuzitim konkomitantnej

chemoradioterapie (Weller, 2014, s. 397).

2.2 Vybrané aspekty starostlivosti o pacienta s GBM

Potreby pacientov s GBM identifikovali Halkettova et al. (2015, s. 530), ktoré
predovsetkym zahfiaji informovanost’ tykajicu sa najnovsich vyskumnych dokazov v liecbe
nadorov mozgu, potrebu byt znovu sdm sebou aj po stanoveni diagndzy, ¢o koreluje
s finanénym dopadom ochorenia na zivot pacienta, potrebu byt bez fyzickych a psychickych
prejavov ochorenia a zaroven nezazivat neziaduce ucinky z liecby. Dodlezita je oblast
podpory, ktora nezahfiia len emociondlny aspekt najmi vo forme podporného rozhovoru, ale
aj legalnu asistenciu a moznost’ vyuzivania rehabilitacnych a inych sluzieb. Pacienti s GBM si
vyzaduju Specificky pristup zdravotnickeho personalu najméd kvoli zmenam v kognitivnych
schopnostiach a mysleni, preto treba dbat’ na eliminéciu zat'aze, ktora by mohla vyplyvat’ zo
Specializovanych testov prave v oblasti kognitivnych funkcii. Lanbeckerova, Yatesova (2016,

s. 97) dalej vymedzuju pat zdkladnych potrieb pacientov s GBM, na ktoré by sa mala
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oSetrovatel'ska starostlivost’ sustred’ovat’. Tie zahimiaju pocity pacienta ako neistota tykajlica
sa buducnosti, uzkost' a zmena osobnosti a problémy vyplyvajuce zo zdravotného stavu a to
nedostatok energie, respektive unava a neschopnost’ vykonavat aktivity denného zivota.
Osetrovatel’'ska starostlivost’ by sa preto nemala zameriavat’ len na fyzické prejavy ochorenia,
ale malo by sa dbat’ aj na vnutorné prezivanie pacientov. Podl'a Jandovej et al. (2008, s. 254)
unikatne potreby pacientov s GBM vychadzaji najmi z fyzickych prejavov ochorenia, s tym
suvisiacimi kognitivhymi zmenami a neziaducimi u¢inkami lieCby. Vnutorné prezivanie je
zamerané na pocity tykajice sa zmeny osobnosti, premeny na in¢ho cloveka ako pred
stanovenim diagn6zy. Dolezitym aspektom starostlivosti je komunikdcia astym spojena
informovanost’ pacienta tykajica sa nielen najnovSich vyskumnych vysledkov v liecbe
nadorov, ktora je v kompetencidch lekara, ale 1 neziaducich ucinkov lieCby, ktora patri medzi
kompetencie sestry. Progresiou ochorenia dochadza k strate zamestnania, kedy sa
z pracujuceho Cloveka stava invalidny déchodca a je to hlavne finanény dopad ochorenia,
s ktorym sa pacienti aj ich opatrovatelia vel'mi tazko vyrovnavaju.

Z uvedenych vyskumnych poznatkov vyplyva, ze oSetrovatel'skd starostlivost’ by sa
mala zameriavat na fyzické priznaky ochorenia vratane neziaducich ucCinkov liecby,
psychické prezivanie pacienta, komunikaciu a informovanost’ a podporu pacienta v oblastiach
denného zivota, ktoré su ovplyvnené ochorenim (Dubey et al., 2015, s. 586). Podl'a Piilovej et
al. (2013, s. 3-5) su prave tieto oblasti najvyraznejSie ovplyvnené u pacienta s high-grade
gliomom, ku ktorému patri aj GBM. Pre ucely diplomovej prace boli z vyskumnej Studie
Piilovej et al. (2013) prevzaté vyskumné otazky a sprievodca rozhovoru. Z vyskumnych
okruhov stanovenych v danej studii vyplyvaju nasledovné oblasti, ktoré su d’alej predmetom
vyskumného Setrenia:

e fyzické priznaky ochorenia a neziaduce ucinky liecby,
e psychické prezivanie ochorenia,
e komunikacia a informovanost’,

e podpora pacienta v oblastiach denného Zivota.

2.2.1 Fyzické priznaky ochorenia a nezZiaduce acinky liecby u pacienta s GBM

Inicidlne symptoémy, neziaduce ucinky liecby a pripadne rapidna progresia
charakterizujt prirodzent trajektoriu ochorenia vacSiny pacientov s GBM (Reddy et al., 2013,

s. 111). Beznymi inicidlnymi symptémami, ktoré sa u pacienta s GBM manifestuja, st bolest’
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hlavy, epileptické zachvaty, somnolencia a unava, dysfagia, kognitivny a neurologicky deficit
(Ayling, Goldman, Bernstein, 2015, s. 53). Objavit' sa mdze i zmétenost’, strata pamaiti Ci
zmeny osobnosti (Alifieris, Trafalis, 2015, s. 64). Vargova (2011, s. 56-57) popisuje
1 naruseny spanok Ci slabost. Z nich prominentnymi su bolest’ hlavy, tnava, epileptické
zachvaty, kognititivny a neurologicky deficit (Lovely et al., 2004, s. 273).

Neziaduce ucinky lieCby su Casto pritomné u pacienta s GBM v stvislosti s uzivanim
kortikosteroidov, chemoterapiou a radioterapiou. Kortikosteroidy su spojované s niekol'kymi
neziaducimi u¢inkami, z nich najcastejSie sa vyskytujuce u pacienta s GBM su priberanie na
vahe, insomnia ¢i steroidnd myopatia (Davis, Stoiber, 2011, s. 293-295). Zapcha je
najcastej$im neziaducim U¢inkom uZzivania temozolomidu, no ten bezne sposobuje i Uinavu,
myelosupresiu, nauzeu a zvracanie ¢i nechutenstvo (Vargo, Henriksson, Salander, 2016, s.
290). Radioterapia moze sposobit’ kratkodobé neziaduce ucinky vo forme edému mozgu,

lokalizovaného kozného podrazdenia a alopécie (Davis, Stoiber, 2011, s. 295).

Bolest’ hlavy u pacienta s GBM

Bolest’ hlavy je typickym abeznym symptomom, ktory sa objavuje u53 — 77 %
pacientov s nddorom mozgu. U pacientov s GBM je to dominantny priznak ovplyviiujuci
aktivity denného zivota, ktory pacienti Casto uvadzaji este pred diagnostikovanim ochorenia
(Cahill et al., 2012, s. 151). Bennett et al. (2016, s. 6) vSak popisuju vplyv bolesti hlavy na
zivot pacienta s GBM ako nepriamy v zmysle limitovania pacienta v socialnych interakciach
a ako bolestivu psychologicku pripomienku tazkého nevylieCitelného ochorenia. Priamy
vplyv bolesti ako fyzického priznaku na kvalitu Zivota pacienta nie je mozné urcit. Bolest
hlavy je Casto spdsobena prave zvySenym intrakranialnym tlakom v dosledku rastu nadorove;j
masy, vznikom edému v okoli nadoru alebo konkomitantnym hydrocefalom (Fritz et al.,
2016, s. 5-6). Bolest' spitd so zvySenym intrakranidlnym tlakom je typickd svojou
zévaznostou, kontinualnostou a odolnostou voci analgetickej liecbe. Je spojend s nauzeou
a zvracanim. Viac nez tri Stvrtiny pacientov uddva tenzny typ bolesti (Vargo, 2011, s. 59).
Fritzova et al. (2016, s. 5) uvadzajt, ze tato bolest’ je mierna a intemitentna.

Omuro, DeAngelis (2013, s. 1842) vymedzuju typické znaky bolesti hlavy u pacienta
s GBM. Bolest’ je popisovand ako akutna alebo neddvno prepuknutd, trvajuca dni alebo
tyzdne s nahlym vznikom po 50. roku Zivota ¢i pritomnou zmenou vo vzorci chronickej
bolesti. Dalsim znakom je nahle zvy3enie intenzity alebo frekvencie bolesti. Bolest’ hlavy

nadorového charakteru je spociatku ovplyvnitelnd analgetikami, ale postupne sa stava
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rezistentnou. Je unilaterdlna, v mieste nadoru a prebudza pacienta zo spanku aj ked’ je mierna.
Sprievodné fokalne priznaky sa rozvini v priebehu niekol’kych mintt a trvaju priblizne
hodinu, pritomnd je nauzea azvracanie pocas trvania bolesti. Sprievodné kognitivne
a behavioralne priznaky, ktoré su pritomné, sa ¢asto mylne zamienaji za prejavy demencie
alebo psychiatrickej poruchy. Znakom je aj pritomnost edému papily, ktory indikuje
intrakranidlnu hypertenziu, avSak nie je Casto pozorovateny v Case diagnostikovania
ochorenia. OSetrovatel'ska starostlivost’ vychadza z uvedenych poznatkov a je predovsetkym

zamerana na posudenie bolesti a konkrétne intervencie (Priloha 1).

Unava u pacienta s GBM

NCCN (2014) definuje nddorovu unavu ako perzistentny subjektivny pocit fyzického,
emocionalneho a/alebo kognitivneho vycerpania, ktoré je spojené s nadorovym ochorenim
alebo jeho liecbou a nie je umerna s vycerpanim v désledku nedavnej aktivity a interferuje so
zvyGajnym fungovanim (In Lovely et al., 2014, s. 32). Unava je jednym z klacovych
problémov, s ktorymi sa pacient s GBM musi v priebehu ochorenia vyrovnat’ (Cabhill et al.,
2012, s. 151). Verifikuju to i Molassiotis et al. (2010, s. 414), ktori popisuji unavu ako
najzavaznejsi priznak s vyskytom az u 89 — 94 % pacientov. Unava signifikantne ovplyviiuje
kvalitu zivota pacientov s GBM (Liu et. al., 2009, s. 331). Ma& multifaktorialny charakter,
objavuje sa predovsetkym v spojitosti s vedl'aj§imi ucinkami liecby zahriiujiic chemoterapiu,
radioterapiu a antiepilepticku liecbu (Vargo, 2011, s.55). Podl'a Valka et al. (2015, s. 278) je
unava u pacientov s GBM komplikaciou vyplyvajicou z konkomitantnej chemoradioterapie.
Peters et al. (2014, s. 505) dodavaju, Ze unava je vysledok vplyvu naro¢nej lieCby na kostnu
dreni a krvné elementy, ktoré utlmuje. Viaceré Stuadie poukazuju na fakt, ze sinavou su
spojen¢ d’alSie symptomy ako naruSeny spanok, slabost’, bolest, stav kognicie, depresia
a problémy s koncentraciou (Peters et al. 2014, s. 505; Cahill et al., 2012, s. 151). Niekol’ko
studii sa venovalo prejavom tUnavy spojenej s nddorovym ochorenim a bolo vytycenych
niekol’ko znakov. Bergerova et al. (2015, s. 192-194) definuju tGto unavu ako nedostatok
energie spojeny s problémami so spankom ¢i bolestami svalov pri fyzickej aktivite. Objavit’
sa mozu problémy s koncentraciou, pocitovanie tnavy pri vykondvani malych uloh, problémy
s rozhodovanim a strata zdujmu (Hofman et al., 2007, s. 4). Podrdzdenost,, negativne pocity
tykajice sa seba ¢i svojho okolia a pocity tUzkosti alebo depresie v suvislosti s inavou
vymedzuji Yeovd, Cannadayova (2015, s. 66) vo svojej Stadii. OSetrovatel'ska starostlivost’

vychédza z rozliSenia nadorovej anenddorovej Unavy aje orientovand predovSetkym na
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posudenie Unavy a intervencie zamerané na nefarmakologické a farmakologické postupy

v manazmente Unavy (Priloha 2).

Epileptické zachvaty u pacienta s GBM

Epileptické zachvaty st inicidlnym priznakom, ktory vedie k stanoveniu diagnoézy u 30
— 50 % pacientov s GBM (Cetin et al., 2017, s. 93). Incidencia sa pohybuje medzi 30 az 62 %
aje primarne ovplyvnend typom a lokalizdciou tumoru (Armstrong et al., 2016, s. 779).
Maschio (2012, s. 126) sa domnieva, Ze u supratentoridlne lokalizovanych nadorov je mozné
predpokladat’ najvyssi  vyskyt epileptickych zachvatov. U frontidlne a temporalne
lokalizovanych nadorov je vyskyt zachvatov najvyssi (Cetin et al., 2017, s. 94). Kerkhofova,
Vecht (2013, s. 15) popisuji manifestaciu fokalnych zachvatov u 38 % pacientov s GBM,
pricom az u40 % znich so suCasnym vyskytom sekundarnej generalizacie. U 14,4 %
pacientov sa vyskytuju parcidlne aj generalizované zachvaty. Status epilepticus je mozné
pozorovat’ u priblizne 12 % pacientov. Zachvaty st u pacientov s GBM spojené s padmi,
ktoré¢ moézu vyustit' do zraneni (Lovely, et al., 2013, s. 270). Maju signifikantny dopad na
kvalitu zivota, autondmiu pacienta, schopnost viest motorové vozidld ¢i moznost sa
zamestnat’ (Maurice, Mason, 2014, s. 367). Novo vzniknuté¢ zachvaty predstavujii varovny
znak pritomnosti mozgového nadoru a povazuju sa za dobry prognosticky faktor na prezitie
(Vecht et al., 2014, s. 752). Naopak znovunavratenie alebo zhorSenie zachvatov pocas
priebehu ochorenia moze signalizovat’ progresiu tumoru (Kerkhof, Vecht, 2013, s. 14-15).
Berendsenova et al. (2016, s. 705) vymedzuju spojitost’ epilepsie s dlh$im prezivanim
pacientov s GBM v zavislosti od veku, pohlavia, vykonnostného stavu, typu operacie, liecby
zvolenej po operacii, velkosti nadoru a jeho lokalizacie. Toledo et al. (2017, s. 6) dopliajt, Ze
epileptické zachvaty je mozné povazovat za prediktor dlhSieho prezivania, avSak len
u pacientov do 60. roku Zivota. OSetrovatel’skd starostlivost’ je zamerana na edukaciu pacienta
arodinnych prislusnikov o rezimovych opatreniach, farmakologickej liecbe a zvladani

zachvatov (Priloha 3).

Kognitivne poruchy u pacienta s GBM

Pacienti s malignym nadorom mozgu cCasto trpia kognitivnymi poruchami, ktoré sa
mozu rozvinat' v suvislosti s ochorenim alebo jeho liecbou (Kehayov et al., 2012, s. 14).

Hlavnymi pri¢inami kognitivneho poSkodenia u pacientov s GBM su podla Backa et al.
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(2014, s. 75) zvySeny intrakranidlny tlak a symptomy s nim spojené a vaskularna aktivita
nadoru. Miotto et al. (2011, s. 597) tvrdia, Ze kognitivna alteracia je vysledkom
neoplastického procesu spojené¢ho s kompresiou, destrukciou ¢i ischémiou intrakranialnych
Struktar v suvislosti s cerebralnym edémom. V dobe stanovenia diagnozy su kognitivne
poruchy pritomné u 50 — 80 % pacientov s GBM. Casto su sprevadzané vyskytom depresie
a zhorSenej nalady, Unavy, naruSené¢ho spanku azhorSenej kvality Zivota pacientov
a v neposlednom rade zhorSenym fyzickym stavom (Goebel et al., 2013, s. 1319-1320).
Castejsie sa manifestuju u pacientov po 50. roku Zivota (Cheng et al., 2010, s. 6).

Kognitivne poruchy st variabilné, zavisia od lokalizacie nadoru (Bohan, 2013, s. 240).
Néador lokalizovany vo frontdlnom laloku spdsobuje zmeny osobnosti, stratu zabran, apatiu,
problémy s organizovanim, ¢i zvySenu iritabilitu (Mu et al., 2012, s. 82). Podl'a Hendrixa et
al. (2017, s. 59-60) moze byt’ zaroven pritomné agresivne spravanie, problémy s motorikou,
slabost’ v tvari, pripadne v celej polovici tela, strata ¢uchu alebo poruchy zraku ¢i re¢i. Back
et al. (2014, s. 76) udavaju rast nddorového loZiska v temporalnom laloku ako hlavnu pric¢inu
straty kratkodobej paméite a problémov s neschopnost'ou vybavit' si zname slova. Naopak
nador ulozeny v okcipitdlnom laloku je podla autora zodpovedny za typicku poruchu zraku
s Castym vyskytom hemianopsie. Southwell et al. (2017, s. 4-6) popisuju problémy
s verbalnou komunikaciou, pochopenim povedaného, problémy s Citanim ¢i pisanim alebo
moze dojst’ k strate citlivosti v niektorej z Casti tela pri nadore ulozenom v parietalnom laloku.
Adamsova et al. (2013, s. 240-243) upozoriiuju na zriedkavy vyskyt nadoru v oblasti
mozocku s incidenciou len 0,9 %. Lézie popisuju ako mensie, s manifestaciou u mladsich
pacientov. U pacientov sa rozvijaju priznaky ako slaba koordinicia, nauzea, zvracanie,
stuhnutost’ krku, nekontrolovateI'né pohyby oc¢i ¢i vertigo (Hur et al., 2008, s. 196).
Osetrovatel'ska starostlivost vychadza z ddkladného neurologického posudenia pacienta,
spravneho rozoznania symptoémov v suvislosti s lokalizaciou nadoru a konkrétnych intervencii

(Priloha 4).

2.2.2 Psychické prezivanie pacienta s GBM

Diagnéza GBM je pre pacienta Sok vyustujici v obavy astrach. Je predstavou
neistoty, ktord sprevadza pacienta eSte dlhti dobu i pocas samotnej lieCby (Sterckx et al.,
2015, s. 384-385). Neistota je prezivana iv suvislosti s dopadom diagnézy na kazdodenny

zivot pacienta, jeho rodinu a blizkych, s poopera¢nou rekonvalescenciou, lie¢bou a progresiou
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ochorenia (Halkett et al., 2010, s. 115-116). S progresiou ochorenia prichddza i strata
autondmie a stym suvisiaca zavislost’ na inej osobe. Philipova et al. (2014, s. 391) zdoéraziuju
prehlbovanie pocitov izolacie a osamelosti. Pacient bojuje s pocitom straty samého seba, kedy
uz nie je tym istym C¢lovekom ako pred stanovenim diagnozy. Pridruzuji sa pocity uzkosti
a depresie, ktoré dominujii pocas celej doby ochorenia. St zavaznymi komplikéciami

a prediktormi kvality Zivota pacienta s GBM (Liu et al., 2009, s. 331).

Depresia a izkost’ u pacienta s GBM

Depresia je beznou a ddlezitou komplikaciou gliomovych nédorov. Prevalencia
depresie je u tychto pacientov vysSia v porovnani s ostatnymi nadorovymi ochoreniami (Piil
et al., 2015a, s. 186). Rooney et al. (2011, s. 61) uvadzaja, ze u pacientov s GBM je mozné
chéapat’ depresiu ako biologicku poruchu, fazu psychickej odozvy na nevyliecitelné ochorenie
alebo ich kombinaciu. Vo vyskyte depresie v zavislosti od lokalizacie nadoru sa viaceri autori
vo svojich stadiach rozchddzaju. Zarghi (2014, s. 55) tvrdi, Ze depresia moze tzko suvisiet
s lokalizaciou nadoru a naj¢astejSie sa rozvija po operacii nadoru v l'avej ¢asti mozgu. Naopak
Arnold et al. (2008, s. 172) uvadzaju najcastejsi vyskyt depresie u pacientov s nadorom
frontalneho laloku. Fordova et al. (2012, s. 395) upozoriiuju, Ze signifikantny vztah medzi
vznikom depresie a lokalizaciou nadoru nebol preukazany. Dalej uvadzaji, Ze najéastej§im
faktorom spojenym s depresiou su predchadzajice psychiatrické ochorenia pozorované najma
u zien.

Pacienti s GBM uvadzaji, Ze hlavnymi pri¢inami ich depresivnej ndlady je strata
vlasov, neprekonatel'na iinava a zIy funkény stav. Vargova (2011, s. 56) doplia, ze depresivna
nalada sa upacientov prehlbuje zlou toleranciou terapie ako aj naroénym zvladanim
symptomov ochorenia. Yang et al. (2013, s. 2) uvadzaju ako najCastejSiu pri¢inu rozvoja
depresie u pacientov s GBM reakciu na ozndmenie diagndzy, pritomnost symptomov
spojenych s ochorenim (najméd bolest, inava anauzea) aobavy zprogresie ochorenia.
Uzivanie kortikosteroidov moze viest’ k manifestacii depresie ako neziaduceho ucinku (Yavas
et al., 2012, s. 2324). Medzi prejavy depresie sa zarad’uje u pacientov s GBM beznadej, strata
energie a zaujmu, suicidalne sklony a pocity zbytocnosti (Yang et al., 2013, s. 2). Cattova et
al. (2008, s. 886) spolu s Rooneym et al. (2011, s. 74) konStatujti, Ze depresia je dolezity
prediktor znizenej kvality Zivota u pacientov s GBM. Prejavy depresie su Casto sprevadzané

vyskytom uzkosti (Bao et al. 2017, s. 263).
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Uzkost je pritomna u 8 — 12 % pacientov s GBM (Russell et al., 2014, s. 8). Pouzitim
hodnotiacej skaly HADS je mozné konstatovat’ vyskyt tzkosti v rozmedzi od 30 % az do 48
% pacientov (Ford et al., 2012, s. 395). K podobnym vysledkom sa priklanaji aj Song et al.
(2015a, s. 87) s39 % pacientov udavajicich uzkost. Fordova et al. (2012, s. 395-396)
popisuju  spdtost vyskytu tzkosti upacientov s GBM rovnako ako u depresie
s predchédzajucou anamnézou psychiatrickych ochoreni viazanych najméa na zenské pohlavie.
Ako hlavné pri¢iny uzkosti u pacientov uvadzaju Noll et al. (2015, s. 6) neistotu spojent
Sterckxova et al. (2015, s. 385) popisuju uzkost’ u pacientov s GBM v stvislosti s bolestou,
komplikaciami a epilepsiou. Uzkost' sa mdZe rozviniit' u pacienta s GBM 1i v siivislosti so
situaénym strachom alebo ako priamy nasledok progresie nddoru (Bao et al., 2017, s. 263).
Typickymi prejavmi tzkosti u pacientov s GBM su ustrachané myslienky, vnutorné napitie,
nepokoj, ndhly zachvat paniky, skl'i¢enost, neistota a in¢ (Bunevicius et al., 2013, s. 2861).
Nerozoznand a nelieCena uzkost' a depresia mozu viest k réznym problémov zahrnujuc
noncompliance pacienta, problémy s kontrolou symptomov ¢i znizenu kvalitu Zivota (Bao et
al., 2017, s. 263). OSetrovatel'ska starostlivost vychadza zuvedenych poznatkov a je
zamerand najmi na rozoznanie danych poruch u pacientov s GBM a realizdciu vhodnych

intervencii (Priloha 5).

2.2.3 Komunikacia a informovanost’ pacienta s GBM

Komunikacia ako fundamentadlna sucast’ oSetrovatel'skej starostlivosti o pacienta
s nddorovym ochorenim priamo a zasadne ovplyviiuje psychické prezivanie pacienta (Ford et
al., 2012, s. 394). Rosenblum et al. (2009, s. 242-244) poukazuji, ze efektivnou
komunikaciou a informovanostou dokaze zdravotnicky persondl celkom eliminovat pocity
uzkosti a strachu a to nielen u pacienta, ale ijeho rodiny. Prave sestra je cennym zdrojom
informacii pre pacienta ajeho rodinu, no tiez koordindtorka komunikacie a psychologicka
podpora (Catt et al., 2008, s. 889). V komunikécii s pacientom s GBM musi vyuzivat rozne
komunikacné stratégie a to najmi kvoli Castej narusenej verbalnej komunikacii v dosledku
ochorenia (Molassiotis et al., 2010, s. 412-415). Prave preto musia byt podl'a Halkettovej et
al. (2010, s. 115) informéacie, ktoré st pacientovi poskytované, individualizované a poskytnuté
sposobom, ktory je pre pacienta relevantny. Nedostato¢nd komunikdcia a informovanost’

pacienta mdze viest’ k pocitom neistoty, chaosu a uzkosti (Sterckx et al., 2013, s. 113).
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Komunikacia pacienta s GBM

Rozhodujucim aspektom oSetrovatel'skej starostlivosti je komunikécia (Back, 2014, s.
181). Ako uvadzaju Wittenberg-Lylesova et al. (2014, s. 385), efektivna komunikacia
s pacientom a jeho rodinou na zaciatku lie¢ebného procesu je predpokladom pre compliance
pacienta a jeho psychicku pohodu pocas celej doby lieCby. Sestra musi ovladat’ komunika¢né
stratégie a vediet’ ich uplatnit’ na Specifickej skupine pacientov s GBM. Halkettova et al.
(2010, s. 117) vo svojej studii zdoraznuju, Ze u pacientov s GBM je komunikacia znacne
obmedzena v dosledku kognitivneho deficitu astym stvisiacou narusenou pamédtou Cci
dysfaziou. Fordova et al. konStatuju (2012, s. 400), ze prave kognitivny deficit uzko stvisi
s komunikaciu, pochopenim arobenim rozhodnuti. Dal§imi faktormi ovplyviujicimi
schopnost” komunikacie st akttna zméitenost’, delirium a somnolencia (Walbert, Khan, 2014,
s. 220).

Podl'a Gatelyho et al. (2017, s. 3) sa az u 30 % pacientov s GBM vyskytuje zhorSena
verbalna komunikacia v zmysle narusenej plynulej komunikécie a dysfazie. Dysfazia vznika
u pacientov v dosledku tutlaku tkaniva nadorom alebo po operacii, kedy dochadza
k reverzibilnému a v niektorych pripadoch ik ireverzibilnému poSkodeniu v oblasti recového
centra mozgu (Campanella et al., 2009, s. 87-88). Bizzi et al. (2012, s. 262-263) uvadzaju, ze
dysfazia sa mdze u pacienta manifestovat’ ako problém pri rozpravani v zmysle pouzivania
velmi obmedzeného mnozstva slov, zamienania slov, schopnostou opisat’ objekt ale
neschopnostou ho pomenovat’ ¢i schopnostou povedat’ len niekol'ko slov vyjadrenych na
zéklade emdcii. Podl'a Thompsonovej et al. (2015, s. 3776-3777) sa mozu vyskytnut' tiez
problémy s pochopenim hovoreného slova, ktoré sa mézu prejavit’ ako nepochopenie dlhych
viet ¢1 schopnost’ pisat, avSak neschopnost’ precitat’ napisané. Re¢ je plynuld ale plna
vymyslenych slov nedavajucich ziadny vyznam. Okolie nie je schopné pochopit’ ¢o sa snazi
pacient povedat’ (Satoer et al., 2013, s. 690-691). Miceli et al. (2012, s. 248) upozoriiuju, ze
s rozvinutim dysfazie moze dojst’ k vzniku afézie a to v zdvislosti od lokalizécie tumoru —
Wernickeho afazie alebo Brockovej afazie.

Ulohou sestry je identifikovat’ u pacienta poruchu re¢i, porozumiet mu a pomdct’ mu
vo vyjadreni sa. Efektivna komunikdcia medzi sestrou a pacientom je esencidlny prvok
v dosiahnuti uspesného vysledku individualizovanej oSetrovatel'skej starostlivosti. Sestra ju
dosiahne prostrednictvom svojej zdvorilosti, laskavosti, Uprimnosti a empatie (Kourkouta,

Papathanasiou, 2014, s. 65). Nesmie vSak zabudat’ na psychosocialny dopad poruch
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komunikacie. Komunikiacia méa kIi€ovll rolu v poskytovani informacii (Thompson,

McKeever, 2014, s. 18-19).

Informovanost’ pacienta s GBM

Informacie o zdravotnom stave podava vzdy lekar, avSak sestra md dominantné
postavenie v edukacii pacienta (Sochorova, Krejc¢itikova, 2009, s. 41). Hlavnymi oblastami
edukdcie st chorobny proces v zmysle manazmentu symptémov a neziaduce ucinky liecby.
Ich efektivnym zvladdnutim sestra podporuje pacientovu nddej audrziava kvalitu Zivota
pacienta s GBM (Davies, Stoiber, 2011, s. 296). Prave dostatok adekvatnych informécii
podporuje eliminéciu pocitov uzkosti (Cavers et al., 2013, s. 1302). Taktiez Diaz et al. (2009,
s. 357) uvadzaju, ze nedostatok informacii vedie u pacientov k rozvoju pocitov uzkosti
a neistoty. Naopak, zlepSenie komunika¢ného procesu aktivne prispieva k eliminacii pocitov
uzkosti a vedie k celkovej psychickej pohode pacientov.

Moore et al. (2013, s. 149-151) popisuju Specifické potreby pacientov s GBM v oblasti
poskytovania informacii. Tie zahfiiaji pooperacné poskytnutie informacii na aktivne
zapojenie sa do liecby, informdacie o ochoreni a liecbe a neziaducich tc¢inkoch liecby, dopad
ochorenia na kvalitu zivota pacienta, liekovy manazment, informacie o progndze, podpornych
skupinach a finan¢nych zdrojoch. Tieto potreby st unikatne a meniace sa pocas celej doby
pacientovho ochorenia. Sterckxova et al. (2013, s. 113) vymedzuju 1 praktické informacie
tykajlice sa rozvrhu lie¢by, terminov kontrol u lekara so zdoraznenim na to, ako ma pacient
viest’ svoj zivot a hlavne, aky dopad bude mat’ ochorenie na jeho kazdodenné aktivity. Tieto
informacie pomozu pacientovi pochopit’ diagnézu, vplyv na jeho Zivot a pomodéze mu to
pripravit’ sa na mozné symptomy a situacie (Sterckx et al., 2015, s. 385-386). Halketova et al.
(2010, s. 116) zdoraziuju najmé informovanost pacienta vo vztahu k prognoéze ochorenia
a potrebu poskytovania informacii v réznych formach. Poznatky podporuje aj Lobbova et al.
(2011, s. 319) s vyzdvihnutim ddleZzitosti individualizacie informacii tykajucich sa progndzy.
Snahou by vSak malo byt poskytovanie o najSetrnejSich informécii s dorazom na
emocionalnu podporu (Golla et al., 2014, s. 3342).

Okrem konkrétnych informdcii je pre pacienta dolezity aj zdroj ich ziskavania. Podl'a
Mekuria et al. (2016, s. 1991) je to v prvom rade zdravotnicky personal na Cele s oSetrujicim
lekarom a sestrou. Halkettova et al. (2015, s. 530) vymedzuju ostatné zdroje, z ktorych
pacienti s GBM ziskavaju informécie. Tie zahffiaju onkologické poradenstvo, rodinu a blizke

osoby, knizné publikacie, podporné skupiny a v najvicsej miere zastiipeny internet. Cattova et
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al. (2008, s. 887) vSak upozoriiuju na nefiltrované informacie ziskané z internetu. Tie st
neziaduce a mozu u pacienta vyvolat’ pocity neistoty, strachu, uzkosti a vzbudzovat’ u neho
pocit neddvery v oSetrujuci persondl. Zatial o niektori pacienti preferujii informacie
poskytované v pisomnej forme, ini zdéraziuju dolezitost’ verbalneho oznamovania informacii
amoznost kontaktu so zdravotnickym persondlom (Halkett et al., 2010, s. 116). Podla

Angelovej (2012, s. 634) viac ako 90 % sestier poskytuje informacie vo verbalnej podobe.

2.2.4 Podpora pacienta s GBM v oblastiach denného Zivota

Postupnou progresiou ochorenia dochddza k zmene Zivotného Stylu pacienta s GBM
(Davis, Stoiber, 2011, s. 296). Fyzické priznaky spdsobuji obmedzenie v aktivitich
s najvyraznejSim dopadom na pracovnu oblast, aktivity denného Zivota ¢i stupen fyzickej
aktivity. S pridavajacimi sa neurologickymi ¢i kognitivnymi deficitmi dochadza k postupne;j
strate nezavislosti pacienta (Piil et al., 2015b, s. 276). Ochorenie méa devastujuci dopad na
psychické prezivanie pacienta (Raju et al., 2014, s. 77). Podl'a Caversovej et al. (2013, s.
1302) je prave podpora pacienta jednym zo zdkladnych pilierov starostlivosti a to nielen
v suvislosti s emociondlnym, rehabilitanym, finanénym, praktickym ale i spiritudlnym

aspektom.

Podpora pacienta s GBM v kazdodennom Zivote

Pacient s GBM ma velmi S$pecifické potreby. Zdrojom podpory pacienta st
zdravotnicki profesionali, kde v prvej linii stoji sestra, vSeobecny lekdr, neurochirurg,
onkolog, socidlny pracovnik a psycholdg. Informécie dopliiuje rodina, priatelia, susedia ¢i
kolegovia z prace (Owsworth et al., 2015, s. 7). Dosledkom kognitivneho deficitu a fyzickej
dizability pacient straca moznost’ pracovat’, viest motorové vozidlo, Zit' nezavisle od pomoci
inej osoby ¢i vykonavat’ bezné aktivity denného Zivota vratane nakupovania, domacich prac a
pripravy jedla (Davis, Stoiber, 2011, s. 296). Stava sa pre neho naro¢ny financny manazment
alebo pravidelné uzivanie liekov (Halkett et al., 2010, s. 116). To vSetko mdze viest
k zmendm na trovni rodiny a preneseni urcitej zodpovednosti na opatrovatel'a (Collins et al.,
2014, s. 68-69). Sestra musi ngjst’ alternativny sposob vykonavania dennych aktivit a pomoct’
pacientovi vyrovnat sa s postupnou stratou nezavislosti (Cavers et al., 2012, s. 7). To je

mozné dosiahnut’ i prostrednictvom rehabilitacnej podpory, ktord je komplexnad a zahiiia
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v sebe niekol’ko elementov. Podl’a Piilovej et al. (2016, s. 33) najvyraznejsi efekt na pacienta
s GBM ma kognitivny tréning, individualizované fyzické cvicenie, psychosocialna
podpora/edukacia a masdzna terapia. Bergo et al. (2016, s. 1) tvrdi, ze prave prostrednictvom
kognitivneho tréningu je mozné dosiahnut’ zlepSenie kvality zivota a autondmie pacienta.
Rehabilitacné cvicenie je tiez velmi dolezitym elementom komplexnej rehabilitacie. Zahtiia
nacviCovanie aktivit denného zivota ako kupanie, obliekanie, priprava jedla ¢i vedenie
domaécnosti. Je najdolezitejSim cvicenim pocas onkologickej lieCby (Hojan, 2016, s. 135).
Individudlna komplexna rehabilitacnd podpora mdéze pomoct’ pacientovi nielen v zlepSovani
jeho fyzického ¢i kognitivneho fungovania, ale tiez v znizovani unavového syndrému (Hojan,
2016, s. 131). Unava je faktorom, ktory znizuje funk&nost’ pacienta a vnimanu kvalitu Zivota
atuzko suvisi s naruSenym spankom pacienta. Podla Kima et al. (2012, s. 805) pocas
mesacnej rehabilitacie dochadza ku zlepSeniu funkénych vysledkov a hrubej motoriky, pricom
sa inava nezhorSuje. Podla Halkettovej et al. (2015, s. 539-530) je potrebné venovat’
pozornost’ v ramci podpory u pacientov s GBM finanénému dosledku ochorenia, fyzickej
zavislosti na opatrovatel'ovi a psychickej odozve na danu skuto¢nost, komunikacii a l'ahkom
pristupe k sluzbam co zahfnia napr. bezplatné parkovanie v aredli nemocnice, financny
prispevok na cestovanie, liecbu a pomocky a moznosti prepravy pacienta do a z nemocnice.
Jandova et al. (2006, s. 1097-1100) vymedzuju v oblasti podpory najmé prakticku podporu
v domacnosti pacienta, financni podporu aemocionalnu podporu pri zvlddani pocitov
neistoty, socialnej izolacie, pri prekonavani stigmy a pri prijimani informécii tykajacich sa
prognozy. Podpora pacienta je komplexnd a skladad sa z niekol’kych aspektov (Weller et al.,
2014, s. 400). Ownsworth et al. (2015, s. 7) popisuju emocionalnu, informacnu a prakticku
podporu u pacientov s GBM. Emocionalna podpora od blizkej osoby a informovanost
pacienta su v pociatocnom Stadiu ochorenia najpodstatnejSimi aspektmi, ktoré napomahaju
u pacienta udrziavat’ nadej (Rusell et al., 2014, s. 7). Pacient oCakava pozitivny vysledok
liecby, preto je nevyhnutnd jeho neustdla podpora (Cavers et al., 2013, s. 1302-1304).
Praktickd podpora spociva hlavne vo finan¢nej podpore, starostlivosti o domacnost’, priprave
jedal a starostlivosti o deti (Ownsworth et al., 2015, s. 7).

S rozvijanim priznakov ochorenia dochadza k financnym problémom, ktor¢ sa stavaja
zétazou pacienta (Raju et al., 2014, s. 74). Schubart et al. (2008, s. 66) uvadzaji ako
najCastejSie dovody stratu zamestnania pacienta atym znizenie prijmu do domacnosti,
nevedomost’ tykajucu sa systému zdravotného poistenia a finan¢nych benefitov vyplyvajacich
z dizability. Stanovenie diagnozy naddoru mozgu so sebou prinaSa pravne dosledky v oblasti

vlastnenia vodi¢ského preukazu, ktory je pacientovi odobraty (Pill et al., 2015c, s. 687).
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Pacient je zavisly na opatrovatel'ovi alebo inych osobach, ktoré mu pomahaju dopravit’ sa do
nemocni¢ného zariadenia pripadne na spolocenské udalosti. Strata vodi¢ského opravnenia je
vSak spdtd so stratou nezavislosti a pacient ma pocit straty kontroly (Halkett et al., 2010, s.

117).

Spiritualna podpora pacienta s GBM

Jednym z aspektov podpory je uspokojovanie spiritudlnych potrieb pacienta (Judge,
2016, s. 440). Posudenie aspravna diagnostika spiritudlnych potrieb je nevyhnutnd pre
neustdle zvySovanie kvality poskytovania komplexnej oSetrovatel'skej starostlivosti (Hajnova-
Fukasova, Buzgova, Fejtl, 2015, s. 13). Judgeova (2016, s. 440) tvrdi, ze je dolezité aby si
sestra uvedomovala svoju osobnt spiritualitu a hodnoty pre spravne posudenie spiritualnych
potrieb pacienta azvolenie formy poskytnutia spiritudlnej starostlivosti. Identifikécia
spiritudlnych potrieb sice nie je jednoduchd, ale najmd u pacientov s nevylieCitelnym
ochorenim je prioritou a méze sa stat’ kliCovym aspektom psychologického pdsobenia
(Hajnova-Fukasova, Buzgova, Fejtl, 2015, s. 13).

Nixon et al. (2013, s. 1) vymedzuju duchovné potreby u pacienta s nddorom mozgu
z pohl'adu sestry ako potrebu hovorit’ o duchovnych obavach, preukazovanie citlivosti ako
odpoved’ na emdcie pacienta areagovanie na nabozenské potreby. Z pohl'adu pacienta su
spiritualnymi potrebami podpora rodiny, emocionalna podpora vo vSeobecnosti, potreba mat’
socialne kontakty, istota, zmysel zivota, plany do buducnosti a pocit normalneho zivota
(Nixon, Narayanasamy, 2010, s. 2267).

Novotna, Kala (2015, s. 24-25) odportac¢aju pri uspokojovani spiritudlnych potrieb
vyuzit' niektora z foriem spiritudlnej starostlivosti, ako napr. podporny, poradensky alebo
terapeuticky rozhovor, poskytnutie informacii pacientovi arodine alebo len jednoducha
pritomnost’ pri pacientovi. Odrobifiak (2010, s. 128) dopiiia religiéznu starostlivost’ v zmysle
sviatostnej sluzby alebo bohosluzby vo vyhradenych priestoroch zdravotnickeho zariadenia.
Pre pacientov s gliomovym nadorom je uspokojovanie spiritudlnych potrieb cennym zdrojom

socidlnej a emocionalnej podpory (Cavers et al., 2012, s. 5).

2.3 Zhrnutie teoretickych vychodisk

Kliacovym aspektom kvalitne poskytovanej oSetrovatel'skej starostlivosti o pacienta

s GBM su znalosti sestier tykajuce sa jeho Specifickych potrieb (Davies, Stoiber, 2011, s. 295-
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296). Podl'a Mogensenovej (2008, s. 817) je nevyhnutné, aby sa oSetrovatel'ska starostlivost’
zameriavala na oblast’ aktivit denného Zivota, psychického prezivania pacienta s dérazom na
interakciu s pacientom a jeho adekvatnu informovanost’. Poukazuje na Specifické symptomy
ako bolest’ hlavy, tinava, epileptické zachvaty a kognitivny deficit. Sizoo et al. (2010, s. 1163)
zdoraznuji, aby sa oSetrovatel'ska starostlivost’ okrem fyzickych a psychickych prejavov
sustredovala aj na neziaduce ucinky vyplyvajice zuzivania kortikosteroidov aich
manazment. Z poznatkov vyplyva, ze oSetrovatel'ska starostlivost’ je komplexna a kladie
déraz na uspokojovanie bio-psycho-socidlnych a spiritudlnych potrieb pacienta s GBM
(Lovely et al., 2014, s. 9).

Z vybranych aspektov starostlivosti je prave bolest hlavy prominentnym
a charakteristickym priznakom, ktory sa vyskytuje najméd v savislosti so zvySenym
intrakranidlnym tlakom (Taylor, 2014, s. 772). Popisuje sa ako lokalizovana, progresivna,
najvyraznejSia v rannych hodinach, zhorSujiica sa pri kasli alebo predklone apo liecbe
zvytajne odoznie (Nelson, Taylor, 2014, s. 776). Unava ako druhy najéastej$i symptom sa
moze manifestovat’ v suvislosti s primarnym neurologickym deficitom, cytotoxickou lieCbou
¢i uzivanim podpornej liecby (Peters et al., 2014, s. 499). Valko et al. (2015, s. 274) tvrdia, zZe
okrem faktorov spojenych s liecbou existuje signifikantny vzt'ah medzi tnavou a depresiou.
Unava by preto nemala byt povazovana za samostatny symptom s jedinou pri¢inou, ale ako
komplex symptomov suvisiacich so zavaznostou dalSich priznakov rdznej etiologie
(Armstrong et al., 2010, s. 2707). Epileptické zachvaty su tiez ¢astou komplikaciou ochorenia,
vyskytuju sa v zavislosti od lokalizacie tumoru a prinasaji so sebou znaéné obmedzenia
nielen vo vedeni motorovych vozidiel ale vyrazne ovplyviuju i aktivity denného Zzivota
(Halkett et al., 2010, s. 112). Prave tu ma sestra dominantné postavenie v edukacii pacienta
ajeho rodiny v oblasti spravneho uzivania liekov, potencidlnych neziaducich ucinkov
a spravania sa v pripade, Ze sa objavi zachvat (Lovely et al., 2014, s. 29). ZavaZnou
komplikaciou ochorenia je i kognitivny deficit, ktory ako popisuji Habetsova et al. (2014, s.
1456-1457) postihuje pacienta v réznom rozsahu, v zavislosti od lokalizacie a velkosti
nadoru, vol'by liecebnej stratégie ¢i vplyvom neziaducich u¢inkov liecby.

Psychické prezivanie pacienta je zna¢ne zhorSené vplyvom danych symptomov.
Depresia a tizkost’ su castou komplikaciou gliomovych nddorov so znac¢nou morbiditou
a dopadom na kvalitu zivota pacientov (Rooney et al., 2014, s. 234). Rooney et al. (2011, s.
63-73) preukazali vo svojej Studii, ze demografické udaje ako pohlavie, vek ¢i vzdelanie
nesuvisia s vyskytom uzkosti a depresie u pacientov s gliomovym nadorom, no naopak

stivisia s fyzickymi priznakmi a kognitivnym deficitom.

27



Komplexnd podpora pacienta, udrziavanie nadeje a optimizmu st preukazatel'né
faktory zniZenej urovne Uzkosti a depresie (Bao et al., 2017, s. 268). Udrziavanie nadeje u
pacienta vplyva pozitivne na celkové zvladanie ochorenia. Podpora je teda nevynechatel'nou

sucast'ou uspokojovania potrieb pacienta (Acquaye et al., 2016, s. 124).
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3 METODIKA VYSKUMU POTRIEB PACIENTA
S MULTIFORMNYM GLIOBLASTOMOM

V diplomovej praci bol vyuzity kvalitativny typ vyskumu. Je to pristup, ktory vyuziva
kvalitativne metddy na popis, analyzu ainterpreticiu nekvantifikovanych, ¢i
nekvantifikovatel'nych vlastnosti skimanych fenoménov nasej vnutornej, ¢i vonkajsej reality
(Miovsky, 2006, s. 16). Podla Bartlovej et al. (2008, s. 23) je kvalitativny vyskum
systematicky proces a subjektivny pristup k popisu a interpretacii zivotnych skusenosti.
Z technik kvalitativneho vyskumu bol zvoleny polostrukturovany rozhovor, pretoze sa

povazuje za ,,zlaty Standard ziskavania danych udajov (Streubert, Carpenter, 2011, s. 34).

3.1 Vyskumné ciele, vyskumné otazky

Cielom vyskumného Setrenia bolo identifikovat’ oblasti realnych potrieb typické pre
pacienta s GBM v aktuadlnom Stadiu jeho ochorenia z pohl'adu oSetrovatel’skej starostlivosti.
Posudenie potrieb pacienta s GBM vSak so sebou prinieslo rad nezodpovedanych otazok
odrazajucich oblasti, ktoré sa okrem iného, vzajomne prelinaji:

1. Oblast’ fyzickych priznakov a neziaducich ucinkov liecby
- Co sa stalo a ako pacient preZival obdobie medzi prvymi priznakmi a operaciou?
- Pozoruje pacient nejaké priznaky/neziaduce UcCinky, aké st ich nasledky a ako sa

s nimi vyrovnava?

2. Oblast’ psychického preZivania pacienta

- Ako vnima svoj kazdodenny zivot, pracu, svojich blizkych aich podporu? Vnima
nejaké zmeny vo svojom Zivote?

- Je pacient motivovany uspokojit’ svoje potreby? Ma nejaké preferencie?

3. Oblast’ komunikacie a informovanosti

- Ako vnima pacient komunikaciou so zdravotnickym persondlom aako je
informovany?

4. Oblast’ podpory v oblastiach denného Zivota

- Predstavuju pre pacienta kazdodenné cinnosti nejaké vyzvy? Aké su pacientove
potreby rehabilitacie?

- Aké su preferencie pacienta vo vzt'ahu k podpore a rehabilitacii?
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- Vyhl'adava pacient nejaku alternativnu lie€bu ako doplnenie ku Standardnej liecbe?
- Ma pacient nejaké finan¢né problémy, a ako st zavazné?
- Aké priority si pacient stanovi s oh'adom na svoje potreby? Dostava sa mu od niekoho
pomoc, a od koho?
Na zéklade otazok odrdzajucich jednotlivé tematické oblasti boli stanovené cCiastkové ciele
vyskumného Setrenia:
1. Zistit, aké fyzické priznaky aneziaduce ucinky lieCby zaziva pacient s GBM
v priebehu trajektorie svojho ochorenia.
2. Pochopit’ psychické prezivanie pacienta s GBM v priebehu trajektorie svojho
ochorenia.
3. Zistit, ako vnima pacient s GBM komunikaciu so zdravotnickym personalom a aké je
jeho informovanost’ vo vzt'ahu k ochoreniu.
4. Zistit, aka je podpora pacienta s GBM v oblastiach denného Zivota a aky je dopad

ochorenia na jeho zivot.

3.2 Charakteristika vyskumného suboru

Cielom konstrukcie vyskumného suboru v kvalitativnom vyskume je reprezentovat
populdciu problému populaciou jeho relevantnych dimenzii. V kvalitativnom vyskume je
vyskumny subor nasyteny vtedy, ked’ d’alSie udaje uz neprinasaji nové poznatky (Disman,
2002, s. 304). Na zaklade tychto skutocnosti vychadza stanovenie poctu respondentov. Vyber
vyskumného suboru bol zrealizovany pouzitim metddy ucelovej (zamernej) selekcie na
podklade vopred stanovenych kritérii (Miovsky, 2006, s.136). Gavora (2010, s. 79) odporuca
zvolit zémernu selekciu z dovodu zabezpecenia adekvatnych skusenosti, vedomosti
a spolo¢nych znakov, na zdklade ktorych je mozné ziskat’ dostato¢ne validny a redlny obraz
o skimanej problematike. Boli stanovené inkluzivne aexkluzivne kritérid vyberu
respondentov vyskumného suboru.

Inkluzivne Kritéria:

Pacient:

s diagnostikovanym multiformnym glioblastémom,

star$i ako 18 rokov,

ktory je schopny vyjadrit’ informovany sthlas,

lieceny v KOC FN Olomouc,
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- bez rozdielu narodnosti, rasy, farby pleti, pohlavia, politického presvedcenia,
nabozenského vyznania a socidlneho postavenia.
Exkluzivne Kkritéria:
Pacient:

mladsi ako 18 rokov,

- ktory nie je schopny vyjadrit’ informovany suhlas,
- s vyraznou poruchou schopnosti verbalnej komunikécie,
- ktory odmieta spolupracovat’.

Na zaklade danych kritérii boli pacienti prostrednictvom oSetrujuceho lekara v
onkologickej ambulancii vytipovani anasledne osloveni. Pacienti, ktori boli ochotni
k spolupraci, boli oboznameni s ucelom a priebehom vyskumného Setrenia. Osloveni pacienti
dostali na podpis informovany suhlas s vyskumnym Setrenim a s nahravanim rozhovoru
pomocou nahravacieho zariadenia — diktafénu a po podpise sthlasu bol dohodnuty termin
rozhovoru. Do vyskumu bolo zapojenych sedem pacientov (Priloha 6). Konecny pocet
pacientov participujucich na vyskumnom Setreni vychadzal zo stanovenych kritérii a moznosti

zdravotnickeho zariadenia.

3.3 Metéda zberu udajov, jazykova validizacia poloStruktirovaného
rozhovoru ,,Subjective experience of patients having been diagnosed with

and treated for HGG*

Pre ucely diplomovej prace bol pouzity Standardizovany sprievodca
polostruktirovanym rozhovorom ,,Subjective experience of patients having been diagnosed
with and treated for HGG* (Priloha 7), ktory bol vytvoreny danskymi autormi K. Piilovou, M.
Jardenovou, J. Jakobsenom, K. Bang Christensenom a M. Juhlerovou v roku 2013. Ziskany
bol aj sthlas sprekladom anaslednym pouzitim (Priloha 8). Jeden sprievodca
polostruktirovanym rozhovorom bol vytvoreny pre pacientov a druhy pre ich opatrovatel'ov
ako sucast longitudinalnej explorativnej Studie denného zivota a potrieb rehabilitacie
pacientov s high-grade gliomom a ich opatrovatel'ov s ciel'om objasnit’ subjektivne prezivanie
pacientov diagnostikovanych a lieCenych s high-grade gliomom a identifikovat’ skiisenosti ich
opatrovatel'ov. Pre potreby diplomovej prace bol prevzaty sprievodca polostruktirovanym
rozhovorom ureny pre pacientov s high-grade gliomom s jeho aplikovanim na jedinecnt

skupinu pacientov s GBM.
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Sprievodca obsahuje otazky tykajice sa inicialnych priznakov ochorenia, ktoré viedli
pacienta k vyhl'adaniu zdravotnej starostlivosti, tiez priznakov, ktoré pacienti zazivaji pocas
trajektorie ochorenia, neZiaducich G&inkov lie¢by aich zvladania. Cast otazok odraza
psychické prezivanie pacienta v Case stanovenia diagndzy apocas ochorenia. Sucastou
sprievodcu rozhovoru su aj otdzky zamerané na komunikéciu so zdravotnickym persondlom
a informovanost’ pacienta vo vztahu kjeho ochoreniu. Dominantni cast tvoria otazky
tykajice sa podpory pacienta v oblastiach denného Zivota zahriiujic emocionéalnu podporu od
rodiny a blizkych, financny dopad ochorenia, rehabilitacni podporu, moznosti alternativnej
liecby ¢i kazdodenné aktivity vratane dopadu ochorenia na schopnost ich realizacie.
Sprievodca dosial’ nebol prelozeny do iného ako danskeho a anglického jazyka, preto bol po
ziskani suhlasu autorov validizovany do cCeského jazyka v suvislosti s modifikovanym
postupom lingvistickej validizacie podl'a Wild et al. (2005). Proces validizacie (Priloha 9)
prebichal od decembra roku 2016 do februara roku 2017. Problematické polozky boli
vkazdom zkrokov dokladne rozobrané a opravené. Rozhovor musel spinat kritéria:
zrozumitelnost’ a jednoduchost’. Vopred stanovena schéma okruhu otazok bola pre
vyskumnika zavéznd, no poradie otazok bolo mozné menit’ podl'a potrieb prebiehajiceho
rozhovoru (Miovsky, 2006, s. 159). Pri realizacii rozhovoru bol pouZity aj raport, to znamena
vytvorenie uvolneného prostredia, nadviazanie kratkej konverzacie atym dosiahnutie
perspektivneho zaciatku pre nasledovné interview (Gavora, 2010, s. 110).

Stanovené boli nasledovné okruhy rozhovoru:
- fyzické priznaky ochorenia a neziaduce Gcinky liecby,
- psychické prezivanie pacienta,
- komunikécia a informovanost’ pacienta,
- podpora v oblasti denného Zivota pacienta.

V pilotnom rozhovore boli vSetky otazky rozhovoru potvrdené respondentom ako
zrozumitel'né. Kvalitativne udaje ziskané polostruktirovanym rozhovorom boli fixované
pomocou audiozaznamu na diktafon. Udaje boli autentické v danom &ase a priestore. Stiiéasne
bola vynalozend snaha, aby nahravacie zariadenie ¢o najmenej vplyvalo ruSivo na danu
atmosféru pri interview (Chraska, 2007, s. 184). Informécie ziskané procesom validizacie
viedli k vytvoreniu findlnej verzie sprievodcu polostruktirovaného rozhovoru ,,Subjektivni

prozivani pacientl diagnostikovanych a lé¢enych pro HGG*.
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3.4 Realizacia vyskumného Setrenia

Realizacii konkrétneho vyskumného Setrenia predchadzalo postdenie -etickych
aspektov vyskumného Setrenia Etickou komisiou Fakulty zdravotnickych véd Univerzity
Palackého v Olomouci a vyziadanie jej suhlasné¢ho stanoviska (Priloha 10). Vzhladom na
stanovené kritérid vyberu respondentov ato, ze budu lieceni v KOC FN Olomouc, bolo
poziadané aj vedenie zdravotnickeho zariadenia FN Olomouc o suhlasné stanovisko
s realizadciou vyskumného Setrenia (Priloha 11). Po ziskani obidvoch suhlasov sa pristupilo

k realizacii konkrétneho vyskumného Setrenia.

Pilotny rozhovor

Pilotny rozhovor predstavuje neodmyslitelnt sucast’ pripravy interview a samotného
vyskumnika. Podl'a Tappenovej, jednym z dévodov preco zvolit’ pilotny rozhovor, je rozdiel
medzi pochopenim otdzok vyskumnika a ucastnika (Tappen, 2011, s. 236). Pilotny rozhovor
bol zamerany najmd na korektnl formuldciu otdzok, vylacenie nezrozumitelnych
a sugestivnych otazok, precvicenie Stylu kladenia otdzok, ich znenie, poradie
a zrozumitelnost' (Miovsky, 2006, s. 172). V ramci pripravy interview bol na zaklade
odporti¢ania oSetrujiiceho lekdra vybrany jeden respondent za ucelom realizacie pilotného
rozhovoru. Podmienkou pre zaradenie do vyskumného Setrenia bolo pisomné udelenie
informovaného suhlasu (Priloha 12). Respondent tym vyjadril suhlas s ¢astou na pilotnom
vyskumnom Setreni a s nahrdvanim rozhovoru. Pilotny rozhovor, ktory trval priblizne 11
minut, bol nahrdvany na diktafon. Na zéklade rozboru rozhovoru bolo zistené, Ze otazky zo
sprievodcu rozhovoru st pre respondenta zrozumitelné aje mozné pristupit k samotnej
realizacii vyskumného Setrenia. Fixacia udajov bola realizovand pomocou zdznamového
archu osobnych udajov vytvoreného Specificky pre ucely diplomovej prace (Priloha 13)

a pomocou audiozaznamnika.

Realizacia rozhovorov

Realizacia konkrétneho vyskumného Setrenia sa uskutocnila v obdobi od februara do
marca roku 2017. Osloveni respondenti, ktori stihlasili s ii€astou na vyskumnom Setreni, boli
vopred oboznameni s ciel'om vyskumu a oblast'ami rozhovoru. Respondenti boli informovani
o pouziti dajov v diplomovej praci a zdroven o zachovani ich anonymity. Pre zachovanie

anonymity udajov boli respondenti oznaCovani ako P1-P7. Po ziskani informovaného suhlasu
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vyskumnik viedol rozhovor v ¢eskom jazyku. Z rozhovoru nebol ihned’ po jeho ukonceni
vyhotoveny ziadny pisomny zaznam, avSak bol vyhotoveny zvukovy zaznam s pouzitim
diktafonu. Schému rozhovoru tvoril kratky tvod pozostavajici z uvitania respondenta,
pod’akovania za suhlas s ucast'ou na vyskumnom Setreni a objasnenia ciel'a rozhovoru. Jadro
interview vychadzalo z vyskumného ciela, formulovanych vyskumnych okruhov ainych
dopliiujicich otazok, ktoré boli kladené podla priebehu rozhovoru. Predpokladand doba
trvania rozhovoru bola stanovend na 30 minut, avSak v redlnom prostredi nepresiahla 20
minut. Konkrétne rozhovory boli realizované na Onkologickej klinike Fakultnej nemocnice
Olomouc vo vySetrovni oSetrujuceho lekara. Gavora (2000, s. 111) povazuje za kl'icové, aby
sa interview konalo v pokojnom prostredi, bez rusivych vplyvov a bez pritomnosti inych osob
a preto boli tieto podmienky vytvorené. Bartlova et al. (2008, s. 89) uvadzaju, ze prave toto
umoziuje zabezpecit’ koncentraciu respondenta na dany problém a prispiet’ k udrzaniu jeho
pozornosti po celt dobu interview. Kazdému rozhovoru s respondentom predchadzala kratka
nezavdzna konverzacia, ktora podl'a Gavoru (2000, s. 110) vytvorila uvolnenu atmosféru,
odstranila nervozitu, nadviazala priatel'sky kontakt, raport. Udaje ziskané rozhovorom boli
fixované rovnako ako pri pilotnom rozhovore, a to pomocou zaznamovych archov osobnych

udajov, ktoré boli vytvorené pre tento Specificky ucel a pomocou audiozdznamnika.

3.5 Metody spracovania udajov

Audiozaznamy ziskané jednotlivymi rozhovormi boli upravené tak, aby bolo mozné
ich spracovat’ pomocou kvalitativnej analyzy. Zvukové zaznamy boli prepisané do textovej
elektronickej podoby prostrednictvom textového editoru MS Word. Bola aplikovana metoda
doslovnej transkripcie, ktorej prednostou je aj moznost zvyraziiovania textu, pridavania
komentarov a porovnavanie jednotlivych miest textu. Skutil et al. (2011, s. 217) definuje
transkripciu ako exaktny a doslovny prepis audiozaznamu do elektronickej podoby. Ide o
¢asovo naro¢nu proceduru (Hendl, 2016, s. 212). Transkripcia rozhovorov bola vykonana
vyskumnikom, a to vo vSetkych pripadoch do dvoch dni od realizacie rozhovoru, aby sa
prediSlo skresleniu niektorych slov v texte, ktorym nebolo mozné dostatocne porozumiet
(Priloha 14). Na rozdiel od audiovizudlneho zdznamu, ktory je nestranny a autenticky,
postupy pouzité pri procese transkripcie podliehaju systematickym a nesystematickym
vplyvom vyskumnika. Na minimalizaciu tychto vplyvov bola zvolena kontrola transkripcie

(Miovsky, 2006, s. 206-207). Ta bola zostavenad z dvoch krokov ato z opakovaného
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prehravania textu z audiozdznamu so suvislou kontrolou pisaného slova a z kontroly, ktora
mala formu vnatorného auditu, pri ktorom text a hovorené slovo kontroloval s povodnym
textom veduci diplomovej prace (Vévodova, Ivanova et al., 2015, s.107). Transkripcia
rozhovorov a ich kontrola sa ukézali ako vel'mi narocné, zabrali vela casu (Miovsky, 2006, s.
205-207). Prepisané udaje boli tak pripravené do podoby, ktord bola vhodna k zahajeniu
kvalitativnej analyzy (Vévodova, Ivanova et al., 2015, s. 107).

Podl'a Streubert, Carpenter (2011, s. 46) zacina analyza udajov v kvalitativnom
vyskume uz pri zbere tychto udajov. Na triedenie a analyzu udajov ziskanych interview
s respondentmi bola pouzita metdda vytvarania trsov. Tato metoda podl'a Miovského (2006, s.
221) sluzi k zoskupovaniu urcitych vyrokov do skupin. Uvadza, Ze tieto skupiny by mali
vznikat' na zéklade podobnosti medzi identifikovanymi jednotkami. Danym procesom
vznikaju vSeobecnejSie kategodrie, ktorych zaradenie do danej skupiny (trsu) je spojené
s uritymi opakujicimi sa znakmi. KI'iCovym znakom trsu mdze byt tematicka, priestorova,
Casova, Ci personalna podobnost’. Vytvaranie trsov je zaloZené na porovnavani a agregacii
udajov. S vyuzitim podobnosti medzi urcitymi jednotkami boli vytvorené trsy. Na zaklade
tychto podobnosti boli vyroky zhromazd’ované do skupin, podla ktorych boli ziskané
informécie zaradované do jednotlivych kategodrii stanovenych vyskumnikom. Ako uvadza
Gavora (2000, s. 119), kategorie klasifikujii vyznamové jednotky a vychddzaju z prislusného
vyskumného problému. Kategorie musia byt primerané vyskumnému problému a zaroven
musia zahfiat’ kazdy mozny prvok obsahu, ktory priamo suvisi s vyskumnym problémom.

Druhou zvolenou metdédou je metdoda jednoduchého vypoctu, ktord je metdédou na
hranici medzi kvalitativnym a kvantitativnym pristupom. Jej cielom je vyjadrit’ frekvenciu a

intenzitu vyskytu urc¢itého javu (Miovsky, 2006, s. 222-223).
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4 VYSLEDKY VYSKUMNEHO SETRENIA

Vysledky vyskumného Setrenia prezentuju oblasti redlnych potrieb pacientov s GBM
v aktudlnom §tadiu ich ochorenia. Na zéklade aplikovania metddy spracovania udajov boli
vytvorené oblasti a kategérie vyskumu, prostrednictvom ktorych st vysledky vyskumu
prezentovane.
1. Oblast fyzickych priznakov ochorenia a neziaducich u¢inkov lieCby
a) Kategoria inicidlnych priznakov
b) Kategodria aktualnych priznakov
¢) Kategoria neziaducich ucinkov liecby
2. Oblast’ psychického prezivania ochorenia
a) Kategoria pocitov pacienta pri stanoveni diagndzy
b) Kategodria pocitov pacienta pocas trajektorie ochorenia
3. Oblast komunikécie a informovanosti
a) Kategoria komunikacie
b) Kategoria informovanosti
4. Oblast’ podpory v oblastiach denného zivota
a) Kategoria prezivanie kazdodenného zivota
b) Kategoria rehabilitacie

¢) Kategoria finanéného dopadu ochorenia

Oblast’ fyzickych priznakov ochorenia a neziaducich uéinkov liecby

Ciastkovy ciel & 1: Zistit, aké fyzické priznaky a neZiaduce uéinky lie¢by zaziva pacient

s GBM v priebehu trajektorie svojho ochorenia.
Kategoria inicialnych priznakov
Respondent P1: ,Zacala mn¢ bolet noha, prava. Jakoby mi zacala vynechéavat. Jednou

s manzelem na prochdzce mu fikam, Ze uz né¢jak neudéldm ten krok, nedoslapnu. Probudila

jsem se v nemocnici. Rekli mi, Ze jsem méla zachvat.*
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Respondent P2: | Asi mésic m¢ bolela hlava, vzdy kdyz jsem se probudila. Obcas jsem
i zvracela. To se mi pii migréne diivé stdvalo pomérné Casto. V fijnu jsem méla takovy stav,
ze jsem si ani nemohla vzpomenout na nekterd slova a najednou tehdy v sobotu jsem mluvit

piestala, prost¢ mi to neslo. Tak jsem §la do nemocnice a uz si mé tam nechali.*

Respondent P3: , Nebylo mi viibec nic. Akorat jsem nemohla potadné hybat levou rukou.
Doma mi fikali, zda nemdm mrtvici. Ale ja jsem se necitila Spatné, tak né¢jak jsem normalné
fungovala doma 1 v préci. Jezdila jsem autobusem do prace. Pak jsem se jednoho dne

probudila v nemocnici. Pry jsem méla ten epilepticky zachvat, no nevim, nic si nepamatuji.*

Respondent P4: , Piiznaky byly takovy jako bych méla tfeba nachlazeni nebo zarazenu rymu.
Bolela m¢ hlava, byla jsem unavena, slaba. Trvalo to asi tyden. Tak jsem Sla normalné do
obchodu, kde pracuje moje Svagrova. Vykladala mi, ze jsem méla takovy nepfitomny pohled,
nakup na zemi, ze jsem to tam asi polozila, a pak volala sanitku. Zavezli mné do Olomouce a

uz to bylo.*

Respondent P5: ,No da se fici, Ze mné nebylo nic. Akorat s feci problémy. Nevédel jsem jak
skladat slova, jako bych je vSechny zapomnél. No a vlastné i to chozeni. Ze zacatku jsem

zakopaval, neodhadl jsem jako vzdalenost, ta noha mé bolela, jo a stale jsem padal.*

Respondent P6: ,,Tak tyden jsem chodil divné, pak mné tahalo na levou stranu, ale to nebylo
to hned myslim, Ze tak dva - tii mésice. No ale ta hlava m¢ hlavné bolela, rdno kdyz jsem
vstal...mnohdy jsem z postele ani nevstal, pro tu bolest. Tak jsem Sel na vySetieni na

neurologii a tam mi to v§echno fekli.*

Respondent P7: ,,Ze zacatku jsem mela bolesti hlavy, takové ostré az bodavé, vzdycky rano,
opakovaly se, pfes den tfeba az 15 krat. Trvaly asi dva tydny. Pak zacaly problémy s feci
a hledanim spravnych slov, s vyjadfovanim, stale se m¢ pletly pismenka. Jednoho dne jsem
spadla a probrala se az v nemocnici, kde mi fekli, ze to bude asi ta mrtvice, predtim jsem méla

asi zachvat.“

Vyhodnotenie kategorie
Bolest’ hlavy bola jednym z najCastejSich inicialnych priznakov respondentov (4).

Bolest’ popisovali ako ostru, bodavu, s manifestovanim sa v rannych hodinach po prebudeni.
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Rovnako tak respondenti uviedli problémy s pohyblivostou hornej alebo dolnej koncatiny,
v stuvislosti s padmi, zmenou chddze ¢i zakopavanim (4). ZhorSend pohyblivost’ spolu so
stratou vedomia a padom bola mylne zamiefianid za podozrenie na CMP (2). Dalsim
najcastejSie popisovanym inicidlnym priznakom boli epileptické zachvaty (3), avSak vzdy
v suvislosti s inym symptomom (bolest hornej alebo dolnej koncatiny, bolest’ hlavy,
problémy s recou). Epilepticky zachvat bol vzdy spojeny so stratou vedomia a padom.
Objavili sa priznaky narusenej verbalnej komunikacie (3), s rozvinutim afazie (1). Pritomné

boli aj nespecifické priznaky podobné nachladnutiu, ako bolesti hlavy, tnava, slabost’ (1).

Kategoria aktualnych priznakov

Respondent P1: , Takova velkd inava na mé pfisla, Ze jsem musela zlstat asi mésic doma.
Neékdy nejsem schopné ani uvarit nebo se postarat o domécnost a musi to za mé& udélat

manzel. Nekdy v posteli prolezim celé dny, ani nic nejim, jen popijim vodu a zase spim.*

Respondent P2: ,,0d té operace se mi fe€ zlepsila...stdle me boli hlava, hlavné rano, ale uz je
to méné nez predtim. Beru ty 1éky na bolest hlavy, ale zda se, Ze velmi nezabiraji. Jinak se

citim docela dobfe.

Respondent P3: ,,0d té operace se citim dobie, to ze jsem unavena je z té 1écby, ale jinak si

myslim, Ze Zadné ptiznaky nemam.*

Respondent P4: ,Mam problémy jen s dychanim. Lékati mi fekli, Ze to je spojeno s tim

rapidnim pfibiranim na vaze kvili kortikosteroidiim...i ta hlava mé dost boli.*

Respondent P5: ,, No ta chiize je nejvétsi problém. Stale zakopavam, spadl jsem. Stale je ta
prava noha néjaka horsi. Kdyz mi je lepsi, udélam toho hodné, ale nékdy nejsem schopen ani

stoupnout na nohu. Problémy s feci mi ziistaly, nékdy zapomenu slova, snazim se je najit.*

Respondent P6: ,,Po té operaci se to viibec nezlepsilo. Levou stranu mam skoro ochrnutou,

nemohu pouzivat levou ruku. Musim nosit berle. Pry jsem pitisel ptilis pozdé.

Respondent P7: ,, Ty pfiznaky po operaci vliibec neustoupily. Hlava mé boli porad. Pak jesté

ta unava. Hroznd, nepiekonatelna, kterad nikdy nekonc¢i. Nejste schopen délat nic.*

38



Vyhodnotenie kategorie

Aktualnymi priznakmi, ktoré respondenti popisovali, boli neustupujiica bolest’ hlavy
(3) a neprekonatel'na tinava (3) , priCom sa objavuju aj oba priznaky sucasne (1). Okrem toho
sa objavili problémy s recou a s dychanim (2). Délezitym aktualnym priznakom bola zhorSena

telesnd pohyblivost, najmi v suvislosti s chodzou a pohyblivostou koncatin (2).

Kategoria neziaducich acinkov lie¢by

Respondent P1: ,,Po prvnim ozafovani mi bylo strasné zle, zvracela jsem. Pak jsem ale na to
dostala 1¢ky, aby mi nebylo Spatné, tak uz to bylo lepsi. Vypadaly mi vSechny vlasy. Pak jsem
jeste zacala brat chemoterapii ve formé 1ékti. Nyni po 4 mésicich od toho, co beru ty prasky,

se citim potad stejné. Obcas mi byva trochu $patné, Ze nékdy nemam chut’ jist.*

Respondent P2: ,Po t¢ chemoterapii mi je né€kdy Spatné. Asi po prvnich tfech mi slezly
vlasy. To bylo tehdy asi nejhorSi. A to ozafovani je v potfadku. Jediné co mé unavuje je

dojizdéni.

Respondent P3: ,,Po radioterapii jsem unavend. Na ten den, kdy mi vypadly vlasy asi nikdy

nezapomenu. Z té chemoterapie mi byva opravdu Spatné. Zvracim. Vlibec mi nechutna jist.*

Respondent P4: | Zacala jsem chodit na chemoterapii. Byla jsem unavena. Slezly mi vlasy,
chlupy, obo¢i. Ozatovani jsem zvladla, m¢la jsem jen malou koZni reakci. Problémem jsou ty

kortikosteroidy. Ptibrala jsem tak 20 kilo. Jsem otekld, necitim se proto dobfte.*
Respondent PS: ) Ta 1écba. Ze zacatku mi nic nebylo. A ted’ prosté ... nevim jestli to bylo
touto varkou chemoterapie ¢i tou piedchozi. Bylo mi tak zle, zvracel jsem. Jak jsem zacal brat

ty prasky, tak se zaCaly projevovat ty moje problémy s paméti. Obc¢as nevim jak slozit slova.*

Respondent P6: ,,VSechno je v pofadku. Myslim, Ze se u mé neobjevily zadné vedlejsi

ucinky lécby. Citim se dobfe, nezvracel jsem a stale mi chutna jist.*

Respondent P7: ,,S tou chemoterapii ¢lovek citi nevolnosti. J& dost Casto zvracim, nékdy az 5

krat denné. Jsem takova malatnd, jako bez duse. Na hlavu beru kortikosteroidy. Pfibrala jsem
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po nich asi 15 kilo. Pak nasledovala radioterapie, ta uz byla bez vedlejSich ucinkd, jen ze

zacatku jsem méla n¢jaka zarudla mista na kiizi, ale uz je to lepsi.*

Vyhodnotenie kategérie

Neziaduce ucinky liecby boli beznou sucastou prezivania respondentov v priebehu ich
ochorenia (6) a podl'a odpovedi respondentov ich najcastejSie spdsobovala chemoterapia a to
vo forme zvracania anauzey (5). Zaroven sa vyskytovala alopécia spojena s psychickou
zatazou (4) a strata chuti do jedla (2). Radioterapia bola podla slov respondentov relativne
dobre tolerovand, objavili sa neziaduce ucinky ako kozné reakcie (2), inava (2) a malatnost’
(1). Kortikosteroidy mali za nésledok priberanie (2) a problémy s pamétou (1). Len jeden

respondent nezazival ziadne neziaduce ucinky.

Oblast’ psychického prezivania ochorenia

Ciastkovy ciel & 2: Pochopit psychické preZivanie pacienta s GBM v priebehu trajektorie

svojho ochorenia.

Kategoria pocitov pacienta pri stanoveni diagnozy

Respondent P1: ,Vibec jsem neposlouchala, co mi kdo tikd, v takovém Soku jsem byla. Jen
jsem védéla, Ze médm nador na mozku, j& umiu, uz tady nebudu, uz nikdy neuvidim

vnoucata.

Respondent P2: ., Byl to pro mé docela Sok. M¢la jsem strach, ze umiu. Tehdy nevite co bude
dal. Rikala jsem si, Ze to neni pravda. Pro¢ pravé ja? Pfemyslela jsem nad tim, kolik mi zbyva

Casu. Nevédela jsem, co se mnou bude, jaky bude miij zivot, jak se zméni ...

Respondent P3: ,No citila jsem se hrozné. Uplnd. Nemohla jsem tomu uvéfit, bylo to

strasné. Ze to musim dat vyoperovat. Nevéfila jsem, ze to dobfe dopadne.*

Respondent P4: ,Stile jsem se ptala, co madm délat? Nechédpala jsem to. Jsou to moje

vysledky? Ja tomu dosud nevérim. Bylo to Sokujici zjiSténi. Plakala jsem tydny.*
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Respondent P5: , M¢l jsem pocit, jako kdyby se mi zhroutil cely svét, v té chvili jsem zacal
pfemyslet nad tim, jaké to bude mit nasledky na mtij dosavadni Zivot. Nevéd¢l jsem, jestli to
mam fict svym blizkym, jak je to ovlivni a jak bude pokraCovat nas spolecny Zivot. V té chvili

jsem nevedél, jestli budu moci dale pracovat. Ted’ je to pryc.«

Respondent P6: ,,Ja jsem byl opravdu v Soku. Ptal jsem se neustale dokola pro¢ ja? V hlavé
mi béZely rizné myslenky. Co budu ted’ délat? Co moje déti, manzelka? Napadlo mé, ze

umfu. Jak to onemocnéni ovlivni miij zivot. Byl jsem rozhozeny.*

Respondent P7: ,Tak néjak jsem si neuvédomovala, co se stalo, co mi vlastn¢ 1ékar tekl.
Snazila jsem se ztstat klidna. KdyZ jsem odesla od doktora, najednou to na mé vSechno padlo.

Uzkost, strach, pla¢. Ta vnitini bolest byla tak silna. Byla jsem na viechny tak nastvana.“

Vyhodnotenie kategorie

Z odpovedi respondentov vyplynulo, Ze v Case stanovenia diagndézy je unich
prominentnym pocitom Sok (7). Od neho sa odvijali pocity strachu, pricom najCastejSie
popisovany bol strach, ktory sa tyka rodiny a jej straty (4), strach zo smrti (2) a strach, ako to
ozndmit’ svojim blizkym (1). Dané pocity boli sprevadzané neistotou tykajiicou sa budicnosti
najmd v oblasti vplyvu ochorenia na d’al§i zivot (5). Pritomnost’ uzkosti a hnevu nebola

vynimkou, pri¢om sa prelinala s ostatnymi pocitmi psychického prezivania respondenta (3).

Kategoria pocitov pacienta pocas trajektorie ochorenia

Respondent P1: ,,Snazim se byt klidnd. Kdyz ptijdu z prace, jen odpo¢ivam, citim se dobfe.
Ale stale je to tam... Clovék na to nezapomene, piemysli, co bude, je tam ta nejistota z

budoucnosti a strach.*

Respondent P2: ,,Obavam se, ze uz dal nebudu moci pomoci svym détem a vnoucatim.
KdyZ umfu, uz jim nebudu moci dat radu, ptipadné je finan¢né podpofit. To je to proc ja Ziji,

pro svou rodinu a déti. Pfeci je na tomto svété nemohu nechat samotné!*

Respondent P3: . Ziji v takové nejistoté. Preziju to? Pofad premyslim nad tim, jestli se to
onemocnéni zhorsi, zda se objevi dalsi pfiznak, ktery mé v né¢em omezi. Zda to zvladnu a

zda neskon¢im na voziku. Toho se bojim, nechci byt na nékom zéavisla.*
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Respondent P4: ,Snazim se s tim Zzit bézny Zivot, se svou rodinou a blizkymi prateli.
Potfebuji myslet pozitivné. Mam né&jaké z&jmy, vénuji se jim. Citim se dobie. Nemyslim na

to, ze umfu. Ziji kazdy den naplno.“

Respondent P5: ,Difive jsme se témi nepifijemnymi vécmi zabyvali, fesili jsme je s
manzelkou a détmi, co s nami bude dal, jak to celé zvladneme. No ted’ jsme to uz hodili za

hlavu. Mdme vnoucata. Snazim se to po té psychické strance uz nefesit.*

Respondent P6: ,,Zménil jsem se. Snazim se byt lepsi, milejsi, privétivéjsi. Travim Cas se
svou rodinou, s vnoucaty. Prozivam kazdy den, jako kdyby byl muj posledni. Snazim se

nemyslet na to zakeiné onemocnéni. Mozna mi Bih dopieje vice Casu. Neztracim nadéji.*

Respondent P7: ,,Ja se nyni s nikym nesetkavam. Nechci se s nikym bavit, jest¢ aby mé
nekdo litoval. Chci, abych se co nejdiive vylécila a mohla byt se svou rodinou naplno. Jasné,

mam strach. Nevim, jak dlouho tu budu, co vSechno jesté stihnu, ale véfim, Ze mam nadéji.*

Vyhodnotenie kategorie

Z odpovedi respondentov vyplynulo, ze psychické prezivanie bolo mozné najviac
vystihnit’ pocitom strachu (4), ktory sa tiez spajal so zavislost'ou na inej osobe (1) alebo so
smrtou (1). Vyraznym pocitom, ktory sprevadzal respondentov je neistota v suvislosti s
buducnostou (3) asnaha viest’ iny Zivot ako pred ochorenim (4). Pre respondentov bolo
dolezité¢ udrziavanie nadeje (2), zmierenie sa s ochorenim (1) ¢i prezivanie zvysku casu

naplno (2). Objavili sa i pocity Gzkosti (3) a socialnej izolacie (1).

Oblast’ komunikacie a informovanosti

W

Ciastkovy ciel’ & 3: Zistit, ako vnima pacient s GBM komunikaciu so zdravotnickym

personalom a aka je jeho informovanost’ vo vztahu k ochoreniu.
Kategoria komunikacie

Respondent P1: ,,Tehdy mi prosté¢ doktorka oznamila, ze mam rakovinu. Dnes uz nedokéazu
posoudit, jaka byla ta komunikace. Pfislo mi to takové drsné, skoro bezcitné. Nyni se uz na ty
chvile divam jinak. Ted’ pfi té chemoterapii, nebo kontrole jsou ty sestficky velmi ochotné.

Vzdy se mé zeptaji, jestli mi je Spatné, jestli néco nepotiebuji a jak se citim.*
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Respondent P2: | Ja jsem méla obrovské problémy s komunikaci, viibec nemluvila, kdyz
jsme pfisli do nemocnice, nedokézala jsem dat do hromady slovo, natoz celou vétu. Oni se tak
snazili m¢ pochopit. Dohodli jsme se, ze to spolu néjak dotdhneme, ze s nimi budu

spolupracovat a oni me budou 1é¢it. Jsem hrozn¢ vdécna vSem, ktefi se o me staraji.*

Respondent P3: , Jen pii bézné kontrole mi doktor fekl, Ze médm rakovinu. Nedokazu fict, zda
to bylo adekvatné feCeno. V té chvili asi ani nepiemyslite, jak vam to tfekli. Pan doktor mi
vzdy vSechno pékné vysvétli, zepta se me, jak se citim, jestli nepotiebuji 1€ky, aby mi nebylo
Spatné. Sestficky 1 po té operaci stale za mnou chodily, stale se mnou povidaly, davaly mi pit,

jist... co vic jsem od nich mé¢la chtit?*

Respondent P4: , Nikdy bych si nepomyslela, Ze nékdo mize byt takovy bezcitny a jen tak

sd¢€lit nemocnému ¢loveéku, ze umird. Na tu chvili nikdy v zivoté nezapomenu.*

Respondent PS: ,, Komunikace byla dobra. Na zacatku to bylo pro mé hrozné, ale myslim, ze
mi to podali takovym zplisobem, ze spolu s operaci ve mn¢ narostla 1 nad€je. Jsem rad, ze
nam fekli, co se d¢je. S manzelkou jsme s jejich pristupem velmi spokojeni. VSechno mi fekli,

vzdy jsou ochotni mi v§echno fict a vysvétlit mi ¢emu nerozumim.*

Respondent P6: ,,Ja vilbec nevim, co mi tehdy fekl pan doktor. Byl jsem v takovém Soku,
m¢él jsem Cerno pred oc€ima, nic jsem nechipal. Komunikaci jsem viibec nevnimal. Nyni je to
opravdu dobré. Myslim, Ze doktorovi zalezi na tom, abych se uzdravil, vzdy se mé pta, jak mi

je, jestli se néco nezménilo nebo nezhorsilo.*

Respondent P7: ,,Oznamil mi to pan doktor velmi upifimné. J4 jsem to tehdy ale n¢jak
nevnimala. Byla jsem vdécéna za to, ze mi poskytl néjaké ty informace a snaZzil se mi to
vysvétlit. Komunikace je nyni pfiméfend, vSichni jsou takovi ochotni. Myslim, ze je to

upiimne.

Vyhodnotenie kategorie

Respondenti popisovali, Ze nevnimali komunikaciu, ktora prebiehala v Case
oznamovania diagnozy v ddsledku Soku (3). Niektori uviedli vel'mi bezcitné podanie
informacii, ktoré viedlo k zhorSenému psychickému prezivaniu respondenta (2), no tiez

ustretova  komunikaciu (3). V sucasnej komunikécii so zdravotnickym personalom
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respondenti nevideli problém a hodnotili ju ako dobru a uspokojivi, mali pocit, ze boli pre

osetrujuci persondl doleziti (6).

Kategoria informovanosti

Respondent P1: ,Jak jsem se probudila v té nemocnici, v§e mi vykladali, Ze mi musi ud¢lat
vysetieni. Doktor mné zavolal, Ze je tam nador na mozku, ze budu muset na operaci.
Upozornil mé také na to, ze se n¢kdy stane, Ze ten nador tam zlistane, nebo tam néco porusi a
mohu zUstat na voziku, nebo hned jit na invalidni dichod. Po operaci mé fekli o dalsi 1écbé, o

nezéadoucich ucincich. S manzelem jsme hledali i néjaké informace na internetu.*

Respondent P2: ,,VSechny informace mi sdélila pani doktorka na té neurochirurgii. Ja jsem
byla v $oku, ani jsem to nevnimala. Rekli mi, Ze na neurologii bude psycholog. Pro mé bylo
nejdulezitéjsi, Ze se s tim da néco udélat. Pochvalili mé, Ze jsem pfisla za doktorem, jakmile
jsem meéla problém s tou feci. Snazili jsme se doma s dcerou jesté hledat néjaké informace na

internetu, kdyZ jsem méla problém s tou fec¢i.

Respondent P3:,,Na kontrole mi doktor fekl, ze mdm nevylécitelny naddor. V nemocnici mi
vSechno fekli, tak jsem védéla, co to bude obnaset nebo tedy co mi je. Jen jsem se ptala, jak
jsem méla strach, jestli zGistanu chromd, na voziku nebo jestli je moznost, ze se néco nepodaii
pii té operaci. Sestiicka mi fekla, Ze to je vzdy riziko. Jinak mi ty informace fekl doktor, co

mé operoval.*

Respondent P4: , Nevnimala jsem ze zacatku, takze ani nevim co mi vSechno fikali. Ano,
divala jsem se na internet, ale to mi manzel zakézal, protoze tam je napsano kde co. J& jsem

ale chtéla védet, co mi je.*

Respondent P5: . 7e je tam nador, Ze ten nador je moZné operovat, Ze se mé piiznaky mohou
jeste zhorsit, ze se miize néco pokazit, protoze jde o mozek. Ted’ chodim na chemoterapii, tam
mi fekli, Ze mohu zvracet, ze se mohu citit slaby, unaveny. Ty nejdulezit&jsi informace ndm
fekla pani doktorka, s ¢im je tfeba pocitat. Zde ndm pan doktor fekl, Ze je to nevylécitelné, ze
nekdo to snese, ja nevim rok, nékdo dva, n¢kdo tii, zalezi, jak se udrzuje, jak s tim dokaze
bojovat. Dcerka nam pomohla vyhledat n¢jaké informace na internetu. Jest€¢ mame jednoho

doktora zndmého z Prahy, ktery nam trosku fekl o téch moznostech 1écby.*
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Respondent P6: ,,Ano, fekli mi vSechno, tady v nemocnici. Pan doktor mi fekl, ze mam
nador, Ze to tfeba operovat a pak se uvidi. Mné¢ to tak stacilo, ja& byl v hrozném Soku. Nyni
beru chemoterapii, to mi fekli, Ze mi miize byt Spatn€. Jsem rad, ze mi fekli vSechno, co bylo

tieba.*

Respondent P7: ., Ze mam nador na mozku, jaké jsou lé¢ebné moznosti. To mi fekli, Ze je
operace, chemoterapie a radioterapie. To mi vSechno fekl mtij doktor, to mi stacilo. Ale nikdo
mi nefekl, kolik médm casu. Chtéla jsem védét, jak dlouho tu jesteé budu, co vSechno jesté
stihnu a tak. N&jaké ty informace chybély, tak jsem si je musela néjakym zptisobem dohledat

na internetu.

Vyhodnotenie kategorie

Z odpovedi respondentov jasne vyplyva, ze boli informovani o svojej diagndze ich
oSetrujicim lekarom okamzite po absolvovani potrebnych vysetreni (7). Informacie im boli
poskytnuté najma ohl'adom operacie a rizik z nej plynacich (5), inych liecebnych modalitach
(2), neziaducich uc¢inkoch, ktoré by mohli vyplyvat z dalSej liecby (3) a psychologicke;j
podpory (1). Okrem od lekéra, respondenti ziskavali informacie aj z inych zdrojov, pri¢om
najvyhl'addvanejSim zdrojom bol internet (5) a jeden respondent uviedol znameho ako zdroj
informacii. Informacie boli pre respondentov pomerne uzitocné (2), no absolutne chybali
informacie tykajuce sa prognézy (7), priCom jeden respondent vyjadril obavu z nedostatku

tychto informacii.

Oblast’ podpory v oblastiach denného Zivota

Ciastkovy ciel & 4: Zistit, akd je podpora pacienta s GBM v oblastiach denného Zivota a aky

je dopad ochorenia na jeho Zivot.

Kategoéria prezivania kazdodenného Zivota

Respondent P1: ,,0d t¢ doby, co mi fekli tu hroznou diagnézu, tak se zménilo vSechno. Mam
u sebe svého manzela, ktery se 0 mé denn¢ stard. Mam 1 tfi dospé€lé déti a vnoucata a ty se o
me také staraji. VSude mé vozi, j4 uz po tom zachvatu nemam ftidicdk. J& se vice Setiim,
nejvyhlasenéjsi specialista, v t& chvili jsem mu diivéfovala tplné straSné. Védéla jsem, ze
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jsem v dobrych rukou. Nyni ani s nikym nemluvim o tom svém onemocnéni. Strasné mi to
ubird energii, nechci, opravdu nemohu. Snazim se zit Gpln¢ jinak, navstévuji 1éCitele, beru
rizné kapky. Dokonce jsem zacala chodit do kostela. Mozn4, kdyz budu dé¢lat dobré skutky,

tak se mi to onemocnéni uz nevrati.*

Respondent P2: | Ten sviij zivot vnimam tak jak je. Snazim se Zit jako piedtim. Asi vice Casu
travim se svym manzelem a détmi, ktefi jsou mou nejvétsi podporou, bez nich bych to
nezvladla. Manzel mé vzdy doveze do nemocnice, protoze mné uz ten fidi¢sky pritkkaz vzali.
Strasné rada jsem délala v zahrad¢, no ted’ uz to nezvladnu to kvili t€ém bolestem hlavy.
Nemohu se postarat pofadn€ o dim ani o domacnost. Ale moje rodina mi hrozné¢ pomaha. S
nikym jinym nepotfebuji fesit své problémy. Jen dékuji své rodin€é. No a také vSem v

nemocnici, za to jak se o mé staraji.*

Respondent P3: . Zivot se jistd zménil. Ruku stile nemam v pofadku, takZe se o m& musi
postarat ptitel. On mi i navaii, uklidi mi, obas mi pomuze i obléct. J& sama uz nezvladnu
délat tyto ¢innosti. Jasné, Ze mée to trapi. Mam i né€kolik zndmych, ktefi mé velmi podporuji.
Predtim jsme spolu chodivali na kdvu, nyni uz tak ¢asto nechodim. Stale jezdim autobusem,
n¢jak mé to neodradilo. Obcas pifijde za mnou dcera, tak ta mé i odveze do nemocnice,

dokonce mi vice uklidi.*

Respondent P4: ,Zivot se strainé zménil. Od doby, co beru ty prasky, ze kterych jsem
piibrala, tak mam problémy s dychanim, takze uz nedokazu ani poradné fungovat. Schody mi
dé€laji problém, nedokazu jit na nakup. Obcas si navaiim, ale musi to byt rychl¢ jidlo, protoze
dlouho nevydrzim stat. O domécnost se vibec nedokdzu postarat. Jesté, ze mizu jit do
zahrady troSku relaxovat a nepifemyslet nad témi problémy co mam. Mné se v§im pomaha
manzel i moje dcera. Ona uklizi, obCas vafi a manzel, ten zase vla¢i ndkupy a vSude me veze.

Jinak se s nikym nesetkavam, muj zdravotni stav mi to zcela nedovoluje.*

Respondent P5: | Zivot se mi zménil uz s prvnimi p¥iznaky mého onemocnéni. U&il jsem se
od znova sestavovat slova. S berlemi daleko nedojdu, nemohu jit ani do obchodu sam. Také
se nemohu jit projit do ptirody, vzdy me¢ manzelka jen vysadi u rybnika, kde celé hodiny jen
sedim, chytam ryby a odpoc¢ivam. ManzZelka je vzdy se mnou, protoZze mé¢ uz nechce nechat
samého. Je moji nejveétsi podporou, s ni jsem opravdu rad. A také déti mi velmi pomahaji,

vzdy mé tak na stiidacku i vozi do té nemocnice. My mame takovou dé se fici partu deseti nas

46



ro¢nikove stejnych a to se tak tii az pét krat do roka setkdme. Bavime se onemocnici, o nasich
onemocnénich, pribézné se informujeme kdo, co slysel a jak se kdo citi. Je to takova nase

malé podptrna skupina.*

Respondent P6: ,,Ono se toho az tak moc nezmeénilo. Potdd méam problémy s tou levou
stranou, to m¢ omezuje, ze nekteré ¢innosti nedokazu provadét sam. Ale smifil jsem se s tim.
Ja mam u sebe své blizké, svou rodinu, ktera me strasné podporuje. Zmeénil jsem se, chci se
veénovat uz jen jim. Nikdo mi nedokaze fici, jak dlouho jesté budu moci byt s nimi, tak proc se
zabyvat vécmi, které m& omezuji? To vie neni dilezité. Ze musim chodit do nemocnice, jsem

uz dichodce, jsem na to zvykly.*

Respondent P7: ,,UZ se nemohu tolik starat o domacnost jako pfedtim, jsem dost unavena a
mam ty bolesti. Celé dny se jen divam na tu televizi, lezim, ja uz vlastné ani nevaiim. Zatimco
se déti vrati domd, tak se snazim néco udélat v t¢ domécnosti, ale hodné toho neudélam, jsem
unavend. O vSe se tedy stard manzel. J& se ani s nikym nesetkavam, ja ani nechci nikoho
vidét. Mn¢ vystaci manzel a déti. To me€ moc trépi, Ze se jim nemohu velmi vénovat, prece
jen, nejsou jesté dospelé, mela bych jim byt oporou, ne naopak. Doufam, ze kdyz doberu tu

chemoterapii, tak uzZ mé¢ nic nebude bolet.*

Vyhodnotenie kategérie

Respondenti popisovali, ze ich Zivot sa od zakladov zmenil po stanoveni diagnozy (7)
ato bud’ v dosledku zdravotného stavu (5) alebo psychického prezivania ochorenia (2). Za
najvacsi problém povazovali neschopnost’ vykonavat aktivity denného Zivota (6), zaroven
stratu vodi¢ského preukazu a tym zavislost’ na inej osobe (2) a potrebu adaptovat’ sa na novi
situdciu (5). NajvdcSia emocionalna podpora bola rodina (6) spolu s priatelmi (1)
a oSetrujiicim persondlom (2). U respondentov prevazovala socidlna izolacia a zachovanie
socidlnych vizieb len na Grovni rodiny (5), pricom stretavanie sa s priateI'mi prebiehalo len

niekol'kokrat do roka (2).

Kategodria rehabilitacie

Respondent P1: ., Ted ne, ale po té operaci jsem n¢jak viibec necitila pravou nohu, ale kdyz
jsem lezela na oddéleni, na té neurochirurgii nebo neurologii, tak tam byla jedna sestficka,

kterd se mi strasné snazila pomoct. Postupné jsme se snazili tu nohu rozhybat. Nakonec jsme
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tu nohu k zivotu pfivedly. Hned po té operaci jsem si vyhledala jednu pani doktorku, na
akupunkturu. Tam jsem chodila asi mésic a noha je jiz v pofadku a ja jsem tehdy zacala

chodit i do prace znovu.*

Respondent P2: , M{jj stav mi to nedovoluje, kvilli t¢ém bolestem. Kdysi jsem rada plavala i
sportovala, ale doktor mi fikal, Ze uz bych neméla provadét takovou aktivitu. Méla bych se
spiSe prochazet a travit ¢as v klidném prostiedi a to je pro m¢e ta zahrada. Ted tam uz jen
sedim, ale nékteré¢ dny jsou také dobré, Ze tam zvladnu i néco ud¢€lat. V nemocnici jsme
rehabilitovali. Chodil tam za mnou logoped, s nim jsem cvicila tu fe¢. Velmi mi to pomohlo.
Alternativni terapie? Hm, tak to je jednozna¢né moje rodina. Ona mé nabiji takovou energii,

ze bych ji mohla i1 rozdavat.*

Respondent P3: , Ruku nemam dobrou. S tim chodim stale na rehabilitace, od doby, kdy mé
operovali. Je pravda, ze rdda chodim na prochéazky, i na ty delsi se svym pftitelem. Néjakou tu
fyzickou aktivitu délam i tim, ze zvladam dojizdéni autobusem, na zastavku to mam asi deset
minut pésky. Citim vSak na sobé tu tinavu, ale na druhé stran¢ se to da zvladnout. Mam pocit,
7ze je o m¢ v nemocnici dobfe postardno, proto jsem zatim zadnou alternativni 1écbu

nevyhledavala.*

Respondent P4: ,Momentdlné nejsem schopna vykondvat zaddnou fyzickou aktivitu. Ja
tradvim Cas na té zahrad¢. Akorat v nemocnici se mnou rehabilitovali. Nejdiive na posteli, to
jsme tak cvi€ili s nohama a s rukama a na stfidacku. Kdyz jsem odchazela z nemocnice, tak
jsem uz odesla po svych. Alternativni terapii jsem vyzkousela, to byly néjaké kapky od

1écitele, ale to nezabralo a bylo mi po nich Spatné, tak jsem to nakonec nechala tak.*

Respondent P5: | Diive jsem byl sportovec, rad jsem plaval, béhal, ¢i hral fotbal. Sportem
jsem zil. Ted’ to je tak jak se fika, ze o€i by chtéli, ale j4 uZ nemohu. Mam to zakézano od
pana doktora. Takze ted’ uz ned€ldm témeét nic. Na lécitele neveéiim. Mné to opravdu staci v

nemocnici, oni mi ur€ité¢ davaji vsechny léky, které pottebuji.*
Respondent P6: ,, Tehdy jsem udélal chybu, Ze jsem neSel hned do nemocnice, mozna by se

ta ruka dala zachranit. Ted’ se snazim chodit poctivé na rehabilitace, déldme rizna cviCeni,

natahujeme ty svaly a myslim, Zze minimdln€ tu nohu mi zachrani. Od operace se trosku
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zlepsila. Jen se bojim, co bude s tou rukou. No to ja viibec nevyhleddvam, vlastné ani nevim

co to je.“

Respondent P7: ,;V nemocnici jsem rehabilitovala dost, po té operaci. Ted’ jsem schopna se
postarat sama. Mn¢ ptesné netekli, co mohu a co nemohu délat. Ja ani nevim, jestli miZzu jit
plavat, ¢i se prochazet. Ja si jako neumim pfedstavit, Ze bych byla fyzicky aktivni, ale mozna
kdyby se ten stav zlepsil, tak pro¢ ne. My jsme uz byli u raznych 1é¢iteld a Samanti. Praveé v
Praze jsem si ted’ byla pro takovy cCaj, po kterém by se mél praveé zlepsit ten kognitivni stav.
J& si totiz obcas spletu n¢jaké ty slova. Pak jsem jesté zkousela akupunkturu. To mi tehdy

taky nezabralo.*

Vyhodnotenie kategorie

Respondenti po operacii rehabilitovali (6), jeden sa k téme nevyjadril. V sucasnosti len
jeden respondent uviedol, Ze pravidelne navstevuje rehabilitacie. Logopéda vyuzival len jeden
respondent s poruchou reci. Respondenti popisovali, ze nevykonavaju fyzickl aktivitu (7) a to
najmé v suvislosti s tnavou (3), bolestou (1), problémami s dychanim (1) alebo z dovodu
obmedzenia od lekara (1). Vyuzitie alternativnej terapie nebolo vynimkou (3), pricom jeden
respondenti povazoval za alternativnu terapiu aj svoju rodinu. Pre niektorych respondentov to

vSak nebola aktudlna téma, v ktorej by sa orientovali (3).

Kategoéria finanéného dopadu ochorenia

Respondent P1: ,, Kdyz jsem zjistila, Ze jsem nemocné a ze mé ¢eka operace a narocna 1écba,
tak jsem vlastn¢ z té matetské Skoly odesla. Chvili jsem se 1€c€ila, ale pak se vratila do prace,
uz ne tam, ale do nové. Zacala jsem pracovat jako pomocna administrativni sila v jedné firmé,
kde chodim, kdyz se mi da a kdyZ m¢ potiebuji, alespon na par hodin. Mohu tam chodit, 1
kdyz se 1é¢im, 1 kdyz beru ty tabletky. Jsem mezi lidmi a také manzel je rad. Ty financ¢ni

problémy jsme nepocitovali, to bylo tim, Ze jsem se chtéla vratit do prace, nebyla to nutnost.*

Respondent P2: ,,Cely Zivot jsem pracovala jako ucetni. Kdyz ptislo onemocnéni a hlavné ty
problémy s feci, tak jsem se uz do prace nemohla vratit. To bylo néjak automaticky, ze mi dali
invalidni a popravdé to docela sta¢i. Manzel mé firmu, jsme spokojeni. Jasné, ze si uz
nezijeme jako diive, ale dd se to zvladnout. Penize nejsou prvotradé, ja nad tim ani moc

nepfemyslim. Pro m¢ a mou rodinu je dulezité zdravi.*
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Respondent P3: ,, Predtim jsem pracovala jako ucitelka na zékladni Skole ve vesnici, ve které
jsem vyrtstala, takze to bylo pro mé pifjemné, jak jsme se vSichni znali. Casem jsem tedy
odesla do diichodu. Problém je, Ze syn je také nemocny, jemu prasklo slepé stievo pied
rokem, takze je také doma, tak se mu snazim finan¢né¢ n¢jak pomoci. On ma jen
nemocenskou, n&jak mi to nevychazi platit i s pfitelem najem. Je to mélo. Clovék se také
snazi pomoci svému ditéti, ale téch penéz je malo. Vite, ani pfitel nepracuje, takze ten

finan¢ni dopad pocitujeme celéd rodina.*

Respondent P4: | J4 uz dostavam invalidni diichod, ale to jsem si zafidila jen tak ptred
meésicem. Predtim jsem chodila do prace, vypomadhala jsem Svagrové v obchodé. Jak jsem
skoncila na tom invalidnim diichodu, tak ano, ty finan¢ni problémy pocitujeme. Manzel déla
v pasové vyrobé, nyni kdyz jsem nemocnd, byva se mnou casto doma. Mame velky dim, o
ten je potieba se starat, penize nejsou. Nevim, jak to bude dal, jestli ndm pomuze rodina nebo

budeme muset ten diim prodat.*

Respondent P5: ,.Ja uz relativné dlouho nepracuji, vlastné tak od té diagnozy, to mize byt
necely rok. Pfedtim jsem byl stavatr. D4 se fict, Ze jsem délal pomérné hodnég, tak mam ten
invalidni diichod pfiméteny té préaci. Je to asi trosku vice nez pfi normalnim pracovnim

procesu. Vlastn¢ ty finan¢ni problémy néjak nepocitujeme, vyrazné.

Respondent P6: ,J4 jsem délal do roku 1989 hornika. Pak mé vytadili a dali m¢ na spravu
sidlist. Tam jsem délal u zednikt, az do roku 2015. To jsem uz pak Sel na klasicky diichod a
nyni vlastné¢ kvtli tomu onemocnéni mam jiz invalidni dichod. A manzelka jesté pracuje, tak

si myslim, Ze se nas ty finan¢ni problémy az tak moc netykaji.*

Respondent P7: | UZ nepracuji, protoze po tom onemocnéni jsem odesla z prace. Ono to neni
jednoduché, protoze splacime barak, déti potfebuji ¢im dal tim vice penéz. Snazi se nam
pomahat rodina, hlavné babicka s dédou. Od nich nechci brat neustale penize. Financ¢ni

problémy tu prosté jsou. To ma asi kazdy.*

Vyhodnotenie kategorie
Z odpovedi respondentov je evidentné, ze nie su schopni vratit sa do pracovného
prostredia (6). Jeden respondent je zamestnany na par hodin tyzdenne. Pri¢inou finan¢nych

problémov respondentov je prechod z pracovného pomeru na invalidny déchodok (5), pri¢om
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finanény dopad ochorenia je zna¢ny (3). Vzhladom na pracovni schopnost’ iného ¢lena

rodiny je finan¢ny stav respondentov stabilny (3).
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S5  DISKUSIA

Na zaciatku trajektorie ochorenia boli respondentmi vymedzené inicialne priznaky a to
bolest’ hlavy, zhorSend telesna pohyblivost, epileptické zachvaty a zhorSend verbalna
komunikacia, s vynimkou jedného, ktory tieto priznaky oznacil za neSpecifické. Zistené
poznatky su porovnate'né so Stidiou Davisovej, Stoiberovej (2011, s. 291-292), ktoré
uvadzaju, ze inicidlne symptomy sa mozu rozvinut’ v priebehu niekol’kych dni alebo tyzdiov.
Dané poznatky podporuje Stadia Caversovej et al. (2012, s. 376), avSak ich vysledky
poukazuju aj na priznaky ako bolest” hlavy spolu s nauzeou a problémy so svalovou slabost'ou
s dérazom na ich postupnil progresiu a zvySovanie ich frekvencie a zavaznosti. Casty je aj
sucasny vyskyt depresie, uzkosti anaruseného spanku (Liu et al., 2009, s. 332). Podla
Urbanskej et al. (2014, s. 309) st inicialne priznaky nespecifické a ¢asto su mylne zamienané
za infekciu, zépalovy proces, obehové alebo imunologické ochorenie. Bolest’ hlavy ako jeden
z najcastejSich inicidlnych priznakov respondentov bola popisovana ako ostra, bodava,
manifestujica sa najmd v rannych hodinach po prebudeni. Omuro, DeAngelis (2013, s. 1844)
vytyc€ili identické znaky bolesti. Taylor, Nelson (2014, s. 776) v ramci prospektivnej Stadie
popisali vyskyt tohto typu bolesti u 48 % pacientov. Vyznamnym zistenim bola pritomnost’
zhorsenej telesnej pohyblivosti v stivislosti so zmenou pohyblivosti kon¢atin, zmenou chodze
a zakopavanim, ¢oho ddsledkom boli pady. Tieto priznaky boli v niekol’kych pripadoch
mylne zamienané za podozrenie na CMP. Nebola dohl'adand ziadna Studia na problematiku
zhorsenej pohyblivosti ako inicidlneho priznaku. Existujiice Studie poukazuji na zhorSent
pohyblivost’ v suvislosti s progresiou ochorenia. Epileptické zachvaty uviedli respondenti
vzdy v suvislosti s vyskytom iného symptému a to najmi s bolest'ou a problémami s recou. Z
rozhovorov vyplynulo, Ze epileptické zachvaty boli spojené so stratou vedomia a padom.
Podl'a Davisovej (2016, s. 3) st inicidlnym priznakom u 25 % pacientov. Podl'a Lovelyovej et
al. (2014, s. 28) je to vrozmedzi u20 — 40 % pacientov. Tieto vysledky sa potvrdili aj na
vyskumnom subore vramci diplomovej prace, kedy epileptické zachvaty ako inicialny
priznak uviedli 3 zo 7 respondentov. Viaceri respondenti popisali priznaky zhorSenej
verbalnej komunikdcie, u jedného respondenta aj s rozvinutim afazie. Molassiotis et al. (2010,
s. 412) na podobnom vyskumnom subore potvrdzuji rovnaké vysledky. Caversova et al.
(2012, s. 378) zarad’uju k najcastejSim problémom rec¢i u pacientov s nadorom mozgu prave

hl'adanie spravnych slov a spravne pomenovanie konkrétnych objektov.
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Pocas trajektérie ochorenia sa urespondentov objavili nové priznaky (Unava,
problémy s dychanim), pricom u niektorych inicidlne priznaky (bolest' hlavy, zhorSena
pohyblivost’) d’alej progredovali (Piil et al., 2015b, s. 278). Unavu ako kI'i¢ovy problém a jej
dopad na kvalitu zivota pacienta popisuje niekolko kvalitativnych aj kvantitativnych stadii.
U pacientov v pokro¢ilom ochoreni moéZze incidencia stipnut’ az na 89 — 94 %, pricom sa
objavuje najmé v suvislosti s protinadorovou liecbou (Liu et al., 2009, s. 332). Zavaznost’
unavy je podmienena symptomami ako bolest’, naruSeny spanok a slabost’ (Armstrong et al.,
2010, s. 2707). Problémy sreCou sice respondenti popisovali ako zlepSené, avSak stale
evidentné. To zavisi najméa od lokalizacie tumoru a od miery jeho odstranenia (Miotto et al.,
2011, s. 599). Problémy s dychanim popisovali respondenti ako menej Casty priznak. Pévod
problémov c¢asto suvisi s uzivanim kortikosteroidov (Davis, Stoiber, 2011, s. 295). Naopak za
dolezity aktualny problém povazovali zhorSenu telesni pohyblivost, najmd v suvislosti
s chodzou a pohyblivost'ou koncatin. Na ti poukazuje aj prospektivna stidia Gollovej et al.
(2014, s. 3350), v ktorej az 54 % pacientov s GBM zaziva symptomy ako zmena koordinacie
pohybov, neista chddza a pady.

Vsetci respondenti, s vynimkou jedného, popisovali, Zze neziaduce ucinky si beznou
sucast’ou prezivania v priebehu ich ochorenia. Podla studie Halkettovej et al. (2015, s. 530) je
potreba byt bez neziaducich Uc¢inkov lieCby oznacovania pacientmi s GBM ako tretia
najdodlezitejsia. Na zaklade udajov od respondentov ich spdsobuje najcastejSie chemoterapia
vo forme zvracania a nauzey, alopécie a straty chuti do jedla. Potvrdzuje to aj McNamarova
(2012, s. 45-46), ktoréd spaja alopéciu pacienta so psychickou zat'azou a prave tu zdoraziuje
dolezitu tlohu sestry v emociondlnej podpore. Poznatky podporuje aj Vargova et al. (2016, s.
290) a doplnaju obstipaciu ako &asty neziaduci u¢inok uZivanie temozolomidu. Radioterapia
je podl'a respondentov u nich relativne dobre tolerovand, pri¢om sa u nich objavili neziaduce
ucinky vo forme koznych reakcii, tinavy a malatnosti. Porovnatel'né vysledky je mozné najst’
aj v stadii Bohanovej (2013, s. 244). Autorka d’alej uvadza, ze neziaduce ucinky radioterapie
a chemoterapie nie je mozné separovat’ vzhl'adom na to, ze prebieha konkomitantné liecba.
Dvaja respondenti uzivali v dobe vyskumného Setrenia kortikosteroidy, priCom sa u nich
objavili neziaduce ucinky vo forme rapidneho priberania a problémov s pamétou, co
koresponduje s vysledkami Studii Halkettovej et al. (2010, s. 116-117) a Davisovej,
Stoiberovej (2011, s. 296).

Psychické prezivanie pacienta v Case stanovenia diagnozy v ramci vyskumnej Casti
diplomovej prace bolo respondentmi definované najcastejSie ako Sok. Respondenti zaroven

popisovali strach ato najmi v stvislosti s rodinou a jej stratou, so smrtou a s oznamenim
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diagnézy svojim blizkym. Vysledky st podlozené aj Rajuom et al. (2014, s. 74-75), ktori
popisuju strach ako jeden z dominantnych pocitov pacienta s GBM pri oznameni diagnézy
nevylieCiteIného ochorenia. Neistota z buducnosti sa rysuje ako klicovy pocit, ktory sa
u respondentov spajal s oznamenim diagnézy. Vynimkou nie je ani sticasny vyskyt pocitov
uzkosti ¢i hnevu u respondentov. Stercxova et al. (2013, s. 108; 2015, s. 385) tvrdia, ze
prezivanie pacienta s GBM je mozné najlepSie vystihnit' konStatovanim ,,zit'" v neistote
a uzkosti“. Neistota je Casto objavovand pri oznameni diagndézy najméd v zmysle dopadu
ochorenia na Zivot pacienta.

Pocas trajektorie ochorenia sa pocity pacienta s GBM menia. Aj napriek tomu, Ze
dominantnym pocitom je strach a neistota rovnako ako pri stanoveni diagnézy, ako uvadzali
respondenti, pridavali sa nové pocity. Z nich najcastejSie je to udrziavanie nadeje, prezivanie
zvysku Casu naplno a zmierenie sa s ochorenim. Acquayeova et al. (2016, s. 119) poukazuju
vo svojej Stadii na fakt, Ze pacienti, ktori v sebe udrziavaju nadej, udavajii menej negativnych
pocitov ako uzkost' a strach. Rovnaké vysledky zdoéraznuju aj Bao et al. (2017, s. 262).
Respondenti medzi inymi pocitmi niekol'kokrat popisali aj iizkost’, ktord sa pocas trajektorie
ochorenia prehlbovala a ziskala tym znaéni prevahu spolu so socidlnou izolaciou
respondenta. Uzkost’ je ¢astym symptomom, ktory sprevadza Zivot pacienta s GBM (Gately et
al., 2017, s. 4; Rusell et al., 2014, s. 8), avSak Studie k socialnej izolacii neboli dohl'adané.
Domnievame sa, ze pacient sa izoluje od svojho okolia v dosledku neadekvatneho vyrovnania
sa s ochorenim, neschopnosti komunikovat’ so svojim okolim o svojom ochoreni a s pocitom,
ze mu zdravy clovek prejavi 'atost’. Niekol'ko Studii sa venuje problematike depresie, ktora
vSak vo vyskumnom Setreni v diplomovej praci nebola preukdzana. Podl'a Cattovej et al.
(2008, s. 886) sa objavuje u pacientov s GBM v rozmedzi az 35 — 93 %. Hickmannova et al.
(2016, s. 1672-1673) popisuju signifikantni depresiu u 25,5 % pacientov s GBM. Viaceré
systematické prehlady a longitudinalne Stadie poukazuji na to, Zze krozvoju depresie
dochadza u 15 — 20 % pacientov uz pocas prvych 8 mesiacov po zisteni diagnézy (Boele et
al., 2015, s. 1416).

Signifikantny vysledok v oblasti komunikacie nebol preukdzany. Niekol'ki respondenti
popisovali bezcitné podanie informacie o diagnoze aneistej prognodze, ktoré viedlo
k zhorSenému psychickému prezivaniu a ocenili by empatickejsi pristup osetrujiiceho lekara.
Naopak niektori udéavali, ze st ve'mi spokojni s formou poskytovania informacii. Stercxova
et al. (2015, s. 387) uvadzaju, Ze pacienti s GBM ocenuju tprimné a pravdivé informacie, bez
ohl'adu na sposob ich podania. Naopak Cattova et al. (2008, s. 887) toto tvrdenie vyvracaju

a uvadzaju, ze komunikécia je esencialny prvok v dosiahnuti adekvétnej spoluprace pacienta
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a je najidedlnejsim spdsobom udrziavania nadeje u pacienta. Priklanaja sa k tomu aj Rusell et
al. (2014, s. 7), ktori dodéavaji, Zze komunikdciou podmienené udrziavanie nddeje ma
pozitivny vplyv na kvalitu Zivota pacientov Celiacich postupnej progresii nevylieciteIného
ochorenia. Komplexne vSak respondenti ocenili komunikaciu so zdravotnickym persondlom
a povazovali ju za potrebnt k pochopeniu ich zmenenej zivotnej situdcie. Rovnaké vysledky
preukazuje aj Studia Piilovej et al. (2015b, s. 275), v ktorej tiez jej autori poukazujii na
emocionalny Sok, ktory zazivaju pacienti s GBM a preto je dolezitd ich emocionalna podpora
a udrziavanie nadeje. Moore et al. (2013, s. 151) zdoraziuja, Ze prave u pacientov s GBM je
dolezité, aby mali moznost’ byt’ v neustalom kontakte so svojim oSetrujicim lekarom, pretoze
prave to zaru¢i compliance pacienta a tym zvysi kvalitu jeho zivota. Halkettova et al. (2010, s.
117) upozoriiuju prave na problémy sreCou atym narocni komunikéciu s pacientov.
S progresiou ochorenia navrhuju pritomnost’ opatrovatel'a pacienta pri jeho kazdej kontrole
a komunikdcii s oSetrujucim personalom. Adekvatna komunikécia je predpokladom dobrého
spracovania poskytovanych informadcii pacientom.

Z rozhovorov v diplomovej praci jasne vyplyva informovanost’ pacientov o ich
diagnoze, lieCebnych postupoch ato najmd operacii arizik znej plynucich, neziaducich
ucinkoch liecby ¢i psychologickej podpore ich osetrujucim lekdrom. Poziadavky pacientov na
ich informovanost’ popisujii Moore et al. (2013, s. 151), kde ako jeden z hlavnych problémov
neinformovanosti vymedzuju informacie o prognoze. Informacie o progndéze vSak neboli
poskytnuté ziadnemu z respondentov. Diaz et al. (2009, s. 357) uvadzaju, ze prave nedostatok
informécii zvySuje Groven uzkosti a inych negativnych pocitov. Dolezitym vysledkom je, ze
vSetci respondenti vyjadrili zaujem o prijimanie informacii v stvislosti s prognézou (Lobb et
al., 2010, s. 315). To dokazuje aj stadia Sterckxovej et al. (2015, s. 385-386), v ktorej jej
autori tvrdia, ze informéacie o progndze a tym dosledkoch ochorenia na zivot a o ocakavaniach
povazuju pacienti s GBM za nevyhnutné. Tieto informacie im pomo6zu pochopit’ diagnézu,
vplyv na ich zivot a pomoze im to pripravit’ sa na mozné symptomy a situdcie. Aj napriek
narocnému spracovaniu informdcii o prognoze, je to prave ich nedostatok, ktory vyvolava
u pacientov pocity neistoty (Halkett et al., 2010, s. 11). Je potrebné konStatovat, Zze
informovanost’ pacienta o jeho progndze je v kompetenciach lekara, no zaroven, pokial tieto
informacie nie si poskytnuté, je oSetrovatel'ska starostlivost’ ovel’a naro¢nejsia a spolupraca
s pacientom takmer nemoznd. Celkovo respondenti vyjadrili spokojnost’ s mnozZstvom
poskytovanych informadcii od oSetrujuceho personalu. V pripade, Ze potrebovali informaécie,
ziskali ich z internetu ako z najviac popisovaného zdroja. Niektori respondenti sa poradili

s priatelmi ¢i znamymi (Halkett et al., 2010, s. 116-117; Moore et al., 2013, s. 149-151;
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Stercx et al., 2013, s. 113). Respondenti jednoznacne potvrdili, Ze po stanoveni diagnozy
nastala zmena vich Zivote. Pripisovali to ddsledkom ich zdravotného stavu, ktory sa
progresivne menil alebo psychickému prezivaniu ochorenia.

Najvicsie obmedzenia v kazdodennom zivote videli respondenti v neschopnosti
vykonavat’ aktivity denného zivota (Davis, Stoiber, 2011, s. 296; Cavers et al., 2012, s. 378).
Aktivitam denného zivota sa venuju Kanno et al. (2015, s. 4), ktori jasne preukézali suvislost’
medzi neschopnostou vykondvat dané aktivity a malignym nadorom mozgu. Miera
zavaznosti neschopnosti je podmienend fyzickymi priznakmi pacienta. Obmedzenie
popisovali respondenti aj v strate vodi¢ského preukazu v dosledku epileptickych zachvatov
a tym vzniku zavislosti na inej osobe (Molassiotis et al., 2010, s. 412; Halkett et al., 2010, s.
116) a zaroven vyjadrili potrebu adaptacie na novu situaciu, ktora povazovali za naroc¢ny
proces. Proces adaptacie na novu situdciu u pacientov s GBM nie je v Studiach vymedzeny
a tak sa ukazuje priestor na rieSenie tejto problematiky, v ktorom by mohla zohravat’ tstrednu
ulohu sestra. Alarmujuca je skuto¢nost’, Ze respondenti vymedzili za emocionalnu podporu
svoju rodinu, blizkych a oSetrujuceho lekara, pricom sestry zostavaju v tizadi. Prave ony maji
svoje dominantné postavenie v edukacii, podpore a eliminécii socialnej izolacie pacienta (de
Magalhdes, 2016, s. 153-154). Respondenti niekolkokrat spomenuli stratu socidlnych
kontaktov a udrziavanie socialnych vézieb len na Grovni rodiny.

Rehabilitacia je sucast'ou liecby pacientov s GBM. To sa potvrdilo aj vo vysledkoch
diplomovej prace, kde sa okrem jedného respondenta, vyjadrili vSetci, ze po operacii
rehabilitovali. Vysledky zahrani¢énych S§tadii prirovnavaji zlepSenie funkéného stavu
prostrednictvom rehabilitacie pacienta s nddorom mozgu k pacientom s CMP (Vargo et al.,
2011, s. 54; Vargo et al., 2016, s. 292; Bergo et al., 2016, s. 7). Preto je dolezité, aby sa
rehabilitdcia uskuto¢nila priamo na neurochirurgickom oddeleni s dérazom na vcasna
vertikalizaciu pacienta. Kognitivnu rehabilitdciu ako sucast’ rehabilitacie vyuzivaji najmé
pacienti s poruchou reci. Z respondentov len jeden uviedol, Ze ju vyuzil. Jej vyznam popisuju
Back et al. (2014, s. 77), ktory tvrdia, Ze rehabilitacné intervencie v danej oblasti su cielené
a individualizované, zameriavaji sa na pri¢inu deficitu, nez na jeho dosledky. Bergo et al.
(2016, s. 1) uvadzaji, ze prostrednictvom kognitivnej rehabilitacie a programov na tu
zameranych sa zlep$i autondmia pacienta a jeho kvalita zivota. Fyzicka aktivitu nevykonava
ziadny zrespondentov ato najmé v suvislosti s fyzickymi priznakmi ako bolest, tnava,
problémy s dychanim alebo zdovodu obmedzenia stanoveného lekdrom. Studie vsak
preukazuju opak. Podl’a Piilovej et al. (2015b, s. 276) si pacienti uvedomuju vyhody fyzickej
aktivity a pravidelne ju vykonavaja. V druhej $tadii Piilova et al. (2015a, s. 187) dokazuju, Ze
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viac nez 75 % pacientov vykonava fyzicku aktivitu viac nez tri hodiny tyzdenne. Podporuje to
aj tvrdenie Hojanovej (2016, s. 134), ktora uvadza, ze prave priznaky, pre ktoré nemodzu
pacienti vykonavat’ fyzicku aktivitu, si dovodom, pre€o by mali. Fyzické aktivita zmiernuje
unavu, funkciu kardiovaskularneho systému a zlepSuje kvalitu Zivota pacientov nielen pocas,
ale aj po narocnej liecbe.

S cielom zlepsit’ svoj zdravotny stav, niektori z respondentov vyskusali alternativnu
terapiu. Jeden z respondentov priradil alternativnu terapiu k rodine a pre polovicu z nich to
nie je aktualna téma, avSak v dosledku nedostatku informdcii. V sucCasnosti je alternativna
terapia aktualnou problematikou, pacienti maju moznost' vyuzit Siroktl Skdlu produktov
a procedur. Jej vyuzivanie pacientmi je podlozené viacerymi Stidiami (Molassiotis et al.,
2010, s. 413; Piil et al., 2015b, s. 277).

Finan¢ny dopad ochorenia bol u respondentov evidentny (Raju et al., 2014, s. 74). Len
jeden respondent bol zamestnany na par hodin tyzdenne, ostatni respondenti neboli schopni
vratit sa do pracovného prostredia. Pri¢inou je najmd prechod z pracovného pomeru na
invalidny dochodok. Vysledky koreluju s vysledkami zahrani¢nych stadii (Schubart et al.,
2008, s. 66; Stercx et al., 2013, s. 114).

Vysledky vyskumného Setrenia mézu byt limitované velkostou stiboru, na zéklade
ktorého nie je mozné generovat’ vysledky na celil populdciu pacientov s multiformnym
glioblastomom. Dal§im limitom je platnost vysledkov, ktora sa vztahuje len na KOC FN
Olomouc. Vzhl'adom na to, Ze neboli dohl'adané Studie, ktoré by sa venovali komplexne
potrebam pacientov s multiformnym glioblastomom, je mozné vnimat’ tento nedostatok ako
podnet pre odbornikov z oSetrovatel'stva k realizacii dalSiecho vyskumu, ktory by sa

zameriaval na konkrétne potreby identifikované v ramci diplomovej prace.
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ZAVER

Potreby pacientov z pohl'adu komplexnej oSetrovatel'skej starostlivosti st aktudlnou
témou a ich identifikovanie si vyzaduje vysoky stupen znalosti a schopnosti sestry. Cielom
teoretickej cCasti diplomovej prace bola sumarizdcia sucasnych poznatkov o GBM ao
vybranych aspektoch starostlivosti o pacienta stymto ochorenim. Na dosiahnutie
komplexného pohladu na potreby pacienta s GBM bol pouzity polostrukturovany rozhovor
»Subjektivni prozivani pacientli diagnostikovanych a lé¢enych pro HGG* prevzaty od
danskych autorov. Na kvalitativnom vyskumnom Setreni participovalo sedem respondentov
liecenych v KOC FN Olomouc vybranych podla vopred stanovenych kritérii. Cielom
vyskumnej Casti diplomovej prace bolo identifikovat’ oblasti realnych potrieb typickych pre
pacienta s GBM v aktudlnom §tadiu jeho ochorenia z pohl'adu oSetrovatel'skej starostlivosti.
Hlavny ciel’ prace bol konkretizovany Styrmi ¢iastkovymi ciel'mi, ktoré boli stanovené tak,
aby boli odrazom poznatkov teoretickej Casti prace.

Boli identifikované potreby pacienta s GBM a to prostrednictvom oblasti fyzickych
priznakov a neziaducich ucinkov lie¢by, psychického prezivania pacienta, komunikéacie so
zdravotnickym persondlom a informovanosti vo vzt'ahu k ochoreniu a podpory v oblastiach
denného Zzivota pacienta. Vysledky vyskumného Setrenia boli po porovnani s vysledkami
existujucich §tadii potvrdené na stanovenom vyskumnom subore pacientov a preto je mozné
konstatovat, Ze stanovené ciele v rdmci diplomovej prace boli splnen¢.

Okrem zhody s porovnavanymi Stadiami boli zistené nové poznatky z kategérie
inicidlnych priznakov, kde respondenti uviedli zhorSent telesnu pohyblivost’. T4 je v Stadidch
popisovana len v savislosti s pokro¢ilym Stddiom ochorenia. Z kategoérie psychického
prezivania respondentov pocas trajektorie ochorenia bola u nich prekvapiva nepritomnost
depresie, ktora je v Stadidch popisovand ako beznd komplikicia gliomovych nadorov.
V katego6rii informovanosti vo vztahu k ochoreniu nedisponovali respondenti informaciami
tykajicimi sa prognozy. Tiez v kategdrii rehabilitacie respondenti odpovedali, ze
nevykondavaju ziadnu fyzicku aktivitu z dovodu zhorSeného zdravotného stavu. Toto tvrdenie
vSak bolo niekol’kymi Studiami vyvratené. Naopak, uvadza sa v nich pozitivny vplyv fyzickej
aktivity na zlepSenie fyzickych priznakov.

V diplomovej praci bola snaha nacrtnut komplexny pohlad na potreby pacientov

s GBM pre sestry poskytujice oSetrovatel'ski starostlivost tejto skupine pacientov. Je
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potrebné sa aj nad’alej komplexne venovat’ Specifickej populécii pacientov s GBM vzhl'adom
na infaustnu prognézu ochorenia zabezpecit’ neustale zvySovanie kvality ich zivota. Vysledky
vyskumného Setrenia by mohli byt pouzité ako vychodiskovy material k realizacii d’alSich
vyskumov v oblasti potrieb pacientov s GBM a zdroveil by sa mohli stat’ podkladom pre
tvorbu adekvatneho hodnotiaceho nastroja pre evaluaciu individudlneho stavu pacienta
s GBM so zamerom zabezpecit ¢o najkvalitnejSie poskytovan oSetrovatel'sku starostlivost’.
Vystupom diplomovej prace je tiez edukacny material pre pacientov s GBM, ktory obsahuje
prehl'ad najdélezitejSich poznatkov a najcastejSich otazok a odpovedi pacientov tykajacich sa

ochorenia.
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Priloha 1: OSetrovatel’ska starostlivost’ o pacienta s GBM s bolest’ou hlavy

Ciel

Zmiernenie alebo uplné odstranenie bolesti.

Posudenie

Pri posudzovani bolesti u pacienta s GBM by sestra mala poznat’ jej typické
znaky, aby ju vedela rozlisit od bolesti nenddorového typu. Sestra zistuje
a zaznamenava zaciatok trvania bolesti (difizny, rdno po zobudeni, spojeny
s nauzeou a vracanim), dizku trvania (perzistentnd), lokalizdciu (odrdza sa
v mieste lokalizacie nadoru), iradiaciu (vyzaruje do okolitych tkaniv), intenzitu
(ostra, stredne zavaznd az zavaznd), charakter (spociatku akutna, ktora
prechadza do chronickej), kvalitu, frekvenciu vyskytu bolesti, provokujuce
faktory a zlepSujuce faktory (su individualne, vzdy zavisia od pacienta)

(Wengstrom, Geerling, Rusteen. 2014, s. 127; Song et al., 2015b, s. 459).

Hodnotiace

nastroje

Sestra vyuziva k posudeniu Sirokt Skalu validizovanych hodnotiacich
nastrojov, napr. Brief Pain Inventory, VAS, Melzackova Skala bolesti,
McGillsky dotaznik bolesti, numerickd Skdla bolesti a iné¢ (Hammer et al.,

2016, s. 1438).

Intervencie

Intervencie sestry sa zameriavaju na monitorovanie zmien v bolesti pomocou
vhodného  posudzovacieho  nastroja, sledovanie  azaznamenavanie
pridruzenych priznakov ¢i neverbalnych prejavov bolesti (Bulechek et al.,
2013, s. 285). U pacientov s GBM je odporucané zavedenie dennika bolesti
hlavy, z ktorého je mozné identifikovat’ potencialne provokujuce faktory. Na
zéklade dennika sestra voli adekvatne zasahy k zniZzeniu poctu alebo
odstraneniu tychto faktorov. Uzkost, tUnava astrach si najéastej$imi
provokujucimi faktormi utychto pacientov (Bennett et al., 2016, s. 5).
Dolezitym aspektom oSetrovatel'skej starostlivosti je psychické prezivanie
bolesti pacienta, kedy sa starostlivost zameriava na reSpektovanie
individudlnej percepcie bolesti a poskytnutie pacientovi dostatok casového
priestoru k popisu prezivania bolesti, umoZznenie vlastnej kontroly a regulacie
bolesti a pouZzivanie stratégii na zniZovanie a eliminaciu strachu a uzkosti
v suvislosti s bolestou (Bulechek et al., 2013, s. 285-286). Spolupraca
s pacientom a jeho opatrovatelom je klIiCova pre vyuzitie terapeutickych
komunikac¢nych stratégii, ktoré uznavaju skiisenost’ s bolestou a navadzanie

pacienta, aby prijal svoje reakcie na bolest. Zabezpecenie konzultacii
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s psychologom, pripadne psychoterapeutom s cielom eliminovat’ psychicku
zataz  prezivania bolesti upacienta je jednou z moznosti poskytnutia
starostlivosti (Brazdilova, Milovsky, 2010, s. 19). Jednym z aspektov
oSetrovatel'skej starostlivosti o pacienta s GBM je podavanie kortikosteroidov
podl'a ordindcie lekéra, ktoré maji svoje najddlezitejSie vyuzitie v zniZovani
intrakranidlneho tlaku, a tym vplyv na zniZovanie bolesti. Analgeticka liecba
nastupuje obvykle po kraniotomii (Fritz et al., 2016, s. 6). Ulohou sestry je
okrem sledovania a zaznamenavania neziaducich ucinkov liecby i dosledna
informovanost’ pacienta (Song et al., 2015b, s. 461). Z oSetrovatel'ského
hladiska je to poskytnutie pravdivych a zrozumitelnych informacii tykajicich
sa mozného vzniku bolesti pri oSetrovani, diagnostickych ¢i terapeutickych
vykonoch, poskytovanie ustnych apisomnych informécii zameranych na
stratégie zvladania bolesti nielen pacientovi, ale aj jeho rodine a poskytnutie
informécii o moznostiach vyuzitia Specializovanych pracovisk zameranych na

lieCbu bolesti (Zacharova, 2014, s. 45).
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Priloha 2: OSetrovatel’ska starostlivost’ o pacienta s GBM s inavou

Ciel

Znizenie Grovne unavy alebo jej Uplné odstranenie.

Posudenie

Posudenie unavy sestrou u pacientov s GBM pozostava z lokalizacie (celkova
unava), intenzity/zdvaznosti, trvania, faktorov zhorSujicich tnavu, faktorov
zlepSujucich unavu, pacientovej znalosti Uinavy, sucasnej liecby (neziaduce
ucinky konkomitantnej chemorédioterapie), prejavov (nedostatok energie,
slabost’, somnolencia, zhorSenéd koncentracia, zhorSena nalada atd’.), vplyvu na
celkovu kvalitu zivota, obmedzeni v dennych aktivitach zivota (Coyle, Ferrell,

2006, s. 163; Ciuhu et al., 2016, s. 6).

Hodnotiace

nastroje

Sestra moze vyuzit niekol'ko validizovanych hodnotiacich néstrojov
k posudeniu Gnavy, ktoré je mozné vyuzit’ v objektivizacii udavanych pocitov
pacienta, ako napr. Piperova Skala tnavy, Zotova Skala tinavy, VAS- F, FSS,

Multidimenzionalne hodnotenie inavy (Hofman et al. 2007, s. 4-8).

Intervencie

V manazmente uUnavy sestra efektivne kombinuje nefarmakologické
a farmakologické postupy (Cahill et al., 2012, s. 151). Farmakologické
postupy su zpohladu sestry upriamené na podavanie liekov redukujucich
unavu a optimalizujucich bolest, spanok a naladu podla ordinécie lekéara,
sledovani neziaducich ucinkov a ich zaznamenavanie do oSetrovatel'skej
dokumentécie (Berger et al., 2015, s. 198-199). U pacientov s GBM je Casty
sucasny vyskyt unavy, depresie auzkosti a preto podavanie antidepresiv ¢i
anxiolytik podl'a ordinécie lekdra je sucastou oSetrovatel'skych intervencii
(Yeo, Cannaday, 2015 s. 72). Zvladanie Unavy nie je mozné dosiahnut’ len
kontrolou symptoémov ochorenia. Je to fenomén spojeny s liecbou
a schopnostou vyrovnat sa s ochorenim (Mitchell et al., 2014, s. 38).
Intervencie sestry sa preto zameriavaji na energetickll vyvazenost vo vzt'ahu
k vyzive pacienta, komplexni kontrolu symptémov, postupy zlepSujuce
pacientovu pozornost’ a elimindciu neziaducich ucinkov lieCby s cielom
zlepsit’ zvladanie unavy (Patterson et al., 2013, s. 2669). Osobit¢ dominantné
postavenie ma cvicCenie, respektive fyzickd aktivita, ktorej efektivita bola
verifikovand vo viac nez 40 meta-analyzach, systematickych prehl'adoch ¢i
randomizovanych kohortovych stadiach (Berger et al., 2015, s. 199, Mitchell

et al., 2014, s. 39). V neposlednom rade je potrebné upozornit’ na dblezitost’
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edukacie, v ktorej dominantnymi témami su priciny a prejavy Unavy, vhodné
stratégie zvladania Uinavy, prevencia a elimindcia stresovych situécii, relaxacné
techniky, cvicenie, manazment chemoterapie a radioterapie, neziaduce ucinky

lieCby a ich prejavy (Mustian et al., 2016, s. 385-388).
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Priloha 3: OSetrovatel’ska starostlivost’ o pacienta s GBM s epileptickym

zachvatom

Ciel

Dosiahnutie obdobia bez zachvatu, stabilizovanie pacienta a zaistenie jeho

maximalnej bezpecnosti a informovanosti.

Posudenie

Posudenie zachvatov sestrou zahffia zistovanie a zaznamendvanie typu a
zévaznosti zachvatov, zaCiatku a frekvencie (Davis, Stoiber, 2011, s. 294).
U pacientov s GBM ide o pomerne Casty vyskyt, kedy zachvatmi trpi az 30 %
pacientov v poslednych tyzdioch Zivota. Je mozné konStatovat, ze zvySena
frekvencia zachvatov zko stvisi s progresiou ochorenia (Fritz et al., 2016, s.
5). Medzi d’alSie oblasti postidenia patria spustacie faktory ako napr. spankova
deprivacia, senzorické podnety, trvanie zachvatov ¢o modze byt niekolko
minut (zachvat by mal odozniet do 5 minut) ¢i aura ajej trvanie, ktord sa
obvykle vyskytuje a zvycCajne trva menej nez 1 mintitu (Donéath, 2015, s. 82).
Stcastou posudenia je vyskyt prodromov. Manifestuju sa priznaky spojené so
zvySenym intrakranidlnym tlakom ako bolest’ hlavy, nauzea a zvracanie sa
modzu objavovat tesne pred zadchvatovou aktivitou. (Armstrong et al., 2016, s.

779).

Hodnotiace

nastroje

Pri postudeni bolesti je mozné vyuzit' niekol’ko validizovanych hodnotiacich
nastrojov k hodnoteniu epileptickych zachvatov so zameranim na ich
zavaznost, napr. Epilepsy Stigma Scale, The Personal Impact of Epilepsy
Scale, National Hospital Seizure Severity Scale, Liverpool Seizure Severity
Scale, The Seizure Severity Questionnaire, Dennik pacienta s epilepsiou,

Spankovy diar (Todorova et al., 2013, s. 433).

Intervencie

OSetrovatel'sky manazment je sustredeny na edukdciu pacienta v zmysle
rezimovych opatreni, z ktorych je prioritné uvedenie do problematiky,
vysvetlenie pri¢in a prejavov epileptickych zachvatov pacientovi a rodinnym
prislusnikom, zvladanie zichvatov (prva pomoc pri zachvate) a prevencia
zraneni plynucich zo zéchvatu, dodrziavanie spankového rezimu (pravidelna
spankova rutina, vedenie spankového didra) Ci eliminovanie spustacich
faktorov epileptického zachvatu astym suvisiace vedenie epileptického
dennika (Kotwas et al., 2016, s. 158-161). Manazment liecby zachvatov je

komplexny, prevazuje tu multidisciplindrny pristup (Bruna et al., 2014, s.
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333). Sestra si musi byt vedoma néro¢nosti liecby vzhladom na to, Ze
neoplazmy nie je nikdy mozné kompletne resekovat’ kvoli ich infiltrativnej
povahe a Castému vyskytu pri reCovych oblastiach mozgu. Potencidlnu rolu
v lieCbe maju antiepileptické lieky, operacia, chemoterapia a radioterapia
(Maurice, Mason, 2014, s. 367). Farmakologicka liecba epilepsie z pohl'adu
sestry pozostava z pravidelného podévania antiepileptik podla ordindcie lekéra
a edukacie v oblasti neziaducich uc¢inkov liecby (Davis, Stoiber, 2011, s. 294).
Je vSak potrebné podotknut’, ze nie je vynimkou ak st zachvaty u pacientov
s GBM farmakorezistentné (Vecht et al., 2014, s. 754). Takéto zachvaty sa
definuju ako nekontrolovatelné, nepredvidateI'né a potencidlne nebezpecné

(Lovely et al., 2013, s. 270).
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Priloha 4: OSetrovatel’ska starostlivost’ o pacienta s GBM s kognitivhym

deficitom

Ciel

Zabezpecenie ¢o najadekvatnejsieho fungovania vo vsetkych oblastiach aktivit
denného zivota a pomoc v dosahovani ¢o najlepSej moznej kvality Zivota
prostrednictvom maximalizovania neurologickych funkcii, dosiahnutia

kontroly bolesti a optimalnych hodnot ICP (Lovely et al., 2014, s. 31-32).

Posudenie

Komplexné neurologické posudenie pacienta sestrou by malo zahfiiat’
anamnézu predchadzajicich problémov spolu s charakteristikami nadoru
(lokalizacia, typ, velkost nadoru), pri¢iny vzniku problémov v suvislosti s
modalitami liecby a komorbiditami pacienta (van Loon et al., 2015, s. 481).
Do posudenia je nutné zahrntt’ i psychologické reakcie ako uzkost’ ¢i depresiu,
ktoré podla autorky mézu taktiez viest' ku kognitivnej poruche (Hojan, 2016,
s. 132). Sestra posudzuje 1 vyznamnu oblast’ aktivit denného Zivota, v ktorej sa
zameriava najma na schopnost’ pacienta vykonavat aktivity denného zivota a
inStrumentalne aktivity denného zivota, schopnost’ sebaopatery a nezdvislosti a
vykondvanie ¢innosti na trovni kognicie (Kanno et al., 2015, s. 1). Sestra by
nemala zabudat’ na medicinske faktory a komplikacie zahriiujic metabolicku
nerovnovahu, infekciu ¢i bolest, ktoré moézu viest ku kognitivnym

a neurobehavioralnym zmenam (Flechl et al., 2013, s. 2).

Hodnotiace

nastroje

Pri posudzovani je odporucané vyuzit na dokazoch zalozené kognitivne
skriningové nastroje pouzivané prave u pacientov s nadorom mozgu, ako napr.
cesku verziu MMSE ¢i Modifikovanu verziu MMSE (Kehayov et al., 2012, s.
16). Prave toto jednoduché skriningové vySetrenie mdze byt prognosticky
signifikantné u pacientov s gliomovym nddorom (Liu et al., 2009, s. 331).
Moznostou je vyuzit' aj iné ndastroje ako napr. Barthelovej test (ADL),
Confusion Assessment Method (CAM), Katzov index nezavislosti v dennych
aktivitach, Test inStrumentalnych vSednych ¢innosti (IADL), Funkénu mieru

nezavislosti FIM.

Intervencie

Osetrovatel'sky manazment by mal byt’ zamerany na komunikéciu s pacientom
a jeho rodinou, aplikaciu liekov podla ordindcie lekara a najmé na edukaciu
pacienta v oblasti neziaducich U¢inkov liecby, ich sledovani a zaznamenéavani

do oSetrovatel'skej dokumenticie (McNamara, 2012, s. 46). Sucastou je
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idoslednd prevencia padov vzhladom na senzoricky deficit pacienta
(Bulechek et al., 2013, s. 124-125). Déraz by mal byt’ kladeny na kognitivnu
rehabilitdciu, cviCenie a neuropsychologicky tréning zahriiujic tréning
koncentracie, pozornosti, pamaéti, verbalnej komunikacie, kreativity a vnimania
ako na hlavné aspekty oSetrovatel'skej starostlivosti (Hojan, 2016, s. 133-135).
V popredi zostdva zabezpeCenie asistencie pacientovi pri realizacii aktivit
denného zivota a inStrumentdlnych aktivit denného Zivota a snaha
o maximalne zabezpecenie plnej funkCnosti a nezavislosti pacienta (Kanno et
al.,, 2015, s. 1). Sestra by mala dbat na dostatocny odpocinok pacienta,
zabezpecenie multidisciplinarneho pristupu (logopéd, psycholog, fyzioterapeut
ai.) a pravidelné posudzovanie kognicie pacienta podla individualneho

oSetrovatel'ského planu (Bulechek et al., 2013, s. 124-125).
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Priloha 5: OSetrovatel’ska starostlivost’ o pacienta s GBM s depresiou

a uzkost’ou

Ciel

Dosiahnutie optimalneho psychického stavu pacienta.

Posudenie

Pri posudeni uzkosti a depresie sestrou je potrebné zistit' stupen uzkosti
(mierny, stredny, zavazny a panicky), zavaznost’ depresie, trvanie (v urcitych
casovych intervaloch alebo perzistentne), pri¢inu vzniku, psychické prejavy,
somatické prejavy, psychiatrické ochorenia v anamnéze, uZzivanie liekov
a postdenie ich moznych neziaducich ucinkov, dopad na kvalitu zivota a

vplyv na aktivity denného zivota (McGrandles, Dufty, 2012, s. 51).

Hodnotiace

nastroje

K objektivizacii postdenia si modze sestra zvolit' niektory z viacerych
hodnotiacich nastrojov, z ktorych najvyhodnejsia je Skala hodnotenia uzkosti
a depresie — HADS so svojimi 14 polozkami (Buzgova et al., 2014, s. 244-
245). Vzhl'adom na to, ze je validizovand v populacii pacientov s gliomom,
stava sa idedlnym nastrojom k posudeniu. Sestra moze vyuzit aj iné
hodnotiace nastroje, napr. Beck Depression Inventory, Beck Anxiety
Inventory, Hospital Anxiety and Depression Scale, Hamilton Depression
Rating Scale: Hamilton Rating Scale for Anxiety, Zungova sebahodnotiaca

skala depresie alebo uzkosti,Depression Anxiety Stress Scale (DASS).

Intervencie

Osetrovatel'sky manazment depresie auzkosti spociva najmd v cielenej
komunikacnej stratégii, psychosocialnej intervencii, kognitivno - behavioralne;j
intervencii a edukacii pacienta (Svec et al., 2015, s. 179). Zdéraziiovana je
socidlna podpora pacienta, pokojny, podporny pristup k pacientovi a stalu
pritomnost’ pri pacientovi v pripade potreby (Lang et al., 2013, s. 731). Ulohou
sestry je tiez podavanie anxiolytickej a antidepresivnej farmakoterapie podl'a
ordinacie lekara, sledovanie neziaducich ucinkov liecby C¢i priebezné
hodnotenie zmien v urovni uzkosti ¢i depresie u pacienta (Bulechek et al.,
2013, s. 83). Klucovym aspektom starostlivosti je vytvorenie doverného
vztahu medzi sestrou a pacientom, zabezpecCenie prijemného prostredia a

spoluprace s rodinnymi prilusnikmi (McGrandles, Duffy, 2012, s. 53-54).
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Priloha 6: Charakteristika vyskumného suboru

Respondent P1

Diagnoza

Vek

Socialna situacia

Miesto rozhovoru

Cas rozhovoru

MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

68

byva s manzelom

FN Olomouc

08:56-09:14 (18 mindt)

Respondent P2

Diagnéza

Vek

Socialna situacia

Miesto rozhovoru

Cas rozhovoru

MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

70

byva s manzelom

FN Olomouc

10:45-11:02 (17 minat)

Respondent P3

Diagnéza

Vek

Socialna situacia

Miesto rozhovoru

MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

byva s partnerom

FN Olomouc
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Cas rozhovoru 09:05-09:22 (17 minut)

Respondent P4
Diagnéza MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

Vek 58

Socidlna situicia byva s manzelom

Miesto rozhovoru FN Olomouc

Cas rozhovoru 17:10-17:29 (19 minut)
Respondent P5
Diagnéza MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

Vek 60

Socialna situicia byva s manzelkou

Miesto rozhovoru FN Olomouc

Cas rozhovoru 08:45-09:03 (18 minut)
Respondent P6
Diagnéza MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

Vek 65

Socialna situacia byva s manzelkou




Miesto rozhovoru

Cas rozhovoru

FN Olomouc

09:20-09:37 (17 mindt)

Respondent P7

Diagnéza

Vek

Socialna situacia

Miesto rozhovoru

Cas rozhovoru

MULTIFORMNY GLIOBLASTOM

37

byva s manzelom

FN Olomouc

10:27-10:46 (19 mindt)
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Priloha 7: PoloStrukturovany rozhovor ,,Subjective experience of patients
having been diagnosed with and treated for HGG - Subjektivni prozivani
pacientii diagnostikovanych a léfenych pro HGG* v anglickej a Ceskej

verzii

Table 1

Interview topics for patients

Research
questions

Examples of interview questions

What happened and
how did the patient
experience the time
between the first
symptoms and the
operation?

How did you find out that you were sick? Describe what happened and how did
you experience the episode? What has happened since the last interview? How
have you been since the last interview?

Does the patient
experience any
symptoms/side
effects, and what are
the consequences
and how are they
managed?

Do you have any complaints/symptoms/side effects? Does it have any effect
on the way that you manage your life? Is there anything that has helped you
to overcome the symptoms/side effects? Have you noticed difficulties in
remembering, reading or in attention? Have you noticed whether you have
changed your way of behaving? How do you cope/manage with this? How is
your mood?

How are everyday
life, work, network
and support
experienced?

Are there any
changes in
lifestyle?

Can you describe a typical day? Has it changed from earlier? What do you usually
do in your spare time? Do you/can you enjoy yourself now? How would you
describe your network? Do you have children? How are they affected? What
attitudes/reactions have you experienced to your disease? How is your working
situation? Have you changed anything in the way you live your life (eg, diet,
exercise, everyday activities, social contacts)

How does the patient
experience the
communication and
information with the
health professionals?

What have the health professionals told you about your disease?
What do you think about that information? Do you lack any information? Have ‘
you looked for information—of what kind and where? How do you think about
the way the health professionals address you?

Does the patient
experience
challenges during
everyday activities?
What are the needs
for rehabilitation?

Is there anything you find difficult to do?

[s the patient
motivated to meet
her/his needs? Any
preferences?

What would be the best thing that anyone could do for you these days? Do you
need any advice on how to handle your situation/condition/symptoms or
everyday activities? Are you getting the support you need from the
family/hospital/general practitioner?
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Research Examples of interview questions
questions
Wi st e Can you imagine being physically active now, and how do you prefer to be

preferences of the
patient in relation to
support and
rehabilitation?

active?

How many hours a week are you physically active now?

Can you imagine accepting psychological support to handle your situation?
Can you imagine getting help to exercise your memory and attention? What do
you do to help yourself? Would you like to participate in physical exercise,
cognitive training and/or psychosocial support? (think about preferences, type,
location, frequency, duration, supervised or not supervised)

Does the patient
seek help from
alternative therapy
as a supplement

to standard
treatment?

Have you considered any alternative treatment to relieve your
situation/condition? Please tell me about your considerations

Are there financial
worries and how
important are they?

Are you worried about your financial situation?

How does the
patient prioritise
her/his needs? Is
the patient
offered help and
by whom?

What needs are the most important for you to meet? Have you done anything to
solve an unmet need? Do you have suggestions to how we could improve the
situation/condition for future patients? Is there any advice you would give other
patients being diagnosed with this type of brain tumour? Is there anything else you
would like to tell me/or ask me about?
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Tabulka 1

Témata rozhovoru pro pacienty

Vyzkumné
otazky

Priklady otizek rozhovoru

Co se stalo a jak
pacient prozival
obdobi mezi prvnimi
symptom a operaci?

Jakym zpusobem jste zjistil, Ze jste nemocny? Popiste, co se vami piihodilo a jak jste
prozival danou situaci. Co se udalo od naSeho posledniho rozhovoru? Jak se od
posledniho rozhovoru citite?

Pozoruje pacient
néjaké
priznaky/vedlejsi
ucinky, jaké jsou
jejich dusledky a jak
se s nimi vyrovnava?

Pocitujete n&jaké zdravotni potize/pfiznaky/vedlejii u¢inky? Maji n&jaky dopad na
vas Zivot? Pomaha vam néco tyto ptiznaky nemoci/vedlejsi u€inky pfekonat?
Zaznamenal jste n&jaké obtiZe s paméti, pfi ¢teni nebo s udrzenim pozornosti?
Zaznamenal jste néjaké zmény ve svém chovani? Jak se s nimi vyrovnavate? Jakou
mivate naladu?

Jak vnima sviij
kazdodenni Zivot,
préaci, své blizni a
jejich podporu?
Jsou n¢jaké zmeény
v Zivotnim stylu?

Mohl byste popsat sviij bézny den? Zménilo se néco ve srovnani s difvéjskem? Co
obvykle délate ve svém volném Case? Jste schopny se pobavit? Mohl byste popsat
své socialni vazby? Mate déti? Jak se jich dotyka vade onemocnéni? Jaké reakce jste
zaznamenal v souvislosti s va§im onemocnénim? Jaka je vaSe pracovni situace?
Zménil jste néco ve svém Zivoté (napf. stravovani, cviceni, kazdodenni aktivity,
socidlni kontakty)?

Jak vnima pacient
komunikaci se
zdravotnickym
personalema jak je
informovany?

Co vam zdravotnicky personal fekl o vasi nemoci? Co si myslite o tom, jak jste byl
informovany? Chybi vam né&jaké informace? Vyhledaval jste si n&jaké informace —
jaké informace to byly a kde jste je hledal? Jak vnimate to, jak vés zdravotnicky
personal oslovuje?

Ptedstavuji pro
pacienta
kazdodenni
¢innosti n&jaké
vyzvy? Jaké jsou
pacientovi potieby
rehabilitace?

Je zde néco, co vam déla problém udélat?

Je pacient
motivovan
uspokojit své
potieby? Mé néjaké
preference?

Co by byla nejlepsi véc, kterou by pro vas mohl v téchto dnech nékdo udélat?
Potfebujete poradit, jak se vypofadat s vasi situaci/vasim
stavem/ptiznaky/kazdodennimi ¢innostmi. Dostavate podporu ze strany své
rodiny/nemocnice/vieobecného 1ékaie?
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Vyzkumné Priklady otazek rozhovoru

otazky

Také i P Dokazete si piedstavit, Ze jste nyni néjak fyzicky aktivni, a jakou aktivitu

©JSOUPIEIEIence ke dnostiiujete? Kolik hodin tydng v sougasné dobé vykonavite n&jakou fyzickou
pacienta ve vztahu k aktivitu? Umite si pfedstavit, Ze pfijmete n&jakou psychologickou pomoc, abyste se
odpofe a g i P P J psy A

e e Iépe vyporadal se svou situaci? Uvital byste pomoc na procvi¢ovani paméti a

rehabilitaci? % s =2, < 2 S i
pozornosti? Co délate, abyste se citil dobfe? Chtél byste se Gcastnit né&jaké fyzické
aktivité, kognitivnim tréninku ¢&i psychologické pomoci? (zamyslete se nad svymi
preferencemi, typu aktivity, mistu, frekvenci, trvani, s trenérem/bez trenéra).

Vyhledava pacient Uvazoval jste o néjaké alternativni 1é¢bé s cilem zlepsit sviij stav? Prosim, feknéte mi

néjakou alternativni o svych avahéch.

terapii jako doplnéni

ke standardni 1é¢b&?

Jsou né&jaké finanéni
problémy, a jak jsou
zavazné?

Délate si starosti kviili své finanéni situaci?

Jaké priority si
pacient stanovi s
ohledem na své
potieby? Dostava
se mu od nékoho
pomoc, a od
koho?

nenaplnéné potieby? Mate né&jaky napad, co bychom mohli zlepsit s ohledem na
budouci pacienty? Mate néjakou radu, kterou byste rad pfedal pacientiim, u kterych
je diagnostikovan nador na mozku? Chtél byste mi jesté néco fici nebo se na néco
zeptat?
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Priloha 8 Suhlas s prekladom a naslednym pouzitim polosStruktirovaného
rozhovoru ,,Subjective experience of patients having been diagnosed with

and treated for HGG*

Approval of Translation and Further Use of The Semi-structured Interview

I hereby confirm the entitlement to translate and further use the semi-structured interview,
which has been translated into the Czech language on account of the research conducted by
Dominika Kalankova in her thesis titled Patient with glioblastoma multiforme and his needs

in terms of nursing care.

Karin Piil,

RN, Ph.D.
Rigshospitalet, afsnit 9701 UCSF & CIRE
Blegdamsvej 9, 2100 Kabenhavn

23 /3 203 (s
Date Signature
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Priloha 9: Proces validizacie poloStruktirovaného rozhovoru ,,Subjective

experience of patients having been diagnosed with and treated for HGG*

Modifikovany postup lingvistickej validizicie POLOSTRUKTUROVANEHO
ROZHOVORU (d’alej ROZ) — Subjektivni prozZivani pacientu diagnostikovanych
a lééenvch pro HGG (validizacie podPa Wild et al., 2005)

Subjective experience of patients having been diagnosed with and treated for HGG
(K. Pill et al.)
ROZanj

Subjektivni proZivani pacientii diagnostikovanych a lécenych pro HGG

1. Preklad anglického origindlu do ceského jazyka dvomi nezavislymi prekladatel'mi,
vysledkom:
ROZczla ROZcz1b

2. Analyza prekladu vyskumnym timom (veduci diplomovej prace, autor), coho
vysledkom vznikla ¢eska verzia rozhovoru:
ROZcz2

3. Preklad ¢eskej verzie rozhovoru do anglického jazyka dvomi nezavislymi rodenymi
hovorcami, vysledkom:
ROZanjla ROZanj1b

4. Analyza prekladu vyskumnym timom (rodeny hovorca, lektor jazykovej Skoly), coho
vysledkom bola anglicka verzia rozhovoru:
ROZanj2

5. Tim riesitelov vyskumu definoval problematické polozky originadlneho rozhovoru,
ceského prekladu a spatného prekladu, ktoré boli d’alej posunuté k jazykovému,
obsahovému a odbornému postdeniu timu (veduci diplomovej prace, autor,
rodeny hovorca a lektor jazykovej skoly).

6. Vysledkom odbornej diskusie bola definitivna ¢eska verzia rozhovoru:
ROZcz3

7. Realizacia pilotného rozhovoru, ktorého

vysledky boli zapracované do finalnej ceskej verzie:
ROZcz4-final

ROZcz4 bol pouzity pre vyskum v ramci diplomovej prace.

Spracovala: Kalankova, D.
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Priloha 10: Suhlasné stanovisko Etickej komisie Fakulty zdravotnickych

véd Univerzity Palackého v Olomouci

Fakulta

zdravotnickych véd

UPOL-129226/1040-2016
ViZena pani
Be. Dominika Kalankova

2016-11-04
Vyjéadieni Etické komise FZV UP

Vazena pani bakalérko.

na zakladé Vasi Zadosti o stanovisko Etické komise FZV UP byla Vase vyzkumna
ast diplomové prace posouzena a po vyhodnoceni viech zaslanych dokumenti Vam
sdélujeme, ze diplomové praci s nazvem ,,Pacient s multiformnim glioblastomem a
jeho potieby z pohledu o3etiovatelské péce®, jehoz jste hlavni fesitelkou, bylo

udéleno

souhlasné stanovisko Etické komise FZV UP .

S pozdravem,

/4\9\/ UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
.

Fakulta zdravotnickych véd
Mgr. Petra Bastlova, Ph.D. Eticka komise
predsedkyné Hnévotinska 3, 775 15 Olomouc

Etické komise FZV UP

Fakulta zdravotnickych véd Univerz

Hnévoti

www.fzv.upol.cz
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Priloha 11: Suhlasné stanovisko vedenia FN Olomouc s realizaciou

vyskumného Setrenia







Priloha 12: Informovany stihlas

o

UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH VED

Eticka komise
Hnévotinska 3, 775 15 Olomouc
Tel.:+420 585 632 880, E-mail: lenka.stloukalova@upol.cz

Informovany souhlas

Pro vyzkumny projekt: Pacient s multiformnim glioblastomem a jeho potieby z pohledu
oSetiovatelské péce
Obdobi realizace: 01.10.2016 —31.03.2017

Resitel projektu: Bc. Dominika Kalankova

Vazena pani, vdzeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je
identifikovat potfeby u pacienta s multiformnim glioblastomem. Ziskavani udaji bude
realizované rozhovorem, ve kterém se Vas feSitelka projektu bude ptat na jednotlivé oblasti
potieb (biologické, psychické, socidlni, spiritudlni). Snahou bude vymezit napliiovani danych
potieb pro skupinu pacientl s VaSim onemocnénim a pokusit se zjistit, uspokojeni, kterych

Piedpokladana délka rozhovoru bude maximéalne 30 minut. Jeho pribéh bude
zaznamenavany diktafonem. To je nezbytné pro pfesné zachyceni vSech dilezitych informaci
a nasledné zpracovani fesitelkou projektu. Z ucasti na vyskumném projektu pro Vas zadna
zatéz ani mozné rizika nevyplyvaji. Ziskané poznatky mohou pfispét ke zkvalitnéni
oetiovatelské pée o pacienty stouto diagnézou. Utast ve vyzkumném projektu je
dobrovolna a muzete kdykoliv, 1 v pribehu rozhovoru, odstoupit od ucasti. Byla bych velmi
rada, kdyby jste se rozhodli ucastnit rozhovoru a pfisp€t svymi nazory, postoji a pocity
k lepSimu pochopeni Vasich potieb zdravotnickym personalem. Pokud s ucasti na projektu

souhlasite, pfipojte podpis, kterym vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlasenim.
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Prohlaseni

Prohla$uji, 7e souhlasim sucasti na vySe uvedeném projektu. Resitel/ka projektu mne
informoval/a o podstaté vyzkumu a seznamil/a mne s cili a metodami a postupy, které budou
pii vyzkumu pouzivany, podobné¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z Gcasti na projektu
vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané tdaje budou anonymné zpracovany, pouzity
jen pro ucely vyzkumu a Ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany.

Me¢él/a jsem moznost vSe si fadné, v klidu a v dostatecné poskytnutém case zvazit, mél/a jsem
moznost se feSitele/ky zeptat na vSe, co jsem povazoval/a za pro mne podstatné a potiebné
veédét. Na ty to mé dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpovéd’. Jsem informovan/a,
ze mam moznost kdykoliv od spoluprace na projektu odstoupit, a to i bez udani divodu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti originalu,

z nichz jeden obdrzi moje osoba a druhy fesitel projektu.

Jméno, piijmeni a podpis fesitele projektu:

\Y/ dne:

Jméno, piijmeni a podpis U€astnika v projektu:

\% dne:
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Priloha 13: Zaznamovy arch pre osobné udaje

Respondent

Pohlavie

NajvysSie dosiahnuté vzdelanie

Socialny status

Datum rozhovoru

a)zékladné
b)stredné
c)vyssie odborné
d)vysoka skola
e)né - ............

a)pracujuci
b)student/Studentka
c)déchodca/dochodkyna
d)iné - ............
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Priloha 14: Ukazka prepisu polostruktiurovaného rozhovoru

Dobry den, v avodu bych Vam chtéla podékovat za ochotu ke spolupraci a souhlas
s nahravanim nasSeho rozhovoru. Ziskané informace pomohou zdravotnickému
personilu lépe pochopit VaSe potreby a jejich naplnovani. Vysledky vyzkumu budou
zdrojem pro zpracovani diplomové prace. Nyni bych Vas chtéla pozadat, zda by ste mi

mohl popsat, jakym zpiisobem jste zjistil, Ze jste nemocny.

,,No da se Fici Ze, mné nebylo nic. Akorat s reci problémy. Nevédeél jsem jak skladat slova,
jako bych je vsechny zapomnél. No a vlastné i to chozeni. Ze zacatku jsem zakopaval,

neodhadl jsem jako vzdalenost, ta noha mé bolela, jo a stdle jsem padal. “

Zminil jste vice problému. Pocit’'ujete nyni néjaké zdravotni potize?

,»No ta chuize je nejvetsi problem. Stale zakopavam, no a pred tremi tydny jsem spadl a mam
to tu narazené (poz. vys.- holen), musel jsem si vzit berle a nyni s nimi chodim. Stdle je ta
prava noha néjaka horsi, nemohu se na ni spolehnout jako predtim. Snazim se s tim naucit Zit,
je také obdobi, kdyz mi je lepsi a udelam toho hodné, ale nekdy nejsem schopen ani stoupnout
na nohu a nedokazu s tim nic udeélat. A ty problémy s reci mi zustaly, nékdy zapomenu slova,
snazim se je najit. Nevim jak sestavovat vety obcas, ale nyni se to uz zlepsilo, uz je to lepsi nez
to bylo drive.

A vedlejsi ucinky 1écby?

., ITa léecba. No prave, ze mi ze zacatku nic nebylo, nijak to na mé nepiisobilo. Ze zacatku mi
nebylo spatné, nic mi nebylo. A ted’ prosté ... nevim jestli to bylo touto varkou chemoterapie ci
tou predchozi. Bylo mi tak zle, zvracel jsem. Jak jsem zacal brat ty prasky, tak se zacaly
projevovat ty moje problémy s paméti. Obcas nevim jak sloZit slova, tak si od déti pijcim

‘

slabikar a davam slova dohromady. To budou nasledky té lecby, ja to vim.*

MiiZete mi Fict, jak se s nimi vyrovnavate?
., Musim 7ici, Ze drive jsme se témi neprijemnymi vécmi zabyvali, 7esili jsme je s manZelkou a
detmi, co s nami bude dal, jak to celé zvladneme. No ted’ jsme to uz hodili za hlavu. Rekli jsme

si, Ze nad tim nesmime premyslet, mame vnoucata, takze kazdou chvili se jim snazime vénovat.
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Myslim, Ze mi velmi pomdaha i odreagovani. Chodim na ryby. To se vzdycky udéla pres to léto

a zima je nejhorsi. No a to je zrovna ted’. Snazim se to po te psychické strance uz neresit.

Mohl byste popsat sviij béZny den?

,,Jo, mohl. Spim pomérné mdlo, asi 5 hodin denné. Vstavam kolem Sesté hodiny ranni, pak si
jdu vycistit zuby. No a pak...nedelam nic. Veétsinu casu jen koukam na televizi, obcas meée
manzelka doveze na ryby, kde travim klidne i cely den. Obcas prijedou déti, pobavime se a cas
straveny s nimi je pro mé dulezity. Nekdy prijdou sousedé, grilujeme, povidame si. Vite, uz

nemam zdadné pracovni povinnosti, Ziju klidny Zivot. *

Zménilo se néco ve srovnani s drivéjskem?

., Zivot se mi zménil uz s prvnimi priznaky mého onemocnéni. Jak jsem zmirioval ty problémy
s 7eci, tak to jsem se ucil od znova sestavovat slova. Urcité jste si vsimli, Ze to neni idedlni,
ale snazim se. Uz ted’ mé to tak neomezuje. No ta chiize to je jind véc. S berlemi daleko
nedojdu, nemohu jit ani do obchodu sam. Také se nemohu jit projit do prirody, vidy mé

‘

manzelka jen vysadi u rybnika, kde celé hodiny jen sedim, chytam ryby a hlavné odpocivam.

Je zde néco, co Vam déla problém udélat?

., Nejvetsi probléem je chiize. Stresuje mé, zZe cinnosti, které jsem drive zvladal bez problémii
sam, uz bez pomoci svych blizkych nezvladnu. Ani si to poradné neuvedomuji, ale cas
straveny napriklad v koupelné, pri priprave jidla nebo pri oblékani se je mnohem delsi nez

predtim. “

Mohl byste popsat své socialni vazby?

My mame takovou da se Fici partu deseti nas rocnikové stejnych a to se tak tri az pet krat do
roka setkame a délame takovy rozhovor jako ted’ s vami. Bavime se o nemocnici, o nasich
onemocnénich, prubézne se informujeme kdo, co slysel a jak se kdo citi. Je to takova nase

I3

mald podpiirna skupina. Uvédomuji si, Ze nejsem jediny kdo ma néjaké vazny problém.

Co Vam zdravotnicky personal Fekl o Vasi nemoci?

., Ze je tam nador, Ze ten nddor je mozné operovat. Sel jsem hned na tu operaci, tam mi rekli,
Ze se mé priznaky mohou jesté zhorsit, Ze se muzZe néco pokazit, protoze jde o mozek.
Manzelka se hrozné lekla, Ze se uz mozna ani neproberu nebo ze budu na voziku. No operace

dopadla dobre, tak se zacalo ozarovani. Nejprve mi rekli, Ze to vypada uz dobre, zZe tam neni
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Zadny ziistatek toho nadoru. To jsem chodil kazdy ctvrt rok na magnetickou rezonanci a CT-
¢ka. To bylo dobré tak pul roku, ty vysledky byly dobré, teoreticky takové udrzovaci. No a pak
tam nasli dalsi utvar, tak jsem jesté chodil na ty ozarovani. A ted chodim na chemoterapii,
tam mi vekli, Ze mi bude Spatné, Ze mohu zvracet, Ze se mohu citit slaby, unaveny. Ty
nejdiilezitéjsi informace nam vekla pani doktorka. Ona nam vikala, s ¢im je treba pocitat,
nebo takovym zpiisobem nam hodné pomohla. Zde nam zase vSechny informace rekl pan
doktor, Fekl nam, Ze je to nevylécitelné, ze nekdo to snese, ja nevim rok, nékdo dva, nékdo tri,
zdlezi, jak se udrzuje, jak s tim dokdze bojovat. A ted akorat mame jit k panu doktorovi
koncem mésice na kontrolni magnetickou rezonanci, tak uvidime, jak se to posunulo a jak nas

jesté usmerni.

Chapu to dobre, Ze Vam tedy chybély informace. Vyhledaval jste si néjaké informace?
,,Jo, dcerka nam pomohla vyhledat néjaké informace, myslim, ze se divala na internetu. Ona
to vSechno wytiskla, tak jsme to Cetli. Jesté mame jednoho doktora znamého z Prahy, ktery

ndam trosku ekl o téch moznostech 16¢by. Rekl, Ze to tieba operovat.

Co si myslite o tom, jak jste byl informovany?

,, Komunikace byla dobrda. Na zacatku to bylo pro mé hrozné, ale myslim, Ze mi to podali
takovym zpiisobem, Ze spolu s operaci ve mné narostla i nadéje. Nevnimam, Ze tak jak jsem se
citil po tom, jak mi rekli diagnozu, za to miize ten zpiisob, jak mi ji Fekli. Byl to prosté Sok. Ale

oni to néjak prosté musi rict. Jsem rad, Ze nam rekli, co se déje.

Mohl byste mi popsat, jak jste prozival danou situaci?

,,»Mél jsem pocit, jako kdyby se mi zhroutil cely svet v té chvili jsem zacal premyslet nad tim,
jaké to bude mit nasledky na miij dosavadni Zivot. Nevedel jsem, jestli to mam Fict svym
blizkym, jak je to ovlivni a jak bude pokracovat nas spolecny Zivot. V té chvili jsem nevédel,

2

Jjestli budu moci dadle pracovat. To vite, prace byl miij cely Zivot, v tom jsem videl smysl. Ted

3

je to pryc, s tou diagnozou to prosté odeslo. *

Zminil jste své blizké. Dostavate podporu ze strany své rodiny?
. Manzelka je vidy se mnou, protoze mé uz nechce nechat samého. No mné to nevadi, je moji
nejvetsi podporou, s ni jsem opravdu rad. A také deti mi velmi pomdahaji, vzdy mé tak na

stridacku i vozi do té nemocnice, kdyz ma dcera rano cestu tak mé zaveze a manzelka po praci

111



zase po mé prijde, takzZe s tim ani nemame problémy. No, a kdybych spadl, tak to mi pomiize

«“

Syn.

...a ze strany nemocnice?
,,S manzelkou jsme velmi spokojeni s tim pristupem. Mohu jen dékovat celéemu persondlu co
se o mé stard. VSechno mi rekli, vidy jsou ochotni mi vsechno vict a vysveétlit mi cemu

I3

nerozumim.

Dokazete si predstavit, Ze jste nyni néjak fyzicky aktivni?
., Drive jsem byl sportovec, rad jsem plaval, behal, ¢i hral fotbal. Sportem jsem Zil. Akorat, zZe
ted’ to je tak jak se rika, Ze oci by chtéli, ale ja uz nemohu. Nemohu plavat ani takové ostatni

véci, mam to zakazano od pana doktora. Takze ted uz nedelam témer nic. “

Co délate, abyste se citil dobie?

I3

,, Relaxuji, odpocivam. Svij klid nachazim v rodiné a v prirode.

UvaZoval jste o néjaké alternativni 16¢bé s cilem zlepsSit sviij stav?
., Na lécitele neverim, haha (pozn. vysk. smiech). Mné to opravdu staci v nemocnici, oni mi

urcité davaji vsechny léky, které potrebuji.

Délate si starosti kviili své finan¢ni situaci?

,Ja uz relativné dlouho nepracuji, vilastné tak od té diagnozy, to miize byt necely rok.
Predtim jsem byl stavar, jsme deélali, nebo délal tézkou praci. Na ozarovani jsem se setkal s
nekolika lidmi, kteri tam se mnou délali a vsichni méli néjaky problém, a to jsme rocnikovée
asi stejny. Pracoval jsem v prasném prostiedi, nevim, jestli to mélo néjaky viiv nebo tak. Ja
Jjsem to hlavné delal, odkdy jsem se vyucil, to mohlo byt tak pred 40 lety... Da se Fict, Ze jsem
delal pomerné hodneé, ale samoziejmé tim, ze jsem délal v tezkém prumyslu, mam ten invalidni
duchod priméreny té praci. Je to asi trosku vice nez pri normalnim pracovnim procesu. Jsem
Fazen v té vyssi casti platebni tridy. Vlastné ty financni probléemy néjak nepocitujeme,

vyrazné.

Chtél byste mi jeSté néco rici nebo se na néco zeptat?

., Ne, dekuji... Vérim, ze vam to pomiize.

112



	ÚVOD

	1	REŠERŠNÁ ČINNOSŤ

	2	PACIENT S MULTIFORMNÝM 	GLIOBLASTÓMOM 	A JEHO POTREBY

	2.1 Multiformný glioblastóm

	2.2 Vybrané aspekty starostlivosti o pacienta s GBM 

	2.2.1 Fyzické príznaky ochorenia a nežiaduce účinky liečby u pacienta s GBM

	2.2.2 Psychické prežívanie pacienta s GBM

	2.2.3 Komunikácia a informovanosť pacienta s GBM

	2.2.4 Podpora pacienta s GBM v oblastiach denného života


	2.3 Zhrnutie teoretických východísk


	3	METODIKA VÝSKUMU POTRIEB PACIENTA 	S MULTIFORMNÝM GLIOBLASTÓMOM

	3.1 Výskumné ciele, výskumné otázky

	3.2 Charakteristika výskumného súboru

	3.3 Metóda zberu údajov, jazyková validizácia pološtruktúrovaného rozhovoru „Subjective experience of patients having been diagnosed with and treated for HGG“

	3.4 Realizácia výskumného šetrenia

	3.5 Metódy spracovania údajov


	4	VÝSLEDKY VÝSKUMNÉHO ŠETRENIA

	5	DISKUSIA	

	ZÁVER

	REFERENČNÝ ZOZNAM

	ZOZNAM SKRATIEK

	ZOZNAM PRÍLOH




