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1. UVOD

Vazné onemocnéni je vzdy zasadnim zasahem do zivota ¢lovéka i jeho rodiny.
Onkologické onemocnéni neboli rakovina je v soucasné dobé jednim z nejrozsifenéjSich
vaznych onemocnéni vitbec. S pojmem rakovina se dnes setkala jiz téméf kazda rodina.
Rakovina patfi mezi nejobavanéjsi ze vSech lékatskych diagnéz. Jedna se o souhrnné
oznaceni pro vice nez 200 typt zhoubného bunécného bujeni, které maji rizné
progndzy. S rostouci prumérnou délkou zivota v nasi populaci stoupa pravdépodobnost
onemocnéni rakovinou béhem Zivota. Jako pfi¢iny vzniku rakoviny jsou jmenovany
mnohocetné faktory, naptiklad genetické zvlastnosti, viry, toxické latky, psychosocidlni
vlivy a Zivotni styl (stravovaci navyky, pozivani alkoholu, koufeni apod.)*

Podle prizkumt a odhadl Svétové zdravotnické organizace (World Health
Organization, dale jen WHO) zemie do roku 2015 na celém svété¢ 84 milioni lidi na
onkologické onemocnéni. Zavéry z nékterych propocti WHO dokonce vedou ke
konstatovani, Ze v roce 2015 bude onkologicka diagndza soucasti 55 % pfticin vSech
amrti.?

Zdravi je nejvzacnéjSi dar, nemoc naopak pfipomind kiehkost lidského téla.
Rakovina je nemoc s nejhorsi povésti. V lidech vzbuzuje strach a uzkost. Je to nemoc
nejvice opfedena myty a symbolikou smrti. Clovék zasazeny onkologickym
onemocnénim se rdzem ocitd ve velmi tézké zivotni situaci. Prochazi riznymi
psychickymi zménami a krizemi. Casto n&jakou dobu, jesté pied vyslechnutim verdiktu
o onkologickém onemocnéni, provazi nemocného znepokojivé télesné piiznaky, obavy
a pochybnosti. Po pfijeti sdélené diagnozy zacina pro pacienta boj s vaZznou nemoci
a Casem.

Boj s casem...

Pacient se pta: kolik casu mu jesté zbyva, jak dlouho bude trvat 1écba, za jak dlouho
bude propustén z hospitalizace. Tizivé mySlenky mu nedaji spat a noci jsou dlouhé
k nepteckani. Ne ve vSech lékaiskych zafizenich je zavedeno Casovani kontrol a tak se
¢ekani v ambulancich protahuje na dlouhé hodiny a nemocny se neodvazuje svij ,,volny

Gas* Gielnd vyuzit.® Velka Gast volného Easu pacienta b&i vétsinou v prazdnots Sekani.

! Srov. KRIVOHLAVY 2002, PONESICKY 2002; TSCHUSCHKE 2004

2 Srov. OPATRNA, M. Etické problémy v onkologii. s. 11

¥ Srov. KALVODOVA, L. Zachézeni s onkologickymi pacienty. Priloha tydeniku Reflex, 2006. ¢. 40.
s. 11-12.



Boj s nemoci...

Disledky onkologického onemocnéni spolecné s 1éCbou piedstavuji pro pacienta
nesmirnou psychickou zatéz. Vagnerova ve své publikaci uvadi, ze vyzkumy prokazaly,
ze 1 kdyzZ jsou projevy psychické zatéze standardnim nasledkem onkologické nemoci,
vétSina pacientll proziva zatéz tak vysokého stupné, ktery je jiz klinicky zavazny
a vyzaduje urcitou formu psychologické intervence.’

Cilem prvni Casti bakalaiské prace je zmapovat jednotlivé faze onkologického
onemocnéni a reakce nemocného na vzniklé zmény, které s sebou toto onemocnéni
prinasi. Priblizit v jakém rozsahu a do jaké hloubky nemoc zasahuje do Zivota pacienta
a jeho blizkych. Nastinéni vzniklych psychosocidlnich potieb onkologicky nemocnych.
V této Casti prace vychazim predevSim z odbornych publikaci autorii: Gabriele
Angenedt a kolektiv Psychoonkologie v praxi (2010), Nezu M. Arthur a kolektiv Pomoc
pacientum pri zvladani rakoviny (2004), Marie Vagnerova Psychopatologie pro
pomahajici profese (1999) a dalSich.

Druha ¢ast prace je teoreticko-prakticka a cilem této Casti je zjistit, co je podpurna
psychosocialni péce a komu je tato péce urcena. Které instituce a v jakém rozsahu
psychosocialni péci nabizeji. Vymezeni novodobého pojmu ,,psychoonkologie®
a obecné nastinéni vzniku psychoonkologie u nés. Vzhledem k nedostatku literatury
k této problematice u nas vychazim castecné z odborné literatury autorti: Matousek
Oldfich a kolektiv Socidlni prdace v praxi (2005), Socidlni sluzby (2007) a Zaklady
socialni prace (2001); Gabriela Angedendt a kolektiv Psychoonkologie v praxi (2010)
a dalSich. Déale cerpdm informace z odbornych materidli dosud nepublikovanych,
vetSinou jsou to prezentace, materialy pro vzdélavaci seminare a vyzkumy neziskovych
organizaci s odbornym a organizacné profesiondlnim zdzemim, zabyvajicich se
tématikou psychosocialni péce o onkologicky a jinak vazné nemocné a jejich blizké u
nas, jsou to: Amelie o. s. a Gaudia proti rakoving o. s.

Tteti Cast prace zamétuji na vlastni vyzkum. Vyzkum smétuji na dve oblasti.

V prvnim vyzkumu jde o prizkum vefejného minéni v oblasti psychosocialni
podplrné péce u nas. Tento vyzkum ma za kol ptedlozit/potvrdit ptehled obecnych
statistik o vyznamnosti rozsahu vyskytu onkologického onemocnéni u nas, zmapovat
nazory vetejnosti na potiebu podptirné péce onkologicky nemocnych a zaroven ziskat

ptehled o dosavadnich nabytych zkuSenostech respondentd s poskytovanim

* Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 35
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psychosocialni podpirné péce. Nasledné pak tyto dva aspekty vzdjemné porovnavam.
K prizkumu vefejného minéni pouzivam kvantitativni metodu, formou elektronicky
distribuovanych dotaznik.

Druhy vyzkum je provadén kvalitativni metodou, pomoci fizeného rozhovoru. Zde
se zam¢tuji na ziskani reflexe v otdzce problematiky vzniku, uplatnéni a fungovani
neziskové organizace poskytujici psychosocialni pééi v Ceské republice. Zmapovani
dosavadnich zkuSenosti, proces postupné profesionalizace, rozsah spoluprace
s odbornou vefejnosti a nastin vyhledu do budoucnosti.

Do priloh fadim zajimavé materialy, jako jsou naptiklad: vysledky uskutecnéného
prizkumu, které jsou zobrazené v prehlednych tabulkach a grafech, vytvotfeny dotaznik
K prizkumu vefejného minéni pouzity v prvni ¢asti vyzkumu. Stejné jako vystupy

z vyzkumu neziskové organizace Gaudia proti rakoving o. s.

Nejsilné€jsi motivaci pro mé studium a napsani této bakalaiské prace je ma hluboka

zivotni zkuSenost s blizkym onkologickym pacientem...



2. TEORETICKA CAST

2.1 Vliv onkologického onemocnéni na kvalitu Zivota

Onkologické onemocnéni piedstavuje jednu znejvétSich zivotnich zatézi. Vazné
onemocnéni pusobi na Cloveéka jako silny stresor, s nimz se musi nemocny uréitym
zpusobem vyrovnat. Takto silnd zatéz muze vést k vaznému omezeni kvality Zivota.
Nemocnému mohou nastat zmény v témei kazdé oblasti zivota.

Pti rakoving a jeji 1éCbé se znacné zvysSuje hladina stresu, dokonce i pii zvladani
béznych dennich ukonu, a to i u lidi, kteti v minulosti zvladali Zivotni zatéze dobie.’
Weisman a Worden (1976-1977) oznacili stav, kdy muze byt ohroZzeno samotné pieziti
nemocného, jako ,.existencialni tiseri.® Tyto zévazné potize mohou byt povahy

intrapersonalni, socialni nebo miize jit o problémy nemocného ve vztahu s jeho okolim.

2.1.1 Intrapersonalni proces prijmuti onkologického onemocnéni

Onkologické onemocnéni vyzaduje velkou pfizplsobivost zméndm. Znacéné
psychosocidlni ptizpisobeni mohou vyzadovat naptiklad biologické zmény dotykajici
se fyzického vzhledu, hormonalni aktivity 1 celkového zdravotniho stavu. Nastalé
zmény mohou neblahym zpisobem ovlivnit dusevni zdravi nemocného, pohlavni Zivot
a celkovou duSevni i télesnou pohodu. Lécba a naslednd rekonvalescence Ccasto
vyzaduje urcité zmény v chovani pacienta. Naptiklad omezeni nebo pteruseni koufeni,
piti alkoholu, zmény ve stravovacich navycich a celkové Zivotosprave.

Onkologické onemocnéni miize urcitym zptisobem ovlivnit pohled nemocného na
zivot. Naptiklad Weisman a Worden (1976-1977) zjistili, ze lidé nemocni rakovinou,
ktefi vykazuji zvySenou uroven emocni zatéze, byvaji pesimistiCti a maji sklon se
snadno vzdavat. Tito lidé zaroven uvadéli, Ze méli vice interpersonalnich
| intrapersonalnich problémd jesté ptredtim, nez u nich bylo onkologické onemocnéni
diagnostikovano. V pribehu 1écby se zna¢né zabyvali starostmi o své zdravi, trpéli

’ £ M1 v , v v ’ . v r 7
pochybnosti o 1é€b¢ a zaroven ocekéavali horsi prognozu.

®Srov. NEZU, A. M. et al. Pomoc pacientiim p¥i zvladani rakoviny. s. 22

® Srov. WEISMAN, A. D., WORDEN,J. W. The existencial plight in cancer: Signifinance of the first 100
days. Internacional Journal of Psychiatric Medicine, ¢. 7, s. 1-15.

" Tamtéz



2.1.1.1 Nékteré nejcastéjsi dusSevni potize

NejcastejSimi emocnimi obtizemi u onkologickych pacientl jsou deprese a uzkosti.
| kdyz jsou tyto typické potize béznym diisledkem onkologického onemocnéni a 1écby
pfesto u znaéného mnoZstvi pacientd dosahuji klinicky vyznamného stupné.® Odhady
obecného rozsifeni vaznych dusevnich poruch u onkologicky nemocnych se pohybuji
mezi 23 % aZ 66 %.° Massie a Holland (1988) p¥i zkouméni vzorku 546 onkologickych
pacientl zjistili, Zze nejCastéj$i divod k psychiatrickym konzultacim jsou deprese,
nebezpeci sebevrazdy nebo oboji. U 20 % pacientii z uvedeného vzorku zaznamenali
zévaznou depresi a u 27 % pacientii poruchu pfizptisobeni s depresivni naladou.’® Jiné
studie uvadéji, ze vyskyt deprese u onkologicky nemocnych dosahuje 58 % (Hinton,
u malého vzorku (méné nez 6%) onkologickych pacientii (Locke, Regier, 1985)13, coZ
Vv otazce deprese vypovida o kauzalni roli onkologického onemocnéni.

Nejbézngjsi forma tzkosti je reaktivni povahy. Uzkost maze vyvolat sdéleni
diagndzy, bolest, celkovy zdravotni stav, vedlejsi ucinky medikace nebo souvisejici
psychosocialni problémy. Ve svém vyzkumu padesati termindlné nemocnych
onkologickych pacientd Hinton (1972)14 zjistil, ze 42 % z nich trpi uzkostmi. Massie
a Holland (1988)" ve své studii uvadgji, Ze 62 psychiatrickych konzultaci z celkovych
546 se tykalo diagnozy ,,porucha prizpiisobeni uzkostného typu* a 22 uzkostné poruchy.
K dal§im typlim uzkostnych reakci patfi také fobie, posttraumaticka stresova porucha

a anticipacni nevolnost. Stejn¢ jako u studii deprese vyskytujici se u onkologickych

® Srov. MEYEROVITZ, B. E. Postmastectomy coping strategies and quality of life. Health Psychology,
1983, ¢.2,. 117-132

% Srov. TELCH, C. R.; TELCH, M. J. Group coping skills instruction and supportive group therapy for
cancer patiens: A comparison of strategies. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 1986, ¢. 54, s.
802-808

1% Srov. MASSIE, M. J.; HOLLAND, J. C. Consultation and liaison issues in cancer care. Psychiatric
Medicine, 1988, ¢. 5, s. 343-359.

11 gSrov. HINTON, J. Psychiatric consultation in fatal illness. Proceedings of the Royal Society of
Medicine, 1972, ¢. 65, s. 29-32.

12 Srov.LEVINE, R. et al. Mental disorders in cancer patiens. Cancer, 1978, ¢. 42, s. 1385-1391.

13 Srov. LOCKE, B. Z.; REGIER, D. A. Prevalence of selected mental disorders. In C. A. Taube and S. A.
Barrett (Eds.), Mental health United States 1985, s. 1-6.

4 Srov. HINTON, J. Psychiatric consultation in fatal illness. Proceedings of the Royal Society of
Medicine, 1972, ¢. 65, s. 29-32.

5 Srov. MASSIE, M. J.; HOLLAND, J. C. Consultation and liaison issues in cancer care. Psychiatric
Medicine, 1988, &. 5, s. 343-359.

10



pacientll, 1 zde vyzkumy uvadéji, ze pouze 8 % téchto pacientli trpélo tizkostmi jiz
dfive.'

Vyzkumy o sebevrazednosti se znacné rozchazeji (Breitbart, 1990)17. Nekteré
odhady naznacuji, ze je stejna jako u zdravé populace (Fox, Stanek, Boyd and Flandery,
1982)."8 Jiné studie viak uvadgji, ze je 2-10 krat vy3si (napt. Whitlock, 1978).'° Realny
vyskyt sebevrazednosti je vSak pravdépodobné podcenén, protoze cElenové rodiny
nebyvaji ochotni smrt sebevrazdou oznamit (Holland, 1982).20 Protoze deprese
a beznadg¢j pric¢inné€ souvisi se sebevrazednymi sklony, zvySuje hloubka prozivani téchto
pocitti nachylnost pacientt k sebevrazednému jednani jako k jednomu z moznych feseni
dané situace.

S onkologickym onemocnénim a lécbou souvisi 1 dal$i problémy. Zavaznym
problémem je bolest. V pribchu 1écby trpi piiblizné 70 % pacientli zdvaznou bolesti,
coz plati pfedev§im u velmi pokrocilych forem rakoviny vSech typi (Foley and
Sundarsen, 1985).? Dalsimi problémy jsou Unava, ztrata vlast, sexualni dysfunkce,

osameélost a potize s chuti k jidlu.22

2.1.2 Interpersonalni problémy

Vazna nemoc ma zasadni vliv nejen na nemocného jedince, ale zaroven 1 na jeho
rodinu a blizké. Vlivem postupu nemoci a chorobnych zmén se méni role a vztahy
jednotlivych ¢lent rodiny. V nékterych ptipadech dochdzi ke zméné rytmu a celkového
stylu zivota rodiny. Velké zatéz je pro rodinu vzdy testem rodinné soudrznosti, ktery ji
bud’ potvrdi, nebo vede k jejimu rozpadu. Pro nemocného byva rodina jedinou sociélni

skupinou, kterd mu poskytuje nejen emocni podporu, ale i umoziuje piijatelnou socialni

'® srov. MASSIE, M. J. Anxienty, panic, and phobias. In J. C. Holland and J. H. Rowland (Eds.),
Handbook of psychooncology. New York: Oxford University Press, 1990. s. 300-3009.

7 Srov.BREITBART, W. Suicide. In J. C. Holland and J. H. Rowland (Eds.), Handbook of
psychooncology. New York: Oxford University Press, 1990. s. 291-299

18 Srov. FOX, B. H.; STANEK, S. C.; BOYD, S. C. and FLANNERY, J. T. Suicide rates among cancer
patiens in Connecticut. Journal of Chronic Diseases, ¢. 35. s. 85-100.

9 Srov. WHITLOCK, F. A. Suicide, cancer and depression. British Journal of Psychiatry, 1978, &. 732.
S. 269-274.

% Srov. HOLLAND, J. C. Psychological aspects of cancer. In J. F. Holland and E. Frei, 111 (Eds.), Cancer
medicine. (2. vydani) Philadelphia: Lea and Febiger, 1982. s. 1175-1203.

2l Srov.FOLEY, K. M.; SUNDARESEN, N. The management of cancer pani. In V. T. De Vita,
S Hellman and S. A. Rosenberg (Eds.), Cancer Principles and practices of oncology. Philadelphia:
Lippincott, (2. vydani) 1985. s. 1940-1961

22 Srov. HOUSTS, P. S. et al. Home care guide for cancer. Philadelphia: College of Physicians. 1994.
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integraci. Rodina je vyznamnym socidlnim prostfedim, kde si jedinec zachovava své
individualné—specifické role, kde neni anonymizovan. Ostatni role, jako je naptiklad
profesni, ztraci obvykle mnohem dfiv.

., Vsechny psychosocialni vlivy jsou pro nemocného néjak diilezité a mohou ovlivnit
nejen jeho osobni komfort, ale i priitbéh jeho onemocnéni. “*®

Rakovina si jesté stale nese stigma ,,rozsudku smrti“ a nékdy dokonce mezi lidmi
panuje predstava, Ze je urCitym zptisobem pienosna. Tyto mylné domnénky, které jsou
V soucasné dobé jiz méné rozsifené nez pied nékolika lety, byvaji pro nemocné dalSim
zdrojem nepiijemnych komplikaci. Mnozi lidé nevédi jak s nemocnym komunikovat,
néktefi se dokonce lidem nemocnym rakovinou mohou zamérné vyhybat. Nemocni lidé
se mohou za svou nemoc stydét, coz mize mit za disledek také jejich odcizeni se
ostatnim. Vzhledem k tomu, zZe v&domi socialni podpory hraje pro pacienta velice
dilezitou roli, mohou izolace a odcizeni zptisobovat velky problém.

Onkologicky nemocni pacienti byvaji vlivem své nemoci a nasledn¢ i 1écby casto
unaveni a malatni. Jejich imunitni systém byva Casto velmi oslaben, a tim hrozi vyssi
riziko infekce. V dusledku téchto potiZi jsou ¢asto omezeni v Gcasti na spoleéenském
Zivoté.

Mezi dalsi praktické problémy, které musi onkologicky pacient casto fesit
V souvislosti se svym omezenim, je zajiStovani dopravy k navStévam lékafe nebo
vykonavani zakladnich sebeobsluznych cinnosti, jakymi jsou napiiklad hygiena,

oblékani, ptiprava jidla apod.

2.1.3 Nékteré z typickych prekazZek a problémii pacientd s rakovinou

Pacient nemocny rakovinou musi na své cesté k uzdraveni zvladnout n€které typické
prekazky a problémy. Nezu M. Arthur a kolektiv ve své publikaci uvadéji celkovy
piehled psychosocialni ,klinické cesty”, kterou mohou nemocni projit.** Ve svém
pfehledu zdlraziuji negativni aspekty nemoci, zarovenn vSak upozoriuji 1 na skupinu
pacientl, ktefi ve své nemoci objevuji pozitivni vyznam. Tito lidé v sobé
prostfednictvim nemoci nachéazeji nové sily, sblizuji se se ¢leny své rodiny a s prateli,
nalézaji viru nebo se vraci ke svému nabozenstvi. AvSak ani tito pacienti nejsou usetfeni

potizi, které nemoc a jeji l1écba piindse;ji.

2 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdahajici profese. s. 58
? Srov. NEZU, A. M. et al. Pomoc pacientiim pFi zvladani rakoviny. s. 25-36
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2.1.3.1 Prozivani a prijeti téZké nemoci
Véazna nemoc je pro ¢loveéka velkou nejen somatickou, ale i psychickou zatézi. Na
psychiku nemocného ptisobi jako silny stresor. Clovék je vystaven situaci, se kterou se
musi vyrovnat. Obrané reakce jedince mohou byt rtzné. Projevuji se predevSim
V oblasti prozivani, zaroven ovliviiuji zptisob uvazovani a chovani nemocného.
Zpracovavani zatéze, jakou je v tomto piipad¢ t¢zkd nemoc probiha ve fazich. Tyto faze
maji kazda sviij specificky prabéh i délku trvani.

Tyto faze prozivani popsala ve své publikaci i E. Kiiblerova-Rossova (1995).25
Jsou to:
Faze Soku a popreni
Tato faze nasleduje bezprostiedné po sdéleni diagndzy. Informace ptredstavuje pro
nemocného zdvazné ohrozeni, které odmitd pfijmout. Pacient informaci popfte s tim, ze
néco takového nemuize byt pravda, a dopieje si odklad. Tato faze vSak netrva delsi
dobu. Poskytuje kratky oddech pifed pfijetim neptiznivé skutecnosti. Pacient v této
chvili stoji pfed tkolem smifit se Stim, ze uz nikdy nebude zdravy, nebo dokonce
nebude zit. Faze popieni je psychickou reakci, kterd se objevuje vzdy. Dokonce
I v situaci, kdy somatické potize jiz urCitym zptusobem del§i dobu signalizuji ztratu
zdravi. Pacienta v této fazi prozivani nema smysl informovat o dal§im prib&hu nemoci
nebo moznosti 1é€by, protoze by tato fakta stejné nepfijal. Pokud nemocny ziistava
Vv pfedstavé, Ze jeho diagnodza je omyl, byly by tyto informace pro n¢j dokonce rusivé.
O. Dostalova (1986) nazyva tento typ reakce ,,hrou na Potémkinovy vesnice*. %
Podobny zptisob reagovani existuje i u zdravych jedinct. Lidé maji tendenci reagovat
generalizovanym zplisobem, Ze jim se nemuze nic zlého stat.
Faze postupného prijeti skutecnosti
Ptijeti skutecnosti, ze je Clovék vazné nemocny. Ptfiznaky vazné nemoci vSak nejde
popirat a bagatelizovat do nekonecna. Nemocny je nakonec donucen zacit se se svou
situaci vyrovnavat. V této fazi musi pfijmout fakt, ze je v ohroZeni vlastni existence.
Kazdy jedinec reaguje jinak. Zalezi zde na osobnostnich vlastnostech a zkuSenostech
¢lovéka, jeho predchozim nastaveni hodnot a cilii pied ptichodem vazné nemoci. Zde se
objevuji dvé jiz zminéné zakladni skupiny obrannych mechanismi, t€émi jsou utok

aunik. Pfikladem tutoku je agrese, napiiklad negativni pfistup k lékatfi, nedlvéra,

% Srov. KUBLEROVA-ROSSOVA, E. Odpovédi na otdzky o smrti a umiran.
* DOSTALOVA, 0. Psychoterapeuticke pristupy k onkologicky nemocnym.
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odmitani 1écby. Variant Uniku je vic, jsou to napfiklad Unik do fantazie, unik do
pracovni aktivity apod.

Prechodné reakce, které se v této fazi také objevuji lze oznacit jako zastaveni.
Nemocny se v této reakci nebrani, jen pouze trpi. Dokaze si piedstavit, co ho ceka
aproto je depresivni. Nebo se zlobi na sviij osud a bouii se. Smutek i zloba pouze
doprovazeji bolestné uvédomovani si reality. Pfimy vliv na prozivani vyrovnavani se
s chorobou ma aktualni stav nemocného. Pokud se nemocny citi né¢jakou dobu 1épe,
muze dochazet k nazoru, ze zlepseni je definitivni. Rozdil mezi tim, jak se pacient citi,
a tim jaké dostava informace od svého Iékare, ovlivituje psychické zpracovani
informace o nemoci. Pokud se nemocny neciti tak zle, bude s velkou pravdépodobnosti
nepiijemné informace o své chorob& odmitat a popirat.

R. S. Lazarus (1990)?’ rozliSuje chovani zaméfené na vyrovnani se s vaznou nemoci
na dva druhy:

Zvladani (coping) zamérené na feSeni problému. Tuto variantu si nemocny voli,
pokud si mysli, Ze ma néjakou moznost néco udélat. Pokud z4dnou moznost nevidi, voli
druhou variantu.

Zvladani (coping) zaméiené na obranu vlastnich pociti. Pacient se soustfedi na
zachovani piijjatelného emoc¢niho komfortu. Pacient utikd od problému takovym
zptisobem, kdy situaci nefesi, ale méni jeji hodnoceni. Nemocny realitu zkresluje
achova se tak, jako by neexistovala. J. Ratliff-Crain a A. Baum (1990)? nazyvaji
takovy typ obranné strategie jako paliativni coping. Objevuje se v silné stresujicich
atézko ftesitelnych zatézich. Je typicky v piipadech progredujiciho nevylécitelného
onemocnéni, které jiz v podstaté nelze nijak vyrazné€ ovlivnit.

Faze smifeni s chorobou a jejimi duasledky

V této fazi jiz nemocny pifijima svou nemoc a vyrovnava se s realitou. Uvédomuje si
nezvratnost zdravotniho stavu. Jeho dalsi prozitky, myslenky 1 zplisob chovéni tento
fakt akceptuji. Velkd ¢ast nemocnych se se svou nemoci nikdy nesmifi. V nékterych
ptipadech je to dano také tim, Ze na to nemaji Cas, protoze jejich nemoc se zhorSuje
velmi rychle.

Nevylécitelné nemocny se mizZe nachazet v jakékoli z uvedenych fazi.

7 Srov. LAZARUS, R. S., FOLKMAN, S. Stress, appraisal and coping.
%8 Srov. RATLIFF-CRAIN, J.; BAUM, A. Individual differences and health: gender, coping and stress.
In Friedman, H. S. Personality and disease.
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2.1.3.2 Kvalita Zivota lidi po rakoviné

Vzhledem Kk naroc¢nosti pfijeti nemoci, zvladnuti tézkosti 1é¢by a ostatnim komplikacim
by se mohlo zdat, Ze ukonceni 1écby znamena pro pacienta velmi pozitivni moment. Po
dlouhém zapasu s t€Zkou nemoci vSak muze byt pro nékteré pacienty velmi obtizné
tento boj ukoncit.

Nésledkem ukonceni 1é¢by mize byt nartst uzkosti, ktery se mize u ,,vylécenych
pacienti projevit riznymi zpusoby. Néktefi lidé mohou vénovat zvySenou pozornost
zdravému zivotnimu stylu (vyzive, cviceni, zivotnimu rytmu). Stejné tak mlze pacienty
ovladnout strach z mozného navratu choroby. Lidé, ktefi o svém uzdraveni pochybuji,
mohou trpét velkou tzkosti z navratu do pracovniho prostiedi, popfipad¢ z pievzeti
rodinnych a spoleenskych povinnosti. I piesto, Ze se jejich stav po fyzické strance
zlepsuje, Casto stale trpi obavami z vlastni smrtelnosti.

U nékterych pacienttl, kteti o sobé tvrdi, Ze se soustfedi vyhradn¢ na 1é¢bu, se mize
nejvyrazngjsi psychicky problém objevit praveé po skonceni 1é€by. V tomto obdobi vSak
rodina a pfatelé mohou vénovat pacientovi mensi pozornost, protoze nemoc je jiz
»zazehnand®“. V téchto pfipadech pacienti tvrdi, Ze jim mlze opravdu rozumét pouze
ten, kdo ma =za sebou stejnou zkuSenost svadznou nemoci, nebo odborni
profesionalové.?

Kromé strachu z navratu nemoci pacienty dlouhodobé suzuji nékteré nepiijemné
nasledky lécby, naptiklad dysfunkce nékterého organu, vyssi riziko infekce, fidnuti
kostni tkané, Sedy zakal, nebo dokonce sekundarni onkologické onemocnéni. Riziko
sekundarniho onkologického onemocnéni se vyskytuje jako disledek uréitého druhu
16¢by, které byvaji zaroven karcinogenni.*®

Obecné se v mediciné povazuji za vylécené ti lidé, u kterych se neobjevi Zadny
ptiznak nemoci po dobu péti let. Vzhledem Kk vyse uvedenym skute¢nostem mohou mit
néktefi pacienti s pfijetim informace, ze rakovinu ptezili, potize.

U lidi uspésné vyléCenych z rakoviny se také bézné€ objevuji poruchy v oblasti
sexudlniho zivota. Tyto potize mohou byt disledkem fyzickych, biologickych nebo
dusevnich zmén, ptipadné kombinaci téchto zmén. I kromé zminénych zmén mohou mit

vyléCeni lidé divody, pro¢ odkladaji intimni styk. Pokud bcéhem [éEby doslo

2 Srov. NEZU, A. M. et al. Pomoc pacientiim pFi zvlddani rakoviny. s. 33
% Srov. BYRD, B. L. Late effects of treatment of cancer in children. Pediatric Annals, 1983, &. 12.
s. 450-460.
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k neplodnosti, mize se ¢lovek, ktery je poprvé v pozici toho kdo prezil rakovinu,
vyrovnavat s nazory, pocity a moralnimi soudy k tomuto tématu.

S ukonéenim 1é¢by tito lidé vstupuji do dalsi etapy nové zkuSenosti s rakovinou.
| kdyz strach znemoci jiz ustoupil a oni jsou povazovani za ,bezrakovinné“, jejich
pohled na svét je v mnoha piipadech zménén. Casto zaroveii objevuji zmény ve svém
fyzickém, dusevnim i duchovnim prozivani. Méni se nejenom jejich vnimani, ale
i chovani. Tyto zmény maji pak pfimy vliv na interpersonalni vztahy a interakci s jejich
okolim. Pacienti Casto uvadéji, ze si vice uvédomuji kazdodenni Cinnosti a vztahy
s ostatnimi. Prohlubuje se také jejich vztah k okoli.

Ve fazi, kdy se vyléCeni zacnou prizptisobovat své nové roli, totiz ze jiz nepatii
mezi pacienty, mohou prozivat pocity strachu, depresi, zmatek nebo pocituji potfebu

zmeénit kvalitu svého dalSiho zivota a své usili pfesmérovat k jinym hodnotam.

2.1.4 Duchovni potieby onkologického pacienta

Vézné onemocnéni s sebou piindsi potfebu cloveka hledat smysl svého Zivota
a prehodnocovat svlij dosavadni zivot. Tato duchovni potieba se u lidi projevuje
predev§im v tézkych Zivotnich situacich, nejnaléhavéji vSak v zavéru Zzivota, ve fazi
umirani.

Holisticky pohled na ¢loveéka dava péci o nemocné novy rozmér. Vnima pacienta
jako lidskou bytost se v§emi jeho potfebami, které jsou velmi individualni. Duchovni
potieby Cloveéka s vaznym onemocnénim jsou velmi specifické a casto byvaji 1 velmi
intimni. Holisticky pohled na ¢lovéka zahrnuje télesné, dusevni, duchovni, socidlni
a ekonomické aspekty Zivota.

Definice kvality zivota onkologického pacienta jsou rizné. WHO povazuje za
zasadni ukazatele kvality Zivota:

» Fyzické zdravi, od kterého se odviji energie a inava, bolest a nepohodli,
spanek a rozvoj.

» Psychologické zdravi, které vyjadfuje image, negativni a pozitivni city,
sebehodnoceni, zptisob mysleni, uceni, sousttedénost.

> Uroveii nezavislosti pohybu, denni aktivity, pracovni kapacita, zavislost na
lécich.

» Socialni vztahy — osobni vztahy, socialni podpora, sexualni aktivita.

» Prostiedi — pfistup k finan¢nim zdrojiim, svoboda, bezpe¢i, zdravé prostiedi

a socialni pomoc, domov, ptistup k informacim, rekreace, cestovani.
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> Spiritualita — osobni vira a presvéd&eni, hodnotova orientace.*

Pro kvalitu Zivota onkologického pacienta je dilezité uspokojovani vSech téchto
potieb. Duchovni potieby se velmi tézko odhaduji, nedaji se zméfit a ¢asto je jim Kladen
maly vyznam. Daleko vice se pfihlizi k orientaci pacienta K uréitému nabozenskému
spolecenstvi, coz je nedostatecné. Duchovni potieby lidi, ktefi se neidentifikuji
S zadnym nabozenskym smérem ani spoleCenstvim, jsou jen velice tézko

zaznamenatelné.

2.1.4.1 Duchovni tisen

Jedna se o oSetfovatelskou diagnozu, kterd ma vztah k problematice duchovnich potieb
nemocnych. Spirudova definuje tuto diagnozu jako ,.stav, pii kterém ma jedinec redlné
nebo potencionalné narusenou viru v systéem hodnot, které mu poskytuji silu, nadéji
a smysl Zivota*. ¥

Duchovni tiseii se velice Casto objevuje ve vztahu ke krizi, ktera je zpisobena

vaznym onemocnénim nebo jinym utrpenim.

2.1.4.2 Duchovni (pastoraé¢ni) péce o onkologicky nemocné
Kazdy clovek, ktery se ocitne ve vazné krizi, jakou onkologické onemocnéni
bezpochyby je, hleda oporu a pomoc. Pacient v tézké krizi mize ztracet divéru sam

V sebe, a tim i k lidem ve své okoli a k Bohu.*

Duchovni péce je nepostradatelna pro
vSechny, predev§im vSak pro véfici pacienty. Duchovni rozjimani, rozhovor nebo
modlitba pro né¢ mohou znamenat velky zdroj sily, nadéje a celkového povzbuzeni.

Cilem duchovni péce by neméla byt snaha zodpovédét vSechny konecné pacientovy
otazky a ani snaha o jeho obraceni na viru.® Doprovazeni nemocného prostfednictvim
duchovni péfe pomaha pacientovi k piijeti sama sebe, a tim 1 k postupnému smifeni se
s nemoci. Vyznam duchovni pé€e pro nemocné je predevsim v nabidce lidského pfijeti
a v podpofe pfi hledani smyslu Zivota.

Podle Opatrného (2001) rozumime duchovni (pastorac¢ni) péci o nemocné jako

Htakové jednani s clovekem, ve kterém ho respektujeme v jeho jedinecnosti,

pristupujeme k nému z pozice vericich kirestanu, doprovazime ho v jeho nemoci, utrpeni

31 Srov. MAGUROVA, D.; LONGAUEROVA, A.; OBROCNIKOVA, A. Uspokojovanie umierajiceho
klienta v ramci hospicovej a paliativnej starostlivosti. Onkoldgia, 2007, €. 4. s. 246-252

%2 SPIRUDOVA, L. Multikulturni o3etfovatelstvi IL. s. 96

8 grov. PERA, H.; WEINERT, B. Nemocnym nablizku. Jak pomahat v tézkych chvilich.

% Srov. O’ CONNOR, M.;: ARANDA, S. Paliativni péce — pro sestry vSech obori.
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¢i umirani a pomahame mu k lidsky diistojnému zvladnuti jeho Zivotni situace, véetné
smrti, a to na jemu dostupné urovni viry s perspektivou jejitho mozného rozvoje“.35
V soucasné¢ dob¢ jiz nékteré nemocnice spolupracuji s psychology, pastora¢nimi
kaplany a dalSimi duchovnimi. AvSak zpohledu potfeb onkologicky nemocnych
pacientl je zajisténi duchovnich potieb v nemocnicich stale nedostacujici.
Govier shrnul spiritudlni péci do koncepce péti dilezitych bodd, neboli péti R. Do
téchto bodl zahrnul:
» Reason — smysl, divod, pfi¢ina, motivace — hledani smyslu zivota a jeho
naplnéni.
= Reflection — reflexe, uvaha, rozmysleni — zvazovani vyznamnych dtivodi pro¢
a jakym zptsobem zit. Priority hodnot a jejich uspofadani v zivote.
* Religion — nabozenstvi — vyznam duchovnich hodnot, nabozenského
presvédcent a viry.
= Relationship — vztahy, pratelstvi, vazby, pouta — nejen K blizkym osobam, ale
i k Bohu.
» Restoration — uzdraveni, regenerace, navrat do pocate¢niho stavu — je odrazem
realnych Zivotnich udalosti na spiritualni oblast &loveka.®
Podle Majernikové a Jakobovicové jsou za zékladni spiritudlni potteby povazované:
» Potieba smyslu zivota
Potieba vyznamu vlastni existence
Potfeba vztahu s transcendentnem
Potieba lasky
Potteba nad¢je
Potieba viry

Potifeba realizace duchovnich praktik a ritualt

vV V.V V V VYV V

Potieba odpuéténi37

% Srov. OPATRNY, A. Mald prirucka pastoracni péce o nemocné.

% In MAJERNIKOVA, L.; JAKABOVICKOVA, A. Saturdcia spiritudinych potieb u onkologického
pacienta. 2008. s. 22-23

¥ Tamtéz s. 23
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3. TEORETICKO-PRAKTICKA CAST

3.1 Pokus o obecné vymezeni podptirné péce
MUDr. Pavel Vodvarka vymezuje pojem podpirnd péce jako soubor medicinské,
oSetfovatelské, psychosocialni a rehabilitacni podpory, kterou pacienti potiebuji od
zacatku jejich nemoci, v jejim prabéhu, az do smrti. Zaber podpirné péce/lécby je tedy
vyznamné Siroky a heterogenni. Zahrnuje péci pii preventivnich tkonech, pii projevech
a diagnostice nadoru, 1é¢bé vedlejsich ucinkd protinddorové terapie a psychologickou
Clovék prochéazejici onkologickou diagnostikou a 1é¢bou se na svém putovani
setkdva s velkym mnozstvim informaci, vySetfujicich metod a rGznych lécebnych
postupl. Pacient sdm sebe pak nutné vidi jako soubor riznych obrazh. Ocitd se
v ,,zrcadlové bludisti“. Nemocny je vSak jen jeden a je schopen vnimat a pfijimat pouze
sam sebe. P. Vodvarka uvadi, Ze cilem a hlavnim tkolem podptrné 1écby je integrovat
tyto roztfisténé informace do obrazu vysledného, jednotného, kterému je pacient
schopen porozumét. Zaroven je vSak tieba rozumét a piihlizet k tomu, jaky ma nemoc
ajeji lécba celkovy vliv na c¢lovéka. Je proto nezbytné chapat a rozumét cloveéku ve

zdravi a v nemoci.*®

3.1.1 Podpiirna péce v psychosocialni oblasti pri onkologickém onemocnéni
Je Zadouci, aby v psychosocialni oblasti tvofila podplirnd péce nedilnou soucast
komplexni péce o onkologické pacienty. Onkologické onemocnéni piinasi pacientim
fadu zasadnich Zivotnich zmén. Pfiznaky nemoci a dlouhodoba 1écba s sebou piinasi
opakované silnd stresova zatizeni. Pacient prochédzi riznymi fadzemi nemoci, ve kterych
se vyrovnava se stale novymi prekdzkami. Zmény vazné nemocného ¢loveéka postihnou
Vv nejSirsSim  slova smyslu. Obtize zasdhnou socioekonomickou, interpersonalni,
intrapersondlni, duSevni, duchovni a dalsi stranky zivota nejen jeho samotného, ale
I zivota jeho rodiny a blizkych. Potieby onkologicky nemocného se tak rozristaji do
vSech Zivotnich oblasti a naléhavé volaji po uspokojeni.

Nezastupitelnou roli v komplexni péci o onkologicky nemocné lidi tvofi oblast
psychoonkologie. Tento obor je relativné mlady a v systému péce o onkologicky

nemocné se prosazuje postupné.

% Srov. VODVARKA, P. Co viechno je a co neni podpiirnd lécba v onkologii.
39 .
Tamtéz
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3.1.2 Osoby prijimajici psychosocialni podpiirnou péci
Pacient a jeho blizci
Klienty psychosociadlni podptrné péce se stavaji predevSim onkologicky nemocni lidé.
Z hlediska komplexni péce je pro onkologické pacienty podptirnd psychosocialni péce
nepostradatelnd. Stejné tak se muze stat klientem i ¢lovék trpici chorobnym (az
panickym) strachem z rakoviny neboli karcinofobii.*® Dale jsou to rodinni pfislusnici
nemocného, napiiklad zivotni partner, déti, rodiCe nebo 1 blizci pratelé, ktefi se snazi
nemocnému pomahat a byt mu nablizku.
OSetrujici osoby

Osoby poskytujici onkologickou 1é¢bu nebo podpirnou 1écbou by mély byt
soucasn¢ 1 prijemci psychosocialni podpirné péce. V disledku pretizeni vyplyvajici
Z narocnosti vykonavani jejich prace je nasnad€ predchdzet u oSetiujiciho persondlu
(a blizkych osob) syndromu vyhoteni.

Redlné vsak tato praxe témer nefunguje a v ramci zdravotniho systému se zadné

font . . . oo 41
konkrétni systémové kroky k napraveni soucasné situace ned¢ji.

3.1.3 Osoby poskytujici psychosocialni podpirnou péci

Lékari a zdravotnicky personal

Prvotni psychosocialni podplrnou pé¢i mohou svym pacientiim poskytovat v ramci
rozhovoru predevsim oSetfujici 1ékafi riznych odbornosti. Déle pak zdravotni sestry
aostatni odborny zdravotnicky personal, napiiklad radiologi¢ti laboranti nebo
rehabilitaéni pracovnici. V Ceské republice vSak neni zavedena systémova podplirna
péfe a prevence vyhotfeni pro zdravotnicky personal, coz oblast komunikace
S pacientem podstatn¢ ztézuje.

Ditlezitou podporu miize pacientovi i zdravotnimu pracovnikovi nabidnout v této
oblasti vzdélany psycholog nebo psychoterapeut. Obzvlasté ve chvilich kdy je
pacientovi predavana informace o jeho zadvazné diagndze nebo nepiiznivych vysledcich
dalezitého vySetieni.

Podpiirna péce Vramci nemocnic byva Casto poskytovana pouze v piipadé

hospitalizace nemocného. Vétsina tlkonli onkologické 1é€by probiha ambulantné, a s tim

%07 tec. Carcinophobia — porucha emoci a mysleni charakterizovana chorobnym strachem postizeného
ze zhoubného nadoru.

*' Na konferenci Prague Onko 2010, se k tomuto tématu vyjadfila doc. Tesafova z 1. LF UK Praha, kde
predstavila vznikajici projekt ,,Zachran si svého onkologa*
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souvisi dlouhé pauzy a ¢ekani na vySetfeni nebo 1écebné ukony. Pacienti a jejich blizci
zustavaji v tomto ¢ase bez jakékoli podpory.

Odborna podpirna péfe mimo nemocnice je poskytovana v ambulancich
psychologli a psychoterapeutil, jen velmi zfidka je mozné ziskat ji bezplatné v rdmci
pojisténi.

Neziskové organizace

Komplexni psychosocidlni péci vcetné socidlnich sluzeb poskytuji neziskové
organizace, které nabizeji bezplatné nebo za minimdalni poplatek podporu jednak
psychoterapeuta, poradenstvi socialniho pracovnika a aktivizaéni a jiné sluzby. V CR
jsou zatim jen dv¢ takové organizace, které pusobi v Praze, Brn&, Olomouci a v rdmci
Stiedoceského kraje na Rakovnicku a Pribramsku.

Nejéastéji se v CR podptirna pée oéekava od pacientskych organizaci. V soucasné
dob¢ jich u nas funguje zhruba 50. Tyto organizace nabizeji nejCastéji sdileni
apodpurné aktivity zaméfené na rehabilitaci a informovanost. VétSinou jsou
zaStitované nckterou ze zastiesujicich organizaci, které maji casto dosah mimo hranice
CR-Liga proti rakoving, Aliance Zen s rakovinou prsu, FIT ILCO apod.

Clenové rodiny a blizci pFatelé

V domacim i v nemocni¢nim prostfedi mohou nemocnému poskytnout dulezitou
podporu piedevsim c¢lenové rodiny a blizci. V dobé nemoci maji ptibuzni a blizci lidé
pro nemocného nezastupitelny charakter. Podporu odbornikli vSak casto potiebuji
I blizci pacienta.

Duchovni osoby

Dalsi dillezitou soucasti podpirné péce je duchovni rozmér potfeb onkologicky
nemocnych. Ne¢které nemocnice jiz v soucasné dobé spolupracuji s pastora¢nimi
kaplany a dal§imi duchovnimi z rGznych cirkvi. Zdravotnickd zafizeni, kterd nabizeji
pastorac¢ni a duchovni péci, vétSsinou zvou na pozadani spolupracujiciho knéze nebo
duchovniho podle pfani a vyznani nemocného. Nékteré nemocnice také zaméstnavaji
kaplany a duchovni. ZajiS§téni duchovnich potfeb vazné nemocnych lidi by mélo byt
zajistovano zasadné v duchu ekumeny. Do kompetence kaplana nebo duchovniho, ktery

vvvvvv

pacienti na 1é¢bu podle nabozenského vyznani (muslimové, ortodoxni zidé apod.).
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3.1.4 Potreby podpiirné psychosocialni péce podle fazi onemocnéni a cilovych
skupin

Stejné tak, jak pacient s onkologickym onemocnénim prochazi riznymi fazemi vazného
onemocnéni, méni se i jeho potieby, které je tfeba uspokojovat. Jiné zajisténi potieb ma
pacient s karcinofobii, jiné pak pacient pii sdéleni informace o diagndze a zahajeni
1é¢by. Rozdilné jsou potteby u pacientii uspésné koncicich 1écbu a u pacientii v piipadé
recividujiciho onemocnéni. Jiné pak u pacientli v ramci paliativni péce, kteti diky
moderni 1écbé mohou zlstdvat v domacim prostfedi a byt relativné aktivni az

do poslednich dnd.

Zakladni rozdéleni podle fazi onemocnéni
Faze onemocnéni Potiebna podplirna péce
o Obava z rakoviny pied —  podpora, informace

zjisténim diagnozy

o Obdobi zjisténi diagnozy —  podpora, zklidnéni, utfidéni a vyjasnéni
informaci
o V prubehu 1écby —  podpora, sdileni, pevné zdzemi, vyplnéni

volného cCasu, kontakt swvn&$im svétem,
vysvétleni piijatych informaci

o Po ukonceni 1écby —  postupny navrat do vztahli a pracovniho
procesu, smysl Zivota, aktivizace, naucit se zit
s nasledkem, invalidni  dichod, zména
zivotniho stylu

o Recidiva onemocnéni —  podpora, piijmuti, sdileni, hledani smyslu

a prace se strachem z umirani

sy rv ’ . ;y y 42
o Umirani — smifeni, bilancovani a doprovazeni

Zpisob poskytovani podplrné péce se také lisi podle toho, zda je nabizena onkologicky
nemocnym, jejich rodinnym pfisluSnikim a blizkym nebo pozlstalym. V kazdém

ptipad¢ je vSak tieba zachovavat individualni ptistup ke kazdému z nich.

* Srov. CHRDLOVA, M; TICHA, P. Podpiirnd péce u onkologicky nemocnych pacientii v CR. Praha:
Amelie 0. s. 2010 - nepublikovano
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Rozdéleni potireb podpiirné péce v onkologii podle cilovych skupin

Onkologicky nemocni

o Obava z opakujicich se télesnych
symptomu v prib¢hu 1€cby

o Strach z nasledki onemocnéni a
omezeni

o Vytésnéni zatézové situace

o Strach ze ztraty kompetenci v rodiné a
v zamé&stnani

o Strach ze smrti a neznama

o Strach ze socialniho vylouceni

o Pocit viny

Rodina, blizci, poziistali

o Strach ze selhani

o Obavy ze ztraty blizkého

o Vytésnéni zatézové situace

O

Strach ze selhani pti kontaktu
S nemocnym

o Pfijiméni vlastni smrtelnosti
o Socialni nejistota

o Pocit viny

o Prazdnota®

3.1.5 Instituce poskytujici podptrnou péci onkologicky nemocnym

Nekteré formy podpirné péfe jsou poskytovany v ramci c¢innosti komplexnich
onkologickych center, pfipadné na onkologickych klinikdch. Mimo nemocnici zajist'uji
podplrnou péci vétSinou neziskové organizace. N&které z téchto organizaci jsou
odborn¢ vyprofilované s profesiondlnim zdzemim nebo svépomocnd pacientska
sdruzeni zastfeSena Ligou proti rakoviné a jinymi organizacemi podle typu diagnézy.
Organizaci s dostate¢nym odbornym a organiza¢nim zadzemim je vSak menSina. VéEtSinu

pacientskych organizaci tvoii svépomocné skupiny zastoupené pouze laickou vefejnosti,

Vv lep$im piipad¢ laickou vetejnosti s odbornou podporou.

* Srov. CHRDLOVA, M; TICHA, P. Podpiirna péce u onkologicky nemocnych pacientii v CR. Praha:

Amelie 0. s. 2010 - nepublikovano
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Obrazek ¢. 1 - Piehled zastoupeni neziskovych organizaci, zaméfenych na

onkologickou problematiku v Ceské republice v roce 2010

Celkovy poéet organizaci pusobicich v CR je zhruba 70

odborné sluzby a
poradenstvi

komunikacni aktivity
(prevence)

laické sluzby s odbornou
podporou

svépomocné skupiny bez
odborného zdzemi

Zdroj: Vzdé€lavaci seminate pro aktivni ¢leny pacientskych organizaci. Soucast projektu: Priivodce pro

Zivot s rakovinou. 2010, Praha: Amelie 0. s - nepublikovano

Vyzkum obcanského sdruzeni Amelie dava jasny piehled o podilu neziskovych
organizaci, které se vénovaly onkologické problematice v roce 2010 z pohledu odborné

profilace organizaci.**

Odborné sluzby a poradenstvi poskytuji organizace:

Amelie o. s., Gaudia proti rakoving (dale jen GPR) a Liga proti rakoviné (déle jen LPR)

Komunikacni aktivity (prevence) poskytuji:

Rizné nadace, nada¢ni fondy, obecné prospésné spole¢nosti, zastfeSujici organizace,
aliance. Tyto organizace se zabyvaji komunika¢nimi aktivitami v ramci osvéty a public
relations (vztahy s vefejnosti), shromazd’ovanim a rozdélovanim finan¢nich prostiedka.

Nenabizeji podptirné aktivity a sluzby onkologicky nemocnym.

* Srov. CHRDLOVA, M.; TICHA, P. Vzdé&lavaci seminafe pro aktivni &leny pacientskych organizaci.
Soucast projektu: Pritvodce pro Zivot s rakovinou. 2010, Praha: Amelie o. s. - nepublikovano
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Laické sluzby s odbornou podporou poskytuji:
Lymfom Help a Mamma Help — profesionalni organizace, které poskytuji metodicky

vedenou laickou podporu, odborné zastiténou.

Svépomocné skupiny bez odborného zazemi:
Ostatni pacientské organizace, spolky a kluby bez odborného a profesionalné
organiza¢niho zajisténi. Rozvijeji nejrizngjsi aktivity zamétené na sdileni zkuSenosti,

informovanost pacientii a vyplnéni volného ¢asu se zamétenim na rehabilitaci.

3.1.5.1 Pokus 0 vymezeni pojmu svépomocna skupina

Svépomocné skupiny nabizeji ur¢itou formou podporu a pomoc lidem v té€Zkych nebo
narocnych zivotnich situacich. V zahrani¢i maji svépomocné skupiny dlouhodobou
tradici, u nas se vyskytuji v malé mife. Tato forma pomoci se metodicky vyuziva
predev§im u programi vedenych ze zahrani&i (anonymni alkoholici apod.).*

Hlavnim ukolem takové skupiny je poskytnuti prostoru pro sdileni Zzivotnich
zkuSenosti. Lidé, ktefi se nachéazeji v té¢zké Zivotni situaci, zde maji moznost potkat se
snékym, kdo proziva nebo prozil podobné té€Zkosti. Vzajemné se pak mohou
podporovat, diskutovat na spoleéné téma nebo jen sdilet stejné pocity.

Svépomocna skupina vyuziva tady terapeutickych faktor, zvlasté altruismu,
soudrznosti, univerzality, dodavani nadéje a podpory. Pfesto svépomocna skupina neni
psychoterapii. Poskytuje pouze podporu pro zvladdani obtiznych Zivotnich situaci. Pro
¢lovéka v Zivotni krizi miize byt svépomocna skupina prvnim krokem k otevieni se
okoli, nalezeni nékoho blizkého, kdo porozumi, bude ochoten naslouchat nebo poradi
s vyhleddvanim pomoci.

Matousek (2001)*® a R. Cerna"’ uvadéji témét shodné hlavni principy
svépomocnych skupin, kterymi jsou predev§im:

» zmirnéni pocitu izolace a odcizeni ¢lent skupiny (tj. vazné nemocnych, blizkych

1 pozistalych)
» sdileni zkuSenosti a uvolnéni nahromadénych emoci

» vymena informaci v chapajici a podptirné atmosféte

*V/ onkologické oblasti se termin svépomocné skupina pouziva jen zfidka a dosud u nds neexistuje Zadna
metodika, kterou by mohly pacientské organizace vyuZzivat.

*® Srov. MATOUSEK, O. Zdklady socidlni prace. 2001

" Srov. CERNA, R. Vyznam svépomocnych skupin na cesté k motivaci a participaci na 1é¢bé.
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Svépomocné skupiny poskytuji poradenstvi postizenym a jejich rodinam, v ptipadé

potieby obhajuji prava klientt viiéi jingym organizacim.*®

Mozna rizika svépomocnych skupin
Je tfeba upozornit na skuteCnost, ze identita vymezena piislusnosti ke svépomocné
skupiné mize po néjakém Case omezovat rust jedince.49 Svépomocna skupina muze
pomoci nalézt ¢loveéku inspiraci a nabidnout pfipadné vlastni zdroje k feSeni nastalych
problémi, jeho problémy vSak vyfeSit nemlize. Svépomocnd skupina ma na ¢lovéka
Vv tisni velky vliv a mize v ném (védomé& nebo nevédome) posilovat pocit beznadéje,
bezmoci a kontinudlné ho v této pozici utvrzovat. Nasledkem pak muze byt urcitd forma
zavislosti na takové skuping a ztrata nadhledu na onemocnéni nebo dany problém.
Jedinec, ktery v sobé& najde silu své problémy fesit, a tim se oslabi jeho potieba do
nckteré skupiny patfit, miize byt ostatnimi ¢leny vnimén jako ¢lovék skupinu ohrozujici.
OhroZeni pro ¢leny skupiny pak piedstavuje fakt, ze dany jedinec skupinu opusti,
aostatni ¢leny timto ¢inem konfrontuje s jejich vlastni bezmoci a stagnaci. Proto je
nezbytné nutné, aby ve vedeni svépomocné skupiny pracoval odbornik, ktery miize
celou skupinu systematicky vést, usmérnovat celkové déni a podporovat hlavné
pozitivni vlivy skupiny. Odbornik se mlze Gcastnit jako moderator, vedouci skupiny,

lektor, supervizor apod.

3.2 Co je psychoonkologie?

Z nazvu samotného by se dalo vyvodit, zZe se jedna o spojeni psychologie a onkologie.
Obor psychoonkologie je v§ak mnohem komplexnéjsi. Na jedné strané se zabyva péci
0 onkologické pacienty, sleduje psychické reakce v soucinnosti s nemoci a nabizi rizné
psychoterapeutické piistupy. Na stran¢ druhé do své péce zahrnuje zaroven i piibuzné
a blizké onkologickych pacientd, véetné 1ékait a zdravotnického personalu. Z pohledu
zdravotnického vymezeni je to interdisciplinarni obor, ktery propojuje onkologii,

imunologii, endokrinologii, psychologii a sociologii.*°

* Srov. MATOUSEK, O. et al. Socidlni sluzby. s. 99
* Srov. CERNA, R. Vyznam svépomocnych skupin na cesté k motivaci a participaci na 16¢bé.
% Srov. ANGENENDT, G. et al. Psychoonkologie v praxi. s. 9
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Jedna se o obor relativné mlady a v soutasné dobé& stale nedostateéné rozsiteny.™
S tim souvisi nedostatek odborniki, kteti by byli pfipraveni na slozitou praci v podpoie
onkologicky nemocnych a jejich blizkych.

Psychoonkologie je svym rozsahem velmi Siroky obor a metody pouzivané v ramci
tohoto oboru jeho ramec Casto presahuji. Odborna specializace ,,psychoonkologa® jesté
stale neni jasn¢ definovana a vymezena. Znalosti, dovednosti a védomosti téch, ktefi se
této problematice vénuji, jsou velmi rGznorodé. Projevuje se to bezprostiedné
V nedostate&né péti.”? O zménu této situace usiluji nejriizngjsi organizace i jednotlivci,
které se snazi shromazdit co nejvice informaci a védomosti, které by ptispély k zlepseni
psychologické péce o chronicky nemocné, tj. i o onkologicky nemocné. Jsou to
napiiklad pracovni svazy, neziskové organizace, apod. Snaha téchto organizaci smétuje
ktomu, aby instituce, jako jsou ministerstvo zdravotnictvi, lékaiska komora
a univerzity, predevsim lékaiské a filozofické fakulty, zatadily tento obor mezi obecné
uznavané a jimi podporované.

Jednou z prvnich vlastovek je Filozofickda fakulta Univerzity Palackého
v Olomouci, kde je na katedife psychologie hojné navstévovany piedmét psycho-
onkologie. Studenti se zapojuji v ramci Dobrovolnického programu Amelie o. s. do
aktivit na Onkologické klinice Fakultni nemocnice v Olomouci, a tak ziskavaji dilezité

praktické zkuSenosti a dovednosti, které jim oteviou dvefe k psychoonkologické praxi.

3.2.1 Maly exkurz do nediavné minulosti psychoterapeutické péce o onkologické
pacienty v Ceské republice

Prvni zminky o psychoterapeutické péci o onkologické pacienty se v nasi republice
objevily teprve kratce pfed sametovou revoluci. Tuto problematiku tehdy
reprezentovaly knihy profesorky Heleny Haskovcové a pieklady publikaci Elizabeth
Kiibler-Rossové. V dobé pied rokem 1989 se vedly rozsahlé diskuze o tom, zda je
mozné sdélit pacientovi diagnozu, ktera je v povédomi lidi spojena s utrpenim, bolesti
a dlouhodobou 1é¢bou. Fakt, Ze pacient velmi ¢asto neznal svou diagndzu, znemozioval
jakoukoli psychoterapeutickou pé€i zaméfenou na problematiku onkologického

onemocnéni.

' Autorka Angenendt, G. (2010) ve své publikaci vychazi predeviim z vyzkumi uskute¢nénych
v Némecku pod vedenim univerzitniho profesora Volkera Tschuschkeho. Dale se zmitiuje o vyzkumech v
Americe, jejichz vystupy vzhledem Kk ponékud vzdalengjsi mentalité americké spole¢nosti pro svou praci
nepouziva.

>2 Srov. ANGENENDT, G. et al. 2007. In ANGENENDT, et al. Psychoonkologie v praxi. s. 13

27



S ptichodem demokracie jiz nikdo nezpochybiiuje pravo pacienta na znalost svého
zdravotniho stavu. Timto se také otevira moznost rozSifeni psychoterapeutické péce
0 onkologické pacienty, jejich rodiny a blizké.

V ramci komplexni péce o onkologicky nemocné se psychoterapie stala nedilnou
souCasti péfe a vramci oboru psychologie se ustavil termin ,,psychoonkologie®.
V Ceské republice v soutasné dob& neni dostatedné propracovany systém
psychoterapeutické péce o onkologicky nemocné. Kontakt mezi 1ékafi a psychology je
jiz daleko uzsi nez pred 20 lety. Stale jesté plati, ze ne vzdy je psycholog ¢lenem tymu,
ktery onkologicky nemocného 1€¢i. Stale vice onkologli vSak ma napojeni na rizna
psychoterapeutickd pracovisté, krizova centra, psychiatry, duchovni atd.>®

Jednou z ptednich instituci, ktera tento obor zastfeSuje na mezinarodni urovni je
International Psycho—Oncological Society (dale jen IPOS), ktera pofada kazdym rokem

konference v riznych ¢astech svéta.

3.2.2 International Psycho-Oncology Society (dale jen IPOS)
IPOS je prvni mezinarodni psycho-onkologickd spolecnost. Tato spolecnost byla
zalozena v roce 1984 na podporu mezinarodni multidisciplinarni komunikace vztahujici
se k psychoonkologii. Zamé&fuje se na dva psychosocialni rozméry rakoviny:
1. Reakce pacientll, ¢lend rodin a oSetfujicich osob na rakovinu a jeji 1écbu ve
vSech trovnich.
2. Psychologické, socialni a behavioralni faktory, které ovliviiuji vyvoj nadorového
onemocnéni a nasledného preziti.
Cilem spolecnosti je nastaveni idealnich mezindrodnich standardi kvality
Vv psychosocidlni péci o onkologicky nemocné. V soucasné dob& navrhuje schvaleni
prohlaseni o normach a tikolech klinické praxe v komplexni péci v onkologii.
Vznesené pozadavky jsou:
1. Kvalitni psychosocidlni péce a onkologickd péce by mély byt integrovany
v komplexni péci o onkologické pacienty.
2. Utrpeni (distress) by mélo byt zohlednéno a méteno stejné jako Sestd zakladni
zivotni funkce, kterymi jsou: krevni tlak, teplota, puls, dechova frekvence

a bolest.>

> Srov. ZEMANOVA, M. 2010. In ANGENENDT, G. et al. Psychoonkologie v praxi. s. 11
> Internetové stranky IPOS (online) na WWW: http://www.ipos-society.org/
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4. VYZKUMNA CAST

4.1. Prazkum veiejného minéni o podpiirné péci v onkologii

Prazkum byl provadén kvalitativni metodou pomoci dotaznikii. Pouzity byly dotazniky
s polozavienymi otazkami, nékteré z nich vyzadovaly $kalovité rozdéleni. Zavére¢na
otazka byla otevienda a nabizela respondentim moznost SirStho vyjadfeni se
k dané problematice. Dotaznik byl koncipovan tak, aby jej mohly vyplhovat osoby
s vlastni zkuSenosti s onkologickym onemocnénim, stejné jako osoby blizké vazné

nemocnym.

4.1.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Osloveny byly dospélé osoby ruznych vékovych kategorii z riznych casti nasi
republiky. Jelikoz byli respondenti osloveni elektronickou cestou, spolu se zadosti
0 laskavé rozeslani dotazniku dalSim lidem, neni mozné stanovit konecny pocet

oslovenych osob. Ke dni ukonceni sbéru dat bylo doruéeno celkem 60 dotazniki.

4.1.2 Cile vyzkumu
V prvni €asti prizkumu respondenti uvadéli zékladni obecné identifika¢ni idaje, aby
bylo moZno kone¢nou mnoZinu respondentil alesponi zhruba specifikovat. Dalsi tvodni
otazka byla jiz k tématu, tj. na zkuSenost se setkdnim s onkologickym onemocnénim.
Cilem nésledujicich otdzek prizkumu bylo zmapovani osobnich zkuSenosti
respondentl s poskytovanim podpiirné péce pii onkologickém onemocnéni. Zéaroven
méli respondenti za kol zamyslet se a na zaklad¢ vlastni tivahy/zkuSenosti vytycit
dalezité soucasti komplexni onkologické péce o nemocné. Cilem skalovani u otazek 6,
7 a 9 bylo respondenty pfedevsim inspirovat a zaroven motivovat k hlub§imu zamysleni
se nad danou problematikou.
ZavereCnd oteviena otazka pfimo navazuje na piedchozi pokus o ,,vtazeni” do
tématu a vyzyva respondenty k ivaze nad potiebnymi kompetencemi 0sob

poskytujicich podptirnou psychosocidlni péci.

4.1.3 Realizace prizkumu
Dotaznik k prizkumu byl distribuovan elektronickou cestou studentim Teologické a

Pedagogické fakulty Jihodeské univerzity v Ceskych Bud&jovicich. Zarovei se do
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prizkumu zapojili nékteti studenti Vyssi odborné skoly ve Svatém Janu pod Skalou.
Osloveny byly také dalsi dospélé osoby rizného véku. Zamérem bylo oslovit Sirokou
vefejnost vramci celé republiky stim, Ze vyplnéni dotazniku je cisté dobrovolné
a anonymni. Na vyzvu reagovalo 60 respondenti, ktefi poslali vyplnény dotaznik zpét.
Sbér dat trval celkem 5 dni. Dotazniky byly po ukonceni sbéru dat roztiidény

a ocislovany.

4.1.4 Vysledky prizkumu

1. Otazky vymezeni respondentii dle véku a pohlavi: v ramci tfidéni dotaznikli bylo
zjisténo, ze na pruzkum reagovalo celkem 60 respondentti, pficemz 54 z nich bylo zen
a 6 muzu, tj. 90 % zen a 10 % muzi.

2. Otazka prehledu nejvyssiho dosaZzeného vzdélani respondentii: pii zjiStovani
dosazeného vzdélani u respondentii z prizkumu vzeslo, ze stfedoSkolsky vzdélanych
lidi je mezi respondenty vétSina, tj. 50 %, s vy$Sim odbornym vzdélanim se zicastnilo
18 % a vysokoskolsky vzdélanych 28 % respondentl. Pouze jedna Zena méla ukoncené

vzdélani v ramci odborného ucilisté (necelé 2 %).

3. Otazka bydlisté a prehled zastoupeni respondentii v ramci republiky: v ramci
krajového rozvrstveni respondentil bylo zjisténo, Ze nejsilnéji je zastoupen JihoCesky
kraj v pocétu 25, tj. 42 %, ze StfedoCeského kraje se zcastnilo prizkumu 12, tj. 20 %
respondentl. Praha je zastoupena 15 % a Plzensky kraj 12 % respondenti. Liberecky
kraj, Pardubicky kraj, Zlinsky kraj je zastoupen stejnym pocétem 2, tj. 3 % respondentli

a Kraj Vysocina pouze 1, tj. 2 % respondentii. Ostatni kraje zastoupeny nejsou.

4. Otazka zkuSenosti s onkologickym onemocnénim: cilem tvodni otazky k dané
problematice bylo zjistit, jaké maji respondenti zkuSenosti s onkologickym
onemocnénim. Z pruzkumu vyplynulo, ze 52, tj. 87 % respondenti ma urcitou
zkuSenost s onkologickym onemocnénim. Nasledné bylo zjisténo, Ze vétSina dotdzanych
V poctu 34, tj. 57 % ma zkuSenost s vyskytem nemoci v ramci Siroké rodiny a ptatel,
42 % ma zkuSenosti v ramci blizké rodiny, pficemz 8 respondentek uvedlo, ze maji

stejnou zkuSenost jak v ramci blizké, tak 1 vradmci Siroké rodiny a ptatel. Osobni
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zkuSenost S nemoci uvedli 3 1idé, tj. 5 % respondentd. Celkem 6, tj. 10 % dotazanych se

s onemocnénim dosud nesetkalo.

5. Otazka vymezeni dulezZitych aspekti komplexni onkologické péce: pii zkoumani
dualezitych aspektii péce o onkologicky nemocné vétSina (99 %) respondentii oznacila za
nezbytné vSechny nabizené alternativy. Soucasti otazky bylo i ur€eni pofadi dulezitosti
danych aspektti. Prvnim v potadi respondenti vyhodnotili v€asnou a piesnou diagnozu,
druhym aspektem pak psychicky stav pacienta a jeho motivaci, tfetim odbornou
chirurgickou, onkologickou a radiologickou 1écbu, ¢tvrtym télesnou kondici pacienta
a na poslednim patém misté vyznacili alternativni 1é¢ebné prostiedky (¢inska medicina,

dopliky stravy, diety apod.).

6. Otazka vymezeni potiebnych soucasti komplexni péfe a urceni poradi
diilezitosti: Vv této otdzce oznacilo 92 % respondentll vétSinu nabizenych soucasti
komplexni péce jako nezbytnych. Na zakladé vyhodnoceni bodového Skalovani
respondenty bylo zjiSténo, ze nejvetsi dulezitost (s primérnou znamkou 2,4) je
ptikladana psychosocialni pomoci nemocnym a jejich blizkym mimo nemocnici. Jako
druhou potiebnou soucast urcili psychologickou intervenci v nemocnicich (s primérnou
znamkou 2,9). V poradi tfeti soucast pak mediaci (podporu) pii rozhovoru s lékafem
(s pram€rmou znamkou 3,7). Na ¢tvrtém misté duchovni podporu v nemocnici
(s primérnou znamkou 4,3). Na patém misté krizovou intervenci (s primérnou
znamkou 6,1). Na Sestém mist¢ dobrovolnicky program v nemocnicich (s primérnou
znamkou 6,4). Na sedmém misté¢ socialni pracovnik v nemocnici (s prameérnou
znamkou 6,5). Na osmém mist¢ telefonicka a internetova poradna spolu s alternativnimi
1écebnymi prostiedky (se stejnou primérnou zndmkou 6,8). Jeden muz uvedl, Ze neni
schopen potiebné soucdsti psychosocialni péce Skalovat. Jedna Zzena uvedla jako

dulezitou soucast v polozce ,,jiné* literaturu.

7. Otazky pruzkumu zkuSenosti s nabidkou podpiirné péce: na zakladé prizkumu
zkuSenosti s nabidkou podpirné péce bylo zjisténo, Ze s nabidkou se dosud nesetkalo
35, tj. 58 % ze vSech respondentt. Nejcastéjsi zkusenost ma 17, tj. 28 % respondentd
s nabidkou alternativnich 1é¢ebnych prostfedkii, kterymi jsou napiiklad cinska

medicina, potravinové dopliky, diety apod. Nabidku duchovni podpory v nemocnici
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uvedlo 12, tj. 20 % respondentl. ZkuSenosti s telefonickou a internetovou poradnou
uvadi celkem 10, tj. 17 % respondentt. S dobrovolnickym programem v nemocnicich se
setkalo 8, tj. 13 % respondentli. Zkusenost s psychosocialni pomoci nemocnym a jejich
blizkym mimo nemocnici uvadi celkem 7, tj. 12 % respondenti. S psychologickou
intervenci v nemocnici se setkalo 5, tj. 8 % respondentt, stejné jako se sluzbami
socialniho pracovnika v nemocnici. Mediaci (podporu) pifi rozhovoru s lékafem uvedli
4, tj. 7% respondentt, stejné jako aktivity svépomocnych pacientskych organizaci.
Nejméné zkuSenosti uvedli 3, tj. 5% ze vSech respondentl s krizovou intervenci.

K nabidce doplnéni kolonky ,,jiné...* se Zadny z respondentd nevyjadiil.

8. Otazka urceni, ve kterych zarizenich by méla podle nizoru respondenti byt
poskytovana podpiirna péce a vymezeni poradi jejich dileZitosti: v této otdzce
oznacilo 96 % respondenti, Ze ve vétsSin¢ nabizenych zafizeni, by méla byt poskytovana
podpiirnd péce. Na zakladé vyhodnoceni bodového Skalovani respondenty bylo zjisténo,
ze nejvetsi dalezitost (s primérnou znadmkou 2,2) ziskala nabidka péce v rdmci
nemocni¢niho zafizeni (hospitalizace). Na druhém misté (s primérnou zndmkou 3) péce
nabizena v ramci komplexniho onkologického centra. Déle pak péce nabizend v ramci
specializovanych center (s primérnou znadmkou 3), néasledné péce nabizend v rdmci
ambulantniho oSetfovani (ambulance, ¢ekarny), podpirna péfe nabizena v ramci
domaciho oSetfovani (s prumérnou znamkou 4,2) a péce v ramci poliklinik a pracovist’
obvodnich a rodinnych 1ékaii (s primérnou znamkou 4,6). Na posledni misto
respondenti zafadili pé¢i nabizenou Vramci pacientskych organizaci (s primérnou
znamkou 5,6). Jedna Zena uvedla, ze by uvitala podplrnou péc¢i v rdmci internetové
poradny. Jina Zena by uvitala péci v ramci psychologické poradny. Jeden muz uvedl, Ze

rwe v

neni schopen zafizeni nabizejici podptrnou péci skéalovat z pohledu jejich dileZitosti.

9. Otazka zkuSenosti se zaFizenim nabizejicim podpiirnou péci: na otazku, zda jste
se setkal/la s podptirnou péci, odpovédélo 27, tj. 45 % respondentl, Ze se v zadném
z nabizenych zafizeni Stakovou nabidkou dosud nesetkali. V ramci nemocni¢niho
zatizeni (hospitalizace) se setkalo s nabidkou péce 15, tj. 25 % respondentl. V rdmci
domaéciho oSetfovani se s podplrnou péci setkalo 14, tj. 23 % respondentti. Ve stejném
poctu 5, tj. 8 % respondentt se setkalo s danou péc¢i v ramci ambulantniho oSetfovani (v

ambulancich a cekarnach), vramci specializovanych center a v ramci pacientské
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organizace. V ramci komplexniho onkologického centra se s podplrnou péci setkali 4,
t]. 7 % respondenti a v ramci poliklinik a pracovist’ obvodnich a rodinnych Iékait se

S péci setkali 3, tj. 5 % respondentl.

10. Otazka vymezeni znalosti, dovednosti a postoji osoby/organizace poskytujici
psychosocialni podpirnou péci: k otazce se vyjadiilo 40 % respondentti. Celkem 20 %
respondentl se k této otdzce nevyjadiilo. Odpovédi vétSiny dotazovanych byly velmi
shodné. Respondenti zminovali pfedev§im znalosti z oboru onkologie, psychologie,
teologie (vysokoskolské vzdélani). Dale pak: empatie, podobnd Zivotni zkuSenost,
nevycCerpatelny optimismus, laska k zivotu, trpélivost, ¢asova flexibilita, daslednost,
vstiicnost, porozuméni, aktivita, pochopeni, matefsky pfistup, podpora, vnimavost,
vyrovnanost, psychohygiena, spoluprace snemocnym i jeho blizkymi, schopnost
pozitivn¢ motivovat, zdravy a chapavy rozum, moudrost, dusSevni zralost,
komunikativnost, socidlni zdatnost, vyjasnény postoj ke smrti a smyslu Zivota,
individualni pfistup, duchovni piesah, taktnost, mlcenlivost, schopnost feSit véci
komplexné.
Jedna respondentka se k otazce vyjadtila ve vétsi $ifi. Napsala:

, Mél by mit od vseho kousek - psychologie, sociologie, duchovné vyzraly, znalosti
0 alternativni lécbe. Je to tézké pro obé strany, ale vzidy bych ocenila profesiondlni
individudlni pristup, povédomi o situaci socialni, psychické a zdravotni.

Nabidnout mozné alternativy lécby. Zazila jsem to u maminky, chtéla vedet vse
0 nemoci, o vSech moznych alternativach lécby a chtéla byt stale motivovana k Zivotu.
Kdyby se sama neptala, nic by se nedozvédela, nikdo ji poradné neinformoval.
Bohuzel vse fungovalo jen z 50 %.

Pristup lékarii i specializovanych organizaci byl pro nas velkym zklamanim.

Zdroj: vlastni vyzkum
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4.2. Rozhovor s feditelkou Amelie o. s.

Jako doplnéni praktické Casti prace byla zvolena také metoda kvalitativniho zkoumani
pomoci rozhovoru. Pouzitd metoda odpovida rozhovoru pomoci nédvodu. Rozhovor
probéhl na zaklad€ ptipravenych otevienych otdzek v ramci tématu. S otdzkami bylo
mozné relativné volné nakladat tak, aby zaméfeni problematiky ziistdvalo nezménéno.

Zaroven byl poskytnut prostor pro sdéleni zkuSenosti a perspektiv respondentky.55

4.2.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Oslovenou respondentkou byla Pavla Tich4, onkologické pacientka a zaroven vykonna
feditelka obCanského sdruzeni Amelie. Obcanské sdruzeni Amelie jiz patym rokem
rozviji programy podpurné psychosocialni ambulantni pé¢e mimo zdravotnicka zatizeni
a dobrovolnické programy v nemocnicich. Centra Amelie jsou v Praze, Olomouci
a Rakovniku a pusobi zde profesionalové i dobrovolnici. Programy a sluzbami Amelie
proSlo (Casto opakované) vice nez 900 osob-klienti Center Amelie, dobrovolniki,
ucastnikl Skoleni a seminart, kontakti pfes Linku Amelie a internetovou poradnu
a pacient v nemocnicich, kde pusobi dobrovolnici Amelie. Amelie se ve svych
komunikacnich aktivitich zaméfuje predev§im na prosazeni kvalitni a metodicky
vedené podpirné péce jako nedilné soucasti komplexni onkologické 1écby

a odtabuizovani zivota s rakovinou.

4.2.2 Cil rozhovoru

Cilem rozhovoru je pokus o ziskani zpétné vazby v otdzce vzniku, uplatnéni
a fungovani neziskové organizace poskytujici psychosocialni pé¢i v Ceské republice.
Zmapovani dosavadnich zkuSenosti, procesu postupné profesionalizace, rozsah

spoluprace s odbornou vetejnosti a nastin vyhledu do budoucnosti.

4.2.3 Realizace rozhovoru

Rozhovor probihal v kancelafi Centra Amelie. Pavla Tichd byla seznamena se
strukturou rozhovoru a zakladnim nastinem diskutované problematiky. S rozhovorem
souhlasila. Pavla Tichd zaroven souhlasila se zvefejiovanim vSech informaci
uvedenych v rozhovoru. Rozhovor byl zaznamenavan pisemné a Pavla Ticha

s kone¢nym zéapisem rozhovoru souhlasila.

> Srov. HENDL, J. Kvalitativni vyzkum, zakladni teorie, metody a aplikace. s. 174-175
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Pro lepsi prehlednost jsou v realizovaném rozhovoru dané osoby oznaceny:
A: autorka prace

R: respondentka

4.2.4 Vlastni rozhovor

A: Dobry den, Pavlo, co Vas motivovalo k zaloZeni ob¢anského sdruzeni Amelie?
R: Impulsem bylo moje vlastni onemocnéni, béhem kterého jsem si uvédomila, jak moc
ovliviiuje 1€cbu psychicky stav a zazemi nemocného a jak malo se oblast podptirné péce
pro nemocné i jejich nejblizsi pii 1é€bé vyuzivd. Méla jsem za sebou patndctiletou
zkuSenost jako pracovnik stfedniho managementu v oblasti Public relations (styk
S verejnosti - poznamka autorky) a marketingové komunikace, a proto jsem hledala
zpusob, jak mohu pomoci ke konkrétni zmeéné, kterou jsem vidéla a stale vidim jako
nutnou ve zdravotnickém systému. Po néjaké dobé pruzkumu se mi jevilo, ze jedinym
vychodiskem bude zalozit organizaci, ktera spoji péci a védeckou ¢innost odbornikli
z oblasti psychoonkologie (o které v té dobé bylo jen velmi mlhavé povédomi i v oblasti
odborné vetejnosti). Hledala jsem lidi, kteti maji zkuSenosti a taky nadSeni, které bylo

a je stale nutné.

A: Jak dlouho jiZ Amelie nabizi své sluzby? Jakym vyvojem Amelie za tu dobu
prosla?

R: Amelie byla zaloZena jako obcCanské sdruzeni vroce 2006, kdy jsme zacali
provozovat Centrum Amelie v Praze jako parta nadSenct. V roce 2007 jsme definovali
Dobrovolnicky program pod kiidly Hestia 0. s. a v roce 2008 jsme zacali s postupnou
profesionalizaci. V soucasné dobé v Amélii pracuje deset zaméstnancii, z nichz je 6
odbornikli zaméfenych na psychoonkologii. Béhem let jsme otevieli dalsi dvé pobocky
(Olomoucko a Stfedocesky kraj), kazda provozuje Centrum Amelie a rozviji téz
Dobrovolnicky program, ktery je akreditovan u Ministerstva vnitra (dale jen MV CR).
Stale roste pocet dobrovolniki, které v ramci dobrovolnického programu vysilame na
onkologické kliniky do VSeobecné fakultni nemocnice Praha a Fakultni nemocnice
Olomouc a ptsobi i v Centrech, jiz vic nez 80 lidi jsme vyskolili v nékolikadennich
specializovanych Skolenich pro budouci dobrovolniky. V roce 2010 pobocka v Praze
registrovala dvé socialni sluzby (odborné socialni poradenstvi a aktivizacni sluzby pro

seniory a zdravotné postizené). Pfipravujeme rtzné kulturni a spoleCenské akce,
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snazime se publikovat v médiich a po kriccich posouvat postoj vefejnosti (bohuzel
hlavné t¢ odborné). Snazime se otevirat prostor, kde bude rakovina vnimana jako
soucast zivota. Znamena to hodné prace na odtabuizovani a demytizaci této nemoci,

ktera se bohuzel tyka stale vice lidi.

A: Jakym vyvojem jste za dobu existence Amelie prosla vy? Aneb co vaim Amelie
dala a vzala?
R: Jako jedna z fady onkologickych pacientli jsem nemoc vzala jako vyzvu a Amelie
byla pfirozenym pokracovanim tohoto procesu. Protoze jsem po ukonceni zékladni
1écby, béhem Sesti let, prodélala tii recidivy, uvazovala jsem samoziejme i o tom, jestli
to radé€ji nenechat byt. Jakmile jsme zacali profesionalizovat nasi ¢innost, znamenalo to
pro m¢ Castou obrovskou zatéz, vlastné fidim firmu, kterou budujeme patym rokem ve
trech regionech. Stale se pohybujeme na hrané, nikdy nevim, jestli budeme mit penize
na dalsi kvartal. Neustale feSime, jak udrzet rovnovdhu mezi propagaci, a tim padem
mnozstvim klient a nabidkou, kterd z velké ¢asti souvisi s financemi.

Oblast podptrné péce je tak Siroka a tak zanedband, ze m¢é neustdle inspiruje
Kk dal$im a dalsim aktivitam, a to mé paradoxné drzi nad vodou. Smér této snahy bych
popsala trochu filozoficky: kazdy ¢lovék je do jisté miry svobodny, a to s sebou nese
zodpovédnost. Zdravotni systém, tak jak jej nyni zname, tuto odpovédnost, a tim padem
1 svobodu, ¢asto nepodporuje. Je to Siroké a slozité téma, které, doufam, bude vice

a vice diskutované.

A: Jak prijima odborna verejnost aktivity Amelie?

R: Dosud se setkavame s pochopitelnou opatrnosti. Velmi zalezi na zkuSenosti
a osobnim nastaveni odbornikii. Nékteti spolupraci s Amelii vitaji, a ptistup jinych byva
spiSe skepticky. Za velky uspéch povazuji, Ze mezi smluvni partnery Amelie patii dvé
velké fakultni nemocnice (Praha 2 a Olomouc), kde provozujeme dobrovolnicky
program. Pomérné dobfe se ndm spolupracuje i s menSimi zdravotnickymi zafizenimi,
jako jsou napiiklad Masarykova nemocnice Vv Rakovniku a Institut onkologie

a rehabilitace Na Plesi.

36



A: Maji odbornici Amelie jiné prileZitosti k predavani svych zkuSenosti?

R: Hledame aktivni spolupracovniky z univerzit, to se nam dosud asi nejlépe podatilo
v piipadé Filosofické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci (dale jen FF UPOL),
kde se vyucuje pfedmét Psycho-onkologie a fada studenti pisobi v naSem programu
jako dobrovolnici. Radi bereme stazisty anebo podporujeme studenty, kteti si vybrali
nekteré z ,,naSich® témat pro svou praci. Abychom se stali partnery pro odborniky na
poli komplexni onkologické péce, pravidelné¢ prezentujeme své vysledky a zkuSenosti
na odbornych konferencich onkologického i psychoonkologického zaméfeni u nas
I v zahrani¢i. V posledni dob¢ jsme se zamé&fili na vzdélavani pro pacientské organizace,
které jsou stdle nejrozSifencj$i formou podpory, ale s Zalostnymi podminkami.
V letoSnim roce realizujeme Ctyfi seminafe pro aktivni Cleny pacientskych organizaci

a doufame, Ze se nam podafi na zékladé vystupti z téchto seminafii zpracovat material,

ktery by napomahal k tomu, aby tato oblast byla brzy systémov¢ oSetiena.

A: Jaké jsou vize Amelie do budoucna?

R: Zakladni vizi jsem jiz zminovala, chceme vytvaret a rozSifovat prostor, kde bude
rakovina vnimana jako sou¢ast ZIVOTA. Rakovina se tykala osobn& v roce 2007
kazdého tretiho Cecha a kazdy étvrty na ni zemiel. Toto &islo bohuZel stale a pomérné
rychle roste. AcCkoli moderni lécba stale vice prodluzuje kvalitni i aktivni Zivot
S nemoci, rakovina je stdle synonymem smrti, a tak spolu (rakovina a smrt) zlstavaji ve
stinu vytésnéného strachu nasi spolecnosti. To je dlouhodoby cil. KdyZ se podivim na
horizont nasledujicich péti let, vidim jako hlavni cil udrZzet vSechny ctyii zdkladni
programy a jiz rozbéhnuté tfi pobocky. Dobrovolnicky program a vzdélavaci
seminai‘e V jeho radmci i mimo né&j piinasi idealni moznost pozvolného vytazeni strachu
z rakoviny a jejich nasledkl na ,,Svétlo Bozi®, a to jak u téch, ktefi jako dobrovolnici
ptichazeji do kontaktu s nemocnymi, tak u odborniki, ktefi bez podplirné péce nemaji
pfili§ moznosti tento strach zpracovavat. Nasim ptfanim je, abychom mohli udrzet
aidealné¢ rozvijet odborné sluzby pro nemocné a jejich blizké formou podptlirné
psychosocialni pomoci a socialnich sluzeb. To je nyni asi nejvétsi problém predevSim
kvuli nedostatecnym zdrojim financovani této oblasti. Komunikac¢ni a edukaéni
projekty smérem k vefejnosti vnimame jako dilezitou soucast vSech naSich aktivit.
Vzdyt rakovina je stale tabu a obavam se, Ze na tom nic neméni fakt, Ze se o ni stale

vice mluvi v médiich. Domnivam se, Ze problém je v tom, jak se o ni piSe a mluvi.
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5. ZAVER

V pribéhu zpracovavani této prace jsem si ovéfila, ze onkologické onemocnéni je
specifické svou narocnou a Casto se opakujici 1éCbou. S tim souvisi vysoké dlouhodobé
stresové zatizeni. Béhem 1éCby i po jejim ukonceni velmi Casto nartistaji zadvazné obtize
Vv riznych oblastech Zivota pacienta i jeho rodiny. Diky pokroku moderni mediciny lze
V dnesni dob¢ jiz mnoho typl rakoviny 1é€it, diky tomu vSak zlstava nazivu vice lidi
s rakovinou nez kdykoli pied tim. I kdyz medicina nabizi mnoho 1écebnych postupii
a prostfedkt, casto jsou prehlizeny emocionalni a psychosocialni potieby clovéka.
Holisticky pohled na ¢lovéka ho hezky vystihuje definici:

Byt clovékem znamena byt kontinualni, souvztaznou, dynamickou jednotou vsech
svych vrstev v dimenzich fyzické, biologické, psychické a spiritudlni. Nikoli byt jednotou
centristicky osamocenou, ale svym myslenim, svymi ¢iny a modlitbami zit ve svém okoli
a s nim - na vSech urovmnich. Byt svobodné zaméren, zacilen na néco, co je
v transcendentnu. V tom spociva jedinecnost a diistojnost cloveka.>®

Definice ¢lovéka (Defeb, 2000)

Podle vyzkumii IPOS se u 50 % onkologicky nemocnych, trpicich tzkosti
a strachem, vyvijeji psychopatologické stavy.57 Psychosocialni patologie méd vyznamné
negativni klinické disledky, kterymi jsou: zhorSeni kvality Zivota, tim umoZnéni
nedodrZovani 1écby, vy$s§i vnimani bolesti, krat§i délka doziti, dlouhodobé pobyty
V nemocnici (a tim i nartstajici ndklady na 1écbu), vysoka zatéz pro rodinu a blizké,
vyssi riziko sebevrazdy.

Psychosocidlni podplirnd péce vSak miize negativnim dasledkiim psychosocidlni
patologie nejen pfedchazet, ale také je ve velké mife snizit. Vyzkumy IPOS tuto teorii
vcelé §ifi potvrzuji.®® Pacienti s poskytovanou kvalitni psychosocialni pé¢i maji
vyrazn¢ lepsi Sanci na vyléfeni z nemoci, lépe snaseji 1éCbu se vSemi nutnymi
nepiijemnostmi, naklady na 1é¢bu se v téchto piipadech dokonce snizuji. Snizuje se také
riziko sebevrazedného chovani, zvySuje se spokojenost a zlepSuje se celkova kvalita
Zivota pacientl.

~Emociondlni trauma z diagnozy rakoviny a lécby miize byt tak potencionalné

neblahé pro pacienta jako nemoc sama.* (Meyerowitz B.)

¢ DEFEB 2000 in VODVARKA, P. Co vSechno je a co neni podpiirnd lécba v onkologii. &. 26
> Srov. TRAVADO, L. Psychosocial Care: a new standard in Quality Cancer Care.
58 r v
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Ve svém vyzkumu jsem se zaméfila na potieby onkologickych pacientl. Zaroven
jsem se pokusila zmapovat zkusenosti Siroké vetejnosti s nabidkou psychosocialnich
sluzeb u nas. Velké mnozZstvi dotdzanych (87 %) uvedla, Ze maji zkuSenost
s onkologickym onemocnénim, vétSinou v ramci blizké ¢i Siroké rodiny a pratel.
V otazce piehledu dulezitych aspektti komplexni 1é¢by se vSichni respondenti (100 %)
shodli na nezbytném aspektu: psychicky stav pacienta a jeho motivace. Ve vyctu
potiebnych soucasti podptrné psychosocialni péfe se opét témétr vSichni (92 %)
respondenti shodli na v podstaté stejné dulezitosti ostatnich soucasti péce. V navazujici
otazce méli respondenti na zdkladé zkuSenosti uvést, zdali se s podplrnou
psychosocialni péci setkali a kde. Vysledkem je, ze vétSina (58 %) dotazanych se
s touto péci nikdy nesetkala. 28 % respondentii uvedlo, ze se setkali s podptirnou péci
ve form¢ nabidky alternativnich 1éCebnych prostiedkt, jako jsou napiiklad ¢inska
medicina, potravinové dopliky, diety apod. Toto zjisténi je téméi alarmujici, protoze
alternativni medicina neni pfimou soucasti psychosocidlni podpirné 1écby (i kdyz ji ani
pfimo nevylucuje), a to z divodu rizik, které vétSina nabizenych neprofesionalnich
alternativnich nabidek pfindsi. Vysledky déale hovoifi o zdarném rozvoji nabidky
duchovni podpory v nemocnici, kterou uvedlo 20 % respondentd, telefonického
a internetového poradenstvi, které uvedlo 17 % respondenti, a dobrovolnickych
programll v nemocnicich (13 %). Setkani s psychosocialni pomoci nemocnym a jejich
blizkym uvadi pouhych 12 % dotézan;'/ch.59

Podobny vyzkum provedla neziskové organizace Gaudia proti rakovin¢ v roce 2009
v ramci projektu Terénni psychosocidlni pomoc pro onkologicky nemocné a jejich
blizké s velmi podobnymi vysledky. Tohoto vyzkumu se vSak ucastnili pfevazné
onkologicti pacien‘[i.60

I kdyz se zda, Ze rozvoj psychosocialni péce o onkologicky nemocné je u nas na
dobré cesté, musim bohuzel konstatovat, Ze ve stale bolestné malém mnozstvi (nabidek)
a rozsahu (instituci poskytujicich tuto péci). Podle vyzkumi IPOS vSak nejsme ve
sttedni Evropé Zadnou vyjimkou, podobnd situace je totiz ve vétSiné zemi Evropské

Unie.%*

*® Vlastni vyzkum: Priizkum vefejného minéni o podpiirné péci v onkologii, viz P¥iloha &. L.

% KUNERTOVA, O. Vystupy z vyzkumu: Terénni psychosocidlni pomoc pro onkologicky nemocné a
jejich blizké, viz. Ptiloha ¢. II1.

®! Srov. TRAVADO, L. Psychosocial Care: a new standard in Quality Cancer Care.
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Zavéreéné resumeé:

Psychosocialni péce je dilezita soucast kvalitni onkologické péCe, méla by byt

integrovana do bézné onkologické péce a méla by byt dostupna pro vsSechny

onkologické pacienty.

Jak docilit potifebnych zmén?

Zasadnich zmén v oblasti psychosocialni podpirné péce je jisté potieba uskutecnit celou

fadu. Podle mého nézoru by zdsadni zmény méli nastat predevsim:

o

(@]

v oblasti legislativy, ktera reguluje zdravotni péci

vysoké Skoly by mély nabizet moznost profilace odbornikd v oboru
psychoonkologie v dostate¢né velkém mnozstvi

komplexni onkologicka centra (dale jen KOC) by méla byt zastoupena v Sir§im
mnozstvi®?

utrpeni Clovéka by mélo byt zohlednéno jako dal$i zakladni aspekt, ktery

zasadnim zptisobem ovliviiuje kvalitu a délku zivota

Zpracovani této prace pro meé bylo velkym pfinosem. Uvédomila jsem si jak vazného a

zasadniho tématu jsem se dotkla. Budu rada, kdyz moje prace poslouzi vS§em, kteti se o

podpiirnou péci zajimaji a tieba i1 pfispéji k zddoucim zménadm v soucasném systému

poskytovani péce o onkologicky nemocné.

%2 ptehled KOC mozno nalézt na adrese Ceské onkologické spole¢nosti (online) dostupné na WWW:
http://www.linkos.cz/pacienti/sit3.php
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7. Prilohy

. Vysledné tabulky a grafy k prizkumu verejného minéni o podptrné
péce v onkologii
1. Dotaznik k prizkumu vefejného minéni o podpiirné péci v onkologii

I1l.  Vystupy z vyzkumu neziskové organizace Gaudia proti rakoviné o. s.
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Priloha é. 1

Vysledné tabulky a grafy k prizkumu vei'ejného minéni o podpiirné péci
v onkologii

1. Otazky vymezeni respondentii podle véku a pohlavi

Tabulka ¢. 1:

Vékové rozmezi Zeny muzi celkem
15-25 let 18 1 19
26-40 let 19 5 24
41-60 let 16 0 16
61 a vice let 1 0 1

Zdroj: vlastni vyzkum

Grafé¢. 1:

Podle véku Podle pohlavi

W 15-25 let
W 26-40 let
B muzi
m41-60let M Zeny
m61 a3 vice
let

Zdroj: vlastni vyzkum
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2. Otazka prehledu nejvyssiho dosaZeného vzdélani respondentii:

Tabulka €. 2:

Nejvyssi dosazené
vzdélani Zeny muzi Celkem
Odborné ucilisté 1 0 1
Stredni s maturitou 28 3 31
Vyssi odborné 11 0 11
Vysokoskolské 14 3 14
Zdroj: vlastni vyzkum
Graf ¢. 2:
Podle vzdélani
®m Odborné
ucilisté
MW Strednis
maturitou
m Vyssi
odborné
m Vysokoskol
ské

Zdroj: vlastni vyzkum




3. Otazka bydlisté a pirehled zastoupeni respondentii v ramci republiky:

Tabulka ¢. 3:

Kraj Zeny mugzi celkem
Praha 7 2 9
Stfedocesky kraj 10 2 12
Jihocesky kraj 23 2 25
Plzensky kraj 7 0 7
Liberecky kraj 2 0 2
Pardubicky kraj 2 0 2
Zlinsky kraj 2 0 2
Vysocina 1 0 1

Zdroj: vlastni vyzkum

Graf ¢. 3:

Podle zastoupenych kraju

B Praha

B Stredocesky
W Jihocesky

B Plzenisky

M Liberecky

¥ Pardubicky
= Zlinsky

M Vysocina

Zdroj: vlastni vyzkum
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4. Otazka zkuSenosti s onkologickym onemocnénim:

Tabulka ¢. 4:

Zkusenost s nemoci

Zeny muzi celkem
Osobni zkuSenost 2 0 2
V ramci blizké rodiny
(pra/rodice, déti, vnoucata) 24 1 25
V ramci Siroké rodiny a pratel 30 4 34
Bez zkuSenosti 5 1 6

Zdroj: vlastni vyzkum

Graf ¢. 4:

Podle zkuSenosti s onkologickou nemoci

Zdroj: vlastni vyzkum
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5. Otazka vymezeni diilezitych aspekti komplexni onkologické péce:

Tabulka &. 5:

Dulezité aspekty pro uspésnou
lécbu onkologického

onemocnéni Zeny mugi celkem | znamka | poradi
Vcasna a presna diagnoza 54 6 60 1,1 1
Motivace a psych. stav pacienta 54 6 60 2,83 2
Odborna lécba 53 6 59 2,93 3
Télesna kondice pacienta 53 6 59 3,67 4
Alternativni lécba 53 6 59 4,5 5

Zdroj: vlastni vyzkum

Graf ¢. 5:
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Zdroj: vlastni vyzkum
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IV.  Otazka vymezeni potiebnych soucasti komplexni péce a urceni poradi

dulezZitosti:

Tabulka ¢. 6:

Soucasti komplexni péce Zeny muzi celkem | zndmka | poradi
Psychosocialni pomoc mimo
nemocnici 53 5 58 2,4 1
Psychologicka intervence v
nemocnici 51 5 56 2,9 2
Mediace (podpora) pfi
rozhovoru s Iékafem 51 5 56 3,7 3
Duchovni podpora 49 5 54 4,3 4
Krizova intervence 48 5 53 6,1 5
Dobrovolnicky program 46 5 51 6,4 6
Socialni pracovnik v nemocnici 48 5 53 6,5 7
Telefonicka a internetova
poradna 51 5 56 6,8 8
Alternativni podptirna lé¢ba 53 5 58 6,8 9
Svépomocné aktivity
pacientskych organizaci 50 5 55 7 10
Zdroj: vlastni vyzkum

7. OtazKky priuzkumu zkuSenosti s nabidkou podptirné péce
Tabulka ¢. 7:
Zkusenost s nabidkou podptirné péce Zeny muzi celkem
Duchovni podpora 10 2 12
Psychosocialni pomoc 6 1 7
Dobrovolnicky program 7 1 8
Psychologicka intervence 4 1 5
Socialni pracovnik v nemocnici 5 0 5
Mediace (popora) pfi rozhovoru s Iékafem 3 1 4
Svépomocné aktivity pacientskych organizaci 4 0 4
Krizova intervence 2 1 3
Telefonicka a internetova poradna 9 1 10
Alternativni podptirna lécba 16 1 17
Nesetkal/la 23 2 25

Zdroj: vlastni vyzkum




Graf ¢. 6: Porovnani potieb a zkuSenosti s nabidkou podpiirné péce podle

jednotlivych oblasti
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Zdroj: vlastni vyzkum
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8. Otazka urceni, ve kterych zarizenich by méla podle nazoru respondenti byt

poskytovana podpiirna péce a vymezeni poradi jejich dileZitosti:

Tabulka ¢. 8:

V jakych zaftizenich by méla byt
podplirna péce nabizena Zeny muzi celkem | zndamka | poradi
V ramci hospitalizace 53 5 58 2,17 1
Ambulance, ¢ekarny 52 5 57 4,12 2
Specializovana centra 53 5 58 3,98 3
Pacientské organizace 52 5 57 5,61 4
Komplexni onkolog. centrum 53 5 58 2,96 5
Polikliniky, obvodni Iékafi 53 5 58 4,55 6
Domadci prostredi 53 5 58 4,19 7
Zdroj: vlastni vyzkum

9. Otazka zKuSenosti se zaFizenim nabizejicim podpiirnou péci
Tabulka ¢. 9:
Zkusenost s podplirnou péci Zeny mugi celkem
V ramci hospitalizace 13 2 15
Ambulance, ¢ekarny 4 1 5
Specializovana centra 4 1 5
Pacientské organizace 5 0 5
Komplexni onkologické centrum 4 0 4
Polikliniky, obvodni IékafFi 2 1 3
V domacim prostredi 12 2 14
Nesetkal/la 26 1 27

Zdroj: vlastni vyzkum
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Priloha ¢é. 11

Dotaznik k prizkumu vefejného minéni o podpiirné péci v onkologii

Dobry den,
jmenuji se Sarka PapeZova a jsem studentkou bakalaiského studia Pedagogika volného
Casu. V soucasné dobé pracuji na prizkumu vefejného minéni v oblasti podpirné péce
v onkologii.

Prosim Vas touto cestou o spolupraci a laskavé vyplnéni dotazniku. Tento dotaznik
je anonymni a fidi se zdkonem ¢.101/2000 Sb., o ochrané osobnich udaji. Data
obsazena v dotazniku budou pouzita vyhradné pro mou bakalaiskou praci a védecké
ti¢ely Teologické fakulty Jihogeské univerzity v Ceskych Budgjovicich. Dotaznik je
mozno vyplilovat elektronicky a uvitam i jeho zaslani elektronickou cestou v co mozna
nejkrat§im ¢asovém limitu na adresu sarka.papezova@gmail.com, nejpozdéji vsak do
soboty 19. 3. 2011.

Pfi vyplnovani dotazniku prochdzejte otazky v daném potadi. U otdzek muzete
oznacit libovolny pocet odpovédi. U otazek 6, 7 a 9 nezapomeiite u oznacenych
odpovédi urcit 1 Ciselné potfadi dilezitosti. Pii urovani potfadi pfifazujte kazdé
odpovédi jiné Cislo. Pokud mate potiebu nebo jen chut’ odpovéd’ na otazku vice rozvést

nebo se vyjadrit ve vetsi §ifi, vyuzijte prosim prostor na konci dotazniku.
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Prizkum vefejného minéni v oblasti podptirné psychosociilni péce v onkologii

1.

Vék
o 15-25let
o 26-40 let

Pohlavi
e Muz

Dosazené vzdélani

e Zakladni

e Ucebni obor

e Stiedoskolské s maturitou

41-60 let
61 a vice let

Zena

Vyssi odborné
Vysokoskolské
Jiné, dopliite ...............

Bydlisté (oznacte prosim kraj, ve kterém v soucasnosti Zijete)

Praha
Stredocesky kraj
Ustecky kraj
Liberecky kraj
Karlovarsky kraj
Plzensky kraj
JihoCesky kraj

Vysoc¢ina

Zlinsky kraj
Jihomoravsky kraj
Olomoucky kraj
Moravskoslezsky kraj
Kralovéhradecky kraj
Pardubicky kraj

Setkal/la jste se osobné nebo v okruhu svych blizkych s onkologickym

onemocnénim?
e Ano, mam osobni zkuSenost

e Ano, vV okruhu blizké rodiny (prarodice, rodice, déti, vnoucata)

e Ano, v okruhu Siroké rodiny nebo ptatel

e Ne, nesetkal/la

Co myslite, Ze je dilezité pro uspéSnou lécbu onkologického onemocnéni
aVv jakém poradi. PripiSte cisla vedle jednotlivych poloZzek podle poradi

vvvvvv

e _ Vcasna a pfesnd diagnoza
e _ Odborna, chirurgicka, onkologicka a radiologicka lécba
e _ Psychicky stav pacienta a jeho motivace

diety apod.)
__T¢lesna kondice pacienta
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__Alternativni 1é¢ebné prostfedky (¢insk4a medicina, dopliky stravy,



Které z nabidek byste oznadlil/la jako poti‘ebnou soucast komplexni
zdravotni péce o onkologicky a jinak vaZné nemocné a v jakém poradi.
PripiSte cisla vedle jednotlivych poloZzek podle poradi dileZitosti,

vvvvvv

___Duchovni podporu v nemocnici

___Psychosocialni pomoc nemocnym a jejich blizkym mimo nemocnici

___Dobrovolnicky program v nemocnicich

__Psychologicka intervence v nemocnici

___Socialni pracovnik v nemocnici

__Mediaci (podporu) pii rozhovoru s 1ékatem

___Svépomocné aktivity pacientskych organizaci

___Krizova intervence

__ Telefonicka a internetova poradna

___Alternativni 1écebné prostiedky (¢inska medicina, dopliky stravy,
diety apod.)

CIING, dOPINLE .t

Mate zkuSenost s nékterou/nékterymi z nabidek podpiirné péce?
Duchovni podporu

Psychosocialni pomoc nemocnym a jejich blizkym

Dobrovolnicky program

Psychologicka intervence

Socialni pracovnik v nemocnici

Mediaci (podporu) pii rozhovoru s Iékafem

Svépomocné aktivity pacientskych organizaci

Krizova intervence

Telefonicka a internetova poradna

Alternativni 1é¢ebné prostifedky (€¢inskd medicina, dopliiky stravy, diety...)
JINE, dOPINE ..o

9. Kde by podle vas méla byt podpurna péce nabizena? PripiSte ¢isla vedle

vvvvvv

dilezité.

__V ramci nemocni¢niho zatizeni (pii hospitalizaci)

___V ramci ambulantniho oSetfovani (ambulance, ¢ekarny)

__V ramci specializovanych center

__V ramci pacientské organizace

__V ramci komplexniho onkologického centra

__V ramci poliklinik a pracovist’ obvodnich a rodinnych 1ékati

__ V ramci doméciho prostiedi

o dinde, Ve ... e



10. Pokud jste se setkal/la s podpiirnou péci, v jakém to bylo prostiedi?

11.

V ramci nemocnic¢niho zatizeni (pfi hospitalizaci)

V ramci ambulantniho oSetfovani (ambulance, ¢ekarny)

V ramci specializovanych center

V ramci pacientské organizace

V ramci komplexniho onkologického centra

V ramci poliklinik a pracovist’ obvodnich a rodinnych Iékatt

V ramci domaciho prostiedi

JINAE, UVEALE ..

Pokuste se vystihnout jaké znalosti, dovednosti a postoje by méla mit osoba,
popripadé organizace poskytujici psychosocialni podpiirnou péci
onkologicky nemocnym.

Na zavér Vam velice dékuji za Vase cenné piispeéni k uskute¢néni prizkumu
0 podplirné péci v onkologii a za V4§ Cas straveny nad dotaznikem. Doufam, Ze i pro
Vs byla zkuSenost s otazkami jistou inspiraci.

Pokud mate z4jem o vysledky z daného prizkumu, pfipojte tuto Zadost k odpovédi

a ja vam vysledky zaSlu na Vasi elektronickou adresu.

S pod¢kovanim a ptanim vseho dobrého

Sarka Papezova, DiS.
papezovas@gmail.com
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Priloha ¢. 111

Vystupy z vyzkumu neziskové organizace Gaudia proti rakoviné o. s.

Vysledky prvni ¢asti prizkumu potreb psychosocialni
podpory onkologickych pacienti
a jejich pribuznych a blizkych osob

Predstaveni organizace

Prizkum provadi Gaudia proti rakoviné o. s., pod vedenim MUDr. Olgy Kunertové, ktera je
odbornym garantem sdruZzeni. GPR je sdruZenim odbornik(l v psychoterapii a socioterapii,
které nabizi své sluzby onkologicky a jinak vdzné nemocnym a jejich pfibuznym a blizkym
osobam. Vice na www.gaudiaprotirakovine.cz.

Zaméreni prazkumu

Domnivame se, Ze vnasi republice jsou pacientlm, trpicim onkologickou chorobou,
nedostatecné poskytovany psychosocidlni sluzby. Jako odbornici pravé vtéchto sluzbach,
bychom radi zaplnili tuto mezeru a nabidli sluzby takové, jaké pacienti skuteéné potrebuiji.
Prizkumem jsme se rozhodli ovérit, zda pacienti sami tento nedostatek pocituji a zjistit, jaké
sluzby by vlastné ve své situaci uvitali. Ponévadz jsme presvédceni, ze faktem nemoci netrpi
jen samotni pacienti, pokusili jsme se oslovit také jejich nejblizsi okoli, pfibuzné a blizké osoby.

Cile

Chtéli jsme se dozvédét:

e zda pacientim chybi psychicka podpora, moznost konzultovat socialni dusledky
onemocnéni, informace, citlivy ptistup personalu nebo néco jiného,

e jak by podle jejich ndzoru mély byt jimi pocitované potieby napliiovany a kym,

e do jaké miry a kde je pacientiim psychosocialni podpora poskytovédna a zda to
povazuji za piinosné,

e zda je nabidka psychoterapie ¢i psychosocialni podpory nécim, co by ve své
situaci uvitali.

Prizkum byl zaméfen na zkoumadni subjektivnich pocitll, prozZitki z lécby (jak samotnych
nemocnych, tak jejich blizkych osob) a stim souvisejici potfeby psychosocidlni péce
a predstavy zucastnénych o optimalni nabidce takovychto sluzeb. Soucasné bylo zkoumano, do
jaké miry odpovidala poskytnuta péce jejich predstavam.

Metody
Dotazniky jsme se pokusili rozsifit v ambulancich a lGzkovych zafizenich a obdrzZeli je také
vedouci spolupracujicich ob¢anskych sdruzeni, aby je predali svym ¢lentim.

Byly pojaty univerzalné tak, aby je mohli vypliiovat jak pacienti sami, tak jejich osoby blizké.
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Focus groups byly vytvoreny z fad respondentd (téch, ktefi vyplnili dotaznik), zajemct o blizsi
vyjadreni se k uvedené problematice. Byly organizovany v prostorach oslovenych
spolupracujicich sdruzeni, Ucastnit se jich mohli jak pacienti, tak osoby blizké.

Vystupy

Prizkumu se zucastnilo asi 200 lidi, asi 40 % ve véku 45 — 65 let, 50 % starsich a jen asi 10 %
mladsich. Vétsina respondentl byla po zjisténi diagndzy jiZz vice neZ 5 let. Naprostd vétsina
zucastnénych byli pacienti sami, pribuznych a blizkych osob se zucastnilo asi 10 %. Vétsina
respondentl a vsichni Ucastnici focus groups jsou organizovani v nékteré z organizaci,
sdruzujici nemocné, bud se stomiemi nebo Zeny po ablaci prsu. Rozsifit dotazniky do
zdravotnickych zafizeni, kde by je méli moZnost vyplnit i dalSi nemocni, se pfilis nedafilo pro
pomérné malou ochotu ke spoluprdci ze strany téchto zatizeni.

Ze ziskanych odpovédi je ziejmé, Ze nabidka psychosocialni pomoci je pro onkologické pacienty
minimalni. Vétsina zu¢astnénych se shoduje v tom, Ze se s takovou nabidkou viibec nesetkala.
Dotazani by to uvitali zejména v ranych stadiich onemocnéni, v dobé po sdéleni diagndzy,
cekani na chemoterapii nebo v obdobi IéCby. Shoduji se i v tvrzeni, Ze jejich pfibuzni mnohdy
stradali celou situaci vice nez oni sami a Ze méli potiebu své blizké chranit.

Pacienti nejvice ocefovali moznost kontaktu snékym, kdo néco podobného jiz prozil
a moznost zucastnit se akci pofadanych rlznymi pacientskymi kluby a sdruzenimi jako Fitllco,
Alen, Mama help apod. Tato mozZnost jim dala novou ndpln, pfileZitost najit si nové zpUsoby
uplatnéni, novy smysl Zivota.

Mezi dalsi casto opakovand témata patfily konkrétni stiznosti na chovani lékarFského
personalu, zejména Slo o nevhodny postup pfi sdélovani diagndzy a nedostatek informaci o
prognéze, o moznych nasledcich chemoterapie, moZnostech dalsi Iécby apod.

Prestoze statisticky prevladalo spiSe pozitivni hodnoceni pfistupu personalu, stiznostem byl
vénovan zejména v ohniskovych skupinach daleko vétsi prostor.

To je mozZné castecné vysvétlit obecnou tendenci lidi vyrUstajicich v nasi kulture, zamérovat se
vice na negativa neZ na pozitiva. Svou roli urcité sehrala také precitlivélost pacientl v dobé
nemoci. Vétsina z nich ocekavala, Ze by se jim |ékar mél vénovat s plnym nasazenim, ,,jinak, nez
kdyby tam byli jen na néjakém obycejném chirurgickém zakroku®, pfijde jim nemoralni, Ze
»lékar klidné stoji venku a koufi...“.
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Do znacné miry vsak vysledky svédci o tom, Ze psychologickym aspektdim onkologickych
onemocnéni a duasledklim onemocnéni na psychiku nemocnych, neni u nds vénovana
dostatecnd pozornost.

Dlavodim tohoto jevu bychom se radi vénovali v dalSim prizkumu, zatim o nich mdzeme jen
spekulovat. Predpokladame, Ze je to jednak tim, Ze lékafi i sestry jsou pretizeni a casto
vyhoteli, jelikoz sami nemaji Zadnou psychickou podporu. A navic dlraz na komunikacni
dovednosti je mezi jinymi naroky na jejich odbornost stale nedostacujici. Proto mame neustale
potfebu upozorfiovat, Ze rozhovor s pacientem je dileZity nastroj, ktery mlzZe pfinést tlevu
a pusobit lééivé a na druhou stranu neprofesionalni komunikace mlZe pacienta velmi
poskodit.

Vysledky prizkumu jsou pravdépodobné ovlivnény specificnosti skupiny pacient(, kterd byla
ochotna na nase dotazniky odpovédét. Nedostatkem, kterého jsme si védomi, je také fakt, Ze
mezi respondenty jsou jen minimalné zastoupeni pacienti, ktefi absolvovali 1é¢bu v poslednich
5 letech. Prizkum tedy nepostihuje moZné zmény v nabidce psychosocidlni péce, které se
mozna udaly v tomto obdobi.

Abychom mohli tyto nedostatky v dalsim obdobi napravit, potfebovali bychom skupinu
respondent( rozsifit o dalsi pacienty. Velmi bychom proto uvitali, kdyby mél nékdo z rad
Ucastnikd kolokvia zdjem s nami na prazkumu spolupracovat. Prosim takové, aby nevahali a
ozvali se mi na mail: kunertova@gaudiaprotirakovine.cz.
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8. Abstrakt

PAPEZOVA, S. Psychosocidlni podpirnd péce o onkologicky nemocné
Ceské Budgjovice 2011.  Bakalaiska prace. JihoCeskd univerzita v Ceskych
Budé¢jovicich. Teologicka fakulta. Katedra pedagogiky.

Vedouci prace PhDr. Zuzana Svobodova, Ph.D.

Klicova slova: kvalita Zivota, nemoc, psychicky stres, onkologie, psychoonkologie,

psychosocialni podpora, podptirna péce, utrpeni, spiritualita, rodina

Bakalatské prace se zabyva oblasti podpiirné péce v onkologii. Cilem préace je upozornit
na vyznam psychosocidlni péce jako nedilné soucésti komplexni péce o onkologicky
nemocné.

Teoretickd ¢ast obsahuje charakteristiku vlivu onkologického onemocnéni na
kvalitu Zivota nemocného a jeho blizkych. Popisuje proces piijiméani tézké nemoci
a prekonavani typickych piekazek v riznych fazich nemoci. Soucasné s tim predklada
nastin potieb onkologického pacienta véetné potteby spiritudlni péce.

Teoreticko-prakticka ¢ast se vénuje vymezeni pojmu podptrna péce. Mapuje komu
je psychosocialni podptirné péde v Ceské republice urena a v jakych zafizenich se s ni
pacienti mohou setkat. Zaroven se vénuje objasnéni pojmu psychoonkologie a nastiniuje
vznik a rozvoj psychoonkologie v Ceské republice.

Vyzkumna c¢ast se zabyva problematikou nabidky a poptavky psychosocialni
podpiirné péce. Zaroven nabizi vhled do zkuSenosti onkologické pacientky,
zakladatelky sdruZeni Amelie o. s. Toto sdruZeni nabizi psychosocialni podporu a péci

onkologicky nemocnym a jejich blizkym.
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9. Abstract

Psycho-social supporting care for oncologically diseased persons

Key words: quality of life, disease, psychical stress, oncology, psycho-oncology,

psycho-social support, supporting care, suffering, spirituality, family.

The Bachelor work deals with areas of supporting care in oncology. The aim of this
work is to draw attention to the importance of psycho-social care as an integral part
of complex care for oncologically diseased persons.

The theoretic part contains characteristics of the influence of an oncological disease
to the life quality of the ill person and his/her closed ones. It describes the process of the
hard disease’s acceptance and overcoming the typical obstacles in various stages of the
illness. At the same time it presents an outline of an oncological patient’s needs
including the need of spiritual care.

The theoretic-practical part is devoted to definition of the term supporting care.
It surveys, whom psycho-social supporting care in the Czech Republic is provided
to and in which health care institutes, hospitals and patients’ organisations patients can
find it. At the same time it pursues clarification of the term psycho-oncology and
outlines the rise and development of psycho-oncology in the Czech Republic.

The research part deals with the issue of psycho-social supporting care offer and
demand. It also offers a view at the experiences of an oncological patient, the founder
of the association Amelie 0. s. This association offers psycho-social support and care

to oncologically diseased persons and their closed ones.
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