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ANOTACE

Ustfednim tématem diplomové prace je prozivani ¢lovéka na specifickém tseku
jeho zivotni cesty, na které se setkal se svou nevylécitelnou nemoci. Teoretickd cast
popisuje otazky, které vyvstanou ¢lovéku pii zjisténi diagndzy nevylécitelné nemoci
a faze, kterymi prochazi pii zpracovani tohoto faktu. Prakticka ¢ast diplomové prace
zachycuje vypovédi pacientd, ktefi se vyjadiuji o své nemoci. Mou snahou je vysvétlit
jednotlivé faze této zkuSenosti. Cilem praktické casti je hlubsi pochopeni prozivani
pacienta s tézkou nemoci. Autor poklada za dulezité pfiblizit toto prozivani jinym
lidem, ktefi se ocitli nebo ocitnou V podobné situaci. V pribéhu vyzkumu byly
realizovany tfi rozhovory s pacienty. Tyto rozhovory byly pfipraveny dle scénate, ktery
tvofi osnovu polostrukturovaného rozhovoru a nahrany na videokameru. Jejich néasledny
piepis a kvalitativni obsahova analyza textu je hlavni ¢asti diplomové prace. Vyzkumné
Setfeni se opird o mezinarodni projekt DIPEx Oxford, ktery je zastfeSen Health

experience research group Univerzity Oxford.

Kli¢ova slova: c¢lovek, pacient, nevylécitelna nemoc, diagndza, 1éc¢ba, podpora,

prozivani, prognoza.



ABSTRACT

The central theme of this thesis is the human experience in a specific field of his
life's journey, on which he met his incurable disease. The theoretical part describes the
issues arising in the diagnosis of incurable diseases and stages, which passes through the
processing of this fact. The practical part of the thesis captures statements of patients
who express themselves about their disease. | tried to explain the different phases of this
experience. The main purpose of practical part is a deeper understanding of living
patients with severe disease. Author of the thesiss thinks it's important to bring this
experience to other people who find themselves or found themselves in a similar
situation. In research we realised three interviews with patients. These interviews were
prepared according to the scenario underlying the semi-structured interview and it was
recorded on the camcorder. Their subsequent transcription and qualitative content
analysis is a major part of this thesis. The research is based on an international project
DIPEx Oxford, which is covered by Health Experience Research Group, University of
Oxford.

Key words: person, patient, incurable disease, diagnosis, treatment, support,

experience, prognosis.
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UVOD

Téma diplomové prace se dotyka oblasti lidského Zivota, které je pro mnohé lidi
velmi citlivé. Zvolila jsem si téma prozivani paliativniho a umirajiciho pacienta.

Toto téma jsem si zvolila, protoze studuji obor socialni prace a vidim uzké
spojeni tohoto tématu se studiem. Socidlni prace s aplikaci na komunikaci
a psychoterapii ma mnoho spole¢ného pravé s prozivanim ¢loveka v tizivych situacich
na své cesté zivotem. Bliz§i seznameni s tématem paliativni péce a snahu o pochopeni
prozivani lidi stézkou nemoci citim jako pfinosné pro vSechny lidi nejen socialni
pracovniky nebo pracovniky v poméhajicich profesich.

V diplomové praci se zamyslim nad spojenim teorie se skute¢nym zivotem. Je
otazkou, jak hluboce lze pochopit prozivani ¢loveéka s takovou zkuSenosti jako je
nevylécitelnd nemoc nebo nemoc vedouci ke smrti. Je viibec mozné takové prozivani
pochopit? At uz je nebo neni mozné pochopit prozivani ¢lovéka v tomto tseku jeho
Zivota, urcité je piinosné se o to alespon snazit. Velmi ocefiuji praci odbornikli v této
oblasti, se kterou jsem se seznamila pii psani diplomové prace, protoze byla pro mne
velmi pfinosna.

Cilem mé diplomové prace je snaha pochopit zkuSenosti lidi s nevylécitelnou
nemoci 1 lidi v paliativni pé¢i a zprostfedkovat jejich zkuSenosti ostatnim lidem,
ptibuznym, pecujicim nebo budoucim pacientim.

Diplomové prace je rozdélena na dvé casti. Prvni, teoretickd Cast popisuje
prozivani ¢lovéka, ktery se setkava s nevylécitelnou nemoci, jeho zivotni cestu na tomto
useku i prechod od zdravi do nemoci. Druha ¢ast je empiricka a v ni je mym zamérem
zachytit prozivani lidi s t¢Zkou nemoci, pfes prvotni zjiSténi nemoci, podporu a 1écbu,
po zmapovani pocitit a premysleni o budoucnosti. Pfi vyzkumném Setieni byla pouzita
metoda kvalitativniho vyzkumu s obsahovou analyzou ziskanych dat. Sbér dat byl

provadén metodou polostrukturovaného rozhovoru a potfizenim videonahravky.



1 CLOVEK A NEVYLECITELNA NEMOC

., Kdyz se néjaka nemoc léci prilis dlouho tak to znamena, Ze je nevylécitelna. “
A.P.Cechov — Visnovy sad

1.1 Clovék

Kazdy z nas je jedinecny a ma svou vlastni hodnotu, své vlastni prozivani, své
cile, sviij smysl. Clovék a jeho jedineénost spodivaji ve tiech otazkach, a to jaky je
postoj k bliznim, k praci a k lasce. Tyto otazky vyrUstaji z vazby ¢lovéka ke spolecnosti,
svétu a druhému pohlavi. Jaké ma ¢lovék minéni o sobé samém a o svéte, je velmi
dilezité pro jeho Zivotni scénaf, ktery jej provazi po cely jeho Zivot. Minéni ¢lovéka o
sob& a o svéte Ize poznat z toho, jaky smysl ma pro clovéka Zivot a jaky smysl mu sam
priklada.!

Prozivani situaci, ve kterych se Cloveék ocitda béhem svého zivota, je déano
zivotnim stylem kazdého jedince. Néktery ¢lovek se nevzdava a bojuje, jiny se podvoli
osudu a je apaticky k problémim, které jej potkaji. Dalsi vSe svadi na okoli a jiny se
zodpovida sam sob¢.

Slovy basnika ,,Smysl Zzivota je zivot sam.“ Lze ptedpokladat, ze clovek
potfebuje mit divod k Zivotu, mit pfed sebou stale néjaky cil. Podle E. Frankla neni
¢loveék naplnén ani tak vili k rozkosi, jak tvrdil Freud nebo vili k moci, podle Adlera,
ale vili ke smyslu.?

Clovek se fidi Zivotni piedstavou, jak se ma vztahovat k vécem nebo Ostatnim
lidem kolem sebe podle hodnoty, kterou ma hluboko ulozenou ve své mysli. Pokud se
stavi k okoli nepfatelsky, tak je hodnoti negativng, povysené a opovrzlivé. Kdyz ma
cloveék sam o sob¢ Spatné minéni, plati takové neptatelské hodnoceni, i pro jeho vlastni
prozivani a rozhodovani. Opacny pfistup nazirani na clovéka v jeho dustojnosti

a jedineCnosti pomaha ¢lovéku zvladat nelehké mezilidské kontakty. Vazi si vice sami

! ADLER, 1995, s.8 —9.
2 FRANKL, 1998, s. 11.
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sebe, piijimaji se ve své odliSnosti a piijimaji lasku k bliznim. Tyto odliSnosti Zivotniho
stylu maji zadsadni vyznam nejen pro zdravy lidsky zivot, ale hlavné v obdobi nemoci
nebo stafi. Nazirani na nemocného ¢lovéka jako na nefunkéni stroj mize vést k uvaze,
ze je nutné jej opravit a pokud se to jiz nedaii nebo je jasné., Ze to uz neptjde, miize to
dojit az k rezignaci a ivaze o provadéni eutanazie. >

Jaky smysl mize mit ¢lovek, ktery se potka s nevylécitelnou nemoci? Piida — li
se k tomu Zivotni styl ¢lovéka, ktery vSe vzdava a nebojuje? Pravdépodobné bude velmi
tézké pro jeho okoli pomoci mu najit smysl dalSiho ziti, kdyz on sdm ho nemuze
objevit. Najit smysl pro ¢lovéka s vili bojovat a nepropadat nemoci, nebude tak slozité,
vzdy totiz vidi svlij smér a smysl svého byti.

Jsme kazdy jiny, jedine¢ny, ale jedno mame spolecné. Je to okamzik narozeni

a okamzik smrti.

1.2 Pacient

V okamziku, kdy ¢lovék sahne na kliku jakékoliv ordinace, stdvé se pacientem.
Toto slovo oznacuje socidlni roli, kterd ¢loveéka zatazuje do urcité spolecenské pozice,
ma sva ocekavani 1 omezeni. Této role se chce co nejdfive zbavit, protoZe je svym
zpisobem nepiijemnd. Znamena to, Ze ma ¢lovek néjaké potiZe, problémy, neni s nim
néco v poradku a potfebuje pomoc, radu, pochopeni od ostatnich, ve vétSin€ piipadi
uplné cizich lidi.

Slovo pacient slouzi k odliSeni lidi nemocnych od zdravych, lidi, ktefi péci
potiebuji, od lidi, kteii ji poskytuji. *

Stat se pacientem znamena, Ze se méni cesta Zivotem, ktera doposud mohla vést
vzhuru. Méni se v putovani, Vv lepSim ptipad€, po roviné a v horS§im ptipadé z kopce.
Casto ¢lovek pouziva piimér ,,Jde to se mnou z kopce®. Vyvézat se z role pacienta
a rychle vyftesit nastoleny problém jsou prvni myslenky kazdého Cloveka, ktery se

ocitne za dvefmi ordinace. Hlavnim poZadavkem pacienta je rychlé odhaleni pficiny,

3 LUKASOVA, 1997, s. 199 — 200. ,
* PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 22.
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diagnostikovani a rychlé co mozna nejkratsi feSeni pro odstranéni problému. V dnesni
dobé je takovéto zastaveni velmi omezujici, obtézujici a pro mnohé ohrozujici.
Piedstava, ze nemoc donuti ¢lovéka zastavit, vysadit, zruSit naplanované aktivity, je pro
mnoho lidi nemyslitelna. Naplnény pracovni diaf je jakousi zarukou finan¢ni jistoty,
jistoty socialniho statusu, ale i moci a sebevédomi. I pro 1ékafe jsou takovi pacienti,
kteti neberou nemoc vazné a spéchaji, aby to uz meéli za sebou, neptijemni.

Vstoupenim do role pacienta, ktery se dozvida, Ze jeho 1écba nebude vyfeSena
Vv kratkém Case, je také vstoupenim do vztahu s 1ékafem a oSetiujicim personalem. Diive
byl tento vztah v jiné podobé, nez je tomu dnes. Pacient pln¢ davéroval, vétSinou
jednomu tzv. rodinnému I€kati, jeho navrhiim 1écby se bez vyhrad podroboval. Lékar
m¢él takeé k dispozici velmi mdlo moznosti a variability pomoci. Ztidka byl konfrontovan
s rozhodovanim pii stanovovani diagndzy a zpisobu 1é¢by, jak je tomu dnes. O tom, jak
bude pacienta informovat, rozhodoval sam, uroval i mnozstvi informaci a zpisob
podani. S pacientem byla zaroven informovana i rodina. Tato jednostranna komunikace
omezovala pacienta, ktery mohl mit spoustu otazek, obav nebo strachd.

Ve vyspélych zemich svéta se zacal budovat novy model vztahii mezi Iékafem
a pacientem. V roce 1971 byl zvetfejnén prvni eticky kodex Prava pacientd, jehoz
autorem je David Anderson z Virginie (USA). Po té zacaly vznikat etické kodexy pro
nejriznéjsi skupiny nemocnych, jako naptiklad Prava hendikepovaného ditéte, Prava
imobilnich osob, Prava psychicky nemocnych. Pokud se hovoii o pravech pacienta,
souvisi s tim 1 povinnost. Kazdy ¢lovék se ma starat o své zdravi, snaZzit se o zdravy
zivotni styl, pokud se z ¢lovéka stane pacient, ma povinnost dodrzovat 1écebny rezim.
Pacient ma, ve svém z4jmu, pln¢ informovat lékafe o svém zdravotnim stavu a nic
nezamléovat.”

Prava pacientii v Ceské republice vychazeji z Ustavy a Listiny zékladnich prav
a svobod ° Vedle toho na strand pacientli stoji 1 Eticky kodex Prava pacientd, ktery
vydalo v roce 1996 Ministerstvo prace a socialnich véci. ' Mezi hlavni pacientska prava
patfi naptiklad pravo na ohleduplnou zdravotni péci, pravo znat jména zdravotnikd,

kteti nads 1é¢i, pravo na soukromi, prdvo na informace, na zdklad¢ kterych muizeme

* HASKOVCOVA, 2007, s. 16-17.
® ZAKON 2/1993, Sb.
" MPSV, 2005
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souhlasit ¢i nesouhlasit se svou lécbou, ¢i pravo ofekavat, Ze nemocnice musi podle
svych moznosti priméfenym zpiisobem vyhovét pacientovym zadostem 0 poskytovani
péce.

Vztah, do n¢hoz pacient vstupuje, neni jednostranny, je nutné mit na paméti
1 prava a povinnosti 1ékafe a osetfujiciho persondlu. Vztah z pozice socialnich roli asi
nikdy nebude rovnocenny, lékai je vybaven odbornymi znalostmi, a tak mize
disponovat jakousi moci nad pacientem, kterd ovSem piindsi i1 odpovédnost
a povinnost. Rovnocennost vztahu by méla byt zachovana z pozice osobnosti

a zachovani lidské distojnosti.

1.3 Nevylécitelna nemoc

Termin nevylé¢itelnd nemoc je hrozivy pro kazdého Clovéka. V podstaté jde
o néco, co nelze vratit do piivodniho stavu, co je NE vylécitelné. Nemoc se ohlasi nebo
ohlasuje rliznymi symptomy, které se Clov€k snazi pfemoci sam nebo za pomoci
mediciny. Snazi se je odvratit a nastolit svij fyzicky i psychicky stav do ptivodniho
stavu pred nastupem nemoci.

V knize Principy a postupy paliativni péce se objevuje odliSeni terminu nemoc
od choroby. Nemoc je zde popisovana jako ,,subjektivni zkusenost nezdravého byti, jez
miize, nebo nemusi byt spojena s organickou chorobou ‘. Choroba je zde popisovana
jako ,,rozpoznany patologicky stav“.® Takové odliSeni termint vysvétluje, pro¢ se vazné
nemocny ¢lovék miiZe citit zdrav a jiny ¢lovek bez rozpoznani patologickych zmén, se
oznacuje za nemocného.

Choroba a nasledna 1écba ptedstavuji pro ¢lovéka vyraznou zménu, Kterou
vnima jako zatéz. Prubéh, zpusob 1écby, jeji tspéSnost a také nasledky zasahuji do
Zivota pacienta, ale také do jeho okoli.

Z pohledu organického lze nemoc chapat jako nesoulad, jako projev poruchy
fyziologické funkce. Z hlediska psychického je nemoc néco jako zvlastni, vyjimecna

situace.®

8 PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 27.
® HASKOVCOVA, 1975, s. 85.
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Jak ¢loveék bude svou nemoc prozivat, bude zalezet na vice faktorech. Jednim
z hlavnich faktori je jeho jedinecnost, ale také dilezitou roli hraji atributy jako je vek,
demograficka stranka, socialni status, pohlavi, zivotni role i zkuSenost. To vSe ovliviiuje
prozivani stfetu s nemoci v nemalé mife.

Stiet s nevylécitelnou nemoci je jiny nez stfet s nemoci, kterd mé v podvédomi
Cloveka a spolecnosti charakter doCasnosti. K nepfijemnym pocitim se piidavaji obavy
o budoucnost vlastni i svého okoli, strach z nemohoucnosti, z bolesti, z fyzické
zavislosti na druhych lidech.

Pro clovéka je typicka cinorodost, prace jako naplnéni podstaty jeho byti,
soundlezitost s okolim, rodinou a spole¢enstvim. V nemoci se vSechny tyto ¢asti narusi
a nékteré dokonce skonéi. Nemocny ¢&lovék je NE MOCNY, znamena to pro ngj
nemohoucnost pracovat, nemohoucnost byt ¢inorody a byt mocny nad sebou samym
a vécmi kolem n¢;.

Nemoc by ale neméla ¢loveka takto cele znicit, ale ¢lovék by mél mit i s nemoci
moznost zachovat si alespont Caste¢né tyto dilezité soucasti ziti. Nemél by se stat
diagndzou a né¢im, CO je v nemocnici.

wPsychicka prace clovéka s nemoci neznamena vzdat se a bez nadéje rezignovat,
ale znaci prijeti svého redlného pritomného udélu a snizZeni svych nerealnych ocekavani.
Vyjadiuje rovnovahu mezi minulosti a budoucnosti. Je to snaha znovu a znovu
orientovat clovéka na pritomny cas, ted’ a tady. Na to, co jesté pravé ted a tady lIze

udélat. “*°

YvANOVA, 2006, s. 11.
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2  PROZIVANI CLOVEKA A OTAZKY SPOJENE S
NEVYLECITELNOU NEMOCI

Prozivani je zdkladnim psychologickym pojmem. Psychologie timto pojmem
oznacuje proud vedomi kazdého vice ¢i méné uvedomovaného dusevniho obsahu.**
Clovek, ktery je pii védomi zapisuje proud udalosti a t¥idi je v procesu vnimani. Jak
takovy zapis vypada, to je ovlivnéno emocemi, zkuSenostmi, pfedstavami a je
u kazdého ¢lovéka odlisny.

Prozivani je individudlni a téZko sdélitelné. Je to vnitini svét cloveka, ten miize
poznat sebe pozorovanim. Obsahuje jeji uvédomovanou ¢ast védomi. Zahrnuje souhrn
procest, jejichz ptiklady jsou citéni, vnimani, pfedstavy.12

Je tézké pochopit prozivani ¢loveka, obzvlast v kritické situaci, proto je dobré
0 nemoci s pacienty hovofit, podavat srozumitelné, pravdivé informace a pracovat
s ptedsudky.

Zivot je plny otazek. Clovék se s nimi neustile potkava, mnohé otazky klade
sam, nékteré vyhledava, také na nékteré odpovida. Zivotni otazky po smyslu Zivota se
vétSinou vynotuji, kdyz ptijde nemoc, trapeni, smrt. Lidsky Zivot ma své Casové
ohrani¢eni. Nikdo nevi, jakou ma konkrétni délku. Je-li ¢lovek zdravy, mé smysl proc¢
zit, tak na délku svého zivota pomysli malokdy. Troufdm si fict, Ze mnozi lidé
zapominaji, Ze pfijde smrt. NeZ se Clovek dostane do okamziku blizkému smrti, projde
si n¢jakou Zivotni cestu. Na své cest¢ mnohé otdzky vyteSi, na nékteré si odpovi
a hodné jich zlstane nevyfcenych a nedotfeSenych. Ve vuli odpovidat na otdzky lze

spatfit jakousi lidskou jedine¢nost.

Y HELER, 2006, s. 1.
2 KASPAR, 2009, s.1.
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2.1 Proc jsem byl vybran aneb proc zrovna ja?

Najit smysl v situaci, kdy se ¢loveék setkava s nevylécitelnou nemoci vedouci ke
smrti je velmi t€zké. Jsou to beznadéjné okamziky bolesti a utrpeni, kdy se zda, ze jiz
neni zadny smysl pokracovat dal. Ale i v takovych situacich je moznost volby a lze
zaujmout n&jaky postoj.

Nez piijde smrt, je Zivot. Zivot je cestou od détstvi pres mladi, dospé&lost az ke
stafi a k smrti. Co je tedy cilem Zivotni cesty? Je to snad smrt? Kdyz je Zivot oznaGovan
cestou ke smrti, tak by méla mit tato cesta smysl. Cil ma pro ¢lovéka smysl, proto
Clovek zdmérné smétfuje k cilim. Timto sméfovanim cEloveék napliiuje smysl svého
pocinani na cesté k cili. Cile se béhem cesty méni podle véku, kultury, postaveni nebo
zivotni role ¢loveka, ve které se pravé nachazi. Malé dit€ mé svij hlavni cil ve hie
a Vv objevovani svéta.

Déti nemaji dostatek Zivotnich zkuSenosti nebo schopnosti predstavit si vzdalené
cile a jsou pro né diilezité udalosti jako narozeniny, prazdniny a nejrizn&jsi oslavy.'*

Dospivajici €lovék ma svij cil vhledani svého sméru v lasce, dokonceni
vzdélani, dospé€ly ve vytvoreni rodiny, kariéry a stary clovék v zanechani zkuSenosti pro
své potomky. Pro clovéka s nevylécitelnou nemoci jsou cile, vyznamy a smysly
ukotveny Vv jednotlivych udalostech, uspé&Sich, ofekavanich nebo cilech, které byli
dlouhodobé a nyni se stanou bezprostiedni. VéEtSinou jsou jejich cile o kontaktech
s rodinou a prateli.

Cesta zivota je protkana radostnymi, ale také t€zkymi a stresujicimi okamziky.
Kazdy ¢lovék ma svou Zivotni cestu jinak dlouhou, jinak kamenitou nebo uslapanou.
Velkou roli na této cesté hraje podvédomi konce. Jen na chvili si dovolte piedstavit
moznost nesmrtelnosti. Co byste dnes udélali nebo neudélali, jak byste se rozhodovali,
kdybyste veédéli, ze vas netlaci cas? Skutecnost, Ze je na§ Cas omezeny, vede ¢loveka
k zodpovédngjsimu rozhodovéni o hospodateni s dasem. '

K tomu, aby se pacient mohl s nevylécitelnou chorobou smitfovat a ptijimat ji,

potiebuje nutné¢ Cas. Proces védomého vyrovnavani se s nemoci je jist¢ dlouhodoba

B LUKASOVA, 1986, s. 17.
“BYOCK 2005, s. 146.
B KRIVOHLAVY, 1985, s. 8.
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zalezitost. PO duSevni strance v sobé obsahuje fadu obrannych mechanismi. Je to
obrana pred ztratou osobni integrity. Jedna se predevsim o procesy, kterych si jedinec
neni mnohdy ani sam védom. Nevylécitelnou nemoc muze pacient popirat, vytésnit
bolestivé obsahy, ale také se mulze vratit na néjakou nizsi duSevni tUroven. Takové
projevy jeho chovani se mohou jevit jako détské a vypadat komicky. Clovék se ale také
miize v n&jakém postoji vii¢i nemoci pozastavit a tento postoj néjakou dobu nebude
chtit opustit. Obranné mechanismy jsou piinosné Vv tom, ze poukazuji na to, jak
psychika pacienta s informaci o nevyléCitelné chorobé néjakym zpisobem pracuje
a vyrovnava se s ni.

Nevylégitelnd nemoc miize pacienta nauéit vic nez jen trpét. Clovék se miize
naucit trpélivosti, pokote, ve spousté piipadl se nauci odpustit druhym nebo sam sobé.
V odpusténi sdm sobé& je poselstvi opusténi zazitych ndvyka a pfijeti okolnosti, které
nemuze Clovék sam ovlivnit. V nevylécitelné nemoci je ¢lovék nucen naulit se
duverovat druhym lidem.

Zivot je ohrani¢en a nikdo z nas nezna jeho délku. Z tohoto hlediska neni délka
zivota zdaleka tak dulezita jako jeho kvalita. Onemocnéni ma velky vliv na kvalitu
zivota Cloveka a Casto pro jedince predstavuje vyraznou zatéz. Pojem kvalita Zivota
neznamend mnoho penéz, majetek a konzumni zptisob Ziti, ale chdpani okamziku Zivota

jako vzacného daru.

2.1.1 Socialni aspekty

vvvvv

MW

samotna. Velky daraz se klade na zjisténi symptomu, vySetfeni pfi¢iny nemoci nebo
lokalizace nemocného mista. Odpovédnost za nemoc piebere lékat a personal
nemocnice. Koncentruji se na nemoc a jejich cilem je uzdraveni nebo prodlouzeni
zivota. Pro Clovéka s nevyléCitelnou nemoci poskytne takovy pfistup jen tlevu od
pivodnich piiznakii nemoci. Clovék se zatne nazyvat pacientem. Je vylouden

z prostiedi, ve kterém se doposud dennodenné pohyboval, je odpoutan od komunity
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a rodiny. Se zvladnutim povédomi o své nemoci mu nikdo nepomuize. Onemocnénim
¢lovek - pacient fataln€ osamotni.

Proces nevylécitelné nemoci vedouci k umirdni a smrti nelze brat jen jako
l1ékarskou udalost. Proces umirani piipadd mnoha lidem, rodinam, ptibuznym pacienta,
ale i oSetfovatelskému persondlu nemocnice cizi, protoze se stale vychazi z faktické,
neosobni stranky umirani. Osamoceni pacienta v nemoci se zvysuje s vyskou vékové
hranice.'®

Ptechod od zdravi do nemoci je obtizna Cast zivotni cesty a je velmi malo vzorct
chovani, jak se d4 zvladnout. Pohled na vyznam onemocnéni zevnitt osobni zkuSenosti
zada usebrani, ujednoceni se sebou samym. Pohlédnout na okolnosti, dobu, kdy nemoc
zaCala, co ji ptedchazelo, jak s pifiznaky nemoci zachazet, bojovat s nemoci nebo ji
pfijimat. Vypravéni nebo sdélovani pribéhu nemoci mize zménit kulturni pfedstavu o

nemoci.'’

2.1.2 Psychologické aspekty

Pacient, ktery uslysi, zZe je jeho nemoc nevylécitelna vétSinou vykazuje typické
emocni reakce. Nastupuje obdobi pochybnosti, odmitdni skutecnosti, hledani dalSich
odbornikli, ktefi nepotvrdi pivodni zpravu. Pokud toto obdobi probihd v mezich
normalu, je to prospéSné, mozna 1 Zadané. Pokud pacient stale nepiijimad skutenost
a vyhledava dalsi a dalsi vyvraceni diagndzy neprospiva to pacientovi samotnému ani
ptibuznym. Reakce zalezi na mnoha okolnostech a jsou u kazdého ¢lovéka odlisné. Jak
reaguje Clovék na ohrozeni, se fixuje béhem zivota pomoci pozitivni zpétné vazby.
Pokud se nauci byt spiSe aktivnéjsi, tak se miize zachovat v té€Zkych situacich zvySenou
aktivitou nebo agresi. U pacienta s pasivnéjSim stylem chovani se objevi popirani,
vytésiiovani nebo apatie a rezignace.

Izolovanosti a osamocenosti tézce nemocnych a umirajicich ve 20. stoleti se

vénuje Elisabeth Kiibler-Ross, jejiz knihy jsou skvélym pomocnikem kazdému, kdo se

¥ BYOCK, 2005, s. 54 - 55. , ,
' PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 140.
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ocitl v situaci nemocného, ale i doprovazejiciho. Elisabeth Kiibler-Ross je autorkou
tzv. péti fazich umirani. Patii mezi né popirani/Sok (denial), hnév/agrese (anger),
smlouvani (bargaining), deprese (depression), smifeni (acceptance). Navrhuje také
praktické rady, jak s umirajicim jednat a zachazet v kazdé z uvedenych fazi.'8

Prozivani ma podobu tzkosti, podrazdéni, otfeseni. Pacient se nemiize soustredit
na vSedni ukoly a dotiraji na néj myslenky na nemoc. Tyto emoc¢ni prozitky se stupiiuji
u pacientq, ktefi maji malé nebo zadné socidlni zazemi, tam kde je podpora rodiny nebo
pratel tyto projevy po urCitém cCase ustupuji. Nékdy se, ale mlize rozvinout Uzkost
a depresivni chovani i u pacientii s dobrym z4zemim.*

Osetiovatelsky personal, ktery pracuje s pacienty s nevylécitelnou nemoci, by
mél mit schopnost nejen ulevovat od fyzickych symptomt, ale také schopnost
a dovednost vstficné komunikace s pacientem. Umét odhadnout, kdo potiebuje
povzbuzeni a vstiicné naslouchani a kdo jiz potfebuje odbornou psychologickou péci, je
velmi zadana dovednost U oSetfujicich osob. Uméni peclivymi kroky doporucit pacienty

do psychologické péce je pro dalsi prozivani nemoci velmi prospésné.

2.1.3 Télesné symptomy

Pti stanoveni diagnézy nevylécitelné nemoci se objevuji u pacientli vzristajici
spontanni ¢innost, zvySend aktivita, poceni, bolesti hlavy, poruchy spanku, nevolnost,
duSnost nebo pocit sevieného hrdla. Spoustécem byva tzkost prozivana béhem zjisténi
nemoci, také s dal§imi starostmi kolem vySetfovani nebo potvrzovani diagnézy. Pokud
si tuto uzkost, strach a obavy pacient nepfizna, nachazi se v zaarovaném kruhu.
Pomoci lze v€asnym a pravdivym informovéanim o skute¢ném stavu o vySetfeni, o dalsi
péci a dobré komunikacni schopnosti oSetiuj icich.?°

Bolest vnima kazdy ¢lovék jinak, dilezité je mu véfit a respektovat jeho pocit

bolesti. Jsou dva typy bolesti, akutni, ktera je vétSinou prospéSna, protoze Elovéka

* SVATOSOVA 2011,5.23. ,
¥ PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 318.

2 pAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 322.
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upozorni na n&jaké nebezpeci a da se celkem dobie utisit 1éky proti bolesti. Druhé bolest
je chronicka, kterd uz tak prospésna neni, navic byvé urputna a vytrvala. Tato bolest je
pravé u nevylécitelné nemocnych Castym pravodcem. Lécba této bolesti udélala velky
pokrok a jsou dostupné prostiedky k jejimu zvladnuti. Kdy a jak je pouzit je v rukou
I¢katd. Jsou zndmé rizné formy podavani utisSujiciho 1éku, uz to nejsou jen tablety, ale
také kapesni davkovaci injekce pro pacienty, ktefi nemtizou polykat nebo neudrzi

V sob¢ tablety. Pokrok ma za cil zlepsit kvalitu prozivani zivota s nemoci.?

2.2 Jak to bude vypadat, aneb musim se zucéastnit?

Clovék, ktery se vyrovnava s faktem tézké, zivot ohrozujici nemoci, se nevyhne
rozhodovani o pokracovani 1é€by, podstoupeni dalSich vySetfeni, vyberu zatizeni, ve
kterém se rozhodne pro 1écbu nebo ptipadny operacni zakrok. Rozhodnuti o operacnim
zakroku, o 1é¢b€, o chemoterapii a dalSich nepfiznivych situacich, které fesi pii své
nemoci, jsou tézka a neulehcuji jiz tak slozitou situaci. Pacient stoji pfed rozhodnutim,
zda pokracovat v 1é€bé nebo se soustfedit na kvalitu prozivani zbylého casu. Musi
zvazit, zda vyuzit tento Cas na vyfizeni vSech véci kolem své rodiny, piipadné si
zabezpecit oSetfovani pro posledni fazi svého zivota. Védomi smrti a nevyhnutelného
konce urcuje a definuje Zivot a Zivotni plany clovéka. V tomto védomi miiZzeme spatfit

smysl smrti, ktery propdjcuje i naS§emu zivotu.

2.2.1 Vnitini faktory rozhodovani

Kdyz lidé zjisti, Ze maji smrtelnou nemoc, citi se ¢asto v depresi, nekteti lidé
zvazuji sebevrazdu. Mnoha lidem by pomohlo, mluveni s jinymi lidmi o nemoci
a uznani, ze stale existuji dobré véci v zZivoté, byly by to pro né€ diivody jit dal navzdory

sebevrazednym pokustiim.

2L SVATOSOVA, 2011, s. 26.
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Pacient dostane informace o své situaci a je na ném, zda se rozhodne
poslechnout rad I1ékafe nebo se obrati na jind zafizeni, aby se utvrdil o spravnosti
diagnozy. Téchto variant jak pokraCovat, je n€¢kolik. Pokud se jiz rozhodne a piijme
navrhovanou lécbu, jeho zivotni situace a kvalita Zivota se rapidné zméni. Musi
zvazovat finan¢ni hledisko, ma strach, zda jeho rodina zvlddne toto ekonomické
omezeni. V socidlni oblasti je podstoupen izolaci od kamaradii, spolupracovniki, ale i
rodinné vztahy S nejblizSimi jsou podstoupeny zkousce. Kvalita zivota po duchovni
zivota. Napliuje ¢lovéka tzkosti, vyCerpanim, zlosti na vSechny zdravé lidi, strachem
Z blizké budoucnosti. Objevuje se agrese zpisobena zoufalstvim. Cas, ktery byl diive
bez uvédomeéni, je nyni ohrani¢en a budoucnost je naplanovana bez moznosti ji zvratit.
Proces rozhodovani je slozity i pro zdravého ¢lovéka. Jeho zvladani je piiznakem
vyzralosti osobnosti. Pokud je, stabilita mysleni ohroZena faktem nevylécitelné nemoci
je pod velkym tlakem a ve stalém stresu a to ji ohrozuje. Hledani smyslu v tomto tiseku
zivotni cesty je slozité, ale mozné. ZaleZzi na jednotlivci, jaky postoj zvoli
k nezvratitelné diagnoze, ale také na okoli, jak bude pacienta podporovat. Takové
negativni emoce ovlivni vztahy s blizkymi lidmi. Pokud se podafi vztahy utuzit
a partnefi se vice semknou a pomahaji si navzajem, je to ta lepsi varianta a pro pacienta
velmi ptinosna. V opaéném piipadé se situace pro pacienta jesté vice zkomplikuje.

S nemocnymi sdili jejich pocity nejen piibuzni, ale 1 Iékafi a oSetiujici personal.
Komunikace snimi je pro pacienta také nemalo vyznamna. Na zacatku nemoci je
ulohou okoli posilovat dlouhodobou nadéji v IéCeni, oSetfovani a prodlouzeni zivota.
Hledani dalSich mozZnosti, jak se da situace fesit a doufat, Ze jsou dalsi kroky. Pokud je
situace vazna a neni dal$i moZnost 1é¢eni, mohou piibuzni a oSetfovatelsky personal
pomoci nemocnému taktikou malych krickt vidét stile néjakou nadéji. Mezi malé
kricky patii blizky cil jako naptiklad, ze rozkvete strom pted okny. Nemocny by nem¢l
ztratit nadéji, mize znat pravdu o vaznosti své situace, ale nemél by ztratit nadéji.22

Jak se muze €lovek naucit pfijmout diagnoézu své nemoci, jak se mize smifit
s faktem nevylécitelné nemoci? Ptes vSechny mozné rady, filozofické nazory, litovani,

které pacient slySi od oSetfovateld a piibuznych, je ziejmé, Ze je pouze na Clovéku

2 SVATOSOVA, 2011, s. 30 — 31.
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samotném, jak se rozhodne prozit zbyly zivot. Bude Zzit nemocny zivot nebo Zzivot

S nemoci?

2.2.2 Vnéjsi faktory rozhodovani

Rozhodovani neni jen v rukou nemocného clovéka nazvaného pacient, ale u
velké €asti nemocnych je vyznamné ovlivnéno lékaiskymi rozhodnutimi o tom, zda se
vyuziji nebo nevyuziji rizné lécebné postupy, které mohou prodlouzit zivot. Na Iékaie
je kladen pozadavek, aby klinicky a eticky spravné vyuzili dostupné, 1écebné metody.
Takovéto snazeni zachranit zivot se muze dostat do rozporu s nizkou kvalitou takto
ziskaného zivota.

Potreba mravniho rozhodovani vyvstava vidy, kdyz je praktickda situace
dilematicka a kdy pro zamysleny postup i proti nému, at jiz preventivnimu,
diagnostickému nebo terapeutickému, lze nalézt radu zavaznych argumentii. Podstatné
Je, ze rozieseni nelze oprit o faktografii vedecké mediciny, nebot’ ona pravée ve vztahu
Kk Fesenému chybi, nebo je spornd.z3

V minulosti byly moznosti rozhodovani u Iékafe omezené, nebot’ nemél k
dispozici tolik technickych a medicinskych prostiedkil. Na zakladé tohoto faktu se zda,
ze mravni rozhodovani bylo pro lékafe jednodus$i. Objevy a vyzkumné prace
v diagnostikovani, 1é€iv a terapeutickych postupti ma za cil pravé zbavit 1¢kate bezmoci
pfi rozhodovani o 1écbé. Tedy i zjednodusit mravni rozhodovani, nebot’ se mélo za to,
ze 1¢ékat nebude bezmocny, ale bude mit uspésné prostredky na pomoc. Avsak pokrok
pfinesl také mnoho dalsich dilemat a otazek.”*

Nejen Iékatsky piistup a zpisob 1écby, ktery navrhuje, ale také pomoc a pristup
oSetfovatelského persondlu a blizkych ptfibuznych ma vliv na dalsi pribéh rozhodovani
jak dal pfijimat a zvladat nemoc. Pecujici a oSettujici lidé pfistupuji k této bohulibé
praci se smyslem pro¢ nebo pro koho ji vykonavaji. Jejich prace ma hodnotu pro

nevylécitelné nemocného Cloveka. Je dulezité, jak opatrovnici vidi churavého, zda jej

2 HASKOVCOVA, 2002, s. 18.
2 HASKOVCOVA, 2002, s. 19.
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vidi jako nemocného a cele si ho spoji s jeho nemoci nebo prohlédnou skrze tuto nemoc
a vidi jej stale jako jedine¢ného ¢loveéka. Nemoc zméni zivot clovéka a ukdze stinnou
stranku prozivani, které je spojeno S necistotou, zranitelnosti a esteticky odpuzujicimi
vécmi. Proto neni jednoduché zlstat v divérném vztahu, kdyz putsobi takové
nepiijemné vlivy, které jest¢ nékdy znasobi i1 Spatny psychicky stav pacienta. Ten kdo
napomoc nemocnému piijme jako skutek, ktery kond pro jedine¢nou osobnost za
nemoci, osobnost ktera je vic nez jen rozpadajici se mechanismus, ten ji pfijme snaz. 2

Takovy piistup a pomoc je pro pacienta to nejlepsi co jej mlize v t€zké zivotni
situaci povzbudit a podpofit. Laskyplny, empaticky, ale ne litujici ptistup se pacientim
velmi dobfe pfijima a neciti se, ze jsou na obtiz a bezmocni.

Podstoupit 1écbu u diagnoézy nevylécitelné choroby ma nékolik moznosti.
U choroby zvané rakovina se déli na kurativni a nekurativni. Cilem kurativni 1écby je
uplné odstranéni nadoru z téla nebo organu, ktery je postizen a navozeni dlouhodobého
stavu plného zdravi. Kurativni 1é¢ba se provadi pfedevs§im u pacientti, u nichz byl nador
diagnostikovan v ¢asném staddiu. Nemocni, jejichz stav je jiz takovy, Ze nemohou
naro¢nou kurativni 1écbu podstoupit, jsou lé¢eni nekurativni 1é¢bou. Cilem nekurativni
lécby je zmenSeni velikosti a aktivity nadoru a s tim souvisejici prodlouzeni pieziti
a zmirnéni projevil nemoci. Nekurativni 1écba byva oznacovana jako ,,paliativni®.
U nékterych pacientil se postupy standardni protinadorové 1é€by neosveédei a selhavaji,
v takovém ptipadé obvykle v této fazi onkolog po dohodé¢ s pacientem rozhoduje o
piechodu na symptomaticky pfistup. Znamena to, ze dalsi lécba je vyhradné zaméiena
k mirnéni projevii. Podle celkového stavu pacienta a piedpokladané prognoze se
ptehodnocuji cile 1é¢by a dle toho posuzuji Zivot prodluzujici 1écebné postupy.26

Paliativni medicina mtZe byt chapana jako medicina utiSujici bolest a kontrola
symptomt, ale je to také medicina, kterd pfedev§im pecuje o nevylécitelné nemocné
pacienty, pacienty s pokrocilou nebo velmi rozvinutou chorobou a stara se o kvalitu

jejich zivota.?’

% LUKASOVA, 1997, s. 204.
% SLAMA, 2007, s. 18 — 19.
ZT\VIRT, 2000, s. 35 — 36.
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2.3 Co se stane, kdyz se zucastnim?

Clovek je nemocny, zna svou diagndzu, vi jaké ma moznosti 1é¢by a péce. M4 za
sebou tézky usek zivotni cesty plny neocekavanych zprav, tézkych rozhodnuti a také
fyzické bolesti. Nyni potiebuje nacerpat energii, posilit a ziskat divéru, ze to zvladne.
Kazdy c¢lovek podporu nachazi jinde, nékdo potiebuje o své situaci hovofit s jinymi
lidmi, postézovat si, vypovidat. Né¢kdo chce, aby ho nikdo nelitoval a bral ho takového
jaky je i s nemoci, jiny se uzavie do sebe a nekomunikuje.

Na tomto misté je vhodné zminit socidlni podporu. Pro vétSinu lidi je dilezité,
kdyz maji n€koho, o koho se mizou opfit, kdo jim pomtize a né¢kdo, kdo poskytne rady
a informace. Vétsina odborné literatury prfisuzuje socialni podpote velky vyznam.
V pievazné vétsin¢ se tato podpora piepoklada od nejblizsich piibuznych a od
profesiondlti je ocekavana spiSe podpora nainformacni urovni. Negativni aspekt
socialni podpory je shledavan s nadmérnou nebo nechténou pomoci, kterd mize spise

o . r v 7 7 o ’ I3 . 2
pusobit na nemocného, Ze se stava zavislym na této pomoci. 8

2.3.1 Lékarska péce

Dlouhodobé¢ a nevylécitelné nemocni jsou v situaci, kdy tusi nebo védi, ze Sance
na zvrat Vv jejich lé¢eni a stavu je nepravdépodobnd. VétSinou by radi méli svého
osobniho 1¢kate, ale to se jiz stalo minulosti. S pokrokem v mediciné a vyzkumu
vyprché toto pouto pacient a lékat. Lékafi pozndvaji, Ze 1 medicina méa své hranice
a smrt pacienta berou jako svou prohru, proto se zménil i vztah k nemocnym, a to
zejména k nevylécitelné nemocnym nebo umirajicim pacientim. Je nutné hledat cesty
ke sladéni pfistupu moderni mediciny a starych osvédcenych piistupti k nevylécitelné
nemocnym a umirajicim pacientim. V takové péci by mélo mit své misto vlidné slovo,

. : s e 29
povzbuzeni nebo projev osobni ucasti.

2 PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 36 — 37.
2 HASKOVCOVA, 2007, s. 20 — 21.
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Dobry vztah slékafem nebo oSetfujicim persondlem je pro pacienta velka
podpora a v mnoha zafizenich se s podporou v pravém slova smyslu pacienti setkavaji.

Co se tyka progndzy a informaci 0 ni, tak ji vétSinou 1ékaii nechtéji fikat, pokud
se na ni pacient nezepta sam. A kdyz se na ni pacient zepta, tak odpovidaji obecnéj$im
zpusobem. Byvaji to vétsinou odpovédi o statistice piipadi s podobnym onemocnénim.
Vzhledem k jedinecnosti kazdého ¢loveéka je nasnadé, Ze i pribéh nemoci a prognoza
pouzivat kurativni 1écbu, a kdy uz tato 1écba neni pfinosna. To samoziejm¢é neznamena,
ze by po ptechodu na paliativni pé¢i byl pacient umirajici a lezel v agoénii. Naopak, jsou
to sice pacienti snemoci, kterd je ohrozuje na zivoté, a v dasledku této nemoci
V dohledné dobé zemiou, ale stdle se mohou podilet na mnoha vécech. Mizou najit
smysl zivota i v tomto obdobi. %0

A pravé v této dob¢ je nejdulezitéjsi, jaky ten zavér zivota bude. Velmi zélezi na
tom, zda 1ékat dokaze komunikovat s pacientem, ale i s ptibuznymi pravdivé a oteviené.
Takovéa komunikace pomulze pacientovi v rozhodovani o tom, co bude dal. Pokud je
pacient ponechan se svymi obavami, mlhavymi pfedstavami a strachy v nevédomosti
o moznostech dal§i péce, moznostech dal§iho postupu, neni schopny se kvalitné
rozhodnout, co by v ¢ase, ktery mu zbyva, mohl stihnout. Mit pted sebou informaci, Ze
se uz neda dal odstranovat pfiCina bolesti, problému a ze se vlastné uz bude ¢ekat na
smrt, je jist¢ velmi zranujici, ale zde je pravé velmi nutné pravdivé odkryt dalsi
moznosti. Ukdzat, Ze zajem o pacienta zlistava stejny, ale bude sméfovat jinym smérem.
Budou se mirnit potiZe, které nemoc vyvola, bude se pfesouvat pozornost na kvalitu

Zivota.
2.3.2 Rodinna péce
Blizka rodina, nejblizsi 1idé kolem ¢loveéka, ktery se dozvédé€l vaznou diagndzu,

jsou vétSinou témi prvnimi, kteti se dozvidaji o této skutecnosti. Samoziejmé zalezi na

vztahu mezi rodinnymi piislusniky a také na tom, jak budou na tuto zpravu reagovat.

* VORLICEK, SLAMA, 2012
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Pét fazi, zminénych vyse, jejichz autorkou je Elisabeth Kiibler-Ross, plati nejen pro
pacienta, ale i pro rodinné piislusniky. Prvni fazi je Sok, protoze partner, rodic¢, dité,
sourozenec je najednou ohrozen a hlavou jim probéhnou myslenky, ze jejich blizky
bude nyni mimo rodinu, bude trpét, stradat a v neposledni fad¢ pifijde na mysl
1 ekonomicka stranka. Ale to neni vSechno, pokud je rodinny vztah v pofadku uvédomi
si, ze jejich tlohou je nyni povzbuzovat, pomahat, byt k dispozici. Obavy z toho, zda to
zvladnou, jestli vic neublizi a budou trp€livi, mohou nechténé puhsobit na prozivani
nemoci samotného pacienta. Kdyz jsou blizci lidé ve fazi smlouvani, vyhledavaji, pro
svého Cloveka dalsi 1ékatska zafizeni, kam by se mél jit nechat vySettit, také 1éCitele
a jiné zdroje. MlzZe se objevit odmitani, zlehCovani nemoci a n¢kdy se v situacich, ve
kterych se spolu s pfibuznym ocitaji, dostavuje 1 agrese. Vyznam podpory rodiny je
velky. Faze prozivani kolem nevylécitelné nemoci se u pacienta a rodinnych piisluSnika
nemusi potkat a kazda strana mtiZze byt na jiné urovni. Stava se, ze v dobé¢, kdy 1ékar
prohovofi s pacientem 1écbu nebo postup dalsi péce a pacient ji piijima, protoze je ve
fazi smifeni, mize zasahnout rodina, kterd se nechce zatim smifit a je ve fazi agrese
nebo smlouvani a nuti svého ¢lovéka, aby vyhleddval jiné moZnosti nebo alternativni
1écbu. Podaii-1i se a rodina spolupracuje se zdravotnickym zatizenim, kde pacienta 1&¢i
a pecuji o né¢j a zaroven poskytuji pravdivé informace, miize se dosdhnout rovnovahy,
a to je pro pacienta to nejlepsi.

Pro podporu takovéto péfe je zasadni, aby vznikala podplrna zafizeni, kterad
mohou rodiné pomoct. Jsou to ambulance pti onkologickych centrech, zatfizeni domaci
hospicové péce a hospicova zaiizeni. Aviak v Ceské republice umira v hospicich pouze
cca 2 % lidi, v nemocnicich a jinde umird 98 % lidi. Je tedy potieba vice zavadét
paliativni péci na oddélenich nemocnic, domovech diichodct a v oddélenich LND. Je
nutné také premyslet o vzdélavani lékarti, oSetfujictho persondlu a vSeobecné
o komunikaci s piibuznymi a pacienty s nevylégitelnou nemoci. V tomto je Cesk

republika stale pozadu za vyspélymi stélty.31

SISLAMA, 2012
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2.4 Co kdyz to nezvladnu?

,,Nemocnému vzdy ziistava byt i sebetenci prostor viastniho rozhodovani, zbytek
podilu na tvoreni. Jestlize vsak je takovy clovek ochoten na poslednich usecich své cesty
naslouchat, jak ho Zivot vola ke smyslu, a toto volani uposlechnout, najde zpiisoby
naplnéni . %

Nadé¢je je pro zdravého i nemocného Cloveéka velmi dulezita. Pii jakémkoliv
onemocnéni je zakladni a prvni nadé¢ji pacienta, Zze se uzdravi. Nadéje se neztraci, ani
kdyz se zjisti, ze ma ¢lovék nemoc, kterou uz vylécit nelze. Na misto prvni nadéje na
uzdraveni, nastupuje dalsi - a to nad¢je, aby ta nemoc nepostupovala rychle ke svému
konci, aby nebyla 1é¢ba agresivni vic¢i organismu, aby symptomy byly snesitelné, aby
nemoc nezasahla do vztahi. U kazdého €loveka je nadéje jina, ale zdkladem je, aby se
dafilo dobfe a byl tady ¢loveék i Snemoci co nejdéle. Nemoc si nékdy neda fict
a obt¢zuje pacienta, tak, ze je to pro n¢j tryznivé, bolestivé. V tomto obdobi nastupuje
dalsi stupenn nadéje, kterd je sméfovana k tomu, aby se obtize zvladly a aby ¢lovék moc
netrpé€l. Na poslednim tseku zivotni cesty je nadé&je na distojnou smrt. 3

Kdyz lidé zjisti, ze trpi smrtelnou chorobou, citi se v depresi. U ¢loveka v této
fazi zivota muze vyvstat mySlenka na predCasné ukonceni zivota. Vedle vlastnich
sebevrazednych myslenek napadnou c¢lovéka i1 uvahy o milosrdné smrti za pomoci
1€katt, tzv. eutanazii. ,, Timto oznacenim se jednak rozumi dobrd, snadna, krasna smrt,
jednak usmrceni z itrpnosti, soucitu a milosrdenstvi.“ ** Tato oblast je v dnesni dob&
predmétem zvySené diskuze, stale vyvstava spousta etickych otazek z divodu strachu ze
zneuziti proti nemocnému ¢lovéku. V Ceské republice je tato moZnost ukonéeni Zivota
trestnym ¢inem.

Sebevrazedné myslenky jsou Castymi doprovodnymi ptiznaky depresivnich
stavil. Kvalitni psychologickou intervenci, pfipadné i s indikaci antidepresiv, lze i tyto
stavy uspés$né zvladnout. Do deprese vSak muze upadnout i ¢loveék, ktery se dlouhou
dobu snazil nemoc zvladnout, pokud se jeho potize dale stupiiuji, ptidruzuji nebo

dlouho ptetrvavaji. Mezi faktory, které vznik depresivnich stavli podporuji, patii strach

%2 LUKASOVA, 1997, s. 205.
¥ VORLICEK, 2012.
¥ HOSKOVCOVA, 2002, s. 222.
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z bolesti, z vlastni nemohoucnosti a zavislosti na okoli, nepodporujici zazemi, izolace,
ztrata pracovniho naplnéni, nizka informovanost a dalsi.

Fyzické bolesti je pfikladana velkd véha. Pacienti se bolesti boji, ¢asto o ni
mluvi a dotazuji se na ni. Bolest je dnes chdpana jako vicerozmérny jev, ktery ma svou
fyzickou, spole¢enskou, psychickou, emoc¢ni a kulturni stranku. Diky dne$ni mediciné
dokéze 1 velmi vdzné nemocny ¢lovek bolest zvladnout, nebot’ v poslednich desetiletich
doslo k velkému rozvoji ve vyuziti analgetik a v metodach podavani 1€ka proti bolesti.
Také se vyuzivaji rizné relaxacni techniky a dopliikové terapie, jakymi jsou masaze,
aromaterapie, reflexologie, hypnoza, fizena imaginace, vizualizace a Siatsu. Cilem
t&chto terapii je podpofit farmakologickou 16¢bu dalsimi zdroji Glevy a uklidnéni. *

Predstava zavislosti na okoli je dalSim faktorem, nad kterym pacient
S nevylécitelnou nemoci premysli. Pfedstava obsahuje obavy, ze budou na obtiz, jejich
télesnd schranka je bude zrazovat a jist€¢ se nevyhnou negativnim emocim. N¢ktefi lidé
povazuji tento strach za primarni a Uplna zavislost na svém okoli je dé&si vic nez
samotné umirani. PeCovat o n€koho, kdo umira, samoziejmé s sebou nese biimé
odpovédnosti, fyzické namahy a psychického vypéti. AvSak mluvit o této péci jen jako
o tézkostech a starostech by bylo znac¢né zavadgjici. Mnozi oSetiovatelé a 0soby
pecujici o své blizké uvadéji, ze tuto péci pokladaji za posledni dar, ktery mohou
nemocnym poskytnout. Pti diskuzich s pecujici rodinou se spiSe nez sloveso ,,muset®
objevuji slovesa ,,chtit“ ¢i ,,potfebovat® starat se o svého blizkého clovéka. Péce o
nemocného je nejen prilezitosti k vyjadieni lasky, ticty a oddanosti, ale mize se také stat
prostiedkem ke zvladani vlastniho Zalu.*®

«37

»Nikdo by nemél zemrit driv psychicky nez fyzicky“" Fyzické smrti zabranit

nelze, ¢loveék je smrtelny, ¢emu vSak spravnou intervenci zbranit 1ze a s ¢im je nezbytné

¢

neustdle bojovat, to je , smrt psychicka a socialni®. % Touto smrti chapeme izolaci
a stavy, kdy je ¢lovek odtrzen od spoleCenskych vztahd, je sam a uspé$na resocializace
JiZ neni mozna. Pro nemocného ¢loveka je tézké opustit dosavadni pracovni uplatnéni,

konic¢ky a zajmové aktivity a pfijmout roli pacienta. Pfidruzujicim se problémem miize

* PAYNEOVA, SEYMOUROVA, INGLETONOVA, 2007, s. 285, 313.
% BYOCK, 2005, s. 188.

" HASKOVCOVA, 2002, s. 206.

* HASKOVCOVA, 2002, s. 206.
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byt i vznikajici finan¢ni zavislost. Je nutné usilovat o minimalni redukci ¢innosti
pacienta a pracovni aktivity s ohledem na jeho moznosti a celkovy zdravotni stav. Ve
fazi nemoci, kdy jiz i bézna fyzicka aktivita zptisobuje velké obtize a inavu, je dilezité
nezapominat na udrZeni socidlnich kontaktd, naptiklad prostfednictvim rozhovora
a fyzického doteku. Predstava dotykani se umirajiciho ¢lovéka je mnohdy pojimana
jako nepfijemnd a vétSinou je omezovana na minimum. Pravé tato oblast fyzického
kontaktu je vSak pro umirajiciho jedinym prostiedkem k vyjadieni sounaleZitosti
S okolim.

Dalsim z faktort, ktery mize negativné ovliviiovat psychiku nemocného, je
neinformovanost ¢i zatajovani diagndzy, prognézy a dalSich dilezitych informaci
souvisejicich s nemoci. V dnesni dob¢ se jiz upousti od milosrdnych 1zi kolem nemoci,
které nevedou k uzdraveni. Naopak spisSe se preferuje pravdivé a empatické vysvétleni
moznych uskali. Zaml¢ovani a nesdélovani pravdivé diagndzy, ptipadné dalSich
dilezitych informaci, vede k vétSim obavam, coz muze zpisobit zhorSeni pacientova
stavu. Informace o nemoci, kterou trpi pacient, jednak dostdvd od svého lékare
a oSetifujiciho personalu zdravotnického zafizeni, ale také si je miZze vyhledat sam
v odborné literatuie, odbornych ¢asopisech nebo na internetu. Takové hledani tidajt se
déje vétsinou na zacatku nemoci, pii diagnostikovani, nebo na zacatku kauzalni 1é¢by
a poskytované péce. Informace se tykaji spiSe udaji o tom, jak nemoc vznika, co ji
zpusobuje, co ji neprospivd, jak se 1é¢i, kde ji 1é¢i a jaké jsou nejnovéjsi piistupy
a medikace. Jak ¢lovek zvladne ten prvni Sok pii stanoveni diagndzy, jak se popere
s okamzikem, kdyZ zjisti, Ze 1écba nezabrala, jak si poradi se symptomy, které nemoc
doprovazi, ale také jak reaguje rodina a nejblizsi pifibuzni, jak nemoc zméni kvalitu
zivota v oblasti psychické, socialni i duchovni? To jsou otazky, které se objevuji
u kazdého pacienta, ale odpovédi na né se vétSinou nikde neprezentuji. Jednak se
pokladaji za velmi osobni a nevhodné, n€koho mozna i napadne, Ze jsou neetické. Pro
clovéka s nevylécitelnou nemoci jsou vSak velmi dilezité.

Jednou z moznosti, jak se dovédét vice o nemoci i o samotném prozivani
nemoci, mize byt vyzkumny projekt DIPEX, ktery se snazi Vvramci vyzkumu
shromazdit rozhovory ve video i audionahravkach a taktéz v pisemné formé, které pak

vyuzije ke zjisténi, co je duilezité pro lidi Celici riznym zdravotnim problémuim. Tyto
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vypovédi se pak objevuji jako prispévky na webovych strankdch www.dipex.cz, které se
momentalné vyvijeji a které bude provozovat také Univerzita Palackého v Olomouci.
Tyto stranky mohou slouzit jako zdroj informaci nejen laické vefejnosti, ale také
odbornikim ve zdravotnické a socialni oblasti, k podpofe zlepSovani kvality
zdravotnické péce ¢i jako analyticka data v souvislosti s psanim vyzkumnych praci.
Myslenkou je, ze zkuSenosti jinych lidi na webové strance www.dipex.cz poskytnou
lidem dal$i pomoc, emocionalni podporu a praktické informace. Navstivit webové
stranky mohou také zdravotniCti a socialni pracovnici, védci a politicti Cinitelé, kteti

chtéji porozumét témto specifickym zkuSenostem lidi.
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3 VYZKUMNE SETRENI

Ve druhé casti diplomové prace je popsano vyzkumné Setfeni, které se opird
o otazky cloveka, ktery se setkdva s nevylécitelnou nemoci. Snahou je kvalitativni
analyzou rozebrat vypoveédi participantt a najit odpovédi nebo souvislosti k nastolenym
otazkdm v teoretické Casti.

Ze zahrani¢nich zdroju je znamo, ze vyzkumnici zabyvajici se otdzkami kolem
pacientl s nevylécitelnou nemoci nebo blizici se ke smrti ¢eli mnoha praktickym
a etickym problémdm. Piesto je tato jejich prace velmi dulezita, protoZze nam muize
pomoci pochopit potieby téch, ktefi jsou velmi vazné nemocni nebo umiraji. Poméaha
zlepsit paliativni péci, vyhodnotit oSetfovatelské sluzby, pochopit dilemata v medicing.

V letech 1950 az 1970 probihali sociologické studie ve Spojenych statech, které
zkoumaly postoje a chovani kolem smrtelnych nemoci pomoci metody pozorovanim
nebo zucastnénym pozorovanim. Dotazniky nebo rozhovory byly povazovany jako
zatéz pro vazné nemocné pacienty. V letech 1980 — 1990 vyzkumni pracovnici ve Velké
Britanii pracovali se zpravami od ptibuznych, pecovatelli nebo profesionald, ktefi se
starali o nemocné. Teprve v poslednich letech se vyzkumni pracovnici vice zamétuji na
paliativni péci, umirani a smrt. Zejména v zemich Velkéa Britanie a USA je pfijiméno,
ze by pii zkouméni mél hovofit hlavné pacient. Prestoze kompletni otevienost
v komunikaci s téZzce nemocnymi nemusi byt vzdy Zadouci, vétSina lidi ve Velké
Britanii se seznamuji se svymi progndézami a mnoho projekti tykajicich se nevylécitelné
nemocnych nebo umirajicich mé dotazovani pacienti jako klicovou soucast planu.
Pozorovani je v této oblasti stdle velmi dileZitou metodou vyzkumu a ndzory
pecovateld, ptibuznych a zdravotnik také. Ziskani osobniho pohledu na mnoho situact,
se kterymi se uzivatelé jejich péce setkavaji, mize byt nejlepsi zptsob, jak méfit

a odhalit vysledky, zavéry a pfinosy této péce. 39

% CHAPPLE, 2006, s. 1.
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3.1 Metodologie vyzkumu

Pro vyzkumné Setfeni je pouZzita metoda kvalitativni, nebot’ tato metoda nejlépe
vyhovuje pozadavkiim autenti¢nosti a subjektivnosti vnitiniho Zivota participanta.

Pti zkouméni prozivani, porozuméni chovani, vhledu do situace Cloveka je
zamérem zjisténi a objeveni pomoci indukce. Povaha zkoumani je orientovana v celé
$ifi, moZnostech a pohledech. Udaje jsou nominalné pfeménné. *°

V diplomové praci je vyzkumné Setfeni provedeno pomoci polostrukturovaného
rozhovoru s nahravkou na kameru. Polostrukturovany rozhovor je pouzit proto, aby
participant mohl vypovédét svij ptibéh volnéji, ale aby se zaroven udrzelo zaméteni
rozhovoru. Scénai rozhovoru je pfedem piipraven a rozdélen na ¢tyfi oddily. V prvni
Casti je oblast diagnostikovani a prvni setkdni s nemoci. Druha ¢ast je vénovéna
otazkdm po zméné kvality Zivota po diagnostikovani. Ve tfetim oddile je probréna
otazka 1écby a poskytované péce a v poslednim oddile jsou obsazeny otazky podpory,
progndzy a pocity pacienta. Scénaf rozhovoru je pfilozen v piiloze této diplomové
prace. Nahrdavka rozhovoru na kameru je z diivodu pouziti jeho ¢asti pro vyzkumny
zamér projektu DIPEX v CR a analyzu pro diplomovou praci.

Pro pouziti ve vyzkumném Setfeni je velmi dulezité, aby participanti ucinili
informovana a dobrovolna rozhodnuti o tom, zda se zGc¢astni studie, proto byly rozhovor
1 nahravka provedeny po odsouhlaseni a podepsani informovaného souhlasu.

V kvalitativnim vyzkumu je zji$téni rozebrano a uvedeno ve slovni podobé, tak
aby popis byl vystizny a podrobny. NejvyznamngjSim zamérem v kvalitativnim

, . o XXy 41
vyzkumu je porozuméni cloveku.

3.2 Vyzkumny cil

Cilem vyzkumného Setieni je zlepSit pochopeni zkuSenosti, kterou maji lidé

s nevyléc¢itelnou nemoci, s podporou a se zdravotni péci a pomoci analyzy hledat

O FERJENCIK, 2000, s. 245.
1 GAVORA 2000, s. 31 — 32.
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odpovédi na otazky Cloveéka s nevylécitelnou nemoci, které uvadim v teoretické casti.
Pro¢ jsem byl vybran? Musim se zucastnit? Co se stane, kdyz se ztc¢astnim? Co kdyz to
nezvladnu? V otazkach se mohou skryvat odpovédi - jak nemoc ovlivnila jejich
dosavadni zivot, kvalitu a prozivani, jak lidé s nemoci vnimaji poskytovanou 1écbu, jak
je pro né& dostupna, jaké maji zkuSenosti se zdravotniky. Dal§im cilem je poskytnout
podporu pro lidi, kteti se setkaji s nemoci a jsou nyni na zacatku.

V diplomové praci jsou pouzity rozhovory participanti, které budou pak
vyuzitelné v §ir§im kontextu a zapojeny do vyzkumného zaméru DIPEx v CR. Vyzkum
se opird o mezinarodni projekt DIPEx Oxford, ktery je zastieSen Health experience

research group Univerzity Oxford a probihd pod zastitou Univerzity Palackého

Olomouc. Vedouci vyzkumného tymu je pan Doc. Ing. Mgr. Peter Tavel, Ph.D.

3.3 Vybér ucastniku

Cilova skupina participantii byla vytvofena jednou z vyzkumnych metod, a to
metodou zamérného vybéru. , Metoda zdmérného vybéru je zirejmé viibec
nejrozsirenéjsi metodou vybéru, sjakou se pri aplikaci kvalitativniho pristupu
setkavame .

Ziskani ptistupu k pacientim v hospicovych i1 zdravotnickych zatfizenich bylo
obtizné. Rozhovor byl planovan s pacienty v hospicich na uzemi Ceské republiky, a to
Hospic Citadela ve Valasském Meziti¢i, Hospic sv. Alzbéty v Brn¢, Hospic Hvézda ve
Zliné. V téchto zafizenich byla uskutecnéna osobni navstéva a byl pfedjednan souhlas
s vedenim zafizeni. Do vyzkumu méli byt dle moZnosti zapojeni pacienti ve véku do 65
let snevyléCitelnou nebo tézkou nemoci. Prvotni zamér byl oslovit pacienty
V hospicovych zatizenich, poté byli pacienti osloveni ptimo v doméacim prostiedi.

Vyzkumna sonda byla provedena se tfemi pacienty:

e pacientka A, zena ve véku 49 let, diagnoza: roztrouSena skler6za

e pacientka B, Zena ve véku 56 let, diagndza: zhoubny nador - rakovina

2 MIOVSKY, 2006, s. 135.
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e pacientka C, Zena ve véku 49 let, diagndza: roztrousena skleroza

Vyzkumna sonda byla uskutecnéna v jejich domacim prostiedi.

3.4 Organizace a pribéh vyzkumného Setieni

3.4.1 Priprava

Pied zadanim tématu této diplomové prace byl u¢inén dotaz do tii hospicovych
zafizeni a uskute¢néna osobni ndvstéva za ucelem predjednani spoluprace k empirické
casti diplomové prace. Byla to jiz zminovana zatizeni Hospic Citadela ve Vala§ském
Mezitici, Hospic sv. Alzbéty v Brné a hospic Hvézda Zlin. Byl pfedstaven vyzkumny
zadmér a popsan vhodny kandidat pro vyzkumnou sondu. V zatizenich byli naklonéni ke
spolupraci, ale byly také vzneseny pochybnosti o nalezeni kandidata, protoze se obavali
nataCeni na kameru. Také upozoriiovali na mozné komplikace zpiisobené omezenim
veékové hranice. Byl navazdn kontakt na socidlni pracovnice téchto zafizeni s tim, Ze
jakmile se objevi vhodny pacient, tak daji zprdvu. Timto vstficnym piistupem
a kladnym pfijetim bylo rozhodnuti o psani diplomové prace na téma Prozivani
paliativnich a umirajicich pacientti urceno.

Pii samotné piipravé vyzkumného Setfeni jsem si vytvofila seznam adres
a kontaktti hospicovych zatizeni v Ceské republice. Vypsala jsem si kontakty na
vedouci pracovniky a ptipravila oslovujici dopis. Prvni kontakt jsem ucinila telefonicky,
predstavila jsem se a struéné jsem popsala diivod mého telefonatu do jejich zafizeni.
Pozéadala jsem je o spolupréci pii vyzkumu prozivani paliativnich a umirajicich pacientt
a o svoleni zaslani dalsich uptesnujicich informaci emailem nebo ptedani informaci pfi
osobni navstévé. Takto jsem oslovila 13 zafizeni hospicového typu. Do vSech jsem
odeslala email s upfesnujicimi informacemi a 4 zafizeni jsem navstivila osobng¢.

Pies veskeré ptipravy se mi nepodatilo ziskat, v téchto zatizenich, pacienta pro
vyzkumné Setfeni. Prevazna c¢ast odpovédi byla negativnich z divodu absence
vhodného pacienta ¢i natdCeni na videokameru, dals$i odmitavé odpovédi byly z divodu

etick¢ stranky. V nekterych hospicich méli nazor, ze takovy rozhovor s paliativnim
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pacientem by byl neeticky, Vjinych, ze mam zkreslené predstavy o paliativnich
pacientech. V ptedjednanych hospicovych zatizenich byli sice potfad naklonéni
vyzkumu, ale vhodného pacienta nem¢li.

Oslovila jsem onkologické odd€leni nemocnice a hovofila jsem s jejim
primafem. Pan primaf byl vyzkumu také celkem pozitivné naklonén, ale pozadoval
takové dokumenty k pravnimu zajisténi, které nebylo v mych silach splnit. Spoluprace
S timto zafizenim bude nadale pokracovat pro vyzkumny zamér DIPEx piti Univerzité
Palackého Olomouc.

Po téchto netspesich jsem zvolila metodu osloveni mych znamych a kamarada.
Vysvétlila jsem jim muj zamér a ptala se, zda maji ve svém okoli ¢lovéka, ktery by byl
vhodny pro vyzkumné Setfeni. Podafilo se mi navazat kontakt se tfemi pacienty. Ty
jsem nejdiive oslovila telefonicky a pozadala je o osobni navstévu. Pacientka A mi
osobni informac¢ni schizku odmitla a souhlasila, Ze mtzu pfijit udélat rozhovor, ze ji
nemusim nic povidat dopfedu a ze se v§im souhlasi. Toto odmitnuti mi nebylo pifijemné
a obeznameni s pribchem a jejimi moznostmi. Znovu mi navstévu odmitla, Ze opravdu
mazu piijit hned s kamerou. Souhlasila jsem tedy s jejim pfanim a informovany souhlas
a dalsi potiebné dokumenty jsem piinesla s sebou pfimo v den rozhovoru s tim, Ze mi je
podepise na misté. Pacientku B jsem telefonicky oslovila a po té navstivila osobné
V jejim byté, vysvétlila jsem ji, ze se bude rozhovor s ni natacet na kameru, struéné jsme
hovotili o cilech a pouziti rozhovoru, seznamila jsem ji s jejimi moznostmi odmitnuti i
pouziti jeji vypoveédi a predlozila jsem ji k podpisu informovany souhlas a dalsi
dokumenty. Pacientku C jsem kontaktovala telefonem a pak jsem ji osobné navstivila.
Predlozila jsem ji stejné dokumenty jako u predeslych pacientl. Se vSemi jsem si pfi

prvnim kontaktu dohodla termin rozhovoru.

3.4.2 Prubéh

Rozhovory probihaly v domacim prostiedi participanti. Pro nataceni bylo nutné,

aby participant sedél pohodlnég, ale aby byl na kamete dobie vidét. Priprava kamery,
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mikrofonu a mista probihalo hned po prvnim uvitani a usazeni. Rozhovor byl veden dle
pfipravené¢ho scénafe a byl roz€lenén na 4 oblasti. Prvni oblast se dotykd zacatku
a diagnostikovani nemoci, ve druhé oblasti se pacient vyjadiuje kuseku po
diagnostikovani a kvalité zivota. Tteti oblast mapuje péci a 1écbu a v posledni oblasti se
pacient vyjadfuje k podpofe, prognéze a pocitim.

Kladla jsem otazky podle pripraveného scénatfe, dopliiovala jsem je podle
potieby. Pokud se stalo, Ze participant odbihal od tématu, snazila jsem se ho zase zavést
zpet ke spravnému sméru. U témat, kterd byla pro participanta t€zka, jsem nechéavala
dostatek Casu, aby si mohl odpovéd’ rozmyslet, ale zase jsem hlidala, aby se rozhovor
nestal terapeutickym. Snazila jsem se o citlivé provedeni participanta celym

vvvvv

myslenky, na které se nedostalo, poté jsem podékovala za rozhovor a rozlouéila se.

3.5 Analyza ziskanych dat

V diplomové praci jsou rozebirany otazky kolem nevylécitelné nemoci a setkani
s ni. Cilem je pochopit nejen otazky, které se ¢lovéku v tak specifickém useku zivotni
cesty vynotuji, ale také odpoveédi, které v prubéhu ¢asu nachazi. Vzhledem k formulaci
otazek kolem prozivani je rozdélena analyza dat na ¢tyti kategorie:
e kategorie diagnostiky
o Proc¢ jsem byl vybran, aneb pro¢ zrovna ja?
e Kkategorie - doba po diagnostikovani, zména kvality Zivota
o Jak to bude vypadat, aneb musim se zucastnit?
e Kkategorie - podpora a péce
o Co se stane, kdyz se zucastnim?
e kategorie — prognoza, pocity
o Co kdyz to nezvladnu?
Déle budou popsdna data v jednotlivych kategoriich, kategorie jsou blize

specifikovany a ptedlozeny vypoveédi tazatelli, doplnény informacemi o pribéhu
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rozhovoru ziskané i z kamerového zaznamu. Popisovany jsou i dojmy vyzkumnika nebo

okolnosti povazované za nezbytn¢ nutné uvést.

3.5.1 Kategorie diagnostiky

e Proc jsem byl vybran, aneb proc zrovna ja?

Pro ¢loveka, ktery se ocita tvaii tvar zdravotnim problémim a tusi, Ze se jedna
o0 ,,néco” vazngjsiho je informace o diagndze brana z n¢kolika pohledl. Je ocekavéana
s netrpélivosti a zaroven nadéji, ze se tuSeni nenaplni. Zaroven je to jistota v obdobi
nejistoty. Je to Sok a uleva najednou. Jak to €loveék piijme, zalezi na individualnim
ptistupu k zZivotu. Jak se s touto informaci seznamili a pfijali participanti ve vyzkumném

Setfeni, bude nyni popsano a rozebrano.

Pacientka A

Pacientka byla vySetfovana pro své potize v nemocnici, a jak sama vypovida:
ntam byl ten problém, Ze vlastné oni pordad neveédeli co mi je.* (A6) Tato doba, pred
stanovenim diagndzy byla naplnéna nejistotou a brala ji jako problém. Sama jiz tusila,
ze se bude jednat asi o vaZnou nemoc a jiz si vyhledavala informace o takové nemoci,
presto jesté doufala, Ze se to nepotvrdi. ,,Clovék porad jesté, tak néjak pocitd s tim, Ze se
to treba nevyjde.” (A 13 — 14) Pacientka obdrzela diagnézu z tst 1ékafte, ktery si ji
zavolal. Po informovani, ze ma roztrouSenou sklerozu, citila beznad¢j, coz doklada
slovy: ,,se mi sesypal cely svet.” (A 15— 16)

Pro dokresleni dalsiho vyvoje pfijimani diagndzy zde uvedu, ze pacientka patii
mezi lidi, kteti maji svlij zivotni styl postaven na divéte v sebe i ostatni lidi, je
pozitivné a aktivné zalozend, ma silnou vili k zivotu. Jakmile pacientka uz védéla,
jakou nemoci je nyni zasazena, zaujala, zd4 se, kladny postoj k nemoci, ktery vyjadrila
slovy: ,,clovek musi bojovat.”“ (A 16) Pozd¢ji, ale jesté uvadi: ,jd jsem z toho mela
strasny strach.” (A 22) Toto vyjadifeni uvadéla, kdyz popisovala, Ze se mélo zacit jednat

o 1é¢be€ nemoci.
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Prvni pfijeti diagndzy sice méla za sebou, ale ¢ekalo ji nyni vice informaci o
tom, jak se bude dal po zjisténi nemoci, pokracovat. Pacientka uvadéla, ze ji v této fazi
velmi pomohlo, Ze byl pan doktor vstéicny a mluvil klidné a pravdivé: ,piisobil tak
uklidnujicim dojmem, Ze prosté ja jsem pak uz neméla vitbec z nic¢eho strach.” (A 22 —
23) Pacientka byla o vSsem, co bude nasledovat, dobfe instruovand a dostala dostatek
informaci, jak bude dal 1é¢ba pokracovat. Prvni dojem z nemoci, ktery brala jako Sok:
10 byl ten prvni s5ok,” (A 33) se diky pfistupu 1ékait i sester ve zdravotnickém zafizeni,
ale mozna taky tim, Ze sama pacientka byla zdravotni sestra a uméla se v tomto
prostiedi a informacich orientovat 1épe nez laik, rozplynul a za¢ala pomalu nemoc
ptijimat: ,,nepripadalo mi to, ze jsem najednou tézky pacient.* (A 32 — 33)

Jeji reakce na prvni zpravu o diagnéze byla, da se fict, standardni. Prvni pfisel
Sok, beznadéj a po ziskdni dalSich pravdivych informaci, vlidnou formou, se zacala
zajimat o to, jak to bude dal, co se dal bude dit: ,,prvni Sok uz jsem méla za sebou a pak
uz jsem rikala, zZe teda budu zkouset se divat, jak jsou na tom ostatni, co by mi mozna
mohlo pomoct. “ (A 39 — 41) O své nemoci se svéfila jen nejblizsi roding, a to manzelovi
a dcefi. Dokazuje to slovy: ,,spis jsem si to nechdvala pro sebe, nikomu jsem nic
nerikala.” (A 37 — 38) ,,S manzelem a s dcerou. Jinak ne. Jinak s nikym. “ (A 44)

I pro ¢loveéka s nevylécitelnou nemoci, jakou je roztrouSena sklerdza, je lepsi
dozvédét se diagnézu hned nez nejistota, kterd je pfi vySetfovani potizi nebo pii
zastirani a mlhavém informovani z ust 1ékatfe. Pacientka se s riznymi potizemi trapila
jiz delsi dobu a tak popisuje, Ze ta nejistota byla horsi nez ta skute¢nost potom. ,, Byl to
sice Sok, ale uz jsem vedéla co mi je, coz si myslim je pro kazdého clovéka daleko

lepsi.© (A 52 — 53)

Pacientka B

Pacientka méla prvni pfiznaky né&jaké nemoci a hned vyhledala 1ékate, jak sama
uvadi: ,,tak jsem nemeskala, sla jsem si ke svému doktorovi.” (B 4 — 5) Po zjisténi
diagn6zy nadorového onemocnéni, vyhledala specializované pracovisté dale od svého
domova, protoze neméla ditvéru ve zdravotnické zatizeni v misté jejiho bydliste. Tam ji

piijali, operovali a oznamili vysledek této kurativni 1écby. Toto pacientka vyjadiila
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slovy: ,, tak tam byla rakovina.“ (B 10) Reakci na tuto zasadni informaci v jejim zivoté
popisuje takto: ,, kdyz mé to rekl, rekli, jako, tak to je jasné, Ze to bylo, to bylo takové,
takové blbé to bylo.* (B 10-11)

Pacientka B je nyni v situaci, ze takovou zkuSenost S podanim nepiijemné
zpravy o jejim zdravotnim stavu, ma za sebou jiz potieti. Takze ma zkuSenost a nahled
nad prozivanim V takové situaci a K prvnimu zjisténi jesté¢ dodala: ,,ale tak poprvé si
Feknete, tak ma to plno lidi, Ze, tak se z toho dostanu aj ja, ze? (B 11 — 12) V tomto
useku rozboru mé napada otazka: ,,Kolik ¢lovék unese Spatnych zprav?“ Jak je vidét,
prvni straSna zprava se po dalSich a mozna trochu horSich zpravach, uz nezdé natolik
hroziva. Ptesto je z vypovedi znat, Ze to pro pacientku nebylo jednoduché. Vypovida o
tom i fakt, Ze se chtéla ujistit o spravnosti diagnostikovani a ptala se jinych 1ékait, jestli
se nespletli a zda je to opravdu tak, jak ji informovali. Doklada to slovy: ,,tak ja jsem si
Sla k druhé doktorce, takze ja jsem se zeptala té druhé, abych védéla (smich) jestli je to
presné, tak jak oni, jak to Fikaji nebo on jak mi to rekl, zZe, jsem byla takova zvédava, no
a, tak ona to rekla to samé tak.” (B 30 — 33) Ke druhé zpravé se pacientka vyjadtila
podobné jako K prvni a ptesla to slovy: ,,No a tak, podruhé jsem si Fikala, no tak, zase,
zase se to néjak udéla, tak to bude dobré.” (B 20 — 21) Tteti a zatim posledni zprava o
prub&hu nemoci pacientky, jiz byla nejtézsi, sila a pozitivni pfistup k nemoci byl silné
otfesen. ,,Ale potreti kdyz jsem se to dozvedeéla, tak to uz byl Sok, Ze, to je jasné, to uz
bylo nejhorsi. “ (B 38 — 39)

K prvni, ale i t¢ém dalSim informacim o diagndze, patii vyjadieni o pravdivosti
sdéleni od lékate, a o tom, jak je to pro Clove€ka, ktery se setkdva s nemoci, dulezité.
Slovy pacientky je to popsano takto: ,,tak ono je to mozna i dobre, jako kdyz to takto
Feknii, Ze vite, na cem jste, co a jak.” (B 30 — 31) Dulezité jsou i informace o
bezprosttednim pokracovani 1écby a pristupu lékafe, jak tyto informace poda:
.,V Olomouci tam se dozvim vsecko jako, hm nékdy ani to nechcu védét. (smich.Nez to
vstrebam, dycky (smich) ja jim aj reknu at' mé to nerika, aspon ctrnact dni nebo tak
Jjako, protoze to je moc toho. " (B 84 — 86) Pacientka B byla dobfe zasvécena do 1écby,
jak se bude pokracovat, a to i pfi dal$im zjisténi, Ze odstranéni nadoru nezabranilo

postupu nemoci. Vzdy dobie védéla, jaké md moznosti a méla Sanci se rozhodnout, jak
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chce, aby ji 1éCili. To vSechno urcité pomohlo pacientce B, aby si udrzela optimismus
a silu i v tak tézkych obdobich.

Pacientka méa pozitivni ndhled na véci i lidi kolem sebe, také na sebe samu. Ma
vuli a silu bojovat s nemoci. Nemoc se snazi piijmout, tak jak pfichdzi a smifit se s ni.
Sama se k tomuto faktu vyjadiuje slovy: ,,No, tak jsem si rikala, zZe to musim vydrzet,
(smich), no tak co se da délat, ze, mosis, mosis aj kdyby nevim co, no tak.* (B 65 — 66)
Po piijeti zpravy o tézké nemoci se svétila manzelovi a svym synim. Také informovala
i svou Sir§i rodinu. Vypovédé¢la: ,,No tak nejvic jsem se bavila s manzelem, Ze,
a s deckama, a tak s rodinou, tak s bratrama, se sestrami, taky je nas dost, tak to vite, zZe

si dojdou povykladat nebo tak jako, pomoct mé hlavne, zZe. “ (B 89 — 91)

Pacientka C

Pacientka zacala mit problémy rtizného charakteru ve v€ku 19 let. To je pted
dvaceti lety. Prvni informace o nemoci se tedy dozvidali spi§ rodi¢e nez ona samotna.
,,Oni komunikovali s rodicema. “ (C 15) Uvadi, Ze 1ékati sami nevédéli, jaka to je nemoc
a mluvili nejasné, coz je vzdy pro pacienta velmi nepiijemné a tézké. Sama pacientka
tika: ,, vzdycky rikali, Ze je tam jen urcité podezieni.” (C 16) Kdyz se dlouho pacientka
nedozvidala, o jakou nemoc se jednd, hledala néjakou jistotu a tak se na vlastni Zadost
nechala ptelozit na jiné pracovisté. Tam prodéla znovu stejna vySetieni a az tam ji fekli,
ze se jedna o roztrousenou sklerozu. Uvedla, Ze se diagnézu nedozvédéla ani tam zcela
pfesné, ale ze ji 1ékafi sdélili obecné, co by to mohla byt za nemoc. Pacientka uvadi:
,, tak néjak mluvili 0 tom, Ze jsou dva typy eresky.” (C 26)

Kdyz se pacienti dozvédi diagnoézu n&jak obecné nebo jim ji 1ékai nesdéli
empaticky a pravdivé, mohou zaujmout postoj odmitani a smlouvani. Mohou hledat
dalsi pracoviste, aby se ubezpecili nebo odstranili zlomek nejistoty, falesné nadéje, které
se mohli usadit v mysli prave z diivodu nejasnych informaci. K tomuto pacientka uvadi:
,,jd jsem spis si chtéla ovérit, jestli je to opravdu tady toto.” (C 57)

Pacientka byla pfi rozhovoru uzaviena a zdalo se, Ze ma depresivni sklony.
Reakci na diagndzu neuvedla, nebot’ se jedna o informace pied dvaceti 1éty. Velmi tézce
vzpominala, jak to vlastné vSechno bylo, coz bylo znat i na jejich gestech a mimickych

projevech — zvedala oci v sloup, zakryvala si usta a Casto kroutila pomalu hlavou. Na
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zaver celého rozhovoru si k ndm prisedla jeji sestra, kterd ji oSetfuje a vypovédéla, ze se
sestra na zacatku nemoci upln¢ uzaviela a nechtéla zit. Na otazku s kym o zacatku této
nevylé€itelné nemoci hovoftila, uvedla, ze s nikym. ,,Jd jsem asi nechtéla se o tom,

neméla potiebu se o tom rozebirat vic.” (C 45)

3.5.2 Kategorie - doba po diagnostikovani, zména kvality Zivota

e Jak to bude vypadat, aneb musim se ziucastnit?

V case, kdy uz pacient vi, jakou ma nemoc, se pomalu u¢i s nemoci zit nebo se
jesté snazi o dalsi potvrzeni, 1épe vyvraceni skute¢nosti u jinych lIékatti a zatizeni. Ale
vétSinou je to Cas, ktery patii planovani dal§iho postupu 1écby, zakrokl, terapie nebo
jiné péce. V tomto obdobi je dilezité, aby pacient dostal dostatek pravdivych informaci
od 1ékaiti o postupech a moznostech 1é¢by, aby se mohl sam rozhodnout, co podstoupi
a co se s nim bude dal dit. Pacient se v této fazi rozhoduje, zda nastoupi kurativni 1écbu,
pokud je mu nabidnuta, ktera spo€ivd a sméfuje k odstranéni pfi¢in nemoci. Jedna se
vétSinou o operativni zakroky nebo 1é€bu, kterd neni pro organismus moc pfizniva, ale
klade si za cil vratit organismus ¢lovéka alesponi do piijatelnych koleji zpét, aby ¢lovek
mohl dal vést plnohodnotny zZivot, 1 kdyZ prodélal téZkou nemoc.

Velmi se zméni kvalita zivota, ktery vedli doposud, budou to zmény jak
psychické, tak socialni, ekonomické i duchovni. Kvalita Zivota obsahuje bio-psycho-
socialni podminky, osobni uspokojeni, diistojnost, vaznost a ptiméfeny zdravotni stay.*®

Jak tuto fazi prozivali participanti vyzkumného Setfeni je popséano dale.

Pacientka A

Pacientka uvadi, Ze zména po diagnostikovani byla velikd, protoZe byla zvykla
velmi namahavé pracovat psychicky a dlouho, a nyni ji doporucovali piestat s tak
namahavou praci a zvolnit. Popisuje to slovy: ,,bylo mi doporuceno radikdilné zmeénit

Zivotni styl (smich).” (A 68 — 69) Zasahlo to hlavné jeji profesni Zivot a byla nucena

3 VORLICEK 1998, s. 299.
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zménit zaméstndni. Zistala sice stdle v pracovnim procesu na plny uvazek, ale jen
kratce, protoze nemoc ji nedovolila ani toto tempo a musela si snizit ivazek. Pacientce
nemoc ovlivnila hlavné kvalitu zivota v oblasti ekonomické, tuto skutecnost popisuje
slovy: ,.tak jsem Sla opravdu rapidné dolu, financné.* (A 89 — 90)

Dale popisuje, Ze se ji utuzily vztahy v rodin€é mezi manzelem a dcerou: ,, Hmm,
vztahy, ja bych rekla, ze se spis utuzily.” (A 99) Vztahy se SirSi rodinou popisuje taky
jako dobré, nijak jim tato jeji nemoc neublizila.

Rozhodovani o dalsi 1écbé nebo postupu 1écby ji pomohl vyiesit 1€kat, ktery ji
navrhl, co budou aplikovat, protoze byla jeji nemoc jiz v pokrocilém stadiu, takze prvni
postup nijak nemohla ovlivnit a divétovala 1ékafti: ,,rozhodnuti, to bylo prosté na nem.
(A 132) Tato prvni lé¢ba pacientce A nezabrala a musela se rozhodovat o dalsi 1é¢bé,
ted’ jiz s 1ékafem vice probirali, co by ji mohlo pomoci zmirnit postupovani této, zatim,
nevyléCitelné nemoci. Pacientka to popisuje slovy: ,.,fakze jsme to tak probirali a bylo mi
doporuceno, prijala jsem to.” (A 136 — 137) Co znamenalo pro pacientku pfijmout tuto
[éEbu, popisuje na doprovodnych symptomech, které jsou s touto nemoci a jeji 1é¢bou
spojeny.

Na co si musi zvyknout pacient s roztrouSenou sklerézou, popisuje pacientka
takto: ,,nechténé zakopavat, vypadavaji mu véci z ruky, ee, unava, hroznd unava*“ (A
141 — 142), nejvic unava, tézkost v nohdch, zakopadvani, to, Fikam ty, to Ze neudrZite,
Jjemnd motorika.” (A 144 — 145) Té&zkosti projevovala také mimikou tvafe, naklonem
téla a ptiznaénymi gesty. Aby mohl ¢lovék porozumét témto symptomiim, pomohou mu
k tomu informace o nemoci, o prubéhu vedlejsich ucinkd 1é¢by od 1ékait a oSetiujiciho
personalu. Pacientka vysvétluje, Ze jim nejdiiv nerozuméla a zlobilo ji, ze je takto
negramotna. Vedle jednotlivych symptomi dale uvadi, ze potiebovala i ¢as k tomu, aby
jim porozuméla. Uvadi: ,, nevédeéla jsem, proc¢ mi to nejde, a az postupem casu vlastne,
az, az jo clovek k tomu dospéje, Ze, zZe je to viastné nasledkem nebo spis je to diisledek
toho, co mi je.” (A 150 — 152) Doprovodné piiznaky 1écby zajisté zméni kvalitu zivota
po fyzické strance, protoze pacientka popisuje, ze zaziva bolest a oznacuje ji jako
chiipkové ptiznaky: ,, obrovské bolesti, jak kdybyste mel ted hned, jste dostal chripku,
bolesti kloubii, bolesti celého tela.* (A 164 — 165)
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Pokud ma pacient velké problémy pfi 1écb€ nemoci, miize uvazovat o zméné 1é¢by nebo
péce, ale ne vzdy to lze, nebo je jind mozna eventualita k dispozici. Zména 1é¢by pfti
této nemoci neni jednoducha a pacientka A vypovédé€la, ze muze zménit 1é¢bu, jen
pokud ma dv¢ ataky béhem jednoho roku. Nyni se Vv takové situaci ocitla a zménila

pavodni 1é&bu za jinou. Ceka, jak bude tato nova 1étba zabirat.

Pacientka B

Zména prozivani po diagnostikovani vdzné nemoci je patrna u kazdého pacienta.
Pacientka B popisuje, jak ji ovlivnila rakovina kvalitu Zivota v oblasti fyzické, stézuje
si, ze nemize nic udélat, je velmi unavena a nic nejde. ,,Hm no tak, ovlivnilo dost,
protoze to se enom leZi, nic se nedéla, odpociva vecné, protoze jste unavend, takze aj
kdybych chtéla tak nemozu nic délat, protoze to nejde, ze.“ (B 101 — 103) Z celkového
projevu (pomlky v promluvé, sklonéni hlavy) bylo znat, Ze je to pro ni jedno z tézsich
témat, nebot’ byla vZdy zvykla na neustalou aktivitu a ¢inorodou préci.

Zménu uvadi i v ekonomické oblasti, protoze si zvolila 1é¢bu daleko od domova
a nedostava zadné prispévky nebo néjakou financni podporu na tuto cestu a doprovod.
Ptala se na to u své obvodni 1€kaiky a vypovida, Ze nedostala nic, protoze vyuziva 1écbu
mimo své bydlisté. Popisuje to slovy: ,,Ze se to nezvidda, zZe to madte penize, ja tam
Jjezdim kazdych ctrnact dni a treti tyden jako a kazdé tri tydny idu na to na chemo, takze
to je dost penéz.” (B 132 — 134) Rozhodnuti o misté, kde bude 1é¢ba probihat udélala
pacientka B hned na zacatku po nalezeni nadoru, a jak popisuje, volila velmi rychle:
,kdyz mate takovii diagnozu, tak si i rozmyslite velice rychlo.” (B 139) Svého
rozhodnuti nelituje, naopak velmi si zafizeni pochvaluje a hodnoti jej kladné. ,,Tam je to
dobré, hm, tam vsecko vam reknou a co chcete tak to vam jako daji nebo tak.* (B 151)
Kvalitu zivota v oblasti vztaht ovlivnila nemoc také, a to tak, ze se semkli, jak uvadi
pacientka: ,,No tak to urcite, to sa semkne vic a vSecko, hm.* (B 183)

Rozhodovani o zptsobu 1é¢by pacientce usnadnili Iékaii ve zdravotnickém
zatizeni poskytnutim informaci, které si mohla doma rozmyslet a zvolit. Uvadi: ,,mohla
jsem si vybrat, tak ja jsem si vSecko doma prostudovala, precetla jako, co tam bude

takové nebo takové a ja jsem si to tak vybrala sama no.” (B 198 — 200) Lécba nebyla
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tak ucinna, aby se nemoc znovu neprojevila a tak musela pacientka znovu piemyslet, co
dal a popisuje to slovy: ,,No a podruhé zase, no a tedka potreti to, to uz mé ani tak
nedali na vybranou, protoze ja jsem, ja jsem rikala, at mé neco daji, at’ uz zkratka néco
zabere. (smich).” (B 205 — 206) Po tfetim zji$téni, ze je znovu nutné pokraCovat
v aplikaci chemoterapie, uz pacientka vykazuje znamky rezignace, je to pro ni bolestivé
(prikyvnuti, slzy) a klade si otazky: ,,jako to uz si reknete, pane boze proc.” (B 207,
209)

Symptomy, které provazeji tuto vaznou nemoc a jeji 1é€bu, velmi ovlivni
prozivani kazdého dne. Po chemoterapii jsou bolesti, zvraceni, slabost a tunava.
Pacientce pomahaji zvladat symptomy ve zdravotnickém zafizeni aplikaci takové
chemoterapie, kterd zmirni pfiznaky, které uvedla ve zdravotnickém zafizeni, protoze
kazdy ¢lovék je ma jiné. Pomohou ji také prasky od bolesti a pomoc rodinnych
prislusniki, ktefi za ni délaji vSechny domaéci prace. Uvadi, ze by nic nezvladla udélat.
LKdyz je mé Spatné tak ja si vezmu prasek od bolesti a zaspim to.* (B 217 — 218) ,,Nic
nedélam no cely tyden, ctrndct dni.” (B 219)

Pacientka C

Pacientka C uvadi dobu po diagnostikovani jako izolaci, kviili nemoci pfiSla o
praci a o kontakty s pfateli, ztratila moznost vykonavat ¢innosti, které méla velmi rada.
K tomu dodava: ,,jak se clovek izoloval doma, tak ztracel viastné ty pratele kolem sebe
a to jeste je problém, Ze jsem vlastné nebyla zaméstnana v prdci, byla jsem izolovana
doma.” (C 93 — 94) Slovo izolace se objevuje i ve vztahu k zjmovym ¢innostem:
»dostala jsem se do takové izolace (mald pomlka), Ze viastné jsem nemohla cist, co byl
muyj konicek vidycky (pomlka).” (C 105 — 106) ZhorSeni kvality zivota po strance
ekonomické citi az nyni, protoze po diagnostikovani nemoci byla mlada a bydlela
s rodici, kteti ji podporovali, dostala plny invalidni diichod. Invalidni diichod ma doted’,
avSak dnes ma svou vlastni rodinu se dvéma détmi, proto je finan¢ni situace horsi.
I kdyz uvadi, ze se o tuto stranku Zivota nestara a prenechala to svému manzelovi, citi,

ze finance chybi, kdyZ potfebuje néco koupit nebo dat détem, tak ji manzel upozorni, Ze
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musi pockat. Je to patrné ze slov: ,,co jsem Zila s rodici, jsem neméla problémy myslim,
Ze az ted mam problém, ted’ to citim, je to horsi no.” (C 125 —127)

Vzhledem ke vztahim se pacientka vyjadiuje, Ze je to pro nemocného clovéka
problém, onemocnéla mlada, neméla partnera. Dokladaji to jeji slova: ,,pokud je clovek
zdravy, tak ma ve vsem daleko vétsi moznosti, Ze pak je vsechno daleko horsi.* (C 132 —
133) Piesto, Ze ma tuto nevylécitelnou nemoc, nasla si partnera a ma dvé déti, uvadi, ze
je rada, ze je ma, ale je to tézké. Mam pocit, Ze se pacientka s nemoci nesmiftila, potad ji
bere jako velky problém a omezeni v zivoté. Sebe samu hodnoti takto: ,.Ja si myslim, Ze
ted’ mé to prosté nejde, ¢im vic jsem doma, ¢im vic se izoluju od lidi tak tim se nékdy
stahuji sama do sebe a pak mi ta komunikace déla problém. (C 146 — 148)

Rozhodovani o 1é€bé nemoci ji nebylo umoznéno a 1é¢bu ji Iékafi urcili. ,,Bych
Fekla spis, ze mi tu lécbu urcili, toto vam ted nasadime, toto budete uzivat.” (C 161)
Lécba této nemoci piindsi dalsi komplikace, pacientce se pii 1écbé jednim lékem ptidala
osteopordza a po aplikaci soucasné 1écby proziva velkou tnavu. Symptomy, které
pacientce zkomplikovaly Zivotni situaci, proziva tézce, ma deprese. Zménu 1é¢by nikdy

nepozadovala, ani o ni neuvazovala.

3.5.3 Kategorie - podpora a péce

e Co se stane, kdyzZ se zicastnim?

Pacient je rozhodnuty piiyjmout lécbu své nemoci, zaziva fyzickou bolest,
mnohdy osamoceni a stradani. Diky 1é€bé proziva riizné symptomy, se kterymi se uci
byt, zvyka si na to, Ze je nyni jeho zivot jiny. Jakou podporu a péc¢i nyni potiebuje, je

patrné s vypoveédi participantii ve vyzkumném Setieni.

Pacientka A
Pro pacientku je velkou podporou, kdyz ji okoli nepfipomina jeji nemoc

a piijiméa ji takovou, jaka je. Na otdzku o podpotfe odpovida: ,,Co vaimam jako
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podporu? To, zZe mi to nikdo nepripomina.* (A 217) Vnima svou nevylécitelnou nemoc
jako normalni onemocnéni a rada by, aby se k tomu stavélo 1 okoli, nechce, aby ji nékdo
litoval: ,Jo, Ze vds nikdo nelituje.” (A 218) , Nikdy nelitovat. Spis tak jako, spis
S nadsdzkou, jo, protoze to je pro mé daleko vic.” (A 224 — 225) Duchovni podporu
pacientka odmitd, nepotiebuje ji.

Podporu od statu nebo néjaké soukromé sluzby nevyuzivd, jen na zacatku
onemocnéni si vyhledavala informace na internetu a byla spojena se sdruzenim pro lidi
s roztrousenou sklerozou Roska, ale nyni nic takového nenasla a uvadi, Zze to chybi.
Dokléada to slovy: ,, prosté od toho statu asi moc nedostanem (smich). Takze spis, spis to
beru tak jakoze pomoz si sam.* (A 244 — 245) Psychickou podporu nalezla pacientka
v roding a v kamaradce, kterd je stejné nemocna a pokud potiebuje, zavola ji a proberou
své starosti a problémy spolu. Psychologa ani psychiatra zatim nepotiebovala.

Poskytnuti podpory pro jiného ¢lovéka si predstavuje tak, ze by poradila, aby
nemoc piijal a snazil naucit Sni zit, i kdyz nemoc klade prekazky. Jeji slova: ,,Zivot
nekonci tim, Ze onemocnis, ale prosté musis se na to divat tak, Ze je to takova zkouska.*
(A 271 — 272) Znovu zduraznila, Ze se ¢lovek nesmi zadit litovat.

Podporu pii fyzické bolesti hleda hlavné v tom, ze si na bolest najde néjakou
pomoc sama, nebere analgetika a radéji voli jinou moznost. Popisuje to takto: ,,Nohy,
ony teda boli, ony jsou tezké, boli, ale najit si néjakou zabavu, kdy na to zapomenete,
a nebo najit ulevovou polohu, ktera vam vyhovuje.* (A 295 — 296)

Jakou maji podporu lidé, ktefi o ni pecuji nebo ji davaji podporu? Tak na tuto
otazku odpovédéla takto: ,,Jd bych rekla, Ze ani ne. Aspon teda o Zadné nevim.” (A 314)
Podporu od zdravotniho personélu vnima, ze tam kde se 1€¢i, je velmi dobré a setkala se
jen s kladnym pfistupem. Vypovida o tom takto. ,,/ikam, pohoda, klid, Zadné, Zdidné
stresovani, vSechno bude dobry, vsechno je prosté jo, pozitivni pristup, pozitivni ndlada.
Zadné stresovani kdyz je nds tam na té chodbé tieba dvacet, tak sestiicka porad
usmeévava, prosté a pohoda, jo, takze, jako to je hrozné dulezité. Ja si myslim, Ze pro

kazdého pacienta.* (A 326 — 329)
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Pacientka B

Podporu ma pacientka u své nejblizsi rodiny, stard se o ni manzel, synové
a sestry. Je rada, Ze je ma a bez jejich pomoci si nedovede zivot piedstavit. Na otazku,
od koho ma podporu se vyjadtila takto: ,,Tak z domu, od manzela, décka, tak ta rodina
no.“ (B 285)

Nejvic by uvitala podporu finan¢ni, protoze ji byl dan invalidni ddchod, a je
slozité finan¢né zvladnout 1€cbu a chod domécnosti zaroveil. M4 obavy ekonomického
razu. Socialni podporu zatim zddnou nepocitila, jednou zadala o finan¢ni pomoc, ktera
ji byla zamitnuta a tak nyni jiz nechce dal o néco prosit. Podporu v oblasti domaci péce
nevyhledavala, protoZe ma oporu v rodinnych pfislu$nicich. Pacientka to popisuje takto:
,, Tak jsem chtéla ZTP kartu jako, abych tFeba do toho autobusu mohla viézt a ja nevim
vSechno, takovii kartu, vsak nemam to napsané na cele, ze jsem nemocnd (smich) jo
nebo treba kdybych chtéla jit si zaplavat nebo, to mate takové slevy, ze, nebo do divadla
nebo do kina nebo ja nevim kde, no viibec nic.* (B 266 — 269) Psychickou podporu ma
také v rodin€ a psychologa nepotiebuje, jak uvadi: ,, tak jd psychologa ani nepotiebuju,
ja su takovd, Ze si to takto neberu néjak moc.* (B 290) Pomaha ji i duchovni podpora
Boha, neni asi pragmaticky kiestanka, ale sem tam si zajde do kostela, také ji pomaha
modlitba. Potvrzuji to jeji slova: ,.tak vecer dycky se ¢lovek pomodli nebo tak Ze, Fikam
pane boze (smich) dej mi silu (smich).“ (B 347 — 348)

Podporu jinému c¢lovéku s podobnou nemoci by poskytla asi timto zpisobem:
,No tak, zZe zkrdatka musi bojovat a tak ddle a chce to aj o tom mluvit.*“ (B 314) Podle
své zkuSenosti, kterou snemoci ma, bylo pro ni dilezité brat slova lékaiti vazné
a poslouchat jejich rady a doporuceni. M4 velmi dobré zkuSenosti s oSetfujicim
personalem. VZdy ji ochotné a pravdivé informovali, a tak by radila 1 ostatnim, aby:
,tak aby poslouchal v té nemocnici nebo ty doktory jako, co oni rFeknou.* (B 326)

Podpora pro jeji ptibuzné, ktefi ji nyni pomahaji, je zase v roding, protoZe si o
této nemoci hodné povidaji, pacientka jim vSechno objasiiuje, néktefi si sami zasli na
rizna preventivni vySetfeni. Na otazku, zda oni maji podporu, tedy odpovida: ,,A tak to

spis ja jim tak povykladam (smich) vsecko.” (B 338)

47



Pacientka C

Pacientka vyjadiuje, Ze je pro ni nejvétsi podporou rodina, manzel
a Buh: ,,Podporu, da se rict od rodiny, ta se mi snazi pomdhat, od manzela, duchovni od
Boha (pomlka).“ (C 209 — 210) Duchovni podporu vnima velmi intenzivné a vice se o
ni rozpovidala. Je znat, ze je to pro ni dilezita podpora. Ma zkuSenost s pomoci
a podporou od socialnich pracovnikli, kdyz méla malé déti. ,, To jsem akorat, kdyz jsme
bydleli ve Veseli, tak tam dochazeli z charity, chodili pomahat, kdyz jsem méla tu
druhou holc¢icku, chodili a pomahali v domdcnosti. *“ (C 201 — 202)

Psychickou podporu od Iékarii nema, kazdou navstévu Iékafe vnima, jako
kontrolu stavu, ne podporu. Chtéla by, aby 1ékaii mé&li vice Casu na pacienta, vice si
s nim povidali, porozuméli mu a naslouchali jeho potiebam. Ptiznava, Ze i S takovym
ptistupem se u né¢jakého 1ékare v minulosti setkala. Vyjadrila to témito slovy: ,,Meét ten
cas porozumeét, naslouchat jim, jenze se stava, Ze vétsinou ti doktori ten cas nemaji
(pomlka) a tak setkala jsem se s doktory, ze se snazili na rovinu rict, a vlastné poradit.*
(C 223 - 225) Doporucila by zdravotnickému personalu, aby byl ohleduplngjsi
a trpéliveéjsi. Lidé, ktefi pracuji ve zdravotnictvi, by méli umét povzbudit a citit
S nemocnym.

Poskytnout podporu ¢loveéku, ktery se nyni tieba setka s podobnym osudem, Si
pfedstavuje tak, Ze by mu radila, aby si zachoval vnitini vyrovnanost, optimismus
a odvahu. Sama pfiznava, ze takovy pfistup je velmi tézky. Uvadi, jak ona sama s tim
bojuje: ,,4si jo, (pomlka) ja to ted vidim tieba sama u sebe, zZe jsem, (pomlka) hm ono je
tezke jakkoliv chtet, ono je to tezké pochopit to, vzit se bych rekla vzit se do toho
nemocného.” (C 232 — 233) Podporu pii zvladani fyzické bolesti vyhledava spi§ sama
V sob¢, popisuje, ze se to musi vydrzet nebo preckat, prasky na bolest nebere. Pomaha ji

také manzel.
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3.5.4 Kategorie - prognoéza, pocity

e Co kdyz to nezvladnu?

Nadgje je v clovéku potad, je variabilni a pfizplisobuje se momentalni situaci,
kterou Clovék proziva. Pokud nema ¢lovék nadéji, je to jako by uz nezil. I kdyz se
clovek dozvida o nevylécitelné nemoci, podstupuje 1€cbu, terapii, dalsi vysetieni, porad
si udrzuje nadé¢ji, ze to bude dobré, ze 1ékaii ptijdou na to, jak s nemoci bojovat a vyhrat
nad ni. Mize se tedy zdat, ze informace o progndéze nemoci a jejim pokracovani,
zaséhne pacienta natolik, ze potom ztrati nadé€ji a podlehne depresivnim staviim. Takova
mylna presvédCeni vedou lékare, oSetfujici persondl nebo pifibuzné k tomu, ze se
o progndéze nemluvi. KdyZ se pacient na prognoézu zeptd, vétSinou se na otazku
odpovida obecné, prevede se do legrace nebo se ji lidé snazi vyhnout. Jak je dulezité

o progndze a pocitech kolem nemoci mluvit uvadeji participanti v rozhovorech.

Pacientka A

Pacientka vypovédéla velmi krasné poselstvi, a tak jsem se rozhodla jej tady celé
uvést a nedélat z n&j vytah, aby se neztratilo kouzlo, které je ve vypovédi uvedeno.
., Takze, v prvni Fadeé kdyz zjistite co vam je nebo kdyz je vam recend ta diagnoza, ja
vim, Ze ono se to hrozné dobre rika tedka uz s pohledem, s pohledem x let zpét, ale ja
jsem byla ve stejné situaci a myslim si, Ze prosté ten prvni Sok vas prejde, jo. Pak
zjistite, zZe jsou na tom lidi jesté hur, takze viastné nehroutit se, nehdzet flintu do Zita,
postavit se tomu prosté celem, protoze vsichni se vam snazi pomoct, aspon teda mé se 10
stalo, moznd jsem méla to Steésti, ale myslim si, Ze to je to nejdulezitejsi, jo, protoZe v ten
moment, kdy Feknete jsem nemocnd, jsem nemocny a prosté ted se o mé starejte, tak to
je to nejhorsi, protoze, to, to si myslim, protoze v u eresky je strasné diilezité pozitivni
mysleni, jsem zjistila. Nebat se toho, co bude, ale spis, spis planovat, jo, vSechno
planovat, abyste vedel, Ze pristi rok pojedu, ja nevim, pojedeme, budeme délat to,
budeme delat to, prosté porad myslet dopredu, protoze jakmile lehnete a ziistanete leZet,

tak ta nemoc uz si vas uz potom vezme a to si vezme kazdého jakakoliv nemoc nejenom
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roztrouSena skleroza. Takze brdt to tak jako, jako kazdou jinou nemoc. Nic jiného.“ (A
333 — 345)

Smysl vyzkumného projektu DIPEx vidi pacientka v podpoie lidi, ktefi si hledaji
informace na internetu, ale specifikovala by jeho pfinosem v tom, Ze je potiebné mluvit
o pocitech a prozitcich, které lidé s nemocemi maji. Vyjadiila to slovy: ,je to dobre
udelané nebo, jo, zZe viastné se tam nespecializuji na onemocnéni jako takove, ale spis
na pocity a na zkusSenosti lidi.* (A 355 — 356) Jaké méla pocity ona, béhem doby od
zaCatku nemoci do ted’, uvadi, ze se setkala s bezmoci a nyni se jiz s nemoci smifila:
,Bezmoc, to bylo prvni, Ze s tim nemiizu nic délat (smich) sama. A tedka postupem casu
smireni.” (A 359 — 360)

PremySleni o budoucnosti je u pacientky samoziejmé, ale nijak se na ni
nepiipravuje. Mluvili s manzelem o tom, co bude, ale nijak to nepfipravuji, ani nefesi.
Nema zadné zvlastni ptani nebo tuzby, které by si jesté chtéla splnit, uvadi: ,,Prosté zit
ten zivot, tak, tak jak prichdzi.” (A 376)

O tématu smrti pfemyslela, ale nijak dopodrobna to nefesi a nezabira si to, ze by
méla zemfit. Se smrti pocita a vi, Ze musi jednou zemfit, ale nijak se na ni nepfipravuje.
Jeji slova kolem tohoto tématu byla: ,,ano zemru, ale néjak to neresim, ze bych se bala
nebo, ze bych kwili tomu nespdvala nebo, ne, ne.” (A 385 — 386) Na zavér rozhovoru

pacientka dodava: ,, Nemoci Zivot nekondéi. Asi tak. Spis zacind, to je vSechno.“ (A 392)

Pacientka B

Pocity, které mé pacientka pii proZivani nemoci, kterd ji potkala, nepopisuje
konkrétné, uvadi: ,,.Je to takové, takové hrozné no, takové (pomlka) co ma clovek délat?
Nic. Musi jenom vérit, ze to bude dobré.” (B 343 — 344) O budoucnosti pfemysli a radi
se 0 ni spiS se svymi syny, protoze manzel tuto diskuzi odmitd. Manzel stale véri, Ze to
dobte dopadne. Jeji slova vypovidaji takto: ,,Budoucnost tak, to spis to co je tedka, to co
je tedka no.” (B 354) O smrti pfemysli a znovu se bavi na toto téma se syny. Je Si
védoma, ze tato situace muize nastat. Uvadi: ,,protoze to se miize fakticky den ze dne se
moze neco stat, ze, tak clovek by mel byt na to trochu pripraveny, ale pripraveny na to

nikdy neni, ale myslite tak, premyslite ze.” (B 361 — 363)
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Své poselstvi nebo posledni slova v rozhovoru vyjadrila pacientka takto: ,,bojuj,
stoji to za to Zit nebo néco takového v tom smyslu no, tak co jiného, Ze? (smich)“ (B
366 — 367)

Pacientka C

O pocitech, které méla pacientka béhem prozivani nemoci, mluvila jako o
pesimismu. Ze zacatku jesté méla nadéji, ze nedopadne jako lidé, které vidéla kolem
sebe v nemocnici nebo jinde a méli stejnou nemoc v pozdnim stadiu. Véfila, ze ona se
vyléci. Nyni vidi, Ze jeji situace neni dobrd a tak uvadi, ze je pesimista. Jeji slova
k tomuto jsou: ,,Nevim mozna jsem takovy pesimista ted, no ja nevim, co bude dopredu,
(pomlka), ze zacatku byl clovek takovy, Ze to piijde dobre, ale kdyz videél treba kolem ty
nemocné lidi, kteri jsou na tom horsi, tak jsem rikala, mé se to stat nemiuze, to budu
lepsi nez oni a ted’ kdyz vidi, Ze se to postupné stava opravdu, tak se stdva takovym
pesimistou. “ (C 302 — 305)

Vyznam webovych stranek vyzkumného projektu DIPEx vidi v tom, Ze to mize
mnohym lidem pomoct. Jeji tvahy o tomto projektu jsou nasledujici: ,,Pokud by to bylo
pro né poucné a dalo jim néco, tak by to bylo prinosné, nécim je to obohatilo, tak to jo.*
(C 299 - 300)

V budoucnosti by chtéla participantka jesté cestovat a délat véci, které méla
rada, ale pesimisticky s hotkym tsmévem dodava, ze to uz nejde: ,Ja bych se chtéla
dostat tak do sveta, jezdit, cestovat, jezdit na kole, behat, hm, co vlastné nemuzu ted'.*
(C 310 — 311) O dalsi budoucnosti nebo progndze neptemysli a nechce o ni premyslet.
Jeji odpovéd’ byla hodné strohd a jasna: ,,Ne, jda myslim, Ze nepremyslim o tom
(iismev).” (C 313) I kdyz byl na konci této odpovédi tsmév, byl to spiSe smutek.
Vzhledem k pesimismu a depresivnim sklonim pacientky jsem vynechala v rozhovoru
otazku kolem smrti. Zvazila jsem, Ze by to nebylo vhodné.

Jeji posledni poselstvi nebo dodani v rozhovoru je takové: ,,Pidala bych, aby se
nasel ten lék, na tu roztrousenou sklerozu, aby ti lidi, kteii se trapi s touto nemoci, aby
byli vyléceni, aby ta véda pokrocila, Ze bych se toho dockala, ja bych to pidla vSem

4

tém stejné nemocnym jako ja.“ (C 315 — 317)
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3.6 Vysledek vyzkumné sondy

Zamérem vyzkumného Setieni bylo zlepSit pochopeni zkuSenosti, kterou maji lidé
s nevylécitelnou nemoci, s podporou a se zdravotni péci. Pii zjiStovani dat jsem
pokladala tcastnikim vyzkumného Setfeni otazky dle piipravené¢ho scénare, které jsem
Vv analyze rozc€lenila na Ctyii kategorie. Nyni bych chtéla shrnout vypovédi participantt
se vztazenim k jednotlivym kategoriim.

U kategorie diagnostiky se participanti shoduji, Ze prvni informace o diagndze je
hodné¢ zasahly. Dvé pacientky uvadi, ze pro né byla té¢zkd 1 doba pfed stanovenim
diagnozy, ktera je udrzovala v nejistoté, coz povazovali za nepfijemné. Tento pocit
odeznél poté, co jim Iékati sdélili skuteCnou diagnézu. Pravdivé avSak zaroven
empaticky informovat je v téchto piipadech, zda se, vice nez zadouci.

V kategorii po stanoveni diagndzy se shodné pacientky vyjadiuji, Ze jim nemoc
hodné zmeénila kvalitu zivota. Dvé pacientky uvadi, ze pocitily zménu k hor§imu po
finan¢ni strance a vSechny se shodly na zméné kvality prozivani po fyzické strance. Dvé
pacientky vypovédeély, ze se jim utuzily rodinné vztahy. V otdzce rozhodovani o 1écbé
méla hned od zacatku moznost volby jen jedna pacientka, jedna mohla prodiskutovat
a rozhodnout 0 své 1é¢bé az u zmény lécby. Jedna pacientka vypovida, ze se do
rozhodovani o 1écbé ani nezapojovala. Z vypovédi vyplyva, ze pro Cloveka, ktery se
»musi Uc€astnit 1écby zavazné nemoci, je v€tSsi mira ucasti na rozhodovani o 1écbé
pifinosnéjsi. Citi vétsi uspokojeni z faktu, ze ma pravo se rozhodnout sam.

Kategorie podpory vnimaji v§echny pacientky u své rodiny, manzelt a déti. Dvé
mluvily, ze by potiebovaly finan¢ni podporu. Jedna pacientka vnima jako nejvétsi
podporu, kdyz ,,ji lidé berou jako by nebyla nemocnd* a nelituji ji. Dvé se shoduji, Ze
maji podporu u Boha. Ani jedna z nich nevyuZziva podporu psychologa. Jedna vyuZila
pomoc a podporu socialnich pracovnikil, a to kdyz méla malé déti, ted’ jiz ne. Shodné
uvedly, ze jejich nejblizsi, kteti o né€ pecuji, Zadnou podporu nevyuzivaji. Ani o takové
podpote neslysely. Kazdy ¢lovek v tizivé zivotni situaci hledd podporu. Tato podpora se
muze lisit druhem, formou i tim, jak Casto ji ¢loveék v tisni vyhledava. Jedno maji vsak
tito lidé spolecné, a to, ze podporu potiebuji.

Jinym lidem, ktefi se mozna setkaji s nevyléCitelnou nemoci, by tucastnice
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vyzkumného Setfeni poradily, Zze se musi bojovat, brat tuto skutecnost pozitivné a
zachovat si vnitini vyrovnanost. Shodn€¢ uvadély slova povzbuzeni. Co se tyce
zdravotnického personalu, vyslovuje jedna pacientka pozadavek, aby byli vstiicnéjsi,
uméli naslouchat a vice mluvili s pacienty. Dvé pacientky m¢ly velmi dobré zkusSenosti
s osetfujicim personalem. Hodnotily jej velmi kladné.

Prognoza, pocity a budoucnost, to byla témata posledni kategorie. U vsech tii zen
je prognodza jejich nemoci neblaha, piesto si dvé z nich zachovaly nadé&ji a upiraji se
k tomu, aby byl dalsi pribéh nemoci bez vaznych komplikaci, véfi 1ékaiim a maji
smysl zivota. Jedna pacientka se nesmifila se svou nemoci a je nyni pesimisticka
k prognoze, nad¢ji, ale stale ma. V&, Ze se najde 1€k, ktery ji vyléci. O budoucnosti dvé
pacientky pfemysli, avSak neztrdci na ni pozitivni nahled. Otazku kolem smrti uz
probrali s rodinou a vi, Ze je dulezité, o tom mluvit. Nijak je to zatim nezasahlo. U jedné
pacientky je budoucnost zatim tabu, nechce o ni mluvit. Otazku kolem smrti jsem s ni
z tohoto diivodu neprobirala.

Pti rozborech rozhovorl vyvstala dalsi skutecnost, a to, jak je dilezity zivotni
styl, ktery ¢lovék ma od svého détstvi pfijaty. U dvou pacientek je jasné patrné, Ze
diveétuji jinym lidem, maji divéru i sami k sobé, maji pozitivni ndhled na okolni svét,
Kk praci i lasce. Jejich pfijeti nemoci, dal$ich postupti a piekazek pii 16€bé dokazuje, ze
se lidé s timto Zivotnim stylem, 1épe vyrovnavaji s fazemi prozivéani tézkych Zivotnich
situaci a snaze se dostanou do faze pfijeti. U ¢lov€ka s negativnim pohledem na svét
kolem néj a tim 1 negativnim pohledem na sebe je horsi pfijimat piekazky, které jim
zivot nastavi. Nevidi, Ze to neni nemoc, kterd jim vSechno vzala, ale jen oni sami si
brani prozit kvalitné Zivot, 1 kdyZ se s nemoci setkaji.

Na zavér bych chtéla upozornit na tskali ve vyzkumném Setfeni. Pies velkou
snahu se mi nepodafilo ziskat vétsi pocet participantd, a tak data Setfenim ziskana nelze

nijak zevseobecnit.
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ZAVER

Prozivani ¢lovéka je velmi rGznorodé¢ a zaroven jedinecné. D& se zkoumat
zZ riznych pohledl a vztahovat k riznym situacim. V mé diplomové préci je cilem snaha
o pochopeni prozivani ¢lovéka V situaci, ktera neni jednoduchd, ale neni ojedinéla.

V teoretické Casti je popsan Clovék a jeho jedinecnost, pfechod ze zdravého
cloveka k pacientovi a také jeden z aspektl, pro¢ je Cloveék nazyvan pacientem, a to
nevylécitelnd nemoc. Pomoci odborné literatury se snazim najit odpoveédi na otdzky,
které vyvstavaji lidem s nemoci. Otazka: ,,Pro¢ zrovna ja?* se nejvice vaze se zacatkem
onemocnéni, a tak hledam odpovédi, jak se piijima takova informace, jaké ptichazeji
zmény a co ovliviiuje zpusob, jakym tuto informaci c¢loveék zpracuje. V otazce
rozhodovani o dal$im postupu po diagnostikovani, se skryva odpovéd’, co vSechno
pomuze pacientovi v této fazi. Co se d€je Snim samotnym, co potiebuje od 1ékart
a oSetfujiciho personalu. Popisovana je také podpora rodinnych ptislusniki a podminky,
za jakych je jejich pomoc pfinosna. V zavére¢né kapitole teoretické Casti se zabyvam
progndzou a nade¢ji u nevylécitelné nemocného ¢loveka.

V praktické ¢asti je popsana vyzkumna sonda se tfemi pacienty s nevylécitelnou
nemoci. Clenénim na &tyfi kategorie se rozdéluji ziskand data, aby bylo mozné
analyticky popsat dosavadni prozivani pacientt s nevylécitelnou nemoci. V jednotlivych
kategoriich jsou uvedeny vypoveédi Gcastnikl a v zadvérecném vyhodnoceni je popséano,
kde se jejich prozitky shoduji anebo rozchazeji.

Sezndmeni se s odbornou literaturou na toto téma bylo pro mne velmi uZzite¢né
a hodnotné. Vazim si vSech odborniki, ktefi pracuji na vyzkumnych projektech kolem
paliativnich a umirajicich pacienti. Mam za to, Ze je tato Cinnost piinosna nejen pro
samotné pacienty, pro jejich blizké, I¢kate €1 oSetiujici personadl, ale taktéz pro celou
laickou vefejnost, nebot’ systematicka vyzkumna ¢innost této problematiky povede
k lepsimu pochopeni prozivani a zivota s nemoci, ke zlepSeni péCe o tyto pacienty

a taktéZ k postupnému odkryvani tohoto dnes jeste stale tabuizovaného tématu.
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Prace s participanty byla pro mne hodné pou¢na a pfinosna, protoze jsem méla
moznost hovofit s lidmi, kteti maji za sebou té€Zkou Zivotni zkusenost a pocitila jsem
jejich silu a odvahu hledat stale nadéji a smysl zivota. Dékuji za vlidné ptijeti v hospici
Citadela Valasské Mezifi¢i a hospici sv. Alzbéty v Brn€. I kdyZ se mi nepodafilo ziskat
V jejich zafizeni pacienta, byli ke mn¢ vstiicni a pozorni.

Napsanim diplomové prace na téma prozivani paliativnich a umirajicich
pacientll jsem ziskala nahled do prozivani a piiblizila jsem se pocitim lidi v takovém
zivotnim useku. Mym cilem bylo piiblizit tyto zkuSenosti i jinym lidem a véfim, Ze se
mi to podafilo. Na zavér pouziji slova jedné z participantek: ,, Zivot nemoci nekonci, ale

zacind.
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Priloha ¢. 1

Scénar rozhovori s pacienty paliativni péce

Hlavni cil: aby participant vypovédél svlj zivotni ptibéh od chvile, kdy zacaly jeho
zdravotni problémy az po soucasnost

Uvodni otazka: mohl/a byste mi detailné fici, jak zadaly vase zdravotni problémy a jak
se vse vyvijelo az po soucasnost?

Snazte se, aby toho participant fekl nejvice, aniz byste jej preruSovali. K tomuto ucelu
muzeme pouzit: slovni a neverbalni souhlas, zopakovat posledni fe¢ené slovo nebo
myslenku ve formé otazky, aby Sel participant ve své vypovédi hloubéji, shrnout to, co
fekl, abychom vid¢€li, zda jest¢ néco doplni nebo uptesni, ptipadné pokracovat
Vv né¢jakém zajimavém aspektu, o kterém mluvil piedtim, a vy jste nechtéli pferuSovat nit
jeho hovoru. Doporucuje se personalizovat scénafi rozhovoru anotacemi a/nebo ptat se
podle dat a specificnosti konkrétniho ptipadu a podle toho, co vime z telefonického
kontaktu s participantem.

Tematické okruhy
Je mozné, ze nékterych okruht jste se jiz dotkli v prvni ¢asti rozhovoru s otevienou
otazkou. Tyto okruhy slouzi jako scénaft, pokud vedeme vice strukturovany rozhovor.

1. ObdrZeni diagnozy
Jak jste se dozvédeli, Zze mate tento problém? (jaké to bylo, kdyz vam tekli, ze vase
nemoc je nevylécitelna?)
Co vam tekli? Kdy vam to tekli?
Kdo vas informoval?
Jak to bylo fe¢eno?
Co vam fekli, ze se stane?
Co vam tekli o péci, kterou budete potiebovat?
Jak jste reagoval?
S kym jste o tom mluvil? (rodina, ptatelé, profesionalové ve zdravotnictvi)
Jak myslite, Ze vas informovali? Myslite, Ze jste byl schopen porozumét informacim,
které jste dostal?
Jaky typ reakce/podpory jste obdrzeli od rodiny, ptatel, zdravotnickych profesionali?
(podpora, povzbuzeni, obavy...)

2. Co nasledovalo po diagnostikovani
Jak to ovlivnilo vas zivot (den za dnem)?
Jakou péci jste obdrzeli?
Jak myslite, Ze to ovlivnilo kvalitu vaseho Zivota (well-being)? Va§ rodinny, sociélni,
sexualni, ekonomicky a profesni Zivot. Jak to ovlivnilo vase vztahy?
Mluvilo se o prognéze?



3. Péce/lécba
Jak vas zacali 1é¢it? M¢l/a jste moznosti volby?
Jak 1€¢ili riizné symptomy, které se u vas objevily?
Zpozoroval/a jste né¢jaké vedlejsi ucinky této 1€Cby?
Stalo se vam, Ze jste danou 1écbu chtél/a opustit nebo zménit?
M¢l/a jste potize se ziskanim potiebné 1€¢by?
Potieboval/a jste pomoc s aplikaci n¢jakého typu 1€cby?
Byl/a jste vybaven pro domaci lécbu?
Jaké zkuSenosti mate se zdravotniky a pracovniky socidlni péce, kteii dochazeji za
pacienty domu? (fyzicka péce, praktické rady, emocni podpora, podpora pecujicich
¢lenti rodiny)

4. Podpora
Od koho jste obdrzel/a podporu? (rodina, pratelé, profesionalové ve zdravotnictvi,
duchovni sluzba, soukromé a obecni sluzby, sdruzeni, podptrné skupiny...)
Jaky druh podpory jste potieboval/a? (fyzickou, psychologickou, finan¢ni, emo¢ni,
duchovni...)
Jak myslite, Ze by se mohla zlepsit podpora pro jiné ve stejné situaci, jako jste vy?
Jak byste podpofil/a n€koho, komu pravé sdélili stejnou diagnézu? Co byste mu fekla?
Vychdzite-li ze svych vlastnich potfeb, myslite, Ze by se néco mohlo fesit lépe
(pfistupovat k tomu 1épe)?
Obdrzel/a jste néjaky typ podpory pti zazivani fyzickych bolesti?
Mate obavy ekonomického razu?
Obdrzel jste né&jaky typ finanéni podpory?
Mate obavy o vasi rodinu?
Maji ti, ktefi o vas pecuji, n¢jaky typ podpory?
(otazka pro pecujici: mate n¢jaky typ podpory?)
Jaké rady/doporuceni byste dal/a zdravotnickym profesionalii ohledné zlepSeni péce o
osoby ve vasi situaci a ohledné toho, jak podavat informace o tomto druhu zdravotnich
problémii? (napt. Co bylo uzite¢né pro vas? Co pro vas nebylo uzite¢né?)
Jakou radu byste dal nékomu, koho pravé diagnostikovali se stejnym zdravotnim
problémem (co byste mu fekl?)
Povazujete stranku dipex za uZite¢nou? Proc?

5. Chcete dodat jesté néco?

Jaké pocity jste proZival/a od chvile, kdy zacaly vaSe zdravotni problémy az doposud?
Jak si prejete uspotadat svlij dalsi Zivot? (co cheete délat, kde a s kym chcete byt atd.)
Pomohl vam né&jaky druh viry (ndboZenské, filozofické)?

Jak si prejete uspotadat vase posledni véci?

Rozluéte se a pode€kujte za Cas a ochotu. Vysvétlete, co bude nésledovat: prepsani
rozhovoru a jeho predani do archivu nebo vytisténi a zaslani postou nebo e-mailem
(podle prani), aby participant mohl rozhovor/¢ast rozhovoru zrevidovat nebo fici,
abychom nepouzili n€kterou ¢ast toho, co bylo feceno. Dale spole¢na analyza rozhovort
s lidmi v podobné situaci a shrnuti obsahu na internetovych strankach (pouze Casti —
videoklipy, ne kompletni rozhovory).



Priloha ¢. 2

Informovany souhlas

Pro vyzkumny projekt: ProZivani nemoci a konce Zivota u paliativnich pacientii

Obdobi realizace: 1.3.2013-31.12. 2013

Regitelé projektu: Doc. Peter Tavel, Ph.D., Mgr. et Mgr. Lenka Fojtova, PhDr. Iva
Polackova Solcova, Ph.D., Ing. Eva Dubovska

Jméno vyzkumnika:

VéZend pani, vaZeny pane,

obracime se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je zkoumani
prozivani nemoci a konce zivota u paliativnich pacient. Prostfednictvim informacnim listu
Vam byly predstaveny zakladni informace o vyzkumu. Z ucasti na vyzkumu pro Vas vyplyvaji
urcité vyhody, ale i rizika, se kterymi jste byli seznameni. Pokud s tcasti na projektu souhlasite,
ptipojte podpis, kterym vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlasenim.

Prohlaseni

Prohlasuji, ze souhlasim s Gi¢asti na vySe uvedeném projektu. Vyzkumnik/vyzkumnice mne
informoval/a o podstaté vyzkumu a seznamil/a mne s cili, metodami a postupy, které¢ budou pfi
vyzkumu pouzivany, stejné tak jako s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na projektu
vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané idaje budou pouzity jen pro ucely vyzkumu a ze
vysledky vyzkumu mohou byt publikovany.

Mél/a jsem moznost vSe si fadné, v klidu a v dostate¢né dlouhém obdobi zvazit, mél/a jsem
moznost se vyzkumnika zeptat na vse, co jsem povazoval/a za pro mne podstatné a potfebné
veédét. Na tyto mé dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpovéd’. Jsem informovan/a, ze
mam moznost kdykoliv od spoluprace na vyzkumu odstoupit, a to i bez udani divodu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti originalu,
Z nichz jeden obdrzi moje osoba (nebo zakonny zastupce) a druhy vyzkumnik.

1. Potvrzuji, Ze jsem si piecetl/a informacni list, tykajici se vySe uvedeného
vyzkumu a porozumél/a mu. M¢l/a jsem moznost klast otdzky a tyto mi O
byly uspokojivé zodpovezeny.

2. Jsem informovan/a, ze moje Gcast v projektu je dobrovolna a Ze mam
moznost bez udani divodu kdykoliv od spoluprace odstoupit, aniz by O
byla dotéena ma lékarska péce nebo ma zakonna prava.

3. Jsem informovan/a, Ze prislu$né udaje shromazdéné v prubéhu vyzkumu
mohou byt pouZzity univerzitnimi pracovniky pro tcely revize a analyzy

a tam, kde je to relevantni. Souhlasim, aby tyto osoby mély piistup k -
zaznamim mé ucasti v tomto vyzkumu.
4. Prohlasuji, Ze souhlasim s ucasti ve vySe uvedeném vyzkumu. O
Ucastnik:
Jméno a pfijmeni (tiskacim) Podpis Misto Datum
Vyzkumnik:

Jméno a ptijmeni (tiskacim) Podpis Misto  Datum
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Priloha €. 3

Prepis rozhovori

Pacientka A, pani Marcela, vék 49 let, bydli na vesnici v rodinném domé, ma dospélou
dceru, je vdana. Diagn6za — roztrouSena skleréza.

Tak, ja bych se chtél zeptat, jak jste dostala tu diagnozu, jak jste se to dozvédéla,
Ze mate tento problém, jak to bylo, jak vam to Fikali napf., Ze je ta nemoc
nevylécitelna?

Tam byl ten problém, ze vlastné oni potadd nevédéli co mi je, a po lumbalni punkci,
doporucil pan doktor, aby se jeSt¢ udélala magnetickd rezonance a po té magnetické
rezonanci uz bylo vlastné jasné, ze uz jsem prodélala n€kolik téch atak, takze uz da se
fict, ta diagndza byla potvrzena. (pomlka) Aa, jak to bylo?

Co vam rekli?

Co mé tekl pan doktor, pan doktor si mé¢ teda zavolal a fekl, Ze se jedn4 o roztrouSenou
sklerozu, ale vzhledem k tomu, ze uz jsem, tak troSicku tusila, ze néco takového se
bude, tak jsem se troSi¢ku rozhlizela uz, co mé ¢ekd, co bude, ale ¢lovék porad jesté tak
n&jak potita s tim, Ze to tieba nevyjde. Ze to bude, Ze to bude Gplné néco jiného, Ze to
bude néco banalniho (smich). A kdyz mi to teda fekl, tak v prvni moment se mi sesypal
cely svét. A, pak jsem si fekla, ze vlastn¢ ¢lovék musi bojovat, (smich)takze tim padem
to zacalo vSechno, ten koloto¢, byla jsem poslana do fakultni nemocnice do Olomouce,
tehdy k panu doktoru MareSovi, ktery si mé¢ objednal, pozval si m¢, vysvétlil mi, co je
roztrousend skler6za, co se mnou bude, jak se bude léCit nebo lépe feceno lécit
zpomalovat prab¢h té nemoci, no a, tak to vlastné v§echno zacalo.

A jak vam to rekl?

Kdo? Pan doktor Mares? A, ja jsem z toho méla strasny strach, ale on na mé pisobil,
tak uklidiiujicim dojmem, Ze prosté, ja jsem pak uz neméla viibec z niceho strach, jako
fekl mi, Ze, jak mi to fekl? Ze se jedna o nemoc o, které se toho moc nevi nebo vi, ale
nevi se jak vznika a, Ze pofad hledaji nové a nové cesty k tomu, aby se aspoil podatilo
tu nemoc zastavit nebo pozastavit.

A co vam Fekl, Ze se stane nebo, Ze jaka péce bude nasledovat?

No v mém piipadé rovnou nasadil injekéni 1€¢bu, takze ja jsem byla vlastné po druhé
navstéveé instruovand o aplikaci injekei, 1éky jsem Zadné nebrala, jenom jsem méla
moznost, vlastné¢ podpirné 1éky na roztrousenou sklerézu, de facto jsem mohla
vitaminy, tro$i¢ku dietu néjakou, abych prosté se podivala na internetu i co jeste,
dostala jsem brozurky. Bylo, bylo to takové, nepiipadalo mi to, Ze jsem najednou tézky
pacient, jo, Ze prosté téch lidi tam bylo vic, to byl ten prvni Sok, kdyZz jsem se to
dozvédé€la, tak to ano, ale pak kdyZ uz jsem byla v tom RS centru, tak to uz bylo takové
trosicku jiné.

A jak jste reagovala, uz jste néco povidala, jak jste ?

Jak jsem reagoval, no fikam, jako spiS, spi$ jsem si to nechavala pro sebe, nikomu jsem
nic netikala, manzel samoziejmé to védél, dcera to védela, ale néjak jsem to netesila, jo,
prosté tikala jsem si, Ze, Ze se k tomu né&jak dopracujeme, jo, Ze prosté ten prvni Sok uz
jsem méla za sebou a pak uz jsem fikala, Ze teda budu zkouset se divat, jak jsou na tom
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ostatni, co by mi mozna mohlo pomoct, a ze budu teda velice poslouchat toho pana
doktora. (smich)

S kym jste o tom jesté mluvila?

Kromé¢, kromé pana doktora? S manzelem a s dcerou. Jinak ne. Jinak s nikym.

Cili nejblizsi rodina?

Jenom, ano, jenom manzel a dcera, aspoil ze zacatku.

Myslite si, jak vas informovali, myslite si, Ze to bylo spravné, co si myslite o tom?
Cely ten pribéh.

Ja si myslim, Ze je to dobfe, kdyZ se to ¢lovék dovi, kdyz vi co mu je, protoze daleko
VEtsi je ta nejistota. Jo, ze kdyz nevite, co vam je a porad tapete, protoze vlastné ja jsem
méla takové podobné problémy nebo ptiznaky uz delsi dobu a poiad se neveédeélo, co se
déje. Kdyz uz teda, byl to sice Sok, ale uz jsem védéla, co mi je, coz si myslim, ze pro
kazdého Clovéka je daleko lepsi.

A myslite si, Ze jste dostala dostatek informaci?

Ano. Ano.

A jaky typ podpory jste jesté dostala, rodina nebo podpofrilo vas jesté néco tehdy?
Tehdy? Manzel. Brali jsme to tak néjak jako, jako, je to nemoc, néco se s tim bude
délat. Jinak jsme to nefesili.

A pak néjaka podpora prisla?

Ehm, podpora, fikdim mé hrozné pomédhalo to, protoze v tom RS centru jsou vSichni
uzasni. Jo, ten ptistup, nejenom lékafi, ale sestticek, jo, Zze vas prosté berou, tak jako
normalné, ze tam neni zadny problém, ktery, na cokoliv se jich miizete zeptat, cokoliv
vam, jo, fikdm, velice pfijemni, vSichni.

Jdeme na druhé téma. Co nasledovalo po diagnostikovani. Co vas ovlivnilo, vas
Zivot, jak vam to ovlivnilo vas Zivot den za dnem. Co se vlastné zménilo ve vaSem
Zivoté?

No, zménilo se hodné. ProtoZe pied tim jsem dé€lala praci, kterd vyzadovala hodné Casu,
psychického vypéti a to mi bylo doporuceno, Ze teda bych uz neméla. Takze mi bylo
doporuceno radikdlné¢ zmeénit zivotni styl, (smich), odpocinek, vic odpoc€inku, vic, vic
klidu, jak bych to tfekla, vic pohody. Min stresi, takze, protoze de facto, tady toto
vSechno pfispiva k roztrouSené skleroze. Takze zpomalit. To byla nejvétsi rada, takze
jsem musela zménit zaméstnani. A vlastné, da se fict, Ze skoro tfi roky jsem pracovala
na plny Uvazek, pfesto Ze vlastné mé diagnostikovali roztrouSenou sklerézu. Po
injekcich, které jsem dostala jako prvotné, tak bohuzel, ty mé nezabiraly. M¢la jsem
hned nésledné asi dvé nebo tfi ataky, takZe mé& byla zménéna 1é¢ba, po hospitalizaci a
po aplikaci ,,solu medrolu®, pak se to tak troSicku malinko ustalilo s tim, Ze (pomlka)
jsem bohuzel musela zase snizit ivazek, protoze uz uz to bylo takovy takova zatéz, ze
uz proste, uz to télo odmitalo (smich), i tu, i tu mensi zatéz, kterou jsem uz méla.

Jak se zménila Vase kvalita Zivota?

Kvalita zivota? No, da se fict, Ze ani ne. Ani ne, protoze ja jsem to pojala tak n&jak,
dokud muzu, tak jedu naplno (smich) a kdyz uz nemizu, tak zpomalim a odpocinu, jo
takZe, ja se snazim, né Uplné vypinat, to ne, to ne, ale v ramci moznosti n¢jak extra se
neomezuju. Jo takze, to Ze chodime na dlouhé prochézky, to zZe né¢kam jedeme, jedina
nevyhoda je teda, Ze nesna$im absolutné slunicko. To je u mé problém, takze
Vv 1été(smich) jsem potad n¢kde vevnitt. TakZe jsem porad krasné bila.

Jak se zménil Vas socidlni zivot? KdyZ beru do uvahy rodinny Zivot nebo
ekonomicky.
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Ano, hodné€, hodné, protoze vlastné tim, ze jsem piestala dé€lat tu praci, kterou jsem
délala, ptesla jsem na min placenou a pak jsem jesté musela snizit vlastné ivazek, tak
jsem Sla opravdu rapidné¢ dolii, finan¢né, ale jinak jako, diky tomu, Ze manzel mé
podrzel tak jako, jsme to tak néjak zvladli.

Intimni oblast, intimni Zivot nebo sexualni Zivot vam to néjak zménilo?

Ne, ne, ne vibec ne. To jsme néjak nefesili, protoze, samoziejme kdyz jsem v obdobi
ataky, tak jako, tam, tam clovék neméa naladu vibec na nic. Takze tam, tam vlbec ne,
ale jinak jako viibec mé to neovlivnilo nijak.

Cili, jen ta ekonomicka oblast?

Ta, nejvic. Ta, nejvic. Hm

Vztahy se néjak zménili? Vtahy ostatni?

Hmm, vztahy, ja bych fekla, ze se spis utuzily. Jo, ze prosté jsme zjistili, ze jeden na
druhého se mizeme vic spolehnout.

V rodiné?

Ano, ano. Kdyz jsem potom fekla rodicim, protoze po urCitém case samoziejmé,
nejenom rodi¢tm, ale i sestie, tak nejdiiv vlastné oni nevédéli o co se jednd, protoze
tehdy to jesté tak az nebylo, takZe sem jenom vysvétlila, o co se jednd, no a fekla jsem,
ze prosté, Ze to bude vSechno v poradku. J& jsem to néjak nerozebirala, takze az potom
po Case, kdyZ maminka tfeba zjistila co, kdyz to vidi v televizi, protoze uz jako
roztrousend skleroza je, jak bych to fekla, uz se vic rozkrylo, jo, ze opravdu téch
onemocnén téch nemocnych je daleko, daleko vic nez bylo pfed x lety, protoze ja jsem
vlastn¢ dostala roztrousenou sklerézu ve véku, kdy uz se neptedpokladd, ze by
roztrousena skler6za to mohla byt. Takze po té, vic po té Ctyficitce, takze hm jako, ale
néjak, néjak to nerozebirame. Jo, prosté ano dcera ma roztrousenou sklerézu, sestra ma
roztrousenou sklerozu, ale néjak to (smich) néjak prosté se v tom nepitvame. Tak to
feknu.

A mluvite i o prognéze? Mluvilo se o tom?

Hmm, no, ano. Samoziejmé¢, Ze se mluvi, a samoziejmé, ze jsme o tom mluvili, protoze
u kazdého je ten priibéh roztrousené sklerdzy daleko jiny. Protoze, hmm nékdo, nékdo,
nikdo nemiiZe Fict, kde ta ataka zasahne vlastné v tom mozku potom ten nerv, jo,
ktery, ktery, co se stane, takZe snazim se spiS vyhybat takovym stresovym situacim,
snazim se zdravée (ji)zit, jo, vitaminy a takové véci, aby prosté ta progndza... M¢la jsem
kamaradku, kterd uZ zemfela, byla o dva roky star$i neZ ja a ta diagndza u ni byla Gplné
stejna, ale méla uplné jiny pribéh, jo. Mam kamaradky, které prosté, kdyz lehdvam,
nékdy se potkame v nemocnici nebo na u v tom RS centru, tak kdyz se potkavame, tak
je vidét, tieba po piil roce, po roce, ze vétSinou se malinko zhorSujeme, jo, ale bereme to
tak né&jak, jo, ano zhorSuje se to. (Smich) Ale, ale, ja to teda aspon tak beru, Ze prosté
zhorsuje, ale je to prosté jesté potfad v takovych mezich.

Mohlo to byt i horsi, Ze?

Ano piesné tak, mohla jsem dopadnout i hiif. Pfesné. To jste fekl hezky. (smich)
Pojd’me jesté k té 16¢bé. Jesté jednou. Jak Vas zacali 1€¢it? Mohla jste se néjak
rozhodnout? Méla jste néjakou mozZnost volby?

Tehdy mé pan doktor fekl, ze nej, pro mé v situaci, protoze ja uz jsem, kdyz mé to
zjistili, prodélala vlastné uz tii ataky, takZze pro mé by byla nejvyhodnéjsi 1écba
avonexem. TakZe tam vlastn€ tam néjaka, n¢jaké rozhodnuti to bylo prosté na ném, ano,
ale potom, kdyz teda uz se zjistilo, ze teda mi ten avonex nezabird, a Ze jsem méla dalsi
ataky, tak uz jsme to probirali, co by bylo, tehdy v té dobé toho az tolik zase moc
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nebylo, ale ja teda ne-nemutzu fict, Ze tomu tak nerozumim, ale na ten mij typ, nebo na
tu Skatulku, ve které jsem byla tak zase byly mozna dva druhy, jo, takze jsme to tak
probirali a bylo mi doporuceno, pfijala jsem to a nelituju toho, protoze de facto od té
doby uz, uz jsem na tom rebifu furt

Symptomy?

Symptomy, To uz, to uz pozndm na sob¢, kdyz uz se blizi ataka, protoze to uz ¢lovek, ja
jsem méla hned ze zacatku, to zacalo tak, ze vlastné ¢lovek zane nechténé zakopavat,
vypadéavaji mu véci z ruky, ee, Uinava, hrozna unava, to je u mé to nejhorsi, prosté
vydrzet ten osmihodinovy cyklus, to je pro m¢, jo, to pfijdu domt, lehnu a spim. Ale
jinak, jinak takové ty symptomy, fikdm nejvic tnava, tézkost v nohach, zakopavani, to,
fikam ty, to ze neudrzite, jemna motorika, navlict jehlu, to uz to uz nejde, a nebo
nausnice si nasadit to je taky problém, ale vSechno se to dd cvikem a prosté tim
cvienim, vSechno se to da zvladnout.

A pred tim jste jim nerozuméla a ted’ jim rozumite?

D4 se fict, ano, protoZe ¢lovek si na to musi zvyknout, de facto, protoze pfed tim mé to
néjak piipadalo, Ze jsem negramotnd, ze mé to nejde, nevédéla jsem, pro¢ mi to nejde, a
az postupem casu vlastné, az, az jo Clovék k tomu dospéje, ze, Ze je to vlastné
nasledkem nebo spis je to disledek toho co mi je. Takze uz se s tim Clovek tak néjak
naucil zit a ze zacatku kdyZ jsem se vztekala, tak ted’ uz meé to prosté viibec nevzrusuje,
prosté to neudélam tak feknu: ,,Tatko, pojd’ mi dat tu ndusnici do ucha* a nebo jdu bez
nausnice a je to vyfeSené. (smich)

Mate néjaké vedlejsi ucinky té 1écby?

Ano, ano. Hned ze zacatku pfitom Avonexu, tak mé upozoriioval pan doktor na flulaj
priznaky coz jsou vlastné chiipkové ptiznaky. Je to to, Ze po aplikaci té latky, ja teda
jsem se naucila pichat si vzdycky na noc, protoze ty pfiznaky u mé teda byly hodné,
hodné silné. Tak i presto, Ze prosté jsem se snazila byt v pohod¢, v klidu po té injekei,
tak mé tfeba kdyZ jsem si nevzala praSek od bolesti nebo nemohla jsem dlouho usnout,
tak Ctvrtku prasku na spani, tak me v noci vzbudila zimnice, ale takova, ze prosté vam
klepou zuby, Gplné¢ vam cvakaji, ne Ze by vam bylo zima, ale prosté to je takovy ten
ties, obrovské bolesti, jak kdyby jste, mél ted” hned, jste dostal chiipku. Bolesti kloubt,
bolesti celého téla. TakZe to me délalo po kazdé té injekcei, nastésti ten Avonex se pichal
jednou za tyden, takze jednou za tyden se to dalo v pohod¢ piezit. A pak vlastné kdyz
jsem presla na ten Rebif, tak tam jsou podobné piiznaky, taky jsou tam ty flulej,
no po pul roce mély ptejit, nepresly do ted’ka ( smich) Ja nevim, co jsme se bavili u
nékoho to je u nékoho ne, ale zase neni to pokazdé. TakZe snaZim se vyhybat
analgetikiim, praSkiim na spani, prosté co nejmiil zatéZovat organismus, ale hold n¢kdy
se stane, Ze prost€ vas to fakt vzbudi, trva to asi téch patndct minut, neZ nez to nez
prosté se rozklepany, manzel ze zaatku mé potad piikryval, protoze si  myslel, ze
opravdu je m¢ zima, ale to nebylo viibec tim, prosté¢ to, to neslo ovladnout, takze, ale uz
jsem si na to zvykla, ale to jsou priivodni pfiznaky prosté téch intra injek¢nich 1écby.

A chtéla jste 1é¢bu zménit?

No ono to neni tak jednoduché (smich), protoZze ono zase téch 1€kt neni tolik, ale ted’
bohuzel jsem méla dvakrat po sobé znovu tu ataku coz jsem predtim skoro dva roky
neméla, takze pan docent dosSel k ndzoru, Ze teda tam bude asi potfeba zména té 1€cby.
Takze ted’ cekdme vlastné po kontrole uvidime co bude, protoze ted mam za sebou
dvakrat aplikaci Solumedrolu, v lednu a ted’ka v bfeznu, takze se uvidi, co bude dal.
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A méli jste nékdy nahodou takovy pripad, Ze jste chtéla zménit 1é¢bu, ale byla
nedostupna, Ze napriklad vim povédéli, Ze to by vam pomohlo?

Ano, ano m¢la. (smich) méla probirali jsme to, bohuzel thradova vyhlaska pojistovny.
Bylo mi feceno, Ze pokud nemate béhem jednoho roku dvé ataky, nemate narok na
zménu 1écby. Takze 1 kdyz vite, Ze vam ta 1éCba nezabird, tak pokud nemate dv¢ ataky,
nemate narok na zménu 1écby

Cili vlastné vy byste mohla zménit 1é¢bu

Ted, ted’ uz jo, to byla ale shoda ndhod, protoze ja jsem jesté navic prodélala chiipku,
takze to byla ziejm¢ dasledek té druhé ataky, protoze to jsem vlastné byla doma, ale
jinak bych narok nem¢la.

Jste vybavena doma, pro domaci lé¢bu?

Jiste, injekce v lednicce (smich), ano vzdycky jednou za tfi mésice jezdim do Olomouce
si pro injekce, které samoziejm¢ musi byt v lednicce, v chladu. Kdyz nékam tteba
cestujeme, coz se d¢je malokdy, tak vlastné mam na to, vSechno jsem dostala vybaveni,
tak abych si mohla nachladit, dat injekce do chladu, prosté a picham si teda tfikrat tydné
ten rebif. Takze tam uz vlastné, to uz se tyka jenom mé¢, takze vecer krasné¢ vezmu,
pichnu injekci a je to bez problémii.

A mate néjakou zkuSenost se zdravotniky nebo socialnimi pracovniky, ktefi vas
navStévuji doma?

Ne, nikdy

Nechodi k vam nikdo?

Ne, ne, ne jest¢ jsem to nezazila.

Nepotiebujete nikoho?

Tak, vzhledem k tomu, Ze jsem sestii¢ka zdravotni, tak asi, asi to nikoho ani

nenapadlo, bych fekla, teda (smich).

Aha, tak vlastné ty injekce si miiZete pichat kviili tomu, Ze jste zdravotni sestra?
Ne, ne, ne, kazdy, kazdy, 1 kdyz neni zdravotnicky pracovnik, tak je vlastn¢ zaskoleny
Vv RS centru a existuji aplikatory, které vlastné kdyz ten ¢lovék ma obavu si tu injekci
pichnout, protoZe to je samoziejmé, Ze kazdy €lovek se boji injekce, tak jsou takové
vlastné automatické, néco jak, jak pero inzulinové, které vam automaticky cvakne,
takZe, jako musim fict, Ze velice to postoupilo, tady ta injekéni. Ja to teda nepotiebuji,
takze u mé neni, m¢ zaucili jednou, abych védé€la jak se to, kde se to ma pichat, ze mam
stfidat, ale jinak, jinak nepotiebuji zadné.

Dobfre, piijdeme na dalsi oblast. To je podpora. UZ jsme o tom mluvili, podporu,
myslim emocionalni a viibec, to co vnimate a slySite. Co jste vnimala jako podporu
nebo vnimate jako podporu?

Co vnimam jako podporu? To, Ze mi to nikdo nepfipomina. Ze to prosté bere kazdy
jako normdlni onemocnéni. Jo, ze vas nikdo nelituje. To je pro mne podpora. Jo, Ze
prosté vas bere jako normalniho ¢lovéka. Vétsinou teda to lidi viibec nepoznaji, a kdyz
to teda poznaji, tak se mé& zeptaji tieba, tebe boli nohy nebo tebe boli zada, tak feknu jo.
Jo, to znam, to zndm, no tak to je supr. Manzel ten to bere tak jako kdyZ tfeba jsem
chodila velice Spatné¢ jednu dobu, tak jsme to brali jako tak jestli budem oddé¢lavat
prahy, abychom projeli vozikem a tak, takze mi to bereme spiS§ jako takovy cerny
humor. Takze ta podpora je pro m¢ daleko, fikdm nelitovat. Nikdy nelitovat. Spi§ tak
jako, spis s nadsazkou, jo, protoze to je pro me daleko vic.

Napriklad duchovni podporu?
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No, pfiznam se, ze duchovni podporu ani tak ne, beru to, beru to spis jako, jako tu
podporu té rodiny.

Dobre a napriklad obecni sluzby nebo stat co podporuje? Myslim napriklad néjaké
soukromé nebo jak jste povidala, to eres?

Ereska, nebo roska.

Nebo stat, obec v§echno co slouZi jako podpora, mate néco takového?

Ereska. Ne vibec, s ni¢im takovym jsem se nesetkala, ale pro mé ta Roska, kterd je
vlastné na internetu a je to sdruzeni vlastné z roztrouSenou sklerézou lidi, tak mé
pomohla spi§ v tom zacatku, jo kdyz jsem, kdyz jsem potiebovala zjistit néco o
roztrouSené skleroze, jak jsou, jak jsou na tom jini lidé, jestli maji takové problémy,
novinky Vv vlastn¢ v 1é¢b¢ a tady toto. To chybi, ale je pravda, Ze, tfeba co se tyka, ted’
zab¢hnu tfeba do socialni oblasti, vlastné podpora financni, ja jsem fikala, Ze jsem $la
hodn¢ dolu vlastné i s platem a takto, tak tam de facto ¢lovek, ktery se dostane do této
situace tak si myslim, ze by mél mit podporu statu, ted’ to neberu na sebe, protoze ja
jsem na tom relativné dobfe, jo, ale jsou lidi, ktefi jsou upoutani na vozicku, ktefi
potfebuji asistenci a ja nevim co vSechno a jako ¢asteCny invalidni dichod to je, to
prosté to nejde, z toho se nedd vyzit, takze , takze takto, spi§ bych fekla jenomze tak
jako hm, co si budem nalhavat, stat, prost¢ od toho statu asi moc nedostanem (smich).
takZe spis, spiS to beru tak jakoZe pomoz si sdm. Ale zase jsem vdéénd 1 za tu
injekeni 1écbu.

Dobre, uz jste povidala co by vam chybélo, ale rozSifme to, miiZe byt jesSté
psychologicka podpora, co byste jesté privitala, mluvili jsme o duchovni nebo
finanéni uZ jste povidala fyzicka. Upln& pragmaticky Zivot, co byste jeSté
poti‘ebovala?

No, vzpomnél jste psychologickou podporu, je pravda, Zze hodné mych kamaradek
vyuzivéa podpory psychologi a psychiatri. Ja teda jsem néjak se tomu vyhla, netvrdim,
7e bych ji mozna nepotiebovala, to netvrdim, ale prosté né&jak to tak, néjak, n¢jak jsem
to tak pfijala, ze prosté, ted momentalné¢ tu podporu mam v té¢ rodiné, ze nepotiebuji
néjakou, jo a kdyZ ndhodou se néco déje, tak mam velice dobrou kamaradku se, kterou
jsme na tom uplné stejné a tak to jsou pak hodinové hovory. To se pfiznam, ona je taky
z Olomoucka takZe to si volavame a kdyz je ji zle, tak ona zavola mé¢ a naopak. TakZe ta
psych psychologickd podpora je vlastné v tom, ze mdm kamaradku, ktera je stejné
nemocna.

A jak byste stejnému ¢lovéku se stejnou diagnézou tu podporu davala? Se svoji
zkuSenosti?

Jak? Spi§ bych ho podpofila v tom, aby, aby se nehroutil, protoze jako, jako tim, Ze
mate roztrouSenou sklerozu nekonci Zivot, ale musite si k tomu najit n&jaky jiny, jiny
nahled, jiny, jinou pozici, prosté, musite to vzit z jiné stranky. Eee diiv jsem jezdila na
kole, na kole ted’ka tak moc nejezdim, no tak chodim na dlouhé prochazky. Jo, takze,
prosté umét si to prizplisobit, jo nefict si nemizu jezdit na kole, tak prosté sednu doma
na zadek a hotovo, ne! Musi si ¢lovék troSi¢ku to vzit z jiné stranky. Kdyz to nejde
tudy, tak to trosku obejdu a zkusim to z té druhé stranky. To je pro, podle mé¢  teda, ja
to beru podle sebe. (smich)

A jak byste to tomu ¢lovéku fekla?

Jak bych mu to fekla? Tak jak mu to, tak jak to fikam vam, prosté zadné, Zivot nekonci
tim, Ze onemocnis, ale prosté musi$ se na to divat tak, Ze je to takova zkouska. A podle
toho jak, jak to zvladnes, tak zase se budou ty dalsi lidi, protoZe samoziejmé ten clovek
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neni sam, vzdycky mé nékoho nebo ma néjakou podporu a jenom, jenom S tim  nesmi
S tou nemoci ziistat Gplné¢ sam, protoze kdyz zlstane sam, tak pak uz to neni na
psychologa, pak uz je to na psychiatra a na prasky a to uz je Spatn¢. Hlavné se nesmite
zacit litovat (smich).

A z vlastni zkuSenosti co mate? Udélala byste néco lepsi, pro toho druhého ¢lovéka,
kdybyste méla, nebo uz jste si néco prosla v tom Zivoté? Co byste udélala, tireba
jste udélala néjakou chybu, malickou chybicku. Udélala byste jeSté néco v té
podpoie pro toho druhého ¢lovéka?

No, asi, asi to, ze --- V prvni fadé, co jsem ud¢lala velkou chybu si myslim, Ze jsem
prosté si fekla jsem sice nemocnd, ale nemlizu zpomalit, musim jet porad ve stejnych
kolejich, prosté nebat se pfiznat, ze nemuzete, jo, Ze ted momentalné si jdu lehnout a
budu lezet. A za dvé hodiny ptijdu a budu tieba zase pokracovat. A ne jet porad v kuse
kdyz uz teda nemuzete a pak uz teda je vam opravdu zle (smich). Takze to je to je
dilezité. Umét zpomalit. To je pro mé dulezité. To bych fekla jim. ,, Mizu zase napit?*

A ted’ konkrétné fyzicka bolest, méla jste néjakou podporu v tomto, jestli netrpite?
Jo takhle. Ty bolesti jsou a budou s tim ¢lovék musi pocitat. Eee nejhorsi jsou teda
bolesti nohou u toho, ale zase zase fikam u kazdého je to individualni, takze to nejde
rict, ze bych, ze bych to méla ja, protoze vim, ze kamaradka je na tom uplné stejné a
mame Uplné stejné problémy. Eee jak bych to fekla? Najit si, najit si v té bolesti prosté
polohu, kterd vam zabira, protoze analgetika nemaji dneska vibec, jo, to, to prosté, to
jsou, to jsou véci, vlastné nervil a tady toho, takze to je spiS§ pocit, ze vas ty nohy boli.
Ony teda boli, ony jsou tézké, boli, ale najit si néjakou zabavu, kdy na to zapomenete, a
nebo najit tlevovou polohu, kterd vam vyhovuje, jo. A pak jeto Vv pohodé..... Asi tak
(smich).

Mate obavy ekonomického razu?

Ano, mam, mam. Mam, protoze kdybych zistala upln¢ doma, tak zlstanu na né&jakych
plus minus Sesti tisicich invalidniho dichodu..... jo, takZe, proto jsem rada, Ze vlastné
mam moznost d€lat asponl ten pul uvazek, ktery, ktery vlastné je ted’ka vlastné, ktery
pracuju.

Nékdo vas finan¢né podporil?

Jo, manzel (smich). Ne, tak jako, jako, eee... troSku jsme se uskromnili, tak jak to jde,
jo a, a je pravda, ze jsme nikdy nebyli na dovolené, tak ted’ uz to dohanét nebudeme
(smich), a nikdy jsem po tom netouZila, takZe, ale prosté manzel musi vydat daleko vic
energie na to, aby vlastné dotahl tu rodinu, protoze tam chybi ty penize, bohuzel.

A mate néjaké obavy o vasi rodinu?

Ne, ja si myslim, Ze oni by jeli i beze mé (smich). Oni, my jsme, my jsme byli vZzdycky
vychovani nebo tak né&jak jsme byli, Ze jsme samostatnd jednotka, takze, jeden na
druhého se sice miizeme spolehnout, ale myslim si, ze, ze budem fungovat, at’ je to tak
nebo tak.

A ti co jsou kolem vas nebo o vas pecuji, ti maji néjakou podporu?

Ja bych fekla, Ze ani ne. Aspon teda o Zddné nevim. Ale mam obavy, Ze manZel by ani o
zadnou nestal. ( smich) ProtoZze my jsme, fikdm, my jsme takova samostatna jednotka,
takZe. My spiS, my spi§ davame asi neZ bereme, mam takovy dojem aspon.

Jaké rady byste dala zdravotnickému personilu, co maji délat, jak to maji délat?
Doporuceni.

Ehh, to je hrozné téZko, ale, ale to neni jenom pii onemocnéni roztrousené sklerozy, ale
u vSech onemocnéni, lidsky pfistup, chovat se k tém lidem, prosté to neni fraze, ale
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prosté zdravotnik je, to je fakt poslani. BohuZzel v dnesni dobé Spatné placené, ale je to
poslani, takze tam ten pfistup je stra$n¢ dilezity a ja musim teda fakt fict, Ze v eresku
Vv Olomouci ja jsem tam opravdu velice, velice spokojena, nejenom tam, ale i na
oddé¢leni, opravdu ten ptistup je tam skvély. Jinde nemlizu porovnat, takze nevim.

Co bylo pro vas dulezité teda v tom eresku?

Co bylo? Eee, tikam, pohoda, klid, zadné, zadné stresovani, vSechno bude dobry,
viechno je prosté jo, pozitivni piistup, pozitivni nalada. Zadné stresovani kdyz je nas
tam na té chodbé tfeba dvacet, tak sestfiCka potad usmévava, prosté a pohoda, jo, takze,
jako to je hrozné dilezité. Ja si myslim, Ze pro kazdého pacienta.

Jaké poselstvi nebo jaky odkaz by jste dali pacientiim se stejnou diagnézou

Hm, nehroutit se, ,,omlouvam se to je mlij mobil, kdyz tak ja to jenom tipnu*

Tak jesté jednou, jaky odkaz byste, zopakujte to.

Takze, v prvni fad¢ kdyz zjistite co vam je nebo kdyz je vam fecCena ta diagnoza, ja vim,
ze ono se to hrozn¢ dobte fika ted’ka uz z pohledem, z pohledem x let zpét, ale ja jsem
byla ve stejné situaci a myslim si, Ze prosté ten prvni Sok vés ptejde, jo. Pak zjistite, ze
jsou na tom lidi jesté har, takze vlastn€ nehroutit se, nehazet flintu do zita, postavit se
tomu prost¢ Celem, protoze vSichni se vam snazi pomoct, aspon teda mé se to stalo,
moment, kdy feknete jsem nemocnd, jsem nemocny a prosté ted’ se 0 me starejte, tak to
je to nejhorsi, protoze, to, to si myslim, protoze v u eresky je strasné dulezité pozitivni
mysSleni, jsem zjistila. Nebat se toho co bude, ale spiS, spi§ planovat, jo, vSechno
planovat, abyste védél, ze pfisti rok pojedu, ja nevim, pojedeme, budeme délat to,
budeme d¢lat to, prosté potad myslet dopiedu, protoze jakmile lehnete a zlstanete lezet,
tak ta nemoc uz si vas uz potom vezme a to si vezme kazdého jakakoliv nemoc nejenom
roztrousena skleroza. Takze brat to tak jako, jako kazdou jinou nemoc. Nic jiného.
Vidéla jste ty stranky DIPEX, co si o nich myslite?

Myslim si, Ze je to hodné zajimavé, je to malo rozsifené, podle mé teda jesté. Chtélo by
to mozna vétsi aby, prosté, aby o tom vic lidi védélo. Ja tfeba, nevim jak ostatni, ale ja,
kdyz jsem onemocnéla, tak jsem hledala néjakou podporu a na internetu najdete hodné
veci a prave, ze 1 ta roztrouSena skler6za ma vic, vic stranek, takze tady toto je pravda,
7e o tom opravdu nevim, nic me to, nikdo mé€ o tom netekl, ale zase na druhou stranku
je pravda, ze ten ..... zajem, o informace na internetu uz se vam pak zuzi jenom na to,
ne néco o té nemoci, protoZe to je prvni moment, ale co je nového, jo, takze pak uz
hledate spiS vyslovené co je nového, nejen v 1€€be, ale jestli nékdo zkousel néco nového
a tady tyto véci, takZe spi§ mozZna to, je to dobfe udélané nebo, jo, Ze vlastné se tam
nespecializuji na onemocnéni jako takové, ale spi§ na pocity a na zkuSenosti lidi.

Jaké jste méla pocity, jaké jste méla pocity od zacatku az doted’? Mélo to néjaky
priibéh, uz jste Fikala nehroutit se a tak a mélo to néjaky pribéh?

Prvni. (smich) Bezmoc, to bylo prvni, ze s tim nemiZzu nic délat (smich) sama. A ted’ka
postupem casu smifeni, bych fekla takové, prosté, prosté jsem to piijala. ProtoZe nic
se stim, Ze vam néco je, ale nehdzet flintu do zita. Jo. To je, to je mij pocit jenom
nevim, jestli jste si myslel néco takového, ale, ale prosté tak to ja to beru.

Jak si predstavujete usporadat sviij Zivot do budoucnosti?

Jejda (smich, pomlka) Usporadat? Nic, nic bych neuspoiadavala, prosté to beru tak jak
to jde a pokracCovat tak, jak to jak ten Clovek, jak ten Zivot to pfinasi. N&jak, né&jak, Ze
bych si predstavovala, Ze jesté za pét let a za deset a tak jako, ano, planuju, ale Ze bych



368
369
370
371
372
373
374
375
376
377
378
379
380
381
382
383
384
385
386
387
388
389
390
391
392
393

ho chtéla n¢jak uspotadat, ze bych chtéla napsat zavét’ anebo, ja nevim, to viibec ne, to
m¢ ani nenapadlo. Prosté, kdyz to feknu Gplné, mozna hloupé, ale ziju ze dne na den, jo.
Dneska je m¢ dobie, zitra mé bude taky dobie, pozitii mé nebude dobfe, tak zpomalim,
jo, ale prosté ziju ten zivot Uplné¢ normalné, nesnazim se né¢jak omezovat.

Co byste chtéla jesté dosahnout, zaZit, s kym se stiretnout? Nékam jit?

(smich) Ono u me¢ je to trosicku problematické, protoZze my jsme vzdycky jenom byli,
meli praci a rodinu, takze néjak tak extra nic, nic takového neplanuju. Jo, mozna se
podivat nékde zrelaxovat, odpocinout to ano, ale vyslovené, ze bych méla néjaké plany,
tak to ne. Prosté Zit ten Zivot, tak, tak jak pfichazi.

Piedposledni otazka. Pomohl vam néjaky druh viry, naboZenské, filozofické?

Ne... Ne... Nepomohl... Spis, spis, ale to neni tim, Ze, Ze by se to vztahovalo
k roztrousené sklerdze, takze, takze, ne nepomohl.

Dobfre, a uz jste vzpomnéla kamaradku, ktera zemfiela, a Fikala jste, Ze nechcete
napsat Zadnou zavét, ale napadlo vas i téma smrti, konce?

Ano, jisté, jisté, samoziejmé jako, bohuzel jsme tu jenom na navsteéveé jak ja fikam,
takze jako, samoziejmé¢ kazdy ¢lovék musi zemfit s tim jako clovék musi pocitat, ale
néjak se na to nepfipravuju, takto feknu, prosté, ..... ze bych m¢la, tyto Saty budou
v truhle (smich) nebo, ne to nemam (smich) ne, prosté, prosté, ano zemiu, ale néjak to
nefe§im, ze bych se bala nebo, ze bych kvili tomu nespavala nebo ne, ne. Asi tak.

Ani nemate néjaké predstavy?

Ne (smich). Nékdy jsem o tom uvazovala, ale, ale néjak tak dopodrobna viibec ne.

Ani 0 tom nemluvite s nékym?

Ne to viubec, ne. Ne to viibec ne.

Chcete jesté néco dodat?

(smich) Co dodat? Nemoci zivot nekonci. Asi tak. SpiS zac¢in4, to je vSechno.

Velmi vam dékuji za rozhovor
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Pacientka B, pani Bozena, vék 56 let, bydli ve mésté v byté, ma manzela, dva dospélé
syny, jednu vnucku. Diagnéza — rakovina vaje¢nikd.

Ja se vas zeptam, kdyzZ jste se dozvédéla diagnézu, jaké to pro vas bylo?

No, tak roku 2010 jako, jsem zacala Spinit, tak jsem nemeskala, §la jsem si ke svému
doktorovi, no, ktery mé¢ ultrazvukem uz zjistil, Ze tam mam néjaké ty nadory jako no,
tak m¢ poslal okamzité do Hradisté, do nemocnice a tam jsme se domluvili, Ze bude
jako operace, jenomze, ja jsem si to potom rozmyslela, tak jsem si nasla v Olomouci,
jako fakultni nemocnici, tam jsem §la aj na operaci, no, tak operace dopadla dobie
enomze, ty vysledky potom, jako, za tych, ja nevim za kolik dni to doslo, jestli za osm
dni nebo za kolik, tak tam byla rakovina no tak, kdyz mé to tekl, fekli, jako, tak to je
jasné, ze to bylo, to bylo takové, takové blbé to bylo, no, ale tak poprvni si feknete, tak
ma to plno lidi, Ze, tak se z toho dostanu aj ja, ze. Pljdu, pijdu nckde, tak jsme se
domluvili jako s tim primafem nebo toto, Ze pujdu tam, ze tam budu chodit jako aj na
chemo, na chemo,tak jsem tam $la jako, domluvili jsme se, tak jsem dostala Sest tych
chemoterapii, no a, a po té chemoterapii, no tak, to m¢ bylo tfeba tyden nebo tak Spatné,
no a toz, kazdy si to musi prozit jak to, jak to jde no. Enomze rok jsem byla dobra no a
za rok se m¢ to vratilo zpatky. No a zacalo to tym vlastné ze, se m¢ zacalo vlastn¢ jaksi
rast bficho, tak jsem si fikala jezi§ $Smarija co se dé&je, ze, tak jsem §la jako k doktorovi
zas tam a, do toho Olomouce, no a oni uz mé vzali na cétécko a uz to tam vidéli, ze to
tam neni dobré, ze budeme muset opakovat 1é¢bu. No a tak, podruhé jsem si fikala, no
tak, zase, zase se to n¢jak udéla, tak to bude dobré no, tak zase tych Sest tych chemo
jsem dostala, no enomze po Ctyrech mésicach vlastné ono se mi to ne, ze vratilo, ale to
chemo mé neza, nezatcinkovalo vibec. Takze chodim ted’ka znovu no. Jedno mam za
sebou, no a tak, jesté me jich ceka téch pét, uvidime, co bude dal.

Kdyz jste se poprvé dozvédéla tu diagnézu, jak vam to rekli?

No, tak fekli mé to Gplné normalné. Jako, tak jsem si tam sedéla jako s tim profesorem a
ekl mé jako, ze, Ze bohuzel, Ze na tych vaje¢nikoch, jako, Ze je rakovina.

Takhle pifimo vim?

Takhle mé to no, tak ono je to mozna i dobfe, jako kdyZ to takto fekntl, Ze vite na cem
jste, co a jak, protoze ja zase kdyz uz, tam jsem on mél dovolenti nebo né¢kam jel, tak ja
jsem si Sla k druhé doktorce, takze ja jsem se zeptala té druhé, abych védéla (smich)
jestli je to pfesné, tak jak oni jak to fikaji nebo on jak mi to fekl, Ze, jsem byla takova
zvédava, no a, tak ona to fekla to samé tak.

Tak vam to Fekli, jeden i druhy lékar?

No aj druhy, aj tfeti, tfeba ja fikam, tak ted’ka na to chemo ja tam musim zlstavat,
protoZze na mé davaji jako pozor ten jeden den, protoZe jsem to blbé snaSela, takze ja
tieba se zeptam jesté i té doktorky co ma rano sluzbu nebo tak jako co mé ma na starosti
no a toZ ona to fekne uplné, tplné to feknou ted’ka normalné, tak, ale potieti kdyZ jsem
se to dozvédéla, tak to uz byl Sok, Ze, to je jasné, to uz bylo nejhorsi.

Jak vam rekli, co bude dal? Co se stane dal?

No, tak fikali mi, ze, Ze musime podstoupit zase, zase znovu chemoterapie no a uvidi se,
no tak, oni mi nezarucija jestli se mi to vrati za mésic za pul roku, za rok, za pét roku,
oni nevija.

A po té prvni diagnoze, kdyz jste se tu diagnézu dozvédéla poprvé, tak jak vas
informovali co bude dal? Co se bude dit ted’ s vama?
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Jako poprvé, kdyz mé hned fekli, ze mam tu rakovinu, jako jo? No, tak, po té operaci,
uz po té operaci, jako, jako tak mé navedli, fekli, kam ptjdu, tak jsem tam Sla na ti
onkologii a tam m¢ vSecko fekli, co se bude délat a tak dale.

Treba co znamena chemoterapie, jestli je moZna jina 1é¢ba?

No, tak to mé nabidli, oni mé¢ nabidli dycky dvé né€jaké a ja jsem si jako, tak vybrala, ale
jé& jsem si to vybrala z toho divodu, Ze jsem nechtéla chodit, jezdit do toho Olomouce
kazdy tyden, ja bych to nezvladla, protoze mé¢ bylo fakt Spatn¢, nékomu tak Spatné
neni a ja jsem si vybrala jako za tfi tydny, abych mohla chodit, protoze ja tieba ja se
zbrcham a za chvilku jdu zas. No.

TakZe jsou, dostala jste informace, Ze jsou rizné 1é¢by?

Hm, mohla jsem si vybrat no, anebo jsem nemusela viibec byt v té studii jako a mohla
jsem byt normaln¢ tak jak.

Tak ted’ jste v néjaké studii?

Ja su v také studii no kde to vSecko se zkousi vlastné, ty nové Iéky, placeba, ja nevim ja
tomu tak nerozumim jako, ale on mé to tak vysvétlil, ze bud’ to zabere nebo to nezabere
ze.

TakZe vam rekli postup, jak bude vypadat

Hm, vSechno mé¢ tekli, tak, pfipravili mé na to no.

Kdyz jste se tohle, takto dostavala ty informace, jak jste na to reagovala?
(pomlka)No, tak jsem si fikala, Ze to musim vydrzet(smich), no tak co se da délat, ze,
mosis, mosis aj kdyby nevim co, no tak. To vite, Ze jsem si zkusila svoje, zatnout zuby,
zkroutim se do koutka, pékné a (smich), fikdm tak to trva tak tyden nékdy tieba i min,
tak jako, podle toho jak kdy, kdyz uz je tam toho moc tak to je jasné, ze su bolesti
veliké, ale, ale tak, kdyZ nemozu jest, tak nemozu, tak vSak ja su dobra (smich) ted’ jsem
ptibrala dvacet kilo, takze (smich) ...se mé ma co jit pé¢kné, Ze nemosim, ale ja potom
ten tyden zase kdyz su dobra, tak ja to dozenu jako. Oni nemaji radi kdyz se
chudne..jézis to jsem zchudla kdysi dvé kila, tak to jako se mé hned ptal co jsem délala?
hm, hm nemaji to radi, protoze tych chudych vselijakych je tam dost jako, to, to neni
dobré, aby se to télo zkratka se toto, Ze no, ale ta imunita zas je Spatnd, Ze, no takze to
uz je taky takové na nic, no.

Jak myslite, Ze vas informovali o téhle vécech, té 1é¢bé o tom postupu o tom co
bude nasledovat?

No, ja si myslim, Ze dobte, ze jsem se dozveédéla dost jako véci, no a jinac jesté tieba
chodim ke svoji doktorce nebo k doktorovi, tak toho jsem se aj takto zeptala, tak fikal,
ze, tak tento mij doktor mi netekl, obvodni, jo toz, tak ten mi nefekl o rakoviné nebo
néco takového, fikal, fikal, Ze to, Ze musim, zkratka musi se to brat, tak jak to je, ze.
N¢ékdo chodi aj nevim kolik rok.

Takze vic vas informovali v Olomouci?

Tak tam jo, v Olomouci tam se dozvim vSecko jako, hm né¢kdy ani to nechcu védét.
(smich) Nez to vstiebam, dycky (smich) ja jim aj feknu at” m¢ to nefika aspon Ctrnact
dni nebo tak jako, protoZe to je moc toho.

A kdyzZ takhle dostavite informace s kym se o tom bavite, s kym jste se o tom
bavila?

No tak nejvic jsem se bavila s manzelem, ze a s déckama a tak s rodinou, tak s bratrama
se sestrami, taky je nas dost, tak to vite, ze si dojdou povykladat nebo tak jako, pomoct
me hlavné, Ze.

Myslite, Ze vam porozuméli?
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No tak ja si myslim, Ze jo, ze chodija aj na kontroly, hned si zasli barde, co n¢kdo ani
nejde za ten rok, ze mate chodit po spravnosti kazdy rok by se mélo jit, ze, tak ja si
myslim, Ze §li si aj na kontrolu k doktorce, Ze uz aj sa bojija toho, Ze, to vite ze jo,
dneska to mam ja zitra to moze mét nékdo jiny no. to je hrozna nemoc, ja nevim kde se
to bere, Ze, je toho ¢im dal tim vic, a toz.

To bysme méli jednu takovou ¢ast co se tyce diagnézy a presuneme se k dalsi, co
nasledovalo po tom diagnostikovani a jak to ovlivnilo vas kazdodenni den, ¢as? Co
se stalo?

No tak, hm no tak, ovlivnilo dost, protoze to se enom lezi, nic se nedé€ld, odpociva
veécné, protoze jste unavena, takze aj kdybych chtéla tak nemozu nic délat, protoze to
nejde, ze. (pomlka) Vafit to vibec, to muj vafil a pak jsme si fekli, co budeme
vyvarovat, vsak jsou tady, na obédy se miize chodit, takze chodime na obédy od té
doby. Rikam, sestra mé& chodi pomahat, tak (pomlka) kdo co.

TakZe to ovlivnilo ten chod domacnosti?

No moc, to jako moc, hm (pomlka).

Jakou péci jste obdrzela?

Jako od, od doméacich nebo jako?

Zdravotni, od mésta, socialni?

No, tak to vitbec nic (smich) vitbec nic (smich) jeSté mi tekli, ze kdyz jsem si vybrala
Olomouc, tak nedostanu ani, ani desetnik nebo sanitku to vibec ne jako, to si vSecko
mosime platit sami, no to viibec.

ProtoZe je to z jiného okresu?

No, Ze je to z jiného okresu, Ze jsem méla byt tady, no (ptikyvovani).

Tak kdyZ musite jet na oSetfeni, tak si musite v§echno hradit?

No, tak si vSecko platim sama, cestu jako a tam.

Sanitku nedostanete?

No viibec, hm, no.

To znamena, aby s vami nékdo jel?

No, tak manZzel mosi jet, jesté, Ze je v dlichod¢, jind¢ nevim jak by jsme to délali, jako,
to toto.

A néjaka podpora na ty cesty nebo pro manZzela?

No, tak néco by mélo byt, ale to zalezi zase na moji obvodni 1ékafce, enomze t4 mé
neda lautr nic. Ta zacne, Ze na to nemam narok a tak déle a pfitom ja jsem si vyfi, Ze
teda, zjistovala to, ze nékdo to ma jako takovy cest'ak, ktera by mé vezli v Olomouci
potvrdili a tam by mé jako dali, ty penize né¢jaké aspon plilku jo, enomze kdyz vam to
neda doktorka (pomlka), tak to je blbé.

TakzZe zalezi na doktorce?

Zalezi, no no, na doktorce no na obvodni l€kaice, ale no tak ja tam budu otravovat zase,
ja tam (smich) ja tam mam namifené a, protoze mé to poradila zase ze socialky, Ze jako,
ze to bych méla fict na rovinu, Ze se to nezvlada, Ze to mate penize, ja tam jezdim
kazdych ¢trnact dni a tfeti tyden jako a kazdé tfi tydny idu na to na chemo, takze to je
dost penéz, no a tak si fikam, Ze ju, Ze tam sko¢im znovu, Ze ji feknu at’ mé to d4 a kdyz
né tak pajdu od ni pry¢. (pomlka a pokyvovani) sice jsme na sebe tak zvyklé jako
vSecko, ona je dobrd, ale jak po ni néco chcete, tak to je hriza. To se S tim nesetkate
barde jako tam v tom Olomouci to je teda péce tam by mé to dali hned vSecko, ale tady
ne. Toz, ale kdybych chodila do Hradista, tak bych méla sanitku a vSecko, enomze
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clovek sa boji kdyz, kdyz mate takova diagnonu, tak si i rozmyslite velice rychlo, mam
jit do Hradist'a nebo nékde jinde, Ze zhan¢t.

A zjistovala jste si informace neZ jste §la do Olomouce, jak to je v Uherském
Hradisti, jak to je jinde?

No, sak su z tadyma takze vime, co fikaji o Hradisti, ze nejdal od toho, tak v tom Zlin¢
by to nemuselo byt Spatné, ale ja uz jsem sa bala, j& uz jsem pravé slySela o tom
Olomouci, ze je to tam je dobré jako, takze uz jsem Spekulovala jak se tam dostat a tak
déle no.

A ty informace jste dostala treba od 1ékarky, jak to kde probiha, jaka pracovisté
jsou, onkologicka?

Ani ne, ani ne, tak sama jako az jsem tam $la jako a tak, takze teprve hm.

A uZ jste zminila péci v Olomouci, jaka tam je?

Tam je to dobré, hm, tam vSecko vam feknou a co chcete tak to vam jako daji nebo tak,
nebo zeptate se jestli by nebylo to a to a oni vam o tom feknou néco.

MiuiZete mi konkrétné fict, co to znamena péce o vas, kdyZ tam mate to oSetieni?
No tak tfeba si, kdyz jsem méla tu tu vodu v bfichu no tak jsem se zeptala jako jestli by
nebylo dobré jako to vybrat prvni a pak teprv dostat to chemo, abych tam nemusela
tieba za dva dni jet jako znovu vite takze doktofi se poradili no a vybrali mé vodu,
zebrali mé& vodu a zas m¢ bficho splasklo (smich) o Sest kilo jsem méla miil (smich), to
mate Sest litrii no, enomze oni to nemozu délat pokazdé¢, protoze to zase odchazijou
bilkoviny, no, to akorat uplné kdyz se dusim jako uz tak, uz vim, ze nemozu se zohnut
su jak maly méd’a kdyz ide hm, to ani nechodim nikde, to sedim doma.

A o tomhle vas informovali, Ze to takhle bude?

No oni prave, ta voda by tam se neméla dé€lat, oni pravé nevija pro¢ se to tam déla a
nebo to nechcou fict ja nevim, kdyz feknou, ale vSecko tak nevim, oni jako, tady toto
jim taky neslo do hlavy. No ale, tak zase kdyz ma n¢kdo v plicich vodu, ze, kdyz tam
lezim tak se povyptdvam tych lidi tam, pacientek a tak si vykladame, tak zase v plicich
no, to je jeste horsi, kdyz vas to dusi ze.

A takovéto informace, kdyZ jste vzpomnéla pacienty, tak si navzajem, kdyz jste

v Olomouci?

Jo, no, tak ja ten jeden den su jako, tak ty jsou tam, n¢kdo je tam aj na pét tydnt, jako
ale, tak ja to za ten jeden den jako stihnu (smich) a my uZ sa tak zname jako za ty roky,
tak to uz tam vidite ze toho, toho, to uz na vas ¢eka na té chodbé, uz se usmiva nebo tak
uz, tak co jak je? Jak toto a uz si povykladame néco a toz, tak nékdo je sdilny nékdo ne
taky, nékdo se chce o tom bavit a nékdo ne, Ze. Chlapi ty tak, moc ne toto ty tak zalezl
enom tak poslouchaji.

Chlapi nejsou sdilni?

Hm chlapi moc ne.

MozZna ten strach jak maji?

Oni maji vétsi strach, no, jak ty jak ty Zenské. Pfitom jich doprovazi rodina, ze vSeci
toto, tak nikdo tam nejde sam, jeSté€ jsem nevidéla nikoho, aby tam Sel sdm. VZdycky
tam nékdo s nim ide s tim, s tou pani nebo s tim panem, Ze to je taka podpora pro nas
ze.

TakZe ta podpora té rodiny je pri takovych, nejenom doma?

N6 tak to urcité, to sa semkne vic a vSecko, hm (pomlka).

Mluvili jste v Olomouci také o prognoze?
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No, taky jsme se, jako jestli jak to bude dal a takové ty véci, Ze no tak ja se ptam,
enomze bohuzel takovato ta progndza u mé tak, fikdm no, tak oni mé¢ feknl uplné na
rovinu, ze nevija jak mé to dluho vydrzi, jestli to vydrzi tak nebo tak, enomze ta, furt se
vymysli, ze néjaké praSky nebo néco to to jako furt pro mé néco maji zkratka, horsi by
bylo kdyby fekli, ze uz nic nemaji, Ze nebo takového, tak no tak by bylo teda, to by bylo
pak Spatné, tak zatim jest¢ jo tak, nékdy se to moze rozjet, Ze no ale ja na to radsi
nemyslim (mavnuti ruky), ja na takové véci ani ne toto jako tak, mysli ¢lovék ne, zZe
nemysli, ale moc si to nepfipoustim jako ja si zase ja si aj fikdm, tak byli mladsi, ze a
umfeli, ale tak to je jasné, ze bych nechtéla, ze kdo by chtél, ze (smich), kdyz je tady tak
dobie (pomlka) no to az se do toho dostane tak teprve kazdy uz to ptehodnoti, mozete
meét penéz kolik chcete, hm no, penize jsou vam na nic.

Piejdeme do dalsi ¢asti, kdyZ vas zacali 1é¢it, dali vam moZnosti té 1é¢by hned na
zaCatku nebo vam spiSe navrhli to co je pro vas lepsi?

No, ne oni m¢ dali takové dvé, takové dva papiry nebo jak bych fekla a mohla jsem si
vybrat, tak ja jsem si vSecko doma prostudovala, ptecetla jako, co tam bude takové nebo
takové a ja jsem si to tak vybrala sama no, ze jsem nechtéla chodit po tych nebo
nemohla jsem byt ani v nemocnici tieba oni by chtéli, tieba abych tam byla cely tyden
enomze ja jsem tenkrat nemohla jako tam byt cely tyden, protoze jsme méli babicku
doma, no, takze kvlli ni jsem tam nemohla byt.

Tak jste vybrala podle toho, co vam vic pasovalo.

No a podruhé zase, no a ted’ka potfeti to, to uz me ani tak nedali na vybranou, protoze ja
jsem, ja jsem fikala at’ mé néco daji, at’ uz zkratka néco zabere. (smich) Co jim mate
fict, jako to uz si feknete, pane boze proc.

Ted’ uz to nechate v jejich rukach?

(ptikyvnuti, slzy)

Symptomy, které pritom mate, jak s timhle se bojuje, nebo jak s tim vam oni
pomahaji, pri téch symptomech, které se pritom objevuji pritom oSetfovani?

Jako v nemocnici nebo takto doma?

Lécbu, kterou byste si mohla doma aplikovat, jestli vam fekli jak na ni?

No tak to ne, to si kazdy ma svoje jako, ja pfitom chemoterapii, ja tam dostanu pii tom
abych jako nezvracela, abych neméla tak strasné ty bolesti tak to uz mé ptimo do toho
daji jako no a potom jako kdyZz dojdu dom uz, tak to uz se musim sama jako, tak taky
podle jidla, podle piti a tak jako a fikdm moc odpocivam no, ja to zaspim jako, kdyz je
m¢ Spatné tak j& si vezmu prasek od bolesti a zaspim to a potom tieba hledim potom na
televizu nebo odpoc¢ivam, nic nedélam no cely tyden, ¢trnact dni a co cely tyden (smich)
ja furt nic nedélam, kurna si nedovedu predstavit kdyZ ma nékdo malé décka fakt, jak
oni musija, ze, pii té¢ diagnoze, a je takovych moc, nevim tak se Clov€k Setfi, ani
nevafim nechodim na nakup, nic nenosim, tak oni fikajii jako, ja bych to ani neunesla
néco, bych vzala pét rohlikd a uz bych mazala dom jak se tikd, ze no ale oni to musija
tak délat, ja nevim, jak to d¢laji.

Tak o téch symptomech s vami mluvili, co bude pFichazet, jak to bude vypadat?
No tak to fikali jako, Ze mé&, Ze mé bude Spatné, ale tak oni tfeba kdyZ sem tam potom za
tych €trnact dni idu tfeba na krev, tak oni se zeptaji, Ze, jestli jak mé bylo a tak jako, no
a tak ona ta 1écba trochu bez té bolesti to to mé kazdy, ale ne neni mu tak Spatné tieba,
oni 1 dostant tfeba slabsi nebo néco nebo moje télo uz to tak jako to, Ze kazdy ma insi
to, ja si myslim Ze aj to télo to tak nechce pfijimat nebo co, nevim co si mam o tom
myslet, ale tak.
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A tady s okoli, tFeba pravé obvodni lékaF nebo socialni pracovnice, nékdo vam
pomiiZe pritom, pri téch komplikacich, které nese ta 1é¢ba?

No tak ja si idu jako k doktorce, si vyptam tak prasky od bolesti jako, ale ind¢ ona mé
nic nefekne nebo nemoze, protoze ja to musim vSecko konzultovat v Olomouci,
kdybych tteba dostala horecku nebo néco meé bylo nebo tak, tak ja musim hned volat do
Olomouce a oni mé feknl, bud’ pfijedu tam a nebo mé feknii co mam d¢lat, nebo
napisou.

TakZe navStévy obvodni lékarky?

To je o nicem, to je nic jako hm, no to ne hm.

Meéla jste nebo setkala jste se s néjakymi potiZzemi, abyste mohla 1écbu ziskat, aby
jste ji méla? Treba finan¢nimi nebo pravnimi?

No tak tikéam, tak jako ty prvni dva roky nebo tak jako to jest¢ tak nebylo, protoze jsem
tady m¢la tu maminku, takze jsem brala na fiu ty penize, Ze takové to opatrovné, takze
to jeste Slo, ale ted’ka uz tfeba kdyz uz tam budeme jezdit, tak to uz je jasné ze z toho
dichodu uz to bude uz uz, proto chcu zajit k té¢ doktorce at’ me dé ten cest’dk a tak dale,
ze jako, fikdm, ze by nebyly, ale tak stoji to moc penéz, ze. Je to dost daleko no, ale
neuvazovala jsem jednu dobu jsem si fikala, Ze kdybych byla tady bliz, ale kdyby se mi
néco stalo, tak ja bych si to vycitala, ja jsem si kdysi fikala pro¢  jsem toho Olomouce
Sla pry¢ a kluci ani nechct abych §la, hm, kdyZ se bavime nebo tak fikaji (pomlka)
zustan tam kde si. Kdyby mé m¢li na to dat ze.

A potiebovala jste s nééim pomoct?

No tak to ja potifebuju potad (smich) ja, no tak manzel pomaha no a tak, ted’ ta sestra ta
furt chodi t4 uz ma veliké décka, Ze takZe ta jako mé pouklizi a povitira a vSecko furt
enom zavolam nebo napisu a uz je tady inad¢ nevim kdo by mé ..

TakZe ta pomoc té rodiny?

N6 tak ta je no.

Zase znovu se zeptam, péce ze strany mésta nebo néjaké tyhle sluzby?

To vibec jako, ne jo jesté jsem si vlastné, na to bych zapomnéla, jesté jsem si zadala
jako o to, abych mohla zaparkovat, abychom tam nemuseli platit jako tu kartu ZTP, no
vibec jsem nic nedostala, ne, viibec.

Doslo odmitnuti?

No, hm, jsou hors$i na tom a tak jako hm, nic, podala jsem si aj odvoléani a nic, hm.

Tady na mésté, abyste mola u domu parkovat?

Ne ne ne, kdyz jedeme do Olomouce jako, tak abych, se moc plati jako tam, Ze takze
abych nemusela tolik moc toto, tak jsem chtéla ZTP kartu jako, abych tifeba do toho
autobusu mohla vlézt a ja nevim vSechno, takovl kartu, v§ak nemam to napsané na cele,
Ze jsem nemocnd (smich) jo nebo tfeba kdybych chtéla jit si zaplava,t nebo to mate
takové slevy, Ze, nebo do divadla nebo do kina nebo ja nevim kde, no viibec nic.

Ta diagnéza je nedostateéna?

N0 asi asi je nedostatecnd, pro n€ (smich), no tak oni to berou vSak vidite to berti malym
déckam vselijakym nemocnym toz.

TakZe zkuSenost se socialni péci?

To vibec z4dné nic nee, nedostala jsem nikdy nic, ani 1, tak a kdyZ sa ptdm nebo tak
mozeme to zase zkusit, ona vam fekne vSak zase si to napiSeme Ze uz je zase rok ted’ka
zase chodite na to chemo, tak to napiSeme, ale no tak, nevim jesté jsem si tam nevolala,
aby dosla, jesteé jsem na to nemela chut’ (smich), protoze kdyz vas odmitnt dvakrat, tak
to vas netoto, to vam nepiida ze asi, feknete nedostanu co budu furt
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toto, kaslu nato.

Je to takové dozadovani?

N6 je to jak kdybyste prosila o néco, a piitom si myslim, ze by néco mohli jako
(pomlka) dat.

Piesuneme se k podpore, uz jste to zminila, jeSté jednou, od koho se vam dostalo
nejvic podpory?

Tak z domu, od manzela, décka tak ta rodina no.

Jaky druh podpory byste jesté privitala jinou, co by bylo pro vas prinosné kdyby
se mohlo, udalo, kdybychom byli v jiném mésté?

(smich) Kdyby mé tieba dali aj na tu cestu, to by nebylo $patné, no tak jina¢ nevim,
Treba néjaka zdravotni, socialni, psychologicka, duchovni?

No, tak ja psychologa ani nepotiebuju, ja su takova ze si to takto neberu n¢jak moc, jako
a kdyz tak fikdm no se skroutim do koutka, ¢lovek si pobeci nebo tak jako, ale tak jako
tady toto no, ze kdyby, Ze vybrat si mozete nemocnicu, kterii chcete no takze by mohli
fict my vdm na to ted’ka néco dame, Ze nebo tak myslim jako kdyz jste v dichod¢ Ze,
tak jako ja nemozu jit kdy ja bych do prace viibec jako to ja jsem dostala dichod plny
hned tietiho stupné a tak to mi pfipada.

A jak se zménila kvalita Zivota?

NOo tak to se zménilo teda moc jako, protoZze nemoze ¢lovék dé€lat to co pred tim, jako,
ze, nékam si zajit nebo tak jako, protoze mé hned neni dobfe, su unavena, a tady chodit
prochazky jako to fakt, j4 jdu tfeba do mésta chvilku, ptil hodiny a uz se mosim vratit
dom, protoze neni m¢ dobie no.

Vas osobni Zivot?

N0 jako tak to se zménilo vSechno, jako o moc, o moc neni to tak jak to byvavalo.
Vztah s vas§im muZem a sexualni stranka?

N6 tak to taky takové nic, (smich), takové nic, protoze fikam, tak ¢loveék na to ani nema
chut’, ani naladu n€kdy, nebo tak jako tak, mosi se nékdy Ze, toz ale neni to co byvavalo
no.

Hodné to ovlivnilo?

N6 tak urcité, vécné je me Spatné, no a kdyZ su kdyz su jak macek tak fikam (smich).
Ekonomicka stranka?

N¢ tak to je taky takové, (pomlka) ubylo vSecko, kdyZ jsem chodila do prace tak bylo
vic vSeckého a takové lepsi no. (pomlka) Jsem se té$ila, fikam ptijdu do diichodu kuriia
tak jesté tam ptjdu tam piijdu, to si podélam, no houby tak, sedét doma no.

Kdybyste ted’ mohla podpo¥it nékoho, kdo je v takové situaci, co byste mu fekla?
No tak, Ze zkratka musi bojovat a tak déle a chce to aj o tom mluvit jako ne ne nesed¢t
doma nebo nefikat nic byt takovy zapskli nebo jak bych fekla jako, bavit se normalné¢ o
tom at’ vijou co to je jako, Ze zkratka je to tady no a je toho ¢im dal tim vic, jsou mladsi
a mladsi, bojovat no, nic jiného vam nepomoze, Ze.

Kdybyste mohla se vratit zpatky a zhodnotit, co byste udélala jinak?

(pomlka) hm tak to je takova tézka otdzka (smich) co bych jako vSak, no tak jako ja
jsem nevim tak jak mé& to potkalo, takze tak nikdy jsem nebyla nemocnd, pfechod jsem
prodéla uplné krasné€, nic mé netoto, Zadné ty navaly nebo jak oni fikajl, Ze je hlava boli
a vSecko mozné, upln€ vSecko v pohod€, nemoci zadné, ja nevim, nevim takové, tak to
piislo zrazu, tak necekan¢, hm (pomlka).

Je néco co byste dneska udélala jinak? Co byste poradila tomu, co se s tim ted’
poprvé setkal a ma to vSechno pred sebou teprve?
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Hm, tak aby poslouchal v té nemocnici nebo ty doktory jako, co oni feknou a né ze
tieba n€kdo fekne, ja bych nesla na to chemo jako, nebo ozatovani nebo néco takového
tak to zase ja jo, protoze radsi si to od nich vezmu jak od né¢koho jiného, Ze. Treba jako
ti 1é¢itelé nebo néco takového si myslim, Ze to neni moc dobré, to néjaké 1éky piirodni
to jo nebo tak, ale poslouchat doktory no, co vam feknii tak to to délat no.

Bavili jsme se, Ze tu podporu z rodiny mate, at’ uz od svych nejblizSich nebo
sourozencd. Maji oni néjakou podporu? Najdou oni nékde pro sebe?

(smich) ja si myslim, ze taky ja si myslim, ze taky urcité n&jakou toto, kdyby se jim
néco stalo tak taky maji manzele a manzelky a décka takze urcité taky a uz to vidija
tady jaké to je takze.

A ted’ kdyzZ se o vas boji, strachuji se, podporuji vas, maji oni moznost nékde ziskat
podporu ted’?

A tak to spis ja jim tak povyklddam (smich) vSecko, kdyby ndhodou se néco stalo a ted’
uz vija co toto, ale tak snad’ jich to nepotka no. To potkalo mé a pak uz tfeba dalsi
pokoleni (smich), nevim ja si to tak (pomlka)

BliZime se k zavéru, ted’ celkové jaké pocity byste iekla, Ze z toho, od zac¢atku jak
to vnimate, jaky pocit byste oznacila, Ze to je?

Hm. Je to takové, takové hrozné no, takové (pomlka) co ma ¢loveék délat? Nic. Musi
jenom véfit, Ze to bude dobré.

Takze vira.

Hm to taky no, né tak chodim aj do kostela, ne abych jako kazdd nedé€lu nebo tak, ale
sem tam jo, a tak vecer dycky se ¢lovék pomodli nebo tak ze, fikdm pane boze (smich)
dej mi silu (smich), toz co mam délat, tak jo, ale ja tam ani tak ¢asto nemozu chodit,
protoze fikam kvili t€¢ imunité, tam mate lidi Ze, ten prska, ten je nemocny a jako jako
spis si tak vzadu pékné postojim nebo tak, a nebo doma v televizi, vSak mate ted’ka Ze,
takze.

A premyslela jste, bavili jste se o néjaké té prognoze, o néjakém usporadani Zivota,
planujete néjak budoucnost?

Budoucnost tak, to spiS to co je ted’ka, to co je ted’ka no, kdyby se mélo néco stat nebo
néco takového tak to je jasné, Ze se o tom bavim, ze ale ja spiS o tom bavim s déckama
jak s manzelem, protoZe ten to nechce poslouchat, on to nechce tak slySet, protoze on si
furt rika, ze bude dobrfe.

Vis chce podpofrit.

N6 to je jasné ze, no ale tak musime jako bavit aj o takovych, ale fikam to jako, on to
tak moc nechce slyset, tak jak ti kluci tfeba oni feknu jako: ,,Jo mamko v§ak ano kdyby
ndhodou néco®, ale tak taky na to nemysli, ale vija o ¢em je fec, protoze to se muze
fakticky den ze dne se moze néco stat ze, tak clov€k by mél byt na to trochu pfipraveny,
ale pfipraveny na to nikdy neni, ale myslite tak, pfemyslite ze.

Kdybyste mohla ten sviij Zivot napsat, jak by se kniha jmenovala, jaky by mél
roman nazev?

(smich) Jak by se méla jmenovat ta knizka? Tak ja bych si, jako bojuj, stoji to za to zit
nebo néco takového v tom smyslu no, tak co jiného ze (smich).

Dékuji vam moc, jste zlata.
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Pacientka C, pani Irena, vdana, dvé dcery, zije na vesniCi V rodinném dom¢. Diagndza
roztrousena sklerdza.

problémy, jak se to vyvijelo po soucasnost?

Zacalo mi to, kdyz mi bylo devatenact, tdhlo mi na dvacet a tehda jsem chodila do prace
a zacCalo mé to nevolnosti bficha, jsem zacala chodit k doktorce a pak mé postupné
zacali dokonce brnét prsty na rukou a na nohou a mozna jest¢ diiv predtim mé, jsem
zjistila blikani v o¢ich. A to m¢ zase n¢jak zmizelo, se objevilo a zmizelo to. No a, kdyz
jsem se dostala, doktorka mé poslala na internu no a z interny me poslali na ervove,
tam m¢ vlastné udélali lumbalni punkci a po té lumbalni punkci se to rozjelo, ta
vlastné td nemoc o které jsem do té doby nic nevédéla (pomlka) stalo se i, Ze jsem
prestala vidét na dél jeden den, pak se ten zrak vratil, nez vlastné m¢ nasadili néjakou
1é¢bu, to prvni chtéli zjistit co to je a pak mé nasadili prvni potom to 1éCeni.

A jak jste se dozvédéla, Ze mate tento problém, jak vam to Fekli, co vam rekli?

No oni to vlastné ne nefekli, v te tehdejsi dobe oni komunikovali s rodicama, a nebyli si
jisti co to je, tak o tom nechtéli n¢jak mluvit, vzdycky fikali, Ze je tam jen urcité
podezieni a ja jsem se potom na vlastni z4 zadost s rodi¢i jsem se domluvila, nechala
poslat do Prahy na vySetfeni a tam m¢ to teda poprvni myslim fekli, ze je to ta
roztrousena skleroza.

A kdo vam to rekl?

Lékati v Praze.

A jak to bylo Feceno? Co vam rekli, Ze se stane? Co to znamena?

Pievraceni oéi) Septem — ja uZ si to nepamatuju (Gsmév a podepieni obli¢eje dlani),
zakrouceni hlavou.

Jak vam to Fekli, hned piimo vam rekli co ta nemoc obnasi?

Ja myslim taky, Ze ne, ale asi tak néjak mluvili o tom, ze jsou dva typy eresky, jeden,
dva typy té nemoci, jeden vylécitelny a druhy, Ze neni, (Septem — ja si to nepamatuju).
Je to dlouho, uz si to nepamatujete

Je to spoustu rokt, jsem takové véci zapomnéla.

Rekli néco o té péci, ktera bude, co budete potiebovat?

(Pomlka, vzdychnuti, krouceni hlavou).

KdyzZ jste tam prijela do té Prahy a ..

A tam vlastné jsem prochdzela vSemi témi vySetfenimi jak v hradistské nemocnici a
vlastné to zjistovali, znovu ta lumbalni punkce a vySetieni na rdznych téch oddélenich,
ofnim, uSnim, si ani nevzpominam co vSechno tam bylo. (Pomlka, Septem — ja si
nevzpominam).

A ztstala jste v Praze s témi rodici?

Ne ne ne, to jsem tam byla jenom na to vySetfeni, sem tam vlastn€ byla sama v té
nemochnici.

A s kym jste o tom mluvila potom?

(Zakrouceni hlavou a pomlka).

S rodici jste Fikala, potom s 1ékafi v Praze...

(Pomlka, smich a zakrouceni hlavou).

Je jeSté nékdo s kym jste o tom chtéla mluvit?

Myslim, Ze ne, ja jsem asi nechtéla o tom, neméla potiebu se o tom rozebirat vic.

A 1ékafri jak vam vysvétlili co je to za nemoc?

(Mlasknuti, zvednuti hlavy nahoru).
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Jak myslite, Ze vas informovali, myslite, Ze jste tomu porozuméla, té nemoci nebo?
(Ptevraceni o¢i, chytnuti si brady rukou, pohled stranou, dlouh4 pomlka) To nejde.

To nevadi, je to dlouho, tézZko se vzpomina.

To nejde, to je nejlepsi u téch lidi co to maji kratce, ¢lovék kdyz to ma dlouho tak to
prosté vypusti vSechno.

MozZna, moZna na podporu té rodiny, byla néjaka v té dobé?

(Pomlka) Nerozumim té otazce?

Kdyz v Hradisti vlastné nevédéla jste co to je za nemoc, tak jste jeli do Prahy, aby
jste se dozvédéli co to je za nemoc....

Ja jsem spis si chtéla ovétit, jestli je to opravdu tady toto .

To co Fekli rodi¢im?

Nebo chtéli jsme néjak mit podrobnéjsi vysetieni, asi tak by se to dalo fict.

Oni potvrdili tedy....

No, ale vlastné uplné potvrzené to bylo, kdy mé to pan doktor Zapletal, ted’ primaf
V hradi$t'ské nemocnici, fekl az po magnetické rezonanci, tam to bylo opravdu
potvrzené, ze to je.

A jak to rekl?

(Krouceni hlavou) to uz si nevzpomenu, je to potvrzené a hotovo.

Védéla jste co je to za nemoc?

Tak to, pohybovala jsem se mezi lidima co ji méli, tu nemoc (pomlka).

V nemocnici?

Tak jsem se, v té rosce, (chyceni si hlavy) v klubu roska, jsem se snazila jako dostat
mezi takové lidi a dozveédét se néco (pomlka).

Klub roska - to bylo v Hradisti?

No, to bylo v Praze nebo to bylo né&jaké celostatni setkani téch roskail, ja uz si
nevzpomenu jak to bylo, tam jsem pak vidéla spoustu téch lidi, mladych no, stfedniho
veku 1 starSich, jsem se pak parkrat dostala i na ty rekondice pro roskatre, dokud jsem
byla svobodna, tak jsem tak jezdila.

Jak jste to Fikala reko, rekondice?

Rekondice, to byly takoveé soustfedéni pro roskate, kde se cvi€ilo, néco s té zdravé
stravy se vykladalo.

Tak tam bylo asi hodné informaci o tom...

Ano, chtéli ti lidi prave jak by se mohlo pomoct .

Mohl to byt urcity typ podpory?

Da se fict, ze ano, néco se mohlo jako pomoc né&jak zvladat tu nemoc.

Do rosky jste se dostala, Ze to nékdo doporucil nebo nabidl?

Podle mé to bylo tady ta roska v Hradisti, uz nevim jakym zptsobem jsem se tam
dostala, pak se to rozpadlo a (pomlka) vzdycky diky n€jakym tém zndmym jsem se asi
dostala n¢kde jinde (pomlka) tam jsem se tfeba seznamila s dalSima lidima, dostala
né&jaké dalsi informace(pomlka).

TakZe ta podpora byla mezi skupinou lidi, kteFi méli stejny problém?

Hm

Byla jeSté podpora od rodiny? Nebo od pratel?

J& myslim, ze diiv jsem méla pfatele, postupné proste, to jsme byli tehdy jesté mladi,
pak jak si zakladali svoje rodiny tak kazdy uz pak mél svoje no a se to néjak rozpadlo
vSechno, jak se Clovek izoloval doma, tak ztracel vlastné ty pratele kolem sebe a to jeste
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je problém, ze jsem vlastné nebyla zaméstnana v praci, byla jsem izolovand doma, to
vlastné jsem jezdila akorat do 1azni, to byl muj styk jako s lidmi, jinak nic vlastn¢.

Tak to byli ti pratelé a v té rodiné byla néjaka podpora?

Tak to ano, to mi zacali poméhat vSichni (pomlka).

Byli to rodice, sourozenci?

Ano, rodiCe, sourozenci.

Dobre, to jsme méli oblast toho zacatku, coZ je tézké si vzpomenout po tolika
letech, ted’ se pfesuneme co pravé nasledovalo po tom, kdyZ jste védéla co mate
diagnostikovano, tak jak to ovlivnilo ten vas Zivot den za dnem, co se stalo, co se
zménilo?

Hm (pomlka) tim vlastné, ze byl poruSeny ten mtyj zrak, tak myslim, Ze jsem pfiSla o
hodné véci a dostala jsem se do takové izolace (mala pomlka) ze vlastn€ jsem nemohla
Cist, co byl miij konicek vzdycky (pomlka) méla jsem horSi pravou stranu (dlouha
pomlka).

Jesté bylo néco, co se zménilo?

(Usmév, utfeni si tvare)

Jakou péci jste obdrzela? V tu dobu, jakou 1é¢bu? Jaka byla nasazena 1é¢ba, jaka
péce?

Tak celou tu dobu jsem brala prvni Prednison a k tomu néjaké ty léky, které vlastné
tlumily ty vedlejsi ty acinky toho hlavniho 1éku a pak jsem piesla na Nitrol, coz je
podobny 1ék jak Prednison a pak jsme se odstéhovali do Cech tam teprve nabidli
speciélni 1écbu Tapfem nebo Copadson jsem dostala (pomlka) jsem zapomnéla
(pomlka) takovych Sest, Sest rokit moznd jsem brala ten Copadson, Sest skoro sedm, on
prestal ucinkovat tak to vysadili a nabidli mi.

Ovlivnilo to, nebo jak to ovlivnilo kvalitu Zivota, at’ uz socialni kontakt, uz jste
zminila, ekonomickou stranku, zdravotni?

Ngjak bliz.

Ta socialni, ten kontakt s prateli se asi zpietrhal, jak to ovlivnilo ekonomickou,
finan¢ni, nemohla jste chodit do prace jste rikala, ovlivnilo to?

Tim, Ze jsem zila s rodici, tak po té financni strance si myslim, jsem Ze jsem to necitila,
se vlastné o m¢ starali rodice, ja jsem davala, ja jsem pak dostala vlastné plny invalidni
dichod, ten vlastn€ mam az doted’ka, takze po té financni strdnce do té doby co jsem
zila s rodi€i jsem neméla problémy myslim, Ze az ted’ mam problém, ted’ to citim, je to
horsi no.

Ta stranka téch vztahi toho Zivota soukromého, ovlivnila nemoc?

Ja nevim, jak to myslite.

Byla jste mlad4, hledala jste partnera, jestli jste méla pocit, Ze ta nemoc to
ovlivnila?

Ja myslim, Ze ano, Ze ten prostor, (pomlka)pokud je Clovék zdravy, tak ma ve vSem
daleko vétsi moZnosti, Ze pak je vSechno daleko horsi, tak uz néjak.

Pi'esto mate rodinu?

Ano, nasla jsem si partnera, jsme se nasli s partnerem, zalozili jsme rodinu, mame dvé
holky, 13 a 8 let a myslim ze jsem rada urcité, ze je mam i kdyz je to t€zké ale 1 to stoji
za to v§echno.

I pri té nemoci se dalo zvladnout zalozit rodinu, a mit ji, tak to je iZasné, je to
tézké
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Je to tézké, myslim, ze k tomu by i manzel mohl néco fict jak je to jak on to citi
vSechno, jak se na to diva, nékdy ty vztahy jsou mezi nama tézké no.

Ja se zeptam, nemusite odpovidat, ovlivnilo to i néjak intimni ¢ast Zivota?

To taky no, tam s tim taky neustale bojujeme, taky jeden s problémd.

A ovlivnilo to vaSe vztahy tieba i v té rodiné, rodinné, kamaradské, uz jste rikala,
7e kamaradi vas néktefi opustili?

Ja si myslim, Zze jsem se prosté¢ stala takova uzavienéjsi, ze diiv jsem asi byla vic
komunikativngjsi, ale ted’ mé to prosté nejde, ¢im vic jsem doma ¢im vic se izoluju od
lidi tak tim se nékdy stahuji sama do sebe a pak mi ta komunikace d€la problém, kdyz
jsem pak méla odjet tieba do 1dzni tak to pak bylo pro mé hrozné, viibec se odpoutat a
jet tam a pak se zase vratit zpatky to bylo pro mé (pomlka) je to tézké, prosté pro lidi co,
kdyz pracuji, snazi se pracovat.

Rikate pracovni Zivot, uréité to ovlivnilo ten pracovni Zivot, jakym zpisobem?

No, (pomlka) ja jsem vlastné po Skole, jsem dva roky pracovala, onemocnéla jsem,
takze jsem dost kratce pracovala, byla jsem vdécna 1 asponi za ty dva roky co jsem
mohla délat, aspon miizu fict trochu co je to prace (pomlka).

A pak uz jste byla bez prace?

Mg¢la jsem se vratit do prace, ale n&jak jsem to psychicky nezvladla, protoze jsem se
nedokézala vratit.

Dobi‘e a kdyZ vas tedy zacali 1é¢it, dali vim néjaké moZnosti volby, co si miiZete
vybrat za 1écbu?

Bych fekla spis, ze mi tu 1é¢bu ur€ili, toto vam ted’ nasadime, toto budete uzivat.

A symptomy, které tato 1écba prinasi, jak ty vam lécili?

Myslite u toho posledniho 1éku nebo?

MuizZe byt, symptomy, které se objevuji tieba i pri té 16ché?

Tteba u toho Prednisonu a Medrinu, tak to v tom pouzivali, davali jest¢ Calium, na jicen
na zaludek, (pomlka) pak jsem zacala mit deprese, tak jesté 1éky na ty deprese no a taky
co mi pak hodné zkomplikovalo pfi dlouhodobém uzivani Medrinu jsem pak dostala
osteoporodzu, to byl zase dalsi problém, ktery mi to vSechno jesté zhorSoval.

A ta posledni 1é¢ba, ma néjaké symptomy?

Symptomy? (premysleni)

Néjaké bolesti,

(pomlka) pfi téch infuzich ja mivam takové stavy tinavy, vétsi no, nebo kdyz
nerespektuji tu tinavu, pfetahnu to néjak, to je to pak horsi.

Nezpozorovala jste né€jaké dalsi ucinky té 1écby ?

prosté neni dobré ten 1€k uzivat d¢€l jak ty dva roky co bylo doporuceno a ptitom se jesté
musi sledovat ten stav.

A stalo se vam, Ze jste chtéla tu 1é¢bu opustit nebo zménit?

Myslim, Ze ne.

Byly néjaké potiZe aby jste ziskala tu lé¢bu?

Ne

Aplikujete si néjakou lé€bu doma, tfeba injekce?

Ne ten Kopakson, ale ted’ ne ted mam vlastné jen ty infuze a to mam v nemocnici,
hodinové infuze a jesté chvilku tam ¢ekam, ten Kopakson jsem si pichala vzdycky sama
kdyz jsem ho brala.

Potiebovala jste nékdy pomoct s tou domaci lécbou?
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Ne to jsem si pichala sama do svalu.

Jak jste byla vybavena na tu domaci 1écbu?

Oni nas to naucili v nemocnici a pichali vlastné¢ do mist, prosté, nékdo tfeba do zadni
Casti, pichala sestra nebo jsem chodila na stfedisko, ja jsem si to pichla do stehna nebo
do bficha, to byli malé podkozni jehlicky.

A to vam dali k dispozici?

Ano, to nam vzdycky ve Zlin¢ v té fakultni nemocnici dali, na ty tfi tydny teda na tii
meésice, po tfech mésicich jsme §li na kontrolu, zjistili jak se ta nemoc vyviji a dali
znovu dalsi ty injekce a vybaveni k tomu.

Jaké mate zkuSenosti se zdravotniky?

No, dost jsem tak chodila po nemocnicich, Casto se stdvalo, ze 1¢kati se chovali pékn¢,
ale zase sestricky ne vSechny byly vlidné a ochotné, stavalo se, Ze se nasly takové, ze
nebyly moc piijemné.

A mate néjakou zkuSenost se socialnimi pracovniky, kteFi prichazeji domii?

To jsem akorat, kdyz jsme bydleli ve Veseli, tak tam dochézeli z charity, chodili
pomahat, kdyz jsem mé¢la tu druhou hol€icku, chodili a pomahali v domacnosti.
ZkuSenost se socialnimi pracovniky je, Ze pomoc pri téch malych détech?

Ano, tak ano, spis ta rodina pomahala.

Prechazime k podpore, od koho jste dostala podporu nebo co vnimate jako
podporu?

(Pomlka) j& vlastné mam dtchod, ale podporu?

Spi$ at’ uz fyzickou nebo psychickou podporu? Nebo finan¢ni?

Jako od cloveéka? (dlouha pomlka) Podporu, da se fict od rodiny, ta se mi snazi
pomahat, od manzela, duchovni od Boha (pomlka) duchovni stranka, ¢lovék ma v co
vétit, komu, ziskd podporu v tom, kdyz mu neni dobte, kdyZ je na dné tak najde zas tu
silu zas 1 kdyz se mu zd4, ze to okoli nerozumi (pomlka) nejvic ten Bih poméha i kdyz
on mi pomaha vlastné potad a v téch chvilich sito ¢loveék vic uvédomi, tu jeho pomoc
(pomlka).

Takze hodné vnimate tu duchovni podporu?

Ano.

Mluvili jsme o té finan¢ni, ten diichod, jeSté néco dostaviate od stiatu, od obce,
néjakou socialni, néjaké priplatky, néjakou psychickou podporu od lékari?

Nevim, Ze bych to citila, né¢jakou podporu tam, ja to beru prosté, Ze ptijdu na kontrolu, a
ze bych to citila jako n¢jak podporu, to se neda fict (smich).

Jak myslite, Ze by se mohla zlepSit podpora pro lidi, ktefi se tieba ted’ v této situaci
ocitnou?

(dlouha pomlka) Mé&t ten ¢as porozumét, naslouchat jim, jenze se stdva, Ze vétSinou ti
doktofti ten ¢as nemaji (pomlka) a tak setkala jsem se s doktory, ze se snazili na rovinu
fict, a vlastn¢ poradit.

A jak by jste podporila nékoho kdo se ted’ dozvédél diagndézu, co byste mu rekla?
(dlouha pomlka) Aby si zachoval takovou vnitini vyrovnanost, optimismus (pomlka)
odvahu, (pomlka).

Kdyz vychazite ted’ ze svych potreb, které mate, méla jste, bylo by mozné udélat
néco lépe? Pristupovat k té nemoci néjak lépe, at’ uz ze strany zdravotniki, rodiny
nebo samotného ¢lovéka, ktery s tou nemoci setka?

Asi jo, (pomlka) ja to ted’ vidim tfeba sama u sebe, Ze jsem, (pomlka) hm ono je tézké
jakkoliv chtét ono je to t€Zké pochopit to, vZit se bych fekla vzit se do toho nemocného.
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KdyZ mluvime o fyzické bolesti, co vim pomuze?

Hm, prasky neberu jako na bolest, tak spi§ musi ¢loveék preckat tu bolest nebo pak je
nervozni, podrazdény, no (pomlka).

Je nékdo, kdo vim pomiZe s tou fyzickou bolesti?

Hm, n¢kdy manzel, nékdy spis ¢lovék musi sam, (pomlka).

Prasky neberete, jste Fikala?

Ne, to moc ne.

Mate obavy ekonomického razu, financni?

Ja myslim, vétsi ty obavy ekonomické ma mlj muz, protoze do toho do vSeho vic vidi
nez ja.

S tim souvisi, mate obavy o vasi rodinu?

Hm to taky v tom je problém, Ze kdyz tady tyhle véci, v tom nedélam piimo, tak necitim
tu tihu tak, jako on (pomlka) on se vlastn€ o to vSechno stard, o finan¢ni stranku,
(pomlka) ja to citim az tehdy kdyz potiebuji penize a ty penize pfimo nema, mam dat
ditéti penize do Skoly a neméam z ¢eho, nebo néco koupit, tak to citim, no, muz fekne,
nemame, musis pockat.

Ma manZel nékde podporu? Nebo ti co o vas pecuji, maji oni nékde mozZnost
podpory,

Nerozumim.

Manzel, nebo jestli o vas pecuje jesté nékdo jiny, jestli oni maji nékdo kdo jim
Nékdy hodn¢ mamka taky pomaha.

Vam pomaha?

Ano, pomaha mi s praci doma, co nezvladam, taky bydlim blizko sestry, takze ta mé
podporuje.

A ti co vam pomahaji, maji oni nékde moZnost se nabit

(Smich) tak to nevim.

Maji oni nékde podporu

To nevim, manzel se chodi nabijet do lesa (smich).

Manzel pracuje v lese?

Ano, on spis tam unikd, kdyZ ma toho dost s nama, sestra ma prace doma takze.

Sestra se nabiji doma mezi détmi

Ano, t€zké.

A maminka?

Maminka je sama ona tak duchovné zije, ona se nabiji timto zpisobem duchovnim.

A pro né néjaké sluzby, socialni podpora, psychologicka byla nabidnuta?

Ne, pro ptibuzné ne, nikdo se s nikym nebavil o né¢em takovém.

Jaké rady nebo doporuceni byste dala zdravotnickému personalu ohledné tireba
zlepSeni péce o osoby s touto nemoci?

Aby byl ohleduplné;si, aby byl trpélivéjsi k nemocnym a vic s nima citili no, (pomlka)
dovedli povzbudit (pomlka) myslim, Ze to neni pfedmétem prace, ale opravdu jako je to
o lidech.

A ohledné toho jak tieba podavat informace o nemoci o 1é¢bé?

Ja myslim, Ze ja pravé nevim jak je to ted’, ale kdyz ja jsem vlastné onemocnéla tak bylo
vSechno jiné, to bylo pfed revoluct, ja si myslim, Ze ted’ uz je to vSechno pokrocilejsi
vlastné i1 to pfedavani informaci a vSechno, Ze se hodné zménilo.

A ted’ kdyZ vam tfeba navrhuji novou lé¢bu, tak uz vice informuji nez tenkrat?

Ja myslim, Ze ano, Ze je to ted’ oteviené;si.
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A mluvili jste o prognoze?

No tak, moc optimisticka neni, je to té¢zké, (pomlka) mize se to zhorSovat a

zhorSovat, ja spis na to moc nemyslim, to nebo snazim se na to nemyslet.

A pFi tom informovani zdravotniki, co bylo pro vas uZite¢né?

(Pomlka).

KdyZ vam davali informace o 1é¢bé o nemoci, co vam bylo k uzitku nebo naopak co
rekli navic?

Mg uz to nemysli (ruce na obliceji).

UzZ se blizime ke konci uz opravdu jdeme do finale

(Krouceni odmitavé hlavou schovanou Vv dlanich).

Nevadi.

Ja jsem to tikala, ze to bude hrozné.

Ja myslim, Ze nam to jde moc dobie, uz opravdu jsme u konce.

Ja si fakt nemiizu na nic vzpomenout.

Vite co ja ted’ zkusim jesté, jak jsme se spolu bavili, Ze by tenhle rozhovor byl na
strankach DIPExu, co si o tom myslite? Ze by to lidi vidéli, vyslechli p¥ib&éhy?

Tak pokud by to t¢ém lidem, myslite nemocni nebo vSichni lidi?

Asi to budou navStévovat lidé, kteri se setkavaji s nemoci

Pokud by to bylo pro né pou¢né a dalo jim néco, tak by to bylo pfinosné, né€im je to
obohatilo, tak to jo.

Kdyz byste shrnula pocity, pocity od za¢atku nebo z této doby, pocity s té nemoci
Nevim mozna jsem takovy pesimista ted’, no ja nevim co bude dopiedu, (pomlka), ze
zacatku byl ¢loveék takovy, Ze to pljde dobfte, ale kdyz vidél tieba kolem ty nemocné
lidi, ktefi jsou na tom hors$i, tak jsem fikala mé se to stat nemuze, to budu lepsi nez oni a
ted’ kdyz vidi, ze se to postupné stava opravdu, tak se stava takovym pesimistou.

Tak se v prubéhu ménili, ty pocity?

Ano.

A premyslela jste, co byste chtéla jeSté zazit, kam byste se chtéla podivat? Koho
potkat?

(Usmév) Ja bych se chtéla dostat tak do svéta, jezdit, cestovat, jezdit na kole, béhat, hm,
co vlastné nemiizu ted’.

PremySlela jste o budoucnosti?

Ne, ja myslim, Ze nepfemyslim o tom (Usmév).

Chcete jesté néco dodat? Cokoliv.

(Pomlka) prala bych, aby se nasel ten 1€k, na tu roztrousenou sklerozu, aby ti lidi, kteti
se trapi s touto nemoci, aby byli vyléceni, aby ta véda pokrocila, Ze bych se toho
dockala, ja bych to ptala vSem tém stejné¢ nemocnym jako ja.

Ja vam moc dékuji, dékuji moc.
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