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ABSTRAKT

Tato diplomova prace se zabyva rozvojem pacientské organizace pro pacienty
s nadorovym onemocnénim prostaty a klade si za cil propojit medicinsky systém s potiebami
pacientli a jejich blizkych. Vyzkum zahrnoval mapovani potfeb pacienti a zdravotnika
prostiednictvim kvalitativnich rozhovord. Zjisténi naznacuji, Ze pacienti hodnoti svou
zkuSenost s onemocnénim predevS§im skrze 1écbu akontakt se zdravotniky, pficemz
komunikace s Iékaii hraje klicovou roli. Zdravotnicky systém vSak stale vykazuje nedostatky
v komunikaci a poskytovani informaci, ¢imz neposkytuje pacientiim dostate¢nou podporu.
Zaroven je zjiSténa mald informovanost zdravotniki o pacientskych organizacich, avsak s viili
k budouci spolupraci.

Aby mohlo dojit ke zméné, byly definovany dva soubory podminek. Realistické
podminky pro uspésné vyuzivani sluzeb pacientské organizace zahrnuji informovanost pacient
a zdravotnikli o jeji existenci a Cinnostech a aktivni povzbuzovani pacienti k hledani
informaci. Idealistické podminky zahrnuji zménu vnimani genderovych roli ve spolecnosti
a vétsi zapojeni pacientii do tvorby zdravotnického systému. V praci jsou navrzeny kroky
k dosazeni téchto podminek, vcetné prezentace vysledkid vyzkumu a spoluprace s lékafi
a pacientskou organizaci.

Celkové lze tici, Ze prace pfinasi dilezité poznatky o potiebach pacientl s nadorovym
onemocnénim prostaty a ukazuje smér k lepsi integraci pacientskych organizaci do péce
o pacienty. Diky participativnimu ptistupu a akénimu planu je prace prvnim krokem k realizaci

zmén ve prospéch pacientl a jejich blizkych v kontextu onkologické péce.

Klicova slova: pacientskd organizace, nadorové onemocnéni prostaty, postaveni
pacienta, komunikace, informovanost pacientll, participativni akéni vyzkum, gender v nemoci,

péce o pacienty



ABSTRACT

This thesis focuses on the development of a patient organization for prostate cancer
patients to link the medical system to the needs of patients and their loved ones. The research
involved mapping the needs of patients and healthcare professionals through qualitative
interviews. Findings suggest that patients evaluate their experience of the disease primarily
through treatment and contact with health professionals, with communication with doctors
playing a key role. However, the healthcare system still shows deficiencies in communication
and information provision, thus not providing enough support to patients. At the same time,
health professionals are found to be poorly informed about patient organisations, but with
a willingness to cooperate in the future.

In order to make the change, two sets of conditions were defined. Realistic conditions
for the successful use of patient organisation services include informing patients and health
professionals about their existence and activities, and actively encouraging patients to seek
information. Idealistic conditions include a change in the perception of gender roles in society
and greater involvement of patients in shaping the health system. The paper proposes steps to
achieve these conditions, including the presentation of research findings and collaboration with
physicians and patient organizations.

Overall, the paper provides important insights into the needs of prostate cancer patients
and points the way towards better integration of patient organisations into patient care. With its
participatory approach and action plan, the thesis is a first step towards implementing changes

for the benefit of patients and their loved ones in the context of oncological care.

Keywords: patient organization, prostate cancer, patient status, communication, patient

awareness, participatory action research, gender in disease, patient care



1. UVOD

Dobre informovany pacient, ktery rozumi svému onemocnéni ajeho léche, se lépe

uzdravuje a proziva svou situaci s mensi mirou stresu. (Street et al., 2009; Paterick et al., 2017)

Snaze se uzdravit, 1épe zvladnout stonani pii dlouhém onemocnéni ¢i co nejvice ulevit
pii nevyléCitelném onemocnéni je touhou nejen nemocného Clovéka a jeho blizkych, ale
1 smyslem prace zdravotnikii a potfebou celého zdravotniho a socidlniho systému. Moznosti,
jak nemocnym a uzdravujicim se lidem pomoci, je mnoho a nejucinnéjsi jsou, pokud se
vyuzivaji v co nejSir§Sim spektru a do procesu uzdravovani se zapoji celd podpirnéd sit.
(Solcova, Kebza, 1999). Zdravotnici diagnostikuji, 1é&i a vysvétluji, socialni pracovnici
pomahaji vytvotit prostfedi podporujici uzdraveni, blizci stonajiciho mu poskytuji potfebnou
podporu a nakonec nemocny sam pracuje na zlepseni svého stavu za pomoci celého systému.

Proto, aby tento podplrny systém mohl fungovat, je potfeba spojeni riznych faktort,
jako jsou organizace zdravotni a socialni péce, dostatek pracovnikil, ¢asu a financi v téchto
oblastech, zapojeni komunity, urovein zdravotni gramotnosti spolecnosti jako celku
1 nemocného jedince, motivace a schopnosti v§ech ti€astnikll. Tento systém miliZe byt prospésny
jeding za predpokladu, Ze vSichni jeho ¢lenové maji spravné informace o tom, co nemocny
potiebuje. Zde se ovSem setkdvame s jednim zhlavnich uskali poskytovani podpory
nemocnému — totiz, ze kazdy ze zicastnénych (véetné nemocného samého) ma jinou piedstavu
o tom, co je tfeba pro stonajiciho ucinit. Prvkem, ktery mize pomoci potieby vyjasnit a propojit
vSechny vrstvy podpory nemocného ¢lovéka, je pacientska organizace.

Pacientska organizace jako sdruZeni lidi s ur¢itym onemocnénim (a jejich blizkych),
kterd se souCasné aktivné zajima o moZnosti lécby, spolupracuje se zdravotniky 1 jinymi
odborniky, pojistovnami, ministerstvem zdravotnictvi a dalSimi slozkami systému pecujiciho
o zdravi, nabizi jedine¢né spojeni vlastni pacientské zkuSenosti obohacené o znalost
podptirného systému a jeho moznosti (Ministerstvo zdravotnictvi CR, dale jen MZCR, 2021).
Pacientskd organizace tak propojuje sféru zdravotnickou a socidlni, tim, ze zdiraznuje roli
spolecnosti v pé¢i o nemocné. Podpora pecujicich blizkych a komunity byla v nemoci vzdy
dilezitou (a v minulosti Casto jedinou) ¢asti procesu uzdravovani azmirfiovani utrpeni.
Pacientska organizace mliZze pomoci pecujicim dobie pecovat a nemocného podpofit v tom, aby

si 0 péci dokazal fict a nebal se ji ptijimat.



Prospésnost podpory mezi pacienty, ktefi si prosli stejnym onemocnénim a sdileji tak
podobnou zivotni zkuSenost (peer-to-peer support), prokazaly i mnohé studie (Perry et al.,
2014; Joo et al., 2022). Studie zaroven poukazuji na vyzvy, kterym peer-to-peer programy musi
celit a to zejména v podobé rozlisnosti socidlniho prostiedi, ze kterého rizni pacienti pochazeji.
Ptistup ke zdravi a k ochot€ o n€j peCovat nebo o svém zdravi mluvit a sdilet své zkusSenosti se
totiz v riznych socialnich podminkéch velmi lisi. Proto je dulezité zjistit, jak oslovit co nejvice
pacientt, tak, aby se jim dostalo co nejvice podpory a v takové podobé¢, kterou budou schopni
vyuzit.

Ve své praci zaméfim na pacienty s nadorovym onemocnénim prostaty, jednak proto,
ze nadorové onemocnéni prostaty je nejcastéjsim onkologickym onemocnénim u muzi (data
UZIS — Novotvary 2019-2021), dale proto, Ze je v soutasné dobé v jednani zavedeni plo§ného
screeningu rakoviny prostaty a pravdépodobné tak vzroste poptavka po informacich o tomto
onemocnéni, a v neposledni fadé proto, Ze v soudasné dobé existuji v Ceské republice dvé
pacientské organizace sdruzujici muze s timto onemocnénim, nicméné ani jedna z nich neni
vetejné prilis aktivni. Navic pracuji jako stanicni sestra na urologické klinice, kde pacienty
s nddorem prostaty 1é¢ime, takze je mi toto téma blizké a mém tak i pfistup k pacientim s timto
onemocnénim a zdravotniklim, kteti se o né staraji.

Plvodnim zdmérem prace bylo zkoumat ptedstavy o pacientské organizaci ze dvou
stran: z pohledu pacientt a jejich blizkych. Chtéla jsem poznat jejich potieby, kterym ptikladaji
dilezitost a které by jim pacientskéa organizace mohla pomoci uspokojit; druhym pohledem pak
mély byt pfedstavy zdravotnikii o tom, jak by pacientskd organizace mohla pomoci jejich
pacientim k dosaZeni lepSiho zdravi. Nicméné b&hem piipravné faze, pii studiu materialt
a prvnich rozhovorech s pfedstaviteli pacientskych organizaci jsem doSla ke zjisténi, Ze
pfinosnéjSi pro mou praci bude zaméfit pozornost na informace ziskané od pacientll a od
zastupcu pacientskych organizaci. Pfivedlo mé k tomu poznani, Ze v zahranici jsou pacientské
organizace pro muze s karcinomem prostaty funkéni a aktivni, zatimco v Ceské republice se
zapojeni pacienti do organizaci pfiliS nedafi. Pokusim se tedy pomoci rozhovort s nasimi
pacienty a informaci ziskanych pfi setkanich se zastupci zahrani¢nich organizaci zjistit, v ¢em
jerozdil a pro¢ u nas pacientské organizace nevyvijeji srovnatelnou ¢innost. Pfinosem takového
tdzani by bylo poznani strategii, které by mohly pomoci nasim pacientim ziskat podporu,
kterou jim dobfie fungujici organizace miiZze nabidnout.

Rozhovory se zdravotniky, ktefi o muZe s nddorovym onemocnénim pecuji, tak byly

zredukovany na kratké dotazovani.



V teoretické ¢asti prace se nejprve podrobnéji podivam na postaveni pacienta v ceském
zdravotnickém systému prismatem jeho podileni se na rozhodovani o péci, ktera mu bude
poskytovdana. Pro 1uvod popiSi zdkonnou upravu postaveni pacienta, problematiku
informovaného souhlasu a v obecnéjsi rovin€ poté ukazu pacienta v roli spotiebitele a nakonec
upozornim na nedilnou soucast pacientova byti — totiz to, zZe je Clovékem. Budu se také vénovat
problematice spojené s posilovanim autonomie pacienta ajeho spoleCenskymi dusledky.
V dal§i &asti popisi stav pacientskych organizaci ajejich fungovani ve svété av Ceské
republice, poukdzu na nékteré problémy, se kterymi se potykaji, jako je financovani nebo
ziskavéani novych ¢lend.

Zaméfim se na pacientské organizace ajejich praci pro nemocné s nadorovym
onemocnénim prostaty a jejich blizké. Nejprve shrnu vysledky nékterych studii o chovani muzi
jako pacientt, které velmi ovliviiuje, jakym zptisobem vyuzivaji nabidek podpiirného systému.
Podivam se na pacientské organizace v Evropé, zastiténé organizaci Europa Uomo, a ¢innost
nékterych z nich predstavim podrobnéji. Diky informacim ziskanym v rozhovorech se zastupci
organizaci predstavim také Cinnost ¢eské organizace Asociace muzll sobé a nové vznikajici
organizace STK pro chlapy.

Kazdé¢ onemocnéni ma sva specifika predurCujici zaméteni pacientské organizace
a problémy, se kterymi se musi potykat. Proto povazuji za dllezité popsat ve druhé kapitole
teoretické ¢asti prilbéh onemocnéni, podrobnéji se podivat na moznosti jeho 1écby a zejména
dopady onemocnéni a lécby na Zivot nemocnych a jejich okoli. Kromé poznatki z odborné
literatury, které tvoii zaklad teoretické Casti, bych rada praci obohatila o zkuSenosti konkrétnich
osob, at’ uz pacientli, nebo zdravotnikl, nebo svoje vlastni. V&éfim, Ze podpoteni teoretickych
poznatki realnou zkuSenosti miize prispét k hodnoté a hloubce této prace.

V empirické ¢asti popisuji metodologii vyzkumu a diivody, pro¢ jsem za nejvhodnéjsi
paradigma pro svou praci vybrala prave participativni akéni vyzkum, vénuji se popisu piipravy
vyzkumu a zpiisobu zpracovani dat. Metodologie a zplsob zpracovani dat byly vybrany
s ohledem na cil prace, kterym je poznani piekdzek, jez brani pacientim a zdravotnikiim ve
vyuZzivani sluZeb pacientské organizace.

V této ¢asti jsou také prezentovany vysledky vyzkumu, data obsahujici informace
ziskané od participantli jsou rozdélena do n€kolika skupin a popsana ve zvlastnich kapitolach.
Nejprve analyzuji poznatky ziskané ve fokusni skuping€, pii které probéhlo také upiesnéni
designu vyzkumu a formulace vyzkumnych otdzek, tak abychom mohli naplnit cile vyzkumu
jak po strance ziskani potfebnych informaci, tak po strance akéni, kterd ma vést ke zlepSeni

fungovani pacientské organizace STK pro chlapy. V nasledujici kapitole jsou pak pfedstavena
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data ziskana v rozhovorech s participanty z fad pacient. Data jsou rozdé€lena do tii kategorii
nazvanych Lécba, Prozivani a Pacientska organizace. Tyto nazvy kategorii vzesly z kédovani
vypovédi informantl a odrézeji tii oblasti, které byly hlavnimi tématy piib&ht participantt
a vztahuji se k vyzkumnym otazkam. Posledni kapitola se vénuje struéné prezentaci vypoveédi
k tématu pacientské organizace ziskanych od zdravotniki.

V zéavérecné diskusi je zhodnoceno naplnéni vyzkumnych cili pomoci analyzy
odpovédi na vyzkumné otazky. Na zaklad¢ téchto odpovédi jsou poté formulovana doporuceni

pro dalsi rozvoj pacientské organizace.
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2. TEORETICKA CAST

2.1 Postaveni pacienta ve zdravotnickém systému

V prvni ¢asti kapitoly se zaméfim na nékteré faktory, které ovliviiuji postaveni pacienta
ve zdravotnickém systému obecné, a pokusim se je aplikovat na stav zdravotnictvi v Ceské
republice. Ve druhé ¢asti potom pfiblizim fungovani pacientskych organizaci (se zaméfenim na
ty pro pacienty s karcinomem prostaty) ve svété a opdt ve srovnani s prostfedim v CR.

Driive nez se v praci zaméfim na pacientské organizace, povazuji za diilezité podivat se
podrobnéji na postaveni pacienta v Ceském zdravotnim systému. Existence a fungovani
pacientskych organizaci jsou totiZz spjaty s pfipravenosti systému a jednotliveli v ném na
zapojeni apfizvani pacienta krozhodovani, na urovni pacientského zplnomocnéni
(empowerement) a s tim souvisejici potfebé pacientli samych se na péc¢i o své zdravi aktivné
podilet (Ocloo and Matthews, 2016). Obrazek nize znazoriuje stupné zapojeni pacientd nejen

do lécby jako takové, ale také do organizace zdravotniho systému a do tvorby strategii

a politickych rozhodnuti.

Obrazek 1: Zapojeni pacientii/veiejnosti do zdravotniho systému

Continuum of engagement

>
Levels of Partnership and
engagement Consultation Involvement shared leadership
Patients receive Patients are Treatment
information asked about their decisions are
abouta preferences in made based on
diagnosis treatment plan patients’
® _’ ¢ _b preferences,
medical evidence,
and clinical
judgment
OrganiZation Hospital involves Patients co-lead
surveys patients patients as hospital safety
about their care + advisers or and quality
exXperiences advisory council improvement
members committees
Public agency Patients’ Patients have equal
conducts recommendations representation on
focus groups about research agency committee
with patients priorities are __’ that makes
to ask opinions used by decisions about
about a health public agency how to allocate
care issue to make funding resources to
decisions health programs

Factors influencing engagement:

o Patient (beliefs about patient role, health literacy, education)
® Organization (policies and practices, culture)

® Society (social norms, regulations, policy)

(Ocloo and Matthews, 2016)
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Tato kapitola je dilezita také proto, abychom mohli nahlédnout postaveni pacienta
v §ir$i perspektive, jelikoz zapojeni pacientl a jejich blizkych do péce a 1écby se netyka pouze
zdravotnického systému. Na zplnomocnovani pacientl se podili velkou mérou také systémy
socialni a vzdélavaci, diky kterym mize pacient ajeho okoli ziskat potiebnou oporu,
a soucasn¢ by tyto systémy meély podporovat zdravotniky i v tom, aby se nebali zapojovat
pacienty do rozhodovani a piijali je jako partnery v 1é€ebném procesu (Edgman-Levitan S. et
al., 2013). Tato souvislost je naznacena na obrazku ¢. 2, ktery ukazuje dulezitost vzdélani
spole¢nosti pro dobré fungovani vsech tirovni zdravotni péce. Vzdé€lani a organizace péce jsou

v piimé souvislosti s vyzkumem v téchto oblastech.

Obrazek 2: Souvislost péce o zdravi se vzdélanim

PZdravotn

politika

Vedeni a
organizace

...“\ poskytovale
A sluzeb
B \"
—
A ‘(\}
—

Ao,

(Edgman-Levitan S. ef al., 2013, prelozila Hana Novotna)

Postaveni pacienta se v prabéhu poslednich dekad pomalu posunuje od tradi¢niho
paternalistického modelu k modelu vice partnerskému. Posun je mozna pomalejsi, nez bychom
si prali, ale partnersky pfistup k pacientovi se uz vyucuje na Skolach, ve kterych se budouci
zdravotnici vzdélavaji, je obsahem riznych komunikac¢nich seminéiG pro zdravotniky a také
pro pacienty. Kromé toho je soucasti politiky ministerstva zdravotnictvi, které v roce 2017

zalozilo Oddéleni podpory prav pacientli a jako svlij poradni orgéan ptijalo Radu pacienti.
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Odd¢leni podpory prav pacienti se vyslovené zamétuje na systémové zapojeni pacienti do
fidicich procest ve zdravotnictvi (viz Obrazek ¢. 1), pfiCemz spolupracuje se zastupci
pacientskych organizaci.

Ne vSe, co ministerstvo zdravotnictvi proklamuje, je ovSem v praxi napliiovano, jak
ukazuje napiiklad sociolozka Anna Cerna ve své diplomové préaci (2020). P¥i rozhovorech se
zastupci pacientskych organizaci zjist'uje, ze implementace cili zapojovani pacienti nebo jejich
zastupct do podileni se na rozhodovani o péci ¢i piimo na fizeni je stile na pocatku
a komplikuje se dal$imi vlivy, jako naptiklad zapojenim politickych a lobbistickych zdjmovych
skupin.

V nasledujicich kapitolach se zamétim na ty aspekty postaveni pacienta ve zdravotnim
systému, které povazuji za dilezité pro pochopeni role pacientskych organizaci a které ze svého

pohledu vidim jako problematické.

2.1.1 Pravni zakotveni postaveni pacienta
Exkurz do svéta pacienta za¢neme u pravnich norem, upravujicich postaveni pacienta.
Zékon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani, ndm ve své
Ctvrté Casti — § 28nazvané Postaveni pacienta a jinych osob v souvislosti s poskytovanim
zdravotnich sluzeb tika (mimo jiné) toto:

(1) Zdravotni sluzby lze pacientovi poskytnout pouze sjeho svobodnym a informovanym

souhlasem, nestanovi-li tento zdkon jinak.

(2) Pacient ma pravo na poskytovani zdravotnich sluzeb na nalezité odborné urovni.

(3) Pacient ma pri poskytovani zdravotnich sluzeb dale pravo
a) na uctu, dustojné zachdzeni, na ohleduplnost a respektovani soukromi pri
poskytovani zdravotnich sluzeb v souladu s charakterem poskytovanych zdravotnich
sluzeb,
b) zvolit si poskytovatele opravnéncho k poskytnuti zdravotnich sluzeb, které odpovidaji
zdravotnim potirebam pacienta, a zdravotnické zarizeni, pokud tento zdakon nebo jiné
pravni predpisy nestanovi jinak,
¢) vyzadat si konzultacni sluzby od jiného poskytovatele, popripadé zdravotnického
pracovnika, nez ktery mu poskytuje zdravotni sluzby, [ ...]

4

Z tivodnich odstavcil ctvrté €asti zdkona o zdravotnich sluzbach miizeme (s trochou
pfedstavivosti) vyc¢ist pravo pacienta na to byt rovnopravnou soucasti procesu své vlastni 1é€by.
Idealni postup v souladu se zakonem by mohl vypadat takto: ¢loveék, kterého trapi ptiznaky
n¢jakého onemocnéni, si na zaklad¢ vlastni tivahy vybere Iékare, kterému se svéfi do péce.
S timto Iékafem probere moznost vySetieni a 1€Cby a v ptipad¢ nejistoty si vyzada konzultaci

u jin¢ho lékate, dle svého vybéru. Na zaklad¢ informaci, které obdrzel a kterym porozumél, se
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rozhodne, jakou 1é¢bu podstoupi. Tato 1écba je mu pak poskytovana na nejlepsi mozné odborné
urovni pii zachovavani jeho tcty a dastojnosti.

Nakolik je tento scénat pravdépodobny, zalezi na mnoha faktorech. Jist¢ si mizeme
predstavit, ze vzdélany clovek zijici ve velkém mésté, s dobrym pracovnim zdzemim
(navstévovat cCasto lékafe si muize dovolit c¢lovék zaméstnany uvelmi vstificného
zamgéstnavatele, ale ne napiiklad brigaddnik nebo samozivitel, ktery nema hlidani pro déti), bez
dalsich onemocnéni ¢i hendikepti (naptiklad jesté stale nejsou vSechny ordinace bezbariérové)
se takového prubéhu dockd. Scénaf, kterym si projde osoba nespliujici vysSe uvedené
charakteristiky, bude pravdépodobné odlisny.

Pfi uvazovéni o postaveni pacienta je tieba mit na paméti, Ze pokud se ¢lovek stane
pacientem, nerovnosti v pfistupu nemizi, naopak se ¢asto mohou prohlubovat (Ocloo and
Matthews, 2016). Faktory jako rtiznou dostupnost zdravotni péce, objednaci doby, nedostatek
¢asu, ktery maji zdravotnici alokovan na poskytovani konzultaci, ponechame stranou, ale
z vlastni zkuSenosti jist¢ muizeme nahlédnout, ze tyto faktory mohou do znacné miry
komplikovat poskytovani zdravotni péce dle idedlu formulovaného v zdkoné.

V nasledujici kapitole bych rada vénovala nékolik odstavct informovanému souhlasu,
ktery je ostatné ve vyse citovaném zakoné¢ uveden jako prvni podminka poskytovéani zdravotni
péce pacientovi. Informovany souhlas by kromé& pravni zdvaznosti mél byt také klicovou

soucasti poskytovani dobré péée a zdrojem pacientské emancipace. !

2.1.2 Jaky souhlas je informovany?

O informovaném souhlasu a jeho ndleZitostech bylo napsano jiZ mnoho literatury
eticko-pravni (Haskovcova, 2007; Ptacek, Bartin¢k and Mach, 2017; Mach, 2018) a kapitolu
vénovanou informovanému souhlasu nalezneme také v kazdé ucebnici etiky pro lékate
1 nelékarské zdravotnické odborniky. Jakkoli jsou eticky 1pravni pohled na podéavani
informovaného souhlasu diilezité a diskuse o nich vede ke zptesiiovani a zlepSovani toho, jaké
nalezitosti by m¢l spravny informovany souhlas obsahovat a jakou formou by mél byt podavan,
pro ucely této prace je ponechdm stranou. Zamefim se na samou podstatu informovaného
souhlasu — totiz to, aby byl opravdu informovany, cozZ je za ptedpokladu, ze lze ,,rozumné

predpokladat, Ze oSetrovany pochopil sviij zdravotni stav, zpiisob, ucel a nezbytnost péce

' Nemam oviem na mysli formulaf s nazvem ,,Informovany souhlas s ...“, kterych pacienti v dnesni dobé
podepisuji stohy, aniZz by jim (az na vyjimky) pfinesly n&jaké zasadni informace nebo usnadnily porozuméni
a rozhodovani o 1écbeé.
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o zdravi, véetné ocekavanych nasledkit i moznych nebezpeci pro své zdravi, jakoz i to, zda
prichazi v uvahu také pripadny jiny zpiisob péce o zdravi* (Mach, 2018).

K tématu se vyjadfil inejvyssi soud, vjehoz judikdtu tykajicim se podavani
informovaného souhlasu se uvadi, ze nejdalezitéjsi soucasti informovaného souhlasu je
rozhovor pacienta s I¢kafem, vedeny lékafem tak, aby pacient mohl danou problematiku
pochopit a podloZené se rozhodnout (Ceska justice, 2023).

Tomu, aby pacient mohl byt povazovan za fadné informovaného, brani fada prekazek,
z nichz na prvnim misté je nedostate¢na zdravotni gramotnost (Novotna, 2023). Podle vyzkumu
o zdravotni gramotnosti pacientil vykazuje téméf 60% respondentli néjakou formu omezeni ve
schopnosti fadn¢ porozumét informacim o svém zdravi, prevenci nebo 1é¢bé onemocnéni
(Kucera et al., 2016). A pravé zde se ukazuje dulezitost propojeni zdravotniho systému se
systémem socialnim a vzdélavacim. Zakladem pro dobrou zdravotni gramotnost je v prvni fadé
dobré gramotnost jako takova — ptedevs§im tedy schopnost porozumét psanému textu a vyvodit
zngj zavéry, také schopnost rozmyslet a samostatné se rozhodovat na zdklad€ ziskanych
informaci. Tuto schopnost ma vytvaret a podporovat rodina v sou¢innosti se skolou, stale se
ovSem setkdvame s velkymi rozdily mezi urovni jednotlivych skol a jesté vice mezi Grovni
vzdélani v regionech, souvisejicimi zejména s bohatstvim a socidlni situaci v danych regionech
(Prokop, 2022; MSMT, 2020).

K problematice vzd€lavani je tfeba piistoupit také z druhé strany a zaméfit se na
vzdélavani zdravotniki, ktefi potfebuji mit osvojené komunikaéni techniky a nastroje v takové
mife, aby byli schopni vysvétlit povahu onemocnéni a moZnosti jeho 1écby i pacientim
s nizkou zdravotni gramotnosti® (Paterick et al., 2017). Na tomto misté si dovolim ,,pfihiat
vlastni poliv¢i¢ku* a zminit vzdélavani sester. Je to praveé vSeobecna sestra, kterd ma vzdélavani
vefejnosti vyhlaskou definovanu jako jednu ze svych hlavnich ¢innosti, a to dokonce jako jednu
z mala ¢innosti, které miize vykonéavat zcela samostatné, bez indikace 1ékare:

VSeobecna sestra bez odborného dohledu a bez indikace v rozsahu své odborné zpiisobilosti
muze provadet vychovu a poradenstvi v oblastech podpory zdravi a zdravého zpiisobu Zivota, vietné
prevence vzniku, Sireni a omezeni vyskytu onemocnéni, pripravovat programy ochrany a podpory zdravi
a ucastnit se v rozsahu své odborné zpuisobilosti jejich realizace. (Vyhlaska ¢. 55/2011 Sb., o cinnostech
zdravotnickych pracovnikii a jinych odbornych pracovnikii, §4, odst. 6)

V zahranici je pomérné bézné, ze sestry vytvareji a vedou rizné edukacni programy pro

pacienty nebo maji svoje poradny, ve kterych mohou pacientim vénovat vice ¢asu nez lékati

2 Neni oviem pravidlem, ze ,zdravotné¢ gramotny“ pacient je vzdy schopen pochopit, co se
v ordinaci lékatfe dovida. Svou ulohu hraje také stres, strach a nedostatek ¢asu (Novotna, 2023).
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a mohou tak pacientiim pomoci porozumét jejich zdravotnimu stavu a Iépe se zorientovat
v moznostech 16¢by (Potiickova, 2023), v Ceské republice je takova ¢innost spise ojedinéla
a nekoncep¢ni. Ukazuje se ovSem, Ze zplnomocinovani sester a pacientil jdou ruku v ruce
(Spence Laschinger et al., 2010).

Podivame-li se znovu na Obrazek €. 1, zjistime, ze pokud se ve spolecnosti podaii docilit
zapojeni pacientll v nejvyssi mozné mife, oznacené ve schématu jako partnerstvi a sdilené
vedeni, mohou se pacienti (potazmo pacientské organizace) podilet na rozhodovani o alokaci
zdrojl na zdravotni vydaje. Jist¢ si mizeme piedstavit, ze jednim z mist, kam by m¢la proudit
podpora systému, je zvySovani zdravotni gramotnosti pacientl na jedné stran¢ a komunikacnich
dovednosti zdravotnikli na stran¢ druhé. Pouze pacienti, ktefi skutecné¢ porozuméli svému
onemocnéni a moznostem jeho 1é¢by, se mohou aktivné podilet na rozhodovani o jeho prabéhu.
Veskera pacientskd emancipace zac¢ina u porozuméni — porozuméni svému zdravotnimu stavu,
ale také porozumeéni mezi pacienty a zdravotniky, tak aby vysledkem mohla byt plnohodnotna
spolupréace. Pfedavani informaci a usnadnéni porozuméni je také jednim z cilti pacientskych

organizaci.

2.1.3 Pacient-spotrebitel

Politické a socidlni zmény poslednich desetileti s sebou pfinaseji také zmény nahledu
na fungovani zdravotnictvi. i v systému zdravotni péce dochazi do jisté miry k decentralizaci
a privatizaci, ackoli v mnohem mensi mife, neZ je tomu v zemich na zdpad od nas (Numerato
et al., 2020). S neoliberalistickym ptistupem ke zdravotnictvi, jak ho D. Numerato popisuje ve
své praci o zdravotnich systémech, souvisi také posun ve vnimani pacienta, ze kterého se stava
spotiebitel zdravotni péce, kterd je chapéana jako zboZi. Systém predpoklada, Ze pacient-
spotiebitel je dobie informovan, dostate¢né se orientuje v nabidce a na zéklad¢ svych znalosti
si informovane¢ voli péci, kterou bude konzumovat. Ob¢ané by méli byt vedeni k zodpoveédnosti
za své zdravi a za volby, které ucini pii prevenci a 1é€bé onemocnéni. V ¢eském zdravotnictvi
jsou neoliberalistické principy uplatiovany v men$i mife, Numerato tento stav nazyva
»vestavénym neoliberalismem® (embedded neoliberalism) a ve vySe uvedené praci ukazuje
strategie, jakymi se CeSti pacienti a jejich zastupci stimto stavem vypotradavaji. Na tyto
strategie se podrobnéji podivame v kapitole o pacientskych organizacich.

Pro tuto praci je dilezité uvédomit si, Ze na jedné strané existuje tlak pacientl a jejich
zastupcl na to, aby se mohli vice a plnohodnotnéji podilet na planovéani péce o své zdravi, a na

stran¢ druhé vidime pozadavek ze strany systému, aby se pacienti stali zodpovédnymi za své
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zdravi a za volby, které vzhledem k nému ucini. Zdani, Ze obéma stranam jde o totéz, ovSem
muze byt mylné. Systém by samoziejmé uptfednostiioval, aby pacienti (potazmo vSichni
obcané) délali ta spravna rozhodnuti, ktera se zdaji byt logickd a vedou k co nejvét§im tisporam
ve zdravotnim systému (Numerato et al, 2020). Na druhé strané¢ vidime pacienty jako
spotiebitele a je iluzorni myslet si, ze chovani spotfebitelt zdravotni péce se bude odliSovat od
chovani spotiebiteli obecné, které z velké miry racionalni neni (Zavodny et al., 2013). Navic
v Ceském zdravotnim systému neni pacient pfimym platcem péce a ve vétSiné piipadl nevi,
kolik péce o jeho zdravi stoji (Zdravotnicky denik, 2023), odpada tedy jeden z faktord, na
jejichz zakladé se spotiebitelé¢ béZzn¢ rozhoduji. Kromé toho se vytraci myslenka individuality
a jedinecné situace kazdého pacienta ve prospéch piedstavy o univerzalni dobré péci, kterou
musi kazdy chtit akceptovat.

M. Dent a M. Pahor (2015) upozoriiuji také na fenomén nazvany ,,responzibilizace®,
ktery souvisi s diirazem na autonomii pacientli jako na zdroj jejich zdravéj$iho chovani.
Autonomie pacientl je tak chapédna jako zdroj Gspor ve zdravotnictvi. Smysluplné zapojeni
pacientii by ovSem nemélo spocivat pouze v jejich uvédomélém chovani, ale zahrnuje prvky,

které M. Dent a M. Pahor nazvali ,,volba®, ,hlas* a ,,spolu-prace*.

Tabulka 1: MoZnosti zapojeni pacientti a profesionalt

Volba Spolu — prace Hlas
Pacient jako spotiebitel Pacient jako ucastnik Pacient jako obcan
Zdravotnici Pacienti maji | Zdravotnici Pacienti Zdravotnici Pacienti maji
designuji dobry pracuji samostatné pracuji spolecné piistup k
sluzby tak. piistup s pacienty tak. nebo spole¢né s obCany. aby pracovnim
aby dosahli k informaci aby je s profesionaly poskytovali skupinam
vysoké m. aby podporiili spoluvytvareji sluzby vhodné pro | Pacienti.
kvality péce mohli delat v Gcinném sluzby mistni komunity uzivatelé,
informowvané | fizeni péce o zdravotni péce obcané védi. Ze
individualni sebe sama (napi-. self jejich hlasu je
volby Spolupracuji management naslouchano a
Pacient si s pacienty pii diabetu nebo jedna se podle
miiZe zvolit wvytvaieni domaci néj
sluzbu zplusobul péce dialyza)
nevyuzit
Zdravotnici Pacienttum je | Zdravotnici Pacienti se u¢i | Zdravotnici Pacienti se
nebo davana jsou zjednoduseny predpokladaji. Ze zucastiiuji
manaZeii zodpovédnos | paternalisticti. medicinsky obcané se maji poradnich
oddeluji t za nucene soustiedi se .zargon®. spise vzdelavat. skupin. ale bez
formalni volby (napi-. wvice na ¢imz utvrzuji nez ze by jim mozZnosti se
indikatory nedobrovoln | compliance paternalisticky | mélo byt skutec¢né zapojit
vykonu od i uzivatelé nez na pristup naslouchano
= praxe pobytovych spolupraci zdravotniki
2 sluzeb)
~
=
=
=
=
= . s Paternalisticka proto- .
= Nucena responzibilazace g ap Manipulace
= profesionalizace
-
=
—
—

(Dent and Pahor, 2015, pi‘el. Hana Novotna)
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Soucast pacientské angazovanosti nazvana ,,volba“ se projevuje ve form¢ konceptu
Shared decision making (sdilené rozhodovani), ktery se stava imperativem v péci o nemocné,
nicméné je dulezité mit na paméti ijeho negativa (Légaré and Thompson-Leduc, 2014).
Ukazalo se naptiklad, ze podpora pacientl ve ,,volbé* nevedla k rozsifeni moznosti volby, ale
pouze k efektivnéjSimu vyuzivani nemocnic (Appleby and Dixon, 2004). Nesmime také
zapominat, Ze schopnost informovaného chovani je zavisla na socio-ekonomickém postaveni a
s tim souvisejici Grovni zdravotni gramotnosti. Ne kazdy mé kapacitu stat se autonomnim,
samostatné rozhodujicim subjektem, ktery je schopen informované volby ve své zdravotni péci
(Numerato et al.,, 2020). Ing. Stanislav Kolb, prezident Asociace muzi sobé (ASMUSO —
pacientskd organizace pro muze s nddorovym onemocnénim prostaty), ktery sdm onemocnéni
prodélal, v rozhovoru, ktery jsem s nim vedla v kvétnu 2023, zmituje, ze i pro néj bylo obtizné
se rozhodnout, jaky typ 1é¢by podstoupi: ,,Jak ja se mam rozhodnout? Vzdyt jsem laik.
Rozhodnul jsem se podle reklamy v televizi, méli tam krdsny pristup, krasné prostiedi. *

Kromé¢ vyse zminéného systémového nedostatku pii uplatiiovani sdileného rozhodovani
je tteba vzit v ivahu také to, Ze rozhodovani se o pristupu k 1é¢be je zatizeno emocemi, stresem,
strachem o zdravi a zivot, coz jsou stavy, které i jinak racionalné¢ uvazujiciho clovéka mohou
vyvést z miry (Mazzocco et al., 2019). Pfistupovat k pacientovi jako ke spotiebiteli mizZe tedy
byt velmi oSemetné, protoze oekavame racionalni chovani od ¢lovéka, ktery ho v danou chvili
viibec nemusi byt schopen. itento faktor miize podkopavat snahu vytvotit ve zdravotnictvi
partnersky pfistup na Grovni pfimé interakce mezi zdravotniky a pacienty, nicméné to neni
divod, pro¢ bychom neméli usilovat o vétSi zapojeni pacientl do procestt souvisejicich
s nastavovanim poskytovani zdravotnich sluzeb. Prave vétsi podil pacientii/obcand, kteti nejsou
v akutnim stavu, na designovani zdravotnich sluzeb by mohl pomoci tém, kteti zrovna nemoci
prochazi. V prostfedi, které by vice odpovidalo potiebam pacienti/uzivatelli, by se tito
pravdépodobné citili méné ve stresu a mohli by tak byt rovnopravnéj$imi partnery zdravotnikt
(Ocloo and Matthews, 2016).

V praxi se ¢asto setkdvam s tim, Ze 1 kdyZ je pacientovi dano na vybér, je poucen o svych
moznostech a povzbuzovan k vybéru péce, sveétuje se do rukou zdravotniki a jejich doporuceni
(v souladu se zjisténimi napt. U D. Numerata (2020), viz vyse): ,, Udélejte to, jak chcete vy,
pane doktore. “ ,, Viibec mi to, sestii, nevysvetlujte, necham to na vas. “ Je velmi t€zké odpoveédét
pacientovi na otazku ,,a co byste délala vy*, protoze kazda 1écba nebo druh péce miize mit své
nezadouci u€inky a projevy, které doptedu nelze predpoveédét, a kazdy ¢loveék méa samoziejmé
individuélni potfeby a prozivani. Pro zdravotniky muze byt takova situace velmi obtizna,

protoze se muze stat, ze feseni, které ze své nejlepsi viille doporuci, pfinese pacientovi nezadouci
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projevy nebo komplikace, coz si zdravotnici samoziejmé uvédomuji uz predem. Neuspéch nebo
komplikace doporucené 1écby se pak mohou projevit jednak jako vycitky ze strany pacientti

¢

smérem ke zdravotnikiim (ironické ,,no to jste mi vwborné poradila, sestii*, , zkazili jste tu

¢

operaci®, ,,to kdybych védel, tak se operovat nenecham‘ a podobné véty od pacientl
slychavame), jednak jako vycitky svédomi, kterymi trpi zdravotnici (,, poradila jsem mu, at’ si
to necha odoperovat, a ted je v takovym stavu ). Zde opét vidime poptavku nejen pacientt, ale
1 zdravotnik, po sluzbé, kterou miize nabidnout pacientska organizace, ve které jsou lidé se
zkuSenosti obdobnou té, kterou si prochazi pacient, a mohou pacienta podpofit v tom, aby se

aktivnéji podilel na vlastni 1é¢bé.

2.1.4 Pacient-¢lovék

Clovek, at’ zdravy, nebo nemocny, je soudasti spoletnosti a je to pravé spole¢nost
a kultura, kdo viibec pojmy zdravi a nemoci definuje, a rizné kultury se li§i v tom, co povazuji
za zdravi a za projev nemoci (Giddens, 1999). Kromé SirSiho celospoleCenského kontextu je
tteba zejména piihlizet k tomu, co za zdravi anemoc povazuje blizké a nejblizSi okoli
potencialné nemocného Clov€ka, a nakonec pfedevSim na to, co za nemoc nebo za zdravi
povazuje clovek sam (Dingwall, 2001). Zjevné ptiklady situaci nebo onemocnéni, které mohou
pro jednoho clovéka znamenat devastujici zkuSenost a pro jiného malickost (je rozdil, zda
o mali¢ek na ruce ¢i o hlas pfijde ucitel, nebo houslista), by nas mély pfivést ke konstatovani,
ze jakakoli zména zdravotniho stavu miiZe mit pro kazdého konkrétniho ¢lovéka zcela odlisné
dasledky a také ji bude zcela odlisné prozivat. Stejné tak se tato odlisnost tyka reakci a dopadii
na bezprostiedni okoli nemocného clovéka. Predstava, ze cloveka, ktery onemocnél,
»vyjmeme* z jeho prostiedi, uzdravime ho a opét navratime, je neredlnd a odporujici lidskym
socialnim potfebam.

Soucasna medicina a oSetfovatelstvi reflektuje tuto potiebu v konceptu patient centered
care (péce zametena na pacienta), ktery se dale snazi rozvijet a prohlubovat zménou konceptu
na person centered care (péCe zamétena na osobu) (Entwistle and Watt, 2013; Lines et al.,
2015) nebo people centered care (péCe zamétend na lidi), kterou definuje WHO: ,, Aby
zdravotni péce byla dosazitelna opravdu pro viechny, vyzaduje zménu zaméreni zdravotnickych
systemit od téch zameérenych na onemocnéni a zdravotnické instituce k systémiim navrzenym

pro lidi.“ (WHO, 2023, ptelozila Hana Novotna). Dal§im konceptem je person directed care
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(péée Fizena osobou)’, ktera odpovida nejvy3$simu stupni zapojeni pacientii do péée (viz

Obrazek €. 1, kapitola 1.1). Rozdily mezi jednotlivymi piistupy ukazuje Tabulka €. 2.

Tabulka 2: Podobnosti a rozdily mezi pé¢i zaméfenou na pacienta-osobu a péc¢i rizenou osobou.

Characteristics Medical Model Patient Centered Person Centered Person Directed
Centrality of physician High Moderate Moderate Moderate
Role of the individual receiving care services Low Moderate Moderate High
in making care decisions
Role of nonmedical issues in decision making Very low Moderate High Very high
(eg, living arrangements)
Education and empowerment of care Low Moderate Moderate Very high
recipient and family
Coordination between acute, postacute, Low Low Moderate Very high

and long-ferm care

(Lines, Lepore and Wiener, 2015)

Kromé podileni se na rozhodovani o péci je v konceptech péfe zamétené na Cloveka
kladen diraz na posouzeni dalSich faktori, které mohou ovliviiovat stav a rozhodnuti
nemocného ¢loveka, jako je jeho socidlni a rodinna situace, finan¢ni ¢i bytové moznosti. Dale
je kladen diraz na zplnomociiovani nemocného ¢lovéka i jeho rodiny nebo blizkych. Je tfeba
uvédomit si, Ze péce, kterd je skute€né zamétend na pacienta jako ¢lovéka, neznamena jenom
dostate¢né informovani pacienta ze strany zdravotnikd a pfijeti konceptu shared decision
making, ale spociva v respektovani a podpofe autonomie pacienta a v respektovani jeho
distojnosti jako lidské bytosti. Pii poskytovani péfe je nutné mit na zfeteli také socialni
prostiedi, ze kterého pacient pochézi, jeho blizké a rodinu (Dingwall, 2001; Entwistle and Watt,
2013).

Stejné jako v kapitole o podileni se na rozhodovani dochdzime k tomu, Ze toto vSe by
se jist¢ mnohem sndze realizovalo v prostfedi, které takovym potfebam miize a dokaze

odpovidat. Tedy v takovém systému, na jehoz designu by se podileli pacienti-lid¢.

3V souladu s Janem Sokolem pouzivam pojem osoba (person) pro zdlraznéni jedinecnosti, samostatnosti
a svébytnosti (Sokol, 2002), zatimco pojem lidé (people) chapu jako Sir§i oznaceni spolecenstvi, komunity, jak
tomuto pojmu rozumim i z definice WHO. Proto pro spojeni person directed care pouzivam neobratné zné&jici
preklad péce fizena osobou. Jde zde pravé o jednotlivee, kterému se péce dostava, nikoli o komunitu, kterd by
fidila poskytovani péce obecné, na rozdil napiiklad od poznatkid z Obrazku €. 1, kde se fizeni a planovani péce
ujima spolecenstvi pacientd.
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Kde se tedy nachazi pacient v ¢eském zdravotnim systému? Zakonna uprava postaveni
pacienta, zfizeni pacientské rady pii ministerstvu zdravotnictvi a podpora pacientskych
organizaci ministerstvem jsou prvni kroky na cesté k vétSimu zapojeni pacientti/ob¢ani/lidi do
podileni se na zdravotni pé¢i, nicméné¢ predstava, ze se 1idé budou skutecné podilet na
designovani a smefovani zdravotni péce, je prozatim velmi iluzorni (Numerato et al., 2020;

Cerna, 2020; Dobiasova e al. 2021).

2.2 Pacientské organizace

2.2.1 Historie a soucasnost pacientskych organizaci

Prvni pacientské organizace, které vznikaly ve 40. a 50. letech 20. stoleti, slouzily
predevsim jako platforma pro vymeénu zkusenosti s dal§imi pacienty trpicimi stejnou chorobou.
Béhem let Sedesatych se pacientské organizace ujaly tkolu obhajovat znevyhodiiované nebo
stigmatizované pacienty. RozSifeni pole plsobnosti o aktivismus a pacientskou advokacii
piislo v 80. letech s hnutim bojujicim proti stigmatizaci nemocnych s HIV/AIDS a v 90. letech
se sdruZenimi poukazujicimi na problematiku pacientek s rakovinou prsu. Jednotlivé pacientské
organizace se postupné zacaly sjednocovat na narodni a spolu s propojovanim zemi v ramci
Evropské unie 1 nadnarodni Grovni.

V roce 2003 vzniklo Evropské pacientské forum, jako zastfeSujici organizace pro
nadnérodni organizace. V sou€asné dob¢ sdruzuje 78 evropskych organizaci (EPF, 2022).
Hlavnim poslanim EPF je posilovat a podporovat hlas pacientli v rozhodovani a planovani
zdravotni péce v evropském prostoru. Podili se naptiklad na programu obnovy a rozvoje
zdravotnictvi po epidemii COVID-19 v programu EU4Health, ve kterém prosazuje tyto zajmy:
vytvoreni udrzitelného, dostupného a transparentniho schématu pro financovani pacientskych
a obCanskych organizaci, podpora rozvoje kapacit pro zapojeni pacientli do evropskych
anarodnich zdravotnich politik ainvestice do zlepSeni urovné zdravotni gramotnosti
a poskytovani informaci pacientiim.

Iniciativy podporujici zapojeni pacientli do Ucasti na tvorbé zdravotnické politiky na
evropské urovni probihaji v mnoha oblastech. Jednou z nich je vzdélavani pacientl, aby se
mohli stat pacientskymi advokaty a zastupovat pacienty na profesionalni Grovni (napf.

pacientskd akademie EUPATI v Evropé nebo Patient Advocate Certification Board (PACB)
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v USA a dalsi). Vzd¢€lavani pacientskych advokatt predstavuje klicovy proces, ktery ma za cil
posilit jejich roli pfi zastupovani zajmu pacientli, zlepsit jejich informovanost a vybavit je
potiebnymi dovednostmi pro uc¢innou komunikaci a spolupréaci ve zdravotnickém prostiedi.
Pacientsky advokat je zastancem pacienta, ktery se aktivné angazuje v zajisténi kvalitni péce,
prosazovani pacientskych prav a podpory pacientii pii rozhodovani o jejich zdravi (PACB,
2023).

Vzdélavaci programy pro pacientské advokaty maji Sirokou skalu tematickych okruht,
které zahrnuji pravni aspekty, etické otazky, komunikac¢ni strategie, vyjednavani, rozhodovani
ve zdravotnickém prostfedi a zasady samoobhajoby. Tyto programy poskytuji vzdélani
atrénink, aby pacientskym advokatim umoznily efektivné reprezentovat zajmy pacientl
a dosdhnout pozitivnich zmén v zdravotni péci. Tato praxe je béznd v USA a v nékterych
zemich EU, nicméné pacientské organizace se snazi o jeji rozsifeni. Napiiklad pacientska
organizace Europa Uomo bude ve spolupraci s EUPATI a Evropskou urologickou asociaci
(EAU) v roce 2024 potadat letni Skolu pro zastupce narodnich organizaci, jejimz cilem je naucit
tyto zastupce pacientské advokacii.

Dalsi oblasti je zapojeni pacientii do vyzkumu nejen jako subjekttl, na kterych klinické
hodnoceni probihd, ale jako jejich ucast na designovani a vyhodnocovéani vyzkumu (napf.
Innovative Health Iniciative). Diky zapojeni do vyzkumu a klinickych studii maji pacienti
moznost aktivné prispivat k rozvoji novych léebnych postupli a terapii, které mohou byt
pfinosné nejen jim samotnym, ale 1 dalSim pacientim trpicim stejnym onemocnénim. Kromé
toho jejich osobni zkuSenosti a perspektiva pfispivaji k lepSimu porozuméni nemocem a jejich
dopadu na kazdodenni zivot, coZ mliZe vést k objeveni novych cilll v terapeutickém vyzkumu,
coz podporuje farmaceuticky primysl vrozvoji smérem k napliiovani potieb pacientl
(Forsythe et al., 2019).

V USA se Americka agentura pro potraviny aléciva (FDA) angazuje v oblasti
pacientského zapojeni prostfednictvim svého programu ,,Patient-Focused Drug Development*
(PFDD). Tento program piinasi pacientské perspektivy do procesu vyvoje novych 1€ka
prostfednictvim potfadani vefejnych setkani, ve kterych pacienti sdileji své zkuSenosti

a upozornuji na prioritni oblasti vyzkumu (FDA, 2023).

2.2.2 Pacientské organizace v Ceské republice
V byvalém Ceskoslovensku se objevovala prvni svépomocnd sdruzeni pacientd

v prub¢hu 80. let (naptiklad sdruzeni pacientli se stomii /vyvodem/, kde si pacienti navzajem
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pomahali pfi zajiStovani tehdy Spatné dostupnych stomickych pomucek). Socialistické
zdravotnictvi bylo provazeno vysokym stupném medicinského paternalismu. Po roce 1989 se
iniciativa pacientll postupné zvySovala a organizovala do podoby pacientskych organizaci,
které se posléze zapojovaly ido evropské site (ILCO, 2023). Iniciativy vznikajici zezdola
ziskaly oficialni uznani az mnohem pozd¢;ji.

Zéakladnim kamenem posileni pacientskych prav bylo pfijeti zakona ¢. 372 Sb.,
o zdravotnich sluzbach, v roce 2011, ve kterém byla poprvé v Ceské historii pacientskd prava
vibec definovéana, ale velkd mira paternalismu stale pretrvavala (DobidSova et al., 2021).
Pacientské organizace v té€ dob¢ nabyvaly na viditelnosti a slySitelnosti, snazily se zapojovat do
lobbingu a komunikovat s médii. Béhem 90. let vstoupila do hry také Asociace inovativniho
farmaceutického pramyslu (AIFP), ktera pacientské organizace podporovala nejprve financné
a poté i metodicky (zalozeni Akademie pacientskych organizaci v roce 2012). S podporu AIFP
se pacientské organizace staly dilezitymi hraci pti debatidch o inovacich ve zdravotnictvi,
nicmén¢ Casto také jednaly jako spojenci farmaceutického prumyslu (Numerato et al., 2020).
Tato spoluprace vzbuzovala a nadale vzbuzuje otazky o etice takového zptsobu podpory, vici

které se n¢které pacientské organizace vymezuji napiiklad riznymi etickymi kodexy.

2.2.2.1 Pacientska rada a koncepce ministerstva zdravotnictvi
V roce 2017 dostaly pacientské organizace v Ceské republice oficialni zastoupeni ve
formé pacientské rady zfizené ministerstvem zdravotnictvi, které také vede databazi
registrovanych pacientskych organizaci, kterych je v soudasné dobé v CR vice neZ sto.
Registrovana pacientskd organizace musi splilovat podminky dané zdkonem (zakon

¢.372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbéch, ¢ast 13, § 113f).

wPacientskou organizaci se rozumi zapsany spolek, jehoz hlavni cinnost spociva v pomoci
pacientiim a ochrané jejich prav a zajmii a jehoz cleny jsou zpravidla osoby s urcitym onemocnénim
nebo zdravotnim postizenim, jejich osoby blizké nebo jejich zdstupci podle obcanského zdkoniku,
pricemz tyto osoby maji rozhodujici viiv na jeho rizeni. Pacientskou organizaci se rozumi téz spolek,
jehoz cleny jsou spolky, které splituji podminky podle véty prvni a které voli cleny jeho statutarniho
organu.

Pacientska rada ma 25 Clend, ktefi jsou voleni na obdobi péti let, a slouzi jako poradni
orgdn ministerstva zdravotnictvi, €astni se pfipominkovych fizeni a konzultuje jako zastupce
pacienti — jednoho ze stakeholderti ve zdravotnictvi. Pacientskd rada také v ramci své
proaktivni ¢innosti zfizuje pracovni skupiny, ve kterych se vénuje ochrané prav pacient

a naplilovani jejich potieb (MZ, 2021). V soucasné dobé jsou zfizeny tyto pracovni skupiny:
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pracovni skupina pro zdravotnické prostfedky, pracovni skupina pro inovativni 1é¢bu, pracovni
skupina pro zdravotné socialni pomezi, pracovni skupina pro dusevni onemocnéni, pracovni
skupina pro celiakii a pracovni skupina pro eHealth. Kromé& toho jsou ¢lenové pacientské rady
(a dalsi zastupci pacientll) soucasti pracovnich skupin ministerstva a riznych mezirezortnich
komisi.

Vize, prezentovanad ministerstvem, ukazuje pacienty jako jednoho ze stakeholderii pro
zdravotni politiku a je zndzornéna v nasledujicim diagramu. Nakolik je tato vize napliiovana,

se pokusim ukazat v dalsi kapitole.

Obrazek 3: Diagram stakeholderu

mlnlsters.tvo' SUKL
zdravotnictvi

stat zdravotni
pojist'ovny vyrobci a
distributori
EMSCHice i - zdravotnickych
= prostredku
' poskytovatelé komeréni
wirveich i
ambulantni farmaceuticke
lekari firmy
odborné

spolecnosti

(MZ, 2023)

17. listopadu 2021 byla zalozena Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO),
jejimz cilem je prosazovat kolektivni z4jmy pacienti a jejich ti€ast na rozhodovacich procesech,
osvéta pacientii a budovani kapacit pacientskych organizaci v CR. Svou roli vii¢i Radé pacientii

pii MZ vymezuje takto:

Pacientska rada je poradni orgdan ministra zdravotnictvi sloZeny ze zastupcii pacientskych
organizaci, ktery poskytuje konzultacni sluzbu ministrovi.

Oproti tomu Narodni asociace pacientskych organizact byla ziizena pro advokacni a osvetové
aktivity, je opravnéna zastupovat pacienty pred organy stdatni spravy. Zaroven reprezentuje
Ceske pacientské organizace na mezindrodni urovni. (NAPO, 2023).
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V definici, kterou NAPO formulovalo, vidime jasny posun v Grovni zplnomocnovani
(viz Tabulka 1). Do NAPO je v soucasné dob¢é zapojeno 42 pacientskych organizaci, které se
aktivné vénuji prosazovani prava pacientti/obcanti podilet se na designovani zdravotni péce. Ve
svém programovém prohlaseni o zahrnuti pacientskych organizaci do rozhodovéni o zdravotni
politice si vytyCuje tyto cile, které jednozna¢né mifi k zapojeni pacientli na plné urovni (viz

také Obrazek 1 a Tabulka 1):

1. Prokazat a posilit ucast verejnosti na tvorbe, provadeéni a hodnoceni narodni zdravotni
politiky. Ucast verejnosti prostiednictvim pacientskych organizaci posiluje legitimitu,
transparentnost a odpovédnost zdravotnického systému.

2. Vyzvat pacientské organizace k zapojeni do tvorby a hodnoceni narodni zdravotni politiky pri
respektovani nasledujicich klicovych principu: solidarita, vzdajemna divéra, udrzitelnost,
posileni postaveni a odpovédnost.

3. Zahdgjit dialog s pacientskymi organizacemi v zemi s cilem urcit nejvhodnéejsi kandaly
a mechanismy ucasti, které umozni ucast, jez je pro nevladni organizace smysluplna
a proveditelna. V relevantnich pripadech mohou byt implementovany stavajici nastroje na
podporu zapojeni pacientii.

4. Vyzvat pacientské organizace, aby se zapojily do tvorby politik mimo zdravotnicky sektor,
které souviseji s verejnym zdravim a kvalitou zZivota, jako jsou socidlni zaleZitosti.

5. Umoznit pacientskym organizacim, aby se zapojily do vsech fazi vyvoje politiky, vcetné
hodnoceni. Aktivné vyhledavat zpétnou vazbu pacientskych organizaci ohledné dopadu
zdravotnickych politik a rovnosti v oblasti zdravi.

6. Vyzvat pacientské organizace, aby byly smysluplné zapojeny do narodnich procesii hodnoceni
zdravotnickych technologii (HTA) jako jedna z klicovych a rovnocennych zucastnenych stran.
7. Ucinit funkcnim zapojeni pacientskych organizaci prostrednictvim jejich ucasti v poradnich
komisich, specializovanych a/nebo sektorovych vyborech nebo pracovnich skupindach pro
zdravotni a souvisejici politiky.

8. Podporovat smysluplné zapojeni pacientskych organizaci vytvarenim podminek pro jejich
ucast. Poskytovani neucelového (neomezeného) provozniho financovani pro kazdodenni praci
pacientskych organizaci. Spoluprdce s pacientskymi organizacemi na urceni vhodné, udrZitelné
financni zdkladny pro udrzeni jejich reprezentativnich funkci arole ve vySe popsanych
procesech tvorby politik.

9. Podporovat skutecné participativni a demokratické zapojeni pacientskych organizaci
formalizaci participacnich procesii a diverzifikaci moznosti ucasti.

(NAPO, 2023, prelozila Hana Novotnd, programové prohldaseni bylo vydano v anglictiné pro
prileZitost zucastnit se mezindrodnich aktivit pacientskych organizaci a reprezentovat Ceské
pacientské organizace na mezindrodni urovni).

Je samoziejmé, Ze cesta pacientskych organizaci smérem k idedlu zapojeni je dlouha,
ale NAPO formulovanim svych cili ukazuje, Ze pacienti v Ceské republice na tuto cestu chtgji
vykrocit. Kromé toho také NAPO reflektuje dilezitost nezavislého financovani pacientskych
organizaci, tak aby se vyloucila etickd dilemata souvisejici s finanéni zévislosti na
farmaceutickych firmach.

Dalsi organizaci, ktera zastit'uje vicero pacientskych organizaci, je Hlas onkologickych

pacientl. Ukazuje se totiz, ze pii vyjednavani s ostatnimi stakeholdery ve zdravotnictvi je pro

26



pacienty lepsi sjednotit se. Organizace vznikla v roce 2021 a né¢které jeji cile jsou podobné
cilim NAPO (zejména zapojeni pacientl do legislativnich a spravnich fizeni), ale zamétuje se
také na zvySeni informovanosti pacientl a zajisténi dosazitelnosti zdravotni a socialni péce.

V naésledujici kapitole se zaméfim na to, jak se (podle nékterych vyzkumnikl)

zapojovani pacientskych organizaci dafilo doposud.

2.2.2.2 Fungovani pacientskych organizaci v ceském prostredi

Institucionalizace zapojeni pacienti do rozhodovéni o politice zdravotnictvi je (v
porovnani s ostatnimi postkomunistickymi zemémi) v Ceské republice na pomémé vysoké
urovni. Pfi uvadéni do praxe ale ¢eli mnoha vyzvam a problémlim, jako je mald inkluzivita,
tokenismus a pfetrvavajici medicinsky paternalismus. Dle vyzkumu, ktery provedla A. Cerna
pro svou diplomovou praci (2020), je ipfes proklamovanou vladni podporu pacientskych
organizaci a jejich zapojeni do formovani zdravotnich politik toto zapojeni stale nedostatecné
ana niz8§i urovni, nez by se z oficidlnich zdroji mohlo zdat. Ackoli zastupci pacientskych
organizaci vitaji zalozeni Pacientské rady, tak soucasné€ upozoriiuji na mnoho jejich nedostatk,
mimo jiné v tom, ze je zaloZena a fizena Ufedniky ministerstva zdravotnictvi.

Problematické je také financovani pacientskych organizaci farmaceutickym priimyslem,
které ssebou pifindsi etické otazky o potencidlnim konfliktu zajml nebo zneuZivani
pacientskych organizaci k lobbingu (DobiaSova et al., 2021). D. Numerato napiiklad ve svém
vyzkumu uvadi, ze predstavitelé nékterych pacientskych organizaci se domnivaji, ze nemohou
dosahnout na podporu od AIFP, protoze ta upfednostiiuje pacienty s jinymi diagndézami, které
se vice hodi do portfolia jejich produktl. Jiné pacientské organizace dokézou vyuZit podporu
farmaceutickych firem ve svilj prospéch a tézi tak z neoliberdlniho pfistupu, diky kterému
mohou ziskat finance, aniz by ovSem naplno pfijaly jeho narativ kladouci diraz predev§im na
osobni odpovédnost kazdého za své zdravi a volby, které o ném ucini.

Na toto téma jsem hovofila se Zuzanou Komarkovou, finan¢ni koordinatorkou AIFP
a vedouci projektu Akademie pacientskych organizaci. Mgr. Komarkova zdiraziiuje velky
rozvoj v postaveni pacientskych organizaci, jednim z jeho projevi je podle ni naptiklad ztizeni
Pacientské rady pii ministerstvu. Toto povazuje za velky krok kuptedu, zejména proto, Ze se
existence Pacientské rady stala soucésti zakona, takze ani pfi zméné vladni politiky by nemélo
dojit k jejimu zruSeni. Poukazuje na dilezitou roli, kterou hraji pacientské organizace pfi
ziskavani novych 1éCiv a orphan drugs (Iéki na velmi vzicnd a ojedin€la onemocnéni).

Zduraziuje prinos Akademie pacientskych organizaci, diky které jsou zastupci pacientskych
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organizaci fundovanymi ucastniky pii vyjednavanich o potiebnosti 1éCiv pro rtizné skupiny
nemocnych. Nicméné sama uznava, ze AIFP se vénuje zejména podpoie pacientskych
organizaci v oblasti Iékové politiky, ale na ostatni oblasti, které pacientské organizace pokryvaji
(jako naptiklad jejich role pti designovani péce, podpora ucasti v radach pojistoven nebo
nemocnic), takovy diraz neklade. itoto je jednim z ,,nezddoucich ucinka*“ financovani
pacientskych organizaci farmaceutickym priimyslem. Pomoc v zajistovani dostupnosti 1€kt je
samoziejme velmi dilezitd, ale neni to jedinym a snad ani nejdtlezitéj$im tikolem pacientskych
organizaci. Pokud ov§em vzdélavani zastupct pacientskych organizaci organizuje a financuje
vyhradné farmaceuticky primysl, mize dojit k tomu, Ze se toto téma zacne jevit jako pro
pacientské organizace klicové, zejména chape-li ho tak organizace, ktera takovy typ vzdélavani
porada.

Financovani vidi jako nejproblematictéjsi ¢ast fungovani pacientské organizace pro
muze s nddorovym onemocnénim prostaty (Asociace muzi sob¢€) 1 jeji prezident ing. Kolb.
V rozhovoru zminuje nutnost jakéhosi provozniho minima, které by slouZzilo k zajisténi
zakladni ¢innosti tak, aby pacientska organizace nebyla zavisla na financovani farmaceutickym
pramyslem. ,, Cely zdravotnictvi je o penézich. Jak nemadate penize, tak nemiuizete nic udélat,
zadné PR. My se potrebujeme dostat do Blesku, aby o nas vedeli, aby byla vétsi informovanost
spolecnosti.*“ Prezident Kolb také upozoriiuje na to, Ze pacientské organizace jsou dle
legislativni definice soucasti zdravotnického systému a jako takové by mély byt podporovany
ministerstvem zdravotnictvi.

Problematiku financovani farmaceutickymi firmami muZeme ukdzat na ptikladu
informa¢ni brozurky, kterou vytvofili pacienti v nové vznikajici organizaci pro pacienty
s karcinomem prostaty s pfislibem financovani vydéni tohoto materidlu jednou vétsi
farmaceutickou firmou. Kdyz ale zastupci dané firmy zjistili, Ze v brozufe jsou uvedeny nazvy
1é¢iv 1 jinych, nez firma vyrabi, financovani pozastavili a pozadovali, aby tato 1é¢iva v broZufe
zminovana nebyla. Z hlediska marketingu farmaceutické firmy jde o pochopitelné gesto,
nicmén¢ z hlediska pacientské organizace je takova podminka nepftijatelna.

Dalsim velkym problémem pacientskych organizaci, ktery také souvisi s nedostate¢nym
financovanim, je nizké procento nemocnych, ktefi jsou v pacientskych organizacich aktivni,
nebo alesponl vyuzivaji jejich sluzeb. Michaela Timova, mistopfedsedkyné organizace Hlas
onkologickych pacientt, uvadi jako ptiklad pacientskou organizaci pro Zeny s karcinomem prsu
— ro¢n€ onemocni piiblizné¢ 7000 zen, ale sluzby organizace vyuzije neceld stovka. Dodava
také, Ze situace mezi pacienty-muzi je jeSté horsi, fada muzi z nejriznéjSich divodi odmita
o svém zdravi hovofit a roli pacientské organizace nedokdze plné docenit. Pro¢ tomu tak je,
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mimo jiné zjistuji v empirické ¢asti této prace. V porovnani s Mgr. Komarkovou z AIFP je
daleko zdrzenlivéjsi pii hodnoceni postaveni pacientskych organizaci a vzristu jejich vlivu.
Poukazuje na jakousi nesystemati¢nost: zalezi na typu onemocnéni a typu pacientil, které
postihuje, ale také na nevyvazenost v pfistupu odbornych Iékatrskych spolecnosti ¢i
jednotlivych zdravotnikli, ktefi mohou spolupraci s pacientskou organizaci podpofit nebo
naopak velmi ztizit. Uvadi, ze napiiklad pacientské organizace, ve kterych se sdruzuji détsti
pacienti, jsou mnohem aktivnéjsi, protoze matky nemocnych déti jsou velmi zapalené

Navic clenskd zékladna pacientskych organizaci velmi Casto sestavd z pacientl
v seniorském véku a jejich €innost je pak také orientovdna na starsi pacienty. Aktivity a cile
takové organizace pak neoslovuji mladsi, pracovné aktivni ¢ast pacientt a jejich potteby potom
nemusi byt organizaci zohlediiovany a podporovany. Tento fakt opét negativné ovlivituje zajem
mladSich pacienti se do organizace zapojovat. V empirické €asti prace se pokusim nalézt

nekteré diivody, pro¢ tomu tak mize byt.

2.2.3 Specifika pacientské organizace pro muZe s karcinomem prostaty

2.2.3.1 Muz jako pacient

Lécba karcinomu prostaty je v dneSni dob¢ velmi efektivni, ale pfesto je pro pacienty
a jejich okoli velmi zatéZujici (podrobngji se této problematice vénuji v nasledujici kapitole).
Ptestoze je pfinos pacientskych organizaci pomérné€ dobfe zndm a podloZen i riznymi vyzkumy
(Perry et al., 2014; Joo et al., 2022), shoduji se zastupci vSech pacientskych organizaci pro
muze s karcinomem prostaty na tom, Ze jen velmi malo pacientll vyuzije sluzeb, které jejich
nez ziskat zeny, coz ve svém vyzkumu ukazuji napt. S. M. Burns a J. R. Mahalik, ktefi se vénuji
dusevnimu zdravi muza s karcinomem prostaty (Burns and Mahalik, 2007), a potvrzuje to 1 M.
Ttmova z Hlasu onkologickych pacienti (viz vyse).

Pacienti s karcinomem prostaty se navic musi potykat s nezaddoucimi ti€inky 1écby, které
se dotykaji téch nejintimnéjSich oblasti zivota — impotenci a inkontinenci. S. M. Burns a J. R.
Mahalik poukazuji na to, Ze urcité stereotypy, které pietrvavaji v predstavach o tom, jak by se

»spravni® muzi méli chovat a projevovat, brani tomu, aby muzi vyhledali pomoc a podporu pii
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16¢bé. Jsou to predevsim stereotypni vzorce* zalozené na tom, Ze muzi si musi se v§im poradit
sami, Ze jejich zivotni hodnota je urCovéna jejich vykonnosti (vCetné té sexualni), a od malicka
chlapciim v§tépovana ptredstava, ze ,.kluci nebre¢i” (Farrimond, 2012). Tyto stereotypni vzorce
také zahrnuji predstavu muze jako ,,pfirozené* zdravého, nemajiciho sklon k onemocnéni,
nezabyvajiciho se drobnymi poranénimi, bolestmi nebo duSevnimi problémy.

V etnografické studii zaméiené na vyzkum maskulinity v kontextu nadorového
onemocnéni, nazvané ,Je tézké to pfijmout, protoze jsem muzsky muz*“ (It’s hard to take
because I am a man’s man), poukazuji autofi na to, ze rakovina jakoby uto€ila na vSechny
atributy ,,spravného muzstvi“ a muzi pocituji velkou ztratu, kdyz se nemohou povazovat za
siln¢ a aktivni a nemohou se starat o sebe ani o svou rodinu (Cecil et al., 2009). Muzi v této
studii popisovali své obtize v ziskani podpory od kamaradi — Casto zminovali, Ze chlapi
o takovych vécech mezi sebou nemluvi, a n¢kteti uvadeéli, ze zavidi zenam jejich schopnost
povidat si s ostatnimi Zenami o tom, jak se citi. Podporu a pomoc, které se jim dostalo od
pfibuznych (zejména manzelek), vnimali muzi ve studii jako ambivalentni — na jedné strané
byli vdé¢ni, ale soucasné pocitovali selhani v tom, Ze takovou pomoc viibec potiebuji, a v tom,
Ze svymi obtizemi zatézuji partnerky, které uz tak maji starosti dost.

Vyhledani pomoci se tak mize zdat jako nabourdni vSech piedstav spojenych
s hegemonni maskulinitou — muz musi uznat, Ze si se v§im neporadi sam, Ze jeho vykonnost
a sexualni aktivita se zhorsily, a pfijde se ,,vyplakat na rameno* podobn¢ postizenym muzim.
V podobné studii navic L. M. Wenger a J. L. Oliffe (2014) ukazali, Ze stereotypni predstavy
o muzich ovliviiyji 1 zdravotniky, ktefi se 0 nemocné muze staraji, a také jejich blizké a pratele.
Pfi nabizeni pomoci pacientiim je tedy tfeba uvédomovat si existenci takovych vzorci mysleni
a chovani ve spole¢nosti a nabidku pomoci tomu piizpiisobit.

Je tedy potieba najit cestu, jak muziim nabidnout pomoc a ptitom respektovat koncepty,
které jsou soucasti jejich vnimani sebe sama. Tyto stereotypy se samoziejmé u kazdého muze
projevuji v rizné mite, anebo vibec, musime ale mit na paméti, Ze pacienti, ktefi onemocni
karcinomem prostaty, patii do vyssi v€kové kategorie, do generaci, kde predstava ,,spravného
muze* odpovidala vice méné vyse uvedenym stereotyptim. Socidlni védkyné¢ H. Farrimond

ukézala ve své kvalitativni studii (Farrimond, 2012), Ze aby se muzi necitili ohroZeni ve svém

4 Tyto vzorce chapani muzské role jsou nazyvany ,hegemonni maskulinita® (hegemonic maskulinity),
coz je termin pouzivany k oznaceni dominantni formy muzského chovani, které je pfijatelné v patriarchalni
spole¢nosti — definuje to, co znamena byt ,,pravy muz“ (Connell and Messerschmidt, 2005). Tento koncept ramuje
to, jak by mélo vypadat rozloZzeni moci mezi muzi a Zenami a mezi muzi navzajem. Muzi, ktefi nenapliuji kritéria
diktovand vzorem hegemonni maskulinity jako napiiklad marginalizované a stigmatizované skupiny
(homosexualové, etnické menSiny, pfislusnici chudé de€lnické tfidy), jsou diskriminovani stejné jako Zeny
(Farrimond, 2012).
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muzstvi pfi vyhleddvani pomoci, musi zaramovat proces péce o zdravi tak, aby odpovidal
konceptu hegemonické maskulinity. V rozhovorech muzi s vys$Sim socioekonomickym
statusem brali péci o své zdravi vazné a zapojili tuto péci do konceptu ,,zivitele, ktery musi
byt fit, aby mohl vykonavat svou praci. Vyhledani 1ékatské pomoci tak neni chapano jako
znamka slabosti, ale jako znamka zodpovédnosti a proaktivniho pfistupu. Pokud by takové
preramovani probéhlo celospolecensky, bylo by to jisté¢ vyhodné nejen pro muze.

Jind kvalitativni studie (McCaughan and McKenna, 2007) zaméfend na postupy pro
ziskavani informaci o svém onemocnéni muzi, kterym je diagnostikovano onkologické
onemocnéni, ndm milze pomoci osvétlit, pro¢ tak méalo muzi vyhledavd pomoc pacientské
organizace nebo podplirné skupiny. E. McCaughan, kterd prednési oSetfovatelstvi v onkologii
a soucasn¢ pracuje jako onkologicka sestra, provedla rozhovory s pacienty, kterym bylo nove
diagnostikovano onkologické onemocnéni, a ptala se jich na zdroje, odkud cerpali informace.
Ackoli informanti zpocatku uvadéli, Ze maji dostatek potiebnych informaci a nemaji problém
se na v§e potifebné zeptat svého oSetiujiciho 1€kate, ukdzalo se béhem rozhovord, ze tomu tak
neni. Muzi se jednak doptavali vyzkumnice a jednak uvadéli dalsi zdroje, kde informace
ziskavaji. Jako hlavni zdroj se ukézaly byt partnerky nemocnych muzl, které se vyptavaly
svych znamych, sousedek nebo kolegyn na to, jak jejich partnefi zvladali onkologické
onemocnéni, a tyto informace pak predavaly svym partneriim. MuZi to povétSinou ocenovali
jako dobry zdroj informaci, ale vyjadfovali pfitom piesvédCeni, Ze Zeny maji jakousi potiebu
hovofit o onkologickych onemocnénich svych manzeli. Kdyz uz muzi vyhledavali informace,
tykaly se télesnych aspektli onemocnéni ajeho dusledkli, nikoli dopadli na psychiku
a domnivali se, Ze lékafi a zdravotnici obecné , nejsou na jejich pocity a dusevni obtize
zvédavi“ a nemaji €as se jim vénovat. Nabidku tcasti v podptirné skupiné jeden z informantt
odmitl se slovy, Ze je to pro zeny, aby mohly mluvit o v§ech svych problémech.

Vyzkum, ktery provedli v roce 2012 L. Bourke a kol., byl zaméteny na zkuSenosti muza
lécenych hormonalni terapii pro karcinom prostaty s Gc¢asti na kurzu cviceni a zivotniho stylu.
Tito muzi se zGc€astnili dvanactitydenniho kurzu, béhem kterého chodili spolecné do fitcentra
a po absolvovani kurzu s nimi vyzkumnici provedli skupinové rozhovory. VSichni tcastnici
uvadeli, ze jim skupinové cviceni velmi vyhovovalo, Ze se mezi ostatnimi stejné¢ nemocnymi
citili dobfe, a zdliraznovali, Ze byli radi, ze se setkani neztcastiovaly jejich partnerky. i kdyz
kurz nebyl zaméfen na zvladani vlivu onemocnéni na psychiku, uvadéli muzi, ze jim Ucast
pomohla snizit strach z progrese onemocnéni a z aplikace hormonalni 1€¢by. Pacienti se shodli,
Ze jim mnohem vice vyhovuje setkdvani se pfi fyzické aktivité nez v podptirné skupiné, kde se

jenom mluvi.
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John Oliffe, vyzkumnik z univerzity v Britské Kolumbii a onkologicka sestra, se vénuje
problematice zvladani onkologického onemocnéni muzi. V jedné ze svych studii pozoroval
chovani muz ucastnicich se podpurnych setkdni pro muze s karcinomem prostaty a
s n¢kterymi nasledné vedl rozhovory (Oliffe et al., 2010). Tato studie ukazala, ze muzi, ktefi se
setkani zacastnuji, ocenuji moznost ziskat informace od ostatnich muzf, ktefi si prosli nebo
prochazeji stejnym onemocnénim. Jako velmi podplirnou zminovali také moznost vidét na
vlastni oc¢i lidi, ktefi onemocnéni prezili, a ziskat tak dikazy o tom, Ze to lze. VSechna
setkavani, ktera vyzkumnici navstivili, se nesla pfedevsim v duchu pfedavani informaci, at’ uz
»zkuSenymi pacienty*, nebo pfizvanymi odborniky. Mezi diskutovanymi tématy ptevladaly
informace o moznostech 1éCby, ale 10 zdravém zivotnim stylu, dietnich opatfenich nebo
dilezitosti fyzické aktivity. DalSim dilezitym tématem byly nezadouci Gcinky 1écby a tipy na
jejich zvladani, véetné inkontinence a erektilnich obtizi, nicmén¢ velmi zifidka se zucastnéni
zabyvali tématem dusevniho zdravi a dopadu onemocnéni na psychiku.

V nésledujicich kapitolach se podivame na to, jak je toto zjiSténi klicové pro fungovani

pacientskych organizaci pro muze s karcinomem prostaty.

2.2.3.2 Europa Uomo

Organizace Europa Uomo je zastfeSujici organizaci pro evropské narodni pacientské
organizace pro muze s karcinomem prostaty. Organizace byla zalozena v roce 2002 jako reakce
na zjiSténi o mnozstvi nenaplnénych potieb, které maji muzi se zhoubnym onemocnénim
prostaty a jejich blizci. Po vzoru organizace Europa Donna, kterd od roku 1994 zastit'uje
narodni organizace pro zeny s karcinomem prsu, navdzala i Europa Uomo spolupréci
s odbornou spolecnosti a vroce 2004 na kongresu Evropské urologické spolecnosti byla
zapsana jako pravnicka osoba. V soucasné dobé sdruzuje 27 pacientskych organizaci z riznych
evropskych zemi. Jejim poslanim je prosazovani lepsi péce o pacienty s karcinomem prostaty,
zamétuje se jak na prevenci a v€asnou diagnostikou, tak na dostupnost a adekvatnost 1écby a na
zlepseni kvality Zivota nemocnych a ptezivsich (Europa Uomo, 2023). Europa Uomo si taktéz
klade za cil podporovat ¢innost narodnich pacientskych organizaci, pfedavat jim svoje know-
how, zajiStovat jim pfistup k ov€fenym a relevantnim zdrojim a v neposledni fad¢ je
podporovat i finan¢n€. Sama organizace Europa Uomo je financné podporovana jak odbornymi
spole€nostmi, tak farmaceutickym primyslem. Financovani odpovidd zavaznym pokynim
EMA (European Medicines Agency, Evropska lékova agentura), které upravuji pocet

farmaceutickych firem, které pacientskou organizaci podporuji a také urcuji, ze zadny ze zdroja
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pfijmil nesmi ¢init vice nez 50% z celkové ¢astky, kterou organizace dostala. Pacientské
organizace, které splituji kritéria EMA, se mohou podilet mimo jiné na procesu schvalovani
1¢kt (EMA, 2023).

Jednou z organizaci, které Europa Uomo podporuje nejen financné, je i Evropska
urologicka spole¢nost. EAU je odbornou spolecnosti, ktera vytvaii doporuceni pro 1écbu
(guidelines), provadi a podporuje vyzkum a sdruzuje jednotlivé narodni odborné urologickeé
spole¢nosti. Kromé finan¢ni podpory EAU zviditeliiuje aktivity organizace Europa Uomo, jeji
predstavitele pravidelné zve na vyrocni kongresy a ptredevSim se Clenové této pacientské
organizace podileji pfimo na tvorbé vySe zminovanych guidelines, které jsou ve vétSing piipadii
brany jako zavaznd doporuceni pro lé€ebné postupy. EAU také sama iniciovala spolupréci
s pacientskymi organizacemi a vytvorila kancelaf pro pacientské informace (Patient
Information Office), pod kterou spadd pracovni skupina, ve které se schazeji zastupci
pacientskych organizaci se zdravotniky z riznych zemi, aby spolecné ptipravovali informacni
materialy pro pacienty. Zastupci organizace Europa Uomo se také podili na pfipravé webinait
a dalSich edukacnich projektd jak pro pacienty, tak pro lékare. V soucasné dob¢ se zamétuje
zejména na zavedeni celoplo$ného screeningu onemocnéni, na dostupnost moderni 1é¢by pro
pacienty s pokrocilym stadiem onemocnéni. Kromé toho se zabyvé i prizkumem mozZnosti
vyuziti umél¢ inteligence pfi diagnostice a popisu onemocnéni.

Dalsi odbornou organizaci, ktera podporuje Europa Uomo, je Evropské Skola onkologie
(European School of Oncology), neziskova organizace, kterd podporuje vzdélavani zdravotnikt
v oblasti onkologie.

Jednim z velkych pocint, které Europa Uomo dokdzala, bylo provedeni dvou kol
celoevropského prizkumu EUPROMS (Europa Uomo Patient Reported Outcome Study —
Studie vysledki hlaSenych pacienty) o kvalité zivota pacientd, ktefi absolvovali 1écbu
karcinomu prostaty. Vyzkum probéhl v letech 2019 a 2021 a unikétnost tohoto projektu spo¢iva
vtom, Ze se jednd o vyzkum o pacientech vedeny pacienty, na rozdil od vétSiny dalSich
vyzkumd, které jsou vedeny l€kati v klinickych podminkéach. Na standardizované dotazniky
o kvalité zivota, které byly pielozeny do 19 jazykl, odpovédélo celkem 5464 respondentti z 32
zemi. Vysledky tohoto vyzkumu by mély slouzit jako zdroj informaci, které jsou pottebné pro
to, aby se pacienti mohli kvalifikované podilet na rozhodovéani o 1é€bé svého onemocnéni.
Vysledky prvniho kola vyzkumu ukazuji, zZe 1é¢ba rakoviny prostaty a jeji neZadouci U€inky

ovliviuji kvalitu zivota velmi velkou mérou (Venderbos et al., 2021).
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2.2.3.3 Europa Uomo Slovensko (EUS)

Jednou z Clenskych organizaci Europa Uomo je islovenskd pacientska organizace
stejného jména. Podafilo se mi navazat kontakt s jejim prezidentem, profesorem Jozefem
Blazkem, a zjistit tak o této organizaci ne¢které podrobnosti. Srovnani se sousedni zemi by
mohlo byt v mnohém inspirativni i pro fungovéni pacientské organizace v Cesku. Nasledujici
informace pochazeji z e-mailové komunikace s profesorem Blazkem.

Slovenska odnoz Europa Uomo vznikla v roce 2006 a podatilo se ji navazat tizkou
spolupraci se Slovenskou urologickou spolecnosti (SUS). Vyznamni ptedstavitelé¢ slovenské
urologie navs$tévuji setkani a akce potddané EUS a obé organizace se spolecné zicastiiuji
osvétovych akei jako naptiklad Movember, tiskovych besed k problematice preventivnich
prohlidek a v soucasné dob¢ pripravuji spolecné akce k zavedeni screeningu onemocnéni.
Prezident Blazek je také zvan na setkani a kongresy SUS, kde dostava prostor pro vyjadieni,
ana posledni konferenci byl dokonce vyznamenan udélenim Cestné medaile SUS. Slovensti
urologové jsou tedy o Cinnosti EUS dobfe informovani, nicméné profesor Blazek
poznamenava, ze ucast v pacientské organizaci doporucuje svym pacientlim pouze minimum
1ékait.

EUS také spolupracuje se slovenskou Ligou proti rakoviné (LPR) — potadaji spolecné
akce, pacienti z EUS se mohou zucastiiovat rekondi¢nich pobyti LPR a EUS ma k dispozici
i Centrum pomoci LPR. Dale EUS spolupracuje s pacientskymi organizacemi sousednich stati
— Polskem, Mad’arskem a Rakouskem. Piedstavitelé organizaci téchto zemi se vziajemné
nav§tévuji na akcich, naptiklad na poslednim valném shromézdéni EUS byli zastupci ze v§ech
tfi zemi.

Pted epidemii koronaviru fungovaly po celém Slovensku mistni pacientské skupiny,
jejichz ¢innost podle prezidenta Blazka obvykle zajistoval jeden ¢i vice aktivnich pacientll ve
spolupréci s urologem. Pacienti organizovali klubové setkdni s konzultaénimi hodinami, které¢
obvykle trikrat do roka navstévoval urolog ochotny odpovidat na dotazy pacientli. Profesor
Blazek uvadi, ze béhem pandemie se tyto mistni pacientské skupiny rozpadly a zatim se piilis
nepodafilo navdzat na ¢innost z obdobi pfed pandemii, také v dasledku starnuti a umirani
aktivnich pacientl. ipfes podporu ze strany SUS, centrdly Europa Uomo a spolupréci se
sousednimi zemémi se ani na Slovensku nedafi do pacientské organizace ptildkat vétsi mnozstvi
pacientl. VétSina novych ¢lent pfichazi na doporuceni znamého, ktery uz v organizaci je. Dle
slov profesora BlaZzka se pacienti do organizace pftilis nehrnou, uvazuje, Ze je to pravdépodobné

proto, Ze neradi fesi své zdravotni obtize ,.kolektivne*. Nicmén¢ pacienti, ktefi se do organizace
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dostanou, ocenuji pravé kolektivniho ducha, pratelskou atmosféru a zejména moznost
konzultaci s odborniky.

Jako jeden z problémt, pro¢ se do organizace nedati ptilakat vétsi mnozstvi pacientd,
uvadi profesor Blazek nedostatecnou internetovou gramotnost pacientil, nékteti z nich viibec
pristup k internetu nemaji nebo s nim nedokézou pracovat na takové trovni, aby si mohli
informace o pacientské organizaci vyhledat. Cast komunikace ise &leny EUS tak probiha
pisemné nebo telefonicky. Stejny problém zminuji i predstavitelé ceské organizace STK pro
chlapy — s trochou nadsazky to jeden z ¢lent této organizace formuluje takto: ,, od nds dédku
asi nemiize nikdo ocekavat, Ze se budeme bez problémii k webinarum pripojovat“. Kromég
ztizeni pfistupu k informacim v disledku malé pocitacové gramotnosti je dal$i komplikaci
jazykova bariéra, jelikoz vétSina materiald je v anglictiné. Nicméné diky rychlému rozvoji
umélé inteligence je toto problém, ktery se jevi jako snadno ptekonatelny, vyjadiuje nadéji

zakladajici Clen této pacientské organizace.

2.2.3.4 Dalsi organizace v Evropé

Informace o ¢innostech dalSich organizaci v Evropé jsem ziskala studiem internetovych
stranek jednotlivych organizaci. i kdyz jsem se pokousela oslovit jejich pfedstavitele e-mailem,
zfejmé kvuli jazykové bariéte jsem nedostala odpovédi.

Zamg¢fila jsem se pouze na organizace sdruzené v Europa Uomo. VétSina z 27 ndrodnich
organizaci ma vlastni webové stranky (kromé¢ LotySska, Litvy a Arménie, kde existuje pouze
e-mailova adresa). V nékterych zemich (Polsko, Mad’arsko, Bulharsko) je pomoc pacientiim
s karcinomem prostaty zahrnuta v C¢innosti organizaci pro pacienty s onkologickymi
onemocnénimi obecné. Velké vétSina zemi ma pacientskou organizaci, kterd potrada pravidelna
setkani v mistnich peer skupinach (Dansko, Némecko, Finsko, Norsko, Nizozemsko, SV}'IcarSko
a Spojené kralovstvi). Tyto skupiny se schazeji obvykle jedenkrdt za mésic nebo za dva
a nabizeji podporu a poradenstvi. Na Islandu jsou peer skupiny zaméfeny na rtizné druhy
skupinovych aktivit, véetné cviceni a poradenstvi o zdravém zivotnim stylu. Zemé&, ve kterych
setkdvani podplrnych skupin neprobihaji, maji vétSinou telefonni linku, na které je peer
podpora poskytovana. Rada organizaci preila béhem COVID-19 na tiplné nebo &astetné
setkavani online a da se tak fici, Ze v nékterych zemich se tim dostupnost podpory zvysila.
V Belgii probihaji online konference s urology, v Italii pravidelné ,,patky s Europa — Uomo*,

které lze navstivit jak osobné v Mildné, nebo se ptipojit online.
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Vétsina organizaci také potrada razné osvétové kampané, pirednasky a seminaie pro
pacienty a jejich blizké. V Portugalsku napiiklad existuje specidlni program pro partnerky
nemocnych muzi, ve kterém mohou sdilet své zkuSenosti a obavy. Prostfednictvim zastit'ujici
organizace Europa Uomo se narodni organizace zapojuji do celosvétovych informacnich
a osvétovych kampani a v mnoha zemich se také zastupci téchto organizaci zac¢astnuji jednani

s politiky (Belgie, Némecko, Island, Nizozemsko, Svycarsko a dalsf).

2.2.3.5 Ceské pacientské organizace pro muze s karcinomem prostaty

V Ceské republice existuji v sou¢asné dob& dvé pacientské organizace, které lze
povaZzovat za aktivni, a jedna, kterd zfejmé& svou ¢innost ukoncila. Ani jedna z nich nema velkou
¢lenskou zékladnu a prozatim neni soucésti Europa Uomo. Pro nedostate¢nou aktivitu nemaji
pacienti s nadorem prostaty dostate¢né zastoupeni a jsou tak vynechani naptiklad z jednani
o zahajeni screeningu rakoviny prostaty, kde je zastupuje zastfeSujici organizace Hlas
onkologickych pacienti. Ani jedna zorganizaci nespolupracuje s odbornou Iékaiskou
spolecnosti Ceska urologicka spole¢nost CLS JEP, a¢koli se to snad v brzké dobé zméni.

Podivame se nyni blize na jednotlivé organizace.

a) PROSTAK — SdruzZeni pacientii s onemocnénim prostaty
Organizace fungujici od roku 2014 zejména na Moravé, zaititéna profesorem Simankem, ktery
sam rakovinu prostaty prodélal, a profesorem Studentem, znamym urologem z Olomoucké
fakultni nemocnice. Organizace potadala setkdni s odborniky, semindfe a na svych strankach
provozovala online poradnu. Posledni aktualizace je na strankach z roku 2022, kdy probéhl
seminaf s nazvem ,,Mam nador prostaty, co dal?** s pfednaSkami n€kolika urologi a knéze.
BohuZel se mi nepodaftilo tuto organizaci kontaktovat a nevim tak nic o jeji ¢lenské

zakladné ani o duvodech ukonceni ¢innosti.

b) ASMUSO — Asociace muzii sobé
Asociace vznikla v roce 2018 jako vysledek aktivity stavajiciho prezidenta asociace ing.
Stanislava Kolba, poté, co sam rakovinou prostaty onemocnél. Asociace ma ve svém programu
usilovani o zvyseni prav a postaveni pacientl a jejim poslanim je podat pomocnou ruku vSem
muzim, ktefi se pfipravuji na 1écbu nebo se jiz 1é¢i (ASMUSO, 2018). Asociace by chtéla

potadat besedy pro pacienty s ucasti odbornikli a také rekondi¢ni pobyty. Prezident Kolb se
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pravidelné zucastiuje jednani pacientskych organizaci v rdmci NAPO a Hlasu onkologickych
pacientl. Z posledn¢€ jmenované organizace byl ovSem v pritbéhu minulého roku vyloucen, pro
nazoroveé neshody.

S panem inzenyrem Kolbem jsem vedla telefonicky rozhovor, béhem kterého mi
priblizil svou pfedstavu o fungovani organizace, ale odmitl mi sd¢lit, kolik ma jeho organizace
¢lent, se slovy, Ze takové ¢islo neni dalezité. Jako motivaci pro ¢innost v asociaci uvadi potiebu
byt uziteCny: ,, Potrebujeme byt uzitecni. Délame to proto, ze chceme byt uzitecni. V tom je to
nase poslani. “ Myslenka na vznik organizace vznikla pti jeho 1é¢bé v Protonovém centru, kde
si povidali a schazeli se (s pacienty i zdravotniky).

Organizace by podle jeho ndzoru méla vykonavat nékolik ¢innosti. Na prvnim misté
jmenuje osvétu arozsifeni informaci o moznostech 1écby a pribéhu onemocnéni a také
0 moznostech prevence mezi co nejvice pacientli. K tomu povazuje za nutné spolupracovat
s 1€kafi, zejména s témi praktickymi, ktefi maji dosah na nejvice pacientd.

Jako problematické zmifiuje ing. Kolb zejména ziskavéani ¢lend. Pacienti o existenci
organizace zaprvé vubec nevédi, a pokud uz se dovédi, tak chtéji jen ziskavat informace,
nechtéji se stat ¢leny. Vysvétluje to tim, Ze jsou to muzi, Zeny jsou podle jeho nazoru druznéjsi.

K rozsifeni povédomi o organizaci by mélo napomoci zejména dostatecné financovani,
ing. Kolb je presvédcen, Ze jako soucést zdravotniho systému (dle definice MZ) by pacientské
organizace m¢ly dostavat jakési provozni minimum, aby nebyly zavislé na financovani
farmaceutickym pramyslem.

Kromé osvéty by dalsi ¢innosti organizace mélo byt pofadani setkani pro pacienty, ktera
by fungovala jako skupinova terapie, idealni by bylo mit pobocku v kazdém kraji a tam potfadat
takova setkani jednou za dva tydny — ,, mit viastni misto, kde se schazet, zazemi... dat si kafe, je
to hrozné fajn . Kromé toho by rad potadal besedy s odborniky, na kterych by se pacienti mohli
ptat na informace, které je zajimaji.

Ing. Kolb povazuje za velmi piinosné také vikendové setkdvani, které nazyva
»rekondicni pobyty*, a pro tento ucel pofidil mensi rekreacni objekt na Kokofinsku, ktery
umoziuje ,, zapomenout na starosti v prirode, diichodci se odreaguji, rozjedou to“. Moznost
., vwpadnout ven, odpojit se, ignorovat, zapomenout a nemyslet na to‘ povazuje za natolik
1é¢ivou, Ze by rad ziskal dalsi rekreacni objekt v Thajsku, kam by se dalo odjet na zimu. Thajsko
voli proto, Ze tam uz ma jisté zdzemdi, je tam levnéj$i ubytovani a dobte se tam relaxuje. Jakym
zpisobem planuje takovou Cinnost financovat, neuvadi.

Jako problematicky bod fungovani organizace ASMUSO se jevi jeji propojeni

s Protonovym centrem. Toto centrum nabizi 1écbu nddoru prostaty pomoci ozafovani protonem,
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které ale neni odbornymi spole¢nostmi jako 1é¢ba doporu¢ovano, navic ve svych propagacnich
materidlech neuvadi pravdivé informace o 1é¢bé a jejich nezadoucich ucincich. Toto propojeni
pacientské organizace s Protonovym centrem ztizilo spolupraci s urology a ur¢itym zptisobem
v nich vzbudilo nedfivéru k pacientskym organizacim obecné.’

V rozhovoru zminuje ing. Kolb, jak se k Protonovému centru dostal: ,,Jak ja se mam
rozhodnout. Vzdyt jsem laik, rozhodnul jsem se, ja vam to reknu, rozhodnul jsem se na zakladé
reklamy v televizi. Byl tam krasny pristup, prostredi... ““ Jeho rozhodnuti pro protonovou terapii,
kterad je hrazena jen nékterymi pojistovnami, vedlo k rozhofc¢eni nad systémem pojistoven,
ktery je podle n¢j ,, postaveny na hlavu “, nicméné by rad v organizaci vytvofil informacni karty,

které by pacientim pomohly 1épe se zorientovat v moznostech 1écby.

c¢) STK pro chlapy

STK pro chlapy je pivodné nadacni fond, ktery zalozil Petr Koukal, badmintonista,
ktery ve 24 letech onemocnél rakovinou varlat. Jeho nada¢ni fond podporoval predevSim
prevenci a snazil se motivovat muze k lepsi péci o své zdravi, k ¢emuz odkazuje i nazev fondu.
V roce 2023 se dva ¢lenové tehdy uz neaktivni organizace ASMUSO rozhodli zalozit novou
pacientskou organizaci avyuzili k tomu jiz zavedenou znacku, kterou jim Petr Koukal
ptenechal. STK pro chlapy s pomoci Dialogu Jessenius, coZ je neziskova organizace pusobici
na poli zdravotnictvi, se v roce 2023 stalo pacientskou organizaci zaméfenou v soucasné dobé
predev§im na nadorové onemocnéni prostaty, nicméné by v budoucnu radi rozsifili své fady
1 0 pacienty s rakovinou varlat a mo¢ového méchyfe.

STK pro chlapy v sou¢asné dobé hled4 cestu ke spolupraci s CUS a s Europa Uomo
a snazi se predevsim rozsifit svou ¢lenskou zékladnu, coz se jevi (ve shod¢€ s vySe uvedenymi
skute¢nostmi) jako velice obtizné. Nedostatek Clent je nyni nejpalcivéjsim problémem této
organizace, dle slov jednoho ze zakladajicich ¢lent nelze pii malé ¢lenské zakladné rozvinout
smysluplnou ¢innost.

Béhem rozhovort s pfedsedkyni vyboru této organizace i s jejimi ¢leny jsme se dohodli
na nékolika spolecnych aktivitach, které by mohly fungovani organizace pomoci a snad
i prilakat nové cleny. Nabidla jsem pomoc s Gpravami textll na internetovych strankach

organizace a propojeni s urology, ktefi by byli ochotni organizaci odborné zastitovat. Dale jsme

5 Z ustniho sdéleni vyznamného &eského urologa na dotaz, zda by byl ochoten podporovat pacientskou
organizaci: ,,/[...] aby to nebylo, Ze tam sedite a pak zjistite, Ze ze sebe déldte saska, Ze oni jsou napojeni na to
Protonové centrum, ze to ani nevite, az pak to zjistite. Na to si musite davat pozor, oni ty pacientské organizace
jsou casto tak navazané na nékoho a placené.
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se rozhodli, ze spolecn¢ vytvorime podpirny program pro pacienty na hormonalni terapii, po
vzoru kanadského kurzu ,,Life on ADT* (vice v podkapitole ,,Hormonalni 1écba (Androgen
deprivacni terapie, ADT)®), ktery bychom radi rozbéhli v priitbéhu roku 2024.

Jako hlavni ukol organizace vidi jeji dva zakladajici ¢lenové vytvoftit jednak jakousi
zachrannou sit’, kterou by mohli vyuzivat pacienti, ,,aby se meli koho zeptat, kdyz si nevédi
rady“, a také zlepSovat postaveni pacienti a dostupnost dobré a piiméiené péce, lepsi

informovanost pacienti o moznostech 1€cby a 1ékait o potfebach pacientt.
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2.3 Nadorové onemocnéni (karcinom) prostaty

2.3.1. Epidemiologie a etiologie
Karcinom prostaty je celosvétové iv Ceské republice druhym nejéastéji
diagnostikovanym nadorovym onemocnénim umuzi (EAU,2022; UZIS, 2021). V Ceské
republice bylo v roce 2018 nové diagnostikovano 7938 piipadu, tedy 151,8 na 100 000 muza
(UZIS, 2021). Prestoze incidence v ¢ase stoupa (z velké ¢asti diky pokrocilym diagnostickym
metodam), mortalita zlstava pfiblizn€ na stejné urovni (diky pokrocilym lé¢ebnym metodam,

viz Graf €. 1). Prevalence onemocnéni roste s incidenci a nizkou mortalitou.
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Graf 1: Incidence, mortalita a prevalence karcinomu prostaty v CR (UZIS, 2021)

Ke vzniku onemocnéni pfispiva genetickd predispozice — muZi, jejichZ pfibuzni méli
nebo maji karcinom prostaty, jsou ve vétSim riziku, stejné jako muzi, unichz byly
identifikovany urCité genové mutace (zejména na genech BRCA1 a BRCA2, které souvisi
s nddorovym onemocnénim prsu a vajecniki u zen; EAU, 2022).

Prozatim nebyly odhaleny Z4dné rizikové nebo protektivni faktory v Zivotosprave,
ackoli se zda, Ze omezeni pfijmu smazenych jidel by mohlo mit pozitivni vliv. Piti kofeinovych
napoji, konzumace rostlinnych bilkovin arajéat miize mit jisty protektivni Uc¢inek. Jako
rizikova se ukazuje zvySend konzumace alkoholu, stejné jako Uplna abstinence (EAU, 2022).
Z4dna ze studii oviem neukédzala piesvédéivé vysledky, takze v soudasné chvili nemame
jistotu, zda je mozné ovlivnit riziko vzniku onemocnéni Zivotospravou. Ze zkuSenosti

s pacienty vidim, ze takové zjisténi mize byt osvobozujici, protoze mnoho nemocnych zpytuje
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svédomi a snazi se zjistit, zda si onemocnéni nezpusobili sami svym Spatnym chovéanim.

Ujisténi, Ze za onemocnéni ,,nemohou®, jim miize pfinést ulevu.

2.3.2 Priibéh onemocnéni a diagnostika

Karcinom prostaty je obvykle pomalu rostouci nador, ktery je v prvnich stadiich
onemocnéni zcela bez piiznakii (a predpokladd se, Ze utady nemocnych probihd toto
onemocnéni zcela latentné aneni tak béhem zivota svého nositele vibec odhaleno).
Dlouhodoby latentni rist miize zptsobit, Ze je nékdy karcinom diagnostikovan az v pokrocilém
stadiu, nicméné diky rozsifeni vySetfeni prostatického specifického antigenu (PSA) je tato
situace mén¢ Castd (Hradil, David ef al., 2014). K zaji$téni v€asné diagndzy onemocnéni by
m¢elo ptispet 1 zavedeni celoplosného screeningu onemocnéni, tak jak se 0 ném v soucasné dobé

jedna (MZ, 2023).

2.3.2.1 Pritbéh onemocneéni

Adenokarcinom prostaty, ktery je nejCastéjSim typem nadoru prostaty, vychazi
z epitelidlnich bunék v prostaté a v prvni fazi jde o neoplastickou zménu nékterych bunék (T1
na obrazku nize). V dalsi fazi miZze byt nddor hmatny pii vySetieni per rectum a je ohrani¢en
v prostaté (T2). Pokud se neléci, nador dale roste a prorasta do tkdné€ v okoli prostaty (T3) a Sifi
se do lymfatickych uzlin v malé panvi (T4). Dale pak krevni cestou metastazuje do skeletu
(zejm. panev, bederni a hrudni patef, Zebra) a ptipadné do dal§ich organt (jatra, plice)
(Dvoracek, 2000). Ve vétsiné ptipadl je karcinom prostaty pomalu rostoucim nadorem.

Obrizek 4: Stadia karcinomu prostaty

T1, 72, T30rT4

bladder

\
) capsule

T4 ) urethra

(Kirby, 2017)
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2.3.2.2 Symptomatologie

Jak jiz bylo fecCeno, v prvnich fazich onemocnéni probihd zcela bez ptfiznakia a
u nékterych nositelli tohoto onemocnéni se nemusi projevit viibec (to znamena naptiklad, ze
muz zemfe z jiné pric¢iny a nadorové builky v prostaté jsou objeveny ndhodné pii pitve). Prvni
klinické piiznaky jsou ¢asto shodné s projevy benigni hyperplazie prostaty® — tedy slabnuti
proudu moci, Castéjsi nutnost mocit v mensich porcich a ¢asté nutkani na moceni, neni ale
pravidlem, Ze pacient t€émito piiznaky trpi. Velmi Casto se onemocnéni projevi az ve fazi, kdy
nador prorustd do okolnich organti a pfiznaky tak mohou zahrnovat mocovou inkontinenci,
erektilni dysfunkci a bolesti v oblasti panevniho dna. Pokud nador nadale roste, miize zacit
utlacovat mocovody a zplsobovat rozsifeni hornich mocovych cest.

Pti generalizaci onemocnéni do kosti se objevuji bolesti, zejména v bederni patefi a
v panevni oblasti (Kirby, 2017). Stava se, ze praveé az tyto bolesti ptivedou pacienta k 1ékati
a onemocnéni je tak diagnostikovano az ve velmi pozdni fazi. Metastazy v kostech mohou
zpisobovat patologické zlomeniny, které nejcastéji postihuji obratle a mize tak dojit k jejich
zhrouceni a utla¢eni michy. V termindlnim stadiu onemocnéni dochazi k nddorové kachexii

(podvyzive).

2.3.2.3 Diagnostika

Zakladnim diagnostickym postupem je odbér krve ke zhodnoceni mnoZstvi
prostatického specifického antigenu (PSA) a vySetieni per rectum. Za normalnich okolnosti
pronika do krve pouze malé mnozstvi PSA, ale pokud je prostata zvétSend, probiha v ni zanét
nebo nadorovy proces, mnozstvi této latky v krvi se zvySuje. ZvySena hodnota PSA sama o sobé
nemusi znamenat pfitomnost nadoru, ale je nutné dovySetfeni. Pfi vySetieni per rectum l1ékar
zhodnoti stav prostaty pohmatem, v Casné fazi ovSem nador nemusi byt v prostaté nijak
hmatatelny.

Vysetteni, které muze s jistotou potvrdit pfitomnost nadoru v prostaté, je biopsie
prostaty, pii které¢ se odeberou vzorky (dnes preferencné cilené na zakladé piredchozi
magnetické rezonance prostaty) k histopatologickému rozboru. Biopsie se nej€astéji provadi
v lokélnim znecitlivéni pomoci ultrazvukové sondy zavedené pies kone¢nik. Soucasti sondy je

vodi¢ pro bioptickou jehlu apod sonografickou kontrolou Iékat odebere nékolik vzorki

6 Benigni hyperplazie (zvétseni) prostaty je onemocnéni, které postihuje predev§im muze ve vy$$im veku,
prevalence tohoto onemocnéni se odhaduje na 25% muzské populace. ZvétSeni prostaty zplsobuje zejména potize
s mocenim, slabnuti proudu moci a ¢asté moceni i v noci. Mlize také zptisobovat infekce mocového ustroji nebo
uplnou zastavu moceni (Dvoracek, 2000).
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(obvykle 12). Biopsie mlize byt mirn¢ bolestiva, ale pfedevsim je spojena s vyraznym zasahem
do intimity pacienta.

K ozfejméni rozsahu onemocnéni a pfipadnych metastdz slouzi CT vySetieni
a scintigrafie kosti. Navaznost vysetieni podle nejnovéjsich doporuceni EAU je znazornéna

v nasledujicim schématu.

Obrazek 5: Schéma véasného zachytu karcinomu prostaty
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(Van Poppel et al., 2021)

2.3.3 Lécba
PtrestoZe tato diplomova prace nema klinicky ani oSetfovatelsky zamér, vénuji kapitole
0 1écbé zvysenou pozornost ze dvou hlavnich divodd. Prvnim je, Ze v nékterych féazich
onemocnéni je moznych vice rovnocennych pfistupi k 1é€bé a pacient tak mize o své 1écbé
rozhodnout na zakladé€ vlastniho uvaZzeni. Tato situace, a¢ Zadouci a podporovand partnerskym
pristupem v medicin€, snahou o zplnomocnovani pacientt a jejich aktivniho zapojovani se do
planovani 1écby, je pro mnoho pacientd velmi obtizna. Pievzit zodpovédnost za pokracovani

vlastni 1écby je ndrocny krok, ve kterém pacienti potiebuji silnou oporu, jak ze strany
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zdravotniki, tak od svého okoli. Zde se nabizi velky prostor pro vyuziti nabidky pacientské
organizace.

DalSim divodem je to, Ze 1écba onemocnéni vyrazné ovliviluje zivot pacienta a ma
dopad na jeho Siroké okoli (partnerka, partner, rodina, prace, pratelé...). VétSina lécebnych
postupil zptisobuje doCasnou nebo trvalou ztratu erekce a inkontinenci, 1é¢ba pokrocilého
onemocnéni potom zcela méni pacientiiv hormonalni systém. To jsou faktory, které maji na
pacienta a jeho okoli zcela zasadni vliv a pfitom se dotykaji nejintimnéjSich aspektl zivota,
o kterych se jen tézko mluvi.

V kazdé casti vénované jednotlivym etapam 1écby zminim jejich mozné dopady na
nemocného a jeho okoli, které budou (pokud je to mozné) podepieny vlastni zkuSenosti s péci
o tyto pacienty a ustnimi sd€lenimi pacientd, jejich blizkych a jejich osetiujicich zdravotnikd,
které zaznély na pacientském dni kongresu Evropské urologické spolecnosti 4. 7. 2022 a 10. 3.
2023. Lécebné postupy v praci popisované vychazeji z aktudlni verze guidelines Evropské

urologické asociace (EAU, 2022).

2.3.3.1 Aktivni sledovani

Pokud je onemocnéni diagnostikovano v€as a zhodnoceno jako malo rizikové, je mozné
pfistoupit k takzvanému aktivnimu sledovani, pfi kterém neprobiha Zadna 1écba, ale pacient je
pravidelné sledovan u urologa, sleduje se hladina PSA a opakuje se biopsie. V pfipadé, Ze se
ukdzou znamky progrese onemocnéni, je mozné v€as zahdjit aktivni 1écbu.

Z medicinského hlediska je aktivni sledovani skvélou moznosti — pacient neni zbytecné
lécen (overtreatment), vyhne se tak negativnim disledkiim 1é¢by (inkontinence, erektilni
dysfunkce), ale jeho onkologické onemocnéni je pod kontrolou a je mozné kdykoli pokrocit
k 1é¢be. Pro nekteré pacienty (ale i lékafe) miize ovSem tento stav znamenat velkou zatéz —
védomi toho, Ze v téle probihd nadorové onemocnéni, se kterym se ,,nic nedéla®, je zatézujici
apfinasi s sebou mnohé starosti. Stava se, Ze nemocni zacnou uzkostlivé sledovat sviyj
zdravotni stav, kontroluji napt. kazdé moceni, nedokdZou se odpoutat od myslenek na své
zdravi natolik, aby se mohli vénovat béZnym dennim aktivitdm, praci nebo koni¢kiim (stni
sdéleni, manZelka pacienta). Aktivni sledovani mize byt také komunikacn€ néarocné pro
oSettujiciho 1€kate:,, pokazdé musim znovu vysvétlovat celou situaci, probrat vse od zacatku
lecby a za tri mésice se vidime znovu a vysvetluji to nanovo * (Gstni sdéleni, urolog). Nebo
naopak mohou nabyt dojmu, ze jejich onemocnéni neni nikterak zdvazné, a na pldnované

kontroly se nedostavit, coz mtize pfedstavovat stres 1 pro jejich oSetiujiciho Iékare.
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Déle se pacient mize dostat do situace, kdy je mu déno na vybér mezi aktivnim
sledovanim a lokéalni lé¢bou. Rozhodnout se, zda podstoupit riziko ndhlého zhorSeni
onemocnéni pii aktivnim sledovani, nebo riziko komplikaci a nezddoucich ucinka 1é¢by, se

muze pro mnohé¢ stat ,,Sofiinou volbou®.

2.3.3.2 Lokalni terapie

Je-li onemocnéni diagnostikovano ve fazi lokalizovaného nadoru, je primarnim cilem
1é¢by jeho odstranéni. V uvahu pfichazi operacni 1écba (odstranéni prostaty a semennych
vackl) nebo ozafovani. Obé metody jsou v urcitych situacich stejné u¢inné a pacient se tak
muze ocitnout v situaci, kdy si musi/mize vybrat, kterou terapii podstoupi. Ackoli moderni
ptistup v medicin€ podporuje U€ast pacientli na rozhodovani o vlastni 1é€bé, jsou takové situace
velmi obtizné a v realité¢ se pacientim a lé¢kaiim nedostava vhodnych néstrojl, jak situaci
usnadnit.

Ob¢ metody maji své vyhody, ale pfedev§im riiznou pravdépodobnost vzniku rizné
zavaznych nezadoucich ucinki, které se tykaji zejména obtizi s udrzenim moci a s dosaZzenim
erekce. Samoziejmé neni mozné dopredu zjistit, u koho se které nezddouci Gc€inky projevi a
vjak velké mife zasahnou pacientovi ajeho blizkym do Zivota. V zemich, kde existuji
pacientské organizace, se nemocni mohou pfed takto zdvaznym rozhodnutim obrétit pravé na
né a vyslechnout si naptiklad zkuSenosti pacientd, kteti dany typ 1écby absolvovali. Kromé toho
jsou v zahrani¢i dostupné takzvané ,rozhodovaci pomucky” (decision aid), coz jsou
jednoduché aplikace, ve kterych pacient odpovida na otazky o tom, co ve své 1é€b¢ a Zivoté
upiednostiiuje a na zéklad€ toho mu aplikace doporuci, kterd 1é€ba by vice odpovidala jeho

potfebam a Zivotnimu stylu.’

a) Operacni lécba (prostatektomie)
Pti operaci, ktera se v souc¢asné dobé¢ provadi jak otevienou cestou, tak miniinvazivné

(laparoskopicky nebo roboticky), chirurg odstrani celou prostatu a semenné vacky. Vyhodou je

"Ukazka decisionaid napt. zde:

https://www.healthwise.net/ohridecisionaid/Content/StdDocument.aspx?DOCHWID=tc1702.
Vyuzivani takovychto pomticek ma samoziejmé své limity a nebylo by spravné, aby se pacient rozhodoval pouze
na zakladé takovychto aplikaci. Diskutuje se napfiklad srozumitelnost, jelikoz fada téchto pomticek je vytvorena
v pomérné slozitém jazyce, kterému bézny pacient nemusi rozumét (van Balken, Schlatmann and Maat, 2021),
nicméné tadé pacientll je takova pomucka ku prospéchu. V Cestin€ prozatim zadné ,,rozhodovaci pomicka“
neexistuje a smutné je, Ze pii pokusu o vyhledavani se ve vyhledavaci jako prvni objevi odkaz na komerc¢ni projekt
nabizejici protonovou terapii, jejiz vhodnost pro 1é¢bu karcinomu prostaty je otazna (Ceska urologicka spoleénost,
2023).
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pomérné rychlé a radikalni odstranéni nadorem postizeného orgéanu, které v mnoha pitipadech
znamend uplné vyléceni.® Délka pobytu v nemocnici se pohybuje obvykle mezi 4 a 7 dny,
rekonvalescence je také rychld. Prostatektomie s sebou ovSem nese rizika, ktera mohou velmi
vyrazné ovlivnit pacientiv zivot:

Po operaci je pfiblizné 30% pacientli inkontinentnich a u 2 — 3% pacienti tyto potize
nevymizi ani po roce a u vice nez 50%dochézi k potizim s erekci nebo k tplné ztraté erekce
(Peyromaure, Ravery and Boccon-Gibod, 2002; Kirby, 2017). S odstranénim prostaty
a semennych vackl prichdzi pfirozené pacient o moznost ejakulace. Zasazeni nejintimnéjsi
oblasti zivota je dllezitym faktorem, ktery by m¢l hrat roli pii rozhodovani o 1é¢bé a o kterém
by pacient mél byt dostatecné informovan. Dulezité je zahrnout do procesu rozhodovani
1 partnerku ¢i partnera, jelikoz i téch se bude ptipadna zména sexualnich funkci tykat. Hovofit
s Iékatem o takto intimnich tématech je velmi obtizné (nejen pro pacienta) a zde opét mizeme
nalézt dilezitou oporu ve sdileni nebo rad¢ od lidi, ktefi si obdobnou situaci prosli. Je velmi
dalezité na toto téma upozoriiovat, protoze mize nastat situace, kdy je pacient sice vylécen
z rakoviny, ale jeho osobni, partnersky i pracovni zZivot je zcela rozlozen kvili ztraté erekce
a inkontinenci (Gstni sdéleni, onkologicka sestra).

Obéma témto komplikacim se da piedchazet anebo zmirnit jejich rozsah, pokud pacient
aktivné spolupracuje. Je prokazano, Ze fyzioterapie zamétena na posilovani svalii panevniho
dna zmirfiuje potize s udrzenim moci po operaci (Overgard et al., 2008; EAU, 2022) a cilena

1écba a rehabilitace miize pomoci s ndvratem k sexudlnimu zivotu (EAU, 2022).

b) Radioterapie (ozarovani)

Pti radioterapii se prostata ozafuje pfesné ur¢enou davkou rentgenového zéateni. Lécba
trva ptiblizné¢ osm tydnd, po jejich dobu probihd kazdy vSedni den ozafovani v délce 10-20
minut. Radioterapie je spojena s jinym spektrem vedlejSich ucinki, znichZ ¢ast se miize
projevit az za mnoho let od ozatovani. Béhem 1écby trpi az 50% pacientil sttevnimi a mocovymi
obtiZzemi (priymy, kiece v kone€niku, Casté nutkani na moceni...), které ve vétsiné ptipadi po
ukonceni 1écby odezni (Dvordk, 2014). Riziko vzniku erektilni dysfunkce a mocové
inkontinence je niZ§i nez u operacni 1écby (20-30%, resp. méné nez 3 %) nebo se tyto nezadouci
ucinky objevi aZ s odstupem né¢kolika let, oproti tomu je vyssi riziko pozdnich a chronickych

vedlejSich ucinkt, z nichz nejcastéjsi je zanét konecniku, projevujici se bolestivosti kone¢niku

8u pacientil s nizkorizikovym lokalizovanym nadorem prostaty je po prostatektomii Sance na desetileté
preziti az 98% (Kirby, 2017).
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a prijmy, dale pak zanéty mocového méchyie projevujici se nutkanim na moceni a krvacenim
z mocového méchyte (Klementova, 2011). Kromé toho ozafovani prostaty zvySuje riziko
vzniku kolorektalniho karcinomu.

Pti radioterapii je v nékterych ptipadech tieba souasnd hormonalni 1écba a ozatfovani
nemusi docilit iplného snizeni hodnot PSA. V ptipadé recidivy onemocnéni je ztiZzena moznost
dalsi chirurgické ¢i radiacni 1€cby, coz pro radikalni prostatektomii plati v mnohem mensi miie

(Kirby, 2017).

2.3.3.3 Pozorné vyckavani (watchful waiting)

Jak bylo feceno vyse, karcinom prostaty je ve vétSin€ ptipadl pomalu rostouci nador,
muze se tedy stat, Ze je diagnostikovan u pacienta, u kterého je malo pravdépodobné, Ze toto
onemocnéni zkrati jeho nadéji na doziti. Typicky se jedna o star$i pacienty s pomalu rostoucim
nadorem nebo o pacienty, kteti soucasné trpi jinym onemocnénim, které jejich Zivot ohrozuje
vice. Obvykle jsou to pacienti, u nichZ rizika spojena s lé€bou prevySuji potencialni profit
z aktivni 1écby. V tomto reZimu je pacientovi pravidelné kontrolovano PSA, a pokud by doslo

k progresi onemocnéni, zah4jila by se hormonalni 1éc¢ba, kterd zpomaluje rist nadoru.

2.3.3.4 Hormonalni lécba (Androgen deprivacni terapie, ADT)

Pii netspéchu lokalni lécby, pii recidivé onemocnéni, nebo pokud je nador
diagnostikovan pftili§ pozdé, aby bylo mozné jej zcela odstranit, je tfeba pistoupit k hormonalni
terapii. Rast nddoru prostaty je podporovéan androgeny (muzskymi hormony) a z nich zejména
testosteronem. Po urcitou dobu je tedy moZné zastavit nebo zpomalit nadorové bujeni
utlumenim produkce téchto hormont (Dvoracek, 2000). Lécba je nejcastéji podavana injekéné
v pravidelnych intervalech (obvykle 3 nebo 6 mésict) v trvani obvykle ne€kolika let.

Tato 1écba s sebou pfinasi velké mnozstvi nezadoucich G¢inkt, které mohou mit velmi
negativni vliv na kvalitu Zivota pacienta a jeho blizkych, zejména partnerku/partnera. Mohou

se objevovat stavy postihujici rizné oblasti pacientova Zivota (Kirby, 2017):
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Tabulka 3: Nezadouci i¢inky ADT

Metabolismus Fyzické zmény
e Zvyseni hladiny cholesterolu e Narist tukové hmoty
e Inzulinova rezistence a diabetes e Ubytek svalové hmoty
e Osteopordza a riziko zlomenin e Ztrata ochlupeni
e Anémie e ZvétSeni prsou

e Navaly horka

Psychické zmény Zmény postihujici sexualitu
e Kognitivni poruchy e Snizeni nebo ztrata libida
e Emocni zmény e Erektilni dysfunkce

(Kirby, 2017)

Tabulka nam ptehledné¢ ukazuje, ze ADT muze v podstaté zménit celého cloveka.
Z aktivniho, ¢inorodého a sportovné zalozené¢ho clovéka se mize stit unaveny, otupély,
tloustnouci a ustraSeny pacient, jak to ostatné popisuje partnerka jednoho z pacientii (2023).
Pacienti podstupujici hormondlni terapii mohou trpét nezvladatelnou unavou spojenou
snechuti vénovat se isvym oblibenym Ccinnostem. Spolu s ubytkem svalové hmoty
a psychickymi zmé&nami zahrnujicimi depresivni stavy se pacient miZe dostat do situace, ve
které je navrat k béZnym dennim aktivitim nebo spole¢enskému ¢i rodinnému Zivotu nad jeho
sily.

Zejména u pacientd na ADT maji nenahraditelnou roli pacientské organizace, které
nabizi podporu a sdileni zkugenosti. Unava je natolik zdvazny faktor, Ze ji byl vénovan diskusni
kulaty stGl na pacientské casti konference EAU. Na zmirnéni Gnavy ma pozitivni vliv
pravidelnd fyzicka aktivita, kterd je v zahrani¢i casto potfadana pravé pacientskymi
organizacemi (draci lod¢ v Kanadég, fotbalova utkéni ve Velké Britanii nebo v severskych
zemich (Bruun et al., 2014)). Pacient, ktery je soucasti tymu dracich lodi, mluvi o pocitu
sounalezitosti, ktery vzniké po spole¢ném tréninku nebo zavod¢. ,, Chlapi pak jdou do hospody,
povidaji si o vécech, o kterych se teézko mluvi. Délame si taky ze sebe legraci. Anebo taky
o tiplné normalnich vécech, autech, vnoucatech, grilovani... Jsme prosté normdlni chlapi.
Partnerka pacienta mluvi o narocnych momentech 1écby, kdy jeji manzel premyslel o tom, ze

kvuli nezddoucim u€inkiim, zejména tinave, 1éEbu predcasne ukonci. Pomohlo mu prave setkani

9T3’/m ,Butts in a boat* vznikl v Kanad¢ inspirovan tymem ,,A breast in a boat®, ve kterém se setkavaji
zeny s karcinomem prsu. Oba tymy mezi sebou soupefi a soucasn¢ trénuji spolecné. Kvalitativni vyzkum prokézal
piinos této aktivity jak na fyzické, tak predevsim na psychické zdravi sportovcti-pacientii (Cina, Di Sebastiano and
Faulkner, 2020).
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s dalSimi muzi z pacientského klubu, kde ho podpofili a motivovali k fyzické aktivité: ,, ...
chlapi nam pomohli dostat se z toho “.

Kromé toho jsou vitadé¢ zemi specializované onkologické sestry, které nabizeji
pacientiim a jejich rodindm podporu pii zvladani narocné Zivotni situace, motivuji pacienty
k aktivité a predavaji kontakty na podptrné organizace.'® Je nezbytné, aby pacienti a jejich
blizci byli dukladné a pravdive informovani o priabehu 1€¢by a jejich nezddoucich ucincich tak,
aby se mohli Iépe pfipravit na narocnou situaci. Podpora pacienta v dodrZzovani 1écebnych
postupti a v rehabilitaci, pomoc jeho rodiné¢ se zvladnutim naroc¢né situace piindSi nejen
kvalitn€j$i Zivot pacientovi ajeho blizkym, ale také lepsi wvysledky Ilécby, mensi
pravdépodobnost vzniku komplikaci a v disledku také finan¢ni Usporu zdravotnickému

i socialnimu systému (Shore ef al., 2020).

2.3.3.5 Lécba po selhani hormonalni terapie (kastracné rezistentni karcinom
prostaty)

Hormondlni terapie miize po urcité dob¢ piestat dostate¢né tlumit rist nddorovych
bunék a vznikne takzvana ,kastra¢ni rezistence* (Kirby, 2017), ktera s sebou obvykle pfinasi
i narust projevil onemocnéni a vétsi pravdépodobnost vzniku metastdz. V tomto stadiu je
preferovanou lé€bou chemoterapie, ve které se v soucasné dobé objevuje velké mnoZstvi
preparat, slouZicich k cilené 1é¢bé a k prevenci vzniku kostnich metastaz. i1 ptes nékolik linii
specifické chemoterapie a imunoterapie dochazi u vétSiny pacientd béhem roku az dvou
k progresi onemocnéni do terminalniho stadia.

V termindlnim stadiu pfichazi na fadu paliativni 1écba, kterda mé za cil predevSim
zachovat kvalitu Zivota v co nejvétsi mife a predejit bolestem. Soucasti mohou byt nékteré
chirurgické vykony, ozafovani a I1ékova terapie. V zdvére¢ném stadiu nemoci mohou nemocny
a jeho blizci potifebovat zvySenou podporu a pomoc na pomezi zdravotnického a socialniho

systému. Pacientovi a jeho blizkym by méla byt nabidnuta podpora paliativniho tymu, ktery

10 Napft. V Kanadé vznikl uz zminény kurz nazvany ,,Life on ADT*, ktery pievzala i Evropska asociace
urologickych sester a byl piedstaven na pacientském dni kongresu EAU. Ugastnici kurzu dostanou knihu, ktera
popisuje nezadouci ucinky 1ééby a evidence-based moznosti, jak se s nimi vyrovnavat. Kniha obsahuje také
»cviceni” pro pacienty a jejich blizké, ktera jim pomohou naucit se zafadit do svého zivota aktivity ucinné
proti nezadoucim efektim 1écby. Navic se pacienti a jejich blizci mohou zicastnit skupinovych setkani
a prednasek, kde se jim dostane dalsi podpory a odpovédi na otazky. Uastnici programu opakované zmifiuji, Ze
dostatek informaci a védomi toho, jaké zmény se v jejich Zivot€ odehraji a jak s nimi zachdzet, jim usnadnilo
prubeh 1écby.
https://patients.uroweb.org/eau2 1/eau2 1-adt-educational-programme/
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vhodn¢ kombinuje zdravotni a sociélni sluzby tak, aby posledni etapa zivota mohla byt prozita

co mozna nejlépe a diistojné.

2.3.4 Shrnuti 1é¢by karcinomu prostaty

Vidéli jsme, Ze rakovina prostaty mad mnoho moznosti 1écby a medicina neustéle
zdokonaluje 1écebné postupy. VysSetfovaci metody jsou piesnéjsi a pomahaji 1épe urcit rozsah
onemocnéni a vybrat spravnou 1écbu. Urologové maji piesn€jsi a jemnéjsi nastroje, roboticky
asistovana operativa pomaha preciznimu pfistupu a snizuje riziko poskozeni okolnich tkani.
Radiologové také disponuji presnéj$imi a ¢innéjSimi piistroji, které zptesnuji cileni 1éCby
a minimalizuji nezddouci Gcinky 1écby. Pro pokrocilé onemocnéni vznikaji stidle nové
ptipravky, cilené na konkrétni skupiny pacientli, chemoterapie i imunoterapie se rozviji ve
snaze prodlouzit zZivot pacientim s nelé¢itelnym onemocnénim.

Zakladnim ptedpokladem pro to, aby veSkerd vySe popsand moderni, draha
a komplikované 1é¢ba naplno rozvinula sviij potencial, je spolupracujici pacient. Pokud se
pacient nebude na lé€beé aktivné podilet anebude dodrzovat lécebny rezim, je vétsi
pravdépodobnost, ze se u ngj objevi nezadouci Gcinky, Ze 1écba nebude tak uspeésnd, jak by
mohla byt, a jeho zhorSeny zdravotni stav bude narocnéjsi pro jeho blizké 1 spolecnost jako
celek (EAU, 2022). Aby pacient mohl na 1écbé spolupracovat, je tieba, aby byl spravné
a srozumitelné informovan, aby se podilel na rozhodovéni o priabéhu 1é¢by a aby on a jeho
okoli dostavali cilenou podporu. Toto vSe nabizi mimo jiné€ pacientské organizace, kterymi se
zabyva nasledujici kapitola. Dulezitou roli pacientskych organizaci pii 1€cbé onemocnéni

prostaty a zvladani jejich neZzddoucich ucinkd EAU piimo zmifuje ve svych guidelines:

,, Kvalita Zivota a personalizovana péce jdou ruku v ruce. Lécba karcinomu prostaty miize
pacienta ovlivnit jak po fyzické, tak po psychické strance a stejné tak ovliviiuje jeho vztahy, prdci
a zaliby. Vsechny tyto aspekty maji viiv na vnimani kvality Zivota. Pristupovat k lécbé z holistického
hlediska znamena zapojit do ni multidisciplindrni tym zahrnujici urology, onkology, radiacni onkology,
onkologické sestry, pracovni terapeuty a mnoho dalSich vcetné ostatnich pacientii. Péce
o psychosocialni potireby, vietné potieb pecujicich osob a/nebo partnerii, je nedilnou soucasti lécby
nadoru prostaty. “ (EAU, 2022, prelozila Hana Novotna)

2.4 Shrnuti

V teoretické Ccasti prace jsem ukazala problematické postaveni pacienta ve

zdravotnickém systému s pfihlédnutim ke specifikim ceského zdravotnictvi a cCeské
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spolecnosti obecnéji. Jednou ze soucasti systému pecujiciho o pacienty jsou pacientské
organizace, které maji potencial ovliviiovat postaveni pacienti ve zdravotnickém systému
apotazmo také nastaveni afungovani tohoto systému. Pacientské organizace maji
nezastupitelnou hodnotu v tom, Ze na jedné strané poskytuji pomoc a podporu jednotlivym
nemocnym a jejich rodinam ana strané druhé mohou individualni zkuSenosti pretavit do
pozadavki na zlepSeni péce o pacienty (Souliotis et al., 2017; Dobidsova et al., 2021).

Proto, aby pacientské organizace mohly tuto svoji funkci vykondvat, potiebuji jednak
podporu systému a jednak dostate¢nou &lenskou zékladnu. PestoZe systémova podpora je v CR
jiz pomérné dobfe nastavena, nedafi se né€kterym organizacim ziskavat nové ¢leny. O tom, jaka
jsou specifika pro organizace, které se zaméfuji na muzské pacienty, bylo také pojednano
v teoretické Casti. Pro dokresleni situace, ve které se pacienti s nadorovym onemocnénim
prostaty a jejich blizci ocitaji, je v teoretické ¢asti pomérné rozsahla kapitola vénovana prubéhu
a 1écbé onemocnéni. Kazdé onkologické onemocnéni je pro nemocné a jejich podplirny systém
zatézujici a pfindsi s sebou fadu omezeni, nadorové onemocnéni prostaty se mlze ve svétle
uvedenych informaci jevit jako obzvlasté ,,zakeiné“(Oliffe et al., 2010; Farrimond, 2012;
Wenger and Oliffe, 2014). Muzi, ktefi o problémech se zdravim neradi hovoii, jsou rakovinou
zasazeni v citlivych a intimnich oblastech, o kterych se hovoii jesté¢ hiife. Nicméné prave tyto
obtize je pro zmirnéni jejich disledkl vhodné fesit pomoci komunikace — se zdravotniky, prateli
1 blizkymi. Nekomunikace ¢asto obtiZze intimniho charakteru jesté zhorSuje a pacient se miize
snadno dostat do jakéhosi bludného kruhu a pfijit tak o moznost pomoci ke zlepSeni svého
stavu. 1 zde miiZze hrat nezastupitelnou roli pacientska organizace, ve které muzi casto dokazou
o svych obtiZich 1épe hovofit nebo alespon ziskat informace potiebné k jejich feseni (Oliffe et
al.,2010; Bourke et al., 2012; Farrimond, 2012).

Nabizi se tedy otazka, kterd se stane predmétem vyzkumu v druhé ¢asti této prace. Pro¢

sluzeb pacientské organizace, které jsou pfinosné, vyuziva tak malo muza?
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3. EMPIRICKA CAST

3.1 Metodologie vyzkumu

3.1.1 Vymezeni vyzkumného problému

V teoretické Casti jsem ukazala prospésnost pacientskych organizaci pro pacienty, jejich
blizké a cely zdravotni i socidlni systém a na zavér dosla k otazce, pro¢ sluzbu, kterd piindsi
tolik benefitli, vyuziva tak malo pacientii. Tato otazka se tak stala leitmotivem empirického
vyzkumu a zdaraznila jeho akcni slozku. Pivodnim zamérem bylo zjistit, jak si pacienti, jejich
blizci a zdravotnici predstavuji idedlni pacientskou organizaci, a na zdkladé téchto zjisténi se
potom pokusit takovou organizaci bud’ vytvoftit, nebo tato zjiSténi predat organizaci jiz
existujici. Béhem zpracovavani teoretické casti jsem vedla rizné rozhovory se Ccleny
pacientskych organizaci a také s nekterymi 1€kati. Pfi téchto rozhovorech jsem si uvédomila,
ze cilem mé prace bude muset byt rozsifeni povédomi o tom, Ze pacientské organizace vibec
existuji a jaké jsou jejich piinosy. Nedava moc smyslu tazat se na predstavu o ideélni pacientské
organizaci, kdyz dotazovany nevi, co je pacientska organizace.

Vyzkumnym problémem prace se tedy stalo patrani po pfi¢inach nedostatecného

vyuzivani sluzeb pacientskych organizaci pacienty a zdravotniky.

3.1.2 Vyzkumné cile a otazky

Cilem vyzkumu je zjistit, z jakych diivodi pacienti s nadorovym onemocnénim prostaty
nevyuzivaji sluzeb pacientské organizace aza jakych podminek by takové sluzby chtéli
vyuzivat. Cilem vyzkumu je také zjistit, jaky postoj k pacientské organizaci maji zdravotnici.

Jelikoz se jednd o vyzkum akéni, cilem vyzkumu je také rozSifit povédomi
o prospeSnosti pacientské organizace mezi pacienty a zdravotniky a poznatky ziskané pii
vyzkumu vyuZit pro zlepSeni fungovani pacientské organizace STK pro chlapy a pfipadnych
dal$ich, které by o to mély zdjem.

K naplnéni cile byla ve spolupraci s pfedstaviteli organizace STK pro chlapy stanovena

hlavni vyzkumna ot4zka a n¢kolik podotazek.
Hlavni vyzkumna otdzka:

e Za jakych podminek by pacienti chtéli a mohli vyuZivat sluZeb pacientské

organizace?
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Dil¢i vyzkumné otazky:
e Jaka je zkuSenost pacientl s nadorovym onemocnénim prostaty?
e Jaké potieby maji pacienti s nadorovym onemocnénim prostaty a jejich blizci?
e Jak se tyto potieby dafi napliovat?
e Jaké je povédomi zdravotnikd pracujicich v urologii o pacientskych

organizacich?

3.1.3 Strategie vyzkumu

Vzhledem k cili, kterym je zjistit, jaké podminky by umoznily pacientim vyuZzivat
sluZzeb pacientské organizace, a s existujici pacientskou organizaci se poté tyto podminky
pokusit nastavit, byl zvolen akéni participativni vyzkum. Tento vyzkum je jednim ze zékladnich
pristupti kvalitativniho vyzkumu a ten mé za cil ,,porozuméni lidem v socialnich situacich*
(Disman, 2011). V kvalitativnim vyzkumu je také mozné zohlednovat plisobeni kontextu,
konkrétni situace a konkrétnich podminek a miize nam poskytnout informace i o tom, proc se
zkoumany fenomén objevil (Hendl, 2016).

Pro vyzkum v oblasti zdravotnictvi je kvalitativni vyzkum obzvlasté¢ vhodny, jelikoz
diky nému mizeme porozumét lidské zkuSenosti a pomahd tak zdravotnikiim ziskat vhled do
proZzivani ostatnich lidi, at’ uz pacientt, jejich blizkych, nebo ostatnich kolegt, jak ve své knize
o kvalitativnim vyzkumu ve zdravotnictvi vysvétluji I. Holloway a K. Galvin (2017). Autorky
dale uvadéji, ze diky kvalitativnimu vyzkumu miizeme poznavat kulturni, socidlni 1 jedine¢né
osobni zkuSenosti Zivota s nemoci, bolesti nebo hendikepem a ziskat tak novou perspektivu pro
poskytovani zdravotni péce.

Participativni akéni vyzkum je jednou z variant kvalitativniho Setfeni. V literatufe
vénované vyzkumu se Casto tato dvé oznaceni zaménuji, pouzivaji synonymné ¢i se pouziva
jen jeden z piivlastkli (Koshy et al., 2011; Hendl, 2016; Holloway and Galvin, 2017; Warwick-
Booth, Bagnall and Coan, 2021). Nicmén¢ W. Lax a K. Galvin v ¢lanku starSiho data (2002)
o metodologii akéniho vyzkumu shrnuji rozdily mezi akénim a participativnim akcénim
vyzkumem takto: akéni vyzkum sestavd ze tifi slozek — vyzkum, akce a participace.
Participativni akéni vyzkum navic zdlraziuje nerovnovahu v rozlozeni moci a jeji souvislost
se spoleCenskou roli a pfistupem k informacim. V souladu s touto definici jsem svij vyzkum
koncipovala jako participativni akéni, jelikoZz pravé moc a bezmoc souvisejici s roli pacienta

a zdravotnika pramenici zejména z jejich odlisSného pfistupu k informacim jsou jednou
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z hlavnich charakteristik vztahu mezi pacientem a zdravotnikem, potazmo zdravotnictvim jako
takovym, jak vyplyva z uvodnich kapitol této prace.

J. Hendl (2016) popisuje akéni vyzkum jako vysledek kritiky tradi¢niho vyzkumu pro
jeho nedostatek praktického vlivu. Akéni vyzkum vychazi z predpokladu, Ze pokud se vyzkumu
zucastni 1 ti, kterych se tyka, zvysi se jeho vliv. I. Holloway a K. Galvin (2017) akéni vyzkum
pifimo oznacuji jako nastroj vhodny k provadéni zmén ve vzdélavacich a zdravotnickych
organizacich. Podle jejich definice nema akéni vyzkum Zzadnou pevné danou vyzkumnou
metodu, od ostatnich druhti kvalitativniho Setfeni se odliSuje svymi cili a postupy. Cilem
akéniho vyzkumu je hodnoceni a zména. Pro dosazeni takového cile vyzkumnik spolupracuje
s pracovniky a Casto je také on sdm pracovnikem zafizeni, které zkouma. Vyzkum sam s sebou
muze prindSet zdsahy a zmény do zkoumané oblasti a jeho vysledky mohou byt okamzité
implementovany. Vyzkumnik muaze vyuzivat prakticky vSechny néstroje kvalitativniho
1 kvantitativniho typu proto, aby dosahl zmény ve zkoumané oblasti.

Hlavni charakteristikou akéniho vyzkumu je jeho participativnost — zacastnénost
zkoumanych na vyzkumu. Smyslem participativniho zkoumdani je zlepsit konkrétni stav
v komunit¢ nebo v zafizeni. Aby takového zlepSeni bylo dosazeno, je tfeba zahrnout do
vyzkumu ¢leny komunity (resp. pracovniky a klienty daného zatizeni), ktefi sami nejlépe védi,
co je tieba zmeénit a k jaké vysledné podobé chtéji dojit (Warwick-Booth, et al., 2021). Zakladni
principy participativniho vyzkumu jsou v pfirucce L. Warwick-Booth (2021) shrnuty
nasledovné:

e Zahrnuje Gc¢ast neprofesionalnich vyzkumnik.

e Zapojuje do vyzkumu komunitu a vyzkumniky rovnym dilem.

e Jednd se oproces obsahujici spolecné uceni (vyzkumnika a jeho
spolupracovnikil ze zkoumané komunity).

e Zahrnuje budovani kapacity ke zméné v komunité soucasné srozvojem
systému.

e Klicovym motivem je zplnomocnéni ucastniki k prevzeti kontroly nad
zpusobem jejich Zivota.

e Udrzuje vyzkumnou a akcni ¢ast ve vyrovnaném pomeru.

Dalsi charakteristikou participativniho vyzkumu je jeho cykli¢nost (Hendl, 2016;
Holloway and Galvin, 2017; Warwick-Booth et al., 2021). Ugastnici vyzkumu sbiraji
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a analyzuji data a na zaklad¢ jejich vyhodnoceni podnikaji dalsi kroky, které mohou opét dale
podrobit vyzkumu.

Pro vyzkum ve zdravotnictvi a zejména v oSetfovatelstvi je participativni ptistup velice
vhodnou metodou, protoZe principem oSetfovatelstvi je rozpoznat pacientovy potieby a pomoci
mu je naplnit!! takovym zptisobem, ktery bude v co nejvétsi mite podporovat jeho sobésta¢nost.
Aktivni vyhledavani potieb pacienta a spoluprace s pacientem ajeho blizkymi pii jejich
naplnovani je samou podstatou dobrého oSetfovatelstvi.

S trochou nadsazky by se kazdodenni oSetiovatelska Cinnost sestry dala nazvat akénim
participativnim vyzkumem — sestra ve spolupréci s pacientem definuje, co je potfeba zménit,
jak zlepsit jeho zdravotni stav, spolecné vyberou metody vhodné k realizaci takové zmény
a pritom sestra podporuje samostatnost a zplnomocnovani pacienta tak, aby byl v budoucnu
schopen své potfeby napliiovat sam. V idedlnim ptipadé potom na zaklad¢ poznatkd z prace
s pacienty sestra muze prizpisobovat svoji péfi o dals§i pacienty ameénit prostiedi

zdravotnického zatizeni tak, aby vyhovovalo potfebam pacientil.

3.1.4 Pozicionalita vyzkumnika
Pro participativni vyzkum je typické, Ze vyzkumnik je soucasti zkoumaného jevu
(Holloway and Galvin, 2017; Warwick-Booth ef al., 2021) a v participativnim vyzkumu ve
zdravotnictvi jsou nejcastéji vyzkumnicemi sestry (Holloway and Galvin, 2017). Piestoze je

pro participativni vyzkum takové uspofadani Zadouci, pfinasi s sebou celou fadu otazek, které

je tieba vyjasnit.

3.1.4.1 Profesni role
Pti provadéni vyzkumu na vlastnim pracovisti je tfeba pocitat s tim, Ze profesni role,
kterou vyzkumnik zastava, bude ovliviiovat vypovédi tcastniki vyzkumu. To, ze pracuji jako
stani¢ni sestra na lizkovém oddé€leni kliniky, kde jsem provadé€la Setieni, s sebou piinasi

nekterd omezeni a nékteré vyhody.

' Koncepce osetfovatelstvi vydana MZ CR v roce 2021 definuje cile o3etfovatelstvi takto: Cilem
oSetrovatelstvi je vhodnymi metodami systematicky a vsestranné uspokojovat potieby clovéka, ato hlavné ve
vztahu k udrZeni zdravi nebo potrebam vzniklym ¢i pozménénym onemocnenim. Pri dosahovani cilu oSetrovatelsky
tym uzce spolupracuje se zdravym Cclovékem, s pacientem, lékari, dalsimi zdravotnickymi pracovniky
a jinymi odbornymi pracovniky.

55



Mezi hlavni vyhody dozajista patii snadny piistup k potencialnim ti¢astnikiim a rychlost
v nalezeni dostate¢né¢ho poctu participantt. Jelikoz mam pfistup do informacniho systému,
mohla jsem si pfedem vyhledat vhodné kandidaty, ktefi spliiovali vstupni kritéria, a ty pak
pfimo oslovit béhem jejich planované kontroly, u které jsem mohla byt p¥itomna.'? Kromé toho
mam na klinice 1 vhodné zazemi pro provadéni rozhovort, pokud participanti meli zajem
o rozhovor pfimo na misté. Navic pro mne bylo velmi snadné ziskat odpovédi od zdravotnikd.

Dalsi vyhodou je vyborna znalost pribe&hu 1éCby, jejich riznych modalit a jakési ,,mistni
rutiny®, coz usnadnilo porozuméni pfi rozhovorech.

Na pomezi vyhody anevyhody je pak jistd divéryhodnost, kterd je spojena s mou
pozici. Je mozné, Ze diky tomu, Ze jsem na klinice ve vedouci pozici, vice G€astnikll souhlasilo
s rozhovorem. Na druhou stranu jsem si pomérné jistd, ze ncktefi pacienti nebyli ve svych
vypovédich tolik otevieni, naznacovali, ze si nemizou nebo nechtéji stézovat, protoze se na
pracovisti chtéji dale 1é¢it. Obavam se, Ze ani pres mé opakované ujisténi o anonymité vyzkumu
a vyuziti informaci pouze pro ucely vyzkumu, které ani nijak nesouvisi s pribchem Iécby,
néktefi participanti méli pocit, ze musi péci, kterou ve FN Motol dostavaji, chvalit.

Zvazovala jsem také, jak se na prvni setkani, pfi kterém budu potencidlni ucastniky
oslovovat, obléci. Myslim si totiz, Ze fakt, zda mam, anebo nemém na sob¢ pracovni uniformu,
by mohl ucastniky ovlivnit. BohuzZel jsem k této otdzce nenaSla Zadnou odpovéd’ v odborné
literatuie avySla jsem tedy zuvahy, kterou naznacuji v pfedchozim odstavci. Mym
pfedpokladem bylo, Ze kdybych si vzala pracovni uniformu, ziskala bych mozn4 vice G€astnik
za cenu méné upiimnych informaci a naopak. ProtoZe ale neni vhodné byt v prostorach
ambulance v civilnim obleceni (ambulanci a pfipravnou prochazi pacienti), rozhodla jsem se
vzit si pfes civilni obleceni bily plast’ a vyjadfit tak ptisluSnost ke zdravotnické profesi, ale
soucasn¢ poukazat na to, ze v danou chvili nevystupuji jako zaméstnanec kliniky. Jsou to ov§em
jenom mé uvahy podpoiené rozhovory s prateli a ptibuznymi na toto téma. Myslim si, Ze by

bylo pfinosné vénovat této zdanlivé malicherné otézce vétsi pozornost.

3.1.4.2 Osobni zaujeti
Pti provadéni participativniho akéniho vyzkumu je ptedpoklad, Ze vyzkumnik ma pro

studované téma zaujeti a ma také urcitou pfedstavu o zmeéné, které by se mélo pomoci jeho

12 Onkologicka poradna, pii které jsem participanty oslovovala, probihd na ambulanci kliniky, kde jsem
diive také pracovala, takze pro mne bylo snadné domluvit se s tamni sestrou na pomoci s organizaci. Poradna
sestava ze dvou mistnosti — ordinace 1ékare, ktera sousedi s pripravnou sester, kam pacienti ptfichazeji po kontrole
u Iékate pro aplikaci hormonalni 1é¢by a objednani k dalsi kontrole. Pozadala jsem tedy sestru konajicisluzbu,
abych mohla pockat s ni v pfipravné a potencidlni ucastniky oslovit po skonceni vSech zdravotnich ukond.
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prace dosahnout. Jsem si védoma toho, Ze pii rozhovorech s tcastniky jsem toto své nadseni
pro pacientské organizace davala najevo a v zavérecnych fazich rozhovort vysvétlovala, v cem
je pacientskd organizace uziteCna a jak by mohla pomoci i v konkrétnich otazkach, které se
b&hem rozhovoru vynofily. Povazuji to za soucast akéniho rozméru vyzkumu, za jednu z cest
ke splnéni jeho cile, ackoli nékdy jsem se mohla trochu mirnit.

Zejména rozhovory se zdravotniky jsem pojala ¢astecné jako osvétovou ¢innost, coz je
také jeden z krokt, ktery jsme zminili pfi prvotnim pldnovacim setkani a ktery si jisté zaslouzi
dalsi rozvoj.

Ve vysledku ale véfim, ze moje profesni znalosti, divéryhodnost anadSeni pro

zkoumané téma ovlivnily vysledky mé prace pozitivnim smérem.

3.1.5 Etické aspekty vyzkumu

Provadéni vyzkumu na Urologické klinice 2. LF UK a FN Motol bylo na zékladé
doporuceni jejiho ptednosty schvaleno etickou komisi nemocnice (Ptiloha 4).

Sdéleni, ktera cituji v teoretické ¢asti prace, jsou s uvedenim jména autora, pokud se
jedna o prednasky na dané téma nebo rozhovor, u kterého bylo zifejmé, Ze ho pouZiji pro svoji
praci. Sdé€leni, kterd pochazi z neformélnich rozhovort, jsou anonymizovana.

Vsichni zGastnéni byli sezndmeni s cilem vyzkumu a ujiSténi o anonymité jejich
vypovédi. Participanti, se kterymi jsem vedla polostrukturované rozhovory, byli nélezité
pouceni o vSech podminkach a zpiisobu vedeni rozhovort a podepsali informovany souhlas,
jehoz soucasti byl isouhlas s pofizenim zvukové nahravky, kterd bude doslovné piepsana
a poté smazana. Pro zachovani anonymity byla jednotlivym participantim ptidélena cisla (P1
—P9) a jména uvedena v rozhovorech byla nahrazena pismenem X.

Pted zahajenim rozhovoru jsem ucastniklim vysvétlila, Ze mohou kdykoli rozhovor
prerusit nebo ukoncit nebo pozadat o ukon¢eni nahravani. Déle jsem je upozornila, Ze se mozna
budu ptat na citlivé a intimni otadzky, ale Ze na né¢ nemusi odpovidat, stejné€ jako na jakékoli jiné
otazky, které jim budu v pribéhu rozhovoru klast.

Onkologické onemocnéni klade na pacienta velké psychické ndroky a byla jsem si
védoma, ze béhem rozhovoru by mohlo dojit k dekompenzaci ucastnika. Proto jsem si
zopakovala zaklady krizové intervence a poZadala kolegyni z Psychosocialniho intervenéniho
tymu nasi nemocnice o pripadnou spolupraci v ptipadé€ potieby. Tuto podporu jsem nemusela

vyuzit ani jednou.
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3.1.6 Limity vyzkumu

Jakékoli kvalitativni Setfeni s sebou pfinasi otazky tykajici se zobecnitelnosti ziskanych
informaci, na které je snadnd odpoveéd — ziskané poznatky se zobecnit nedaji. Data vzesla
z kvantitativniho vyzkumu je tfeba vzdy vztahovat ke konkrétni situaci a ke konkrétnim
osobam, které ji prozivaji. Je nicméné¢ mozné na zaklad¢ téchto konkrétnich zkuSenosti
dedukovat urcité jevy, které mohou byt pro vétSinu zucastnénych spolecné.

V participativnim akénim vyzkumu se navic pridava jasné¢ dané smétovani vyzkumu
a snaha dosahnout zddouci zmény. Takova orientace na cil mize zpUsobit, ze nékterym
informacim, které se netykaji cile, neni vénovéana pozornost a naopak jsou vyzdvihovany
poznatky pomahajici k dosaZeni cile. Coz je smyslem participativniho akéniho vyzkumu, ale
soucasn¢ jeho omezenim.

Vysledky vyzkumu samoziejmé také ovliviiuje pozicionalita vyzkumnika.

Vyzkum, ktery jsem provedla je prvnim cyklem akéniho vyzkumu a mély by na néj

navazovat dalsi cykly, coz ovSem pfevySuje moznosti diplomové prace.

3.2 Tvorba a analyza dat

3.2.1 Metoda sbéru dat

Participativni akéni vyzkum nemda Zadnou pevné danou metodu sbéru dat, nicméné
predpokladem pro umoznéni participace jsou spiSe metody kvalitativni, zejména rozhovor
a skupinovy rozhovor (Hendl, 2016). Jako prvni krok jsem zmapovala situaci tykajici se
pacientskych organizaci unds ive svété a oslovila predstavitele téch organizaci, které jsou
unas aktivni. Na zdklad¢ rozhovor snimi jsem se rozhodla sejit se se tfemi hlavnimi
predstaviteli organizace STK pro chlapy, ktera je v soucasné dob¢ jedinou, jez vyviji néjakou
aktivitu. Setkani prob&hlo formou fokusni skupiny a dohodli jsme se, Ze nejlepSim zpiisobem
ziskani potfebnych informaci bude oslovit pacienty, ktefi maji zkuSenost s lécbou,
a zdravotniky, ktefi o n€ pecuji.

Pro =ziskdni informaci od pacientdl jsme vybrali jako nejvhodné€j$i zpilisob
polosktrukturovany rozhovor. Takovy rozhovor déva dostate¢ny prostor k vyjadieni
individualnich nadzorii a zkuSenosti, usnadiuje vyzkumnikovi ziskani vhledu do studovaného
jevu asoucasné¢ umoziuje udrzet rozhovor u zkoumaného tématu, tak aby se informace

rozhovorem ziskané daly vyuzit pro zajiSténi cile vyzkumu. Navic polostrukturovany rozhovor
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umoziuje vyzkumnikovi flexibilné meénit potfadi otazek, nebo je pozmeénit a ziskat tak
1 informace, které ptiivodn€ neocekaval.

Struktura rozhovoru byla navrzena tak, aby umoznila ziskat odpovédi na dil¢i vyzkumné
otazky. Ne vSechny body a podotazky byly ve vSech rozhovorech zodpovézeny a v nékterych
rozhovorech byly samoziejmé polozeny 1jiné otazky, jak to odpovida postupu pfii
polostrukturovaném rozhovoru.

Pro ziskéani informaci od zdravotnikli jsme po tvaze odstoupili od provadéni dlouhych
rozhovort a rozhodli se pouze pro kratkd interview spisSe dotaznikového charakteru. Dotaznik,
ktery obsahuje dvé uzaviené a dvé oteviené otdzky, jsem vypliovala na zdkladé odpovédi
dotazovanych zdravotnikli. Kromé¢ jejich vztahu a znalosti o pacientské organizaci jsem také
rozliSovala povolani informantd (tedy zda odpovida 1ékat, nebo sestra) a délku jejich praxe.
Zajimalo mne, jestli se budou odpovédi liSit v zavislosti na téchto charakteristikach.

Osnova polostrukturovaného rozhovoru i dotaznik pro zdravotniky jsou k nahlédnuti

v priloze prace (Ptilohy 1 a 2).

3.2.2 Vybér a charakteristika participanti
L. Warwick-Booth doporucuje, aby byly pii vybéru participanti pro kvalitativni
vyzkum zohlednény tyto otdzky:

Ci hlas by mél byt slyset?

Jaké spolecenstvi, skupina ci jednotlivec by méli byt zastoupeni?

A pak také otazka:

Kolik ucastniku?

Rozhodnuti, kdy skoncit s pfibiranim dalSich participantl, zdleZi na mnoha faktorech,
z nichz nékteré jsou vycerpani zdroji, vyskyt pravidelnosti v odpovédich, pfili§ velky rozsah
nebo ptekracovani hranic vyzkumné otazky (Warwick-Booth ef al., 2021). DalS§im divodem
muze byt dosazeni ,,informacni nasycenosti, stavu, pti kterém uz z informaci ziskanych od
participantl nelze ziskat nové koncepty, které by byly dulezité pro vyzkum. (Holloway and
Galvin, 2017). Kromé toho je tfeba zohlednit praktické aspekty, jako je kapacita vyzkumnika.

Prvotnimi participanty, ktefi se stali Ucastniky participativniho akéniho vyzkumu

v pravém smyslu, byli ¢lenové pacientské organizace STK pro chlapy a pfedsedkyné jejiho
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vyboru. Pti formulovani vyzkumnych otazek a hledani zptisobu, jak na n¢ ziskat odpovédi, jsme
se rozhodli, ze dalSimi participanty se stanou pacienti, ktefi jsou 1éceni v onkologické poradné
Urologické kliniky 2. LF UK a FN Motol, kde pracuji a mam tak snadny piistup k t€émto
pacientim. Dohodli jsme se, Ze do vyzkumu pozvu pouze pacienty, ktefi jsou na hormonalni
terapii karcinomu prostaty, protoze je predpoklad, Ze maji za sebou delsi 1€cbu a mohou tak
vypoveédét vice o svych zkuSenostech a potfebach. Navic je tato 1é€ba doprovazena celou fadou
nezadoucich ucinkt (viz podkapitola 2.3.3.4 ,,Hormonalni 1écba (Androgen deprivacni terapie,
ADT)"), se kterymi se pacienti musi potykat.

Z praktickych divodt jsem vybrala dva tydny, béhem kterych jsem v onkologické
poradné oslovila v§echny pacienty na hormonalni terapii zijici v Praze (kvili moznosti setkani
pro rozhovor) a pozéadala je o Gcast na vyzkumu.

Celkem jsem provedla rozhovory s deviti pacienty, u jednoho byla ptfitomna manzelka
pacienta, ostatni si bud’ pfitomnost partnerky nepfali, nebo byli bez partnerky. Béhem
rozhovort a jejich zpracovavani jsem do$la ke zjisténi, Ze se informace zacinaji v dalSich
rozhovorech opakovat a nepfinaseji uz tolik novych koncepti. Rozhodla jsem se tedy ziistat
u poctu deviti participanta.

Dale jsem oslovila lékafe a setry pracujici na klinice a vyplnila jsem s nimi vySe
uvedeny dotaznik. Celkem jsem posbirala odpovedi od 21 zdravotnikd.

Dohromady tedy skupinu participanti tvoii 2 c¢lenové pacientské organizace,

predsedkyné vyboru této organizace, 9 pacientt, jedna manzelka pacienta a 21 zdravotniku.

3.2.3 Prubéh sbéru dat

Ziskavani dat pro vyzkum probé&hlo v n€kolika fazich. Prvni fazi bylo studium literatury
a dalSich dostupnych zdroji pro zmapovani situace tykajici se postaveni pacienta ve
zdravotnickém systému a sou¢asného stavu pacientskych organizaci ve svété a v Ceské
republice. Pro tuto ¢ast jsem mimo jin€ oslovila nékolik predstavitelii pacientskych organizaci
a dalSich osob, které jsou obezndmeny se situaci, a vysledky tohoto patrani jsou piedlozeny
v teoretické Casti prace. Pro tuto ¢ast jsem pouzila jednak vyhledavani pomoci klicovych slov
v databazich odborné literatury (zejména PubMed) a k ziskdni nazorti od osob obezndmenych
s pacientskymi organizacemi jsem vyuzila mimo jiné metodu snéhové koule (Hendl, 2016), kdy
mi lidé, se kterymi jsem hovofila, doporucili a predali kontakty na dal§i mozné informanty.

DalSim krokem bylo setkani s pfedstaviteli pacientské organizace STK pro chlapy

formou fokusni skupiny. Béhem tohoto setkdni jsme v souladu s postupy akéniho
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participativniho vyzkumu vytvofili jakysi akéni plan pro zlepSeni situace. Soucésti navrhu
dalSiho postupu bylo provedeni vyzkumu mezi pacienty pro ziskani podrobnéjsi orientace
v potfebach pacientli a jejich predstavach o pacientské organizaci. DalSim krokem bylo
zmapovani povédomi 1ékaiti o existenci a fungovani pacientské organizace.

Participanty z pacientské organizace jsem oslovila béhem prace na teoretické casti
a vedla s nimi pribéznou e-mailovou a telefonickou konverzaci, ktera se zavrsila spoleCnym
setkanim v prostorach pacientské organizace. Toto setkdni jsem po souhlasu vSech
zucastnénych nahréla na diktafon.

Participanty z fad pacientll jsem oslovila pii jejich pldnované névstévé onkologické
kliniky ve dvou vybranych tydnech ledna roku 2024. Pfedstavila jsem se jim jako stani¢ni sestra
luzkového oddéleni a studentka programu fizeni ve zdravotnictvi, vysvétlila pfedmét mého
vyzkumu a pozadala je o ti¢ast formou rozhovoru. S pacienty, kteti souhlasili, jsme si domluvili
termin a misto rozhovoru. Vybér mista jsem nechala na ucastnicich, nabidla jsem navstévu
u nich doma, spole¢nou navstévu kavarny nebo restaurace, anebo schlizku v nemocnici v mé
kancelafi. Nékteti participanti chtéli uskutecnit rozhovor bezprosttedné po kontrole u lékare,
s témi jsem také vyuzila soukromi vlastni pracovny.

Rozhovory probihaly v lednu a inoru roku 2024.

Pred kazdym rozhovorem jsem participantim znovu objasnila svoji roli (povazuji za
dalezité, aby participanti védéli, ze pracuji v nemocnici, kde se 1é¢i) atéma rozhovoru.
Upozornila jsem, ze se mozna dotkneme citlivych témat a ze mohou kdykoli rozhovor prerusit
nebo ukoncit nebo si mohou Ucast ve vyzkumu rozmyslet. Sezndmila jsem tucastniky
s informovanym souhlasem (Pfiloha 3), vysvétlila, jak budu zachovévat jejich anonymitu,
a pozédala je o souhlas s nahravdnim rozhovoru.

D¢élka rozhovort byla riizna, nejkratsi trval 20 minut, nejdelsi 75 minut.

Rozhovory maji velmi odliSnou strukturu, néktefi ti€astnici hovotili plynule a dlouze,
jinym jsem kladla mnoZstvi doplnujicich otazek a jejich odpovédi byly spise strucné. Po ziskani
odpovédi na moje otazky a vyzvé k uvedeni né€jakych dalSich dilezitych informaci, na které
behem rozhovoru nedoslo, jsem participantim nabidla kontakt na webovou stranku organizace
STK pro chlapy. Tento krok si vyzadali ¢lenové organizace pii prvni schizce. Poté jsem
ukoncila nahravéani. V nékolika ptipadech rozhovor jeste dale pokracoval, nejcastéji se
participanti doptavali na nékteré otazky tykajici se zdravotniho stavu nebo 1écby. Takové
dotazy jsem se pokusila zodpoveédét v souladu se svym vzdélanim i zkuSenostmi, ale upozornila

jsem, ze nejsem lékar a na nékteré dotazy tak nemohu odpovédét.
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Pokud to bylo ¢asové mozné, piepsala jsem rozhovor v co nejkratSi dobé po jeho
uskutecnéni, abych si k pfepisu mohla doplnit nuance jako napiiklad vyrazy v obli¢eji nebo jiné
situacni podrobnosti. Dale toto zpracovani slouzilo jako zpétna vazba, pii které jsem mohla
zkoumat zptisob, jakym rozhovor vedu, a v pfistich rozhovorech se vyvarovat n€kterych obratt
nebo vyjadieni ajiné naopak vice rozvinout. (Napiiklad jsem si diky této zpétné vazbé
uvédomila jistou manipulativnost, se kterou otazky kladu, a také to, ze nékdy ucastnikiim
podsouvam odpovédi ve snaze pomoci jim vyjadiit se. Zvédomeéni této tendence mi pak
usnadnilo tyto své projevy omezit.)

VSechny rozhovory byly doslovné piepsany a jejich nahravky bezprosttedné poté
smazany. Pro zachovani anonymit jsem ucastniky rozhovort oznacila ¢isly a pismenem P jako
participant (P1 — P9), ucastniky fokusni skupiny jsem oznacila pismeny F1 — F3.

Kratké rozhovory se zdravotniky jsem nenahravala, ale odpovédi jsem si zaznamenavala
do ptipravenych archi. Se zdravotniky jsem nepodepisovala informovany souhlas, byli ovSem
pouceni ve stejném rozsahu jako participanti rozhovorti a pozddala jsem je o ucast v mém
vyzkumu. Po rozhovoru vétSinou nasledovala diskuse o pacientskych organizacich a jejich

uzite¢nosti.

3.2.4 Metody analyzy dat

Ve vyzkumu jsem ke sbéru dat pouZila rizné metody, jejichZ analyza si také vyzadala
rizné zpusoby.

Dostupnou literaturu jsem analyzovala z hlediska relevance k tématu prace a zjiSténa
fakta jsem porovnavala s vyjaddfenimi osob c¢innych v oblasti pacientskych organizaci
a zdravotni péce pfi rozhovorech nebo pomoci e-mailové komunikace.

Abych ziskala potfebna data z fokusni skupiny, pfepsala jsem nahravku setkani
a sdéleni v zaznamu jsem poté rozdé€lila na dvé skupiny — na osobni zkuSenost ucastnikii a na
plany a kroky tykajici se vyzkumu a rozvoje pacientské organizace. V prvni skuping jsem poté
identifikovala rlizna témata, ktera jsem porovnala se zjiSténimi ziskanymi pfi studiu literatury.
Druhou skupinu jsme vyuzili jako podklad pro nasledny vyzkum.

Pro ziskédni dat z rozhovor s jednotlivymi participanty jsem pouzila nejprve metodu
otevien¢ho kddovani, kterou I. Holloway a K. Galvin (2017) popisuji takto: Prvnim krokem je
pfidéleni oznaceni jednotlivym vyrokiim. Takova oznaceni mohou byt jednoslovna, mohou to
byt i n¢kterd slova z popisovanych vyrokt. Po pojmenovani — okédovani — vSech vyroki se

kody s podobnym vyznamem spoji do skupin. Pokud se objevuje rozlicné pojmenovani pro
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podobné koncepty, je vybrano to pfiléhavéjsi z nich. V dalSim kroku se potom spojuji
jednotlivé koncepty, které se tykaji stejného fenoménu. Témto tematickym celkiim je pak
ptidélen vlastni kod, ktery by mél byt abstraktnéjsi nez kody, které zahrnuje, jak vysvétluje J.
Hendl (2016).

Dalsim krokem je dle J. Hendla nachézeni souvislosti mezi jednotlivymi kody
a kategoriemi, coZ je spojeni jednotlivych konceptlh do smysluplnych skupin, diky kterému je
mozné tyto kategorie dale propojit a vyhledat mezi nimi ty, které jsou hlavni a mohou se stat
ustifednim bodem vznikajici teorie. Cely proces je opétovné testovan — na kategorie, kody
1 jednotlivé vyroky vyzkumnik nahlizi z riznych uhla a v ramci rozliénych kontexti.

V praxi jsem analyzu rozhovort provadéla nasledovné: po doslovné transkripci vSech
nahravek jsem si texty vytiskla, abych se mohla Iépe soustfedit na jejich ¢etbu. Po nékolikerém
¢teni jsem si zacala ve vypovédich oznacovat jednotlivé vyroky a piifazovat jim kody. K tomu
jsem pouZzivala barevné pastelky. Stejnou barvou jsem si potom vytvoiené kody zapisovala na
volné listy papiru. UZ od pocatku jsem se pokouSela rozdé€lit barvy a jejich odstiny podle
jednotlivych vyssich kategorii (napt. kody spojené s lé€bou a komunikaci s lékafem byly
v odstinech modré), ackoli jsem nékteré kody béhem dalSich analyz ptefadila do jinych
kategorii (naStésti se pastelky daji gumovat) nebo se ukazalo, Ze patii do vice kategorii soucasné
(podtrzeny vice barvami). Po definitivnim rozdéleni vyrokl a kodu do kategorii jsem si
transkripty znovu vytiskla, vyroky oznacila spravnymi barvami a text rozsttihala na jednotlivé
vyroky, které jsem poté k sobé fyzicky ptifadovala. Tato prace s hmatatelnymi a viditelnymi
koédy mi dle mého nédzoru cely proces zjednodusila a zptehlednila. Vysledek jsem se pokusila
zobrazit v grafickém zndzornéni (Obrazek 6). U nékterych kddu bylo obtizné rozhodnout nebo
presné urcit, do které kategorie spadaji, protoze se logicky dotykaji vice aspektli popisované¢ho
prozivani. Rozdéleni je tedy misty trochu nasilné a vyplyva spiSe z potieby analyzovana data
néjakym zplsobem roz¢lenit a popsat.

Posledni ¢asti vyzkumu byly kratké rozhovory se zdravotniky, ve kterych odpovidali na
pfedem dané otazky. Odpovédi jsem si zaznamenala na pfipraveny arch a nasledné analyzovala
aroztfidila do skupin podle vyznamové podobnosti. Zajimalo mé také, zda se 1i$i odpovédi
1ékaiG a sester a je-li néjaka souvislost se znalosti o pacientské organizaci a délkou praxe

zdravotnika.
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3.3 Prezentace vyzkumnych zjiSténi

3.3.1 Fokusni skupina STK pro chlapy

Béhem setkani jsem pozadala ucastniky — dva pacienty a predsedkyni vyboru, aby
popsali svoji zkuSenost s nadorovym onemocnénim prostaty, aby se zamysleli nad tim, co je
vedlo k ucasti v pacientské organizaci a co miiZze organizace potencidlnim ¢leniim nabidnout.

Velka cast diskuse se vénovala tématu pokroku v 1é¢bé karcinomu prostaty a srovnavani
nasi situace se zahrani¢im. VSichni UCastnici maji hluboké odborné znalosti a ptehled
o aktualnim vyvoji. Mluvili jsme také o pravé zavadéném screeningu, ktery je povazovan za
velmi dobry krok ke zlepSeni dostupnosti péce.

Misty bylo pro mne velmi obtizné dostat diskusi k tématu, které jsem povazovala za
ustiedni pro nase setkani, totiz k pacientské organizaci jako takové, debata se velmi c¢asto
stacela praveé k odborné strance véci a k moznostem 1é¢by.

Zejména jeden z ucastnikil vénoval velkou pozornost prubéhu svého onemocnéni
a uvadél nejriznéjsi detaily 1é¢by a také 1écby dalSich onemocnéni, kterymi trpi. Tento jev se
pak také Casto opakoval v rozhovorech s dal§imi ucastniky a zaslouzi si podle mého nazoru
vetsi pozornost. Pti diskusich s 1€kafi o pacientskych organizacich jsem se setkala s ndzorem
(od zkuSeného odbornika, ktery v rdmci svého plsobeni v EAU byl také ¢lenem komise pro
tvorbu guidelines, jejiZ soucasti je prave 1 zastupce pacientll), Ze prave toto je ,,neptiznivy jev*
spojeny se zapojovanim pacientli do riznych odbornych komisi. Pacient totiz Casto dlouze
hovoii o svém onemocnéni a jeho 1é¢bé v jakémsi medicinském Zargonu a nepiindsi tak nové
informace nebo nahled ani z hlediska odborného (popisuje pribéh 1écby, se kterym jsou
odbornici obeznameni 1épe) ani z hlediska pacientského (popisuje 1é¢bu, nikoli svoji zkusenost
s ni).!* Dale se budu analyze tohoto fenoménu vénovat i v nasledujici kapitole.

Sdéleni z fokusni skupiny jsem rozdélila do dvou skupin. Do prvni jsem zatadila osobni
zkuSenost ucastnikll s onemocnénim a s pacientskou organizaci, do druhé potom plany a kroky

smétujici k rozvoji pacientské organizace.

3.3.1.1 Osobni zkusenosti
Ve sdélenich tykajicich se osobnich zkuSenosti jsem identifikovala n€kolik témat, ktera

rezonuji s poznatky ziskanymi ze studia literatury tykajici se pacientskych organizaci

13 Touto problematikou se zabyvaji pacientské akademie, které mohou pomoci zastupcim pacientskych
organizaci s osvojenim si vhodného vyjadfovani (viz. kapitola 2.2.1).
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(McCaughan and McKenna, 2007; Oliffe et al., 2010; Farrimond, 2012; Wenger and Oliffe,
2014).

Ve vypovédich se objevila se tato témata:

e Prozivdani onemocnéni

Takika ve shod¢ s E. Kiibler-Rosovou (2015) popisuje jeden z uCastnikl faze smifovani
se diagnozou: ,,V té fazi po diagnoze jsem si prosel a kazdy si tim projde, ty tri faze — popirani,
smireni a snaha jit dal. “(F1)

Dulezité je potom, jak vypada snaha jit dal. Nékteti pacienti se rozhodnou onemocnéni
ignorovat, coZ jim muizZe urcitym zpisobem ulehcit zivot (,,kdyz se na to nékdo vykasle a pusti
to z hlavy, tak to neni spatné, protoze on se uvolni, prijde za doktorem, ten mu da néjaké tabletky
nebo néco a on se pak miize venovat zivotu, neresi to dal“ (F1))a jini pacienti (,,jako jsme my

tady* (F2)) se naopak zajimaji a chtéji ziskat o onemocnéni a 1é¢bé co nejvice informaci.

e ZkuSenosti s lekari

ZkuSenosti se tykaji pfedevsim komunikace s 1ékafi, ktera neprobiha v dostatecné
mife nebo vhodnym zptsobem a pacient tak neziska vSechny potfebné informace a nemiize se

ani aktivné podilet na své 1&€bé (McCaughan and McKenna, 2007)

Trapi se, trapi se, protoze se nema koho zeptat... kdyz jde za doktorem, tak ten ma na ného 5
minut... ja toho doktora chapu, protoze plna cekarna a ted’ co driv... pred nim je pan a ten je
bezradnej a ten doktor by mu mél vysvetlit spoustu véci. Od zacdtku, a to neni Sance vitbec. Ja
chapu, Ze ten doktor nema jinou moznost. (F1)

To ten doktor vam nikdy nerekne, uz jen proto, ze na vdas nema cas, nemad takovou empatii,
specialné u nas lékari, nevim proc, typicky jakoby na téch fakultach ucili automaticky cynismu,
jakési ironii. (F2)

o ZkuSenost s pacientskou organizact

Oba ucastnici — pacienti hodnoti osobni zkuSenosti s pacientskou organizaci velmi
kladné, je to misto, kde clovék muze nalézt odpovédi na otazky:

Proto je ta skupina chlapii stejneho veku, se stejnym problémem, dejme tomu se stejnymi
zkuSenostmi, zajmy, tak dileZitd, protoze nikde jinde se ten clovek nemiize tak otevrit a zeptat se
oteviené s tim, Ze ta druhd strana ho 100% pochopi. (F1)

Pacientska skupina také poskytuje podporu, ktera je nesrovnatelna i s dobfe minénou

pomoci a podporou od rodiny nebo okoli:
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No a porad se mluvi o podpore — podpora rodiny, podpora spolecnosti, podpora kamaradi, no
ale ta podpora z hlediska toho, co jsem zazil ja, o cem jsem mluvil s rodinou i s lidma, kteri jsou
onkologicti pacienti tak ta podpora okoli je dvousecna zbran. (F1)

Moje zkusSenost je takova, Ze mné v tom Zivoté pacientském skoro nejvic pomohli pacienti. (F2)

Dalsim pozitivnim aspektem spojenym s Clenstvim v pacientské organizaci je také

moznost smysluplné vyuzit nabyté zkusenosti a pomoci tak ostatnim.

A tak zjistujete a patrate a pak ty informace mate a no pak se nabizi ten dalsi krok, Ze je chcete
sdilet, Ze chcete, aby se dostali i k ostatnim. A oni se pak ptaji, kolegové tieba, jak to teda je
a co maji délat... a ja jim chci na zaklade téch svych zkusenosti poradit nebo doporucit. (F1)

Diky osobni zkuSenosti maji také jeji ¢lenové pfedstavu o tom, co by organizace méla

nabizet — tuto tezi se pokusime ovéfit v nasledném vyzkumu.

Proc¢ by se néjaky ten chlap, nebo ten stryc, mél starat o néjaké STK pro chlapy, protoZe ten
chlap je racionalni, to na ty emotivni véci se chyti spise Zeny, tomu chlapovi musite rict, podivej
se, kdyz prijdes sem, dostanes zaprvé, zadruhé, zatveti...konkrétné.

On chce konkrétni véci. Bude tam doktor a bude predndset o tom a tom tématu a ty se pak miizes
zeptat. Kdyz tam je takové to sdileni zkuSenosti a povidani, tak to bych nesel ani ja. (F1)

Tato vypovéd’ v podstaté doslovné kopiruje nalezy z kvalitativnich studii provedenych
v zahrani¢i o zkuSenostech muzi Gc¢astnicich se aktivit pacientskych organizaci. (Oliffe et al.,

2010; Bourke et al., 2012)

3.3.1.2 Rozvoj pacientské organizace
Na zéklad¢ ziskanych znalosti a zkuSenosti G€astniklli jsme definovali n€kolik krok,
které je tieba podniknout, chceme-li aby vice lidi mélo moznost vyuzit sluZzeb pacientské
organizace.
Prvnim krokem bude zmapovani toho, co CeSti pacienti béhem svého onemocnéni
zazivaji, odkud Cerpaji podporu a jaky je jejich nazor na pacientskou organizaci. K tomu jsme
sestavili osnovu pro polostrukturované rozhovory, které jsem vedla také pro ucely této

diplomové préce.
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Proc se mozna vic u muzu, urcité vic u muzu projevuje to, ze ja se uzaviu do sebe, ja nikomu nic
nereknu. (F3)

Soucasné s vyzkumem mezi pacienty prob&hne i vyzkum mezi zdravotniky, abychom
zjistili, do jaké miry jsou obeznameni s fungovanim pacientské organizace a jaké maji oni
pozadavky na organizaci, se kterou by chtéli spolupracovat.

Clenové STK pro chlapy se mezitim aktivné piihlasi k organizaci Europa Uomo
a pokusi se ziskat misto na planované letni Skole pro pacientské advokaty.

Po dokonceni vyzkumu se organizace podle vysledkli rozhodne, jakym smérem se bude
ubirat propagace pacientské organizace, koho oslovi, jak upravi webové stranky a jaké akce

bude planovat nebo se jich zucastnovat.
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3.3.2 Analyza rozhovori

Obrazek 6: Graficka prezentace analyzy rozhovori

PACIENTSKA
ORGANIZACE

Prezi

Vlastni zdroj
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3.3.2.1 Kategorie lécba

a) Pribeh Zeéby Pribgh 168by

o v r v I3 . . ’ ’ v Nasledovani rady lékare

Pribéh 1écebného procesu a jednotlivé zékroky ¢i LECBA _ y
Komunikace

s lékafem

procedury se objevuji ve vypovédich jako téma, ke kterému

Zvladani

nezadoucich ucinkd

se participanti stale vraceji. Slouzi Casto jako jakasi osnova

Potfeba informaci

Zdroje informaci

pro uspotadani piibéhu nebo uvedeni do situace:

...no a pak urologie, ja bydlim na Barrandove, tak jsem Sel tady. A tam, Ze biopsie, tak
Motol...(P3)

Zacalo to obvodni doktorkou, tam to identifikovali, pak mée poslali zase jinam...k doktorovi X.,
ten to identifikoval a doporucil operaci hned, Ze je to agresivni... tak jsem Sel do Motola, tam
to bylo nejdriv robotem... tam se jim to asi néjak nepovedlo, Ze tam néco ziistalo nebo co, ze
tam asi néco zapomnéli, tak jsem chodil jesté na ozarovani na Bulovku...(P4)

Vétsina z participantii se po odvypravéni pritbéhu 1€cby postupné (a Casto po piimych
dotazech) dostala ke svym zkuSenostem spojenym s léCbou, s pocity a situacemi, které
v souvislosti s 1é€bou prozivali. U nékterych participantll ovSem zlstala 1éCba a jeji jednotlivé
faze Ustfednim tématem celého vypravéni a i na dotazy pfimo cilené na proZzivani (Jaké to pro

vas bylo? Jak jste se v té situaci citil?) odpovidali popisem nékteré Casti léCby:

HN: Jak jste se citil, kdyz jste zjistil, Ze budete muset dostdvat ty injekce?

PY: Mezi nami, jsem byl docela prijemné prekvapenej, ze to vydrzi tak dlouho, ten systém...ja
Jjsem si to vypsal takhle, udelal jsem si takovy grafy (ukazuje rucné narysované grafy s vyvojem
hodnoty PSA)...

HN: Aha, to mdte peclivé zpracované, jak se to vyvijelo... to jsem teda jesté nevidéla (smich).
Dokazal byste mi ¥ict, jak jste se v té dobé citil? Co jste proZival?

P9: No na tom mé prave zaujalo to, jak to pokracovalo a tady jsem si okopiroval...mé zaujala
ta cena. Ta jedna krabicka stdla 6 a piil tisice, ono to snad bylo z dovozu...vidycky jsem chodil
do té ustavni lékdarny a pak najednou to stilo 2 500 korun, apak to stilo uz jen 600
korun...(smich)

Neochota nebo neschopnost popsat své prozivani a pocity souvisejici s 1€cbou muze
pravdépodobné souviset s konceptem hegemonni maskulinity (Cecil et. al., 2009; Farrimond,
2012) a zaslouzilo by jisté dalsi studium, které prekracuje jak moznosti této diplomové prace,
tak kompetence vyzkumnice. Zastavim se jen u faktu, Ze se tento jev objevoval vice

u participanti starSich ro¢niktt (P1: 1941, P5: 1946, P9: 1942 a P6: 1943). Jeden z téchto
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participantd byl naopak velmi piimy v popisu svych zkuSenosti s onemocnénim, nicméné i jeho

vypovéd se pohybuje v relacich hegemonni maskulinity:

HN: Povézgte mi prosim o vasi zkuSenosti s onemocnénim prostaty.

P6:Jetonah...o... to vam tak akorat reknu.

Participanti se také casto uchylovali k pouzivani medicinského zargonu (to péesdcko slo
dolii (minéna hodnota PSA) (P4), rekli mi, Ze bud’ laparo nebo otevrené, ja jsem chtél to laparo
(P1)). Pouzivani medicinského zargonu je jednou z charakteristik nedokoncené participace
pacientll na systému zdravotni péce, jak uvadi ve své praci M. Dent a M. Pahor (2015) (viz.

Tabulka €. 1, str. 12) a je zndmkou pretrvavajiciho paternalistického pfistupu.

b) Komunikace s lékarem

Komunikace s Iékafem byla dal§im tématem, kterému participanti vénovali velkou
pozornost. Kvalita komunikace je pro participanty dilezitou soucasti jejich ptib&hd, ovliviiuje

vnimani onemocnéni a pocit, ze se 1écba ubira spravnym smérem.

HN: Vysvétlili vam, co se déje? Co se bude dit?

P4: (Vrti hlavou) No, to bylo, to bylo nepiijemny, tak jsem si Fikal, co se asi déje, Ze tam
nevyndali vSechno nebo co, ze tam néco ziustalo.”?

HN: Resil jste to s nékym?

P4: To spis ne, tak sam jsem si to prehraval v hlave, pak jsem Sel rovnou za tim profesorem, ze
mi ho dohodila kamaradka...potom, kdyz se mé ujal, tak jsem byl takovej spokojenéjsi.

HN: a ten vam to vysveétlil?

P4: Jo, ten s vama mluvil

HN: Co by vam pomohlo se s tou situaci srovnat?

P5: Ja si myslim, Ze konkrétné pan primar, kterej je na to docela vyrazné specialista, takze tech
pripadii zna mnoho a asi i publikuje, kdyz md toho PhD. takze von jako jeden z mdla by mi mohl
to pravé pres tu pravdépodobnost jako néjak popsat, jaky jsou ty moznosti, coz tomu jako ja
bych rozumeél dobre... to mi chybi, Ze to jako spis odmdvne.

Pro mne jako zdravotnika nebylo Zadnym piekvapenim, ze participanti ¢asto zmitiovali
nedostatek komunikace, ptili§ mélo ¢asu straveného komunikaci s 1€kafem, ale soucasné (a to
pro mne bylo vice piekvapivé) tento stav chapali a vysvétlovali ho pretiZzenosti 1ékatt, za kterou

1ékafi sami nemohou.

4" Tento participant podstoupil nejprve operaci a poté ozafovani, coz je standardni postup
pii invazivn&j§im stadiu onemocnéni.
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HN: Mate pocit, Ze v soucasné dobé mdte dostatek informaci o vasi lé¢bé?

PY: Vite, kdyz vidim ty, na jedny strané, mluvme uprimné, vidim lékare i sestry, ktery toho maji
nad hlavu...skutecné, ja nikomu nezavidim jeho praci

HN: Podivejme se na to z vasi strany, jak vy se v tom citite?

PY: No, podivejte se, kdyz Fikate, jestli mi staci informace, kdyz vidim, jak nékteri lékari toho
maji nad hlavu, nedovedu si predstavit od nich Zadat dalsi informace.

HN: Odmysleme se ted’ od toho, Ze toho maji hodné, kdyby ten lékai mél na vds dostatek Casu,
kdyby ten systém byl jinej.
PY: To vite, Ze by to bylo idealni... no jisté, no jisté

...ho, jo, ale oni jsou zahrabany téma papirama, kdyz vidim, co toho musi zbytecné napsat...
a pak to kopirujou, pak to clovék vidi, Ze tam zkopiroval néjakou blbost, z néjakyho staryho
roku...je to zbytecny, no. (P4)

c) Informace

Ziskat informace od 1€ékaiti miize byt Casto obtizné, anebo vyzaduje aktivni dotazovani

ze strany pacientil, 1ékafi sami od sebe jsou na podavani informaci pomérné skoupi.'?

Informact jsem mél dost, kdyz jsem se zeptal, tak mi to vysvétlili... takze jsem to vSechno
vedel...tak i to, Ze s tim se neda nic délat... ale rekli mi to, to ano...(P7)

Mé ani nic nerekli, abych pravdu ek, jenom abych nic tézkyho nenosil a tak...(P3)

Ono, kdyz se ¢lovek nezepta, tak se nic nedozvite, ale spis to az ted'ka budu drsnej, i kdyz se
zeptam, tak se stejné nedozvim...teprve véera mi pan doktor vekl... no, tFi véty, jsme spolu
vymeénili...(P5)

Krom¢ informaci od 1ékait si vétSina participantli vyhledavala dalsi informace, pficemz
¢asto zminovanym zdrojem byl internet. Zajimavé je, Ze ncktefi participanti uvadéli, ze na
internetu nasli vSechny potiebné informaci, jini si sté¢Zovali, Ze na internetu neni nic. Velice
pravdépodobné bude tento fakt souviset s celkovou a zdravotni gramotnosti, tomuto tématu se
Sifeji vénuji ve svém c¢lanku zroku 2023 (Novotna, 2023). Participanti, kteti maji mezi

zndmymi zdravotniky, si dal$i informace zjiStovali také od nich.

15V tomto bodé se musim kolegl 1ékatd trochu zastat, je znamo, Ze pacienti si z informaci sdélenych
béhem navstévy u lékafe nepamatuji zdaleka vSechno abyla jsem sama svédkem toho, Ze Iékar
pacientovi pomérn¢ podrobné vysvétlil soucasny stav a dalsi planovany prabéh 1€cby a pacient se vzapéti nebo
tteba nasledujici den ptal na tytéz informace. Nic to ale neméni na tom, Ze pacienti vnimaji nedostatek informaci
a to je fakt, ktery je potieba fesit.(Novotna, 2023)
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Byl to prusvih (minéno zjisténi onemocnéni), tak jsem se jako se vSema priisvihama, obratil na
svoji dlouholetou kamarddku, kterda pracuje u vas, v Motole, na histologii patologii. (P5)

Nekteti participanti zminuji, Ze hledali radu ve svém okoli, ale spiSe okrajové a nepfimo
(...to jsem se tak poptaval (Pl); ...kamarad shodou okolnosti to mél, tak jsme se tak trochu
bavili, predem (P4), ...néco mi rekla kamaradka, Ze jo, shodou okolnosti jeji manzel...no, to
spolu sdilime prosté (P5)).

Hlavnim zdrojem, ikdyz casto nedostate¢nym, jsou tedy pro vétSinu participanti

informace od lékafre.

d) Nasledovani rady lékare

V ¢em jsou lékafi komunikacn€ zdatni, je vydavani doporuceni ohledné lécby.
V piibézich participanti ¢asto zminuji, ze dali na doporuceni lékafe, ze se rozhodovali na
zaklad¢ rady 1€kare (a to jak urologa, ktery je 1é¢il, tak znamych lékarti, pokud takové ve svém
okoli méli). Participanti 1€katim divétuji a jejich doporuceni o zplisobu 1é€by jsou pro né

rozhodujicim faktorem pfi rozhodovani se o zptisobu 1é¢by. !¢

Ja jsem si potom povidal s panem doktorem, a protoze miij nadrizeny Sef, je naméstek, ktery je
teda je taky lékar... a tak mi vekli, Ze v tehle pripadech ,ja bych ti doporucil jednoznacné jit na
to takhle’... no me se nechtelo moc to zkoumat. (P8)

No, co by mi doporucil on, ze kdyby byl v my situaci, tak by Sel na operaci a tak jsem dal na
jeho radu...no a on mi nabidl, ze v Praze zna toho doktora, ze mi to zaridi. (P7)

P5: Pan primdr jesté pred tou akci velkou mi popsal, co je mozny...bud’ radioterapie, nebo
operace. Ale tak to clovéku... samoziejmé si mozna intuitivné vybere tu moznost, kterou jsem
absolvoval...

HN: TakZe jste se rozhodl na jeho doporuceni, nebo jste to jesté nékde zjist' oval?

P5: Ja ani nemiizu vict, Ze doporuceni, protoZe prosté, nechci to zlehcovat, ale jisté lékari kdyz
vam nereknou explicitné, co by bylo lepsi, z ty nabidky to vyplyne.

16 Zde se naopak do kolegi 1ékaiti musim opiit — kazdy 1ékaf je specialista ve svém oboru a 1é¢ba, kterou
doporucuje tak odpovida jeho oboru, coz je nepfiznivou strankou specializace. V oblasti 1écby karcinomu prostaty
se tento jev projevuje tak, ze urolog doporucuje zpravidla chirurgickou 1é¢bu, radiolog 1é¢bu ozafenim a onkolog
se Castéji uchyli k metod¢ aktivniho sledovani. Zalezi také na nastaveni konkrétniho zatizeni a zkuSenostech 1ékata
v ném. PfiCemz pro urcitého pacienta mohou byt vSechny tyto metody vhodnym zplisobem 1é¢by a zélezi tak,
k jakému 1ékaii se dostane. Lékati by si toho méli byt védomi a méli by aktivné upozornovat pacienty na dalsi
moznosti a povzbudit je k vyhledani druhého nazoru.
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Doporuceni 1ékare, které pacienti nasleduji, se tykaji zejména vybéru moznosti 1écby,
tedy prvniho kroku v 1é¢bé. Doporucenti, jak se chovat po zah4jeni 1€¢by, jaky rezim dodrzovat,
jak zmirnovat nezadouci u€inky participanti bud’ viibec neobdrzeli:

Treba ani jakou by mél clovek dodrzovat Zivotospravu vam nereknou, to jsem se pak az dovédél.

(P4)

Meé ani nic nerekli, abych pravdu rek, jenom abych nic tezkyho nenosil a tak...(P3)

A ti, ktefi je obdrzeli, tak je nedodrzovali:

Cviceni jsem zkousel po operaci, ale to nepomohlo, to jsem zkousel...dalo by se Fict, Ze jsem to
pak vzdal. (P7)

1 kdyz teda ten docent mi to radil, Ze je to potieba, tak jsem na to koukal tak nediverive, bylo to
brzo po ty operaci, ani jsem nemél na to chut ... ale asi to je pravda, no, moznd jsem mél...(PS)

Zname-li fungovani pacientskych organizaci a zkuSenosti pacientt, ktefi jejich sluzeb
vyuzivaji, vidime, Ze zde se jednoznacné otvira prostor pro nabidku pacientské organizace. Ta
na jedné stran€ pfinasi moznost ziskat dalsi relevantni informace a umoznit tak skutec¢né sdilené
rozhodovani o 1é¢bé. A na stran€ druhé potom nabizi pomoc pacientim v 1é€bé, kteti potiebuji
podpofit v dodrzovani zdravého zivotniho stylu ajinych opatieni, kterd pomahaji snizit

zavaznost nezadoucich ucinku.

e) Zvladani nezadoucich ucinku
Bylo pro mé piekvapivym zjisténim, Ze vétSina participantii nepfikladd nezadoucim
ucinkiim, které se ale dotkly vSech znich velkou vahu. V ptfibézich jsou nezadouci uc€inky
popisovany jako nutné zlo nebo piirozena cena za vyléCeni onemocnéni. Na zékladé rozhovort
s predstaviteli zahrani¢nich pacientskych organizaci a dalSich informaci, které jsem nacerpala
zejména pii praci pro pracovni skupinu pii EAU, jsem ptedpokladala, Ze neZzddouci ucinky
a jejich zvladani budou i pro participanty v mém vyzkumu dilezitym tématem, ale ukéazalo se,

7e tomu tak neni.

To ne, jakoze bych musel nosit plinky, to teda nejsem. Neni to uplné 100%, ale rikal jsem
doktorovi XY, Ze plinky nepotrebuju, tak vikal, Ze to je dobry. (Pl)

No, unaveny to on je, ale to uz dlouho. To uz predtim. (P2)

...a pribral jsem, to jo, to mé varovali, a to méli pravdu (P3)

HN: a jak jste tedy na tom v intimnim Zivoté. MiiZete mit erekci?
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P4: No, to nemam viibec... to mi taky rekl, Ze proste, Ze to nebude. Smi¥il jsem se, mam deti
velky, pritelkyné taky a ma taky velky deti.

HN: To je docela zdasah pro partnersky vitah...

P4: Nerek bych, ne.

P8: Je pravda, Ze ten sexualni Zivot je od té doby nula, tam neni nic...ale tak mam déti, dva
kluky velky... tak to uz myslim, ze to tak nevadi.

HN: Védél jste to piedem?

P8: To jsem védel, Fikali, Ze ta mozZnost tam je, Ze prestoze je to nervy Setrici operace, tak Ze se
to muzZe stat... ale jako asi jsem v tu chvili uprednostioval preZit, i kdyz za cenu néjakych
omezeni, nez to riskovat...

No, unik moci...to mam... ale to jsem vedel predem...ptal jsem se, jestli se to neda néjak resit,
ale neda no...nejde to. (P7)

Domnivam se, Ze tato situace prameni z celkového nastaveni diskursu, které v této
oblasti vnimam i1 mezi zdravotniky. V tomto nastaveni se klade diiraz na 1écbu a jeji u¢innost
a kvalita zivota, kterd 1écbou utrpi je stavéna na vedlejsi kolej. V souvislosti s tim se nezadouci
ucinky bagatelizuji ve smyslu vyjadieni ,,at’ je rad, Ze zije* a pacienti i zdravotnici vnimaji tyto
nezadouct jevy jako pfirozenou soucast stavu. V diisledku toho pak ani zdravotnici ani pacienti
nemaji snahu situaci zlepsit a pracovat na odstranéni nebo zmirnéni nezddoucich uc¢inka, které
je v fadé ptipadi mozné.

Jediny participant, ktery vnimal neZzadouci G€inky jako vylozeng obtézujici, tak hodnotil
i celou lécbu a vyjadril tak svymi slovy fakt, Ze se medicina dostate¢n¢ nezabyva kvalitou

Zivota pacientl:

P6: No ne, tak na co to je, jsem tu zbytecnej clovéek, no na co to je, ta medicina v§echna, vidyt
to nema smysl Zadnej. Pro¢ mé chtéli lécit, kdyz mé neumi vylécit... Ze sem furt musim chodit.
Furt...

HN: Vadi vam, Ze se musite poiad ddl 1é¢it a mdte pocit, Ze nejste vyléCenej...

P6: No ano, tak si to vemte, ja si myslim, ze pokud to neni v silach mediciny, udélat to, delat to
plnohodnotné, tak se na to ma vys..t!

Lécba a jeji medicinské aspekty maji v ptibeézich participantii dilezité misto. Je to
vlastné jedind ¢ast piibeht, kterou participanti vypraveli samostatné, bez toho aniz bych musela
pokladat velké mnozstvi doplitujicich otazek (tato tendence se mimo jiné objevovala i jednoho
z Clent pacientské organizace pti rozhovoru ve fokusni skuping).

Kromé¢ vyse zminéného vlivu konceptu hegemonni maskulinity by tato tendence mohla
pochézet také zchapani onemocnéni jako cehosi odtrzeného od normaélniho Zivota.

Z predstavy, Ze onemocnéni je jakasi ,,porucha®, se kterou se nemocny dostavi k 1ékafi, ktery
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poruchu odstrani a jiz zdravy Clovek se vrati zpét do bézného zivota. Toto piesvédceni prameni
z objektivismu a biologického reduktivismu spojené¢ho s rozvojem biomediciny, jak v knize
o materialistickém vnimani téla a nemoci vysvétluje jeji editorka L. Yardley. Biologicky
reduktivismus dal vzniknout piesvédcCeni, ze télesné procesy maji byt vysvétlovany pouze
objektivnim nazvoslovim a musi byt oddéleny od socidlnich a psychologickych faktori.
Moderni zapadni medicina tak vychézi z predstavy, zZe je tieba projevy onemocnéni oddélit od
ostatnich projevl,, aby se diagnostika mohla zabyvat biologickymi procesy, kterym je
ptikladana nejvyssi dilezitost. Faktory jako prozivani nebo spolecensky kontext by mohly
neptiznivé ovlivnit ptesnost takové diagnostiky a nasledné 1écby (Yardley, 1997).

Na tento objektivisticky medicinsky koncept reaguje napiiklad oSetfovatelstvi jako
védecky obor, ktery charakterizuje ¢loveéka nejen jako objekt 1écby, ale jako bio-psycho-
socialni bytost, ktera i v nemoci ma potieby pramenici z jeji psyché a z jejiho fungovani ve
spoledenském kontextu (Koncepce osetiovatelstvi MZ CR, 2021). Jednou z moznosti, jak
zacClenit onemocnéni a jeho prozivani do spole¢enského kontextu, by tak méelo byt posileni role
sestry v péci o pacienta.

Vratime-li se k pacientské organizaci, vidime, ze i zde by jeji plisobeni bylo potfebné —
sam princip pacientské organizace totiz jaksi vytrhuje pacienta z medicinského konceptu
a zapojuje jej do socialniho Zivota, vraci jej do jeho pfirozeného prostfedi ve spole€nosti,

v komunité a v rodiné.

3.3.2.2 Kategorie Prozivani
PROZIVANI

Tézkosti

Hovofit o vlastnim proZivani nemoci a 1é€by

bylo pro vétsinu participanti obtizné. U né€kterych
Zdroje

rozhovorti jsem ziskala pocit, Ze je to viibec poprvé, pratele bocina

Sdileni

kdy ucastnik formuluje své myslenky tykajici se
prozivani a popisu vlastnich pocitii v souvislosti

S nemoci.

HN:Vzpomenete si na néjaké tézké chvile béhem vasi 1é¢by?
P4: Ne, ja jsem to bral, tak jak to je.

HN: Co myslite, Ze to zpuisobilo, Ze jste se tomu nepoddal?

P4: Nevim.

HN: Nevite, nepiemyslel jste nad tim?

P4: No, tak kamaradi, védel jsem o tom Ivanovi, Ze to zvladnul...

Vv v Vv v

HN: a co bylo nejtéZsi? Nebo co je nejtézsi?
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Nevim, tézko rict (smich), no... ze clovek porad tam musi chodit...k doktoriim moc nemusim.

HN: Bavili jste se o vaSem onemocnéni i s nékym jinym? S rodinou, zndmymi...
Manzelka P2: My, to ne. To my to Fesime jenom spolu. A nemdame Zadny takovy problém, ktery
bysme chteli Fesit...ne.

Prestoze jsem pied zaCatkem rozhovoru ipfi ném participantim vysvétlovala
a zdUraziiovala, Zze mé& zajimaji vice jejich zkuSenosti a pocity spojené¢ se zvladanim
onemocnéni, bylo mnohokrat velmi obtizné dostat rozhovor k tomuto tématu. U jednoho
z participantti (P9) jsme se k tomuto tématu prakticky viibec nedostali, ackoli rozhovor s nim
byl ze vSech nejdelsi.

Neochota mluvit o svych pocitech mize pramenit z mnoha pfic¢in. Jako jedno
z vysvétleni se nabizi vySe zminovany koncept hegemonni maskulinity, ktery muzim brani
zabyvat se vlastnimi pocity a ventilovat je. Dalsi pficinou mize byt tak jiz vySe diskutované
objektivizovani nemoci a jeji 1é€by a vydélovani tohoto procesu z bézného prozivani.

Uvédomuji si, Ze pro to, aby lidé chtéli sdilet své emoce a prozivani, musi mit ve sviij
protéjsek diveéru a je mozné, zZe jsem u nékterych participantl dostate¢nou divéru nevzbudila.
Miize v tom hrat roli moje zaméstnani, to, Ze jsem participanty oslovovala poprvé v nemocnici
a n¢které z rozhovorti také v nemocnici probihaly. Kromé toho je mozné, Ze néktefi muzi
nechtéji své pocity sdilet s v priméru o 30 let mladsi Zenou. Napitiklad jeden z uc€astniki poté,
co jsem se mu piedstavila a fekla, co studuji, zareagoval velmi negativné a cely rozhovor byl

velmi struény (pfesto 1 tento ucastnik s vyzkumem souhlasil a zucastnil se ho dobrovolng).

Tak to je dalsi zbytecny studium, méla byste pracovat, studujete, abyste délala kulovy h...o, dalsi
zbytecny obor, tady je cely barak menezmentu a na co to je, na h...o, nic nefunguje...(P6).

I pies jisté obtize se mi nakonec podafilo shromézdit vypovédi tykajici se proZivani

onemocnéni, které jsem rozdélila do nasledujicich kategorii:

a) Tézkosti a Zdroje pro jejich prekonani

Béhem rozhovort jsem se cilené ptala na momenty, které byly pro ucastniky t€zké a také
na to, jak si v téchto tézkych chvilich poradili. Za nejnaro¢né€jsi chvile béhem onemocnéni
vétSina participantil povaZovala zjiSténi diagndzy a nejistotu s tim spojenou.

No, tak ja jsem mél téch 90 (minéna hodnota PSA), v ty krvi u pani doktorky, tak to bylo... no
bylo to tezky, nevedeél jsem nic, ale byl jsem doma, no... pak mé pustila na vikend, na chatu, jako
abych na to nemyslel, tak jsem jezdil... no jsem tady na chate...
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Meél jsem pak nervy poSramoceny, prdce tézka, no to vite, prace s lidma, a penize a moc prdce,
marodil jsem pres rok. Doma a tady na chaté... No, ale tehdy, to bylo takovy tézky, viibec nic
Jjsem nevédel...az ted'ka jsem se zacal néjak zajimat (P3).

No ten prvni den mozna to bylo takovy, jako zZe si ¢lovek Fika, zZe by si mél doma uklidit, aby jako
po ném neziistalo neco. Ten bordel nebo tak... tak vas to zacalo napadat, jak to viastné dopadne.
(P4)

Nevim, co bylo nejtezsi, mozna ten zacatek, ze nevite, co bude... Mate rakovinu, to je strasak
vSude... ale jinak tady to bylo v pordadku, to si vitbec nemiiZu stéZovat na ten persondl... asi to,
no, ze nevite. (P$).

V této souvislosti se v pribézich participantll objevuji také zminky o zptisobu, jakym

jim byla diagnodza sdélena a ktery mozna mohl pfispét k obtiZnosti celé situace:

...tak sem Sel na urologii a tam mé rekli no tak celkem normalné, jako mdte rakovinu, stejné
Jako treba mate chripku, no tak prosté mate rakovinu. (P8)

HN: Jak vam to ten doktor iekl?
P4: Uplné bez obalu.
HN: Uplné bez obalu... tak to musela byt docela rdna, ne? Jaké to pro vis bylo?

P4: No tak rana ani ne... Clovék to musi brdt tak, jak to je... Sestra (zdravotni) tam brecela
teda, to jsem poznal, ta byla z toho zklamanad, to jsem docela koukal a pak jsem to bral, tak jak
to je.

Dalsi z participanti (P5), pro kterého je karcinom prostaty jiz druhym onkologickym
onemocnénim vypravi, Ze u néj tentokrat nenastalo ,,fakovy to hrouceni z diagnozy ', protoze
uz si to prozil pii pfedchozim onemocnéni.

Neni zajisté nutné dokazovat, Ze moment sdéleni onkologické diagndzy je traumatickym
zazitkem a zpracovani takové zpravy je velmi obtizné a vlastné je spiSe s podivem, kolik lidi se
nakonec néjakym funkénim zplsobem s onemocnénim smifi, ackoli se jim nedostane zZadné
podpory. Nutno také podotknout, Ze nd$ zdravotni systém v tom pacientim nijak nepomaha.
Velky tlak na oSetfeni co nejvetsiho poctu pacientll a z toho pramenici pietizenost 1€kafi,
nedostatek kompetenci sester, které by mohly lékafe v této oblasti zastoupit, pretrvavajici
paternalismus, nedostate¢na systémova socialni podpora a mnoho dalSich faktordi prakticky
znemoznuji poskytnout pacientlim adekvatni podporu v tak narocné chvili.

Pokud se participanti dokézali vyslovit k tomu, jak se jim podafilo tuto naro¢nou chvili
zvladnout, zmifluji na prvnim misté existenci néjakého planu. Védomi o tom, Ze se jejich

onemocnéni dé 1€¢it a Ze jsou znamy kroky, jak 1écba bude postupovat.
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Pak uz kdyz se néco déje, tak vidite, Ze mdte néjakou Sanci, Ze neumrete zitra... nebo tieba vas
prejde auto, ale neumrete na rakovinu prostaty. (P8)

HN: TakZe jste to uZ dopiedu néjak tusil?

P4: No, netusil, abych pravdu vek, ale kdyz uz to tak je, tak se s tim musi clovék néjak smirit.
HN: a jak jste se s tim smifoval? To neni jen tak jednoducheé.

P4: Myslim si, Ze docela dobre (smich)... nabid mi FeSeni, takze jako jo.

Jako dalsi obtizny moment se ve vypovédich objevuji chvile, kdy ,,to na cloveka tak

Jjako dopadne* (P7).

A ja si to ani nijak neberu, jenom nékdy tieba, jsem sam doma, tak se to na té psychice projevi,
takovej stres nebo nervy... Ze nad tim zacnu premyslet, jak to bude... (P3)

Samoziejmé jsou chvilky, kdy vam to vytane a tieba se rano probudite a tedka vas Stve, Ze jesté
byste si dala slofika, ale naskoci vam tam néjaka takovaihle véc, tak jako vas to otravi, Ze vam
to znemozni spat. (P5)

Tito participanti popisovali, jak se s takovou naro¢nou chvili vyrovnat, ale hlavnimi

nastroji pro né bylo nemyslet na to a pockat, az to piejde:

HN: Co vam v takovych chvilich pomdha?

P3: Pomdha... to pomdha asi nic, no... ono to pak prosté prejde, cvicit ja nemiizu, to uz mam
klouby Spatny, driv jsem posiloval, kondicni kulturistika... no, zZe jsem byl takovej silnéjsi, tak
Jjsem si to vybral... sama velkda vaha (smich)... hmm... no, tak to prosté beru jako normalni
nemoc, jako tu chiipku, no... moc na to nemyslim, beru to, jak to je... a ono to pak prejde.

P5: Ono... se s tim clovek srovnd, samoziejmé...vobcas to vytane no (pauza)
HN: Co v takovou chvili déldte?

P5: No tak musim pockat, az to zase prejde (smich) Ne Ze bych na to reagoval primo, to ne... to
Jsou situace, kdy to cloveku vic vytane...ze bych jako mohl premyslet, jestli je cas lidsky
konstrukt nebo dana realita (smich) a misto toho musim myslet na to, co a jak bude, no tak.

Dtlezitym zdrojem pro zvladani onemocnéni je i funkéni rodina, pokud existuje. Ti
participanti, kterym se dostava podpory ze strany rodiny, to velmi ocenuji. Nicmén¢ se zd4, Ze

1 na této formé& podpory je dilezité to, Ze umoZzni zapomenout na pfitomnost onemocnéni.

HN: Co vam pomdaha?

P7: Snazim se brat to, jak to je. No tak to prosté je a ... nékdy to na ¢lovéka dopadne, to ano,
no... ale snazim se to prosté brat, jakoze je to tak.

HN: Co vam s tim pomadha?

P7: Mam doma velkou podporu... manzelka i dcera. Kdyztak jdeme tireba ven, nebo jsme na
chatée a tam to néjak zapomenu... To je velkd podpora.

78



Nevim, zZe bych vam vekl, z ceho cerpam nebo jestli mam néjakou podporu. Ja bych vekl, Ze se
ke mné vsichni chovaji uplné normalné...jako v nejblizsim okoli, rodice, bracha i vlastné moje
pritelkyné i ta Zena byvala...déti, tak jak vsichni mé samozrejmé jako podporovali, ve smyslu,
Ze zavolaji... Mame dobry vztahy, tak to celkem funguje, Ze to zazemi je solidni. A co si myslim,
Ze je ditlezityho, Ze ¢loveék ma takovou néjakou jistotu. (P8)

Pro¢ participanti povazuji za nejlepsi zptisob vyrovnavani se s onemocnénim snahu na
néj zapomenout nebo si ho nevs§imat, je otazka velmi zajimava a zaslouzila by jisté¢ podrobné;jsi
analyzu, ale také odbornika na psychologii. Kromé toho, ze ptfesahuje ambice této prace,
pfesahuje také moje kompetence. Pti n€kterych rozhovorech jsem z reakei participantli poznala,
Ze jim neni pfijemné o tomto tématu mluvit a pokud se po pocatecnich dotazech na téZkosti
k tématu nevyjadfili, upustila jsem nékdy od snah tyto informace ziskat pravé proto, ze bez
terapeutického vycviku se necitim dostatecné kompetentni na to, abych s participanty otevirala
témata, ktera pro né¢ mohou byt zraiiujici a o kterych sami hovofit nechtéji.

Participanti, kteti maji ve svém okoli blizkého ¢lovéka se stejnym onemocnénim, se
kterym mohou sdilet své starosti, uvadéji, ze je to pro né uzite¢né a podpturné. O tomto tématu

vice pojednavam v nasledujici podkapitole.

b) Sdileni

Pfi rozhovorech mé zajimalo, zda a jakym zplsobem si participanti o svém onemocnéni
ajeho prozivani s nékym povidaji, zda s nékym tento proces sdileji. Ptala jsem se proto
ucastnik, jestli se bavi se svymi manZelkami, partnerkami, ptibuznymi nebo ptateli.
Odpovédi v této oblasti se velmi lisily.

Nekteti z participantt, ktefi méli manZelky nebo partnerky se s nimi o svém onemocnéni doma
bavili, ale tyto partnerky se nepodilely na rozhodovani o 1écbé a z vypoveédi vyplyva, Ze se

jedna spisSe o informovani partnerky nez o rozebirani zdravotniho nebo psychického stavu s ni.

HN: Probiral jste to jesté s nékym, se Zenou?

P5: No, jasné, Ze se ji, zené jakoby zminim...

(...)

HN: Co Zena? Moc to spolu neiesite, jste rikal...

P5: No tak jako jo, ona je uicastna, ale spis se snazim ji s tim, samoziejmé bézné... a spis ji toho
Feknu min, nez by chtéla... ale takhle nevotravuju ji s takovou tou existencialni vrstvou to ne,
Spis obcas jako v tom néco cynicky utrousim... takZe to je moc nadsenda (smich).
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HN: Doma jste to resili s manZelkou?

P8:Ja mam pritelkyni, jsem rozvedeny, resili jsme to no...trochu. Jako bavili jsme, ekl jsem ji,
to samozirejmé. Nemyslim, Ze bysme resili to rozhodnuti, to pani nechavala jako na mé, jako
moje volba... i s téma naslednyma vécma...

Nekteti participanti ale s partnerkami o svém onemocnéni piili§ nemluvi, nékteré jakoby otazka

na toto téma prekvapila:

HN: Resil jste to néjak s partnerkou, s rodinou?

P4: (razantné vrti hlavou) Ne ne.

HN: TakZe jste ji Fekl takhle to je a néjak jste se o tom nebavili...
P4: No tak to uz bylo dany, to uz nebylo co resit.

HN: Bavite se doma o vasi nemoci s manielkou?

P3: s manzelkou, to se radsi ani nebavim, to ne... to radsi ne, ale ted’ jak je toho plno v médiich,
tak se to pripomind...

HN: Jak jste se s tim vyrovndval? Radil jste se s nékym?

PY: s nikym jsem se nebavil, informace nevyhledaval. Se znamymi jsem se nebavil, ani se Zenou.
Akorat jeden znamy mi pak rikal, Ze ho odoperovali hned a to mé mrzelo, Ze se mnou se to tak
odkladalo

HN: Nemél jste tedy potiebu se o tom s nékym bavit?
P9: Jsem fatalista. Prosté tak.

Jediny z participant (P7), ktery se o svém onemocnéni radi s manZelkou a rodinou
soucasné oznacuje rodinu a fungujici vztah za nejvétsi zdroj podpory pii zvladani onemocnéni.
Zajimavé je, Ze napiiklad participant s Cislem 3, ktery uvadi, ze se s manzelkou o nemoci rad¢ji
vibec nebavi, soucasné¢ v jiné casti rozhovoru zminuje, ze mu manzelka hodn¢ pomaha
s dodrZzovanim zdravého Zivotniho stylu, ktery je pro néj nastrojem ke zvladani své nemoci.
Zda se, Ze 1 zde muzeme identifikovat vliv konceptu hegemonni maskulinity, ktery muzim veli
byt ve vztahu silny a aktivni a nedovoluje jim tak sdilet své obavy s partnerkami nebo se s nimi
radit o svém zdravotnim stavu.

Na zcela opacéné strané spektra byl rozhovor s participantem s ¢islem 2, u kterého byla
pfitomna jeho manzelka. Tento rozhovor nebyl ptili§ dlouhy, nicméné sam participant ekl za

celou dobu pouze tii véty, z nichz dvé byly o jeho komunikaci s manzelkou (M):

HN: Bavili jste se o vaSem onemocnéni i s nékym jinym? S rodinou, zndmymi...

M: My, to ne. To my to resime jenom spolu. A nemdame zZadny takovy problém, ktery bysme chtéli
resit...ne.

P2: (sméje se)... dostanu vynaddno a je to v poradku...
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M: Musim se starat, to je jasné. To se stardm, no...

(...)

HN: Musi to byt pro vds nékdy ndarocné byt sami doma s manZelem. Jak dobijite energii?
M: (usmiva se) Energii, to dobijim u serialu. A taky na zahrddce.

P2: No a obcas mé sprdne a je to.

Zda se, ze komunikace o onemocnéni vrodiné trpi stejnymi nedostatky, jako
komunikace se zdravotniky. Prozivani a zvladani se nevénuje pozornost, fesi se spise praktické
a konkrétni aspekty, partnerky vystupuji jako hlidacky zdravého zivotniho stylu, upominaji
svoje partnery, aby chodili na kontroly, nebo je viibec k I¢kati posilaji. Tento fenomén je
pomérné znamy, zminil ho naptiklad na své ptedndSce o pldnovaném screeningu karcinomu
prostaty prof. MUDr. J. Finek, odbornik na vyzkum a lécbu onkologickych onemocnéni

(konference Komplexni novinky v onkourologii, 2023):

Muz ma byt informovadn ato je zdsadni problém. Pokud bude muz informovan, tak Zadny
screening nebude. Musime informovat zZeny.

Je tedy paradoxni stav, ve kterém jsou Zeny povazovany za jakési strazkyné zdravi
rodiny a je na né prenaSena zodpovédnost iza zdravi jejich partneri a pfitom je prave tito
partnefi nechtéji zatéZovat svymi starostmi, pokud uz nemocni jsou. i zde se nabizi mnoho
otazek k dal§Simu vyzkumu a mnohé znich jiZ zkoumany jsou, zeyména ve feministickém
diskurzu tykajicim se etiky péce.

Kromeé partnerek nékteti participanti zminuji 1 dal$i pfibuzné, se kterymi se ptilezitostné
o onemocnéni radili, ale zda se, Ze v jejich pfibézich, tak jak mi je vypravéli, nehraji ptili§
velkou roli. S vyjimkou jednoho participanta, ktery dodnes lituje toho, ze se s détmi o své

nemoci bavil;

HN: Hmm... mdte toho hodné za se sebou, je to uz 10 let...

P6: Jo, 10 let, to jsem Sel na operaci, protoze jsem to neprozietelné rekl pred détma. Oni mé
k tomu donutili, ja jsem nic nechtél.

HN: Aha... nechtél jste operaci...

P6: Ne, to bylo taky naposled, co jsem dal na svoje déti. Na co to je... kdyz, kdyz to, to télo stejné
chatra, uz mé to tady s..e. Kdybych to nepodstoupil, tak tak bych tu dobu, co mé to tady s..e, tak
bych to tady zkratil.
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Dalsi skupinou, se kterou se néktefi participanti o svém onemocnéni bavi, jsou pratelé
nebo kolegové v praci. Ti, ktefi maji v okoli nékoho se stejnym onemocnénim, uvadéji, ze si

o svych potizich povidaji a povazuji toto sdileni za dilezité a ptinosné.

HN: Co myslite, Ze to zpisobilo, fe jste se tomu nepoddal?

P4: Nevim.

HN: Nevite, nepiemyslel jste nad tim?

P4: No, tak kamaradi, védel jsem o tom Ivanovi, Ze to zvladnul...

Ja mam kamarada, no, on to taky ma... tak si to probirame...je to takovy, Ze vite, Ze v tom nejste
sama...a on vi, o cem mluvite... tak to je dobry. To asi je dobry, mit nekoho, kdo tomu rozumi.
(P7)

Partcipanti, ktefi si o svém onemocnéni mohli povidat s ptateli se stejnou zkuSenosti,
tuto moznost velmi ocenuji. Odpovida to zjisténim ze zahrani¢nich praci o pacientskych

organizacich (Oliffe et al., 2010) 1 zkuSenostem ¢lenti pacientskych organizaci.

3.3.2.3 Pacientska organizace
Nikdo z participantdl nemé¢l zkuSenost s pacientskou organizaci, ¢ast ucastnikll
o pacientské organizaci nikdy neslySela a ti, ktefi o existenci pacientskych organizaci védéli,
nem¢li témét zadné informace o jejich fungovani. Abych mohla ziskat informace potiebné pro
naplnéni vyzkumnych otazek, rozhodla jsem se, Ze participantim na vhodném misté rozhovoru
(obvykle na konci, ale v nékterych ptipadech i v pribéhu
rozhovoru) popiSu pacientskou organizaci a zeptam se jich,

zda by uvaZovali otom se aktivit takové organizace

zucastnit. .
. . . : ) L PACIENTSKA
Diky této otazce jsem ziskala od participanti
. e 3 , ) o ) ORGANIZACE
informace o jejich predstavé o pacientské organizaci a také S
predstavy o jejich vlastni ucasti v této organizaci. C 0 Bredstavy o iastni dgasti

v pacientské organizaci

Prezi

a) Predstavy o pacientské organizaci

Na otazku, zda participanti védi o existenci pacientské organizace, odpovédéli vSichni

ucastnici zaporné a z neverbalnich reakci jako vrténi hlavou, zdvihani obo¢i, Gsklebky jsem

usoudila, ze se jim pfedstava pacientské organizace pfili§ nezamlouva.
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HN: Slysel jste o pacientské organizaci?

P4: (vrti hlavou)

HN: Je to skupina lidi, kteFi maji stejné onemocnéni, schazi se...
P4: (skace mi do reci) Takze jako alkoholni lécba (smich)

Predstava, ze aktivity pacientské organizace vypadaji podobné jako setkdni anonymnich
alkoholik{, je pomérné rozsifena jak mezi participanty z fad pacientd, tak z fad zdravotniki.!”
Spojeni se skupinovou 1écbou, at’ uz protialkoholni nebo jinou mé pro participanty negativni

konotace.

Jako ja jsem kdysi z néjakych psychickej ditvodit chodil na takovou skupinovou, jako je to néco
Jinyho. Mozna to melo prinos, ale to nedokdazu posoudit, nebo to byla lécba témi medikamenty,
to nedokdzu vict....

Tak jako mam takovej pocit z téch skupin, takovej jako ne uplné dobrej no... (PS8)

Meé to zavani skupinovou terapii, ktera mi neni viibec jako...ja se vam musim priznat, Ze jsem
viici tomu predsudecné zaujatej. JakozZe bych z toho mél koprivku, to ne, ale Ze bych se tam néjak
hrnul, to ne. (P5)

Obraz pacientské organizace v o€ich laické 1 odborné vefejnosti je tedy velkou vyzvou
a snaha ukazat pacientskou organizaci v lepsim svétle rozhodné bude jednou z aktivit, které se
bude muset STK pro chlapy vénovat. KdyZ jsem participantim podrobnéji vysvétlila, co
pacientskd organizace nabizi, vétSina z nich projevila o takové sluzby zajem a shodné uvadéli,

ze by se ,,na zkousku* pfisli na setkani podivat.

No, jako ze to sdileni, Ze tam viastné v tom kolektivu setkaji, Ze jsou postizeni stejné, tak to
myslim, ze to by mohlo byt jako... asi bych jako sel (P8)

HN: Kdybyste védél v tu chvili nebo i ted’, Ze takovd organizace existuje, Sel byste tam, vyuZil
byste to?

P4: To si myslim, Ze asi jo, ze asi urcité... Ze by se clovek dovédél o tom vic, jsou riizny postupy,
Ze jo, da se to resit riizné.

Zalezi, kde by to bylo. Mozna, ze bych si tam Sel néco poslechnout... Ja mam kamarada, no, on
to taky md... tak si to probirame...je to takovy, Ze vite, Ze v tom nejste sama...a on vi, o cem
mluvite... tak to je dobry. To asi je dobry, mit nékoho, kdo tomu rozumi. (P7)

b) Predstavy o vlastni ucasti v pacientské organizaci

7Osobné se domnivdm, Ze vétSina z dotazovanych nema s plisobenim a aktivitami anonymnich
alkoholikti vlastni nebo zprostiedkovanou zkuSenost a jejich pfedstavy o této organizaci vychazeji predevsim
z prezentace této organizace ve filmech a serialech.
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Participanti, ktefi razantn¢ odmitali svoji Ucast na aktivitich pacientské organizace,
k tomu casto méli riznd vysvétleni nesouci se v duchu hegemonni maskulinity, jak byla
popséna vyse. Je to predevsim potieba nezavislosti a schopnosti poradit si s vécmi sam, ktera
zaznivala ve vypovédich ucastnikli vyzkumu a kterd by v jejich predstavach mohla byt ucasti
v pacientské organizaci naruSena. Zazniva také urcita nedlivéra vto, ze by pacientska

organizace mohla pfinést validni informace.

HN: Kdybyste dostal pozvanku, tak byste tam neSel?

P5: No, kdybych uz ji dostal, tak bych tam moznd Sel... ale, ale rozhodné bych to nevyhledaval.
No tak jako taky, ja jsem trosku fatalista, jakoze to stejné... kromé toho, si moc nevérim, ze bych
si z toho vzal tieba to, Ze bych konal jinak, Ze bych jinak jedl, ze bych chodil spat véas a to je to,
protoze si myslim, Ze jako Ze ten vliv toho myho chovani tak opravdu je minimalni
a nepredvitalnej.

HN: Kdyby vas pozvali do pacientské organizace, myslite, Ze byste tam Sel?
PY: Ja jsem takovej, Ze verim doktoriim. A vérim, Ze statistika je mocna a ze pan doktor ma tolik
zkusenosti, Ze ty jeho jsou... (...)

Nene, neverim tomu, ja takhle na jedny strané, pokud by se jednalo o problém, kterej je
prenositelnej, je univerzalni, neni zavislej na jednotlivym clovéku, tak jsou to zajimavy
informace, ale pokud se setkate...clovek by Cekal...prosté ja chapu, Ze lékar, kdyz vystuduje, tak
nacerpa takovych znalosti, Ze nemiize celej Zivot sedét furt v knihach... ale priznam se, Ze mi
obcas chybi takova ta zpétna vazba od toho doktora, predpokladam, Ze ji ma z minula, zZe kdyz
vam treba naordinuje takovej a takovej lék, takze funguje tak a tak.

HN: TakZe zpétnou vazbou od doktora myslite to, Ze by vam ¥ekl, piedepisuju vam tenhle lék,
protoze je takovej...

PY9: Ano, ze by mi rekl vic, vic nez ta pacientska organizace takhle jsem to myslel.

Nekteti participanti by o ucasti v pacientské organizaci neuvazovali prosté proto, ze

nemaji potiebu.
Ne, to radsi ne. My si radsi Fesime potize sami... a manzel ani nikam nechce chodit. A my ani
nic védet nepotiebujeme. To bych se s nikym o tom nebavila. (P2 — manzelka)
No, ne, to bych zajem nemél, je to takovy prdzdny pro mé... to ne. (P1)

To ne, to ne. Ja bych si to radsi nepripominal, néjak na to myslet, nebo se o tom bavit, to ne...
s neékym si o tom povidat, to bych asi ne, to ne, to by bylo neprijemny. (P3)

Zda se, Ze ptredstava o fungovani pacientské organizace na bazi podobné skupinové
terapii je mezi participanty velmi rozsifend a nebudi v nich divéru. Je ale pravdépodobné, Ze
pokud by se podafilo zménit tuto predstavu, tak jak to ostatné popisuje ijeden z Gicastnikl

fokusni skupiny — totiz ukdzat pacientskou organizaci, jako misto, kde 1ze ziskat (a pfedat)
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validni informace, tak by se zajem o participaci mohl zvysit. Nezajem muzi o setkavani na bazi
sdileni popisuji 1 vyzkumnici v zahrani¢nich studiich a postoje Ceskych muzi se tak nijak
nevymykaji evropskému spoleCenskému kontextu. Je mozné, Ze unas muize jakdsi nechut
schéazet asdilet byt jest¢ umocnéna zkusenosti z dob komunismu, kdy rtizné schiize byly
povinné, jejich pifinos pochybny amoznost upfimné sdilet své obavy a zkuSenosti

nepredstavitelna.
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3.3.3 Informace od zdravotniki
Celkem jsem vyplnila dotaznik s 21 zdravotniky, z toho je 11 1€kati a I¢katek a 10

sester. V tabulce predkladdm drobnou demografickou analyzu vzorku.

Délka praxe celkem Sestry lékari
<2 roky 1 0 1
2—S5let 5 3 2
5-10 let 4 0 4
> 10 let 11 7 4

Tabulka 4: Struktura vzorku podle délky praxe.

Polovina sester vi nebo nekdy slySela o existenci pacientskych organizaci, zatimco mezi
1€kati takovou znalost ma 10 z 11 dotazovanych. Abychom mohli uréit souvislost mezi délkou
praxe a znalosti o existenci pacientské organizace, potfebovali bychom reprezentativni vzorek.
Nicméné dvé ze tii sester s kratsi praxi o pacientskych organizacich védély, zatimco v kategorii
s nejdelsi praxi to byly pouze tii ze sedmi. Jediny l1ékaf, ktery neveédél o existenci pacientské

organizace, m¢l praxi krat$i nez dva roky.

Zna/Délka | <2 roky 2-S5let 5-10let > 10 let

praxe L S L S L S L S
Zna 0 NA |2 2 4 NA 4 3
Nezna 1 NA |0 1 0 NA 0 4

Tabulka 5: Znalost o pacientské organizaci v zavislosti na délce praxe.

Ze zkuSenosti si troufam potvrdit, Ze je mozné, ze mezi sestrami bude vétsi znalost
o pacientskych organizacich pfevazovat mezi t€émi mladsimi. Divodem je podle mého nézoru
postupna zména vzdélavani a vétsi diraz na komplexni péci o pacienta (pacient a jeho bio-
psycho-socidlni potieby) v kurikulu zdravotnickych Skol. Tento pfedpoklad by si ovSem
vyzadoval samostatny vyzkum pro jeho ovéfeni.

Pro naplnéni cile této prace jsou ovSem nejzajimavéjsi odpoveédi na oteviené otazky,
totiz za jakych podminek by si zdravotnici dovedli pfedstavit spolupraci s pacientskou

organizaci, ptipadné pro€ by si takovou spolupréci neptali.
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Graf 2: Ochota spolupracovat s pacientskou organizaci (PO) v souvislosti se znalosti o ni.

Podivejme se nejprve na skupinu téch, kteti o pacientské organizaci nic nevédi — vétsina
z nich by neméla zdjem o spolupraci. Jako divody udavaji, Ze si takovou spolupraci nedovedou
predstavit, pravé proto, zZe o pacientské organizaci nemaji Zadné informace (,, nevim, jak by to
fungovalo“, ,,nevim, jak bych to deélala*). Jedna ze sester uvedla, Zze by takové organizaci
nediivérovala a jind, Ze pacientska organizace neni potieba, protoze se vSechny informace daji
najit na internetu. Lékarka, kterd pacientské organizaci neznala, uvedla, Ze pokud by véd¢la,
jak takova organizace funguje, rada by s ni spolupracovala.

Dalsi skupinou jsou ti, ktefi pacientské organizace znaji, védi o jejich existenci
a necht¢ji s nimi spolupracovat. Tti zdravotnici shodné uvedli, Ze neznaji zadnou konkrétni
organizaci, takze si takovou spolupraci nedovedou predstavit. Jeden 1ékai odpovédél, Ze ma
pacientské organizace spojené s politikou a s organizovanim podavani Zzalob na zdravotniky.
Druhy 1ékaf povaZzuje pacientské organizace za zmanipulované a také poukazuje na jejich
tendenci stézovat si na zdravotniky.

Posledni skupina mnou dotazovanych zdravotnikli o pacientskych vi a chtéla by s nimi
spolupracovat. Prakticky vSichni se shoduji na tom, Ze by potiebovali mit jasné informace
o fungovani pacientské organizace a divéru ve zdroje jejich informaci.

V poslednim odstavci se skryva navod k tomu, co je tfeba ud¢lat, aby zdravotnici byli
ochotni s pacientskou organizaci spolupracovat a doporucovat ji pacientim: je tieba, aby
zdravotnici védeli o pacientské organizace, méli jasnou piedstavu o aktivitach, které nabizi,

o zdrojich, ze kterych Cerpa informace a idedlné i zpétnou vazbu od pacienti.
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3.4 Diskuse

Podivejme se nyni, jaké informace piinesly jednotlivé ¢asti vyzkumu a jak tyto poznatky
muzeme pienést do praxe, tak aby byl splnén cil této prace, totiz rozvoj pacientské organizace
STK pro chlapy.

Jednou z ¢asti projektu rozvoje této organizace bylo zmapovani potieb pacientd
a zdravotnikli tykajicich se fungovani pacientské organizace a moznosti jejich naplnéni. Pro
dosazeni tohoto cile byla stanovena hlavni vyzkumnd otazka a nckolik otazek dilcich.
V nasledujicich odstavcich se pokusim na tyto otazky odpoveédét za pomoci poznatki ziskanych

béhem vsech fazi vyzkumu.

e Jaka je zkuSenost pacientii s nidorovym onemocnénim prostaty?

Utastnici vyzkumu nejéast&ji popisovali svoji zkusenost s onemocnénim skrze pribéh
onemocnéni a jeho 1é€by. Lécba a kontakt se zdravotniky viibec, byl pro participanty klicovym
prvkem, na zaklad¢ kterého svou zkusSenost s onemocnénim hodnotili. Pfibéhy participantt,
kterym z velké ¢asti dominovala medicinska stranka, popisuji zkuSenost s onemocnénim jako
prichod zdravotnickym systémem s dilezitymi milniky jako jsou stanoveni diagndzy, terminu
operace, pravidelnych kontrol a dalSich jednotlivosti, ze kterych proces lécby sestava.
jakymisi reziséry celého ptibéhu odehravajiciho se vyhradné v kulisach zdravotnickych
zatizeni. Pro pacienty — ucastniky mého vyzkumu, ktefi se sami vidi v roli pacienta, je pak
dilezité, co jim ktery 1ékat fekl, na jaké dalsi vySetfeni nebo zakrok je poslal, co jim doporucil
nebo jak rozhodl o dal§im pokracovani jejich pribéhu.

Doma se potom snazi na tuto svoji pacientskou roli rad¢ji nemyslet a moc si o tom
s nikym nepovidat. Nezddouci u€inky, které s sebou 1écba piindsi, a které maji objektivné velky
vliv na kvalitu Zivota, se pak mizou jevit jako nechténé propojeni medicinského a Zivotniho
piibéhu ajsou participanty radé€ji bagatelizovany (za pfispéni zdravotnikii, kterych se
»soukromy* zivot pacientil, ve kterém se tyto nezadouci G€inky zejména projevuji, uz netyka).

V takovém nastaveni prozivani onemocnéni potom pomérné logicky pacienti neciti
potiebu pacientské organizace, ktera je pravé tim mostem propojujicim medicinu a Zivot. Je
tedy zfejmé, ze zdravotnickému systému (pfinejmensim v 1é¢be karcinomu prostaty) se stale
nepodafilo vymanit se z paternalistického nastaveni a cesta z néj bude vyzadovat usili, zapojeni

a soucinnost vSech aktért. Lékaii se budou muset vzdat rezisérské role a stat se spise odbornymi
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poradci. Sestry musi volat po vysSich kompetencich, tak aby se mohly stat opravdovymi
pravodkynémi pacientl ve svété mediciny a uc¢inné podporovat jejich samostatnost. Pacienti
potom musi byt povzbuzovani k aktivni €asti na své 1é€bé a rozhodovani o jejim prubéhu a to

1 s pomoci pacientskych organizaci.

e Jaké potieby maji pacienti s nadorovym onemocnénim prostaty a jejich
blizci?

e Jak se tyto potieby dari napliiovat?

Z poznatkl ziskanych pfi rozhovorech se jako nejdilezitéj$i potfeba jevi dostatek
informaci a dostate¢cna komunikace se zdravotniky atuto potfebu se nedafi napliovat.
Participanti by uvitali podrobné&jsi informace o své nemoci, o 1écbé a dalSich podrobnostech
tykajicich se napiiklad zivotospravy. Sou€asné ale zmifluji, Ze chapou vytiZzenost 1ékati, ktera
jim neumoznuje se takové komunikaci dostate¢né vénovat.

Shovivavost participantt je do jisté miry na misté, v onkologické poradné nasi kliniky
ma 1ékat v priiméru na jednoho pacienta devét minut. Béhem tak kratké doby jisté¢ neni mozné
poskytnout dostatecné informace ani o 1é€bé samotné, natoz zodpovédét dotazy tykajici se
naptiklad Zivotospravy. S rostoucim tlakem na vykon zdravotnickych zatizeni se nezda realné,
Ze by se tento stav mél v blizké budoucnosti ménit, 1 kdyz naptiklad v Némecku se podarilo
prosadit, Ze pojiStovny alokovaly delsi ¢as na péci o onkologické pacienty (ustni vyjadreni, G.
Carl, prezident Europa Uomo, setkani Pracovni skupiny pro pacientské informace pii EAU,
Dublin, 2023).

Je tedy tieba hledat jiné cesty a témi jsou jiZ mnohokrat zminiované posileni role sester
v péci o onkologické pacienty a samoziejmé zapojeni pacientskych organizaci do systému
péce. Radu informaci, které 1ékai nema ¢as poskytovat, miizou pacienti ziskat stejné hodnotné
z jinych zdroju a s 1ékafem poté fesit pouze ty dotazy nebo obtiZe, které jinde vyfesit nelze.
Ostatné je blahové domnivat se, ze specialista na 1écbu karcinomu prostaty bude také dobrym

psychologem, vyzivovym poradcem nebo oSetfovatelem.
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e Jaké je povédomi zdravotniki pracujicich v urologii o pacientskych

organizacich?

Povédomi zdravotnikli o existenci pacientskych organizaci je velmi mizivé, piestoze
pacientské organizace jsou jiz sedmym rokem oficialni souéésti zdravotnického systému v CR.
Dobrou zpravou je, ze vétSina mnou oslovenych zdravotnikti by rada s pacientskou organizaci
spolupracovala, pokud by o néjaké spolehlivé védéla.

Prezentace pacientské organizace zdravotnikim anavéazani spoluprace s lékafi
i sestrami tedy bude jednim z prvnich kroka v rozvoji STK pro chlapy. V této véci jsem jiz
podnikla prvni kroky a pozadala n¢kolik 1ékaiti o spolupraci na konkrétnich aktivitach a pfi
tvorbé edukacnich materiald. Také jsem oslovila 1ékarku, kterd ma profil na Instagramu, ve
kterém prezentuje urologickou problematiku, aby vytvotila n¢kolik ptfispévka o pacientské

organizaci a piedstavila jeji cinnost.

Jaka je tedy odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otadzku, kterou jsme formulovali béhem

setkani fokusni skupiny?

e Za jakych podminek by pacienti chtéli a mohli vyuzZivat sluZeb pacientské

organizace?

Pacienti budou moci vyuzivat sluZzeb pacientské organizace, az budou splnény
nasledujici realistické podminky:
1. Pacienti a zdravotnici budou o existenci pacientské organizace veédét.
2. Pacienti a zdravotnici budou mit redlnou piedstavu o Cinnostech pacientské
organizace a 0 moznostech pomoci, které pacientiim (a zdravotniklim) poskytuje.
3. Zdravotnici budou pacienty aktivné povzbuzovat k hledani dalSich zdroji informaci

a pomoci.

A nasledujici idealistické podminky:

1. Principy hegemonni maskulinity budou nahrazeny empatictéjSim a rovnéjSim

vhniménim genderovych roli.
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2. Zdravotnictvi bude formovano ve spolupraci s pacienty, tak aby vice reflektovalo
potieby celé spole¢nosti, a spolecnost bude vnimat onemocnéni jakou soucast

Zivota.

V¢&fim, ze tato prace mize vyznamnym zpusobem pomoci naplnit podminky realistické
a doufam, ze by mohla byt jednim z mnoha impulst k pfiblizeni se podminkam idealistickym.

Vyse interpretované vyzkumné Setieni bylo ovSem pouze jednou ze soucasti
participativniho akéniho vyzkumu, ktery je uskutectiovan skrze cyklicky proces (Hendl, 2016;
Holloway a Galvin, 2017). Dal§im krokem bude projednéni téchto vysledkti na nové fokusni
skupiné se ¢leny STK pro chlapy, pti které bude vytvoren akéni plan pro rozvoj této organizace.
Kromé toho uz samotné provadéni vyzkumu plni akéni slozku, protoze se zvysila
informovanost zdravotnikii o existenci pacientskych organizaci a o jejich prospéSnosti
a nékolik Iékatt se m& doptavalo na ¢innost STK pro chlapy a radi by tuto organizaci pacientim

doporucili.

Vyzkum vedeny pro ucely diplomové prace je samoziejmé limitovan celou fadou
faktorli, ato zejména kapacitou vyzkumnice. Bylo by zajimavé zahrnout do vyzkumu
participanty z jinych pracovist. Naptiklad v Masarykové onkologickém ustavu je spoluprace
s pacientskymi organizacemi na lep$i urovni, stejné jako ucelenéj$i koncept péce o pacienty.
Lepsi poznani by také pravdépodobné piineslo, kdyby rozhovory s participanty nedélala sestra,
ale vyzkumnik, ktery neni ze zdravotnictvi. Myslim si, ze by se moZnd participanti vice
rozhovofili o svém proZivani. Jako sestra bych naopak rdda vénovala vice Casu delSim
rozhovortim se zdravotniky, nabizi se otazka, jak oni sami vnimaji napiiklad nedostatek ¢asu,
ktery mohou pacientlim vénovat nebo odtrzenost medicinského a ,,bézného* svéta.

Samostatnym tématem k vyzkumu je potom dvojaka role partnerek pacientil, kterd je
zminéna v ¢asti interpretace vyzkumu. Byt ochrankyni zdravi svého partnera, ktery ale neni

ochoten sdilet své prozivani nemoci je dozajista obtizna situace.
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4. ZAVER

Soucasna vyspéla medicina nabizi mnoho feSeni a velkou ¢ast téchto onemocnéni
dokaze 1¢cit a z hlediska mediciny mize byt onkologické onemocnéni posuzovano spise jako
chronicky stav nez zivot ohrozujici choroba. Pfesto je onkologické onemocnéni narocnou
a zivot promeénujici situaci a pfindsi s sebou celou fadu starosti, obtizi a nepiijemnych stavi
télesnych i duSevnich. A prave proto, Ze se stava chronickym stavem, ovliviiuje vysokou mérou
situaci nemocného a celého jeho okoli, onkologické onemocnéni neni pouze problémem
medicinskym, ale stale vice socidlnim. Proto, aby vSichni, kdo jsou chorobou zasazeni, dostali
optimalni péci, je tieba, aby oba tyto systémy fungovaly ve shod€, aby péce o zdravi nebyla
vytrZzena z kontextu béZného zivota. Jednou z cest, jak tyto dva svéty propojovat, je dobie
fungujici pacientskd organizace.

V teoretické Casti této prace jsem ukazala koncepty, které zohlednuji propojenost
zdravotnictvi s ostatnimi systémy spolecnosti a miru zapojeni pacientll (obcand, lidi) do
designovani takovych zdravotnickych systémti. Podrobnéji jsem se zabyvala specifiky ¢eského
zdravotnictvi a postaveni pacienta v ném, zejména rozdilem v proklamovaném a skutecném
zapojovani pacientd do nastavovani systému péce.

Dale jsem se vénovala predstaveni pacientskych organizaci ajejich pfinost pro
nemocné i zdravé lidi. Podrobnéji jsem se zastavila u téch, které ve svété sdruzuji pacienty
s karcinomem prostaty, abych mohla 1épe zaramovat situaci v Ceské republice. Protoze
karcinom prostaty je ze své podstaty onemocnéni, které postihuje pouze muze a jehoz lécba
s sebou pfinasi neZzadouci U€inky postihujici intimni oblast, zabyvala jsem se také specifiky
muzského vnimani onkologického onemocnéni. K tomu jsem vyuZila n€kolik kvalitativnich
studii, které byly v zahranic¢i na toto téma uskute¢nény. Autorkami vétSiny téchto studii jsou
onkologické setry a jejich prace je pro mne velkou inspiraci. Tyto studie ukazuji, Ze pacienti-
muzi jsou (nejen) pii zdvazném onemocnéni svazovani koncepty tradicni patriarchalni vychovy
(hegemonni maskulinity), kterd jim ztéZuje pfistup k ziskani podpory se zvladanim nemoci
a jeji 1écby.

Pro dokresleni situace, ve které se nachdzi pacient s karcinomem prostaty a jeho blizci,
jsem vénovala kapitolu pribéhu onemocnéni a jeho 1écbé.

Diky tomuto teoretickému zaramovani jsem si mohla ud¢lat predstavu, jakym smérem
se bude ubirat empirickd ¢ast prace. Rozhodla jsem se svlij vyzkum koncipovat na zaklad¢

participativné ak¢niho paradigmatu, tak abych mohla soucasné dany jev zkoumat a pokouset se
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o0 jeho zménu. Béhem prace na teoretické ¢asti jsem se seznamila se ¢leny organizace STK pro
chlapy, kterd v té dob¢ vznikala. Ptizvala jsem tedy jeji zakladajici ¢leny do vyzkumu a s jejich
pomoci vytvotila koncept empirické ¢asti Setieni, kterd probihala formou polostrukturovanych
rozhovort s pacienty a kratkych strukturovanych rozhovori se zdravotniky.

Rozhovory s pacienty potvrdily zjiSténi ze zahrani¢nich studii — muzi neradi sdileji své
prozivani a setkavani v pacientské organizaci je priliS nelakd. Soucasné vsak ti, ktefi zkuSenost
se sdilenim maji, ji oceniuji. Jde tedy o jakési pfedem nastavené odmitani, které se — pokud je
ptekondno — ukazuje jako neopodstatnéné. Zdravotnici sice nemaji velké znalosti
o pacientskych organizacich, ale byli by ochotni s nimi spolupracovat.

Zde se otvira velka moznost, jak pfenést vysledky vyzkumu do praxe. Na stran¢ pacientli
je tieba upravit prezentaci organizace navenek, tak aby potencidlnim zajemcim nabidla
aktivity, které jsou pro n¢ zajimavé a nejsou pro muze tak désivé jako predstava sdileni emoci.
Takovymi aktivitami jsou bezesporu prednasky a diskuse s odborniky, mozné i kulturni nebo
sportovni ¢innost.

Na rozsiteni povédomi o pacientské organizaci mezi zdravotniky je tieba také pracovat
a jiz madm naplanovano né€kolik krokd. Prvnim z nich bude prezentace zjisténi vyzkumu na
kongresu Ceské urologické spolegnosti a (doufam) publikovani ¢lanku vzniklého na zakladé
této prace v nékterém z odbornych casopisti. Dale jsem oslovila nékolik kolegl s zadosti
o pomoc pii revidovani odborného obsahu stranek STK pro chlapy a o odbornou garanci pro
webinaf, ktery bych rada uspotadala ve spolupréci s organizaci pro pacienty na hormonalni
terapii karcinomu prostaty.

Jsem piesvédcena, Ze se diky témto postupnym kroklim zaloZenym na datech ziskanych
ve vyzkumu podati zac¢lenit pacientskou organizaci do standardu v péci o pacienty, tak aby se

pacientiim a jejich blizkym dostalo co nejlepsi mozné péce.
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Pfiloha ¢. 1:

Osnova pro rozhovory s pacienty:

e Popiste prosim vasi zkuSenost s nddorovym onemocnénim prostaty.

- Jak to vSechno zacalo?

Co jste vSechno prozil?

Co pro vas bylo tézké?
> Co vam pomahalo/pomaha to zvladnout?
> Jak si to vysvétlujete?

- Co bylo naopak snadné?

o Kdyby za vami pfisel kamarad nebo znamy, ktery by zjistil, Ze ma také nador

prostaty, co byste mu poradil/doporucil?

o Kdybyste véd¢l, ze existuje skupina, ve které se schdzi muzi s rakovinou
prostaty, kde si spolu povidaji, zvou si odborniky (napt. Iékare, fyzioterapeuty,
sestry...) na besedy nebo spolecné tfeba sportuji, mél byste chut takovou
skupinu navstivit?

- Pokud je odpovéd’ ne:
> Kdybyste dostal pozvanku (a bylo by to pro vas blizko), nesel byste
tam?
> Pro¢ byste tam neSel?
- Pokud je odpovéd nevim:
> Za jakych podminek byste tam Sel? Co by tam mélo/nemélo byt.
- Pokud je odpovéd’ ano:

> Co byste od takové navstévy ocekaval?
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Pfiloha ¢&. 2:

Dotaznik pro zdravotniky — urology

L. Demografické tudaje
1. Povolani
A. 1ékat
B. sestra C. jiné

2. Délka praxe
A.do 2 let B.2-5let C.5-101let D.vicenez 10

I1. Vztah k pacientské organizaci (PO)

1. Slyseli jste o PO, znate PO, vite, co to je?
A. ano B. ne
2. Dovedete si predstavit spolupraci s PO?

A. ano B. ne

3. Pokud ano, za jakych podminek?

4. Pokud ne, proc?
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Pfiloha ¢&. 3:

Informovany souhlas ke zpracovani

a zpristupnéni osobnich udaji

Ja, nize podepsany (dale jen ,,0¢astnik*):

podle zdkona ¢. 110/2019 Sb., o zpracovani osobnich udajti, zakona ¢. 89/2012 Sb.,
obcanského zakoniku, ve znéni pozdé€jSich predpisi, a v souladu s natizenim (EU) 2016/679
o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich udajii a o volném pohybu
téchto Udaji (GDPR), timto udé&luji sviy vyslovny asvobodny souhlas se zpracovanim
veskerych svych osobnich udaji, které jsem poskytl béhem rozhovort potizenych ve zvukové
¢1 audio-vizuélni podobé v rdmci vyzkumného projektu k diplomové praci studentky:

Mgr. Hany Novotné
s pracovnim nazvem:

Pacientska organizace z pohledu pacientii a zdravotnikit — ¢im se miizeme vzdajemné
obohatit.

Participativni vyzkum v oblasti péce o urologické pacienty.
Beru na védomi, Ze své osobni a citlivé udaje poskytuji pro nasledujici ucely:

e publikacni Cinnost (zavérecné kvalifikacni prace, odborné c¢lanky, studie, sborniky,
monografie apod.).

Jsem si védom skute¢nosti, Ze spravcem téchto udaji se podpisem tohoto souhlasu stava
vyse uvedend studentka.

Studentka se zavazuje nahravky potizené béhem vyzkumu nenavratné smazat ihned po
jejich doslovném piepisu, ze kterého budou vynechana vSechna jména konkrétnich osob.

Prohlasuji, ze jsem byl informovan o tom, Ze podle vyse uvedenych pravnich ptedpisii
o zpracovani osobnich tdaji mam pravo:

e kdykoliv odvolat udéleny souhlas, a to pro kazdy ze shora uvedenych uceli samostatng;

e vyzadat si informaci o tom, jaké osobni udaje jsou 0 mé zpracovavany;

e vyzadat si opravu nebo doplnéni svych osobnich udaji;

e 7zadat vymaz osobnich udaja, pro jejichz zpracovavani jiz dale neni divod,

e zadat omezeni zpracovavani Udaja, které jsou nepfesné, netiplné nebo u nichz odpadl
diivod jejich zpracovani, ale nesouhlasim s jejich vymazem;

e zadat umoznéni pfeneseni zpracovavanych udaji;
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e vznést namitku proti zpracovani mych osobnich udaji pro pfimy marketing, vcetné
souvisejiciho profilovani;

e nebyt pfedmétem automatizovaného individualniho rozhodovani, véetné profilovani;

e mam pravo dostat odpoveéd na svou zadost bez zbyte¢ného odkladu, v kazdém ptipadé
do jednoho mésice od obdrzeni zadosti spravcem.

Pro kontaktovani spravce ve véci zpracovani osobnich udaji lze vyuzit nésledujici
kontakt (emailova adresa) na studentku:
hana.b.novotna@gmail.com

Individualni pozadavky ucastnika, jimiz je spravce udaju (a piripadné dalsi subjekt)
povinen se fidit (napf. anonymizace dat, pozadavek autorizace ptepisu pied publikaci, zdkaz
vyuziti rozhovord dal$imi subjekty/tfetimi stranami nebo v rdmci jinych vyzkumt apod.) —
hodici se zaSkrtnéte:

'] nepozaduji
71 pozaduji, uved’te Vase konkrétni pozadavky:

Datum, misto podpisSt: oo e

Podpis Gi€astnika: ...
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Pfiloha ¢&. 4:

Souhlas etické komise

ETICKA KOMISE PRO MULTICENTRICKA KLINICKA HODNOCEN]
FAKULTNI NEMOCNICE ¥V MOTOLE A 2. LEKARSKE FAKULTY UNIVERZITY KARLOVY
vV PRAZE
FN MOTOL Ethics Committee for Multi-Centric Clinical Trials of the University Hospital Motol and
2" Faculty of Medicine, Charles University in Prague
B W dvalu 84, 150 06 Praha 5 '8 224 431 195 5224 431 196 #E etickakomisei@ nmotol.cz

www.nmotol.cz

STANOVISKO ETICKE KOMISE K VYZKUMNEMU PROJEKTU
OFINION OF THE ETHICS COMMITTEE 0N RESEA RCH PROJECT

Nazev projektu / Full Title of the Project :

Pacientska organizace z pohledu pacienti a zdravotnika - ¢im se muzeme
vzijemné obohatit
Diplomovd price

Zadavatel /Sponsor; Fakulta humanitnich studii Univerzity Karlovi, obor Rizeni a supervize v
socidlnich a zdravotnickych organizacich

Zadatel a fesitel / Applicani and Principal Investigaior.
Mgr. et Be. Hana Novetnd, Urologickd 2. LF UK a FN v Motole, V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Vedouci prace / Supervisor: Mgr. Pavla Povolnd, Ph.D.

EK vydava [EC issues souhlasné stanovisko / favourable opinion

Eticka komise prohlaiuje, e byla ustavena a pracuje podle jednactho fidu v souladu se sprivnou
klinickou praxi (GCP) a platnymi piedpisy / The Ethics committee hereby declares that it was
established and operates in accordance with ity Rules of Procedure in compliance with Good
Clinical Practice and valid legal regulations,

Datum phijeti / Dafe of Submission: 12,12, 2022 Jednaei &, /Reference No.: EK - 1424/22
Datum jedndni EK [ Date of EC Session: 28. 12, 2022

28. 12. 2022 MUDr. Vratislay Smelhaus
Datum / Date predseda’’ Chair — podpispiedsedy EK / Signarure of Chairman
FARL LT i % ENVOCNICT ¥ MOTOLS
;‘:.gl & Prabig e - Mo, W Dvufe 84 Ec;l
Fiahd Lo e aen aied1esnbcka hednoospi :_;
pel: 234 AT ISl 14 AN MRS |2
bt enas e P eZnonse203
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Pfilohac. 5:

Projekt diplomové prace

UNIVERZITA KARLOVA

FAKULTA HUMANITNICH STUDII
KATEDRA RiZENI a SUPERVIZE

Projekt diplomové prace

Piedbézny nazev:
Pacientska organizace z pohledu pacienti a zdravotnikii — ¢im se
miZeme vzajemné obohatit.

Participativni vyzkum v oblasti péce o urologické pacienty.

Vedouci prace: Mgr. Pavla Povolna, Ph.D.

Zpracovala: Mgr. Bc. Hana Novotna
Osobni ¢islo: 88126970
Ro¢nik zépisu: 2020

Cerven 2022

108



1. Formulace problému a vstupni diskuse

Pacientské organizace se stavaji nedilnou soucasti systému zdravotni péce a jejich role
bude v nasledujicich letech ziskavat na duleZitosti. V fadé zemi véetné Ceské republiky je
¢innost pacientskych organizaci jiz Castecné institucionalizovana (DobidSova et al., 2021)
a napiiklad Evropska urologicka spolecnost (EAU) pti tvorbé svych guidelines vzdy konzultuje
dotéené pacientské organizace. Pacientskd advokacie se stava profesi, a i ceské Ministerstvo
zdravotnictvi zalozilo pacientskou radu jako jeden ze svych poradnich organii.

Presto se miiZe stat, ze pacienti a zdravotnici vychazeji ve svém formulovani optimalni
péce z odliSnych hledisek a nemusi se dobrat vzdjemného porozuméni, coz se ukazalo naptiklad
na pacientské sekci konference Evropské urologické spolecnosti, kde zastupci pacientl
upozornovali na nedostatky v komunikaci zptisobené casto tim, Ze zdravotnici nerozumi dobfie
individudlni situaci pacientl a pacienti dobfe nerozumi tomu, co se jim zdravotnici pokousi
o jejich onemocnéni sdélit (MacLennan et al., 2021).

Dobfte informovany pacient, ktery rozumi svému onemocnéni a jeho 1é¢be, ma k 1écbé
lepsi compliance a tim také vétsi pravdépodobnost uzdraveni se a proziva svou situaci s mensi
mirou stresu (Paterick et al., 2017; Street et al., 2009). Pro zlepSeni trovné zdravotni péce je
tedy klicové, aby komunikace probihajici mezi zdravotniky a pacienty byla pro ob¢ strany
srozumitelnd a zde je velky prostor pro pacientské organizace, které mohou ptisobit jako urcity
prostiednik mezi zdravotniky a pacienty — jedny ucit, jak mluvit a druhé, jak rozumét.

Ve své praci bych radda prozkoumala ptedstavy o pacientské organizaci ze dvou stran:
z pohledu pacientli a jejich blizkych, chtéla bych poznat jejich potieby, kterym piikladaji
dilezitost a které by jim pacientskéa organizace mohla pomoci uspokojit; druhym pohledem pak
budou predstavy zdravotnikli o tom, jak by pacientska organizace mohla pomoci jejich
pacientiim k dosaZeni lepSiho zdravi.

Pro zGzeni tématu se zamé&fim na pacienty s nddorovym onemocnénim prostaty, jednak
proto, ze v soucCasné dobé existuje jedind pacientska organizace sdruzujici muze s timto
onemocnénim, kterd ale béhem letoSniho roku nevyvijela Zadnou aktivitu, dale proto, Ze
nadorové onemocnéni prostaty je nejcastéjSim onkologickym onemocnénim u muzl (data
UZIS) a v neposledni fadé proto, Ze je v soutasné dobé v jednani zavedeni plo§ného screeningu
rakoviny prostaty apravdépodobné¢ se tak poptavka po informacich oném stane

vyhleddvané;si.
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2. Teoreticko-metodologické vychodisko

Ve své praci bych se chtéla zaméfit na predstavu o dobie fungujici pacientské
organizaci, jak ji vidi pacienti a zdravotnici. Jako nejvhodnéjsi formu pro sviij zamér chci zvolit
akéni participativni vyzkum, jelikoz jako jedno z moznych vyusténi své diplomové prace
zvazuji iniciovat obnoveni pacientské skupiny pro muze s rakovinou prostaty, kterd jiz existuje
pii nasi nemocnici, ale v soucasné dob¢é nevyviji zaddnou aktivitu. A je to pravé akéni vyzkum,
ktery mze pomoci uskute¢nit zménu ve zkoumané oblasti (Hendl, 2016).

Pro ucely diplomové prace zvolim omezeny pocet informantti, maximaln€ osm, z ¢ehoz
polovinu by méli tvofit pacienti a jejich blizci a polovinu zdravotnicti profesionalové. Chtéla
bych oslovit nejméné jednu partnerku pacienta a nejméné jednu sestru, kterd ma onkologické
pacienty v péci. Ostatni informanti budou pacienti a 1ékafi. S dotazovanymi povedu neformalni
rozhovory, jejichz cilem bude zjistit pfedstavy o tom, jak by pacientské organizace mohla nebo
m¢éla byt uzite¢na.

Pted zahajenim vyzkumu se zac¢astnim pacientského dne, ktery se uskutecni v ramci
kongresu Evropské urologické spolecnosti ana kterém zastupci pacientskych organizaci
predstavi své postery a piispévky, ze kterych zcela jisté vyplynou podnéty pro otdzky do mého
vyzkumu.

Jako €lenka Pracovni skupiny pro pacientské informace pifi EAU jsem také v kontaktu
s Pacientskou kanceldfi a sdruZzenim pacientskych advokati pii téze organizaci a poznatky,
které¢ diky této spolupraci mohu ziskat obohati podklady pro pfipravu strategie ziskavani

respondentt a vedeni rozhovord.
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