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role lékare a rodiny v jejich zivoté, jak pacient ptijal svou diagnézu, jak se méni jeho
sebepojeti v pribéhu nemoci. Nakonec jsem se také zajimala o finanéni pomoc onkologicky

nemocnym a jak se zmeénilo jejich vniméni Zivota a smrti spole¢né s jejich onemocnénim.

KLICOVA SLOVA: rakovina, nemoc, rodina, 1ékafi, stigma



TITTLE: Medical anthropology study: Human and his daily life with cancer.

ANNOTATION: In my master thesis I'm interesing about people with cancer. My research
is establishing on comunication between doctor and patient, family and patient, how patients

accept their diagnosis and how changed their life during proces of therapy.

KEY WORDS: cancer, disease, family, doctor, stigma



OBSAH

O LY OSSPSR 10
L METODOLOGIE ..ottt sttt sttt b ettt n e ne s 11
2 RAKOVINA A ZPUSOBY JEJT LECBY ...ovoiiciciesseies s 17
2.1 Druhy onkologiCKE 1ECDY ........ccviiiiiiiiiiee e 18
3 TEORETICKA CAST ....ooiiimiiiiiiesee ettt 24
3.1 GOTTMAN @ SHIGIMA ...ttt e et b et nenn e 24
3.2 Teorie stresu Podle H. SEIYEN0........cviiiii s 26
4 PRUETI DIAGNOZY A ZVLADANI NEMOCT........ooooiimiiniernniieinsissesssesesssssssesssssssssssssnns 28
4.1 Kognitivni pojeti onemocnéni, boje a vyuziti alternativni mediciny ...........cceeeevvniiniiiiieenennn 28
4.2 Faze vyrovnani se s 0nKolOgiCKOU NEMOCT........ceiiuiiiiiiiirieieie e 33
4.3 Modely ProCesu ZVIAAANI..........c.ccviii ittt st ns 37
4.4 Psychologicka pomoc onkologickému pacientovi a jeho roding.............cccoevvevieiiiiiiiciienennn 40
4.5 Zvladani nemoci z pohledu rodinnych pHSIUSNIKTL .....cveviviiiiiiiiiceee e 42
5 SEBEPOJETI PACIENTA A VLIV ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI NA KVALITU JEHO
ZIVOT A e st e e s a bt e e e sa b bt e e e ah b bt e e e ea b bt e e e aa b b e e e e e bbe e e e anbbe e e e atreeeean 46
5.1 Sebepojeti onkologicky nemocného CloVEKa ..........cccoviiiiiiiiiii e 46
5.2 Kvalita Zivota 1idi po TAKOVINE ......cviiiiiieiiiice st 48
6 ROLE LEKARU V ZIVOTE NEMOCNYCH .....ooooouiiiiiniiniies s sssssens 50
6.1 Interakce [EKaTe S PACIENLEIIL ... .eeveiitiiiiiiiiie ettt ettt e sb e sb e sae e sae e nis 50
6.2 Komunikace 1ékafe s Umirajicim pacientem .........ccoviiiiiiiiiiiic e 53
7 FINANCNI SITUACE PACIENTA V PRUBEHU ONEMOCNENT ......ooooviiininececes 56
8 PRIJETI SMRTI ONKOLOGICKYM PACIENTEM A JEHO RODINOU .........ccoccoviirieiiieien. 59
8.1 Ptijeti smrti z pohledu rodiny onkologiCk&ho Pacienta............coceevererenieieissece e 61
O ZAVER ..ottt 63
10 POUZITA LITERATURA .....oioiieitiiseie ettt sttt 67



0 UvoD

»S 1écbou zacneme zacatkem pfistiho tydne, takze ¢ekejte na telefonu, my vam

zavolame presny Cas, kdy se mate dostavit.*

Asi timto zptisobem zacina pacientova dlouhd a tézka cesta, plna prospanych dnti, dnil
prolezenych v bolestech a nevolnosti, pocitl nadéje i zoufalstvi. Kazdy si po ni pieje dojit ke
Stastnému konci. Jakou podobu bude mit ale doopravdy a co vlastné v tomto piipadé znamena
,Stastny konec“? ,,Gratuluji, 1écba dopadla Gispésné, jste Cistej.“ Tato slova si preje slySet
kazdy, kdo se 1é¢il s jakoukoliv vaZznou nemoci, ale ve spousté ptipadech k nim vede opravdu

dlouhé doba trpélivosti, o¢ekavani, ale i zklaméani.

Tato préace se zabyva lidmi, ktefi byli onkologicti nemocni. Préaci jsem si vybrala
Z toho dvodu, ze v mém okoli je spoustu lidi, ktefi onemocnéli rakovinou, avsak jejich
ptibéhy a zkuSenosti ziistaly nevyicené. Jelikoz jsem méla moznost pohybovat se dlouhou
dobu mezi nemocnymi, kteti shodou okolnosti byli mi blizci, a mezi 1ékafskym personalem,
rozhodla jsem se zvetejnit své zkuSenosti. ZkuSenosti nemocnych a své, které mi piisly
zajimavé a mohly by oslovit jedince, ktefi momentaln¢ bojuji s rakovinou. Diplomova prace
je sloZena z n€kolika kapitol, které se zabyvaji zaleZitostmi, podle mého nézoru, nejvice
ovlivityjicich zivot ¢lovéka v obdobi, kdy se potyka se svou nemoci. Na zacatku se zabyvam
rakovinou, jejim obecnym vyznamem a osobnim vyznamem pro onkologicky nemocné, jaké
jsou moznosti a druhy jeji 1é¢by. Poté mé zajimalo, jak nemocny a jeho rodina piijala nemoc a
jak se s ni spole¢né vyrovnavali. Co se tyce rodinnych piislusnikt, udélala jsem nekolik
rozhovort také s nimi a zkoumala zptisob komunikace, ktery jim pfisel nejvhodné&jsi viuci
pacientovi. Déle jsem feSila sebepojeti nemocného ¢lovéka, vliv nemoci na kvalitu jeho
Zivota, jakou roli hrali béhem jejich 1éby l1ékati. Nakonec jsem se zaméfila na finanéni situaci

onkologicky nemocneho pacienta a pojeti smrti z jeho pohledu a pohledu jeho rodiny.
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1 METODOLOGIE

Vyzkumné otazky

- Jak se zménil zplsob zivota ¢loveka poté, co zjistil, Ze je vazné nemocny?
- Jakou roli hréla rodina v zivoté onkologicky nemocného ¢loveéka?

- Jakou roli hrala 1ékatska péce v zivoté onkologicky nemocného ¢loveka?

Cile vyzkumu, metody vyzkumu a etické dilema

Cilem mého vyzkumu bylo proniknuti do zivota lidi, ktefi prosli onkologickym
onemocnénim, zjistit jejich spokojenost s 1ékafskou péci a dulezitosti role 1ékate v jejich
zivoté. Dale jak ¢lovék piijal svou diagnozu, jak se méni jeho sebepojeti v prubéhu nemoci a
jakym zptisobem nahlizi na smrt. Zajimala jsem se také o finan¢ni naklady, které musi
nemocny a jeho blizci vynalozit kvuli rakoving v jejim pribéhu, ale také na trvalé nasledky

1écby. Zaroven jsem provadéla rozhovory s €leny rodiny pacienta, zjiStovala jejich

vyrovnavani se s nemoci blizkého a to, jakou roli hrali v jeho zivotg.

V diplomové préaci jsem se rozhodla pracovat piedevsim s biografickou metodou, do
urc¢ité miry i autobiografickou metodou, s prvky zacastnéného pozorovani, a to na zakladé
toho, Ze jednim z cilti vyzkumu je zobrazeni Zivota pacientt, ktefi se 1é¢ili s onkologickym
onemocnénim, jejich pocitil pfi oznameni diagnozy 1 béhem 1é¢ebného procesu, podpory,
ktera se dostavala jak od rodinnych piislusniki, kamaradu, ale i 1ékait, a nakonec to, jak se

zménilo jejich vnimani smrti spole¢né s jejich onemocnénim a pro¢.

Jednou z metod vyzkumu byly i polostrukturované a strukturované rozhovory. Jelikoz
toto téma v sobé nese mnoho etickych rizik, snazila jsem se o to, aby nebyl vyvijen natlak na

mé respondenty a aby si mohli zvolit smér, kterym se bude nés rozhovor ubirat. Zaroven ale
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rozhovory probihaly v kruhu otazek, které jsem méla pfipravené a hledala na né odpoveéd..
K vétsin€¢ z mych informanti mam velmi blizky vztah, ktery mi poskytl jak dlouhodobou
ucast v jejich boji s rakovinou, tak ¢est dostat moznost sdilet jejich citlivy piibéh vetejnosti,
za ucelem pomoci a piedani zkuSenosti jinym lidem, ktefi se setkali ¢i setkavaji s vaznym

onemocnénim.

Biografickd metoda

Biografickou metodu jsem pouzila ale i s druhou skupinou respondentt, jimiz jsou
rodinni pfislusnici nemocného ¢loveéka. S nimi jsem provadéla polostrukturované a
strukturované rozhovory, které se zamétovaly na pocity ¢lent rodiny, a to konkrétné pti
zjisténi diagndzy nemocného, béhem jeho 1é¢by a na otdzku smrti souvisejici s onemocnénim.
Sbér dat pro muij vyzkum probihal od roku 2011, kdy jsem se poprvé setkala s onkologickym
onemocnénim u blizkého ¢lena rodiny. Mij intenzivni zdjem o provedeni tohoto vyzkumu
zacal pocatkem roku 2017. Ve své praci jsem vyuzila také diskurzivni analyzu, kdy jsem
pomoci této metody ziskavala rizné vypovédi a pohledy lidi, ktefi se ocitali v riznych

situacich.
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Diskurz

Téma okolo rakoviny sleduji ve vice rovinach diskurzu, a tim se stavaji samotni
pacienti, kteti mluvi o své nemoci jinym zpiisobem a vyuzivaji jiné symboly pro nemoc.
Polozila jsem si otazku, jak a co ovliviiuje onkologické pacienty k vyuzivani riznorodych
oznaceni pro stejné ¢i podobné pojmy, které se tykaji rakoviny. Podle mého ndzoru se da
vytvofit nékolik skupin pro vyuzivani specifického diskurzu, kdy jednou z nich jsou lidé, ktefi
oznaceni pro svou nemoc vytvaii pomoci okoli. Do okoli bych zatadila internet, knihy,
jakékoliv zdroje informaci o nemoci, ale pfedevsim mam namysli dalsi pacienty, které maji
zkuSenost s rakovinou. Onkologicti pacienti tvofi komunitu, ve které jsou uzivany takové
symboly pro nemoc, kterym vétSinou kazdy rozumi. Dalsi skupinou bych oznadila 1ékare,
kteti si osvojili vlastni diskurz, kterym hovoii mezi sebou v profesnim prostedi. Tyto skupiny
se prolinaji ve chvili, kdy 1ékaf obeznamuje pacienta s jeho diagnozou. Lékat v tomto piipadé
pouziva jak sviyj diskurz pievzaty z profesniho zivota, tak diskurz pacienta. Jako ptiklad bych
uvedla situaci, kdy Iékat popise stav nemocného podle svého diskurzu: ,,Mate maligni
melanom®, ,,znamena to, ze mate rakovinu ktize*. Dale bych také chtéla zminit diskurz lidi,
ktefi se nikdy osobné nesetkali s onkologickym onemocnénim. Pro takové ¢leny spole¢nosti
muze pojem rakovina znamenat n¢jaké oznaceni pro vaznou nemoc, ale vice si pod tim

nepredstavuji.

"Diskurz byva definovan jako uzivani jazyka, event. dalSich znakovych systému —
¢leny dané spole€nosti, resp. jejich jistou skupinou (teoreticky i jednotlivcem) a/nebo v urcité
oblasti spolecenského Zivota a/nebo v komunikaci o urcitém tématu. Obvykly zpiisob popisu
n¢jakého diskurzu, tj. vycet charakteristickych prostredkd, je prakticky a postihuje to, Ze diky
znalosti téchto prosttedki clenové jisté spolecnosti texty daného diskurzu produkuji a/nebo je

jako takové rozpoznavaji a interpretuji.* (Homola¢, 2006: 329)
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Audiovizualni forma

Dalsi metoda vyzkumu byla provadéna formou dokumentarniho filmu, ve kterém jsem
zachycovala rozhovory s mymi informanty. Dokument se sklada z vypovédi mych
informantu, jejich rodinnych ptislusnikd, rozhovoru s onkologem a vlastni sebereflexi. Film je
zalozen na bezprostfednim zachyceni emoci a prozitku lidi, kteti onemocnéli rakovinou. Jeho
cilem je obeznémit divaka s zivoty onkologicky nemocnych a jejich pocitt, které je
doprovazely a stale doprovazeji kvuli jejich onemocnéni. Dokument byl natacen od roku 2017
do roku 2018, konkrétné okolo jednoho roku. Na za¢atku nataceni se mi celkem obstojné
podarilo sehnat informanty, kteti byli ochotni mi poskytnout rozhovory, ov§em co se tykalo
dal$ich schtizek ¢i zadani o fotografie, u n€kterych jsem se citila provinile, ze jim jejich
nemoc opét pripomindm. Nechtéla jsem v zadném ptipad€ na nékoho tlacit do pokrac¢ovani,
tim padem jsem hledala spiSe jiné dtivody, pro¢ se s informanty sejit. Co se tyka stiihu filmu,
tak jsem méla problém ve filtrovani informaci, které¢ zasadit do dokumentu, jelikoz mné
osobn¢ vSechna sdé€leni ptisla zajimava. Ve filmu jsem dala prostor jednoduchosti ve
zpracovani, aby vysla napovrch samotna autenticita zkusenosti a ptibéhu aktéru, véetné toho

mého.
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Predstaveni informantu

Béhem svého vyzkumu jsem se aktivné schazela se ¢tyfmi lidmi a rozhovory s nimi se

objevuji v celé mé praci. Proto bych je chtéla alespon kratce predstavit a nastinit jejich Zivot.

LADISLAV: Muj otec, kterému je 47 let a onemocnél roku 2011 rakovinou kiize
(melanom). Byl spolumajitelem kozeluzské firmy a cely zivot tézce pracoval. Po n¢kolika
operacich, biologické 1é¢bé jezdi na pravidelné kontroly a do toho vyuziva alternativni
medicinu, se kterou pomaha i ostatnim, ktefi onemocnéli rakovinou. Zvolnil své tempo a dnes
si mnohem vice uziva rodiny, pratel a véci, které mu délaji radost. Rad posiluje, hraje Sipky,

griluje a potfada party se svymi prateli.

RADKA: Radce je 46 let a onemocnéla Hodgkinovym lymfomem. Po naroéném boji
si diky chemoterapiim odnesla vedlejsi nasledky ve formé& téZké neuropatie. Diky neuropatii
se nemiiZze vratit do prace a vénovat se naplno svym zalibam. VétSinu svého Casu travi se

svymi ko¢kami, na zahradce a svym vnukem.

MARTIN: Martin je mtj byvaly pfitel, ktery sviij desetimési¢ni boj s rakovinou
bohuzel prohral a zemfel ve svych pétatiiceti letech. M¢l germinalni tumor, operaci a
chemoterapie, které mu na nador nezabraly. Mé&l velmi rad sportovni aktivity, predev§im jizdu
na kole. Miloval muziku a hral na baskytaru. Byl to optimista, ktery bral v§echno v pohod¢ a

se svoji nemoci bojoval s nadéji az do konce.

RENATA: Renatce je 46 let a bojovala s rakovinou prsu. Pochazi ze Slovenska, je
véfici a je jednim z nejoptimistictéjsich lidi, jaké jsem potkala. Svou nemoc piijala s tim, ze se

vyléci a zila s ni v souladu. Neprestala se vénovat vécem, které ji napliuji, mezi které patii i
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jeji prace. Ma salon, kde déla manikuaru a svij ¢as nejrad&ji travi pravé v ném, nebo se svymi

prateli a Sampanskym.

JIRI GRIM: MUDr. Grim je 1ékaf, ktery pracuje v Hradci Kralové na oddéleni
onkologie. Je otevieny alternativnim cestam, které mohou podplirnym zptisobem pozitivné
ovlivnit zivot pacienta béhem jeho boje s rakovinou. Diive pracoval na intern€, kde ho jeho

nevelké zkusenosti s onkologii pfivedly pravé na toto oddéleni. Rad jezdi na motorce.
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2 RAKOVINA A ZPUSOBY JEJI LECBY

Rakovina se na svété objevuje uz od davnych dob. Zminoval ji uz Hippokrates. Nazev dostala
podle latinského tumere — bobtnajici. MuZeme se s ni setkat nejen u ¢lovéka, zvitat a rostlin,
ale jsme schopni rakovinové buiiky péstovat i v laboratofi, kde se také mnozi spontanné.

V téle Cloveka tvori tzv. neoplastické tkan€, které berou od hostitele pfilis velké mnozstvi
zivin. RozliSujeme nadory maligni a benigni. Benigni nadory jsou lokalni a zstavaji na miste,
bez metastaz. Maligni nador je metastazujici, tedy rozsévajici se do okolnich tkani. Rakovina
byva druhou nejcastéjsi pii¢inou tmrti na svété a byva spojovana s dlouhym procesem
umirani, bolestmi a utrpenim nemocnych i jejich rodiny (Vokurka, Hugo a kol., 2015: 202).
Existuje mnoho druhil rakoviny a stale pfibyvaji nové. Ve svém vyzkumu jsem se setkala

s informanty, ktefi méli rakovinu ktize (melanom), prsu, Hodgkintiv lymfom (nadorové
onemocnéni lymfatické tkan¢), germinalni tumor (nador v mezihrudi). Co ale pro samotného

¢lovéka, ktery ma rakovinu tento pojem znamena?

JA: ,, Co pro vas vitbec znamena rakovina? Jaké je vase pojeti rakoviny? “

RADKA: ,, Slovo rakovina snad nechce slysSet nikdo, protoze si pod tim predstavujete bolesti,

starosti a strach. “
RENATA: ,, V tyhle dobe? Jako chripka, prijde a odejde.

LADISLAV: ,, Zlo. *
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https://www.wikiskripta.eu/w/Hodgkin%C5%AFv_lymfom

V této kapitole jsem se také zaméiila na popis druhii 1é¢eb, které byly poskytnuty
mym informantim v dob¢, kdy byli nemocni. Chté¢la jsem zde poukazat na to, jak pacienti
nahliZeji na 1écbu, protoze kazdy typ se 1isi v zavislosti na jeji zatézi. Naptiklad chemoterapie
je obecné povazovana za nejnarocnéjsi 1éCbu, s ¢imz souhlasim, jelikoz pfi jejim podavani
hrozi pacientovi nejvice vedlejSich piiznaki, jako je vypadavani vlast, nevolnosti, neuropatie
a mnoho dalSich. Konkrétn¢ vypadavani vlasit mize zptisobovat psychické problémy

pievazné u zen, které tento problém fesi Casto parukami ¢i Satky.

2.1 Druhy onkologické 1é¢by

Chirurgicka 1é¢ba (operacni) - u vétSiny nadort predstavuje zékladni 1écebny
pristup, Gplné odstranéni nadoru pak zpravidla byva predpokladem vyléceni nadorového
onemocnéni. Jsou ovSem i nadory, u kterych se chirurgicka 1é¢ba primarné nepouziva. Jde
predevs§im o hematologické nadory a nadory, které je mozno 1é¢it jinym zptsobem (po
chirurgické 1é¢bé byva nasazena napt. 1é¢ba chemoterapiemi, radioterapiemi, bioterapiemi

atd.)

radikalni operace: Uplné odstranéni nadoru a dostateéné mnozstvi okolni tkang, kam
mohou zasahovat mikroskopické vybeézky nadoru. Dle typu nadoru se, poptipadé provadi i

odstranéni regionélnich lymfatickych uzlin.

debulking: V néekterych piipadech je i pfi nemoznosti uplného odstranéni nadoru (a
jeho metastdz) vhodné odstranéni co nejvétsi ¢asti nadoru. Pokud v téle zbude jen minimalni
mnozstvi nadoru, je Sance na jeho vyléceni jinymi zplsoby. Jako debulking se nékdy oznacuje
téZ zmenseni nadoru jinou metodou (chemoterapii, radioterapii). Pojem debulking vychazi z

anglického bulky = objemny.
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paliativni operace: Cilem je odstranéni (prevence) vyznamnych komplikaci, napf.

krvéaceni, uzavér stieva, tlak nadoru na diilezité organy (mozek, micha), atd. (Vokurka, Hugo

a kol., 2015: 52-214).

Chirurgické odstranéni nadoru je spojovano se stresem okolo narkozy a
predoperacnich pfiprav, které se nekonaji pouze na operacnim sale, ale i n€kolik dni pted

operaci (dieta, obezndmeni s pribéhem operace a narkozy atd.).

Chemoterapie — existuje mnoho druhti chemoterapii, které se pacientovi sestavuji dle
konkrétniho typu onemocnéni, 1é¢ba probiha pomoci chemickych latek — cyklostatik, které
tlumi buné¢ny riist a ni¢i nadorové buiiky. Je pouzivana k likvidaci bung¢k, které nelze

chirurgicky odstranit. Casto je vyuzivana ve spojeni s chirurgickou l1é¢bou a radioterapii.

Radioterapie — neboli 1é¢ba ozafovanim, kdy zafeni o vysoké energii slouzi k niceni

rakovinovych bunék. Také se vyuziva ve spolupraci s chemoterapii a chirurgickou 1é€bou.

Biologicka 1é¢ba — neboli imunoterapie funguje na zékladé podavani latek, které télo
samo vyrabi €ili je samo schopno se branit proti rakovinovym bunkam tak, Ze posiluji imunitu

organismu.
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JA: |, Jak jsi reagovala na to, kdyz ti pridélili 16¢bu, prece jenom na chemoterapii se lidi

3

divaji jako na radikalnéjsi lécbu se spoustou vedlejsich ucinki.
RENATA: ,, Kdyz mi potvrdili agresivni zhoubny nador, tak jsem predpokladala, Ze budou
chemosky. Psychicky jsem byla pripravena. Videéla jsem ségru a mamku bez viasu. Sndsela
Jjsem to dobre, protoze na to byl mozek pripraveny. A kdyz jsem jedno rano méla plny polstar

“

viasu, tak jsem se hned ten den dala oholit u nas v kadernictvi.

JA: 4 mds po chemoterapii néjaké trvalé ndsledky?

‘

RENATA: ,, Akordat mam problémy s kloubama, hlavné ruce, jinak nic.*

Vedle chemoterapie se stavi druhd 1é¢ba, kterd se mize vyuzit ve chvili, kdyby tato

nebyla dostatecné€ uspésna, a to radioterapie neboli ozafovani.
JA: , Jak jste reagovala na to, kdyz vam sdélili tento typ 1écby? Zrovna chemoterapie.

RADKA: ,, No, nez clovéku dojde, co doktori rekli, tak se vam honi hlavou, proc zrovna ja a

pak jenom Cekate na vysledky, jakou chemoterapii nasadi a jak to budu sndset.
JA: |, Ceho jste se na chemoterapii nejvice obavala? “

RADKA: ,, Aby to zabralo a nemusela jsem na ozarovani. Ono to ozarovani neni tak
bezpecné, co jsem slySela, miize se spalit nejen zasahované misto. Vim to podle otce, kde to
tak bylo. Proto jsem pri chemoterapii shanéla informace o protonové lécbe, kterd je lepsi. Na
zacatku a na konci jsem meéla biologickou lécbu a ptala jsem se, proc ji nemiizu mit po celou
dobu. Rekli mi, Ze to nejde. Tak jsem se po tom pidila na socidlnich sitich, a nakonec mi bylo
Feceno, ze se tahle lécba dava do ctyriceti let. Mné bylo ctyricet dva. Ono to je tak, Ze doktori

dostanou urcitej pocet davek a rozhodnou, komu to daj. *
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Na piipadu Radky mtizeme vidét, jak zdravotnictvi, nemocnice jako instituce ovliviuji
nas zivot v takové mife, ze mnohokrat mize jit 1 o zivot. Biologickd, dnes revolu¢ni
protonova lécba jsou dvé moznosti, jak ¢lovéku nejen pomoci od spousty vedlejSich ptiznaka
a nasledkd, ale také k vétsi pravdépodobnosti, ze 1é¢ba zabere. Kdo méa v tomto ptipadé moc?
Foucault poklada otazku: ,,co je to moc?* Moc je pouhé jméno pro komplexni praktiky a
relevantni otazkou je, jak se moc vykonava. ,,Moc je ticba zkoumat jako néco, co neustale
koluje, (...) co nikdy neni lokalizovano tady nebo tam, co nikdy neni v nicich rukou,
vlastnéno jako zbozi ¢i kus majetku [Foucault 1980: 98]. Sam odmita takoveé pojeti, které

nékterym moc pfisuzuje a jinym zase odepird a je v celé spolecnosti.

Foucault ale také mluvi o biomoci, kter se stala jakousi moderni formou moci jde v ni
o zdravi populace. ,,Biopolitika vytvari populaci jako predmét kontroly, regulace, analyzy,
intervence a modifikace.” [Foucault 1980: 171] Biopolitika také tvrdi, ze zdravi je v dnesni
dob¢ spojovano s politikou a je stavéno jako priorita programu vlady. Z vypovédi pani Radky
muZeme zachytit zmifiovanou moc, ktera je v tomto ptipadé spise v rukou farmaceutickych
spolecnosti, které nabizeji lepsi druhy 1€¢by za vysokou cenu. U takovych to instituci to vSe
zacina, bohuzel jsou v mnoha ptipadech osocovani 1ékafi za to, Ze nechtéji tuto 1écbu
pacientovi poskytnout. Lékati jsou ale v tomto piipad¢ loutky farmaceutického prumyslu a
museji najit tzv. zlatou stfedni cestu a je pochopitelné, ze v poskytovani Setrnéjsi 1é¢by davaji
piednost détem a mlad$im lidem. Na druhou stranu pani Radka argumentovala tim, ze cely
zivot pracovala, platila si nemocenské pojisténi a ve chvili, kdy chtéla biologickou 1é¢bu, tak

Jji byla odeptena.
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V roce 2011 jsem poprve ziskala prvni zkuSenost s rakovinou, kdyZz mi mu;j otec
oznamil, ze ma melanom. Diagnoza byla takova, ze nador je zatim a ,,pouze* na jednom mist¢
bez metastazi, avsak s vysokym rizikem vyskytu i nékde jinde. Plan znél jasn¢ — operace, pfi
niz bude nador odstranén a poté nasledna 1écba. V tu dobu se zkousela vyuzivat biologicka
1é¢ba, kterou také muj otec dostal. Hlavni latkou byl interferon, ktery se na rozdil od
chemoterapie (ta piimo utoci na rakovinotvorné bunky a snazi se je znicit, zastavit ¢i zpomalit
jejich rust) funguje tak, Ze posiluje imunitni systém ¢lovéka natolik, Ze je schopen se sam
branit pravé proti rakovinotvornym bunikdm. Lécba trvala ptfes rok a béhem ni musel tatka
podstoupit dalsi tfi operace (tim padem dohromady ¢tyti) z diivodu recidivy onemocnéni na
riznych mistech téla. Jaky je to pocit, kdyZ pacient podstupuje 1é€bu, béhem niZ neni schopen

délat véci jako diive a 1ékafi mu oznami, ze bude muset opét ,,pod skalpel“?

LADISLAV: ,,Je to frustrujici, v podstaté se clovek chvilkama citi beznadéjné, ale musis jit,
protoze vis, Ze kdybys nesel, je to konec. Neni jind moznost, musis doufat, ze skalpel a lécha
zabere. Neni to ale hezka predstava, kdyz té ceka dalsi bolest, rehabilitace a potom jesté

dlouha lécba, hlavné to neni tak, jako kdyz jdes se slepakem, toho ti vyndaj, ale rakovina se

miize znova objevit.

Co se tyce biologické 1écby, je povaZzovana za jednu z nejSetrnéjsi 16€by, u které je

nejnizsi riziko vedlejSich €inkda.
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JA: |, Co sis myslel ve chvili, kdyz ti 7ekli, Ze dostanes biologickou 16¢bu? **
LADISLAV: ,, Bdl jsem se neznamého a zZe mé to poskodi. *

JA: Takze ses nejvice bdl vedlejsich vicinkii?

LADISLAV: ,, Taky. A Ze mé bude zle. *

JA: ,, Ale zrovna biologicka lé¢ba byla povazovina za Setrnou na rozdil od chemoterapie,

ze?

LADISLAV: ,, To mé Fikali, ale pak jsem se docCetl, Ze je toxickd. Vyhoda byla, ze mé neslezly

vilasy, nekomu mohly.
JA: , Takze myslis, ze je biologickd lécha na srovnatelné tirovni jako chemoterapie?

LADISLAV: ,, Nemél jsem jinou moznost, na melanom chemoterapie skoro nebyla, ale zadné

«

nasledky z lécby nemam. *
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3 TEORETICKA CAST

3.1 Goffman a stigma

Teorii stigmatizace jsem se rozhodla do prace zahrnout kviili postoji spole¢nosti viuci
onkologickym pacientim. Kdyz ¢lovék onemocni, je automaticky stigmatizovan jako
nemocny ¢lovék a mize narazit na rizné prekazky. Piekazkami myslim pfedevsim ty socialni,
kdy se okoli vyhyba nemocnému jedinci, nechce s nim mluvit nebo jinak pfijit do styku, a tim
ho vylucuje. Tento piistup je netyka pouze okoli, ale nékdy i rodinnych ptislusnika, ktefi

celou situaci sami nezvladnou, a tak nemocného radéji opusti.

,»lermin stigma a jeho synonyma skryvaji dvoji hledisko: Pfedpoklada
stigmatizovany, Ze jeho jinakost je jiZ zndma nebo Ze je jasna na prvni pohled, anebo
predpoklada, Ze pfitomnym ani neni zndma, ani ji nemohou okamzité zaregistrovat?*
(Goffman, 2003, str. 12) Goffman popisuje stigma jako spole¢enskou odlisnost, ktera jedince
stavi do pozice, Ze je jiny, a to vétSinou v negativnim smyslu. Stigmatizovany ¢lovék miize
byt clovek s fyzickymi odliSnostmi, které jsou viditelné na prvni pohled — onkologicti pacienti
byvaji stigmatizovani na zaklad¢é vypadanych vlasti nasledkem 1écby. Na druhou stranu
stigma viditelné byt nemusi, jedna se i o jedince, ktefi jsou spole¢nosti stigmatizovani v rdmci
svych ¢inll — zlo€inci. Stigma je povaZovano spiSe za hanebné oznaceni, avSak v ptipadé lidi
s rakovinou se také objevuje a clovek se v tomto piipade€ nema za co stydét. OvSem dnesni
spolecnost se na nemocné lidi diva jako na umirajici, vyhybaji se jim, necht&ji s nimi

komunikovat, a tim padem ho také odstrkuji jako stigmatizovaného.
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RENATA: ,, Nevim, pro¢ si lidi myslej, ze kdyz ma clovek rakovinu, je po chemoterapiich,
nezije. Bojej se zavolat, napsat, jak se mam, a kdyz mé potkaj, tak koukaj, prece nebudu
chodit kandlama nebo se schovavat, pro¢? Clovek jede dal prece, tak bych to Fekla. Ziju
normdalnim Zivotem, jako predtim, samoziejmé omezenym néejakymi vecmi a spis Ziju jinak.

UzZivam si ten Zivot, prizpusobuju si cely okoli podle mé, ne podle nich a je mné fajn.

»Spolecnost ustavuje prostiedky kategorizace osob a jejich komplementarni atributy,
jez jsou v souvislosti s ptislusniky téchto kategorii vnimany jako bézné a piirozené. Socialni
prostfedi ustavuji rtizné kategorie osob, s nimiz se v nich lze pravdépodobné setkat. Rutina ve
spolecenském styku v zavedenych prosttedich ndm umoziiuje styk s predvidanymi druhymi
osobami, aniZ tomu musime vénovat zvlastni pozornost ¢i tvahu. Kdyz se pfed ndmi objevi
cizi osoba, prvni dojem z ni nam velmi pravdépodobné postaci k tomu, abychom ptedvidali

jeji kategorii a atributy, jeji ,,socialni identitu* ". (Goffman, 2003, str. 9-10)

JA: |, Jak na vas reagovalo okoli, kdyz jste byla nemocnd?

RADKA: ,, No, ja nenosila paruku, nosila jsem Satky a chvili to trvalo, nez mi prestalo vadit,

I3

Ze na mé lidi koukaji.

JA: |, Jak na tebe reagovalo okoli? Cejtil jsi, Ze té néjakym zpiisobem oznacili?

LADISLAV: ,,Jo, cejtil jsem se divné. Nemocnej. *
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3.2 Teorie stresu podle H. Selyeho

V dnesni dob¢ jsme vystavovani mnoha prosttedkim, které zvysuji rizika onemocnéni
a jsou ¢im dal castéji zahrnovany do naseho zivotniho stylu. Onemocnéni mohou byt jak
fyzického razu, tak psychického, oviem v obou piipadech se dopliiuji. Clovék s nemoci, ktera
ovliviiuje jeho fyzi¢no, plisobi soumérné i na jeho psychickou stranku, jelikoz ho nemoc trépi,
boji se, je nervozni, provadi ho pocity beznadéje. Takeé ale pozitivni mysleni zpisobuje
¢loveéku spoustu prace, jelikoz se stavi do pozice bojovnika, ktery si neustale musi opakovat,
Ze svou nemoc prekona, a bude tak pokracovat ve svém dosavadnim Zivoté. Kdyz je clovék
nemocen psychicky, tak jeho télo neni dostate¢né silné a ma tendenci ho poskozovat, at’
gelnymi zpiisoby, tak zptisoby, které nedokaze on sam ovlivnit. Cim dal ¢ast&ji se mizeme

setkat s terminem psychosomatické onemocnéni.

Psychosomatickd medicina je zaloZena na neoddélovani téla (soma) a duSe (psyché),
nybrz tyto dvé ¢asti chape jako celek. Odbornici tvrdi, Ze az za 70 % télesnych problémi u
¢loveéka muze psychika, kdy se pravé psychické potize za€inaji odraZet na fyzickém stavu.
Ditsledkem je pfilisné zatéZovani nasi duse (pracovni zaleZitosti, rodinné a vztahové
problémy, nedostatek spanku, relaxace a spoustu dalsich), ktera nas na pietizeni upozoriuje
tzv. somatizaci, tedy pfiznaky, které jsou viditelné na nasi t€lesné schrance. V tuto chvili nam
dava najevo, Ze bychom se méli vice Setfit, ¢i zmenit nd§ dosavadni styl Zivota. V soucasnosti
onemocnéni psychosomatického razu jsou typické pro nasi spolecnost, kterd ma pocit, ze
nema narok zvolnit, je neustale pod tlakem, ktery vede ke stresu a nésledné i k chorobam,
které se mohou stavat chronickymi. Mezi psychosomatické onemocnéni patii bolesti hlavy,
bticha, poruchy traviciho systému, pohybového ustroji, alergie, dychaci potize a mnoho
dalsich, ndm pomérné znamych potizi, které ovSem v dlouhodob¢j$im trvani mohou zptsobit

rakovinova onemocnéni (Ktivohlavy, 2001: 163).
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Na psychosomatickd onemocnéni ma vliv pfedevsim stres, ktery ma nebezpecny
dopad na nas organismus. Stres se obecné oznacuje jako negativni zazitek, ktery byva
doprovazen fyziologickymi, kognitivnimi, biochemickymi a behavioradlnimi zménami, které
se zamétuji na zménu situace. Stres je soubor stresord a celkove stresova situace nastava ve
chvili, kdy je mira intenzity stresogenni situace vyssi, nezli je ¢lov€k schopen sam zvladnout.
Tento stav miizeme popsat jako nadlimitni zat€z, kterd vede k vnitfnimu napé€ti a narusenti
rovnovahy organismu. Nadlimitni zatézi mizeme oznacit napiiklad imrti manzela, kdy se na

této zatézi podili hned n€kolik stresort (socialni, ekonomické, intimni). Stres mizeme rozdélit

do tii fazi. (Kfivohlavy, 2009: 170-171).

Alarmujici faze — Stres zpocatku vyvola alarmujici reakcei, ktera zahrnuje fazi Soku,
kterd vykazuje autonomni rozruSenost diky pfivalu adrenalinu, a zaroven v téle nastavaji

obranné procesy vuci stresu.

Féaze rezistence — Pokud stres nadale pokracuje, organismus piechazi k rezistenci,

Vv tuto chvili je pfizplisoben stresu a mizi ptiznaky poplasné reakce.

Faze vyCerpani — V této fazi je jiz organismus vyCerpany a nedokaze se branit stresu,
faze rezistence jiZ neni mozna a muZe dojit k umirani organismu, tedy fyzickym potizim

zpusobenym stresem.

Podle Selyeho definice z roku 1971 je stres ,,nespecifickou reakci organismu na
jakykoli poZzadavek prostiedi, napt. na jeho zménu. Je to stereotypni fylogeneticky stara
adaptacni reakce, piivodné pfipravujici organismus na fyzickou aktivitu, napt. na boj nebo

unik® (in Bastecka, Goldmann, 2001: 241).
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4 PRIJETI DIAGNOZY A ZVLADANI NEMOCI

4.1 Kognitivni pojeti onemocnéni, boje a vyuziti alternativni mediciny

,Podle predstavitelii kognitivni antropologie dava znalost kognitivniho systému,
zejména pojmu, jejichz prostiednictvim ¢lenové dané spolecnosti vnimaji a interpretuji
realitu, a normativnich principt, které jim umoziuji adekvatné jednat ve standartnich
situacich, moznost pochopit a popsat zkoumanou spole¢nost i predikovat chovani jednotlivce
v ramci daného sociokulturniho systému. Pojem kultury je tedy ziZen na systém sdilenych
znalosti, které ¢lenové urcité spolecnosti pouzivaji k interpretaci zkusenosti a vytvareni

socialniho chovani.* (in Soukup, Spradley and McCurdy 1975: 6)

Kognitivni antropologie neboli nova etnografie ptispéla predevsim jednotkou
antropologického vyzkumu ,,otazka-odpoveéd™, kterd se zamétuje nejen na odpovedi
zkoumané spolec¢nosti, ale také na otazky antropologa, ktery je poklada. Je zde zduraziovana
dilezitost otazek, jakym zpisobem je vyzkumnik poklada. Pred zac¢atkem mého vyzkumu
jsem se dlouze zamyslela nad tim, jaké otazky mym informantim pokladat, aby pro n¢ a pro
¢tenaie (divaky filmu) byly co nejvice srozumitelné. Zaroven jsem povazovala za dilezité to,
aby otazky byly sméfovany na informace, které jsem se chtéla dozvédét. Osobné si myslim,
Ze to, proc€ jsou otazky dulezité je schopnost vytvofit stru¢nou, konkrétni a srozumitelnou

otazku, na kterou informant odpovi tak, jak sam vyzkumnik chce.

Predstavitelé nové etnografie predpokladaji, Ze struktura jazyka piimo odrazi lidské

mysleni a vyzkumy, které byly na tomto principu provadény, prispély ke vzniku etnovédy,
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kdy si ¢lenové urcité spolecnosti interpretuji svét, ktery je okolo nich. Téma mé prace spada

pravé do etnomedicinské sféry.*

Kognitivni? pojeti nemoci je pacientem subjektivné chapany zdravotni stav a jeho
zmény, tedy nejprve co pacient citi, kdyz prochazi nemoci, kdyz se jeho stav zlepsuje, nebo
zhorSuje natolik, zZe se pripravuje pfijmout sviij odchod. To, jak ¢lovék vnima sviij stav,
ovliviiuji véci jako ptiznaky nemoci (Kfivohlavy, 2002: 33). Tento piistup jsem do své prace
zahrnula pfedevsim proto, zZe jsem zkoumala pravé subjektivni pocity, dojmy a zkuSenosti
Cloveka, které ma se svou nemoci. Druhym rozdilem, ktery mé zaujal, byl ptistup
k onemocnéni z pohledu 1ékaie, ktery o ném vi téméf vSe, co pro ¢lovéka mize znamenat, jak
dlouho se piiblizné bude 1é¢it, jak mlze 1é€ba dopadnout atd. Zde se dostavaji do stfetu dvé
strany, kdy jedna vi v§e a druha tém¢f nic. Pohled pacienta, ktery onemocni, je asi takovy: vi,
7e ma rakovinu a nejspiSe ho ¢eka néjaka 1écba, asi chemoterapie. To jsou dvé prvni zdkladni
véci, které si uvédomi, pozdé&ji za¢ne premyslet nad zkusenostmi znamych s rakovinou,

délkou 1€écby, jeji ticinnosti, jaké ma nadéje do budoucna atd.

Zde mluvime o tzv. kognitivnim prototypu, ktery si vytvaiime od rané¢ho mladi a
znamena pro ¢loveéka urcité schéma o néem (v tomto ptipade je to rakovina), co je ve
spole¢nosti znamé a dostalo se jim o dané véci néjakych informaci. Tyto prototypy se ale u
pacienta méni béhem jeho nemoci na zakladé lepsi informovanosti a si Elovek vytvaii

detailnéjsi schéma o jeho nemoci. Kognitivni prototypy jsou u pacienta a lékate odlisné, tak

1 Vice v: Models of Ethnomedicinal Healing od Krippner S,
Understanding and Applying Medical Anthropology od Brown, P.,
Exploring medical anthropology od Joralemon, D.

2 The development of cognitive anthropology od D'Andrade, R.,
Discourse and Inference in Cognitive Anthropology: An Approach to Psychic Unity and Enculturation od Loflin,
M., Silverberg, J.
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jako u pacienta, ktery rakovinu ma, a u nékoho, kdo s ni nikdy nepftisel do styku (Kiivohlavy,

2002: 34).

Kognitivni reprezentace neboli pfedstava u nemocného ¢lovéka je zamétena na to, co
pro néj nemoc znamena a co s ni on sdm muze udélat. Co se ty¢e emociondlni reprezentace, ta
emocionalné odpovida na onemocnéni — strach, uzkost, beznadéj apod. (Gurkova, 2012: 103).
Sklada se z predstav, které si jedinec vytvari o své nemoci bud’ ze zkusenosti lidi, se kterymi
se v minulosti setkal, a z obecnych tvrzeni o dané nemoci, od subjektivnich autorit, kterym
clovek priklada divéru, tim jsou napf. 1ékati. Nakonec je to sam jedinec, ktery sbird postupné
zkuSenosti spolené€ se svym onemocnénim, mezi tyto poznatky jsou zafazovany reakce na
symptomy, omezeni télesnych funkci diky nemoci, zkratka aktualni vjemy ¢loveka, ale i jeho
osobnost a kulturni prostiedi. Tyto piedstavy jsou pro ¢loveéka vyznamnymi predevSim
z davodu, Ze si vytvoii ptehled o své nemoci, jaké jsou moznosti 1é¢by s ni spojené, jeji
pfipadné dopady a tim 1épe pochopi pfizpiisobeni se aktualni zivotni situaci, ¢i narokiim

nemoci (Dienfenbach, Leventhal, 1996).

Kognitivni pojeti boje, ktery pacient svadi se svou nemoci, se zamétuje predev§im na
hledani réiznych moznosti, jak fesit dany problém — onemocnéni. Clovék se miize zajimat o
spoustu 1é¢ebnych praktik, které mu mohou pomoci v 1é¢b¢ jeho nemoci. Mij otec se po roce
1¢kaiské 1é¢by rozhodl vyhledat alternativni cestu v podobé vyluht z hub a riznych druht
bylinek. V medicing jsou dva nazory na alternativni 1écbu. Néktefi 1ékafi ji absolutné
neuznavaji a néktefi ji doporucuji v kombinaci s 1é¢bou 1ékatskou. Svétuje se ale pacient
svému lékafi s tim, Ze zaCal vyuZivat néjakou alternativu? Ve vétSin¢ piipadi tomu tak

nebyva, protoze se pacient boji, ze by dal najevo podcenovani piidélené 1écby.
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LADISLAV: ,, Kdyz mi nebyla nabidnuta zadna dalsi lécba, tak jsem se rozhodl, Ze se o to
budu starat sam, néjakou alternativni cestou. Potom jsem cirou nahodou slysel v radiu
rozhovor s panem Bayerem, to je nas vybornej mykolog. Mluvil o Reishi (chorosovita houba)
a pomahal mi néjakym zpiisobem tu houbu opatrit primo z Koreii, aby byla kvalitni. Jesté
Jjsem si zjistil postup na pripravu dvojité tinktury, kterou si od té doby pripravuji. Musim
zaklepat, zZe od té doby, co beru tyhle pripravky, se mi nemoc zatim nevratila. Kazdy ctvrt rok
si taky nechavam kapat Sest infuzi vitaminu C v tydennich intervalech. Potom mam jesté dalsi

dvé houbicky, outkovku pestrou a cagu sibirskou, ze kterych mam také vyluhy.
JA: ,, Rekl jsi nékdy svému lékari, Ze vyuzivds alternativu?

LADISLAV: ,, Nerekl.

JA: , Pro¢ ne? “

LADISLAV: ,, Myslej si, Ze jim nediiverujes, jsou jesitny a tak.

Lidé jsou Casto skepticti k vyzkouseni alternativnich ptipravku, které v mnoha
ptipadech mohou pomoci a jsou o dost Setrngjsi k organismu. V porovnani napiiklad
s chemoterapiemi, které jsou zaloZeny na sloZeni jedd, a ty ¢asto mohou zpusobit vedlejsi
nadory. Je jasné, Ze vétSina pacientl se pfiklani k 1ékafskym metodam, které jsou masove
doporucované, a¢ ne zarucen¢ spolehlivé. Prirodni medicina byla postupem ¢asu utlacovana
do pozadi a vzristala divéra v chemickou 1é¢bu — nejspise z divodu, Ze ji pacientim nabizel
prave lékat, ktery je ve vSeobecném podvédomi dnesni spolecnosti povaZovan za neomylného
a davéryhodného. ,,Nemoci a smrt poskytuji v nemocnicich dtlezité lekce. Je ndm to ku
prospéchu? PiSeme historii nemoci, jimiz je v nemocnicich postizeno tolik obéti? Vyucujeme

Vv nich uméni pozorovat a nakladat s nemocemi?* (in Foucault, Vicg-d'Azyr, 1805: 64)
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Staly se nemocnicni instituce a farmaceuticky primysl tak popularnim prave kvali
tomu, Ze jsem viechnu diivéru vlozily my samotni? Pro¢ to tak je? Cemu nebo komu vlastné
véfime? Opravdu davame viru v 1ékaie nebo v moderni technologie a jejich schopnost 1é¢it?
Jeden motiv biomoci, kterym se zabyva Foucault ve své knize Zrozeni kliniky, je soustiedény
na to, jak jsou lidé nevédome vclenovani do byrokratickych aparati. Se ¢leny spole¢nosti
biomoc manipuluje s pomoci riznych mechanizmii a biomoc tedy ,,vnesla Zivot a jeho
mechanismy do oblasti explicitnich kalkulaci a u¢inila védéni — moc silou transformace

lidského zivota.* (Foucault 1990: 143)

Existuji ale 1ékafi, ktefi se alternativnim zptsobiim nebrani. Jednim z nich je MuDr. Jiii Grim,
ktery pracuje na klinice onkologie. Tam sd¢€luje pacientim jejich diagnozu a hleda ty nejlepsi

moznosti 1éCby pro jednotlivé pacienty.

JA: |, Co si myslite o lékarském konopi? “

JIRI GRIM (ONKOLOG): ,, No, jd se divim, Ze se jesté nevyuzivd, protoze podpiirnych
prostredkii je potieba cela Fada. Ma vynikajici ucinky protizvracivé, vynikajici ucinky na
stimulaci chuti k jidlo, vynikajici ucinky protivzkostné atd. Jestli ma ucinky protinadorové, to
Jje sporné, ale uz kwiili tady tém ucinkiim doprovodnym bych ho do toho spektra onkologické

léchy zaradil.
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4.2 Faze vyrovnani se s onkologickou nemoci

Béhem svého vyzkumu jsem méla moznost setkat se s riznymi postoji, které zasadné
ovlivnily jedinctv styl zivota v obdobi, kdy bojoval se svou nemoci, a které¢ mély vliv i na
jejich zivot po dokonceni procest 1€cby. Dokazat pfijmout to, Ze ma ¢lovek smrtelnou nemoc,
u které nevite, co udela s vaSim dosavadnim zivotem, zivotem vasi rodiny, mize pouze on
sam. Dal§im krokem je pfipravit se na zapas s chemoterapiemi, operacemi, nevolnostmi,
opakujicimi se vySetfenimi, trpélivosti, Spatnymi zpravami a dal$imi nepiijemnymi

zalezitostmi, které jsou s procesem 1éCby spojené.

Psychicka reakce na nemoc je u kazdého ¢lovéka jina. DuleZitou roli v pohledu na své
onemocnéni hraje pozitivni mysleni, které pacientovi pomaha k lep§imu a rychlejsimu
uzdravovani. Naopak depresivni a pesimisticky pohled vede k pasivité a zduraziiovani

bezmocnosti (Prasko a kolektiv, 2010: 41).
,,Psychicka reakce ¢lovéka na nemoc muze byt rizna podle:

a) Subjektivniho utrpeni, které pfinaseji pfiznaky nemoci;

b) Subjektivniho pohledu na zavaznost, progndzu a dusledky nemoci;
c) Osobnosti pacienta a jeho schopnosti fesit problémy;

d) Miry podpory okoli;

e) Aktualni zivotni situace;

f) Zpisobu terapeutického vedenti;

g) Predchozi zkusenosti s nemocemi a 1é¢bou;

h) Pohledu okoli na nemoc;
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i) Mnozstvi stresovych Zivotnich udalosti v posledni dobé* (Prasko a kolektiv, 2010:

41).

Na zakladé mého vyzkumu témito body Prasko vystizné popsal moznosti psychické
reakce na onemocnéni, od samotné osobnosti a subjektivniho pohledu pacienta na svou
nemoc, po dilezitost podpory jeho rodiny a okoli, pfedchozimi zkuSenostmi s nemocemi a

1é¢bou az po aktudlni Zivotni situaci cloveéka.

Jak se moji informanti dostali do nekone¢ného kolob&hu spole¢né s rakovinou, jaké
ptiznaky k tomu vedly a jak se vyrovnali s prvotnim Sokem, Ze se z nich stali onkologiéti

pacienti?

RENATA: ,, Loni v unoru mé zacalo bolet prso, tak jsem $la ke svému gynekologovi, ten mé
urgentné poslal na mamograf. Za tyden mi doktorka udélala jenom ultrazvuk s tim, zZe tam nic
neni, ze je to v poradku. Gynekolog z toho byl nestastnej, protoze tu bulku nahmatal, primo
na misté, kde mé to prso bolelo. Tak jsem rekla, Ze se budu hlidat a pujdu na vysSetreni jako
samopldatce. Chvili jsem to nechala, ale pordd se to ozyvalo, bolelo to. Jak se rika, Ze rakovina
neboli, neni to pravda. Byly i chvile, kdy jsem se nemohla dotknout ani sama sebe. Tak jsem
se objednala na vysSetreni, kde mé vzali az po dovolenejch a po pétactyriceti minutach mi
doktorka rekla, Ze to je na devadesat procent rakovina, ale Ze to potvrdi biopsie. S tim jsem
pocitala, Ze to tak bude, protoze to mame v rodiné, mamka méla rakovinu délohy, sestra
rakovinu prsu. Ja se o nic nemusela starat, vsechno rozjeli, zacali mi shanéet onkologa, prisly
mi vysledky z biopsie. Kdyz mi potvrdili, Ze to je agresivni zhoubny karcinom, moje reakce byl
patnactivterinovy vybuch place, hysterie a ani nevim co, to se nedalo popsat. Zrovna jsem

byla v praci a méla jsem tam zdkaznici, ta brecela se mnou a rekla, Ze mam jit domi. Potom
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vwbuchu jsem se u umyvadla umyla a rekla, ze v zadnym pripade, co budu délat doma, mlatit

hlavou o zed’? Tak jsem pokracovala.

RADKA: Nejdriv se mi zacaly délat fleky na zadech, tak jsem sla na kozni, potom jsem zacala
marodit s okem, tam jsem méla zlatyho stafylokoka, pak mé zacaly bolet kosti v levy strané
téla, tak jsem chodila na rehabilitace, potom jsem dostala strasnej zanét mocovyho méchyre a
kdyz mi doktorka nasadila léky, tak jsem druhej den zacala kaslat a t7i mésice kaslala. Mezi
sebou si mé prehazoval plicni a obvod'ak, takhle porad dokola, az jsem si Fekla a konec, jdu
na vysetreni. Jenomze uz bylo pozdé (plac). Udélali mi CT a uz jsem byla na hematologii.

Potom mé udelali biopsii, nastesti zjistili, Ze to bylo nezhoubny (plac).

LADISLAV: ,, Tak nemoc mi zjistili v kvétnu 2011, kdy jsem si v dubnu v podpazi nahmatl
malou bulku, kterd mi vyrostla. Sel jsem k doktorovi s tim, Ze to urcité nic nebude,
nasledovalo histologicky vysetieni, ktery potvrdilo, Ze mam metastazujici maligni melanom.

Lécba byla prevazné v operacich s dopliujici biologickou lécbou pomoci interferonu.

JA: ., Pro mé to byla nocni miira, protoze jsme si jako rodina prosli rakovinou s babickou,
tatkou a nemohla jsem uvérit, zZe by mél mit jeste miij pritel rakovinu. V pétatriceti letech.
Pichalo ho néjakou dobu mezi zebrama, ale jelikoz sportoval, tak si myslel, ze ma skviplej
sval. Sel na rentgen a z prdace mi volal, Ze tam je néjakej ndlez. Zacala jsem brecet, ale iikali
Jjsme si, Ze to bude v pohode. Mél do toho horecky, takze jsme si mysleli, Ze to bude zapal plic
nebo zanet. Nalez mél v mezihrudi a CT vySetieni mel mit kdo vi kdy, tak jsme snimek poslali
znamému kardiochirurgovi, aby se na to podival. Ten nam psal, Ze to dobre nevypada, Ze to

bude nejspise Hodgkiniiv lymfom a sehnal nam kontakt na doktorku z hematologie. Ta nas
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poslala na CT, kde se potvrdilo, Ze se bude na devadesat pet procent jednat o rakovinu a musi
Martina ihned hospitalizovat kvuli biopsii. Ja jsem dostala hysterickej zachvat place, protoze

jsem méla hroznej strach. Behem deseti minut bylo vSechno jinak a ja stala sama na chodbé a
se slzama v ocich jsem koukala, jak Martina odvadeji na lizkové oddéleni. Provedli biopsii,

kde zjistili, Ze to neni lymfom, ale germinalni tumor o velikosti 16x20 cm a uz vrista do

osrdecniku. Lécba se nasadila, co nejrychleji to slo. “
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4.3 Modely procesu zvladani

Existuje mnoho ukdzek modelt fazi, kterymi si nemocny ¢lovék prochazi od té¢ doby,
kdy se dozvi svou diagnézu. Chtéla bych zde zminit fazi ptijeti nemoci podle Shontze a

Lazarustv model procesu zvladani zdravotniho problému.

Faze prijeti podle Shontze

1. Sok

Psychické ustrnuti na jedné strané€ a zdéSené chovéni na stran€ druhé. Z psychologického

hlediska jde o psychické odpoutani se od reality (duchaneptitomnost).

2. Usebrani

Névrat zpét do skutecnosti, nicméné nejde o zcela normalni psychicky stav. Casto
neuspotfadané mysleni, objevuji se vyrazné negativni emoce (strach, smutek, zlost,

bezmoc). Celkové je pacient mimotadné vzruSeny.

3. StaZeni ze hry

Védomy tnik do psychického osaméni a popieni vSeho, co souvisi s onemocnénim, z toho
plyne docasna tileva od dusevni tihy. Pacient se postupné snazi o nahled a orientaci v dané

situaci a pokousi si vypracovat program zvladani.

4. Tvorba programu k ieSeni krize

Pacient fesi problémy v oblasti biologické (napi. zvladani bolesti, unavy, vypadavani
vlast), psychické (napft. udrzeni si vyrovnaného citového stavu a diistojného obrazu vlastni
osobnosti) a socidlni (napf. udrzeni si opory nejblizsich lidi, zvladani pracovnich kol pti

soucasném léCeni, ptiprava feseni problému, které pravdépodobné budou pied pacientem

stat v dal§im prtbéhu 1éceni, popft. 1 po odchodu).
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Tab. 1. Faze prozivani vazného zdravotniho problému podle F. C. Shontze (1975).

Zminénymi fazemi pfijeti si v podstaté prosli v§ichni mi informanti. Kazdy z nich
popisoval, ze mezi jeho prvotni pocity patfil Sok ¢i hysterie, piestoze ocekaval Spatné zpravy.
Druhou reakci bylo uvédomeéni si reality, tedy toho, co mu bylo pravée sdéleno, a pocit'oval
emoce jako strach, smutek, bezmoc. Po negativnich myslenkach a pocitech pfichdzi na fadu
jakysi nadhled nad situact, kdy se ¢lov€k snazi myslet pozitivné, hleda si informace o jeho
onemocnéni, moznosti 1é€by a ziskava uréitou nadé&ji, ze boj s rakovinou zvladne. Z mé
vlastni zkuSenosti jsou tyto pocity bézné i u rodinnych ptislusniki nemocného, avsak se
dostavaji do Castych vykyvil. Jeden den je ¢lovek v psychické pohod¢, véri, ale druhy den je
plny pochybnosti a méa strach. V této fazi je nejdulezitéjsi komunikace s 1ékafem, ktery mu
objasni okolnosti ohledné jeho nemoci, a rodinou, kterd mu dodé pozitivni energii. Kdyz
pacient za¢ne s 1écbou, nastavaji krize jak psychické (Zabira 1écba? Co kdyz nezabere?
Nechci, aby mé takhle vidéla rodina), biologické (vypadavani vlast, nevolnost, vedlejsi
ucinky 1écby), tak socialni (podpora rodiny a pfatel, snaha o to neptisobit na okoli jako

nemocny ¢lovek).

Lazarusiiv model procesu zvladani

Primarni hodnoceni (primary appraisal) je v podstaté zhodnocenim vSech negativnich
jevl v dané situaci, tj. toho, co nas ohrozuje, co nas boli, ¢eho se bojime, co ndm nahéni

strach, z ¢eho mame obavy, co negativniho si pfedstavujeme atp.
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Sekundarni hodnoceni (secondary appraisal) je naopak zhodnocenim vSech
pozitivnich faktord v dané situaci — napiiklad toho, Ze existuje pro nas dostupna zdravotni
péce, Ze proti dané nemoci existuji ucinné léky, efektivni 1ékaiské vykony a postupy,

moznosti zastaveni béhu patologického procesu atp.

Piehodnoceni situace (reappraisal) je tou fazi procesu zvladani, ktera nastava poté,
kdyz se podafilo urcitym souborem opatieni v ramci sekundarniho hodnoceni ,,zabojovat*
proti ohrozeni (priméarni hodnoceni). V podstaté jde o zjisténi efektivity pouzitych postupii
v boji s nemoci a utrpenim. Je-li vysledkem tohoto piehodnoceni situace zjisténi, ze vse je
v potradku, vraci se v§e do bézného stavu. Zjisti-li se, Ze se nepodatilo zlikvidovat beze zbytku
negativni faktory, dochazi k dalsimu kolu boje (R. S. Lazarus 1966 in Jaro K¥ivohlavy 2002:

97).
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4.4 Psychologicka pomoc onkologickému pacientovi a jeho rodiné

Béhem vyzkumu jsem si vSimla jedné, pomérné dualezité véci, a tou je urcita
psychologicka terapie, kterd by méla byt nabidnuta jak pacientovi, tak jeho rodin€. Na
odd¢leni onkologie jsem si mnohokrat v§imla, Ze je na nasténce vyvésen listek s nabidkou
terapii. Podle mého ndzoru by se na terapeutickou pomoc mél brat mnohem vétsi ohled a vice
ji zatfazovat do zivota pacienta a jeho rodiny, jelikoz samotna 1éCba je pro ob¢ strany
psychicky narocna, ale i b€hem ni se mize situace zménit a dojit k ptipraveé na timrti cloveka,

se kterym se kazdy vyrovnava jinak, ale tézce.

JA: ,, Byla vam tieba nabidnuta psychologicka pomoc? Nebo vasi rodiné? Kolikrat by to

¢

clovéku ulehcilo nést to bremeno. *

RADKA: ,, Me¢ byla nabidnuta, ale v okamzZiku mi probéhlo hlavou, Ze nejsem blazen, a zZe
staci, aby vas nekdo podporoval. To jsem méla pouze od svych deti, kterym moc dékuji, ale u

pritele, tam to nebyla podpora, spise ublizeni a on pomoc nechtel.

LADISLAV: ,,Jo, nekdo mi rikal, Ze muzu jit ke cvokari. Byl jsem z toho vseho rozhozenej.
Stejné se s tim musis srovnat sam. Ja si porad vikal, i doktorum, Ze se z toho chci uplné dostat
a zit poradnej zivot. “

RENATA: ,, Myslim, zZe kdyby mé doktor videl v nepohode, tak by to tFeba nabidl. Ja jsem na
kazdou chemo jezdila vyfiknuta, usmévava a dobre naladeéna. Zalezi i na rodiné, kdyby vidéla,
Ze to clovek nezvlada, je treba pomoct. U nas to bylo opacné. Jiri (pritel) to nezvladal, ale

«

vitbec. Ja drzela jeho, ne on mé.
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JA: ,, Mé ani Martinovi nebyla nabidnuta Zddna psychologickd pomoc, ac vsichni doktori
museli védet, ze se blizi konec. To mée pozdéji trochu prekvapilo, kdyz ve triadvaceti letech
clovék prijde o blizkou osobu, se kterou deset mésicii beha po chemoterapiich, a nakonec ji i

vidi umirat, mozna by se mu takova pomoc hodila. “
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4.5 Zvladani nemoci z pohledu rodinnych pfislusnikt

., Téemer kazdy druh uzkosti, obav a strachu se zmirni, kdyz clovek pozna, ze v tezké

situaci neni tak zcela sam a vsemi opusten “ Paul Kielholz

Jak za¢ne sdm sebe vnimat ¢lovek, ktery se praveé dozveédél, ze ma rakovinu? Ze vseho
nejdiive, aé nechténé, mu je pidéleno ozna¢eni ONKOLOGICKY PACIENT. Ostatné
ptidéleni role pacienta neovlivni samotného jedince, ale i jeho okoli, které si je jeho nemoci
védomé a zacind ho tak vnimat riznymi zplisoby. Ptatelé se najednou ptfestanou ozyvat,
vétsSinou z divodu, ze nevédi, jak reagovat na danou situaci, lidé na ulicich rozdéavaji dlouhé
pohledy a v nékterych situacich bohuzel selze i rodina, naptiklad v podobé¢ partnerského
zivota, ktery se zhrouti diky zdketné nemoci. Na druhé stran¢ ale vidime mnoho pftipadi, kdy
je ¢loveék obklopen vstiicnymi, milujicimi rodinnymi ptislusniky a ptatelskym, vlidnym

okolim spole¢né se svymi prateli. Jak ale zvlada samotna rodina tuto situaci?

MANZELKA NEMOCNEHO: ,, No byl to §ok. Bylo to hrozny. Brecela jsem a prvni, co se mi
honilo v hlave, bylo proc se to stalo zrovna jemu a Ze to snad ani nemiize byt pravda. Ale

‘

Fikala jsem si, Ze to bude dobry, a Ze to zvladneme. A taky, Ze jo, zvladli, doufam.*

DCERA NEMOCNEHO: ,, Mé to ani nikdo nerekl, néjak to vyplynulo. Kdyz jsem vidéla, Ze si
nemiize nandat ponozku, v jedendcti letech jsem mu varila kafe a chutnalo mu, tak to asi
nebylo moc dobry znameni. Potom, kdyZ jsme za nim byli v nemocnici, tak jsem védéla, Ze je
néco Spatne, hodné spatné. Mivala jsem tenkrdt jako mazoretka soutéze a on ridil tri hodiny

‘

autem, aby tam byl, ale nemohl skoro ani stat, protoze ho strasné bolela zada.*
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Témét pokazdé, kdyz ¢lovék onemocni, je davan na prvni misto trpiciho, ktery na tom
je psychicky nejhiif. To si vétSinou fikaji i rodinni pfislus$nici nemocného a snazi se byt
odvazni a podporujici viici danému ¢loveku. OvSem za odvahou a neustalou snahou o
optimismus stoji neskuteéné mnoho energie. Rodina ma v tomto piipadé mnohé uzkosti
zZ pacientova stavu, z toho, jak vSe dopadne, jaky dopad bude mit nemoc na kvalitu Zivota

rodiny, déti apod. (BartoSova, 2011: 28).

JA: | Jak Jjsi reagovala, kdyz ti tatka rekl, Ze ma rakovinu? A jakej zpusob komunikace ti

prisel viici nému nejlepsi?

DCERA NEMOCNEHO: ,, No, tak on mi v prvni chvili Fekl, Ze mu nasli néco na plicich, ale i
kdyz myslim, Ze uz to vedel, snazil se me uklidnit, ze to miize byt cokoliv. Po vSech téch
vySetienich, kdy uz to védel, mi to ekl a ja jsem uz trochu pocitala s tim, Ze to miize byt ono,
ale stejné jsem doufala, ze ne. V uplné prvni chvili jsem myslela na nejhorsi, myslela jsem i na
takovy véci, jak bude vypadat bez viasii a tak. Pak ale kdyz odesly ty nejhorsi myslenky a ja
pochopila, Ze tata s tim bojovat hodla, tak jsem zacala vérit a vérim, Ze to vse dobre dopadne.
A zpusob komunikace? Hlavné clovéeka nelitovat, brat to, povidat si o tom, nebat se o tom
mluvit, je to prosté nemoc. Komunikovat s tim clovekem o jinych vécech, aby prisel na jiny
myslenky, nestresovat ho a snazit se mu vytvorit prosté prijemny prostredi. A jesté bych
dodala, zZe se s nim snazim byt vic v kontaktu, to jsme byli a jsme porad stejné, ale vic za nim

I3

jezdim.
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Co pacienti s nadorovym onemocnénim od svych rodin potiebuji a co naopak nechté;ji,

zjistovala psycholozka K. Krtickova (2005) (viz. tab. 2).

Onkologicti pacienti potiebuji

Tito pacienti nepotiebuji

- Pfirozenost v komunikaci: shodu mezi
vyrazem tvare a obsahem slov, zvySena
byva potieba dotykl — ta je individualni,
nékterym pacientim neni Cast¢jsi dotykani
ptijemné.

- Povzbuzeni, oporu a bezpeci.

- Toleranci, Uctu a adekvatni pomoc. -
Pozitivni zpravy z okoli.

- Respekt k novému dennimu rezimu a
dal$im zménam v disledku nemoci.

- Souciténi.

- Porozuméni, zejména k pifechodné emocni

labilité.

- Nepfiirozenost v komunikaci: Suskani a
vyznamné vymeény pohledi mezi ostatnimi
rodinnymi ptislusniky, nepiirozené
mnozstvi taktilnich podnétu.

- Nechtéji slyset: ,,Setii se®, ,,musis jist*,
,hesmis se poddat®, takova slova jim stale
pfipominaji, Ze jsou nemocni a regreduji je.
- Nedélat z nemoci tabu, ale také o ni Casto
nehovofit.

- Litost: odmitaji ptevzit roli chudaka

Tab. 2. Co onkologicti pacienti potiebuji od svych rodinnych ptislusnikti podle K. Krti¢kové

(2005).
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MANZELKA NEMOCNEHO: ,, Urcité mu tu silu bojovat dala rodina. U mé se osvédcilo
nelitovat, pobrecela jsem si, kdyz nebyl doma, ale pred nim jsem to nechtéla davat najevo,
naopak jsem mu rvikala, Ze to bude dobry, zZe musi bojovat kviili nam a tak. Ale druha vec,
ktera je podle me hodné diilezitd, jsou kamaradi. Ve spousté pripadech se lidi boji toho
nemocného vitbec navstivit, protoze si mysli, Ze je nechce ani vidét nebo nevedi, co Fict, ale

‘

naopak, kdyz si clovek s nekym miize popovidat, je to super.

RENATA: ,, Nejveétsi podpora byl Jiri (pritel) samoziejme. Ten na tom byl hur nezli ja. Potom

rodina ze Slovenska, ktera mi volala denné, v praci holky, okoli bylo super.

vvvvvv

po celou dobu vSemi fazemi jejich Zziti s rakovinou a dokézal, aby na sebe samotné vzhlizeli
jako na bojovniky, ktefi neselzou. Ovsem role rodiny je velice kiehka v tom, ze musi byt
naladéni na pozitivni vlnu, nikoliv na negativni, kterd miiZze nemocnému zptsobit pochybnosti
o jejich fyzickée 1 psychické sile. Co se ty¢e rodiny, je bezpochyby nejvétsi podporou

v tézkych casech ¢loveéka bojujiciho s rakovinou, avSak hned za ni stoji pratelé a znami, ktefi

také velkym zplisobem ovliviiuji sebepojeti jedince.

,Nejlepsim Iékem pro Clovéka je Clovek.
Nejvyssim stupném I€ku je laska.*

PARACELSUS
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5 SEBEPOJETI PACIENTA A VLIV ONKOLOGICKEHO
ONEMOCNENI NA KVALITU JEHO ZIVOTA

5.1 Sebepojeti onkologicky nemocného cloveéka

»Kazdy ¢lovek si v pribehu Zivota o sob¢ vytvari urcitou predstavu, ktera vychazi ze
sebepoznéni, sebehodnoceni, hrdosti, sebe ocenéni. Pozitivni sebekoncepce a vysoka sebelcta
jsou vysledkem slozitého biopsychosocialniho vyvoje ¢loveka a jsou dilezité v narocnych
zivotnich situacich, jakymi je naptiklad nemoc. Neschopnost pozitivné vnimat sam sebe je
velkou prekazkou v situacich, kdy clovék onemocni méné €i vice zavaznym onemocnénim,
jako naptiklad amputace, onkologické onemocnéni. NaruSena sebekoncepce je spojena s

pocitem bezcennosti, bezmocnosti“ (Trachtova a kol., 2006: 68).

To, jak ¢lovek sam sebe za¢ne vnimat diky rakoving, ovlivni nastavajici boj, ktery
s nemoci bude muset vést. Z poc¢atku se kazdy oznaéi za nemocného a k této socialni nalepce

se pridavaji dalsi, které bych ja osobné kvalifikovala jako:

nemohouci — omezeni v riznych dosavadnich aktivitach, kterym se jedinec normalné

vénoval, pracovnich ¢innostech
bojujici — podstoupeni 1é¢by a piijeti jejich vedlejsich ucinkta

vytrvaly — i pies neuspéchy se boje nevzdat, pozitivné myslet a piivadét na pozitivni

myslenky 1 své rodinné piislusniky i ve chvilich, kdy to neni pro ¢lovéka jednoduché

umirajici — toto ozna¢eni ma také svou roli u onkologickych onemocnéni, rakovina je
ve spole¢nosti spojovana s naslednou smrti a je tieba s ni pocitat jako s jednou z moznosti i

ptesto, Ze pacient veii ve své uzdraveni
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V situaci, kdy ¢lovék onemocni, ¢asto neni schopen (nebo mu je nedoporuceno)
vykonavat bézné zivotni ¢innosti, které byl zvykly provozovat kazdy den nebo velmi Casto.
Mezi tyto ¢innosti miizou patfit jak konic¢ky a zaliby Clovéka, tak pracovni povinnosti nebo
sexualni a celkové spolecensky zivot. V tomto ptipad¢ zalezi na zavaznosti onemocnéni,
vyjadieni se 1€ékafe k vykondvanym aktivitam, prabéhu 1éCby, ale také na samotném cloveéku,
ktery musi poslouchat své t€lo a védét, kdy je pro néj vhodné poustét se do takovychto aktivit
bez toho, aby m¢ly, jakkoliv Spatny dopad na jeho fyzickou ¢i psychickou stranku. Kdyz
vazné nemocny Clovek ale zjisti, Ze je schopen nadéle vykonavat ¢innosti, na které byl

doposud zvykly, dochazi u néj k pozitivnéjsimu mysleni a psychické pohode¢.

Zde muzeme poukézat na individualni sebereflexi kazdého z respondentt, kteti si
nemoci prochazeji ¢i prochazeli. V mnoha zdrojich, které se zabyvaji psychologii ¢loveka,
muZeme najit popsanou jak sebereflexi, sebepojeti, sebelctu, tak i frustraci, deprivaci a stres,
ktery souvisi s danou situaci. Tyto jednotlivé psychologické jevy jsou uvadény na piikladech
ve vztahu samotné osobnosti ¢loveka, ktera je u kazdého jina. ,,Osobnost je celek lidskych
psychickych a fyzickych vlastnosti. Tento celek ma sviij svéraz a tvoii urcity typ, ktery je
jedineény a neopakovatelny* (Vymétal, 2003: 102). Vnimani sebe samotného v roli pacienta
je z velké casti o povaze jedince, jak dokaze pfijmout své onemocnéni, jak s nim zit, a

ptredevsim jak s nim bojovat.
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5.2 Kvalita zivota lidi po rakoving

Kvalita zivota onkologicky nemocnych se snizuje ihned, jak ¢lovék onemocni. Prvnim
omezenim, se kterym se ¢loveék setkava, je omezeni psychické a stavy, ve kterych se objevuje,
jsou depresivni, zoufalé, celkové vzato negativni, branici jedinci myslet na cokoliv jiného a
pokrac¢ovat v dosavadnim rytmu ziti. Psychické problémy tizi pacienta po celou dobu jeho
1é¢by, kdy se k nim ptidavaji problémy fyzické a po zdatilém vyléceni bohuzel pretrvavaji a
omezuji bézné ¢innosti v lidském zivoté. Kvalitu zivota ¢lovéka po rakoving lze zhodnotit
dvéma zplsoby. Na jedné strané ho provazeji psychické problémy, jako je strach, stres a
fyzické problémy, které jsou spojeny s moznymi trvalymi nasledky po 1é¢bé. Na druhé strané
spoustu lidi si uvédomilo vzacnost zivota, zacali Zit naplno a plni si své sny, které by si diive

nesplnili.

Je mozné se domnivat, Ze to byla otazka stavu (kvality) Zivota nemocného ¢lovéka, co
rozvitilo hladinu zajmu o otazky kvality Zivota v poloving 20. stoleti. Jedna z prvnich
monografii zabyvajicich se kvalitou zivota (A. L. Strauss, 1975) byla vénovana problematice
hodnoceni zivota chronicky nemocnych pacientii a starych lidi. Zde se ukazalo, ze GspéSnost
1é¢by chronicky nemocnych pacientll zvySuje jejich pocet, a tim 1 mnozstvi problémd, které je
mozné zatadit pod pojem kvality jejich Zivota. Piikladem muiZe byt naptiklad zvySovani

efektivity lé€ebnych metod pii 1€cbé rakoviny (Kiivohlavy, 2002: 163).

Ja osobné bych rozdélila kvalitu Zivota do tfi zdkladnich stupn:

Prvni stupei - (¢lovek se dozvida, Ze je smrteln€¢ nemocny, nevi, co ma ocekavat),

pfevlada u n¢j duSevni slabost, kterd ho negativné ovliviiuje.
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Druhy stupen — ptidava se fyzicka slabost, ale pacientova dusevni sila stoupa (je
obeznamen se svoji diagnézou, moznostmi, je jiz zapocata 1é¢ba, spole¢né s podporou rodiny
a lékarti pacient vefi, ze se vyléci)

Treti stupen — nastava po uspesném vyléceni, kdy zistavaji mozna fyzickd omezeni
jako dusledky chemoterapii, ale ¢lovek je st’asten, ze je zdrav. Paradoxné si ale vytvofil
neustalé obavy z preventivnich vysetieni a z toho, Ze se muze nemoc kdykoliv vratit, takze se
ve ¢loveku biji dveé emoce, kterymi je radost a strach. Strach ale hraje vyznamnou roli

v uvédomeénti si podstatnych véci v lidském zivoté, piehodnoceni zivotnich priorit.

JA: | Jak se zménil vdas Zivot s rakovinou a v cem?

LADISLAV: , Jinak zacnes myslet, vic se bojis, jsi pokornéjsi, vic si vazis samoziejmosti.

Nemoc té vychova, jak rika muj onkolog.

RENATA: ,, Hlavné jsem ve vsem zpomalila a prehodnotila, co je pro mé diilezité, a co ne.

Ziju jinak. Spise si ten Zivot uzivam a prizpiisobuju okoli sobé, ne naopak. *
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6 ROLE LEKARU V ZIVOTE NEMOCNYCH

,Uvidime*, ,,Momentaln¢ se neda fict, co bude dal*“ a podobna neutralni vyjadreni,

ktera mnohdy piivedou ¢lovéka do rozpaki, nejistoty a do nekonecné otazky: ,,Co bude dal?

Myslim, Ze v8ichni z mych informantd se setkali s t€mito vyroky, nastésti se ale setkali
i s lidmi, ktefi jim na zakladé svych dlouholetych 1ékatskych zkuSenosti neposkytovali pouze
plané nadégje, ale informace, jak se bude déle postupovat pii 1écbé, jak dlouho by mohla trvat
(dle jejich konkrétniho onemocnéni), jaka je Sance na jejich vyléceni s ohledem na tspéSnost
ptedchozi 1écby a podobné dulezité informace. Takovato obezndmeni se zdravotni situaci
podle mého ndzoru neuvadi pacienta v plané nadéje, ale v realitu, ve které pravé Ziji a museji

se s ni n¢jakym zplisobem srovnat nejen oni, ale i jejich blizci.

6.1 Interakce lékaie s pacientem

Slovo interakce je ciziho ptivodu. SlySime v ném zéklad ,,akce a v odpoveéd’ se nam
ozyva pojeti ¢innosti — aktivity. Interakci se pak rozumi ta aktivita, kterd probiha mezi
minimalné dvéma lidmi — i mezi pacientem a Iékafem (K#ivohlavy, 2002: 59). Duvéra ze
strany pacienta vici lékati byva silnym faktorem na cely proces 1é¢by pacienta, protoze
nemocny od I¢kare ziskava informace o svém zdravotnim stavu, Sancich na vyléCeni a svefuje
do jeho rukou cely svij zZivot. Zajem a komunikace 1ékait je jednou ze zasadnich potieb
pacienta v dobg, kdy je vazné nemocny, vSichni z mych informantd se z velké ¢asti zminovali
o lékaiské péci a pro vSechny byla néjakym zplisobem velmi vyznamnd. Nékdo svému lékati
stoprocentné véril, komunikoval s nim pfi kazdé prileZitosti, kdy mél pochybnosti, jiny ma

Spatnou zkuSenost s 1¢katskou péci a nemocnice jsou pro n¢j nocni mura.
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,,KdyZ pacient dojde k zaveru, ze sam svymi vlastnimi silami ziejmé na negativni
zmény svého zdravotniho stavu nestaci, ohlizi se po nékom, kdo by mu mohl poskytnout radu,
utéchu, pripadné u koho by si mohl postézovat na to, co se s nim d¢je. Obecné je mozné
hovofit o tom, ze pacient ma urcitou (socialni) potiebu druhého ¢loveéka a touhu obratit se na
nékoho s prosbou o pomoc. I kdyz si Iékat miize tuto touhu pacienta vylozit jako zadost o
stanoveni (somatické) diagndzy a poskytnuti (biomedicinské) terapie, pfece jen rozsah
prosby, s niz se pacient obraci na lékafe, je podstatné $irsi. Obecnéji by bylo mozné tuto

prosbu vyjadfit jako ,,hledani ¢lovéka* — n¢koho, kdo by ho pfijal, vyslechl, pochopil,

porozumél mu a ptipadné i poradil” (Kfivohlavy, 2002: 60).

Za dobu, kdy jsem se pohybovala v onkologickém prostiedi, jsem se ale setkala
predevsim s lékafi, ktefi byli velmi ochotni odpovédeEt na nase otdzky a obeznamili nés jak
S 1écbou a jejimi faktory, tak s potencialnimi moZnostmi jejiho konce. Nejvice mé potésily
postoje dvou lékait, ktefi ndm v celé situaci vychazeli maximalné vstiic i pfesto, Ze nemuseli.
Prvnim z nich byl onkolog MUDr. Jifi Grim, PhD. Tento ¢lovék ma zajem o své pacienty,
chodi je navstévovat i ve svém volném Case a co se ty¢e komunikace, je nadmiru vstficny.
Kdyby nebylo zajmu z pozice tohoto Iékate, pacient by nemohl podstoupit vySetfeni, které
bylo pivodné stanoveno na Sestnact dni po jeho smrti. Druhym, nesmirné lidskym
kardiochirurgem byl MUDr. Petr Habal, se kterym jsme konzultovali moZnosti operace, ale
pfedevsim byl ochotny zajimat se o pacientliv stav a komunikovat s nami, pfestoze byl ¢asové

velmi vytiZeny.
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Pohled mych respondentti, kteii se pravidelné setkavali, ¢i stale setkavaji z divodu
preventivnich prohlidek s 1ékafskym personalem, je pfedevS§im pozitivni na zaklad¢ jejich

osobnich zkuSenosti.

RENATA: , Poté, co jsem dostala alergickou reakci a otekly mi lymfatické uzliny, zavolala
Jjsem si rychlou a jela do nemocnice. Potrebovali do mé dostat posledni chemoterapii, ktera
byla diilezita, a resili, jak ji do mé dostat. Stali u mé onkologové, sestra a cekali, co bude.
Nalili do mé kortikoidy, abych neotekla, a nevim, co vSechno. Onkolog se mnou komunikoval,

po tom, co jsem dostala posledni chemoterapii, mi t/i dny volal, jak mi je. "

Lékatska péce o nemocné s rakovinou za¢ina ve chvili, kdy se diagnostikuje v téle
nalez, ktery je potieba prozkoumat pomoci histologie. OvSem, jak ¢lovek zjisti, Ze mé v sobé
nador? Primarné se ¢lovek zaméti na ptiznaky, se kterymi se jinak ve svém bézném Zzivoté
nesetkava. Jsou neobvyklé, mnohdy dost neptijemné a jsou prekaZzkou ve vykonavani
kazdodennich ¢innosti. S témito problémy jde vétsinou jedinec ke svému obvodnimu 1ékati,
ktery mu provede vySetfeni a dle vysledkl ho odkaZe na piislusného Iékare. V piipadé, Ze se
jedna o onkologicky, ¢i jakykoliv jiny zavazny nalez, musi l1ékat jednat rychle, protoZe v
takové situaci zalezi na dnech. Prakticky lékat ma ve zvyklosti ve vétSing ptipadi
pfedepisovat recepty na chiipku, anginu, kaSel a podobna onemocnéni, kteréd jsou v dnesni
dobé pomoci 1€kt pomérné dobie 1é¢itelna. Nemélo by se ale vice dbat na pfiznaky a jejich

feSeni? Pravé u praktického 1ékare Casto zacina cesta na onkologii.

RADKA: ,, Lékarska péce byla katastrofalni. Méla jsem tolik pricin, porad mi néco pribyvalo
a oni to nedali do souvislosti, nespojili se spolu a nechali to dojit az sem. Lékar, ktery mi

I3

odebiral vzorek, rekl, Ze kdybych nesla na vysetreni, tim lymfomem bych se udusila. *
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6.2 Komunikace 1¢kafe s umirajicim pacientem

Jaka by méla byt komunikace s pacientem, ktery umird? V dnesni dobé je medicina
povazovana jak spolecnosti, tak samotnymi lékafi za tzv. vit€éznou, tedy jejim cilem by mélo
byt vyléceni pacienta, poptipadé prodlouzeni jeho zivota. Nemélo by se ale klast diiraz také
na kvalitu zivota clovéka, ktery umira a zmirnit jeho utrpeni? Mnoho 1€kaiti si nechce
pfipustit pacientovu smrt, a tak se snazi vyhnout konfrontaci s ni. Vyhyb4 se také hovoru o
umirani jak se samotnym pacientem, kterého se tyka, ale i s jeho rodinou. Snaha lékate mize
nést podobu dalsi naro¢né 1é¢by, kterou by ale pacientliv organismus stejn¢€ nezvladl. Lékar
by si mé&l promluvit s pacientem o samoté, s psychologem nebo spole¢né s jeho rodinnymi
ptislusniky, ktefi v tu chvili budou jeho podporou. Dale by m¢l 1€kat dat prostor pacientovi na
otazky, které ho zajimaji, mél by byt lidsky, ne chladny a nabidnout mu dalsi setkani ¢i

komunikaci s psychologem.

Kdyz mtj byvaly pfitel podstoupil operaci a nasledné CT vySetieni, tak jako prvni se
k nam dostala informace, Ze mu na misté po nadorovém objektu zistaly ,,zbytecky*. Co by si
mél Clovek predstavit pod timto pojmem, jsem Uplné nepochopila, ale diky hrudnimu
chirurgovi, ktery tento operacni zakrok provadél, jsme byli obeznameni s tim, Ze se jedné o
rakovinotvorné buiiky, které mohou zplisobit navrat nemoci. Co se ty¢e podavani informaci
ohledn¢ zdravotniho stavu pacienta, je v mnoha piipadech opravdu individudlni. Béhem osmi
mésicl, kdy se miyj ptitel 1€¢il, jsme dostali mnoho riznych nézorii na moznosti jeho 1écby.
Od nékterych 1ékatt jsme slySeli pozitivni nazory typu: ,,Mate Stésti v nestésti, tato nemoc je
dobfe lécitelna®, ,,Kdyz nepomohou chemoterapie, je zde jeste feSeni pomoci radioterapii ¢i
dalsi operace®, od dalSich zase ,,Uvidime, je to tak na padesat procent®, ,,Jaka radioterapie?

Moznosti byly pouze tyto dva druhy chemoterapii®.
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27.09. 2017 Martin byl cca tyden pred timto dnem na ultrazvuku hrudni kosti (jestli
spravné srustd) a 1¢kat mu sdé¢lil, Ze se na snimku objevila dvé stinnd mista a je potfeba
podstoupit prednostné CT, které bylo jinak naplanovano na 5. 10. 2017. Lékarem byla
vystavena zadost na onkologické oddéleni, kde se mélo poslat doporuceni pravé na CT. Kdyz
se par dni nic ned¢lo, s pritelem jsme zavolali 1€kati, ktery shodou okolnosti 1€¢il 1 mého otce,
a ten mu termin zafidil prave na tento den. Pozd¢ji jsme se dozvédeli, Zze zadost od 1€kare
Z ultrazvuku lezela ladem na stole v pokoji lI€katit onkologie. Nicméné se CT udélalo a bylo
nam feceno, ze se nador zvétsil. ,,Jak hodné to vyrostlo? zeptala jsem se. ,,Nechci to
rozebirat tady na chodbé, pana hospitalizujme a ptijde za Vami pan doktor, ktery fekne, co a
jak.“ V 11:00 byl pfitel hospitalizovany s tim, Ze do 12:00 ndm nékdo pftijde fici informace
ohledné vysledkli CT. Kdyz se do 15:00 nikdo nedostavil, §la jsem na pokoj 1ékati, kde sedél
vedouci onkologického oddéleni. Zvedl se, postavil se pfede mne se zkiizenyma rukama a

otazkou:

Lékar: ,,Co chcete védet?

Ja: ,,Jak je na tom miyj pritel.

Lékar: ,,No, ten nalez je vaznej.

Ja: ,,Jak moc vaznej? “

Lékar: ,,No, uz se s tim neda nic délat, je to v celym hrudniku a utlacuje to organy. “

Ja: ,, To si delate srandu? Vidyt nam bylo Feceno, Ze je tu jeste moznost ozarovani.

Lékar: ,,Jaky ozarovani? Ne, Zadny ozarovani nepomiiZe, jediny reseni byly chemoterapie,

ktery ocividné nezabraly.
Ja: ,, Takze jako umre? “

Lékar: ,, Bohuzel.
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Ja: ,,Kolik mu zbyva c¢asu?

Lékar: ,, Tezko rict, mizou to byt tydny, mésice i rok. *

Na takovéto urovni probihalo sd€lovani informaci, osobn¢ si myslim, Ze mél 1ékari sdm
piijit oznamit stav, a to pfimo pacientovi. Lékai moc dobie véd¢l, Ze Martinovi zbyva uz
jenom par dni, v Zadném piipadé ne rok a ani mésic. V tomto piipadé je zde otazka, jaka je
role pacienta, role Iékaie a co se od kazdého z nich vlastn¢ ocekava. Dle mého pozorovani
respondentll 1 ostatnich nemocnych z onkologického prostiedi je zjevné, Ze pacient od 1ékate
ocekava prave naprosté obeznameni se svou situaci, 1écbou a budoucnosti. Je jasné, ze
V tomto pifipad¢ nemize nikdy lékat na sto procent vznést verdikt, ktery bude pojedndvat o
budoucnosti pacienta, ale ptesto mé cloveék potiebu dozveédét se co nejvice a snazi se ze

strachu a obav upnout na urcitou jistotu a bezpeci, které mu nabizi 1¢kaf.

55



7 FINANCNI SITUACE PACIENTA V PRUBEHU ONEMOCNENI]

Tato kapitola se na jednu stranu obsahu celé prace pomérn¢€ vymyka, avSak béhem
svého vyzkumu jsem zjistila, ze financni situace hraje v zivoté pacienta velmi dialezitou roli.
Po pracovni neschopnosti si pacient mize zazadat o invalidni dichod (pfi nemoci trvajici nad
jeden rok). Mému otci byl uznan nejvyssi stupen diichodu, avsak po né¢jaké dobé mu byl
snizen z diivodu, Ze nevypada jako nemocny ¢loveék a k tomu trpi obezitou. Po ukonceni 1écby
se otec snazil udrzovat v dobré kondici, ostatné, jak mu poradil 1ékat, a zacal znovu posilovat.
Objevuji se zde znacné nepoméry mezi stupni invalidniho diichodu vii¢i zdravotnim
problémum jedinct, napiiklad kdyz alkoholik ziska vyssi stupeni oproti ¢lovéku s rakovinou.
Invalidni dichod je vyhodnocovén dle 1ékaiské zpravy o stavu pacienta a byva mu ptid€len,
kdyz si o n¢j zazada. Ovsem ve chvili, kdy ¢lovek uspésné projde 1é¢bou, 1ékarska zprava
sdéli, ze je pacient vylécen, invalidni diichod je mu odebréan a dale se nefesi potencialni
nésledky, které s sebou vyléceny do budoucna ponese a jaké vydaje na tyto nasledky bude
muset vynaloZit. Spousta lidi se chce zaclenit zpét do spole¢nosti a zacit znovu pracovat, ale

Casto jsou natolik fyzicky znevyhodnéni, Ze préaci nejsou schopni vykonavat.

RADKA: ,,Ja bych se chtéla strasné moc vratit do prdce, ale nejde to. Po chemoterapiich
madm neuropatii, takze nemiizu délat nic narocnyho, ale nejhorsi je, Ze mi po ranu kolikrat
trva dve hodiny, nez se zvednu z postele. Takze bych potrebovala takovej uvazek, kdy bych

zavolala, Ze ten den nemiizu prijit, ale to mi nikde nedaji. *
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Vyse invalidniho diichodu je zavisla na tom, jak byla sniZzena schopnost jedince
vykonavat soustavnou vydele¢nou Cinnost. Pokud vam ptiznali napiiklad invalidni dichod
2. stupné, znamena to, Ze vase schopnost pracovat byla snizena o 50—69 %. Caste¢né byste
tedy méli byt schopni za urcitych podminek pracovat. Kdyz ale zacnete, nemusi se to

ufaduam libit.

,, Onemocnéla jsem rakovinou prsu, kdy mi byly odoperovany mizni uzliny v podpazi.
Priznali mi invalidni dichod 2. stupné. Musela jsem prestat se svou profesi veterindrni sestry,
kterou jsem délala 28 let. Diivod — nesmim dostat do ruky infekci a nesmim zvedat vice jak
2 kg. Nasla jsem si zaméstndni na polovicni tivazek, protoze na plny to jesté neslo kviili
medikaci, kterd zpiisobuje unavu a bolesti kloubu, popisuje svij pribeh ctenarka Mésce
S prrezdivkou MACA. Po prodélané operaci musela chodit kazdy mésic na proplach portu, po
kterém byla na dalsi dva dny zcela nepouzitelna. Kazdé 3 mésice ji cekaly kontroly u lékaru a
nékolikrat tydné dochazela na lymfodrendze. Casem ale doslo k odebrani invalidniho
diichodu. V roce 2013 mi byl invalidni diichod odebran. Pry jsem zdrava a adaptovala jsem
se. Odvolala jsem se a byla pozvana do Prahy na prezkoumani. S sebou jsem méla a rovnéz
S odvolanim jsem posilala cerstvou zpravu od lékaru, kde byl zdravotni stav popsan s cervené
podtrzenou triplicitou. Carcinom, melanom a bazaliom, 3 zhoubné nadory. Slovenska lékarka
V komisi se ke mné stale obracela s jinym jménem a jinym stupném invalidity, stale mluvila
0 1. stupni. Nakonec se letmo podivala na ruku s tim, Ze nema centimetr, aby si to premérila,

a poslala me domii s tim, Ze se Zadost zamitad. (Doskocilova, 2017).
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Lidé si vétSinou plné¢ neuvédomuyji, ze invalidni dichody jsou pacienty vyuzivany
Kk placeni prostiedku, které jim pomahaji v 1é¢b¢, ¢i rekonvalescenci. Spoustu penéz je
vkladano do produkti, které odstranuji, ¢i zmirniuji nasledky chemoterapii, které¢ jsou velmi
podcetiované. Clovék si zpo¢atku neuvédomuje, jaky vliv mohou mit vedlejsi G¢inky 1é¢by na
pacientliv zivot a psychiku. Az setkanim se s jednou mou informantkou jsem pochopila, ze
rakovinu si s sebou nesete do konce Zivota, piestoze jste jiz vyléCeni. Od neuropatie, kdy
V ruce udrzite sotva skleni¢ku s vodou, obcas na ulici upadnete, protoze prestanete citit nohy,
po uvolnéni dasni, po kterém nasledné ptichazi vypadavani zubi, nekrdzy kiize az po
vytvofeni dalsiho typu rakoviny. S neuropatii se vle¢ou nekone¢né rehabilitace, s nekrézou
kiize operace spole¢né s krabicemi obinadel, (na které mate narok, ale musite se u svého
obvodniho Iékate pfipomenout, jelikoZ se ¢asto stane, Ze se tuto informaci dozvite az po dobg,
kdy jste si uz néjakou sumu zaplatili), s vypaddvanim zubl nové zuby, které nejsou
nejlevnéjsi zalezitosti. LéEba mlize mit za nasledek i sekundarni nadory, které s sebou nesou
opakovany proces pekla, ktery musite podstoupit znovu. Pacientovi tak zadné penize
nevynahradi zminéné nasledky (kterych je bohuzel mnohem vice), které si ¢loveék s sebou

musi vlacet.

RADKA: ,, Kdyz mi napichovali Zilu p7i posledni chemoterapii, tak se mi udélala nekroza na
ruce. O léky jsem musela Zdadat revizniho [ékare, jestli mi je miize dat, v nemocnici vam
nereknou, na co mate narok, co se tyce obvazii a jinych materialii. Az kdyz jsem si kupovala

I3

vice facu, tak mi pani rekla, Ze na to mam narok bez placeni. *

58



8 PRIJETI SMRTI ONKOLOGICKYM PACIENTEM A JEHO
RODINOU

Smrt je odjakziva nevyhnutelnou soucasti lidskych Zivotii, ovSem postupem casu
ziskala jinou tvar. Pro€ je pro nas tak t€zké mluvit s ostatnimi lidmi o tom, Ze ndm zemiel
nekdo blizky, nebo ze mame smrtelnou nemoc? Odpovédi na tuto otdzku mitize byt dnesni
individualismus. Sociolog Anthony Giddens popisuje strach ze smrti jako disledek odvraceni
se od tradi¢ni kultury, ve které se bézné vyskytovalo vicegeneracni souZiti a ¢loveék povazoval
jako jednotku celou svou rodinu. Dnes, kdy se kazdy snaZi separovat od rodiny co nejdiive,
kde vnima jako jednotku sebe, z ¢ehoz vznika i individualistické pojeti smrti, ktera nas i dnes
obklopuje ve velké mife, ale nedotyka se tak casto ¢loveka osobné. Slychame o ni kazdy den,
ale vypoustime ji ze své mysli, protoze se netyké nas, nasi rodiny, ptatel, ale n€koho jin¢ho

(Hribalova, 2011).

Béhem svého vyzkumu jsem si povSimla jakési bezcitnosti vii¢i nemocnym lidem ve
svém okoli. Nejednou jsem se setkala s pfipadem, Ze kdyz nékdo onemocni ¢i zemfe, stava se
tato udalost tzv. ,,hitem®, ke kterému si kazdy vymysli vlastni ptibéh, aniz by ve skute¢nosti
védel, co je pravda, a co ne. KdyZ byl miij otec nemocny, tak nastala situace, kdy moje
ptibuzné volala mamce s tim, Ze ji mrzi otcova smrt. Moje mamka nechépala, co se d¢je,
protoze muj tatka v tu chvili na terase griloval. Kdyz pozdé&ji ptisel do hospody, tak se divili,
7e 7ije.

Pti onkologickém onemocnéni by mél kazdy ¢lovek pocitat s mozZnosti, Ze zemfe. Je to
ale viibec mozné? Kdyz ¢lovek bojuje s rakovinou, musi se souc¢asné vyporadavat s tolika
ptivaly emoci, Ze na smrt sice mysli a je si védom toho, Ze by mohl zemfit, ale podle mého
nazoru tuto moznost béhem naro¢ného emociondlniho procesu nemuize naplno piijmout.

Myslim si, Ze kazdy do posledni chvile, byt pouze trochu, véti ve své uzdraveni. Osobné se
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piiklanim k tomu, Ze jedinec pfijima svou smrt ve chvili, kdy jizZ doopravdy umira a je si toho
védom, nebo kdyz je diagndza natolik Spatnd, Ze mu lékafi sd€li pfedpokladanou dobu ziti.
Jedna z mych informantek byla véfici a diky jeji vife piistupovala k pojeti smrti mnohem

vstficné€ji a pozitivnéji neZ ostatni.

RENATA.: ,, Premejslim o tom pordd, dokonce jsem se byla podivat na hrbitove, kde bych
chtéla bejt. Mozna to bude morbidni, ale byl tam takovej klid a citila jsem klid i na dusi,
Jjenom jsem tam poslouchala ptaky. Ja jsem Slovenka, takze to mam trochu jinak, tam se Zije
jinak, smrt tam spojujou s normalnim jevem, jinak vyprovazej lidi, jinak se tésej z prichodu
Zivota. Pordd to je vitani néceho, i kdyz se loucime nebo vitame, kdyz se narodi dité. Jsme
tady na navsteve a jd jsem tu uz po nekolikaty. Na posmrtnej Zivot veérim urcité a vérim, Ze

tam je lip. “
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8.1 Prijeti smrti z pohledu rodiny onkologického pacienta

Nehled¢ na to, Ze sam nemocny ¢loveék musi premyslet a pocitat se svou smrti, musi to
udélat i jeho nejblizsi. Je to zdlouhavy proces, ktery vede od prvotniho Soku a hysterie typu:

"6

,,Co kdyz umfte? Proboha on/a umfte! az po urcitou snahu tuto moznost piijmout.

Kazdopadné, tyto myslenky kazdého provazeji kazdym dnem.

JA: , Premyslela jsi nékdy, ze by mohl umiit?

MANZELKA NEMOCNEHO: ,, Tak nad tim jsem premyslela hodné, on onemocnél, kdyz jsi
ty byla na gymnaziu a sestra na zakladni skole, tak predstava, Ze bych tu byla bez néj, to bylo

«

tezky. Ale verila jsem, Ze se 7 toho urcité dostane.

Kdyz ¢lovek zemte, nejvic, kdo touto ztratou trpi, je jeho rodina a blizci. Obejit se bez
milovaného ¢lovéka byva zpocatku dost naro¢né. Kdyz si ¢lovek tvoii néjaky Cas ¢ast zivota,
ve které Zije, a ze dne na den je vSe jinak, nezbyva mu nic jiného nez si zacit tvofit od zacatku
zivot novy. Tento proces je pro jedince psychicky velmi naro¢ny, protoze pro kazdého, kdo je
zvykly na uréity stereotyp (ktery mu vyhovuje, ¢i nevyhovuje), vede dlouha cesta k utvareni
si zcela novych zvyklosti. Ted’ pisi o rodinnych ptislusnicich, ktefi ztratili svého blizkého.
Kdyz mi zemfel ptitel, se kterym jsem Zila pét let, najednou jsem sedéla v obyvaku na gauci a
fikala jsem si ,,Co mam ted’ délat? Vzdyt cely mij Zivot se tocil jenom okolo néj. Jak bych
meéla pokracovat? A zvladnu to vitbec?* V tu chvili jsem se ocitla na samotném zacatku nové
cesty. Nékolik mésicti mi trvalo pfijit na to, co bych méla udélat, abych mohla byt opét
spokojend, a nakonec jsem tuto zkusenost pfivitala jako pfilezitost k vécem, které jsem chtéla

délat, ale ned¢lala. Prestala jsem se bat malichernosti, Zit pfitomnosti, spontanné a na zacatek
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si davat malé cile do blizké budoucnosti, které Ize splnit a mit z nich radost. Smrt je na jednu
stranu Silenou zkusenosti, ktera nds doZene na své samotné dno, ale na druhé strané cekaji
nové moznosti, nalezeni podstatnych véci v naSem zivote, pevnost rodinnych a ptatelskych
vztahtl, a nakonec i uvédomeéni si, ze nejdilezitéjSim Stéstim je to nasSe, protoze kdyz my sami

nejsme St’astni, nemizeme ho predavat ani ostatnim.
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9 ZAVER

Mym hlavnim cilem vyzkumu bylo pfedevSim zobrazeni vypovédi a zkusenosti lidi
s onkologickym onemocnénim, které by mohlo motivovat spole¢nost k vétsi komunikaci o
rakovin€. V dnesni dob¢ je tato nemoc velmi ¢astym jevem, zobrazovanym jako jakasi ,,nocni
mura“ celé spolecnosti. Vzhledem k dnesni rozsifenosti rakoviny mné osobné nepftijde, ze
jsou bézné k dispozici? zkusenosti samotnych pacienti, kteti si nemoci prosli ¢i prochazeji
pro pacienty, ktefi se o své diagndze pravé dozvédéli. Prvotni nazory, které pacient bere
Vv potaz s velkym respektem, jsou vyiceny z Ust lékare. OvSem hned za odbornymi
zkuSenostmi 1¢kait se clovék zajima o zkuSenosti lidi, ktefi si prosli onemocnénim a 1écbou,
jako on sdm. Podle mého nazoru je tomu tak z divodu, ze 1ékaf nabidne pacientovi par
schémat, kterd 1ze béhem léceni na jeho typ nemoci vyuzit, ale 1idé s pfedchozimi
zkuSenostmi mu ddvaji mnohem detailnéj$i pfedstavu o celé situaci. Kazdy ¢lovek cely
prabéh onemocnéni a 1é¢by snésel jinak jak psychicky, tak fyzicky, proto ma jedinec vétsi

Sanci najit kousek sebe samotného v kazdém z piibchii onkologicky nemocnych lidi.

Ve své diplomové praci jsem se zaméfila na tii hlavni vyzkumné otazky:

- Jak se zménil zplsob zivota ¢loveka poté, co zjistil, Ze je vaZzn€ nemocny?

Tato otazka se mi z pocatku zdala jako lehce zodpovéditelna, ale postupem ¢asu jsem si
zacCinala byt védoma $ite a nekonkrétnosti otazky. V podstaté se na ni da odpovédét mnoha

riznymi zpusoby. Z vyzkumu s mymi informanty mi ale pfiSlo nejzasadné&jsi jejich

ptehodnoceni priorit, jak je Zivot kiehky a miZze se zménit béhem par minut. Tim padem
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vétsSina z informanta zacala zit zivot okamzikem, neodpiranim si, dokazali zvolnit ve svém
dosavadnim tempu, radovat se z mali¢kosti a utuzit rodinné vztahy. V praci jsem se zabyvala
otazkou stigmatu v momentu, zda se pacienti citili stigmatizovani ve chvili, kdy onemocnéli
rakovinou. Z mého vyzkumu vyplynulo, Ze se stigmatizovani citili spiSe samotni informanti,
kdy stigma nepfichazelo piimo od okoli, ale od nich samotnych. Tito lidé pocitovali urcitou
stigmatizaci, ktera pfichazela od spole¢nosti, ale podle mého nazoru nebyla tak silna jako

sebestigmatizace nemocného jedince.

- Jakou roli hréla rodina v zivoté onkologicky nemocného ¢loveéka?

wewvr

rakovina, ale nejvétsi motivaci, pro¢ bojovat, byla jeho rodina a podpora, kterou mu po dobu
nemoci pfinasela. Zjistila jsem, ze mnohdy rodinni pfislusnici trpi nemoci vice, nez samotny
pacient a pochopeni spole¢né s terapeutickou pomoci by nemélo byt ptehlizeno. Ve chvili,
kdy ¢lovek onemocni, ocekava se od jeho nejblizSich veskerd mozna pomoc a tolerance, ale je
prehlizena zatéz, kterou rodina musi nést spoleéné s nemocnym. Druhou véci, ktera byla pro
rodinné prislusniky a samotného pacienta st€zejnim, se stal pozitivni pfistup. Naopak
nahliZeni na nemocného, jako kdyz umird, a zietelné projevovani litosti clovéku spiSe ubiralo
na silach. Tyto ptistupy ovlivnily ¢leny rodiny v tom smyslu, Ze se ¢asto museli pietvatrovat,
protoZe nechtéli, aby nemocny vidél jejich trapeni. Strucné feceno, u pacientil se osveédcil

pozitivni pfistup k celé situaci, avSak pro jeho nejbliZsi byl tento piistup ¢asto obtiznym.

- Jakou roli hrala lékaiska péce v Zivoté onkologicky nemocného ¢lovéka?

Lékarska péce je u pacienta jednim z nejzasadnéjSich faktort, ktery ma vliv na cely
pribéh jeho 1écby. Komunikace mezi pacientem a Iékatem byla dlilezitd predevsim
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V informovanosti pacienta. Diilezitou véci bylo také vytvoreni si divéry k 1¢kari, ktery
m¢l zivot nemocného ve vlastnich rukou na zékladée pridélovani 1éCby a feSenim
nezadoucich fyzickych potizi, které 1é¢ba zptisobovala. V mém vyzkumu jsem se také
zabyvala diskurzem, ptedevsim ¢lanky od Jifiho Homolace a rozd¢€lila ho do nékolika
kategorii, které se ale vzajemné propojuji, nejsou od sebe oddélené. Zajimala jsem se o to,
jak se lisi diskurz rakoviny z pohledu Iékaie a pacienta. Zjistila jsem, Ze 1ékar pfi
komunikaci s pacientem pouziva jak svij profesni diskurz lékaie, tak diskurz pacienta

z diivodu, aby nemocny 1ékati porozumél. Lidé, kteti se nikdy nesetkali n¢jakym
zpusobem s onkologickym onemocnénim maji také sviij vlastni diskurz, kdy v mnoha
ptipadech je rakovina jediné oznaceni pro vSechna spektra tohoto onemocnéni. U
pacienta, ktery se za€ina 1écit piestava byt diagnoza tak jednoduchym oznacenim a
roz§ifuje se napiiklad na nador, ktery je umistény v mezihrudi. Lékaiiv diskurz k této

k tomuto konkrétnimu typu rakoviny je ,,germinalni tumor v oblasti mediastina“. Pacient
v urcitych fazich prejima lékaitv diskurz, ktery mu pomahé sbirat vice konkrétnéjsich
informacich o jeho nemoci, at’ jsou to knihy, internet ¢i komunita lidi se stejnou

diagnozou.

Co se tyce teoretické roviny, ze zacatku jsem se obracela na Goffmana a jeho stigma,

jelikoz jsem byla piesvédéena, ze lidé s rakovinou byvaji ¢asto spole¢nosti stigmatizovani.

V urcité mife je to samoziejme pravda, ale spisSe mé prekvapilo zjiSténi, které vede vice

k sebeztigmatizaci samotnych lidi, kteti meli/maji onkologické onemocnéni. Kdyz jim 1ékaf

diagnostikuje jejich nemoc, odchazeji jiz z kliniky se sebestigmatem, ze jsou nemocni,

ménécenni, neschopni vykonavat dosavadni ¢innosti a toto se odehrava diive, nez se tuto

informaci dozvi okoli. Dal$im zjiS§ténim, kterému jsem nejprve neprikladala zddnou pozornost

byl diskurz 1ékait, pacientt a lidi, kteti se s rakovinou nikdy bliZze nesetkali. Vytvofila jsem
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tak nékolik skupin diskurzu, které se navzajem propojuji. V tomto piipadé mi byl inspiraci
Homola¢ a Nekvapil. V poslednim pfipadé€ jsem narazila na problematiku biomoci od
Foucaulta, ktera byrokraticky ovliviiuje nasi spole¢nosti v souladu s politizovanim zdravi. Zde
jsem poukdzala na dostupnost SetrnéjSich 1éceb, které jsou od farmaceutického priimyslu

nabizeny za vysoké ceny, a tak dochazi k omezeni nabidky téchto produktt pro pacienty.
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