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1. Onkologické onemocnéni vstupuje mezi nas
arole se méni

Charaketeristika situace, zména roli, vliv muZského a Zenského pojeti nemo-
ci azmén roli, dopady na rodinu z mnoha Ghli pohledu a odbornosti, defi-
nice blizkého a pecujiciho.

¢lovek, kterému je diagnostikovano onkologické
Onkologicky onemocnéni, v jakékoli jeho fazi ¢i s jakoukoli konkrétni
nemocny diagnézou, pficemz onkologické onemocnéni je pojiméno

jako chronické, zivot ohrozujici ¢i zkracujici onemocnéni

¢lovék, ktery Zije v blizkém socialnim kontaktu
s onkologicky nemocnym — partner/partnerka, dité,

Blizky . o » . . .
y rodi¢, sourozenec, pfitel/pfitelkyné, kamarad, také
onkologicky o u: . . L.
. spolupracovnik ¢i kolega, ale i profesiondl, ktery jej
nemocného

muze doprovézet. Nejde jen o rodinné vztahy, ale spise
0 emocionalni provazani a blizkost ve vztahu.

clovék, jenz poskytuje péci nemocnému, ktery je

v nékterych ukonech bézného rozsahu nesobéstacny

a pecujici jej v téchto ukonech nahrazuje. M{ize jit o ukony,
T jako je ndkup, uklid, vareni, ale i hygiena ¢i jen zajistovani

pochuizek. Pecujici mlze byt neformalni (nejcastéji v

rodinném ¢i partnerském kruhu), anebo formalni (zastitény

statusem vyplyvajicim napt. z uznané bezmoci na zakladé

prispévku na péci ¢i pomocnik vyslany instituci apod.).

Nemoc mezi nami

Onkologické onemocnéni je pomérné casté. V Ceské republice jim onemoc-
ni nékdy v prabéhu Zivota kazdy teti Cech. Pfesto na né&j nejsme pfipraveni.
Pfichdzi nékdy rychle a ne¢ekané, nékdy pozvolna a s mnoha naznaky, presto
nas vzdy prekvapi.

tlm, jako je nase zranitelnost, kone¢nost a nejistota nasich planovani. S krizi
pfichazi proces vyrovnavani se s novou situaci a pfizplsobovani se ji.

V Soku ¢i velkém prekvapeni se chovame kazdy jinak. Jde v zasadé o krat-
kodoby proces, ve kterém se projevuje jednani aktivni, nebo pasivni. S aktivni
reakci je spojena vysoka emocionalita, expresivita, fyzicka aktivace - lidé kfici,
placi, natikaji, spilaji, tresou se, rychle se pohybuji, zmocni se jich neklid. Pfi
pasivni reakci, které se fika také ,mrtvy brouk’, jde o minimalni projev emoci



i fyzické stazeni, odstfiZzeni se od informaci az ignoraci déni a planovani, ale
mUze vypadat i jako velka vyrovnanost a klid. Obvykle se po ¢ase pasivni reak-
ce obrati v aktivni. Reakce se mohou opakovat i v nékolika vinach. V kazdém
pfipadé na konci Soku se objevuje uvolnéni. Vice o prozivani a uzite¢né infor-
mace k témto fazim Ize najit v prvnich dvou kapitolach brozury Psychosocialni
minimum pro onkologicky nemocné a jejich blizké.

Onkologické onemocnéni je jednim z téch, které nas tlaci k rychlému fese-
ni, a tak nebyvd mnoho ¢asu na planovani a rozmysleni. V takovych chvilich
¢asto fungujeme na jakysi vnitini automat, ktery ndm umozni vie zvladnout.
Typicky je pro néj tlak na feSeni, odstfizeni ¢i odloZzeni mnoha témat a potieb,
které nejsou vylozené akutni, a také vysoka energeticka néro¢nost. To si v poz-
déjsi dobé vybirad urcitou dan — unavu, nepohodli z ¢aste¢nych feSeni, ndvrat
odlozenych témat a potreb, které se hlasi ke slovu. To vie je normalni.

V procesu $oku a vyrovnavani se s novou situaci musime zvladnout mnoho
necekaného a mizeme se projevovat jak pro sebe, tak pro okoli nepochopitel-
né.To ale neni chyba, je to normalni a neni tfeba si to vycitat.

Velmi citlivé je, kdyz se nase jednani dotyka lidi okolo nés. Pokud to zjisti-
me, je na misté si vie vysvétlit, fici druhym o nasich pocitech, ptat se na po-
city jinych, omluvit se a pfipadné pozédat o pomoc odborniky — psychologa,
psychoterapeuta ¢i psychiatra. Ocekdvat od sebe, ze budu dokonaly a vie
zvladnu, nebo se upinat k néjaké predstavé optimalniho prozivani je zbyte¢né
naro¢né. Na prozivani neni zadny navod ani optimum, jsme jen my a situace,
se kterou se po svém vyrovnavame. Deprese a Uzkosti jsou i u blizkych pomér-
né ¢asté, ani toto bychom neméli podcenovat.

V prozivani tézkych situaci jsou nasi spole¢nosti ponékud znevyhodnova-
ni muzi. Nepfedpoklada se u nich projevovani pocitl, které jsou spojovany
s, kiehkosti”. OvSsem i muzi maji emoce, mohou plakat, tfast se, byt dezoriento-
vani a bezradni. Blizci nemocnych sami maji ¢asto predstavu, Ze to oni by méli
vytvofit pro svého nemocného prostor pro 3ok a krizi, méli by to zvladnout
Iépe, v klidu. A pokud se tak nedéje (cozZ je normalni), pak se na sebe zlobi ¢i se
vini ze selhdni. Je dobré védét, Ze v Soku a krizi je viditelné prozivani emoci ne-
jen povoleno, ale vlastné Zadouci (nesmi vsak ohroZovat nas nebo lidi okolo).
Ono uvolnéni, které po ném prichdzi, vytvaii prostor pro feseni a neblokuje
energii, kterou k nému potrebujeme.

Navic to, Ze nds blizky trpi, fesi svou nemoc a my vie prozivame spolu
s nim, neni vyzvou k nadlidskému pfemahani se, ale spiSe ke spoluprozivani,
sdileni, vzadjemné podpore. Pokud jeden z paru zaujme napf. opatrovatelsky ¢i
rodicovsky postoj, mize to vychylit vztah z partnerstvi spise do zavislostniho
vztahu, kde jeden je jakoby siln&jsi nez druhy. To mlze v pozdéjsi dobé pfri-
nést vice probléml nez uzitku. Proto je dllezZité spolu oteviené mluvit, nejen



o faktech, ale také o pocitech. A je tfeba fici, Ze k oteviené komunikaci patfi
i konflikt a jeho feseni. Jak fekla psycholozka H. Kinkorova: ,Neschopnost jit
do konfliktu ma pro vztah dvou lidi stejnou destruktivni silu jako impulzivnost
a otevrené agresivni konflikty."

Ve vztahu zatizeném vaznou nemoci, kterd pfindsi potrebu rychlych zmén
v organizaci bézného denniho chodu, dojde k pferozdéleni roli a z nich plynou-
cich aktivit. V partnerstvi a rodinach bézné vytvafime doplfiujici se vzorec roz-
déleni roli a odpovédnosti. Kazdy vi, co je jeho a co déla ten druhy. Ze jsou védi,
na kterych se rdznou mérou podilime, ale tfeba o nich rozhoduje nékdo jiny
amy se jen pfidavame. Tak jak ¢lovék, ktery onemocni, méni role, méni jei blizky.

Nemocny méni role:

ZE: NA:
zdravého, aktivniho, 9 nemocného, omezené aktivniho,
pracujiciho nepracujiciho, Iéciciho se

Blizky nemocného méni role:

NA:
ZE: . 2 i
. . zdravého, omezené aktivniho,
zdravého, aktivniho, . . .y s
o (moznd o néco méné ¢i naopak
pracujiciho . o BN
0 néco vice) pracujiciho a pecujiciho

Zmény, které vychazeji z kone¢nych nastaveni, si asi kazdy umi predstavit,
i kdyZz domyslet je do dlsledkd se ¢asto nepodafi a jejich dopad se ukazuje az
V praxi.

Pokud si tedy pfedstavime rodinu ¢i partnerstvi jako stroj, kde je kazdé ¢as-
ti pfesné vymezena funkce a celek je zavisly na dobré funkci viech ¢asti, pak
pfizméné, kterou v tomto pfipadé vyvola nemoc, musi dojit ke zménam vnit-
niho fungovani. Nékteré ¢asti se docasné i trvale odstavi z provozu a jsou
premosténé (napriklad sexualita je v partnerstvich ¢asto omezena nebo jako-
by mizi). Jiné ¢asti, které mély okrajovou funkci, pfevezmou vyssi podil odpo-
védnosti a za¢nou hrat dUlezitéjsi roli v chodu celku (napfiklad déti v rodinach
¢asto prebiraji vice odpovédnosti, jsou aktivnéjsi a rychleji dospivaiji). Toto dé-
ni umoznuje flexibilni fungovani celku i v prostfedi velkych zmén.

Zména roli vdak neni néjakym promyslenym procesem s jasné danym vy-
stupem. Je to proces mnohdy intuitivni, plny nedorozuméni, emoci a ¢asto
i frustrace. Nemocny se jisté nechce stavat z pracujiciho, aktivniho ¢lovéka,
ktery vydélava penize a je pro svou pracovni ¢innost tfeba i okolim oceriovan,



nemocnym, zavislym na rozhodovani a planovani zdravotnik(, se snizenym
pfijmem a s omezenym pfistupem k béznym aktivitdm. Zménu provazi emoce
jako vztek, smutek, bezmoc, nékdy to mlize byt i uvolnéni a radost nebo pro-
sté zklamani ¢i dokonce pocity viny a selhani.

Stejnym procesem si prochdzi blizky nemocného — i my musime zpracovat
zmény, které pfinasi nemoc. Proces to neni nikdy snadny, ale zvladnout se da.
To je dulezité. Urcitou nastrahou pro blizké je prebirani mnoha kompetenci
a vrieni povinnosti na sebe. To mize z dlouhodobého hlediska vycerpavat.
Méjme na paméti, Ze onkologicka lé¢ba trvd mésice, nezfidka pul roku i rok.
Na misté je opakovana kontrola toho, co jesté zvladame a co uz ne. Pokud zjis-
time, Ze je toho na nds moc, je odpovédné to Fici a fesit. Nase vlastni zhrouceni
pod vahou povinnosti neni Zddouci a mohlo by byt zklamanim jak pro nas, tak
pro nase blizké nemocné. Otevienost je zde dulezitd i v tom, co neni dobré,
hezké ¢i zadouci. Kazdy méame své limity a s nimi se musime vyporadavat. Rid-
me se pravidly v letadle - nejdfive nasazujeme kyslikovou masku sobé, teprve
pak svému blizkému, i kdyby se jednalo o dité. Ten kdo zachranuje (v nasem
pfipadé podporuje) udéla vice uzitku, pokud je plné funkéni.

Jak nemocny, tak blizky, ale i dal3i lidé ze socialniho okoli nemocného, spo-
lu v komunikaci a zméné vytvafi celek reakci, kde se nereaguje jen na vnitini
déni, ale také na sebe navzajem. Proto je na misté pocitat s nedorozumeénimi
a védomé pracovat na pochopeni, spolupraci a opravdu spolu mluvit a do-
mlouvat se. Emoce jsou ukazatelé na této cesté, je viak tieba ziskat odstup
a zapojit i chladnou hlavu, abychom dokézali skloubit vie, co opravdu potre-
bujeme a co je pro nas dllezité.

Role blizkych je také v naslouchani, které neni nékdy snadné. Obzvlasté
pokud se tykd obav ze smrti a umirani, ¢i jen bolesti a strazni nemocného.
Oviem i my bychom méli mit nékoho, kdo ndm nasloucha a komu mizeme
bez obav svéfit vie, co nas trapi. Naslouchani s sebou pfinasi ukol, ktery je pro
mnoho z nas slozity — nefesit, neradit, jen naslouchat. Aktivni naslouchani je
velkd vyzva, ktera si nezada akci, ale prosté spolubyti a zdjem. To je vice nez
dostate¢né - naslouchat, ptét se, byt s druhym, ale nefesit. Redeni za nékoho
pfichazi na fadu ve chvili, kdy se na tom domluvime a kdy nd$ nemocny jasné
pojmenuje, co po nas chce.

Nékdy je tézké udrzet se, byt k dispozici, byt stdle sdm za sebe a pfesto
pecujici. Proto mlze byt prospésné najit si pomocnika z venku — profesiona-
la, psychologa nebo psychoterapeuta, anebo nékoho, kdo proziva ¢i nékdy
prozival setkdni s nemoci. Jsou véci, které jsou v komunikaci pfili§ zranujici
anebo zahanbujici a nechceme je sdilet s blizkymi, pfesto je zazivdme. Mezi
takova témata patfi tfeba vztek na blizkého nemocného, ktery se ,jen 1é¢i a vie
se toci kolem né&j” nebo ktery ,si klidné umfe a my to vie musime zvladnout”



Oba pocity mohou vyvérat z rliznych témat a je fajn na né nahlédnout v klidu,
bezpedi a bez vycitek nebo odsuzovani. Pak mizeme najit i néco, co je pro
nas cenné a mlze nas to v zivoté posouvat. Truchleni nad budoucnosti, ktera
nebude, nebo smutek z toho, Ze nas nékdo blizky opousti, pak najdou misto
v nasem zivoté a muzeme jit dal.

Na misté je také fici, Ze pokud néco ve vztahu nefungovalo jiz dfive a néjak
jsme se s tim vice méné vyrovnavali, je mozné, Ze pravé v obdobi zatéze zpu-
sobené nemoci se to pfihlasi o slovo s plnou silou. Je velké mnozZstvi partner-
stvi, kterd pfed propuknutim nemoci méla problémy, ale zvladala je.V nemoci
a pfi mnozstvi zmén, které pfinesla, se pak ukazalo, Ze partnerstvi jiz neni udr-
Zitelné. Neni Zadouci podporovat jednoznacna feseni, kazdy ma svou cestu
asvé davody. Spise je tfeba uznat, ze i toto se déje a neni to az tak neobvyklé.
A ano, muze to byt i opacné. Néco ve vztahu nefungovalo a nyni to vaznosti
situace pozbylo na dUleZitosti. Nova situace nas muize opét sblizit.

Zména roli neni stejnd pro obé pohlavi. Vychazi to ze stereotyp(, kterymi
se stale jeSté spolecensky fidime. Muzi maji mnohdy pocit, Ze musi plnit své
role bez chyb a zakolisani — jsou ziviteli, ochranci, silni a schopni. Nemoc se
do tohoto schématu hodi jen malo — zneschopriuje je, rozkolisava vnimani
jejich hodnoty. Muzi také mivaji komplikovany pfistup k vlastnimu zdravi. Péci
o vlastni télo a zdravi se vénuji jen okrajové, ¢asto zanedbavaji preventivni
péci, podcenuji signaly téla, bagatelizuji nemoc. Zaroven jsou muzi citlivé;jsi




na situaci pfijeti jakékoli, tedy i odborné podpory. Casto jsou pro spolupraci
motivovani jen diky natlaku blizkych a to az v ¢ase, kdy uz je problém zjevny.
Pfitom nejde jen o lé¢bu, ale i o prevenci anebo podpurné aktivity, jako je
psychoterapie ¢i socialni prace.

Pro muze je i horsi dostupnost odbornych sluzeb v roviné muz — muz, pro-
toze ve sluzbach a poradenstvi obecné se pohybuje vice Zen nez muz{. Na
druhou stranu je podle zahrani¢nich studii zfejmé lepsi, pokud si muzi vybiraji
jako lékare Zeny. At uz je to jakkoliv, setkdvame se u muzl se zlehcovanim
pfiznakd, nepfiznanim bolesti a muzska témata obecné se mohou dostavat na
vedlejsi kolej. Pfitom pro ryze muzské typy nadorovych onemocnéni (jako jsou
nadory varlat a prostaty) jsou intimita a muzské sdileni velmi dilezité, vzhle-
dem k tématlm jako je ohroZeni ¢i ztrdta muznosti, zména role muze, zhorseni
¢i ztrata sexualnich funkci. Tato situace je slozZita nejen v Ceské republice.

Liga otevienych muzii - iniciativa pro kvalitni Zivot
muzu http://ilom.cz

Muzsky kruh - stranky o muzich a muzstvi
http://www.muzskykruh.cz

Muzi proti rakoviné — Nadacni fond
http://www.muziprotirakovine.cz

Prostak - sdruZeni pacientt s onemocnénim prostaty
http://www.prostak.cz

Zeny a zenské zdravi nejsou aZ takovym tématem zfejmé proto, Ze Zeny
v daleko vys3si mife sdileji emoce a je to spolecensky pfijatelné, dokonce i ve
vyhrocenych projevech (hysterické chovani). Pfesto i mezi Zenami jsou bojov-
nice, které na sobé neddvaji znat zatéz a jsou proto zvysenou zatézi ohrozeny.
Casto se skryvaji pod rouskou pecovatelky s nezvyklou mirou tolerance k li-
dem okolo. Nikdo by nemél nést sdm biimé péce a pretézovat se tak, aby se to
projevilo na zdravi ¢i ve vztazich.

Také je tfreba pfipomenout, Ze ¢im je péce delsi nebo slozitéjsi, mize blizky
pocitovat vice obtizi ¢i bariér, péce se mlze zdat naro¢néjsi. V takovém pfi-
padé je dobré si situaci uvédomit véas, aby se dala nastavit vhodna prevence
vycerpani a domluvit smysluplna spolupréace a délba péce o nemocného.

S ¢im se mizeme potkat pri lécbé
Snad je dostate¢né jasné, ze se onkologické onemocnéni nedotyka jen ne-

mocného a jeho nejbliZsich, ale viech v jeho blizkém socialnim poli. Jaké jevy
Ize v souziti s nemocnym ocekavat:



Snizeni pfijmu - Onkologicky nemocnému v naprosté vétsiné pripadl za-
¢ne pracovni neschopnost nebo pozastavi svou Zivnost a béhem lé¢by nepra-
cuje. To s sebou nese snizeni pfijmu jednotlivce, a tedy i celé rodiny. Davka
v pracovni neschopnosti je z poc¢atku 60 % denniho vymérovaciho zakladu.
(Vice k tématu se dozvite v brozufe Psychosocidlni minimum pro onkologicky
nemocné a jejich blizké.) Snizeni pfijmu mdzZe v praxi znamenat mnoho véci
- od varianty, Ze je mozné vie poplatit a zvladnout ¢i Cerpat z Uspor, az po
,dostavame se do krize, protoZe jsme vychazeli jiz predtim jen tak tak” Pokud
vime, Ze nas situace ohrozuje anebo je nepfehledna (u OSVC, ktefi si neplatili
na pracovni neschopnost, nebo u maminek na matefské ¢i u studentd), je na
misté vcas zacit komunikovat o moznostech feseni se socialnimi pracovnice-
mi. | kdyzZ se zd3, ze je feSeni ndro¢né a nelehké, neni jim rozhodné odkladani
- to by nas mohlo stat vice nez ¢as a energii. V takovém ptipadé muize blizky
byt tim, kdo po dohodé zastoupi nemocného, mize pro néj hledat informace
a kontakty a nabidnout pomoc s fesenim.

Potfeba pomoci — doprovody, pfeprava, péce o déti a dalsi zavislé blizké
apod. Onkologicka nemoc neznamena po celou dobu svého trvani,neschop-
nost cokoliv délat”. Jde spiSe o epizody, kdy jsou zastoupeni nebo pomoc nut-
né, ty se vsak mohou stfidat s ¢asem, kdy minimalné ¢&ast cinnosti zvladne
nemocny sam. Ovsem ¢&im je [é¢ba anebo zdravotni stav nemocného tézsi, tim
je potfeba pomoci a podpory vétsi.

Nékdy je blizky schopen domluvit si v praci uvolnéni na doprovod blizké-
ho k Iékafi. Je v3ak tfeba Fici, Ze se vétsinou nejednd o 1-2 hodinky, ale 0 5-6
hodin. Takové uvolhovani miiZe byt pro zaméstnavatele nebo kolegy proble-
matické a je treba o ném nékdy vyjednavat a ujistovat se, ze je stéle akcepto-
vatelné, a to i kdyz na néj madme ze zdkona pravo.

Nékdy péce prevazi a jiz neni inosné pracovat - u maminek na matefské
s velmi malym ditétem nebo u paliativné nemocnych. Pak stat nabizi moznost
pfechodné nebo dlouhodobé péce, coz viak vzdy zasahuje rodinu v pfijmech.
Zde je na misté poradenstvi se socidlnim pracovnikem a dlikladnd komuni-
kace se zaméstnavatelem. Vice se dozvite v posledni kapitole Psychosocialni-
ho minima nebo pfimo pfi kontaktu se socidlni pracovnici Amelie na adrese
socialni@amelie-zs.cz

Omezeni imunity nemocného — péce o minimalizaci mozné infekce. Béhem
lé¢by opakované dochazi k vyraznému snizeni imunity nemocného vlivem
[é¢by, zvldsté u hematoonkologickych onemocnéni. To s sebou nese ¢astou
potfebu minimalizovat moznost pfenosu infekce z okoli. My jako blizci ¢asto
prebirdme odpovédnost za néco, co mame jen minimalné ve své moci. Pokud
je skute¢né omezena imunita nemocného, napt. vlivem chemoterapie (coz
vétsinou neznamena po celou dobu, ale jen v urcitych chvilich, které stanovi
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[ékar), je na misté se vyhybat velkym skupindm lidi, ktefi jsou blizko sebe a je-
jichz zdravotni stav nejsme schopni zjistit (koncert, $picka v MHD), nebo li-
dem, ktefi jsou s velkou pravdépodobnosti nemocni (neciti se dobfe, kychaji
a kaslou, ¢ekaji v ¢ekdarné u lékare). To vSak neznamena, Ze jde o absolutni za-
kaz kontaktu s lidmi a Ze médme zanedbdvat navstévy lékare, pokud jsme sami
nemocni, nebo nemame vyuzivat vefejnou dopravu. Jde o zvaZzeni miry moz-
nosti potencialni ndkazy. Pokud mame dobrou imunitu a obvykle nebyvame
nemocni, je to jiné rozhodovani, nez pokud vime, Ze ,chytneme vse, co kolem
nas leti”. Pokud uz nemocni jsme, méli bychom zvazit oddélené spani a opatr-
nost v setkavani u jednoho stolu” Stejné tak je ke zvazeni, zda je vétsi prinos
pro lé¢eného seniora setkdni s tiiletou vnuckou a potéseni z veselé bezstarost-
nosti ditéte, nebo prevazi rizika potencialniho ,pfineseni infekce” z détského
kolektivu. | zde plati pravidlo domlouvani, ptani se a rozhodovani spole¢né
s nemocnym. Cilem neni izolovat sebe a nemocného od bézného Zivota. | to je
totiz zatéz, ktera mize prinaset v pozdéjsi dobé vice negativ nez pozitiv.

Omezeni intimity a sdileni v nejuzsim kruhu - vstup novych lidi, pobyt
v nemocnici a narusovani integrity téla, prohlidky apod. Tento bod se nds jako
blizkych az tak nemusi dotykat, presto je dobré védét a chapat naseho ne-
mocného. Tomu do zivota vstupuje velké mnozstvi novych, cizich lidi, ktefi
zaroven nemohou respektovat béznd spolecenskd omezeni a pracuji s jeho
télem a potazmo i dusi. Dotykaji se nahého téla, divaji se, vpichuji a odsavaiji.
Nemocny v nemoci a nemocnici mlze jen omezené projevovat svou vili a po-
tfeby, musi se podfizovat rezimu a ,poslouchat”. To mdze byt velmi frustrujici
a budit mnoho nevole, kterd se pak muize projevovat v komunikaci. Nemocny
také reaguje na zmény svého téla, které je zasazeno lé¢bou - at uz to jsou
projevy jako nevolnosti, nechutenstvi, ekzémy, ztrata vlasd a ochlupeni, nebo
pfimo chirurgické zasahy, které po sobé zanechavaji rany a omezeni. Casto
se tato omezeni projevuji i v intimité a sexualité. Nékdy nemocny potfebuje
¢as na vyrovnani se se zménami. V takovém pfipadé je fajn projevovat zajem,
podporovat, ale mluvit také o svych potiebach.

Minimalni moznost planovani - omezeni vychazek a volného pohybu nemoc-
ného. Tato ¢ast mluvi sama za sebe. Jako dospéli jsme schopni planovat a délat
to, co nas bavi. Rozhodujeme o sobé a ne vzdy vitame vmésovani do nasi samo-
statnosti. Nyni nastava obdobi, kdy vnéjsi autority budou do velké miry uréovat
¢as nemocného a tim zprostfedkované i nas.V onkologické 1é¢bé je jen minimum
prostoru pro planovani kontrol a ¢asl. Zavislost na vychazkach v dobé pracovni
neschopnosti mohou mirnit neomezené vychazky (vice v pfislusné &asti brozu-
ry Psychosocialni minimum pro onkologicky nemocné a jejich blizké), stejné tak
moznost zmény pobytu pro pfipad dovolené, navstévy blizkych nebo oddechu
na chalupé. Velkou otazkou je zahrani¢ni dovolend, protoze zde se dostdvame



do obtizi s pfipadnou zdravotni péci, ktera by méla byt v zahrani¢i poskytovana
jen v nejnutnéjsim rozsahu. Ostatné i dovolena v Cesku mUize byt pro onkologic-
ky nemocného ofisek z hlediska zmény mista. Na druhou stranu viak mlze byt
velkou vzpruhou a prostorem pro regeneraci. Je tfeba zvazit, nakolik je takova
dovolend nutna a prospésnd — jak pro nemocného, tak pro nds a nase blizké.
Zavislost na proménach zdravotniho stavu — necekanost a v urcité mire
i nepredvidatelnost zmén zdravotniho stavu v [é¢bé. Mnoho blizkych a nékdy
i nemocnych ma predstavu, Ze 1é¢ba je kontinualni proces, ktery je po celou
dobu pod kontrolou, fizeny a jasny. Ze strany zdravotnictvi jisté, ale vstupuji
do néj individudIni aspekty, které mohou viechny prekvapovat. Je tfeba védét,
Ze lé¢ba probiha v cyklech, je v celém svém pribéhu monitorovéna a podle
vysledkl se mlze proménovat, doplfhovat. Stejné tak se bude pravdépodob-
né ménit stav nemocného. Ze za¢atku ozarovani nemusi nemocny nic zvlast-
niho citit, ale ¢im vice ozareni, tim bude napfiklad unavenéjsi. U chemoterapii
se nemusi vibec projevovat nevolnost nebo nemusi vypadat viechny vlasy
a ochlupeni, ale mize dochézet k rapidnimu snizeni poctu bilych krvinek. Ne-
mocny pak ma teploty, je slaby a nachylny k infekcim. Dopfedu se nic z toho
predpovidat neda. Nahlost zmén nas mlize prekvapit, nastvat, mizeme se ci-
tit bezmocni a omezeni. Je dobré byt trpélivy, nechat své plany na jindy, ne-
Ipét na nich, vybit své emoce zdravé - treba pohybem a délat to, co je dilezité.

Po lécbé neni vyhrano

Pokud je onkologické onemocnéni zjisténo vcas nebo Ié¢ba probiha velmi dob-
fe a u nemocného je konstatovan Ustup onemocnéni, stéle jesté neni vyhra-
no. Obdobi konce 1é¢by je dalsi zatéZové obdobi pro vztahy a role. Nemocny
se zacina vracet do svych plvodnich roli - nejdfive doma, pak se vraci do prace
a k pfedchozim vnéjsim aktivitam. To viak predpokladd, Ze mu jeho okoli uvolni
role, které v predchozim obdobi prebralo. A to bohuZel neni tak jednoduché.
Opét zacina obdobi vyrovnavani se se zménami a vyjednavani nové rovnovahy.

Zaroven jsou vsichni jiz unaveni z dlouhého obdobi nejistoty a zmén. Né-
kdy se stava, ze je na nemocného ,hozeno vie zpét’, jako by ani v mezidobi
nebyl nemocny. Je jasné, Ze i blizci si potrebuji oddechnout, nacerpat novou
energii nebo treba chtéji svého nemocného aktivizovat. Volba pozvolného
a domlouvaného navratu do aktivity je viak na misté.

Po dlouhé 1é¢bé by méla vzdy nasledovat rekonvalescence, kterd umozni
nemocnému regeneraci a pokud mozno plnou Uzdravu. Optimem je tak dlou-
ha rekonvalescence, jak byla dlouhd nemoc. | tak je ale pravdépodobné, ze
nemoc a jeji [é¢ba prinesly nasledky, se kterymi se musi nemocny i jeho okoli
vyrovnat. Kromé jasnych dopadl chirurgické 1é¢by ¢i ozafovani to je zejmé-
na Unava, snadnd unavitelnost, zhorsena pamét, ale i omezeni fyzické zatéze
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(moznost zvedat bfemena) apod. (Tématu se vénuje podrobné brozura Na-
vrat do zaméstnani po onkologické nemoci, kapitola ¢. 1.) Je to celé spektrum
obtizi, které mohou mit bezprostfedni vliv na navrat k béznym aktivitdm a do
prace. Je to néco, s ¢im se nemocny musi naucit Zit, a to nemusi byt tak rychlé.
Zaroven se mohou objevovat i pozdni nasledky nemoci a lé¢by a rizna interni
omezeni (omezena kapacita plic, postizeni srdce apod.), coz adaptaci a navra-
tu k normalu rozhodné nepom{ize. Je dobré pocitat s tim, Ze jako pfed nemoci
to nebude - bude to jiné. A bude to chtit ¢as, trpélivost, domlouvani a inovaci.

Vsechny zmény chtéji nasi energii, ale pfinaseji potencial k rozvoji a tvoreni
néceho nového, lepsiho. Treba i do nasich Zivotl po setkani s nemoci pfinesou
kvalitu a necekané zjednoduseni, ocisténi a klid.

Onkologické onemocnéni se dnes pocitd mezi chronickd onemocnéni,
proto se bohuzel vétSinou nedd o nemoci hovofit jako o epizodé, po niz na-
sleduje opét plné zdravi. Jsou tfeba pravidelné kontroly, jejichzZ frekvence se
¢asem snizuje. Priblizné po péti letech se jiz statisticky moznost navratu rako-
viny rovna jejimu vyskytu u bézné populace.

Nemocnému mohou kontroly opakované pfipominat nejen nemoc samot-
nou, ale i prozitky s ni spojené. Stejné tak pobyt ve zdravotnickych zafizenich.
Emocionalné mohou nemocni, ale i jejich blizci znovu prozivat to, co v nemoci
- strach, nejistotu, obavy. | s tim je tfeba pocitat a byt laskavy ke svym poci-
tm, nezahdanét je, uvédomovat si je, pfipadné je sdilet. Dat tomu ¢as a od-
stup. Pfijmout nutnost kontrol a snazit se si je zpfijemnit, napt. po kontrole si
zajit do oblibené kavarny ¢i si koupit néco, co ndm déla radost.

Velmi tézkym obdobim byva navrat onemocnéni

Tézkym obdobim je jak pro onkologicky nemocného, tak pro jeho Ié¢ebny
tym, ale i pro rodinu a blizké. Lidé se vyrovnavaji s tim, Zze se nemoc zhorsi-
la anebo vratila. Nepomohlo to, co se nabizelo jako prvni a nejsnazsi feseni,
a musi se sahat k jiz daleko téz3im kalibrdm lé¢by, pokud vlibec néjaka je.

Pro nemocného to je obdobi, kdy se jakoby opakuje cely proces. Je viak
horsi o to, ze pfichazi nejistota okolo lécitelnosti onemocnéni: ,Napoprvé to
nezabralo, co ted, ted'to zabere?” Emoce jsou soucasti vyrovnavani se s touto
situaci. Proto by nds nemélo piekvapovat, kdyz pfijdou. Mohou se projevovat
jako prekvapeni, vztek, strach, uzkost, ale i zloba na nékoho/néco, pochyby
o |é¢bé, pocity viny, Ze jsem nezvladl/a zménu, Ze to, co jsem povazoval/a za
pfi¢inu onemocnéni, ji asi nebylo atd.

Oproti nemocnym vsak blizci citi spise pouhé opakovani: ,Kdyz se to po-
dafilo predtim, pro¢ by se to nemélo podafit nyni?” At uz je bagatelizace
obrannym mechanismem nebo opravdovou virou ve zvladnuti situace, do-
chazi k rozdilnému prozivani mezi nemocnymi a jejich blizkymi. Nemocni se



propadaji, zatimco blizci tento propad neciti a mnohdy ani nechdpou, a to
zpUsobuje ¢astd nedorozuméni.

Nakonec i blizky pochopi situaci z pohledu nemocného, ale vyzaduje to ¢as
ainformace. Neni chybou prozivat néco jiného, neda se fici, Ze bychom se jako
blizci méli chovat néjak jinak. Spise je dobré védét, Ze na misté je opatrnost
v soudech a vytvareni prostoru pro otézky a odpovédi - jak smérem k nemoc-
nému, tak k Ié¢ebnému tymu.

Tématu paliace a péce o terminalné nemocné se zde vénovat nebudeme,
vénuje se jim samostatna brozura Privodce pro nevylécitelné onkologicky
nemocné a jejich blizké. Tam je mozZno najit dostatek informaci.

Co z této kapitoly vyplyva jako hlavni pro blizkého onkologicky
nemocného
Neni a nebude to lehké obdobi, kdyZ do nasich Zivotl vstupuje onkologické
onemocnéni. MiZzeme jim mnoho ztratit, nebo také mnoho ziskat. | blizci on-
kologicky nemocnych po probéhlé epizodé onemocnéni a stabilizaci zdravot-
niho stavu ¢asto hodnoti pfichod onemocnéni do svych Zivotl jako néco, co
jim hodné dalo a posunulo je. | ve zIém se da najit dobré. Aby se to vsak dalo
zvladnout, je treba opravdu dbat na rozhovor, ptani se a poslouchani. Také je
tfeba pecovat o své kapacity — o kapacity nas, blizkych. A i zde plati - pokud
chces najit pomocnou ruku, nejjistéji ji najdes na konci své vlastni paze.

Jako blizci se o sebe musime priabézné starat. Byt k sobé laskavi, shovivavi
a vnimavi. Rozdélit svij ¢as mezi potfeby naseho blizkého nemocného a nase
vlastni. Nerezignovat na vSechny svoje aktivity, ale vytrvat v néjaké ¢asti z nich,
abychom si umoznili ¢erpat energii z ¢innosti, ktera je smysluplnd a nezavisla
na nasem nemocném. Nékdo béhd, nékdo maluje, nékdo si telefonuje a dava
kavu s prateli a jiny chodi pravidelné se psem ven. Nejde o to byt sobec”, po-
kracovat ve véem jako pfed nemoci a tak ji a naseho nemocného do jisté miry
ignorovat. Jde o to umoznit si nacerpat energii z véci, které nam dévaji smysl
a které si uzivame. Jen pokud budeme mit energii, budeme ji moci i davat.

Vyzkum psychosocialnich potreb:

Co potiebuji blizci onkologicky nemocnych
https://amelie-zs.cz/wp-content/uploads/2017/08/VystupVyzkumuDopor
uceniBlizci_2017web.pdf

Co potiebuji onkologicky nemocni
https://amelie-zs.cz/wp-content/uploads/2017/08/VystupVyzkumuDopor
uceniNemocni_2017web.pdf
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2. Prozivani blizkosti onkologického
onemocnéni

Psychologické aspekty z pozice blizkého — Odlisnosti a podobnosti s pro-
Zivdnim nemocného, véetné vyrovndvacich strategii (s onemocnénim
blizkého i s tim, Ze nechce pomoci). VEdomi vlastni hodnoty, kterou blizky
nemocnému prindsi, i toho, Ze nemusi roli pecujiciho zviddnout nebo pri-
jmout v tézkych situacich.

Obavy z onkologického onemocnéni, faze diagnostiky - rozhodovani se k na-
vstéve lékare a nasledné objedndni, absolvovani vysetreni bez jasnych ¢i oka-
mzitych vystupl a nakonec sdéleni diagndzy, to vie se déje trochu vzdalené
od blizkého. Nemocny je vtazen rliznou rychlosti do situace, kterou nema pod
kontrolou a kterd Usti v mensi ¢i vétsi krizi a vyrovnavani se s novou situaci.

Blizky nemocného slysi a vidi, vi, co ho trapi, citi jeho emoce, proziva s nim
rliznou mérou celou situaci diagnostiky. Nékdy jej doprovazi na vysetfeni, vozi
ho, ¢ekd s nim na informace, sdm hleda a premysli. Cela situace je blizko a ro-
zehrava déni i uvnitf néj samého.

Jako blizci reagujeme podle svého celozivotniho zaméfeni a také podle to-
ho, jak blizko mdme k nemocnému - nejen fyzicky, ale i psychicky. Zjednodu-
$ené feceno, ¢im vice pocitdme s nemocnym ve svém vlastnim zivoté, ¢im vice
jsme s nim propojeni, nebo ¢im citlivéjsi jsme, tim mUdze byt nase reakce na
jeho onemocnéni silnéjsi. Je viak tieba podotknout, Ze vdZna nemoc naseho
blizkého je velkou zatéZi i pro nds a neda se nastavit, co je jednoznacné dobie
nebo $patné v prozivani ¢i péci.

Nemoc blizkého nas zasahuje na dvou Urovnich. Jedna je ta praktickd -
pomahame, jsme k dispozici, snazime se rliznou mérou byt k uZitku a prospét
uzdraveni. PfizpGsobujeme své aktivity nemocnému. Této roviné se vénuji
i dalsi kapitoly této brozury. Druhou uUrovni, kde jsme zasazeni, je nase vlastni
prozivani. Obzvlasté pokud je nemocny rodinny pfislusnik v krevni linii a pro-
kazuje se geneticka dispozice k onemocnéni. Pfestoze jsme zdravi, mizeme
mit obavy o své zdravi a dalsi vyvoj béhem naseho zivota.

Prestoze nejde pfimo o nas ani nade zdravi a sami nejsme ohrozeni na zi-
voté, vyrovnavame se stejné jako nds blizky se ztratou jistot, které jsme dosud
méli. I my prozivame fazi Soku a vyrovnavani se s novou situaci. | my se po-
tykdme s emocemi - strachem, smutkem, vztekem, beznadéji. | my hleddme
néjakou formu zapojeni se. Na této cesté si uvédomujeme hodnotu naseho
blizkého v nasem Zivoté, plany, které spolu mame, a sledujeme vse, co se vli-
vem nemoci méni. Vyrovnavani se se situaci je proces, ktery muize trvat.
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Na této cesté stoji blizky pfed nékolika specifiky, ktera proziva jinak nez ne-
mocny: dostupnost informaci o nemoci a 1é¢bé&, moznost rozhodovéni o 1é¢bé
a Zivoté s nemoci, predstava o roli pecujiciho, pfedstava o tom, Ze po Ié¢bé to
bude stejné.

Dostupnost informaci o nemoci a lécbé

Nemocny by mél dostavat viechny informace od lékare. M{iZe se jej ptat,
mUzZe rozhodovat o postupech i o sobé. MiZze ¢erpat dlouhodobou pracovni
neschopnost, pfipadné vyuzit jiné moznosti, jak nepracovat, a pIné se vénovat
[é¢bé. Blizky, pokud neni pfitomen véem procedurdm a kontroldm, jako se to
déje u déti ¢i osob jinak zavislych na péci, dostava informace tak fikajic zdruhé
ruky. Dokonce se muze stét, Ze nemocny nesdéli Zddné informace o onemoc-
néni a blizky je az pozadan o odvoz na prvni chemoterapii ¢i po ni doma.

Informace blizkému pfeddvad nemocny, coz s sebou pfindsi jejich urcitou
redukci a deformaci, nékdy i cilenou. Blizky se s touto situaci bud’ smifi a re-
aguje jen podle toho, co se k nému dostane od nemocného ¢i z |ékafskych
zprav, pfipadné obcasnych spole¢nych navstév lékare spolu s nemocnym. Ne-
bo hleda sam, pfipadné vyzaduje vétsi pfistup k informacim. Zde je tfreba brat
ohled na prava nemocného a kapacity zdravotnictvi (viz prdva a povinnosti
blizkého). Také je zasadni hledat informace u ovéfenych zdrojl (viz nize), niko-
liv v diskusich a na strankach, které nejsou odborné garantované a priibézné
doplfiované. Vice se dozvite v brozufe Psychosocidlni minimum pro onkolo-
gicky nemocné a jejich blizké ¢i v kapitole Pomoc pro blizké.

Linkos: https://www.linkos.cz

NOP: https://www.onconet.cz

COS: https://www.linkos.cz/ceska-onkologicka-
spolecnost-cls-jep

NZIP: https://www.nzip.cz/kategorie/143-
nadorova-onemocneni

Moznost rozhodovani o lécbé a zivoté s nemoci
Nemocny je ten, kdo ma ¢i mize odmitnout moznost vstoupit aktivné do
procesu lé¢by a potencialni Uzdravy. Blizky je ten, kdo jej mlze podporovat,
ale nemuze nutit nemocného ke konkrétnimu rozhodovani ¢i jedndni. Velmi
tézka je tato situace zejména ve chvilich, kdy je ndzor na dalsi postup u obou
radikélné rozdilny.

Nejcastéjsi je situace, kdy se nemocny rozhodne, at uz aktivné, nebo pasiv-
né, dale nelécit. Jeho blizky se vSak domnivj, ze jde o rozhodnuti na zakladé



ztraty viry v Uzdravu nebo sil, které je do ni tieba vkladat. Tla¢i na nemocného,
aby byl napfiklad aktivni, vice se ptal, bral konkrétni podp(rny preparat ¢i zku-
sil alternativni 1é¢bu, myslel na néco jiného, dal si néco dobrého k jidlu, pro-
mluvil si s psychologem, konzultoval svou situaci se socidlnim pracovnikem,
nevzdaval to, odloZil rozhodnuti a podobné.

Nic z vyse popsaného neni Spatné. Nékdy to mlze naopak predstavovat
skute¢nou podporu a nasmérovat nemocného k dalsi 1é¢bé ¢i mu dodat sil.
Musime si viak upfimné odpovédét na otazku, zda jde o skute¢ny zdjem ne-
mocného, zalozeny na dlikladné znalosti jeho i jeho situace. Nékdy jako blizci
déldme rychlé zavéry, protoze je potfebujeme udélat pro sebe. Nase aktivita
je tim, co ndam pomaha. Respekt k nasemu nemocnému a jeho pfanim by nam
mél pomahat v rozhodnuti, kam nasi aktivitu nasmérovat.

Velmi slozitd je tato situace u nemocnych déti, mladych dospélych, hen-
dikepovanych ¢i dospélych, ktefi jiz nejsou pIné orientovani a o které se jako
blizci stardme. Zde je na misté mit pomocniky v rozhodovani - |ékafe, jiné bliz-
ké dospélé, socidlni pracovniky apod. Dlouhodobé rozhodovani za druhého ¢i
psychickd tisen nds mohou nutit rozhodovat za druhé bez respektu k nim ¢i
pod vlivem nasich potfeb.

Nicméné jako blizci jsme témi, kdo mohou mit vice sil a skute¢né pomo-
ci ve chvili, kdy nemocny jiz nemUze ¢i kolisa. Mdzeme vyhledat informace,
kontakty, pfipravit ndvrat z nemocnice, zajistit dals$i pomoc, otevirat ¢i nabizet
témata, ktera jsou slozitd, redIné pomahat. Této moznosti bychom se s respek-
tem k blizkému i sobé neméli vzdavat.

Predstava o roli pecujiciho

Velmi specifickym tématem jsou ve chvili vdzného onemocnéni predstavy
o tom, jaci bychom jako pecovatelé méli byt. Zde leZzi mnoho potencidlnich
konfliktd, které mohou vznikat uvnitf nas, ve vztahu s nemocnym anebo do-
konce s nasim okolim ¢i spole¢nosti.

Je fajn si uvédomit a sdilet s nemocnym i dalSimi blizkymi, co si pod po-
jmem péce predstavujeme, véetné toho, kde nase role pecujici osoby kon-
¢i a co pro nas uz neni pfijatelné. Kazdy jsme jiny a vychazime z rozdilnych
zdroju jak v oblasti kapacit pomoci, socidlnich moznosti, tak i hodnot. Kyzeny
a kulturné predpokladany ideal, Ze se o nemocného stara rodina, nejlépe man-
Zelka/manzel, dcera/snacha, pfipadné rodice a péce probihda doma, je znaéné
problematicky. Atomizovana spoleénost klade v pfipadé péce obrovsky tlak
na nejblizsi rodinné pfislusniky, obzvlasté pokud je ndro¢na na cas, dojezdové
vzdalenosti i jde o slozitou péci.

Na tomto misté je v3ak tfeba fici, Ze pfedstava o tom, jak by podle nas méla
péce vypadat, mlZze zna¢né ovliviiovat to, jak a pro¢ se jako blizci chovame,
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coz nemusi byt zcela jasné naSemu okoli. Nikdo nam nemuze roli pecujiciho
vnucovat, ackoli i zde je jasny socidlni tlak. Nicméné na sva rozhodnutii v ob-
lasti péce mame pravo, a to bez ohledu na to, jak velky rozsah péce a pomoci
mUze byt redlné potrebny.

MdzZeme si napfiklad jasné uvédomovat urcitou bezmoc naseho nemoc-
ného, které chceme vyhovét a pomoci, anebo také ne. Je mozné citit i nechut,
se kterou pfijima nemocny nasi spoluti¢ast na jeho cesté nemoci, a pfesto se
snazit pomoc nabizet, anebo také ne. Je tfeba zopakovat, Ze vazna nemoc na-
Seho blizkého je velkou zatézi i pro nas a neda se nastavit jasné ,dobfe” nebo
»Spatné” v prozivani ¢i péci.

Péce o blizkého nas mlze velmi obohacovat, a to i kdyz to je nékdy velmi
tézké. Uc¢ime se komunikovat, zvladat, reagovat na neustalé promény. Nékdy
nam ale péce muze vice brat nez davat. Naptiklad nas muze tlacit do situaci,
kde nase kompetence a schopnosti kon¢i a my se dostdvame do emoci, jako
je bezmoc ¢i vztek. Anebo mUze vyustit v nasi vlastni nemoc a tfeba dokon-
ce mUze zacit byt péce doma nebezpecéna pro nemocného. Prikladem m{ize
byt péce o manzela, ktery odmita [é¢bu a pobyt mimo domov a nepfipusti
Ucast nékoho dalsiho na péci, coz jeho Zenu stavi do pozice nenahraditelné
pecovatelky, kterd musi vie zvladnout, pficemz se sama jiz na péci vzhledem
k pokrocilému véku neciti. Jak asi tato situace mlze skoncit, nechdme na vasi
predstavivosti.

Pokud se nase okoli stavi k naSemu postoji nechapavé nebo jej dokonce
kritizuje, mlZeme se pokusit vie vysvétlit. Urcitou cestou je hledat pochopeni
u profesionall ¢i jinych nez nasich béznych kontakt(, jako napf. sdilet s dal-
$imi blizkymi onkologicky nemocnych. Nenechme se situaci udolat a vytlacit
doizolace.l nam se v pribéhu Zivota s onkologicky nemocnym méni hodnoty
a postoje, nékdy rosteme rychleji nez nase okoli a diky tomu muizeme najit
spokojenéjsi Zivot.

Predstava o tom, Zze po lécbé to bude stejné
V urcité mire této predstavé véfi stejné nemocny i blizky, alespor na zacatku.
Nemocny se v3ak ¢asem adaptuje na fyzicka a psychickd omezeni, kterd vy-
plyvaji z nemoci a |é¢by, a pomalu zaéne vnimat zménu, které bude pfizplso-
bovat sv(jj dalsi Zivot. Toto blizci nemusi zachytit nebo se tomu v dobré vife
nechtéji podfizovat, a chtéji tak nemocného ,zase vytdhnout do normalu”. My
jako blizci se také po nemoci a Uspésné Iécbé snazime rychleji ,zapomenout”
na zivot s nemoci, protoze se sami chceme ,vratit do normalu”.

Ono vsak nic neni stejné jako pfed nemoci. Prodélana zkusenost zméni-
la nds i nase blizké. ProzZili jsme ¢as omezeni a stazeni, ktery je pfirozeny pro
tézké obdobi nemoci a Ié¢by. Navrat do stejného stavu jako predtim uz neni



mozny. Je dobré s touto situaci pocitat a nenutit jak sebe, tak naSe nemocné
do néceho, co jiz neni priléhavé.

Zména nepredstavuje jen omezeni, ale také pfilezitost, a tak je dobré se
na ni priibézné pfipravovat. Mluvit o potfebach jak svych, tak nasich blizkych
a hledat cesty, jak je spole¢né zafadit do naseho spole¢ného zivota, pokud to
je mozné.

Jak zit s onkologickou nemoci naseho blizkého
Rada zni jednoduse, ale je téZko proveditelna: Budte tady a ted. Soustredte se
na to, co vam dava smysl, pfilis neplanujte a berte véci tak, jak jsou.

Psychika nas pfipravuje na akci a jeji zvladnuti. Rakovina je ale béh na dlou-
hou trat s ne vzdy jistym vysledkem. Proto je velmi dllezZité pecovat o svoje
zdroje. Zdroji jsme my sami a nase energie, ale také nasi blizci a pratelé, finan-
ce, zazemi, které mame.

Abychom méli z ¢eho brat ¢i davat, musime se obracet v prvni fadé sa-
mi k sobé a pecovat o sebe. Musime si v rdmci péce dovolit mit se radi, a to
bez pocitl viny a hodnoceni. Na fadu se tak dostava délani toho, co nés tési
a co zrliznych ddvodu a vyssich zajmU obvykle odkladame, toho, co,,bychom
chtéli”. Nevypadavejme z nasich dennich rutin, jako je béhani, vikend s pfate-
li, dobra kdva nebo knizka. Napfiklad pokud se chceme Ucastnit néjaké akce,
pozadejme o pomoc ¢i zastoupeni v roli pecovatele vcas - treba kamaradku
nebo Sirsi rodinu. Kazdy ma svou cestu, kterou si musi najit a kterd ho povede
k tomu, aby mél dost energie a klidu i v tak hektickém obdobi, jako je Zivot
s rakovinou.

Skoro kazdy za¢ne hledat divody, proc se to stalo. VétSinou ale Zadny jeden
konkrétni divod neni. Casto lidé za¢nou ménit sv(ij Zivotni styl. Za¢nou jist
zdravé, kupovat rlizné vyzivové doplnky, dbat na pohyb a vyhybat se nezdra-
vému (pobyt v zakoufené mistnosti) - rakovina je padny divod k tomu zacit
néco délat jinak a Iépe. Lidé ale také ¢asto hledaji zaru¢ené recepty. Davejte
dobry pozor na to, kdo a jak vdm je nabizi. Ptejte se dalSich lidi na zkusenosti,
ptejte se svych blizkych, co si o tom mysli, snazte se do rozhodovani vnést
rozum. Je prokdzané, Ze se lidé pod vlivem stresu rozhoduji vice emocemi nez
logikou a ¢asto to neni dobrd volba. Kratkodoby prospéch se nemusi vyrovnat
tomu dlouhodobému a jsou bohuzel lidé, ktefi ze zranitelnosti druhych doka-
Zi tézit a vypadaji u toho laskavé a vstficné.

Otéazky viny napadaji i blizké, ale divejme se na né jako na ukazatele. Mi-
nulost nezménime, a pokud se vinou zabyvame opakované, stale dokola, je
dobré si polozit otazku, k ¢emu ndm to slouzi. Neni na ¢ase otazky viny opustit
a soustredit se spiSe na to, co je tady a ted? Co ted' mohu udélat?
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Nemoc naseho blizkého neni vie. Znamena jen to, Zze bychom neméli za-
pominat na v3e dal3i, co se nas néjak dotyka ¢i nds tizi. Neméli bychom zapo-
menout na nase vztahy, finance, péci o sebe. Neomezujeme se jen na Ulohu
pecovatele. Dalsi role a Ukoly v nasich Zivotech zlstavaji a v rdamci nich by-
chom se méli snazit byt aktivni - tak, jak to jde. Pé¢e o nemocného ndas nezba-
vuje nasi odpovédnosti. Vyplaci se byt tvlircem vlastniho Zivota a rozhodovani
o ném.

Obecna doporuceni

Pohyb - nezanedbdvejme svou pohybovou aktivitu. Mze vyraznym zpu-
sobem pomoci ke kvalitnéjsimu Zivotu, pocitlim zadostiucinéni a radosti. Ne-
musi jit vzdy o velké sportovni vykony, staci i prochazka nebo kratké cviceni.

Jidlo - jezme dostate¢né, rozmanité a s mnozstvim vitamin( a mineralnich
latek.

Spanek - velké procento lidi v 1é¢bé, ale i jejich blizkych $patné spi. MU-
Zeme zkusit Upravu denniho rezimu, relaxaci nebo jit 1ékafi. Re3me to, Zivot
s poruchou spanku je téz3i. Mlzete vyuzit i informace o spanku na webu Ame-
lie, ktera se tomuto tématu dlouhodobé vénuje: https://www.amelie-zs.cz/
pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/spanek/

Sdileni a komunikace - vénujme dostatek pozornosti tomu, co se déje
v nds i v nasem okoli. Naslouchejme, ale také sami hovoifme, vysvétlujme. Bez
sdileni to je moc tézké.

Hledani smyslu a nejistota — to jsou témata, ktera k rakoviné patfi jak
u nemocnych, tak u jejich blizkych. Pokud nds potkaji, budme s nimi, nezaha-
néjme je, mohou nds dovést v nasem zZivoté dale. Pokud to nejsou nase téma-
ta, nesnazme se to ménit, kazdy jsme jiny, asi mame sva jina témata.

Podpora - nebojme se fici si o podporu odborniklim - psychologidim, psy-
choterapeuttim, Iékafim, socialnim pracovnikdim. Rici si o pomoc je projevem
zodpovédnosti vici sobé i svym blizkym. Cilena pomoc ve spravny ¢as zasad-
nim zplGsobem ovliviuje kvalitu Zivota a také dalsi prognézy v oblasti zdravi
i nemoci.

Prevence - nezanedbavejme dalsi prevenci. Chodme na pravidelné pro-
hlidky, pfi nejasnych pfiznacich ¢i nejistoté vyhledejme |ékafe. Prevence je na-
$e odpovédnost. V¢asné odhaleni onemocnéni pfindsi obvykle lepsi moznosti
feSeni a Sanci na uzdraveni.
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3. Promeény roli v komunikaci a komunikace
v partnerstvi a péci:

Komunikace z role blizkého — s nemocnym, v rodiné, pfi jedndni za nemoc-
ného ve zdravotnictvi (vyhody a nevyhody jiného vztahu nez lékar — paci-
ent), v socidlnim systému nebo u zaméstnavatele.

Komunikace je nase kazdodenni ¢innost, a proto mizeme mit tendenci si my-
slet, Ze ji dobfe ovldadame. Ne vzdy tomu tak je, zvlasté v novych rolich, jako je
role blizkého onkologicky nemocného.

Zéakladni formou komunikace je rozhovor. Nezapominejme ale ani na jeji
neverbalni formy, jako je mimika, gesta a postoje. Pfi jisté mife soustfedéni
na tyto formy zjistite, Ze vdm vyrazné pomohou zorientovat se v situaci, a to
pfi komunikaci v rodiné nebo i s ostatnimi, pokud je nevidite pouze jednou.
Nezapominejte na to, Ze i vy tyto komunikacni signdly vyzafujete.

Komunikace z role blizkého

Rozhovory okolo vaZného onemocnéni jsou tézké. Jsou plné novych a mnoh-
dy odbornych informaci. Nemé&jte na sebe pfilis velké naroky, necekejte, Ze to
pUjde, jak si naplanujete. UZ to, Ze o samotné komunikaci a jejich uskalich pre-
myslite, je dulezité a eliminuje to chyby a nedorozuméni. Budte k sobé ohle-
duplni a vytvérejte si energetické rezervy pro tézké chvile.

Dulezitou soucasti Uspésné komunikace je naslouchdni a empatie. Vnimat,
co fikd ten druhy. Jak napsal americky psycholog a psychoterapeut Carl Ro-
gers: ,Empatické naslouchani znamena docasné Zit Zivotem druhého.” Coz
nemusi v roli blizkého byt snadné. Nejenze vlastné nechceme Zit se Zivot ohro-
Zujici nemoci (coz je normalni a zdravé), ale mnohdy je to celé komplikované
pfistupem nemocného (ktery o situaci napf. nechce mluvit, zleh¢uje ji, podce-
Auje apod.), nebo nasim vlastnim (nechceme nemocného zatéZovat, trapit ho
tézkymi otdzkami apod.).

Role blizkého mize pfinést urcity odstup. Nejsem to ja, kdo podstupuje
naro¢nou onkologickou lé¢bu, ale zaroven jsem blizko. Role ovsem nese ta-
ké urcita ocekavani, ze budu pomahat a budu empaticky/a. Ne kazdy je toho
schopen, at uz ze své pfirozenosti, nebo proto, Ze ho onemocnéni milované
osoby velmi zasahlo.

Zaroven je tieba opakované se zamyslet nad tim, z jaké role komunikuiji.
Potrebuji informaci védét pro pacienta, tedy ho zastupuji a pak informuiji, ne-
bo pro sebe, abych ji mél ja a mohl s ni nakladat a tfeba se citit jist&ji?

Vétsina lidi ve vasem okoli vas bude povzbuzovat k oteviené komunikaci,
aby nevznikala nedorozuméni a byla lepsi nalada a ne dusné ticho. Ale jak to



mate najednou udélat, kdyz to neodpovida vasim zvyklostem? Pokud citite,
Ze to je problém a chcete jej fesit, je vhodné vyhledat pomoc psychologa, psy-
choterapeuta nebo kouce.

A vétsina lidi bude také ocekdvat, Ze budete sebe podfizovat potfebam
nemocného. Ne vsichni si uvédomuiji (obvykle jen ti, kdo to sami zazili), jak
tézké je byt neustale dobfe naladény a byt tu pro toho druhého, nemocného.
| zde nejde nez doporudit — mluvte o situaci i o svych potiebach. Césti pe¢u-
jicich pomuze, kdyzZ si najdou i oni osobu blizkou, se kterou sdili své pocity
a tézkosti.

Komunikace v rodiné

Komunikaci v rodiné a nejen tam ovliviiuji fdze vyrovnavani se se zadvaznou
situaci, jakou bezesporu onkologické onemocnéni je. Uplatnuji se zde zndmé
faze Soku, popreni, vzteku, deprese, smifeni. Nemocny a ¢lenové rodiny se ale
mohou nachézet v rdznych fazich.V nékterych rodinach je vice smifen nemoc-
ny, jinde naopak blizky. Ur¢itymi fdzemi prochazi vétsina rodin, a to bez ohle-
du nato, jaka je progndza vylé¢eni nemocného. A tyto faze, treba i s nékterym
vynechanim, se mohou objevovat i u recidivy onemocnéni.

Pfestoze se ¢lenové rodiny dlouhodobé znaji, i zde je tfeba nastavit néjaka
pravidla komunikace. Neni tfeba dopfedu jasné, zda se nemocny bude viibec
chtit bavit o nemoci. Néktefi nemocni chtéji po rodiné, aby pokud mozno dé-
lala, Ze Zaddna onkologicka l1é¢ba neni.

Pro nejblizs§i nemocného nékdy nebyva snadné splnit jeho pfani a nékte-
rym ¢lentm 3irsi rodiny o onkologickém onemocnéni nic nefikat. Zpsobuje
to pak vétsinou izolaci a omezeni kontaktu a to mize byt tézké a nepfijemné.

Blizci se také setkavaji s tim, ze pfani nemocného mohou byt nékdy neredl-
nd.V takovém pfipadé Ize vyjadfit porozuméni, ale neni dobré slibovat nere-
alné véci, napfiklad v domnéni, Ze na to nemocny brzy zapomene. Tyto chyby
pak nici vzajemnou divéru. Nékdy se to stava z ddvodu mylného pocitu, ze
nemocnému nelze nic odmitnout.

Komunikace s lékafem a ve zdravotnictvi

Obecné Ize fici, Ze na komunikaci ve zdravotnictvi, tedy s Iékafem a ostatnim
personalem, je méné ¢asu, nez je potreba. Je tieba na to myslet a o ¢as a po-
tfrebu si vyslovené fikat.

Styl, podobu a intenzitu komunikace urcuje, jaky vztah se vytvofi mezi on-
kologicky nemocnym a o3etfujicim lékafem. V onkologii plati, Ze nemocny Ié-
kafi obvykle velmi divétuje. Da se fici, Ze je pro pacienty az trochu posvatny.
To mUze byt urcity problém pro blizké, pokud maji odliSny nazor nebo pocity.
Vztah mezi blizkymi a Iékafem se utvafi daleko déle.
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V tomto ohledu je vhodnéjsi, pokud se v rodiné najde nékdo z blizkych,
kdo je hlavnim komunikatorem s Iékafem a byva i oznacen v informovaném
souhlasu. Mél by to byt nékdo, kdo je pak u vétsiny dulezitych véci, kde se
néco fesi. Ostatni ¢lenové samoziejmé mohou pomdhat v doprovazeni, zastu-
povat atd., ale nedrzi kontinuitu informaci.

Komunikace s lékafem je ovlivnéna vzijemnymi ocekavanimi. Lékaf od
nemocného obvykle ocekava, Ze bude v roli pacienta, tedy ne Uplné v part-
nerském postaveni. Doufa ve spolupracujiciho a motivovaného pacienta, a to
nejen z ¢asovych ddvodd, ale i proto, Ze neumi pracovat a komunikovat s né-
kym, kdo se nechce lé¢it.

Od rodiny a blizkého lékar ¢eka podporu nemocného a reprodukovani in-
formaci a myslenek od lékare. Zejména zopakovani zapomenutych. A déle Ze
pomohou nemocnému se rozhodnout pro zplsob lécby.

Nemocny od lékare ocekdva, ze ho bude zajimat jako ¢lovék, ne jako ¢islo
diagnozy. Déle ¢ekd odbornou profesionalitu, empatii, respekt a partnerskou
komunikaci, ale jen do urcité miry. Pfi sdélovani zdravotniho stavu naopak
ocekdva, ze lékaf presné odhadne miru znalosti a bude umét vysvétlit zdra-
votni stav podrobné, ale jazykem, kterému bude nemocny rozumét. Pokud
mu svéfi davérnou informaci, o¢ekava lidskost a dodrzovani lékafského ta-
jemstvi.V neposledni fadé ocekava, ze mu lékaf pomuze v rozhodovani

Blizky obvykle od Iékafe oc¢ekava maximalni upfimnost, a to i tehdy, kdy
k tomu lékaf nemd pravni mandat (viz ¢ast o pravech a povinnostech). Oceka-
va maximalni péci a ohleduplnost k nemocnému, ale i k nému, protoze to ma
také tézké.

Pacient od blizkého o¢ekavd empatii, ne soucit. Podporu v rozsahu, ktery
si pfedstavuje, coz ale ne vzdy znameng, Ze to umi vyjadfit. Toleranci a ohledy
k naladovosti a podrazdénosti.

Rozdilnost téchto ocekavani mlze zpusobit potize v komunikaci nebo jeji
minimalizaci.

Inspiraci a zamysleni mohou pfinést vystupy z vyzkumu potreb, ktery Ame-
lie realizovala v roce 2016 a ze kterého vzesla doporuceni pro onkologicky
nemocné (https://amelie-zs.cz/wp-content/uploads/2017/08/VystupVyzk
umuDoporuceniNemocni_2017web.pdf) a pro blizké (https://amelie-zs.cz/
wp-content/uploads/2017/08/VystupVyzkumuDoporuceniBlizci_2017w
eb.pdf)

Nékomu muze pomoci také komunikacni desatero pro pacienty z pacient-
ského HUBu: https://www.pacientskyhub.cz/aktuality/572

Rozdily najdeme také v oborech mediciny. Da se zjednodusené fici, ze 1é-
kafi urcitych oborl ur¢itym zptisobem komunikuji, ba dokonce Ze néktefi Ié-
pe a jiné skupiny obvykle hire. Onkolog bezesporu patfi k tém s komunikaci



vyvinutou na jistém stupni Grovné. To se ovéem neda fici o chirurgickych obo-
rech. Na chirurgii je onkologicky pacient obvykle operovan a také kratce
hospitalizovan. Potize v komunikaci okolo operace jsou obvykle zplsobené
nedostatkem ¢asu chirurgt a také velkym strachem pacienta i blizkych ze sa-
motné operace nebo jejiho vysledku.

Co lze v téchto situacich poradit? Zkuste byt pfipraveni. Méjte jasné for-
mulované a napsané otazky na lékare, abyste Setfili ¢as a zeptali se na vse.
Zaroven se pfi prvnim nebo jednom z prvnich setkdni ptejte na nejvhodné;jsi
zplsoby komunikace s danym lékafem — osobné, telefonicky nebo i e-mailem.
V urcitych ¢asech, nebo dle potfeby. Nastavte si také pravidla komunikace ve
smyslu ,chci sdélit vée jednoduse na rovinu” nebo ,informace potrebuji dav-
kovat".

Zakladni otazky mohou byt napftiklad:

« Jaky typ rakoviny ma mqj ... (blizky)?

« Jak je onemocnéni rozsifené? Jaky stupen onemocnéni to je?

« Jaka vysetreni bude podstupovat?

« Jakou lé¢bu navrhujete a pro¢?

+ Je pro ni/ného moznd i jina lé¢ba?

« Jaka jsou rizika a potencidlni vedlejsi efekty navrhované Ié¢by a dalSich
postupu?

+ Bude muset na [é¢bu zUstat v nemocnici, nebo se bude Ié¢it ambulant-
ne?

« Jak dlouha bude lé¢ba?

« Jaklé¢ba ovlivni jeho/jeji bézny zivot?

+ Jak ¢asté budou kontroly a co budou zahrnovat?

« Jakou podpUirnou lé¢bu nebo ¢innost pro ni/ného mohu udélat?

«  Mohou nastat néjaké obtize, které bych mél/a sledovat?

+ Vjakych ptipadech hned vyhledat Iékafe?

« Je onkologické onemocnéni dédi¢né (mam k nému dispozice po rodi-
¢ich)?

+ Jelécba zamérena na vyléceni nemoci, nebo jen na jeji zbrzdéni?

+ Jaka je progndéza/vyhled? (mnoho lékai(l se nechce blize vyjadfovat, ale
pfi naléhani obvykle specifikuji v fadech let ¢i mésica)

Z praxe vime, Ze miru osobni komunikace si jednotlivi onkologové nasta-
vuji s pacienty a blizkymi velmi rzné. Od moznosti pouze osobniho rozhovo-
ru nebo domluvy pres sestry az po volani pfes mobil ¢i psani e-maildi.

Muzeme vidét také fadu chyb v komunikaci ve zdravotnictvi. Napfiklad Ze
se o pacientovi hovofi jako o ¢islu pokoje a postele, ne jako o ¢lovéku. Nebo
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je pojmenovavan diagnézou, napf.,ten s tim Zzaludkem®” ¢i,ta s tou slinivkou®”
Nebo Ze lékaf pfed nemocnym (obvykle starS§im pacientem) hovofi s rodi-
nou, jako by tam nemocny ani nebyl. Casto sdéluje i velké mnozstvi informaci
a predpoklada, Ze blizky je zachyti a nemocnému pfeda dle svého uvazeni.
Zde asi nelze doporucit nic jiného, nez se ohradit, Ze tento zpUsob je pro vas
nepfijatelny.

Komunikace na uradech

Tato komunikace je od pocatku zatizend nerovnym vztahem, ktery nastavuje
spravni fad. To se projevuje zejména v tom, Ze Ufady nejsou primarné od toho,
aby nemocnému ¢i blizkému poradily a hledaly s nim nejvhodnéjsi moznost.
V Ustni komunikaci Ufad nic neslibi, nesdéli vysledek, zasadni je az pisemné
rozhodnuti. Osoba blizka musi na vie obvykle mit podepsany dokument o za-
stoupeni (viz ¢ast o pravech a povinnostech).

Ufady mnohdy vytvateji v blizkych pocit, Ze jdou jednat v ur¢itém osobnim
zajmu a ne za onkologicky nemocného. Také vzbuzuji dojem, Ze blizky musi
pro nemocného udélat vie a bez naroku na odménu ¢i volno, pouze z titulu
rodinného pfislusnika.

Pfi telefonické nebo e-mailové komunikaci obvykle budou chtit znat né-
jakou osobni informaci o nemocném, aby védéli, ze jste opravdu blizky. Pfi-
pravte si proto zakladni osobni data nemocného. Zejména rodné ¢islo, trvalé
i aktudlni bydlisté, datum narozeni, stav a jméno za svobodna.

Néktefi urednici radéji jednaji s blizkymi nez vazné nemocnymi, protoze
nevédi, jak s nimi pracovat.

Obecné se ale da fici, ze komunikace na Ufadech neni vstficna ani v tézkych
chvilich nemoci nebo péce o nemocného. Pofadniky, Ihdty a terminy jsou da-
né. Pro Zadatele (nemocného i blizkého) mnohdy Sibeni¢ni, pro tGrad (stat) vel-
mi benevolentni.

Také plati, Ze urad neni poradna, a ocekava se, Ze vy pfijdete a jasné vite,
co chcete, a mate k tomu uz i dostatek informaci. Pokud pfichazite s dotazy,
zaleZi na tom, na koho narazite. Ne vzdy ufednik umi svoji agendu vysvétlit
a uz vlbec nelze ocekavat, Ze zna agendu kolegyn. Pfipadate si pak, ze si vas
prehazuji jako horky brambor. To mize byt pfi péci o blizkého a snaze néco
pro néj vyfidit velmi nepfijemné a i Casové narocné.

Doporucenim je obratit se na socidlniho pracovnika, ktery ma prehled
a pomuze situaci zmapovat, také poradi, co si pfipravit pred jednanim.

Komunikace v zaméstnani
Zaméstnavatelé se ve svych postojich a komunikaci po zji$téni, Ze zaméstna-
nec ma dlouhodobé onemocnéni, velmi lisi. Pohybuji se na skale od vstficnosti



a podpory nemocného az po absolutni pretrzeni komunikace a davani najevo,
Ze se s nemocnym jiz nepocita.

V souvislosti s onkologickym onemocnénim se da fici, Zze obvykle spiSe ne-
umi komunikovat a neznaji dopady onemocnéni ani délku |é¢by.

Pokud blizky zastupuje nemocného pfi urcitych jednanich nebo prebirani
véci, neni schopen ¢asto na otazky zaméstnavatele odpovédét. Vi maximalné,
kdy lé¢ba pfiblizné bude koncit, ale nemUze tusit, jak se nemocny citi a kdy by
byl schopen névratu. Pfesto pocituje ze strany zaméstnavatele na sebe v tom-
to ohledu velky tlak.

Obecné Ize fici, ze pro Uspésnéjsi navrat do prace po nemoci je lepsi se
zaméstnavatelem alespon v zakladnich rysech o délce absence komunikovat,
nebo k tomu vést nemocného. Nemusi to byt osobni rozhovor, postaci i pri-
bézné informovani nadfizeného tfeba e-mailem. Zaméstnavateli neni tfeba
sdélovat konkrétni diagnézu ani aktudlni [é¢bu. Dle situace postaci konsta-
tovani ,lé¢ba dlouhodobé nemoci” nebo , [é¢ba velmi vazného onemocné-
ni”. Pokud je osoba blizka pecujici a zadrovert zaméstnanec, je na zvazeni, zda
zadat o dlouhodobé osetfovné. Je dobré se zaméstnavatele zeptat dopredu.
V zékoné je totiz uvedeno, ze zaméstnavatel z vaZznych ddvodu na jeho strané
nemusi zaméstnance z prace uvolnit.
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4. Prava a povinnosti blizkého a jejich hranice

Prdvo na informace o zdravotnim stavu, pritomnost blizkého pfi procesu
lé¢by, rozhodovaci role ve specifickych pfipadech, zneuzivdni blizkych ve
zdravotnim systému (v&etné pfendseni odpovédnosti).

V pripadé akutniho onemocnéni ¢lena rodiny nebo radikalniho zhorseni zdra-
votniho stavu se mohou vyskytnout nejriznéjsi situace, které byl dosud ne-
mocny schopen fesit sam, nyni to ale nedokaZze, nebo jen ¢aste¢né. Zaroven
se i zdravotni a socialni systém snazi nemocného Setfit a vice véci fesit s rodi-
nou a blizkymi. Pravné to oviem vzdy nemusi byt snadné, protoze definice ro-
dinného pfisludnika, blizké osoby a pecujiciho se napfi¢ systémy neprekryva
a v raznych situacich maji jina prava.

Rodinny prislusnik
Definice rodinného pfislusnika dle platné ¢eské legislativy:
a) manzel
b) rodi¢, jde-li o ob¢ana EU mladsiho 21 let, o kterého skute¢né pecuje
c) potomek mladsi 21 let nebo takovy potomek manzela, ob¢ana EU
d) potomek nebo predek, anebo potomek nebo predek manzela, obc¢ana
EU, pokud je z dlvodu uspokojovani svych zakladnich potieb zavisly na
vyzivé nebo jiné nutné péci poskytované ob¢anem EU nebo jeho man-
Zelem

Nejblizsi pribuzny

Ceska legislativa poc¢ita mezi nejblizsi pfibuzné manzele, déti, rodice a relativ-
né nové i registrované partnery. Vsichni ostatni patfi mezi Sirsi rodinu, kterd
ma odlisna prava. Existuji i vyjimecné pripady, kdy mezi nejblizsi pfibuzné pa-
tfi také nevlastni déti ¢i nevlastni matka nebo otec.

Osoba blizka
Osoba blizka je pojem, se kterym se setkdvdme v mnoha oblastech prava. Je-
ho definice a rozsah prav se oviem muize v jednotlivych pfipadech lisit. Oso-
bou blizkou v pravu ob¢anském se rozumi pfibuzny v fadé pfimé, sourozenec
a manzel, nebo registrovany partner.

Jsou ur¢ité oblasti, v nichz mizete vyuzit institut osoby blizké:

a) péce o blizké

b) ochranajména

c) svéreni ditéte do péce

d) odepreni vypovédi v trestnim Fizeni nebo pfi dopravnim prestupku



e) darovani nepodléhajici dani z pFijmu
f) predkupni pravo

Pecujici

Pecujici osoba je v obecném vyznamu ten, kdo pomaha (poskytuje sluzby)
druhym, ktefi z dvodu svého zdravotniho nebo psychického stavu nemohou
nebo nedovedou vykondvat ¢innosti vedouci k vlastni samostatnosti a sobé-
stacnosti. MUze to byt rodinny pfislusnik nebo jakakoli jind osoba.

Zakonny zastupce

Osoba opravnéna pravné jednat jménem a na Ucet jiné osoby, pficemz toto
jeji opravnéni na rozdil od jinych druh( zastoupeni vznikd pfimo ze zako-
na. Nejtypictéjsim pfikladem je zdkonné zastoupeni nezletilych déti jejich
rodici. Ale urc¢itou formu zakonného zastupovani ma i opatrovnik, obvykle
u osob s omezenou zplsobilosti k pravnim tkondm nebo u zcela nesvéprav-
nych osob. Opatrovnika na zadost instituce nebo osob blizkych uréuje opa-
trovnicky soud. Zakonny zastupce jedna kvili ochrané zajm{ zastoupeného
a naplnénijeho prav témér ve viech vécech. Neni ale opravnén za zastoupe-
ného pravné jednat v zalezitostech tykajicich se vzniku a zaniku manzelstvi.
Zakonné zastoupeni se vzdy vykonava bez néroku na finanéni ndhradu nebo
odménu.

Pravo na informace o zdravotnim stavu

Pravo na informace Uzce souvisi s informovanym souhlasem pacienta. Sou-
hlas pacienta s kazdym diagnostickym a lé¢ebnym postupem a hospitalizaci
je v CR zakladni a nezbytnou podminkou poskytovani zdravotni péce. Jedi-
nou vyjimku prfedstavuji situace s nutnosti tzv. neodkladné péce, tedy bez-
prostfredniho ohrozeni pacientova Zivota. V téchto situacich mlze Iékaf konat
i bez pacientova souhlasu.

Souhlas pacient poskytuje rdzné v ambulanci a rGzné pfi hospitalizaci,
ale vzdy plati, Ze pokud chce nemocny souhlas zménit, je to kdykoliv mozné.
V odborné ambulantni péci se poskytuje obvykle jednou pfi prvni navstéveé.
Pfi hospitalizaci by se mél podepisovat pfi kazdém pfijeti do nemocnice, ale
v praxi se pfi opakovanych planovanych hospitalizacich mizeme setkat s tim,
ze neni znovu predlozen. Souhlas s jednotlivymi zakroky by mél byt podepi-
sovan vzdy zvlast a to az po sezndmeni s vysetienim a riziky.

Pacient ma pravo urcit osoby, které mohou byt o jeho stavu informovany,
a muze urcit, jestli mohou nahlizet do zdravotnické dokumentace o ném ve-
dené, porizovat si vypisy nebo kopie.
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V praxi se mizeme setkat se situaci, ze si nemocny nepreje sdélovat in-
formace o zdravotnim stavu nikomu jinému. Situace, kdy osoba blizka nebo
dokonce pecujici osoba nema skoro zddné informace o zdravotnim stavu ani
moznych variantach Ié¢by ¢i planovanych zakrocich a terapii, je velmi nepfi-
jemna a také psychicky naro¢na.

Pokud pacient nemUze v disledku zménéného stavu védomi urcit osoby,
kterym mohou byt informace o jeho zdravotnim stavu sdéleny (v¢. nahlizeni
do zdravotnické dokumentace, pofizovani kopii atd.), maji pravo na tyto infor-
mace osoby blizké.

Diskutabilni situace jsou, pokud ve chvili, kdy byl pacient schopen dat
souhlas s poskytovanim informaci, ho nedal, a nyni jiz neni schopen tuto vali
projevit. Pfi hodnoceni mlze byt zasadni, jak dlouhy ¢asovy usek mezi témito
dvéma situacemi je.

V praxi se setkdvame s tim, Ze |ékaf nema obvykle dost ¢asového prosto-
ru na sdélovani informaci blizkym, déje-li se to oddélené od vysvétlovani ne-
mocnému. Je tfeba nenechat se odbyt. Ale je dobré byt si védom své miry
obav 0 nemocného, strachu z nezndmého a uUzkosti ¢i potieby kontroly systé-
mu, kterou muze blizky do situace vnaset svymi otazkami, zvlasté kdyz je slysi
nemocny. Muze to zvySovat neddvéru a strach u néj.

Vice informaci najdete v brozufe Psychosocialni minimum pro onkologicky
nemocné a jejich blizké, v kapitole pro blizké a v kapitole ¢. 3.

V kapitole pro blizké: www.amelie-zs.cz/brozura a v kapitole ¢. 3: www.
amelie-zs.cz/paliativa

Pravo na pritomnost blizkého pfi procesu lécby

Pacient ma pfi poskytovani zdravotnich sluzeb ve smyslu ustanoveni § 28 za-
kona o zdravotnich sluzbach pravo na pfitomnost osoby blizké nebo osoby
urcené pacientem, a to v souladu s jinymi pradvnimi predpisy a vnitfnim fa-
dem a nenarusi-li pfitomnost téchto osob poskytnuti zdravotnich sluzeb. Dale
ma pravo pfijimat navstévy ve zdravotnickém zafizeni, a to s ohledem na sv(j
zdravotni stav, v souladu s vnitinim fadem a zplsobem, ktery neporusuje pra-
va ostatnich pacientu.

Je tedy tfeba domluvit se s nemocnym, ze je jeho prani, aby nékdo blizky
byl u zakroku ¢&i vysetreni s nim, a musi tuto vali sdélovat nahlas i zdravot-
nickym pracovniklm. Ti pak posoudi situaci, a pokud nejsou vazné prekaz-
ky, méli by souhlasit. Pfikladem m{iZe byt aplikace dvou nej¢astéjsich terapii.
U podéavani chemoterapie na stacionafi je pfitomnost blizkého teoreticky
mozng, i kdyZz tam nékdy nebyva mnoho mista. Ale u ozafovani mozna neni,
protoze u pacienta nesmi byt nikdo a v ovladovné zafizeni neni ani prostor, ani
pfitomnost tam neplni Uc¢el podpory nemocného.



Konkrétni navstévni hodiny jsou uvedené ve vnitfnim fadu kazdého
zdravotnického zfizeni. Pokud pracujete na smény a mate potize dostavit se
v danych casech, je na misté se individualné domluvit, zdali je mozné vyu-
Zit jiny ¢as. Pacient ma pravo pfijimat navstévy, neni to viak jeho povinnost.
Pacient je opravnén sdm rozhodovat o tom, kterou navstévu pfijme a kterou
ne, a zdravotnicky persondl toto rozhodnuti musi respektovat pfi poskytovani
zdravotnich sluzeb.

Pro pfitomnost u détského pacienta existuje metodicky pokyn na webu
ministerstva zdravotnictvi.

Metodicky pokyn k pfitomnosti zakonnych zastupct a osob blizkych u déti:

https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2023/06/Metodicky-
pokyn-k-pritomnosti-zakonnych-zastupcu-a-osob-blizkych-u-deti-pri-
poskytovani-zdravotnich-sluzeb.pdf

Takovy rozsahly metodicky pokyn neexistuje pro dospélé pacienty. Mnoh-
dy je tedy jen na daném zdravotnickém zafizeni nebo dokonce konkrétnim
[ékafi, jak se snazi nemocnému a jeho blizkym vyhovét.

Zastupovani a zneuzivani blizkych

Pokud je ¢lovék schopen se samostatné (a to tfeba i Spatné a bezohledné)
rozhodovat, pak se mé vzdy pravo rozhodnout sdm (tedy az na vyjimky, kdy
se snazi ublizit si). Pokud ma schopnost pochopit a zvazit situaci a moznosti
a rozhodnout se, pak je [ékaf povinen pfizplsobit své vysvétlovani Urovni ta-
kového pacienta a respektovat jeho rozhodnuti.

Zastupce nezletilého (nej¢astéji rodic) a zastupce dospélého opatrované-
ho (opatrovnik) maji v tomto pfipadé povinnost nikoliv rozhodnout za ty, kte-
ré zastupuji, ale uhlidat, aby |ékaf se zastupovanym (ditétem, opatrovanym)
zachazel dustojné, nemanipuloval s nim, mél k nému respekt a vée mu néle-
Zité vysvétlil. Zastupce musi uhlidat, aby zastupovany mél svobodnou volbu.
V praxi je to mnohdy velmi tézké, protoze zastupce ma tieba i jiny ndzor, jinou
potrebu.

Pokud se dité neni schopno rozhodovat, rozhoduje jeho rodi¢, ale u dospé-
lych osob, které bud' nikdo nezastupuje, tfeba proto, Ze dosud byly v pofadku,
nez se jejich zdravotni stav rychle zhorsil, nebo je zastupuje soudem ustano-
veny opatrovnik, je situace, kdo rozhoduje, méné jasna.

V souvislosti se souhlasy dochazi k manipulacim a zneuziti ze strany zdra-
votniku treba tim, ze si formalné vynuti souhlas napf. kyvnutim pacienta, i kdyz
ten nevi, co se déje. Pfipadné se vyuzije jeho podpis na dokumentu, o kterém
uz nic netusi. Nékdy i rodina vyhotovi plnou moc, o jejimz podpisu pacient
uz taky vlbec nevi. To vie jsou nekalé praktiky, kterych bychom se opravdu
neméli dopoustét, i kdyz se jevi snadné a nékteré weby je doporucuiji.
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Postup najdeme v zakoné o zdravotnich sluzbdach: Jestlize pacient nemuze
s ohledem na svuj zdravotni stav vyslovit souhlas s poskytovanim zdravotnich
sluzeb a nejde-li o zdravotni sluzby, které Ize poskytnout bez souhlasu, vyza-
duje se souhlas osoby uréené pacientem. Neni-li takova osoba nebo neni-li
dosazitelna: manzela nebo registrovaného partnera. Neni-li takova osoba ne-
bo neni-li dosazitelnd, vyZaduje se souhlas rodice. Neni-li takova osoba nebo
neni-li dosazitelnd, vyzaduje se souhlas jiné svépravné osoby blizké, pokud je
znama.

V praxi se tedy setkdvame se situacemi, kdy pacient neuréi osobu, napfi-
klad partnerku, se kterou Zije, a ta pak nema rozhodovaci prava a maiji je rodi-
¢e nebo jini pfibuzni pacienta. Pfi tom, jak mnoho je nesezdanych pard, které
spolu ale ziji jako manzelé, je tato situace velmi ¢asta a nepfijemna.

Situaci nema snadnou ani opatrovnik uréeny soudem. Obvykle ma to-
tiz v povéreni zastupovat napsané v rozsahu bézném® To ve zdravotnictvi
znamena, ze muUze rozhodnout, jen pokud jde o zakrok bez zavaznych na-
sledkd, napfiklad vysetreni ¢i odbér krve. Tam, kde bude riziko ze zakroku
vazné nebo vysoké, napfiklad operace patere s rizikem ochrnuti ¢i operace
oci s rizikem oslepnuti, musi opatrovnik k rozhodovani ptizvat opatrovnic-
kou radu, a pokud nebyla zfizena, pak se souhlasem soudu. To v mnoha
pfipadech mize celé feSeni protdhnout a zdkrok se mnohdy muze stat ne-
odkladnym.

Opatrovnik ma také hlidat prava opatrovaného, napfiklad rychlost vy-
Setfeni a kvalitu péce, dostupnost péce. Neni ale podstatné, co chce opa-
trovnik, ale co by chtél opatrovany, kdyby situaci jesté rozumél a mohl se
rozhodovat sam.

Tématu dfive vyslovenych pfani a specifikaci tématu v paliativni péci se
vénujeme v nasi brozufe Privodce pro nevylécitelné onkologicky nemocné
a jejich blizké, v kapitole ¢. 3. www.amelie-zs.cz/paliativa

Prenaseni odpovédnosti ve zdravotnim systému

V onkologii je IékaF ¢asto nucen sdélovat nepiijemné skute¢nosti, napriklad
o0 nemoznosti nddor operovat, o nutnosti ukoncit kurativni 1é¢bu, o progresi
nebo recidivé onemocnéni, o neschvaleni specifického 1éku zdravotni pojis-
tovnou atd.

Ne vzdy je na to pripraven on i pacient. Dlvody mohou byt riizné: citlivé
téma, nedostate¢né komunikac¢ni dovednosti, ¢asovy tlak, neschopnost vy-
svétlit situaci laicky, obava z psychického zhrouceni pacienta atd.

Proto Iékaf mnohdy pouzije Uhybny manévr a sdéli informaci roding,
a ne pacientovi. A co vic, necini tak jen proto, aby blizké pfedem pfipra-
vil pro chvili, kdy bude informaci sdélovat pacientovi, ale chce po rodinég,



aby ji sdélila pacientovi sama. Tim na né pfenasi odpovédnost, kdy, jak a co
pacientovi sdéli, i kdyZz rodinni pfislusnici nejsou pro tyto situace vibec
vyskoleni. Castym argumentem je, Ze od rodiny to nemocny lépe pfijme.
Ale nemusi to byt pravda. Navic je to pro pecujici obvykle velka zatéz, maji
strach, otali a ¢as na rozhodovani nebo konani mnohdy utika. A zaroven se
nemocny nema $anci doptat na dil¢i véci, protoze ty rodina nezna a neumi
tedy odpovédét.

Je naroding, aby takovou situaci nepfijala a vyzadovala, aby Iékaf informa-
ce sdélil osobné také pacientovi.

Podplirna opatfeni pfi omezené schopnosti dospélého pravné jednat
Jsou situace, kdy onkologicky nemocny nema dost sil nebo mu hrozi riziko
infekce pfi osobnim jednani v institucich.

Ustanoveni zastupce na zakladé plné moci
Udéleni plné moci upravuje obc¢ansky zakonik, zakon 89/2012 Sh. Vzory plné
moci najdeme na internetu:
https://www.plna-moc-vzor.cz/onb/
https://www.vzory.cz/vzory/obcan-a-urad/plna-moc-vseobecna/

PInou moc si mdzete dle ndvodu sepsat doma, ale nékdy instituce ur-
Cuje jasné definované vymezeni plné moci nebo ovéfeni podpisu. Pokud
osetfovany neni schopen navitévy obecniho Gfadu nebo Ceské posty,
oddéleni CzechPoint, vyZzaduje ndvstévu notafe nebo pravnika doma ¢i
v zafizeni. Pokud je v nemocnici socialni pracovnice, notidfe vam obvyk-
le pomUze zajistit. Pokud neni, musite zkouset, ktery notafr bude ochoten
pfijet do nemocnice.Vzdy je tfeba navitévu domluvit na oddéleni, protoze
notaf potfebuje mit od |ékafe potvrzené, ze pacient je zpUsobily udélit
plnou moc.

Dispozice k uctu

Osobni navstévou majitele uctu a budouciho druhého disponenta v bance
Ize zajistit moznost realizovat finan¢ni operace bez budouci pfitomnosti maji-
tele Gc¢tu. Platebni karty jsou nepfenosné, stejné jako heslo PIN. Pouzitim cizi
karty, i kdyz znate PIN, se dostavate do potizi. Napfiklad pfi zabaveni karty
bankomatem a zaroven kamerovym zaznamem, kdo s kartou nakladal. Druhy
disponent by mél mit svou vlastni platebni kartu k uc¢tu. Pokud majitel uctu
zemfe, druhy disponent nemuize jiz s i¢tem nakladat vyjma predem dohod-
nutych transakci.
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Datova schranka
Komunikace s ufady pomoci datové schranky mize uleh¢it situaci nemocné-
mu ve chvili, kdy chce sdm jednat, ale fyzicky nyni nemUze, pfipadné i bliz-
kym, ktefi pfi péci nemaji ¢as ani sily béhat po Ufadech a stét ve frontach. Jak
zfidit datovou schranku se dozvite zde: https://chcidatovku.gov.cz/datova-
schranka

Je tfeba pouze pamatovat na to, Ze vétsina dokumentl musi byt pode-
psana. A pokud neni k dispozici elektronicky podpis, je tfeba dokument vy-
tisknout, podepsat a poté znovu vytvofit soubor k odeslani. Obvykle ale neni
mozné posilat dokument v podobé fotografii z mobilniho telefonu.




5. Pomoc pro blizké

vCetné aspektu, Ze pomoc potrebuje vic ¢lent rodiny — MoZnosti praktic-
ké pomoci pro samotného blizkého, respitni péce, vcetné pomoci pacient-
skych organizaci, ¢erpdni psychologické pomoci pro blizké ¢i skupinové
terapie, svépomocné skupiny blizkych.

Nemoc nam jako udalost vstoupi do Zivota a my bychom méli najit cestu,
jak s ni byt, jak spole¢né souzit, nikoliv se souzit. Prvni, co nas potka na cesté
pomoci, budou nase pocity a myslenky. Laska, odpovédnost, pocity zavazku,
slusnost a dalsi imperativy mezilidskych vztah( se nas budou ptat: Jak k situa-
ci pristoupis? Jak pomUizes? Na misté je vSak také otazka: Komu?

Je dobré nepodlehnout prvnim impulsm a nevrhnout se bezhlavé do po-
moci. Pokud se neudrzime a najdeme se pozdéji unaveni a bezradni na cesté,
i tak je vzdy mozné podivat se na své moznosti a rozhodnout se na zdkladé
otazek a zvazeni:

« vlastnich kapacit

« kapacit blizkych a neformalnich vztaht

« moznosti davek a dalsi podpory statu

« dostupnosti sluzeb ku pomoci

A jen pro zopakovani - pée ma aspekt jak smérem k nasemu blizkému, tak
k ndm samotnym jakozto blizkym nebo pecujicim. Je dobré si uvédomovat, ze
mUZou chtit pomoci i lidé okolo nas — nasi dalsi blizci a pratelé. | jich se one-
mocnéni a zatéZ s nim spojena mlze dotykat.

Nase kapacity
Ty jsou dany nasimi moznostmi, které jako ¢lovék mame. Kazdy jsme jiny,
nékdo je tahoun, kterého,jen tak néco neskoli’, a jiny je citlivy, emo¢né labil-
ni a snadno se zahlti. Méli bychom zvazit své nastaveni a pochybnosti - my
se zname nejlépe, a méli bychom se rozhodovat s respektem k sobé. Jiné
kapacity také mame jako matka tfi déti na rodi¢ovské dovolené, kterd se
zaroven stara o svou dementni maminku, a jiné jako svobodny, mlady muz,
ktery ma dva dalsi sourozence a pracuje dle svého uvazeni, klidné i v zahra-
ni¢i. Do péce nds Casto tla¢i nase zavazky, ale také ocekdavani (nas ¢i naseho
okoli), kterd bychom méli naplnit. Zvazme, co je realné a co ne. Na rozhodo-
vani mame pravo.

Zéroven, jak uz bylo vyse zminéno, je tfeba, abychom pecovali o své ka-
pacity. Zamérme se na naplnovani zadkladnich fyziologickych potreb, kterymi
jsou jidlo, piti, spanek, vylu¢ovani a vymésovani (mozna se to zda smésné,
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ale je mnoho lidi, ktefi odkladaji malou potfebu s typickym ,az", ¢i dokonce
méné piji, aby nechodili na malou ¢asto), dychani, potreba fyzické aktivity
aregulace télesné teploty. Napfiklad spanek byva ¢asto narusen nejen u on-
kologicky nemocnych, ale i u jejich blizkych. Apel na sebepéci je podporen
mnoha vyzkumy - ten, kdo vénuje pozornost sobé, je v lepsi kondici pro
pomahani.
V péci o sebe nam mohou pomoci pravidelné aktivity, které jiz délame
a jsou nam plné zndmé, ale i nové aktivity, které podporuji zapojeni nasich
smysl{ a prozivani tady a ted”. Mezi né patfi i zména vnitfniho postoje:
« zaméfeni na pozitivni aspekty — radost, mnohost moznosti, smyslupl-
nost, krasa, tvorba
« zaméfenina hodnoty a jejich rozvoj — laskavost, trpélivost, neposuzova-
ni, davéra, neulpivani (napf. soucit se sebou samym posiluje odolnost
a snizuje negativni pfemitani)

Pro¢ zména vnitiniho postoje? Udélejme si vylet do svéta vyzkumu a oci-
tujme zjisténi kapacit: Mozek ma vrozenou tendenci vnimat to negativni. Vy-
vojové jsme se snazili vyhnout nebezpedi a hledat odménu, ale nebezpedi je
dulezitéjsi pro preziti nez odména. Mozek reaguje spise na negativni podnéty
nez na stejné intenzivni pozitivni stimuly. Lidé i zvifata se rychleji u¢i prostred-
nictvim bolesti neZ slasti. Bolestivé zkusenosti si zpravidla pamatujeme lépe
nez prijemné. Vétsina lidi se bude snazit vyhnout ztraté néceho, co maji, nez
ziskat totéz. Trvalé, kvalitni vztahy typicky vyzaduji pomér alespon péti pozi-
tivnich interakci vici jedné negativni.

Sebepéce neni sobectvi, ale cesta, jak |épe zvladat téZkosti Zivota. Ale co
kdyZz médme celozZivotné tendenci se pretézovat? Pak je fajn mit,ru¢ni brzdu”.
Neni to véc, ale je to ¢lovék, ktery nds dobre zn3, kterého si vazime a on si vazi
nas. Clovék, ktery je schopen nam fici pravdu, i kdyZ se nam nelibi a neni pfi-
jemna. Pozddejme nékoho takového o pomoc, aby ndm ve spravny ¢as fekl,
Ze se néco déje a ze je tfeba zvolnit, néco zménit nebo zrusit. Moznd se nas to
dotkne, budeme vysvétlovat, apelovat, ale nékde uvnitf nas se rozsviti oprav-
néné cervené svétélko.

Kapacity blizkych a neformalnich vztaht

PFi planovani péce a pomoci jsou tyto kapacity ¢asto podcerniovany. Pfesto
jsou témi, které v naprosté vétsiné pokryvaji potifeby pomoci (odhaduje
se, ze az 70 % péce o seniory je poskytovano rodinou ¢i jinou neformalni
péci; data pro jiné cilové skupiny nejsou v CR dostupna). Za zvazeni tedy
stoji dotaz na blizké, vzdalené pfibuzné, ale i sousedy a pratele, zda nemo-
hou pomoci, pokud je to tfeba. V ramci rodin je dobré zapojovat i mladé



dospélé, pokud to je mozné, protozZe i oni maji kapacity a mohou se tak
navic ucit hodnotam, které péce pfinasi. V termindlini ¢i dlouhodobé péci
se pomérné ¢asto najdou pomocnici, ktefi pfichazeji ze zcela nec¢ekanych
stran.

Kdo jsou tedy ti blizci ¢i neformalni pomocnici? Jsou to lidé z rodiny, pfate-
I, znami, spolupracovnici, sousedé, obecné lidé, co se zajimaji.

Dejme lidem okolo naseho nemocného $anci se zapojit. Nerozhodujme za
ostatni, ptejme se jich a nabizejme jim moznost rozhodnout se o podobé je-
jich podilu na péci. Nékdy je ale cestou i pfima Zadost.

Moznosti davek a dalsi podpory statu, neziskovych organizaci
i privatniho sektoru
V jakych oblastech mzZeme oc¢ekavat pomoc:

+ sluzby statni spravy

« zdravotni sluzby

« socidlni sluzby

+ sluzby na socidlnim a zdravotnim pomezi

« privatni sluzby

« dalsi oblasti sluzeb

Pfesny popis sluZzeb pro nemocného najdete jak v brozufe Psychosocialni-
ho minima pro onkologicky nemocné a jejich blizké (druha ¢ast brozury je vé-
novana zdravotné socialni pomoci), tak v brozure Priivodce pro nevylécitelné
onkologicky nemocné a jejich blizké. Pokud hledate pomoc pro nemocného,
nahlédnéte do téchto brozur a jisté najdete, co potfebujete.

Pro blizkého je nabidka omezenéjsi a mnohdy jej napadne ji vyuzit az ve
chvili, kdy je jiz témér pozdé. Pfesto stoji za to se na nabidku podivat a pfipad-
né si ji od nabidky pro nemocné odvodit.

Jakozto blizci pro sebe sama miGiZeme cerpat:

« Davky a podporu statu, jako jsou:

« poradenstvi na Uradech (uUfednik by ndam mél byt k dispozici stejné
jako nemocnému)

« podpora - at uz formou zdravotnich ¢i socidlnich sluzeb

« davky - finanéni podpora pfi oSetfovani ¢lena rodiny, dlouhodobé
osetifovné, pro svého nemocného pak mizeme vyuzit priikaz mimo-
fadnych vyhod TP, ZTP, ZTP/P, pfispévek na mobilitu, pfispévek na
zvlastni pomUcku, pfispévek na péci
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moznost zastupovani zajmU onkologicky nemocnych a jejich bliz-
kych nebo pecujicich. Napfiklad na Ministerstvu zdravotnictvi pro-
stfednictvim pracovni skupina Pacientské rady ministra o Zdravotné
socialnim pomezi.

Socialni praci a pomoc:

v ramci statni spravy, socialni sluzby, zdravotnictvi ¢i v neziskovych
organizacich. Socidlni pracovnik by ndm mél byt vzdy k dispozici
bezplatné.

Socidlni pracovnik miZze poskytovat poradenstvi, pfimou intervenci
ve prospéch blizkého nebo nemocného ¢i doprovazeni v rlznych si-
tuacich (zalezi na instituci ¢i typu sluzby)

Zdravotni sluzby:

I nam je k dispozici lékar (prakticky nebo odborny), pokud mame
né&jaké zdravotni potize. Casto mezi né patii psychické nebo fyzické
obtize plynouci z dlouhodobé zatéze.

klinicky psycholog v nemocnici a jeho péce

Zdravotni sluzby jsou placené pres zdravotni pojistovnu a tedy bez-
platné.

Vyhledavani sluzeb Ize najit na strankach: https://nrpzs.uzis.cz/

Socialni sluzby:

Jedna se o sluzby, které jsou poskytované pod registracia mohou po-
moci pfi feSeni socidlni situace. Prvni volbou pro blizkého muze byt
odborné socidlni poradenstvi ¢i krizova a telefonicka krizova sluzba.
Obé sluzby jsou bezplatné ¢i za priplatek v pfipadé ubytovani.

Vétsi ¢ast sluzeb je zaméfena na nemocného, ale sluzby mohou po-
moci i rodindm. Nap¥. s dopravou nebo pfi pfimé péci (socidlné ak-
tiviza¢ni sluzby pro seniory a zdravotné postizené anebo pro rodiny
s détmi, pecovatelskd sluzba, osobni asistence, pujcovny kompen-
zac¢nich pomucek, odleh¢ovaci péce alias respitni 1(zka).

Vétsina sluzeb je placena formou finan¢ni spoluti¢asti.

Vyhledavani sluzeb Ize najit na strankach: https://www.mpsv.cz/
registr-poskytovatelu-sluzeb

Sluzby na socialné zdravotnim pomezi:

Zdravotné socialni pracovnik alias socialni pracovnik v nemocnici je
k dispozici jak nemocnym, tak jejich blizkym. OvSem ne kazda ne-
mocnice takového pracovnika ma a vétsinou tito pracovnici nemaiji



kapacitu starat se o ambulantni pacienty ¢i pokryvat jejich potreby
mimo zdravotnické zafizeni. Jejich sluzba je vSak zdarma.

« Pacientské organizace - skupiny, kluby, zastfesujici organizace -
mohou nabidnout i blizkému setkavani, volnoc¢asové aktivity, sdileni
zkusenosti, postupl. Jsou zaméreny zpravidla podle diagnézy, nee-
xisuji vsak pro kazdou diagnézu. Sluzby byvaji bezplatné, pfipadné
se vztahuji k ¢lenskému poplatku. Seznam pacientskych organizaci
je k ¢aste¢nému néahledu zde: https://pacientskeorganizace.mzcr.
cz/index.php?pg=pacientske-organizace--seznam-pacientskych-
organizaci

« Podpurné skupiny pro blizké onkologicky nemocnych - mohou po-
moci se sdilenim témat, ktera jsou jinak velmi tézko sdélitelna. Tako-
vé skupiny Ize najit nej¢astéji na facebooku, ale nékdy je provozuji
i pacientské nebo neziskové organizace.

- Siroké spektrum zijmovych sdruZeni v oblasti péce, ktera nabizeji
vétsinou informacni podporu na webech, v osvétovych kampanich,
ale i akce ¢i sbirky na pomoc nemocnym a jejich blizkym.

 Privatni sluzby:
« pravnik, notar
+ psycholog, psychoterapeut
« nutri¢ni a vyZivové poradenstvi

- Dalsi sluzby (napfiklad i ty z oblasti alternativy):
« Vétsina sluzeb je regulovana jen malo, nékteré vibec. Platby jsou ve
spektru od bezplatné az po trzni ceny.
«  MuUzeme sem zahrnout napf. i matefska centra, vzdélavaci instituce,
centra, kurzy, ale i duchovni péci, nadace a nadacni fondy

Dostupnost sluzeb ku pomoci

Pokud zvazujeme své moznosti a rozhodujeme se o tom, Ze nékoho dalsiho,
z venku zapojime do pomoci bud' ndm, nebo nasim nemocnym, pak je na mis-
té zvazit i kapacity a mistni dostupnost. V. mnoha oblastech CR je stale do-
stupnost pomoci nerovnomérnd, dokonce jsou mista, kde néktery typ sluzeb
neni dostupny vlbec. Je tieba zjistit, jaké moznosti ve svém regionu mame,
a nevazat se na néco, co neni mozné.

Na misté je promyslet i moznost provazanosti sluzeb. To, jak optimalné zvy-
Sovat jejich potencial a vyuziti. Je napfiklad mozné kombinovat sluzby zdra-
votni a socidlni péce. Pokud neni v misté dostupny domaci hospic, pak lze
kombinaci jinych sluzeb zajistit domdaci péci i tam, kde by to jinak neslo.
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Dva tipy pro prvni pomoc pfi stresu

1. Alesport minutu dychejte tak, aby vas nddech a vydech byly stejné dlou-
hé (v duchu pfi kazdém nadechu a vydechu pocitejte do péti). Nasledkem
budou malé, ale plynulé zmény v intervalu mezi srde¢nimi tepy a nastoleni
rovnovahy.

. Narovnejte se a uvédomte si, jak vdm je — zvédomte si, co citite (télesné),
prozivate (emoce) a na co myslite (myslenky). Dejte tomuto kroku asi minu-
tu a budte bez posuzovani vnimavi i k negativnim obsah{m, k tendencim
utéci od obsahu, hodnocenim, ktera vznikaji. Jen se divejte.

V dalsi minuté se zaméfte na svlj dech - na rytmus vydechu a nadechu
v bfisni oblasti, rytmus a télesné vjemy spojené s dechem.

Ve treti minuté si uvédomte, co chcete udélat, pfipadné byste radi udélali,
a s timto zdmérem se vratte do béznych aktivit.




6. Realny zivot s nemocnym

finanéni dopady a socidlni vyhody pro blizkého a pro pecujiciho, zastupo-
vdni, véetné dopadi dlouhodobého pecovdni - socidlnich (finance, kon-
takty) i zdravotnich

V této kapitole se budeme vénovat pouze specifickym davkam, které mohou
Cerpat osoby blizké, nebo nuancim u davek pro nemocné s pfimym dopadem
na blizké.
Systém davek je podrobné popsan vyse i v nasich ostatnich brozurach. Na
né budeme odkazovat:
a) Psychosocidlni minimum pro onkologicky nemocné a jejich blizké
b) Navrat do zaméstnani po onkologické nemoci
c) Prlvodce pro nevylécitelné onkologicky nemocné a jejich blizké
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/

Celd tato kapitola slouzi spise jako rozcestnik. Odkazy na davky pro nemoc-
né uvadime z toho ddvodu, aby osoby blizké mohly pfekontrolovat, zda ma
jejich nemocny vse, co potiebuje.

Je tfeba poznamenat, ze systém davek je nastaven spise na dlouhodobou
péci o typicka postizeni, jako je zrakovy, sluchovy, dusevni nebo fyzicky handi-
cap, napt. invalidni vozik. Onkologicky nemocny jako stfednédobé nebo dlou-
hodobé nemocny do systému pfilis nezapada a stejné je na tom jeho pecujici
nebo i osoba blizka, kterd mu v fadé situaci akutné pomaha.

Pirehled davek a vyhod pro onkologicky nemocné

« Nemocenska
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/pracovni-neschopnost/

+ Invalidni dichod
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/invalidni-duchod-id/

« Prikaz osoby se zdravotnim postizenim
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/prukaz-osoby-se-
zdravotnim-postizenim/

» Prispévek na mobilitu
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/prispevek-na-mobilitu/
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U pfispévku na mobilitu doslo od vydani brozury, konkrétné od prosin-
ce 2022 (s vyplacenim v lednu 2023), ke zvyseni prispévku z 550 K¢ na
900 K.

Prispévek na pomucky
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/prispevek-na-zvlastni-
pomucku/

S ohledem na rlst cen doslo od ledna 2023 i ke zvySeni maximalni ¢ast-
ky na poftizeni svislé zdvihaci nebo Sikmé zvedaci plosiny ze 400 tisic na
500 tisic K& Hranice souctu vyplacenych pfispévkl za 60 kalendafnich
mésicl se u této davky neméni, i nadale ¢ini 800 tisic K¢.

Prispévek na péci
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/prispevek-na-peci/

Prehled davek pro osoby blizké

Podpora osob blizkych neni pfili rozvinutd a jesté méné umi pracovat s nuan-
cemi situaci, do kterych se blizci dostavaji. Systém sociadlnich dévek a vyhod je
prevazné nastaveny tak, Ze je ¢erpa nemocny nebo zdravotné postizeny nebo
jeho opatrovnik, a on rozhoduje o Uhradé sluzeb, pokud jsou dostupné, nebo
o vyplaté davky pecujicimu.

Osetiovné
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/podpora-pri-osetrovani-
clena-rodiny-ocr/

Je dUlezité upozornit, Ze po pandemii COVID-19 doslo ke zmirnéni
podminek. Neni tedy tak striktné vyzadovéana podminka spole¢né do-
macnosti nemocného a osettujictho. Podminka spole¢né domacnosti
neplati v pfipadé oSetfovani nebo péce o pribuzného v linii pfimé a sou-
rozence zaméstnance nebo osetfovani manzela (manzelky) zamést-
nance, registrovaného partnera (registrované partnerky) zaméstnance,
rodicd manzela (manzelky) nebo registrovaného partnera (registrované
partnerky) zaméstnance.

Kratkodobé osetfovné mohou &erpat pouze zaméstnanci. OSVC, ktery se
dobrovolné prihlasil k nemocenskému pojisténi, narok na osetfovné nema.
Dlouhodobé osetiovné
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/dlouhodobe-osetrovne/

U dlouhodobého osetfovného je tieba dlsledné zvazovat, v jakém
obdobi ho bude osoba blizkd cerpat. Pokud je zcela nebo ¢astecné



vycerpano po naro¢ném operac¢nim zakroku onkologicky nemocného
nebo v dobé po transplantaci, mGze pak chybét v pfipadé, ze se |é¢ba
nedafi a zdravotni stav nemocného se horsi. Maximalni doba ¢erpdni je
90 dni v jednom roce, je pevné dana a nelze s ni hnout.

Osetfovné mohou &erpat zaméstnanci i OSVC. Narok na o$etfovné nevzni-
ka u pracovnikd ¢innych na zakladé dohody o pracovni ¢innosti ¢i dohody
o provedeni prace, i kdyZz maji hrazené pojisténi. U OSVC musi byt pro narok
na davku splnéna podminka dobrovolné Ucasti na nemocenském pojisténi
alespon po dobu 3 mésicll predchazejicich dni nastupu na dlouhodobé oset-
Fovné. OSVC nesmi v dobé pobirani této davky osobné vykonavat samostat-
nou vydéle¢nou ¢innost.

Béhem o3etfovani se mohou pecujici osoby vystfidat, dokonce i opakova-
név pribéhu 90 dnd. Narok na dlouhodobé osetfovné se posoudi vzdy ke dni,
kdy dana osoba za¢ne o nemocného ¢lovéka pecovat nebo znovu pecovat
(k okamziku, kdy zacala pecovat jako prvni nebo vystfidala nékoho jiného).
Na predepsaném tiskopisu zasle na OSSZ oznameni o ukonceni dlouhodobé
péce, kde bude uvedeno, Ze se stfida s jinou osobou. Tato jina osoba opét po-
7ada o dlouhodobé osdetiovné.

Pobirani pfispévku na péci o nemocného, obvykle na néjaké starsi dlouho-
dobé zdravotni postiZeni, se s akutnim o3etfovanim osobou blizkou a pobira-
nim dlouhodobého o3etfovného vzajemné nevylucuje. Pecujici osoba muze
mit pfi peCovani zaméstnani a z néj nyni bude Cerpat osetiovné.

Financni pomoc pro osoby blizké a rodiny

PFi zjisténi onkologického onemocnéni u ¢lena rodiny a po stanoveni planu
[é¢by je tfeba si uvédomit a rozhodnout se, zda péce osoby blizké bude zna-
menat jen aktivitu navic, bez dopadu na pracovni schopnost, nebo ¢astec-
né omezeni prace s nutnosti vyjednavat se zaméstnavatelem, nebo radikalni
zménu a pferuseni pracovni ¢innosti.

Ve zéalezi na véku nemocného a rozsahu a druhu [é¢by, kterou bude muset
absolvovat. Rozdil bude, kdyZ v rodiné onemocni Zena ve stfednim véku s ra-
kovinou prsu, kterd je prakticky sobéstacna a bude treba zajistit spise nékteré
jeji dfivéjsi role u déti nebo v domacnosti, nez kdyz onemocni rakovinou plic
muz tésné pred dlichodem nebo kdokoliv, kdo pujde na transplantaci. Zde
budou potieby pomoci jisté vétsiho rozsahu a i ¢asova naro¢nost spise dlou-
hodobéjsi.

Pokud v rodiné nékdo onkologicky onemocni, obvykle se zméni jeho vy-
$e prijm0. A pokud o néj dokonce musi nékdo pecovat, zméni se mnohdy
hned dvéma ¢lenm. To pak vede k zamysleni se nad celkovou vysi pfijmu
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a vyhodnoceni, zda nevznika néarok na nékterou z dévek zavislych na pfijmu
spole¢né posuzovanych osob, tedy domacnosti.

Jedna se zejména o davky statni socidlni podpory (pfispévek na bydleni,
pfidavek na dité), nebo o dadvky hmotné nouze (pfispévek na Zivobyti, dopla-
tek na bydleni ¢i mimofadna okamzita pomoc).

Vice informaciiformuldfe naleznete zde (formulére je vzdy na vedlejsi listé):

https://www.mpsv.cz/statni-socialni-podpora

https://www.mpsv.cz/pomoc-v-hmotne-nouzi

Je tfeba dobre védét, které socialni davky se za pfijem povazuji. Jsou to
nemocenské davky, dlichody, davky statni socidlni podpory a ddvky hmotné
nouze. Naopak to nejsou davky pro osoby se zdravotnim postizenim, jako je
prispévek na péci, prispévek na mobilitu nebo na pomucku.

Je tfeba pamatovat na to, Ze do vydaju se nepoditaji splatky — hypotéky,
pUjcek, exekuce ani osobniho bankrotu.

Rozdil mezi témito skupinami je, Ze u davek statni socialni podpory se hod-
noti pouze pfijmy, ale u davek hmotné nouze cely movity i nemovity majetek.
To ¢asto zadatele odradi nebo jim jejich majetkové poméry stejné nedovoluji
ziskat narok, protoze byli v pfedchozich letech odpovédni a vytvareli si rezer-
vu.

Stat bohuzel nastavenym systémem nuti obc¢any na tuto rezervu sahnout,
coz mnohdy neni pfili$ vstficné a mlze to zplsobit potize v budoucnosti, na-
pfiklad pfi potfebé prestéhovat se a slozit kauci ve vysi nékolika najmu.

Posledni takovou nenarokovou pomoci mohou byt nadace a nada¢ni fon-
dy, pfipadné vypsani sbirky za ur¢itym potfebnym ucelem.

Vice informaci najdete v nasi broZure pro praktické |ékafe na strané 19.

www.amelie-zs.cz/brozuraPL

Specificka situace je v rodinach i dle rozsahu péce a vyse prispévku pro
nemocného. Bud pfispévek na péci pecujici osobé nahrazuje, anebo nenahra-
zuje zakladni financni pFijem. Pokud je pfispévek pfiznan v 1. stupni, pecujici
osoba neni zdravotné a socidlné pojisténa. Jako pecujici osoba tak muze byt
dotycny oficidlné pfihlasen az od 2. stupné pfispévku na péci o nemocného.
Sam musi oviem dolozit zdravotni pojistovné a CSSZ potvrzeni o pecovani,
aby se mu doba poc¢itala jako odpracované roky. Potvrzeni vyda urad prace
dle mista bydlisté nemocného.

Doprava nemocného

Lécba, kterd probiha nejcastéji v komplexnich onkologickych ¢i hematoonko-
logickych centrech, jez jsou ¢asto od domacnosti vzdalena, stejné jako 1é¢ba,
kterd probiha nejc¢astéji ambulantni formou, nese tlak na dopravu a dopro-
vody nemocnych. Coz ma aspekt ¢asovy (musim byt k dispozici a musim byt



uvolnén z prace / péce napf. o dalsi dité), finan¢ni (musim mit k dispozici au-
to, finance na jeho provoz, parkovani, zaroverh nemohu pracovat a vydélavat),
emocionalni (jsem pfimo konfrontovan se situaci, jsem svédkem zatéze, kte-
rou proziva nemocny v oblasti svého zdravi, komunikace s l1ékafi, sestrami, ale
i dalSimi nemocnymi, sdm se néjak musim stavét ke svému vnitfnimu proziva-
ni, a to v souladu s tim, jaky chci byt a mnohdy nejsem) apod.

Jednou ze slozitych situaci pfi péc¢i o onkologicky nemocného mize byt
opakovand doprava do zdravotnického zafizeni na lé¢ebnou proceduru. Na-
vstévy lékare a kontrolni vySetreni jsou Casté a nékdy probihaji ve vzdalenéj-
$im zdravotnickém zatizeni.

Pfi planovani dopravy je dobré zvaZzovat, zda ma nemocny na néco ze zdra-
votniho ¢i socidlniho systému narok, zda je to pro néj psychicky zvladnutelné

(napt. dlouhé ¢ekani na sanitku) a pro vas celkové efektivni.

Moznosti:

a) doprava sanitkou — narok za urcitych podminek, urcuje lékaf
Vice informaci:
https://www.vzp.cz/poskytovatele/informace-pro-praxi/poradna/
preprava-pacienta-vozidlem-zdravotnicke-dopravni-sluzby

b) nahrada cestovni nakladu pfi dopravé osobnim autem
Vice informaci:
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/doprava-do-a-ze-
zdravotnickeho-zarizeni/

¢) senior taxi nebo handicap taxi
Rdzné organizace (méstské urady, socidlni sluzby, socialni podniky) na-
bizeji dopravu lidi s handicapem a seniord. Podminky jsou rizné a lisi se
podle poskytovatele. Sluzba disponuje auty, kterd umoznuji i pfepravu
lidi s pohybovymi problémy.

d) omezeni dojizdéni za pomoci home care
V urcitych pfipadech je mozné omezit ¢etnost dopravy do vzdaleného
zdravotnického zafizeni, zejména z dlivodu odbéru krve nebo prevazu
drobnéjsi rany. Je viak tfeba zafidit to tak, aby se informace o vysledcich
dostaly k potiebnému osetfujicimu lékafi. Home care neboli doméci
zdravotni péc¢i mlze indikovat prakticky i odborny lékaf.
Vice informaci o domaci zdravotni péci najdete pod odkazem niZe na
str. 16-17:
https://www.amelie-zs.cz/pomoc-pro-zivot-s-rakovinou/brozury-
amelie/brozura-psychosocialni-minimum/mam-rakovinu/

e) parkovani pfi doprovodu nemocného
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Parkovani v arealech onkologickych klinik nebo v okoli téchto aredll je
celkové dosti ndro¢na zalezitost, a to z vicero dlvod(. Kapacita parko-
vacich mist je dosti nizkd a také finan¢né naroc¢na. Parkovaci mista maji
rdznou hodinovou sazbu. V okoli nemocnic jsou rlizné zény oznacené
rdznymi barvami, ve kterych se nemocny dojizdéjici z jiného mésta ne-
musi vibec vyznat. U mnoha vysetfeni, kontrol u Iékafe a terapii ne-
Ize odhadnout, kdy bude nemocného mozné vyzvednout. Navic kazdé
zdravotnické zafizeni poskytuje rGizné slevy rdznym skupindm osob.
Obvykla byva sleva pro drzitele prikazu ZTP a ZTP/P. Jinde Ize pozadat
o specialni nemocnicni parkovaci propustku naptiklad po dobu dojiz-
déni na ozafovani. Ceny a systém nejsou jednotné. Je tedy vhodné se
na pocatku lé¢by informovat o moznostech parkovani u konkrétniho
zdravotnického zatizeni. A dle informaci od Iékafe o planované délce
[é¢by zvazit podani zadosti, které parkovani usnadnuji a zleviuji.
Amelie v roce 2022 realizovala dotaznikové 3etfeni, které &astecné
mapovalo potize s dopravou za onkologickou lé¢bou. https://www.
amelie-zs.cz/odbornost-u-amelie/pruzkum-dopravy-za-lecbou/ A je
to téma, kterému se snazime i nadale vénovat.

Kratkodobé a dlouhodobé pecovani a jeho dopady
Pro pecujiciho je dobré znat pravidla a moznosti, které ma, pokud pecuje krat-
kodobé, nebo dlouhodobé.

Jestlize doprovazime nemocného k Iékafi, na vysetfeni nebo na ambulant-
ni zakrok a jsme zaméstnani, ¢erpame placené volno ze zdkona na nezbytné
nutnou dobu. Ndhradu mzdy nebo platu dostaneme, jestlize jde o doprovod
ditéte, manzela, druha, rodi¢e nebo prarodice zaméstnance, pfipadné manzela
nebo manzelky. Pokud by to byl vzdalenéjsi pfibuzny, mzda nahrazena nebude.

V praxi se oviem casto setkavame s napracovavanim takové doby, nebo
Cerpanim nahradniho volna za prescasy, pfipadné ¢erpanim dovolené. Coz
vede k tomu, Ze pecujici osoby pak nemaji volno na odpocinek a jsou velmi
pretizené. Nuti je k tomu strach, ze pfijdou o pracovni misto, budou-li ¢erpat
pfilis volna na péci o osobu blizkou.

Tato obava panuje i u opakovaného ¢erpani davky pfi oSetfovani ¢lena ro-
diny. Napfiklad vzdy po aplikaci chemoterapie nemocnému, kdy je mu nékolik
dni nejhure, nebo neni schopen sam sobé aplikovat urcitou doplrikovou lé¢bu
(prevazy, vyplachy, podkozni injekce atd.) a nelze na to sjednat domaci zdra-
votni péci.

U nékterych pecujicich osob pom(Ze oteviend komunikace se zaméstna-
vatelem o potiebé a rozsahu péce a jejim planu, u nékterych ne.



Pro rozhodovani o tom, jak naplanovat osetfovani, je zasadni znat zdravot-
ni stav a plan lé¢by nemocného. Bez téchto informaci prakticky nelze dobre
naplanovat pecovani, a to ani po strance financni efektivnosti. Na to je tfeba
nemocné, ktefi nechtéji sdélovat informace o svém zdravotnim stavu a 1é¢bé,
opakované upozorfiovat.

Status pecujici osoby je co do davek zajistovan tremi zpUsoby: osetfov-
nym, dlouhodobym o3etfovnym, pfispévkem na péci od 2. stupné. Osetrov-
né pokryje pouze kratkodoby stav péce, obvykle po néjakém zakroku ¢i po
hospitalizaci. Dlouhodobé osetfovné jiz se svou délkou 90 dni pfedstavuje
urcity charakter dlouhodobé péce, ale je limitovan. Pfispévek na péci 2. ¢i vys-
$iho stupné sice zarucuje status pecujiciho, ale jeho pfiznani trva dlouho a na
schvaleni stupné se nelze spolehnout. Tim uvadi pecujiciho do nejistoty. U on-
kologicky nemocnych je velmi vysoké riziko, Ze je jim v prvni fazi péce pfiznan
pouze 1. stupen pFispévku na péci, ktery status pecujiciho nezarucuje, a kdyz
uz by byl narok nebo byl uznatelny vyssi stupen, nestihne se jeho pfiznani
vcas, aby se pecujici podle toho mohl zafidit. Pochopitelné pak kazdy musi
zvazit své moznosti i to, zda naro¢nou péci (i bez urcitych jistot a kontinuity
systému) zvladne.

Moderni onkologickd 1é¢ba a podplirna lé¢ba je schopna nemocnému
u mnoha diagnéz zajistit slusnou kvalitu Zivota V takovém pfipadé vsak nema
narok na pfispévek na péci, protoZe kritéria pro jeho pfiznani jsou velmi pfis-
nd. Klasickym pfikladem mize byt posuzovani schopnosti chize nebo zvla-
déni osobni hygieny. Nemocny neni ochrnuty, jen velmi slaby, takze mu hrozi
pad, oviem obé tyto potfeby mu nejsou uznany.

Blizsi specifikaci kritérii pfiznani pfispévku na péci najdete na tomto odkaze:
https://www.amelie-zs.cz/prispevek-na-peci-u-onkologicky-nemocnych/

Diagndza, ktera se od ostatnich onkologickych onemocnéni odliduje, je
rakovina mozku. U ni po operaci nebo i pfi samotné existenci nadoru vznika
velké omezeni v pohybovych nebo kognitivnich funkcich, takze prispévek na
péci byva obvykle pfiznan. Problém byv4, Ze nékdy ne hned. Pokud je doslov-
né dodrzovano, Ze stav posuzovaného ma byt stabilizovany (coz uz nemusi
byt nikdy) a trva nebo bude trvat déle nez 1 rok (coz se také nemusi stat). Te-
dy, i kdyz stav odpovida kritériim, pfispévek je pfiznan pozdé nebo dokonce
vUbec.

Tyto i jiné situace vedou mnohdy k fyzickému nebo psychickému pretizeni
pecujiciho, takze se pro néj stava nutné, nebo vhodné vyridit si vlastni pracov-
ni neschopnost. To neznamena, Ze takova osoba nepecuje, to omezeno neni.
Jen uz neni zéroven schopna pracovat. Potize pfi péc¢i mohou ale v takovych
pfipadech zpUsobovat omezené vychazky, které jsou dané pracovni neschop-
nosti.

51



Pecujici osoba si také musi hlidat, zda je za ni hrazeno minimalné zdravotni
pojisténi nebo lépe i socidlni pojisténi. Pfi dlouhodobém pecovani je treba mit
na paméti, ze i kdyz se doba péce zapocitava jako odpracované roky, pfijem,
ktery je zapocitan, je velmi nizky, coz dosti snizuje vysi budouciho starobniho
dichodu, nebo v pfipadé, Ze by se néco zdravotné prihodilo pecujici osobé,
tak invalidniho dichodu.

Dulezité odkazy
Pod nasledujicimi odkazy najdete popisy situaci a pfibéhy jinych pecujicich
a blizkych, které vdam mohou pomoci se zorientovat nebo ziskat néjaky navod.

https://www.pecujdoma.cz/
https://staramseapracuji.cz/pro-pecujici
https://psychologie.cz/pomoc-pecujicim/
https://neviditelni.org/neformalne-pecujici
https://www.mapapece.cz/na-co-maji-pecujici-
osoby-narok/

https://www.alfabet.cz/

https://alfahs.cz/




7. Specificka témata, ktera mozna do hloubky
nezaznéla

Blizky jako rodi¢ nezletilého, onkologicky nemocného ditéte — Této pro-
blematice se vénuji zejména odbornici z nemocnic, kde se Ié¢i onkologicky
nemocné déti. Jsou to Komplexni onkologickd a hematoonkologicka centra
ve FN Motol, FN Olomouc a FN Brno — Bohunice. Tam je k dispozici détem
i jejich rodi¢dim vzdy cely tym, jehoz soucasti jsou i psychologové a socidlni
pracovnici. Pomoci mize nadace Dobry andél ¢i pacientské organizace zamé-
fené na mladé onkologicky nemocné.

Blizky jako pecujici o ¢lovéka s dal$im postizenim ¢i zdvaznou nemoci -
Jde o velmi specifickou situaci, kterd je komplikovana zejména schopnosti /
moznosti komunikace, ktera se neda zobecnovat. Proto je vhodné se v pfipadé
otazek obracet na socialni pracovniky, napf. v Amelii na socialni@eamelie-zs.cz.

Uzite¢né odkazy:

Kniha Dité a rodic nemocny rakovinou:
https://www.linkos.cz/pacient-a-rodina/
pomoc-v-nemoci/kde-hledat-informace/
publikace-pro-pacienty-a-jejich-blizke/dite-a-
rodic-nemocny-rakovinou-prirucka-pro-rodice-
jak-pomoci-detem-kdyz-jeden-z/

Knihy Aliance Zen s rakovinou prsu:

Touha Zit: https://www.linkos.cz/pacient-a-
rodina/pomoc-v-nemoci/psychologicka-
pomoc/jak-lepe-zvladat-svoje-onemocneni/
jak-lepe-zvladat-svoje-onemocneninka/
touha-zit-nova-kniha-o-moznostech-zviadani-
nevylecitelneho-onkologickeho-onemocn/
Touha odejit: https://www.linkos.cz/pacient-a-
rodina/pomoc-v-nemoci/psychologicka-pomoc/
jak-lepe-zvladat-svoje-onemocneni/jak-lepe-
zvladat-svoje-onemocneninka/touha-odejit-1/
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Poznamky:




I- ‘ psychosocialni pomoc
ame |e pro onkologicky nemocné a jejich blizké

AN

Amelie je neziskova organizace zalozena v roce 2006 Pavlou Tichou. Jeji vizi je, aby
rakovina byla vniména ,jen” jako soucdst Zivota. Poslanim Amelie je, Ze pomaha Zit
zZivot s rakovinou. Proto Amelie vytvafi fadu aktivit a projektd, které vsechny sleduji, aby
psychosocialni pomoc byla dostupna viem v Ceské republice.

Aktivity Amelie:

Centra Amelie - Praha, Liberec, Olomouc a Rakovnik
« Individudlni aktivity — konzultace psychologa, odborné
socialni poradenstvi, vyzivové poradenstvi
«+ Skupinové aktivity — preventivniho nebo aktiviza¢niho
charakteru (napf. cviceni, nacvik relaxace, arteterapie,
vychazky, trénink paméti, podpurné skupiny atd.)
Akreditovany dobrovolnicky program
« Dobrovolnici v Centrech Amelie
« Dobrovolnici na onkologickych oddélenich - Vieobecnd
fakultni nemocnice v Praze, Nemocnice Na Bulovce, Ustav
hematologie a krevni transfuze, FN Olomouc, FN Hradec
Kralové, Nemocnice Na Plesi, Krajska nemocnice Liberec

Linka Amelie - telefonicka a e-mailova

Publika¢ni ¢innost — broZury a Novinky ve zdravotni a socidlni
oblasti nejen pro onkologicky nemocné

Odborna skupina - prezentace na konferencich a realizace
vyzkum potieb onkologicky nemocnych

]

Projekty - ,Tulipanovy mésic”, ,Tematické mésice”,
,Onkologicky nemocny v rodiné”, konference, | slova Iéci”
Hajeni prav a zajmi onkologicky nemocnych - spoluprace
s ostatnimi pacientskymi organizace a cilena jednani ke zméné
legislativy

financovéna prevazné z dotaci a grantt. Od roku VEREINE

M N PROSPESNA
2015 je drzitelem znacky spolehlivosti. ORGANIZACE

Amelie je dlouhodobé stabilni organizace z PROVERENA

Amelie, z.s., Saldova 337/15, 186 00 Praha 8 — Karlin
www.fb.com/amelie.zs, www.amelie-zs.cz
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Centrum Amelie Praha

Saldova 15, 186 00 Praha 8 - Karlin
tel.: 283 880 316, 739 001 123; e-mail: praha@amelie-zs.cz

Centrum Amelie Olomouc

Horni namésti 367/5, 779 00 Olomouc
tel.: 739 005 123; e-mail: olomouc@amelie-zs.cz

Centrum Amelie Rakovnik

Masarykova nemocnice, Dukelskych hrdint 200, 269 29 Rakovnik
tel.: 733 640 873; e-mail: rakovnik@amelie-zs.cz

Centrum Amelie Liberec

Husova 10, 460 63 Liberec
tel.: 608 458 277; e-mail: liberec@amelie-zs.cz

Linka Amelie

Telefon: 739 004 333 (pondéli-patek, 9-15 hodin)
E-mail: poradna@amelie-zs.cz

Amelie, z.s.

Saldova 337/15, 186 00 Praha 8 — Karlin
IC: 27052141; ¢ 4.: 2101198799/2010
tel.: 283 880316, 739 001 123; e-mail: amelie@amelie-zs.cz
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