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Pohled lékaFe na zmény ve spolecnosti dopadajici
na onkologické pacienty

MUDr. Alexandra Aschermannova
(zastupce odborné rady konference I slova léci)

Pohled onkologa na zmény v péc¢i o nemocné se zhoub-
nymi nadory a na zmény ve zdravotnictvi v pribéhu né-
kolika poslednich let.

Covidova pandemie pfipomnéla, ze podle svétovych dat
ve vyskytu a mortality jsou na prvnim misté stale in-
fekce. Je dostate¢né znamo, ze prosadit vakcinace proti S
vaznym infekcim nebylo nikdy snadné, presto jsou znama fakta o tzv. $panél-
ské chripce, objeveni vakcin byl a je prevratny pokrok, minulost mohla byt
navodem.

Obcané negativné vnimali zmatené kroky rtiznych samozvanych odbornikd,
ale i vlady. Negativni roli sehravala i media, falesné informace, denné ukazky
plnych JIP nemocnic, a po¢ty nemocnych i umrti. Vznikl chaos ve spolec-
nosti.

Rada obc¢ant umirala na komplikace vaznych komorbidit s covidem, ale to
nebylo takto definovano.

Onkologicka onemocnéni byla nacas odsunuta, pres svou specifickou vaznou
problematiku.

Onkologicky pacient je vlastnim onemocnénim, protinadorovou lécbou ve
stavu imunosuprese a tudiz ve zvy$eném riziku k nakaze a komplikacim. Roli
zde hraje i seniorsky vék a pridruzena interni onemocnéni.

Doslo k omezeni poskytovani zdravotnich sluzeb v nemocnicich, ambulan-
cich, z toho plynouci vétsi psychicka a socialni zatéz ze svého osudu, rodiny
i z okolniho neklidného svéta, covidova pandemie, ekonomicka krize, vale¢-
né konflikty ve svéte.

Vlivem obav z nakazy doSlo ke sniZeni ucasti na preventivnich prohlid-
kach, screeningovych programech, ke snizeni poctu kontrolnich vysetfeni.
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Specializovana vySetfeni byla také odkladana pro nedostatek personalu kvili
jejich nakaze.

Prirozené je i nadale zvysSené riziko a pocty recidiv nadorového onemocnéni
a tzv. druhych nadort.

Ukazuji se pretrvavajici postcovidové zdravotni nasledky, problémem je su-
mace se symptomy z nadorového onemocnéni a onkologické 1écby. Neuro-
logické obtize, poruchy kognitivni, presna data lze o¢ekavat béhem nékolika
let.

Tyto skutecnosti by mély byt poucenim a zvySenim pozornosti predvidatel-
nych rizik, ktera v§e umocnuji.

Bohuzel bylo tomu naopak. Koufeni, pozivani alkoholu, drog, sedavé ¢innos-
ti, omezeni pohybu, stresy, v prevenci se vracime zpatky. Bude tfeba znovu
se na prevenci zaméfit, stanovit pozitivni motivace, oslovovat spoluobcany.
Podporovat védu a vyzkum, predkladat vefejnosti oteviena data a informace.

Zavést nové moderni metody, inovativni postupy s pomoci Al, soustfedit se
na kvalitu a efektivitu péce. Cilem je byt postupné sobéstacni v CR a Evropé
na vyvoji lékti a zdravotnickych pomucek.

Je nutné doresit strukturu zdravotni péce, vytvorit spole¢enskou objednavku
na prevenci a zdravotni gramotnost obyvatelstva

Podarilo se rozsifit screening na rakovinu prostaty a rakovinu plic u kura-

k.. Screening rakoviny prsu rozsifenim novych technologii snizil imrtnost
o tretinu.

Vzristajici naklady na péci racionalné zefektivnit, zapojit zdravotni pojistov-
ny, politickou garnituru, zdravotni vybory snémovny a senatu.

Lidé od nepaméti potrebuji vzpruhu, povzbuzeni a nadéji, tak jak to znaji
ve svych zivotech onkologicti pacienti. Méli bychom zlepsit komunikaci ve
vSech oblastech lidské ¢innosti a predkladat hodnotné informace k racional-
nimu feseni.



Psychika nemocného v proménach casu - soucasné
trendy

Mgr. et Ing. Jitka Marie Weber, Ph.D.
(psycholog Amelie, z.s.)

Definice lidského zdravi se proménuje v ¢ase. Obecné
je pojem slova zdravi definovan jako celek, integrita.
Moderni pohled na ¢lovéka se fidi bio-psycho-soci-
alné-spiritualnim modelem. Dusevni zdravi je zcela
zasadni pro celkovou kondici jedince. Je to stav mys-
li charakterizovany emoc¢ni pohodou, odpovidajicim
emocnim nastavenim, relativni nepfitomnosti uzkosti
a jinych negativnich symptomt, kapacitou vytvaret zdravé vztahy a schop-
nosti vyporadavat se s béznymi zivotnimi naroky a stresory.

Modernim trendem v oblasti psychoonkologické péce je oblast pozitivni psy-
chologie, ktera se rozviji od 90. let minulého stoleti. Autorem teorie pozi-
tivni psychologie je vyznamny americky psycholog Martin Seligman (1996,
2003). Na praci Martina Seligmana navazala americka psycholozka Barbara
Frederiksonova (2002, 2009) ze Stanfordské Univerzity, ktera zkoumala lid-
ské emoce a stala se svétové uznavanou kapacitou v oblasti jejich vyzkumu.
Pozitivni naladéni souvisi s rozsifrovanim repertoaru naseho mysleni a jed-
nani, které ¢ini mysleni otevienéjsi k podnétiim a kreativnéj$im ve zpracova-
ni informaci. ProzZivani pozitivnich emoci zlepsuje fyzickou i psychickou
odolnost a kladné ovliviiuje osobni pohodu a dlouhovékost. Aktualné pro-
biha védecké prokazovani vlivu nadmérného nebo dlouhotrvajiciho stresu
na rozvoj nadorového onemocnéni. Imunitni systém je fizen signaly z cent-
ralniho nervového systému. Zmény imunitnich funkci mohou byt zptisobeny
klasickym podminovanim, stresovymi podnéty a jinou psychosocialni zatézi.
Emocni procesy se odrazeji v organismu. Systém prozivani (emoce) je pro-
pojen s endokrinnimi a imunologickymi systémy. Védecky je prokazano, ze
imunitni funkce ovliviuji riist nadoru. Pozitivni psychosocialni jevy - napf.
prozitek radosti se propisuji do metabolickych procest, neuroendokrin-
nich a imunologickych mechanismu.

Psychoonkologie je obor, ktery poskytuje pacienttim, onkologtim, socialnim
pracovnikiim a dal$im ¢lenim multidisciplinarnich tymt psychologickou
podporu. Poskytuje dale poradenstvi pribuznym, rodinym prislusnikiim,
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osobam blizkym a pecujicim. V soucasné dobé prozivame prelomovy rozvoj
v oblasti péce o pacienty, ktefi jsou ve fazi po onkologické lécbé. Onkolo-
gicka onemocnéni jsou nadale fazena do chronickych onemocnéni a nasim
ukolem je dbat o kvalitu zivota nemocnych po kurativni fazi onemocnéni.
Profesionalni psychoonkologie je efektivni ve sniZeni stresu a uzkosti. Pod-
porujici prostfedi v jednotlivych obdobich onemocnéni prispiva nemocné-
mu vyznamné ke zvladani svizelnych obdobi. Poskytuje psychoedukacni
podporu v onkologickych otazkach a umoznuje lepsi porozuméni onemoc-
néni, lécbé a vlastnimu télu. Poskytuje nemocnému oporu a zazemi v obdobi
po lé¢bé v oblasti psychosocialni rehabilitace obzvlasté v otazkach navratu do
zaméstnani, znovuobnoveni socialnich vztaht a sebedtvéry a také poskytuje
vztahové poradenstvi v obdobi pfi a po vazZné nemoci.

Odbornici i ostatni vefejnost za¢inaji vhimat komplementarni tedy navaznou
funkci psychoonkologie v péci o onkologické pacienty a jejich blizké. Bo-
hata tcast na programu psychoonkologické sekce na letosnich Brnénskych
onkologickych dnech potvrzuje aktualni zajem spole¢nosti o psychologicka
témata v onkologii.



Hlas onkologickych pacientd jako moznost zmény

Ing. Nikol Pazderova, MPA

(¢lenka vyboru Hlasu onkologickych pacientt,
manazerka projektu Bellis - mladé Zeny s rakovinou
prsu, pacientka s rakovinou prsu)

Zmény v onkologii, které se za poslednich nékolik let
udaly, se sebou nesou i nékolik zmén a nutnost prizpu-
sobeni se na nové situace pro pacientské organizace.
Mezi nejvyraznéjsi zmény v onkologii obecné patii nové
léky, nové postupy a moznosti lécby, screeningové pre-
ventivni programy a dostupnéjsi informace o moznos-
tech 1é¢by ze zahranici. Tyto zmény vyvolavaji také vétsi diraz na dostupnost
1é¢by v jednotlivych regionech v Ceské republice. Vétsi diiraz je kladen také
na informace a edukaci onkologickych pacientd.

V soucasné onkologii je z pohledu pacienta kladen také velky diiraz na kvali-
tu zivota po skonceni onkologické 1écby a je také potieba dostupna a efektivni
nasledna péce (napt. psychoterapie, onko-fyzioterapie, lymfoterapie, nutric-
ni poradenstvi...). S novou lécbou se Casto stavd metastatické onemocnéni
chronickym a dlouhodobym onemocnénim a zde je potreba také reflektovat
potreby téchto pacientii (podptirna a nasledna péce).

Soucasnad situace ve spolecnosti kromé vyse popsanych zmén v onkologii
s sebou prinasi dopady a dalsi zmény ve fungovani pacientskych organizaci.
V Ceské republice je v soucasné dobé 140 pacientskych a podptirnych organi-
zaci, z toho se jich pfiblizné 50 zabyva onkologickymi diagnézami.

Stavajici pacientské organizace, které prevazné v regionech putisobi radu let
a odvadi opravdu zasluznou praci, tak postupné starnou. Pro tyto regional-
ni organizace je velmi tézké nalézt nové vedeni. Postupné dochazi bohuzel
k zaniku nékterych mensich i vétsich organizaci. Napriklad zanik velké orga-
nizace Mama help, ktera ptsobila v fadé regionti. Mezi hlavni divody, které
vedou k zaniku nebo omezeni fungovani téchto pacientskych organizaci, jsou
hlavné dobrovolnost a volnocasova aktivita vedoucich pracovnika téchto or-
ganizaci, tedy absence systémového fungovani pacientskych organizaci v CR.
Dal$imi dvody jsou vysokd administrativni zatéz, nutnost prizptsobit se
soucasnym trendim - sprava a aktualizace webovych stranek, komunikace
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pfes nova média, prezentace, komunikace, fundraising, narocnost grantové
administrace. Vysoké fixni naklady na provoz pobocek a sidel organizaci, vy-
soké ceny energii a nutnost hleddni novych zdroji financovani také situaci
nepfispivaji. Obvykli sponzofi pacientskych organizaci z oblasti onkologie
z tad farmaceutickych firem v posledni dobé apeluji na spolecensky presah
a pfinos podporovanych projektil. Je daleko naro¢néjsi zajistit financovani
na podptirné aktivity pro samotné pacienty nebo na zajisténi chodu orga-
nizace. Na vedoucich pozicich pracuji prevazné vysokoskolsky vzdélani lidé
nebo lidé s obrovskymi zku$enostmi. Pacientské organizace velmi vyrazné
$etfi finance ze statniho rozpoctu a velmi casto také supluji nefunkéni ob-
lasti. To prokazuje také priizkum Narodni aliance pacientskych organizaci
ve spolupraci s Ernst & Young, ktefi v letosnim roce provedli vyzkum s pro-
poctem, kolik financi ro¢né usetfi svou ¢innosti pacientské organizace statu
(vybranych 7 organizaci dle vysledki tohoto vyzkumu usetfi ro¢né 188,5 mil
v oblastech poradenstvi pro pacienty, prevence zhorseni pribéhu onemocné-
ni, rychlejsi navrat pacientti do aktivniho Zivota).

Vyraznou zménou na poli fungovani pacientskych organizaci v oblasti onko-
logie bylo zahdjeni dialogu a komunikace nékolika organizaci, které spojily
sily a spolecné se jim povedlo dosahnout tthrady jednoho léku na metastatic-
kou rakovinu prsu. Tato spoluprace se ukazala jako velmi prospésna, a pro-
to vznikla v roce 2018 platforma Hlas onkologickych pacientek. Spoluprace
byla i nadale velmi efektivni a prospésnd, pribyvala spolecna témata, které se
dafilo spole¢né prosazovat, a proto se platforma prejmenovala na Hlas on-
kologickych pacientti a rozsirila se na vSechny onkologické diagndzy. V roce
2020 po vyhodnoceni aktivit platformy vznikl zapsany spolek. Toto spojeni
sil, zkusenosti, know how a kontaktii pfineslo obrovsky benefit v jednotném
a siln¢jsim hlasu pacientt, ktery dokaze efektivnéji hajit prava a prosazovat
zajmy onkologickych pacientt. Toto je také vyznamny piinos a pomoc pro
mensi PO orientovat se ve slozitém systému, které nemaji personalni kapacity
a ¢asové moznosti a diky tomu se mohou plné vénovat pfimé podpore paci-
enttim a problematiku hajeni zajmti a prav svérit pravé Hlasu onkologickych
pacientti.

Hlas onkologickych pacientt je slozen ze zastupciti 11 PO ptisobicich v onko-
logii a hematoonkologii: Aliance zen s rakovinou prsu, Amelie, Bellis - mladé
zeny s rakovinou prsu, STK pro chlapy, COPN, ILCO, Dialog Jessenius, Klub
mnohocetny myelom, Lymfom Help, Onko Unie, Veronica pacientska orga-
nizace.

10



Nejen vznik organizace Hlasu onkologickych pacientt byl velmi pozitivni
zménou, ale také naplnénim samotnych cili chce HOP dosahnout zmén, a to
konkrétné v téchto oblastech: definice pacientské organizace a systémové fi-
nancovani, zakon o reklamé - zména upravy, definice pro zastupce pacient-
ské organizace, pravo na stejné podminky / pravo byt zapomenut, navrat do
zaméstnani po onkologické 1é¢bé, telemedicina a digitalizace ve zdravotnic-
tvi, druhy nazor (second opinion), cesta pacienta — postup pacienta v systé-
mu diagndzy, zefektivnéni postupu lécby, zvyseni informovanosti a osvéty,
prevence nadorovych onemocnéni, hajeni a prosazovani spolecnych zajmi
a prav onkologickych pacientt (patient advocacy).

Jak chce HOP zminénych cilti dosdhnout? Spolupraci s Ceskou onkologickou
spole¢nosti, Asociaci inovativniho farmaceutického primyslu a s dal§imi od-
bornymi spole¢nostmi, poslanci, odborniky, platci. U¢asti na odbornych dis-
kuzich a kulatych stolech, aktivni acasti v pracovnich skupinach - Pravo na
stejné podminky, Navrat do zameéstnani po onkologické 1é¢bé, Prava pacien-
ta, Aliance pro telemedicinu a digitalizaci zdravotnictvi a socialnich sluzeb.
Dale pomoci provadéni dotaznikovych Setfeni, prizkum a ziskavani zpétné
vazby - stanoveni priorit pacientt a prosazovani v Narodnim onkologickém
programu. V neposledni fadé samostatnymi akcemi HOP - Parlament proti
rakoviné, Survivorship Day atd.

HOP je dale soucasti: Narodni rady pro implementaci, Pacientské rady MZ,
aktivné se ucastni konferenci, spoluporada pacientské sekce na BOD a Pra-
gue ONCO a spolupracuje s Narodnim screeningovym centrem.

Vice informaci najdete na www.hlaspacientu.cz.

Pozn. PO = pacientskd organizace, HOP = Hlas onkologickych pacientii
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Cesta pacienta, jako vas priivodce onkologickym
onemocnénim

Michaela Timova
(feditelka Dialogu Jessenius a ¢lenské organizace HOP)

Pocet onkologicky nemocnych stéle roste, a i kdyz je
zdravotnictvi v CR tZasné, je komunikace s pacientem
jeho velké tskali. Provedeni pacienta systémem je ambi-
ce projektu Cesta pacienta

Abychom mohli cestu pfipravit bylo tfeba nastavit op-
timalni cesty pacienta s danou onkologickou (hemato- £
onkologickou) diagnézou zdravotnickym systémem - ,,roadmap”. Definovali
jsme hlavni body s pacienty z HOP, spravnost jsme konzultovali s odborniky
CLS J.E.P. a korektura byla na COS CLS J.E.P.

Cesty jsou nyni k dispozici na nasem webu i Linkos.cz a snazime se o dalsi
medializaci, aby vesly ve vSeobecnou znamost.

Na nasi cesté naleznete odborné garanty, screeningové programy, doporuce-
né pacientské organizace a zdroje. Jejich soucasti jsou doporuceni pro leh¢i
pruchod diagnostikou a lé¢bou. Pravé presny popis od sdéleni diagnézy po
ukonceni 1é¢by je hlavni ¢ast cesty.

Vice naleznete na https://hlaspacientu.cz/cesta-pacienta/
Po dokonceni vétsiny Cest zacne faze I1I.

Pripravime dotaznikové $etfeni, abychom zmapovali slaba mista ze zkuse-
nosti skute¢nych pacientt. Data ze $etfeni predstavime vyboru COS CLS
J.E.P. a bude nasim hlavnim zdjmem prioritizovat témata v ramci Narodniho
onkologického programu (NOP) a to ve spolupraci s MZ CR a platci a v rdm-
ci Narodni rady pro implementaci NOP.

Zakladni statisticka data z roku 2020, ktera jsou posledni dotupna:

Nové diagnostikovano 85 596 onkologickych pacientii za rok

Pocet osob Zijicich s onkologickou diagn6zou 619 327 v CR ke konci roku 2020
Na zhobuné novotvary v roce 2020 zemielo 27 536 osob.
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Pomoc zdravotné socialniho pracovnika onkologickym
pacientim

Alice Simkova
(socialni pracovnice UHKT Praha)

Ustav hematologie a krevni transfuze a dg., které se zde
nejcastéji léci
Zdravotné socialni pracovnik funguje jako ¢len multi-
disciplinarniho tymu - pracuje na zakladé¢ predavani in-
7 o / 7 M P v L
formaci od kolegti v tymu, zaroven pracuje i samostatné ¥ ,
na zakladé osloveni pfimo od pacienta nebo osettujici- f/)’ %l i
ho lékare pacienta.
Zdravotné socialni pracovnik se zaméruje primarné na urcité kategorie pa-
cientd — predstaveni kategorii klientt, kterych se socidlni a finan¢ni pomoc
nejvice tyka
Nabidka socialni pomoci pacientim na zacatku nemoci

Nabidka socidlni pomoci pfi dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu

Tato socialni pomoc a podpora je poskytovana zejména na ltzkovych stani-
cich, ale pokracuje i v ambulanci, pokud je potieba

Co se zlepsilo v poslednich letech pro pacienty
A co naopak by bylo potieba zlepsit

Onkologické onemocnéni je dlouhodobé a zasahuje do vsech sfér zivota pa-
cienta — zména se tyka rodinného, pracovniho zivota i zajmi pacienta

vvvvv

a pro¢ ma tato prace velky smysl
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Spiritualita onkologicky nemocnych

Mat&j Hajek
(duchovni UHKT Praha)

Rozhovory s lidmi s Zivot ohrozujicim onemocnénim.
Umrtnost na heato.onkologickd onemocnéni je do jisté
miry jesté celkem vysoka, i kdyz se 1éc¢ba zlepsuje. Tedy
pusobeni v paliativni oblasti.

Specificka situace v ¢eské kotliné. Nedavéra v etablova-
né nébozenstvi. Posledni s¢ftani lidu z roku 2001 uka- [

zuje 2 trendy. Nejateistictéjsi zemé svéta. Ano, ale nadprimérna spiritualita
a kreativita a poptavka, tzv. implicitni religiozita. Spiritualni zZizen zintenzivni
v meznich situacich. Neukotveny a nezatazena jesté neznamena a-spiritudlni.

Nebyvaly ohlas na umrti zndmych osobnosti nebo blizkych pratel. Symbol
andéla v kontextu nemoci, urcity sttipek duchovni potieby. Atraktivita ,,zna-
meni“ v kontextu umrti nebo pfi setkani se smrti nablizko. Obecné rozsifena
vira v posmrtny zivot, pfedev$im pii umrti ditéte. Korespondence s pojetim
lidské bytosti jako bio-psycho-socio-spiritudlniho tvora. Otazka po smyslu
(V. Frankl), ne jen horizontalni aspéch/netspéch, ale i vertikala naplnénost,
smysluplnost / marnost, beznadéj, prazdnota. Martin Heideger: “Clovek je
jediné byti, jemuz jde v jeho byti o toto byti samo.“ Jedini, kdo si klade otazku
nad vlastni existenci. Dar i bfemeno. Védomi vlastni smrtelnosti.

Obstoji duchovni vybava v mezni situaci tvari tvar prichazejici smrti?
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Hajeni zajmu a potieby zmény v socialni oblasti

Mgr. Sarka Slavikova
(pfedsedkyné a zdravotné socialni pracovnice Amelie, z.s.)

Vlivy dopadajici na pacienta a na hajeni zdjma jsou z rtiznych oblasti. Eko-
nomicka situace pacientt pfi dlouhodobé nemoci a 1é¢bé je naro¢nd. Nuzky
chudych a bohatych se vyrazné rozviraji. Mnoho lidi v priibéhu nemoci vy-
Cerpa své skromné rezervy. Moderni lécba a kritéria schvalovani nejsou pro
vSechny pacienty pochopitelna, zvlasté pak pro pacienty s nizkym sociokul-
turnim zazemim. Selhdvani statnich instituci v podobé prekrac¢ovani lhit pro
vytizovani véci v socialni oblasti (invalidni diichody, priikazy ZTP, ptispévek
na péci, hmotna nouze atd.) dostavaji pacienty do stavii velké finan¢ni tisné.
Priority statu v poslednich obdobich se soustredili na velké potize (pandemie
Covid 19, energeticka krize a inflace, valka na Ukrajiné a na blizkém vychod¢
a vlny uprchlikil) neumoznuji, aby se stat poustél do velkych reforem v soci-
alné zdravotnim pomezi. Aktualni isporné balicky vlady mnohdy nemysli na
specifické a kiehké skupiny a na né pak opatfeni dopadaji s velkou krutosti.

Zmény potiebné pro onkologicky nemocné nemusi byt v souladu s aktualné
schvalovanymi. Pacienty nejvice tizi:

+ Posudkova ¢innost
— Invalidniho dichodu - absence rozdéleni pojmu zobrazovaci remi-
se od remise po prvolécbé, zfetel opakované recidivy, polymorbidni
pacient, htife méfitelné faktory jako je bolest, inava, atd., dopady
prodlouzeného covidu
— Prispévku na péci — uznani dlouhodobé paliativni onkologické 1é¢-
by jako stavu, kdy je prispévek hodnocen, hodnoceni vycerpanosti
a ne pouze funkéniho deficitu jedince, lhity pro vyfizeni
— Navaznost pracovni neschopnosti a invalidity - rozdily v pohledu
napii¢ CR
o Zavést do praxe diagnosticky souhrn pro potfeby OSSZ a ne lékarské
zpravy pro potieby zdravotnich pojistoven, kde potiebné tudaje pro
posudkového lékare chybi. Zamezit, aby pacient musel volit mezi udr-
zenim podavani moderni lé¢bou a invalidnim déichodem
o Zlepsit informovanost pacientl v socialni oblasti - legislativa se rychle
meéni a obecné je v populaci nizkd socialni gramotnost. Pomohlo by
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posilit kapacitu socialnich pracovnikii v Komplexnich Onkologickych
Centrech a Hemato Onkologickych Centrech.

« Oddéleni dopocitavani minimalniho zdravotniho pojisténi v navaz-
nosti na minimalni mzdu - Nemocni, ktefi pfijdou o invalidni dichod
a jesté nejsou hned schopni zvysit svilj Gvazek, maji stale omezeni
20-30 % a nevydélaji si mzdu ve vy$i minimalni mzdy, plati vysoké
zdravotni pojisténi, jako kdyby méli minimalni mzdu. Problém narts-
ta s ristem minimalni mzdy a zvlasté u lidi se zakladnim vzdélanim.

« Reseni dlouhodobé nemoci pro osoby v evidenci Utadu price a stu-
denty vysokych kol - nemohou mit pracovni neschopnost, maji pou-
ze privydélek nebo podporu v nezaméstnanosti, ktera brzy skonci
a jsou tak bez pfijmu, dokud neni stav dlouhodoby a mohou zadat
o invalidni dichod.

« Reseni nékterych uprchliki z Ukrajiny, ktefi se onkologicky 1é¢i — Po
5 mésicich musi do evidence Utadu prace, i kdyzZ viibec pracovat ne-
mohou a to z diivodu uhrady zdravotniho pojisténi. Nelze dopocitat
roky z Ukrajiny k zisku invalidniho dichodu.

Amelie poskytuje zakladni psychosocialni podporu na Lince Amelie, ktera
funguje na telefonu kazdy véedni den 9-15 hod a na emailu s odpovédmi do
5 pracovnich dni. Nasledné je v pripadé potieby poskytovano odborné soci-
alni poradenstvi a to osobné, telefonicky po emailu nebo on-line.

Héjeni zajmu v socialni oblasti Amelie realizuje v ramci Pacientskd rada mi-
nistra zdravotnictvi, v nové vznikajici platformé na Ministerstvu prace a so-
cialnich véci, v zastresujici organizaci Hlasu onkologickych pacientti, pfimou
komunikaci s poslanci ¢i ucast nebo vystoupeni ve vyboru pro socialni poli-
tiku Poslanecké snémovny a pfimo zaslanymi navrhy.
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Piedstaveni projektt a spoluprace Ligy proti rakoviné
na Slovensku

Mgr. Petra Benczyova
(PR pracovnik)

Liga proti rakovine je nezavisé obcianske zdruZenie, =
ktoré na Slovensku uz 33 rokov pomaha onkologic- g)'

kym pacientom a ich blizkym lep$ie zvladat ochorenie =
prostrednictvom vlastnych bezplatnych psychosoci-
alnych projektov. Ich ddlezitym poslanim je tieZ pred-
chadzat vzniku onkologickych ochoreni.

Bezplatné projekty Ligy proti rakovine

Onkoporadna - Individualne poradenstvo s roznymi odbornikmi pre onko-
logickych pacientov a ich pribuznych - 0800 11 88 11 alebo poradna@lpr.sk.

Siet onkopsychologov - Odborné poradenstvo a individualna psychologic-
ka podpora napriec¢ Slovenskom pre onkologickych pacientov a pribuznych
pocas a po liecbe.

Podporné skupiny pre pacientov, pribuznych a pozostalych - Skupinova
vzajomna podpora ludi, ktori sa ocitli v podobnej Zivotnej situacii pod vede-
nim onkopsycholdga.

Jednorazovy finan¢ny prispevok - Finan¢na podpora pre onkologickych
pacientov, ktori sa ocitli v désledku ochorenia v hmotnej nidzi.

Kratkodobé ubytovanie — Moznost ubytovania rodic¢ov pocas hospitalizacie
chorého dietata alebo onkologickych pacientov pocas liecby.

Parochne pre pacientky - Projekt ,Vystrihaj sa Slovensko® zabezpecuje LPR
pre pacientky parochne zo zivych ¢i umelych vlasov.

Programy v Centrach pomoci v Bratislave, Kosiciach a Martine — Celoroc-

né vzdelavacie, pohybové a volnocasové aktivity pre onkologickych pacien-
towv.
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Rodinné a relaxacné pobyty — Pobyty poskytujuce relax a moznost zotavenia
sa s programom prisposobenym potrebam jednotlivcov i celych rodin.

Prevencia - Informovanie verejnosti eduka¢nymi podujatiami a kampana-
mi, prednasky pre firmy a $koly. Materidly pripravované odbornikmi distri-
buujeme do zdravotnickych zariadeni i individudlnym zaujemcom.

Advokacia pacienta — Skusenosti a kontakty umoznuju Lige proti rakovine
komunikovat s prislusnymi institiciami doma i v zahranici s cielom dosiah-
nut lepsiu starostlivost o onkologickych pacientov a znizovat vyskyt rakoviny
v spolo¢nosti.

Vzdelavanie a supervizia — LPR realizuje vzdelavanie zamerané na zefektiv-
nenie pristupu a prace s onkologickym pacientom, psychohygienu onkopsy-
choldégov a zdravotnickych pracovnikov.

A4S

o Socialne zabezpecenie - prava onkologickych pacientov — na webo-
vej podstranke LPR: https://www.lpr.sk/socialne-zabezpecenie/ Liga
pripravila zhrnutie a prehlad vsetkého, na ¢o ma pacient narok z po-
hladu prav socialneho zabezpecenia. Tieto podklady budu neustile
aktualizované s nasmerovanim na individualne poradenstvo so soci-
alnym pracovnikom.

Informacie Liga pripravuje aj vo forme tlacenej brozury.

o Sprievodcovstvo pre onkologickych pacientov - sprievodca pocas
liecby. Predstavuje komplexné mapovanie potrieb onkologického pa-
cienta v ramci liecby. Sprievodca pomaha zorientovat sa v socialnych
otazkach, v komunikacii s lekdrom, ¢i v nejasnostiach suvisiacich
s ochorenim. Vie nasmerovat na poradenstvo psycholéga pripadne
iného odbornika. Okrem osobného rozhovoru ma sprievodca k dis-
pozicii aj dotaznik, ktory mu sluzi na lepsie identifikovanie potrieb
pomoci.

o Supervizia siete socialnych pracovnikov a poradcov - nakolko ak-
tualne neexistuje databaza socialnych poradcov, ktori pracuju s onko-
logickymi pacientmi. Cielom LPR je vytvorit a zmonitorovat ich siet
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a pontkne im poskytovanie superviznych stretnuti. Tu si mozu zdielat
skusenosti, overovat vedomosti, doplnat poznatky, navzajom sa posu-
vat a podporovat.

Socialne minimum pre zdravotné sestry — edukovanie zdravotnych
sestier o moznostiach socialneho zabezpecenia, ktoré pracuju s onko-
logickymi pacientmi, pretoze prave ony su casto prvym kontaktom
pre pacienta. Vzdelavanie je planované naprie¢ Slovenskom, zacina sa
realizovat v Narodnom onkologickom ustave v Bratislave. Zdravotné
sestry budu kontinualne edukované o novinkach v socialnej oblasti.
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Onkologicky pacient v proménach ¢asu na Slovensku

Zuzana Ondrusova
(psycholog)

Uplynulé obdobie je pre mnohych ludi nie len na Slo-
vensku pomerne naro¢né. Specialne to plati pre pa-
cientov s onkologickymi diagnézami, ktoré aktualne na
Slovensku patria k najcastejsim pri¢inam umrtia'. Na
Slovensku je ro¢ne diagnostikovanych takmer 40 tisic
onkologickych ochoreni. V roku 2021 to bolo 39 556
novych pripadov®. Ide o narast v porovnani s rokom
2014 (34 528 pripadov), pricom najcastejsie ide o kar-
ciném koze, kolorekta a prsnika3. Ro¢ne na Slovensku zomrie priblizne 13
tisic pacientov, v roku 2022 to bolo 12 989 umrti*. Ide o pomerne velké mnoz-
stvo pacientov a ich blizkych, ktorych sa téma liecby onkologickych ochoreni
v kontexte spolocenskej klimy bytostne dotyka.

COVID-19

V roku 2020 Svetova zdravotnicka organizacia vyhlasila pandémiu
COVID-19. Na Slovensku bolo tesne po parlamentnych volbach, v ktorych
jednou z hlavnych tém bolo zniZenie poctu odvratitelnych umrti. Covid prie-
niesol obrovskd mieru neistoty do kazdodenného fungovania. Onkologicki
pacienti sa citili e$te viac ohrozeni, nakolko boli oznacovani ako rizikovi
z hladiska nakazy, horsieho priebehu ochorenia aj imrtnosti.

Obsah rozhovorov s pacientmi sa zacal menit. Novi pacienti ovela castejsie
riesili, ¢i, kedy a ako sa dostant na diagnostické vysSetrenia, aby vobec mohli
zacat liecbu, riesili pocity ohrozenia poc¢as dlhodobej hospitalizacie a poci-
ty samoty bez moznosti navstev. Samota u niektorych prerastala v zuafalstvo,
najmi ked mali blizkych, ktori boli tiez v rizikovych skupindch. Specifické
obavy sa spajali s pobytom doma, kde sa nenosili ochranné pomocky, bolo
treba ist do obchodu alebo do nemocnice na kontrolu. S prichodom oc¢kova-
nia sa pridala téma vzniku ochorenia, mnohi si dodnes spajaju vznik onko-
logického ochorenia s ockovanim alebo prekonanim ochorenia COVID-19.

Z mojej skusenosti v ramci psychologickej prace na oddeleni aj v sukrom-
nej praxi sa ako najcastejSie znaky v prezivani onkologickych pacientov
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v stvislosti s pandémiou ukazovali pocity ohrozenia a izolacie, ktoré pacien-
tom prehlbovali uzkost uz tak pritomnu z onkologického ochorenia a jeho
liecby. Aj studie potvrdzuju ndrast tizkosti a panickych atakov u pacientov?,
niektoré az o 17,7%”. Strach z nakazy COVID-19 sa preukazal u 66,8 % onko-
logickych pacientov®. K najcastejsim zdrojom strachu a uzkosti patrili imuno-
deficit, riziko nakazy, odlozenie liecby, dostupnost dg a liecby, telemedicina,
obmedzenia v cestovani (okres, rodina), ockovanie, social distancing, preta-
zenie informaciami o COVID-19, pretazenie nepriaznivymi informaciami*>.

Vojna na Ukrajine

Vojnovy konflikt na Ukrajine nas zasiahol velmi intenzivne a nasledovala ho
silna vlna solidarity voci vojnovym ute¢encom. Témy, ktoré sme s pacientmi
riedili najcastejsie boli zamerané na onkologickych pacientov na Ukrajine -
vzhladom na blizkost konfliktu a mnozstvo informacii v médiach si mno-
hi pacienti predstavovali, aké by to bolo pre nich a teda ako sa teraz maju
onkologicki pacienti na Ukrajine. Mnohych trapilo aj dalsie mozné obme-
dzenie alebo ohrozenie diagnostickych a liecebnych moznosti. Vycerpanie
z enormného mnozstva naro¢nych a neprijemnych sprav bolo extrémne a pre
mnohych pacientov bolo v liecbe témou, ako nastavit vlastné fungovanie na
rezim, ktory bude prospesny ich vlastnej liecbe. Domnievam sa, Ze $pecialne
pre skupinu mladych pacientov, s ktorymi som v tomto obdobi pracovala,
bolo velkou témou nedostatok moznosti angazovat sa v pomoci Ukrajine
a vojnovym utecencom z dévodu onkologického ochorenia, na ktoré sa prave
liecili alebo lie¢ia. U malej skupiny pacientov som sa stretla s fatalistickym
pohladom, ktory ustil do rezignovaného pristupu k liecbe.

Vzrastajuci radikalizmus v spolo¢nosti

Vyssie spominané udalosti vytvorili priestor na strach a nespokojnost v spo-
lo¢nosti, ktory rozne autority na Slovensku vyuzili vo svojej rétorike a vysled-
kom je polarizovana spolo¢nost. Nebolo by to pre nas prispevok zaujimavé,
keby to neznamenalo polarizaciu vo vztahoch na pracoviskach, v priatelskych
vztahoch, partnerstvach, rodinach, ambulanciach, pacientskych izbach atd.
a keby to nebolo témou psychologickych stretnuti s onkologickymi pacient-
mi. V tejto situdcii som pracovala s pacientmi s roznych casti nazorového
spektra na Slovensku a vsetci mali spolo¢né, Ze vo svojom prezivani citili
strach a obavy, hnev, bezmocnost, nepochopenie a najma osamelost. Na jed-
nej strane pacienti prinasaju témy moralnych a existencialnych pochybnosti
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(aky to ma zmysel? v akom svete to zijeme?), na druhej strane st to pochyb-
nosti uplne zo vsetkého (ja uz tu nikomu neverim). Do sveta liecby onkolo-
gickych ochoreni to prinasa podmienky, ktoré uspesnosti liecby a pohode
pacientov a ich blizkych rozhodne nepomahaju.

Kvalita a dostupnost zdravotnej starostlivosti

Kvalita a dostupnost zdravotnej starostlivosti na Slovensku st témou uz ro-
ky. Zatial k vyraznejsej reforme zdravotnictva nedoslo. Vsetky pokusy boli
niektorymi politickymi predstavitelmi oznac¢ované za likvidacné a casto za-
znievalo, Ze sa Iudia do nemocnic nedostand, alebo budu musiet dochadzat
desiatky kilometrov. Takéto z kontextu vytrhnuté informacie (aj dnes pacien-
ti dochadzaju za liecbou aj cez celt krajinu) vyvolavaja dalsie a dalsie obavy
u onkologickych pacientov.

Redlnym problémom na Slovensku je aj dostupnost kvalitnej zdravotnej sta-
rostlivosti. Niektoré zdroje uvadzaju, Ze od prvého kontaktu so veobecnym
lekarom po zaciatok onkologickej lie¢cby ubehne 160-180 dni®.

V ramci prevencie onkologickych ochoreni na tom na Slovensku mame ¢o
zlepsovat. Preventivnu prehliadku u gynekologa v roku 2022 absolvovalo len
37 % zien’ a to napriek tomu, Ze gynekologické malignity patria k najrozsi-
renej$im onkologickym ochoreniam na Slovensku. V tomto smere je dobrou
spravou, ze na Slovensku mame viacero pacientskych organizacii a obcian-
skych zdruZeni, ktoré sa v témach prevencie angazuju a dopliaju priestor
tam, kde $tat so svojim zdravotnictvom nestiha. Takto sa podarilo podporit
témy prevencie rakoviny krcka maternice, kolorektalneho karcinému ¢i rako-
viny prsnika a dal$ie diagnézy pribudaju. Okrem organizacii, ktoré posobia
na narodnej urovni a obhajuju prava vsetkych pacientov mame na Slovensku
aj mnozstvo mensich a na uzsiu skupinu pacientov zameranych organizacii,
ktoré prinasaju pacientom lepsiu kvalitu zivota.

Dobrou spravou je aj to, Ze po rokoch snah ma na Slovensku kazdy onko-
logicky ustav minimalne jedného psychologa a dalsi pracuji na mensich
pracoviskach a aj v organizaciach, kde su pacientom dostupni priestorovo aj
financne.
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