UNIVERZITA KARLOVA V PRAZE
FILOZOFICKA FAKULTA

KATEDRA PSYCHOLOGIE

DIPLOMOVA PRACE

DANA PALIVCOVA

SOCIALNI OPORA V PROSTREDI ELEKTRONICKE
KOMUNIKACE U ONKOLOGICKY NEMOCNYCH

SOCIAL SUPPORT IN THE ENVIRONMENT OF
ELECTRONIC COMMUNITATION AND ONCOLOGICAL
PATIENTS

PRAHA 2010 VEDOUCI PRACE: PHDR. IVA STETOVSKA



Dékuji PhDr. Ivé Stétovské za jeji trpélivy a lidsky piistup pii vedeni mé prace a za
cenné podnéty, rady a pfipominky.

Dale dékuji PhDr. Ivé Polakové Solcové a RNDr. Petru Boschkovi, CSc. za podporu
a pomoc se zpracovanim empirické ¢asti prace.

My velky dik patii také vSem respondentim empirického vyzkumu za jejich cas,
ochotu a vstiicnost pti zodpovidani mych otazek.

V neposledni fadé dékuji svym rodi¢iim za podporu, kterou mi poskytovali po dobu
celého vysokoskolského studia, stejné tak svym sestram a pfiteli.



,Prohlasuji, ze jsem diplomovou praci vypracovala samostatné, Ze jsem fadné citovala
vSechny pouzité prameny a literaturu a ze prace nebyla vyuZita v ramci jiného

vysokoskolského studia ¢i k ziskani jiného nebo stejného titulu.*

V Praze, dne 1. 12. 2010 Dana Palivcova



Abstrakt

Predmétem této diplomové prace je zachytit psychologické aspekty socialni opory v prostiedi
internetu se zaméfenim na skupinu onkologickych pacientii. Nasim zdmérem je popsat, jakou
roli hraje socidlni opora online ve vyrovnani se s onkologickym onemocnénim, jak tato opora
probihd, co uzivateltim piinasi nového, jaké jsou vyhody opory online pted oporou tvaii v tvar
atd. Zaméftili jsme se také na specifické pozadavky, které tito uzivatelé v prostfedi internetu
maji, co oceniyji, co dal$iho by zde uvitali.

V ramci diplomové préace je kladen také diiraz na dynamicky proces socialni opory online —
vznik interpersonalnich vztahii mezi pacienty, které se postupné vyvijeji od prvnich kontakta
ve virtudlnim prostfedi nékdy az po setkani osobni.

Empirickd ¢ast zahrnuje kvalitativni zpracovani dat, kterd byla ziskdna pomoci
polostrukturovanych rozhovorti s dvaadvaceti onkologicky nemocnymi. Jednd se o mapujici
vyzkum.

Na zakladé kvalitativniho vyzkumu mutize byt vysloveno nékolik zavéri. Socialni opora online
poskytuje onkologicky nemocnym oporu informacni, emocionalni a hodnotici. Respondenti
hodnotili socialni oporu online jako pfinosnou pifedevSim z hlediska dostupnosti. Byla
zachycena dynamika tohoto procesu — zpocatku onemocnéni byla pacientovi poskytnuta
opora od ostatnich, postupem ¢asu sdm oporu nabizel novym uzivatelim portalu. Dulezitou
roli pro respondenty hraje sdileni vlastnich ptib&ht s nemoci.

Kvantitativniho pfistupu zde bylo vyuZzito pouze dopliikkové. Byly zadany dva dotazniky
sledujici u respondentii miru vnimané vlastni efektivity (self-efficacy) a miru smysluplnosti
zivota. Respondenti skorovali u obou dotaznikii signifikantné vyse nez bézné populace. Tyto

poznatky mohou byt rozpracovany v dalSich vyzkumech.

Klicova slova
socialni opora, onkologické onemocnéni, interpersonalni vztahy, socidlni sité, elektronicka

komunikace, svépomocna skupina



Abstract

The main subject of this Diploma Thesis is a description of psychological aspects of social
support online among oncological patients. Our intention is to describe the part of social
support online in coping with cancer, to describe the process of this support, what are the new
benefits of it in comparison with social support face-to-face. We focused also on specific
needs of oncological patients in the virtual environment of internet, what are the appreciated
issues, what new issues would be welcome.

This Diploma Thesis focuses on dynamics in process of social support online — the formation
of interpersonal relations between patients in the environment of the internet, which
sometimes develop even into personal meeting face-to-face.

Empirical part of thesis is a mapping research and concerns qualitative analysis of data, which
were obtained from semistructured interview with 22 oncological patients.

Based on qualitative research a few conclusions can be drawn. Social support online provides
patients informative, emotional and evaluative support. Respondents have mentioned the
availibility as the main benefit of social support online. The dynamics in the process of social
support was captured — at the beginning the cancer patient propers from the other users of web
sites. Over time the patient himself is able to offer support for the new users of the web sites.
The crucial aspect for respondents turned out to be the one’s own personal stories with cancer.
Quantitative approach was used only additionaly. Two questionnaires were answered — for
finding the measure of patients’ self-efficacy and for finding the measure of meaning of
proper life. The findings of questionnaires are significant, respondents had higher scores of
both scales than common population. Statistical significance is the question in regard of low

number of respondents. Findings can be suggested for next researches.

Key words
Social support, cancer, interpersonal relationships, social networks, electronic

communication, self-help group



Zadani diplomové prace

Cilem této diplomové prace by mélo byt zpracovani novych forem elektronické komunikace
v prosttedi internetu, pfedevsim socidlnich siti (napt. Facebook). Zamé&fim se na jejich vyvoj,
promény a psychologické vyznamy pro jejich uzivatele. Zvlastni diraz bude kladen na
pfinosy této formy socialniho kontaktu.

Soucasti prace bude empiricka ¢ast, ktera bude zkoumat psychologické pfinosy pro uZivatele

téchto socidlnich siti v konkrétnich podminkach.
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l. Uvod

¢

., ... kdyz oteviram ty stranky, tak nejsem sam.

respondent Pavel

PiSe se rok 2010 a uz jen malokdo si dokaze piedstavit svlj Zivot bez internetu
a elektronické komunikace. Technologie jdou rychle vpfed a zatimco pied nékolika
desetiletimi patfily pocitae a internet mezi védecké a pracovni néstroje, dnes jsou soucasti
témeft kazdé doméacnosti jako diilezity komunika¢ni néstroj.

Rozvoj informacnich technologii pfinesl do Zivota jednotlived mnozstvi zmén. Lidé
uptednostiuji ¢asto komunikaci online pfed komunikaci osobni, tvafi v tvar, ptredevsim pro
jeji rychlost a jednoduchost.

Bylo jen otazkou casu, kdy lidé za¢nou vyuzivat prostfedi internetu jako specifického
socialniho prostiedi a kdy se zacne mluvit o socialni opote v prostfedi internetu.

Jsou skupiny lidi, ktefi se kviili svému zdravotnimu stavu ¢i situaci nemohou ucastnit
spolecenského déni tak, jak by si pfali. Pravé pro né predstavuje internet a komunikace online
nepostradatelnou souc¢ast zivota. Pro ucely této prace jsme zvolili onkologicky nemocné, kteii
socidlni opory na internetu a komunikace online vyuzivaji. Pokud jde o takto vazné
onemocnéni, je vic nez na misté zabyvat se socidlni oporou, kterd je podle fady vyzkumi
jednim z hlavnich faktort ovlivitujicich pravdépodobnost uspésnosti 1écby.

Co se tyCe zadani prace, ptivodnim zamérem bylo zmapovat rozsifené socidlni sité
a jejich psychologicky vyznam pro uzivatele. Postupem Casu se podoba prace pozmeénila
a zam¢éfili jsme se na podplirné webové stranky v uz§im vyznamu.

V prvni poloving prace, v jeji teoretické ¢asti, bychom radi piiblizili dosud publikované
poznatky vztahujici se ktématu prace. Jde o tii rozsahlé oblasti — socidlni oporu,
psychologické aspekty komunikace online a psychologické aspekty onkologického
onemocnéni. Celd prace tedy stoji na pomezi socidlni a klinické psychologie.

Je nutné fict, Ze tento text je dialogem, jde o propojeni fady riznych zdrojii, na prvni
pohled se muze jevit nejednotné. Proto se zde objevuji odkazy pod carou, které problém
dokresluji a umoznuji Ctenaii 1épe se v textu zorientovat. Z podobného divodu je u kazdé
vétsi kapitoly uveden citat ¢i vyrok znamych ¢i neznamych osobnosti a pacientt. Chtéli jsme
timto krokem navodit atmosféru tématu a alespon trochu zachytit pocity onkologickych
pacientli. Co se tyCe terminologie, pojmy jako kybernetické prostredi, prostfedi internetu,

prostiedi online, jsou pouzivany jako rovnocenné.
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V nasledujici empirické ¢asti prace se budeme zabyvat kvalitativni analyzou rozhovort,
které¢ byly vedeny s dvaadvaceti onkologickymi pacienty, ktefi vyuzivajici socidlni oporu a
komunikaci online. Budeme hledat pfinosy, jaké tato forma komunikace pro respondenty ma,
jakou roli hraje ve zvladani onkologického onemocnéni, zda piinasi néco nového do Zivota
téchto lidi, zda se aktivita uzivani internetu n¢jak meéni v ¢ase. Zamétime se také na srovnani
socialni opory online a socialni opory poskytované tvaii v tvar.

Osobni motivaci pro vybér tohoto tématu byla skutecnost, ze fadu lidi v mém okoli
pravé tato nemoc postihla. Socidlni opora v prostiedi internetu je pfitom jedna z forem, ktera
se zda byt v této oblasti velmi pfinosna a pfitom jde o velmi mélo prozkoumané pole.

Ptinosem prace by mély byt poznatky o socidlni opofe online mezi onkologickymi
pacienty, které by nésledné mohly byt aplikovany do praxe a tim zkvalitnily situaci

nemocnych.
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Il. TEORETICKA CAST
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1 Motivace socialniho chovani

., Clovék je tvor spolecensky.

Aristoteles

Clovek jako bytost spole¢enské potiebuje druhé k tomu, aby se mohl zdravé vyvijet, aby
mohl naplnit sviij zZivot. Je tedy otazka, jak popsat a vymezit zakladni lidské motivy
socidlniho chovani. Mnozi autoii se o to pokusili, zkusime tedy tyto jejich mysSlenky
v nésledujicich fadcich pribliZit.

Motivaci obecné se rozuméji sily, které uvadéji do pohybu lidské chovani a Cinnost.
Kazdé chovéani jedince je motivované, at' uz védomé ¢i nevédomé. Slozitd struktura
motivaénich dispozic se vytvaii u kazdého ¢lovéka. Casteéné je vrozena (biologické/primarni
potieby), casteCné ziskana (socialni/sekundarni potieby). K témto ziskanych socialnim
potfebam se fadi také zajmy, hodnotové orientace, Castecné postoje. Socidlni motivy jsou
znaén¢ interindividudlné rozdilné a méni se a vyviji v priibéhu zivota jedince.

Uz klasickym rozdélenim potfeb je Maslowova hierarchicka klasifikace (Maslow,
1943). Prvni Groven tvoii biologické potieby (hlad, zizen, sex), druhou potieby bezpeci, treti
potfeby soundlezitosti a lasky, Ctvrtou Uroven potieba uznéani, respektu, divéry a patou
potieba seberealizace.

Baumeister a Leary (1995) povazuji za zakladni potfebu pottebu lidského kontaktu.
Zduraziji predevsim potiebu ndlezet, nékomu patiit (need to belong). Tato socialni potieba
muze nabyvat mnoha podob, od sdruzovani lidi za riznym tcelem, po interpersonélni vztahy,
které mohou byt rizné ¢asovym rozmérem, intenzitou, tésnosti a blizkosti atd. Pod potiebu
lidského kontaktu by se dala zahrnout druha az ¢tvrtd Grovein Maslowovy pyramidy potieb
(potieba bezpeci, soundlezitosti, uznani) (Janousek, Slaménik, 2008). Podle naseho nazoru je
mozné zahrnout do zna¢né miry 1 Grovenl patou, tj. roven seberealizace, protoze malokterou
seberealizaci 1ze oddélit od socialniho prostiedi, ve kterém se odehrava.

Jako vychodisko pro vytvareni vSech ostatnich socidlnich vztaht je oznacovan zakladni

pudové zaloZeny vztah matka-dité (Nakoneény, 2009).'

! Narugeni tohoto vztahu ma pro jedince celozivotni disledky v socidlni oblasti. To bylo dokédzdno mnoha
studiemi, zejména vyzkumy Bowlbyho (50. 1éta 20. stol.) a nasledné Ainsworthové (napt. Bowlby, 1947). Tésny
vztah, ktery dit¢ po narozeni vyhledava, nazvaly attachmentem. Je charakterizovany pocitem bezpeci a jistoty.
V situacich ohrozeni dité potfebuje blizkou osobu, pii jeji nedostupnosti vznika tzv. separacni Uzkost. Teorie
pfipoutani je jednim z vychodisek pro teorie socialni opory (Ktivohlavy, 2001).
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Socialni potfeba vychazejici ze zakladniho vztahu matka — dité je oznaCovana jako
potireba naleZeni ¢i pripojeni. Projevuje se touhou po socidlnich vztazich, po jejich vzniku
a udrzovani. Jde o vrozenou potiebu, kterd vznik4 ve velmi raném détstvi a projevuje se cely
zivot, at’ uz ve vztazich intimnich ¢i pratelskych. Nékteti autofi odliSuji od potieby nalezeni
ponékud méné intenzivni potiFebu sdruzovani, kterd vystupuje do popredi predevSim
u extravertné orientovanych osob. Diive se pro tuto potiebu uzival psychologicky pojem
socialniho instinktu.

K socidlnim potfebam autofi také ftadi dal§i potteby (JanouSek, Slaménik, 2008;
Nakonecny, 2009), mezi prvnimi potiebu moci kterd byla popsana jiz Adlerem. Ten ji chapal
jako kompenzaci pocitu ménécennosti. Touhu po moci je mozné chapat jako zpusob
zvySovani vlastniho sebevédomi. S potfebou moci uzce souvisi dominance ¢i snaha
o ovladani druhych.

Déle je uvadéna také potireba chovat se konformné, podle socidlnich norem, v souladu
s pozadavky spolecnosti. Motiv byt poslusny se projevil 1 ve zndmych Milgramovych
experimentech (1963). Pokusné osoby zde uptfednostnily splnéni rozkazu autority pted
vlastnim Gsudkem. Také zndmé experimenty Zimbarda (,,The Stanford Prison Experiment*,
1971) dokazuji podobné. Clovék zasazen do nové role, ktera vyzaduje uréity zptisob chovani,
se velmi snadno s novou roli a chovanim ztotozni. Na tomto principu (jesté s prihlédnutim
k preneseni odpovédnosti na autoritu) byvéa vysvétlovano bezhlavé vykonavani nejkrutéjsich
rozkazli napft. ve faSistickém Némecku.

Nekteti autoii hovoii o nauCené potiebé participace druhych osob na naSich
¢innostech a na udalostech naseho zivota. Jde o udalosti jak pozitivni, tak negativni. Je
obecné znamo, Ze sdilend radost je o to vyssi, zatimco sdileny smutek se o néco zmensuje.
Soucasné s tim je v projevu participace obsazeno i hodnoceni udélosti a potvrzeni, které
¢lovek potiebuje ziskat (Vykopalova, 2000).

Dalsimi potfebami jsou: potieba afiliace (druznosti, vielosti), potieba agrese,
a erotika, ta zahrnuje (narozdil od sexu, ktery je fazen mezi biologické potieby) 1 emocni
komponenty v rdmeci spolecenskych vztaht.

Nakonecny (2009, s. 183) shrnuje: ,, Prisné vzato, zdrojem socialniho chovani miize byt
kterakoli lidska potreba, protozZe existuji Siroké souvislosti uspokojovani lidskych potieb;
fakticky kazdou svou potrebu muze clovek uspokojit v Sirsich socidlnich souvislostech. *

Klasifikaci socidlnich potfeb navrhla celd tfada autorit (Nakonecny, 2009, s. 184).

Tolman (1926) oznacil tyto potieby jako sekundéarni neboli ,,socidlné vztazné potieby*
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a zatradil mezi né¢ potifebu druznosti, potfebu pfichylnosti, potfebu uznani, potiebu vlivu
a pottebu podiizeni se.

Zamyslime-li se nad kazdou z téchto potieb ve spojeni s nasim tématem (Socialni opora
vramci elektronické komunikace), neexistuje zadnd, ktera by v kybernetickém prostiedi
uspokojovana nebyla. At uz v ramci anonymnich ¢i neanonymnich komunit se najde celé
fada ptikladd uspokojovani napi. potteby sdruzovani ¢i potieby afiliace. Jde sice
o specifickou saturaci potfeb ve srovnani s komunikaci face-to-face (tvaii v tvar), o téchto

odlisnostech komunikace v kyberprostoru v§ak budeme hovorit dale.

1.1 Altruismus a prosocialni chovani

“

., Kdo opusti smutného pritele, neni hoden, aby se nékdy delil o jeho radost.

Gaius Valerius Catullus

V ptedchozi kapitole jsme se zabyvali motivaci socialniho chovani. V této kapitole se
pokusime definovat prosocidlni chovani. Jedna se o jednu z nejzajimavéjSich oblasti socidlni
psychologie. S tématem socialni opory uzce souvisi.

Prosocialni chovani byva definovano jako ,,chovdni, pri némz jeden pomdaha druhému
nebo druhym. Hlavni aktér v takovém pripadé neni vazan splnénim povinnosti, prijemce
pomoci zase neni neurcity objekt.” (Bierhoff, 2006, s. 331). Podobn¢ v definici JanouSka
a Slaménika: ,, Prosocidlni chovani se vétsinou vymezuje jako jakykoli akt chovani vykonany
ve prospéch druhého clovéka nebo skupiny osob, jako pomdhajici chovani, jehoz cilem je
prinést uzitek jinym. *“ (Janousek, Slaménik, 2008, s. 285).

V publikacich vénovanych socidlni psychologii se v souvislosti s prosocialnim
chovanim vyskytuje také termin altruismus. Pro nékteré autory jde o pojmy totozné. Nékteti
vidi rozdil v tom, Ze pojem altruismus zdiiraznuje pomoc neziStnou, to znamena, Ze pomoc
neni spojena s o¢ekavanim zisku, odmény, socidlniho souhlasu ¢i op€tovani pomoci a nejsou
zvazovany piipadné naklady pomahajiciho. Jini autofi rozliSuji pojmy v tom, Ze prosocidlni
chovani je pro né¢ vzorcem chovani, altruismus spiSe motivaci (Janousek, Slaménik, 2008).
Altruismus je také vice spojovan s pojmem empatie a vciténim se do situace druhého.

Prosocialni tusili I1ze také rozliSovat podle miry usili, zda jsou ndklady na pomoc nizké

(v nepfili§ vaznych situacich) ¢i vysoké (v situacich zcela zasadnich).
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Prosocidlni chovani miize byt sméfovano na osoby znamé i zcela cizi. Pfitom plati, ze
pomoc znamym osobdm mize vyrazn¢ ménit rychlost pomoci, miru pomoci atd. U blizkych
osob je pomoc povazovana za samoziejmou, nejen kvili o¢ekdvané reciprocité, ale jisté
i kviali vztahu mezi obéma lidmi. Prosocidlnimu chovani vici cizimu clovéku je tedy
piikladana vétsi vaha.

V souvislosti s prosocialnim chovanim néktefi autofi hovoiti o tzv. ,,viné piezivsiho*
(survivor guilt). Byla popsana pii hromadnych katastrofach — napf. pfi svrZeni atomové
bomby, pfi okupaci Evropy nacisty atd. Jde o to, ze pokud pfi takovéto udalosti nékdo zemfe,
nejcastéji partner nebo Clen rodiny, ¢lenové, co preziji, citi vinu, ze Ziji dal a onen ¢loveék ne.
Totéz bylo popsano u zameéstnanci, ktefi v podniku ztstali, zatimco jini byli propusténi. Neni
to tolik vzdalené od situace, kdy nékdo v rodiné onemocni nddorovym onemocnénim — ostatni
mohou citit podobné pocity. Tyto zavéry dokazuji, Ze 1idé maji hluboce zabudovany smysl
pro spravedlnost (Baumeister, Bushman, 2008a).

V nasledujici kapitole se budeme zabyvat otazkou, pro¢ lidé pomahaji druhym, otazkou

motivace prosocidlniho chovani.

1.2 Motivace prosocialniho chovani

«

., VZdyt se i o tebe jedna, kdyz sousedni staveni hovi.

Quintus Flaccus Horatius

Pro¢ pomahame? Odpovéd’ na tuto otdzku byla hledana v nékolika riiznych ptistupech,
pricemz dosud neexistuje jedina vSevysvétlujici teorie.

Biologicky pristup vysvétluje prosocialni chovani vrozenymi tendencemi. Altruismus
se stale vyskytuje. To by podle teorie pfirozeného vybéru tedy znamenalo, Ze vétsi nadé€ji na
preziti maji ti, ktefi poméhaji druhym. Do této skupiny patii i teorie recipro¢niho altruismu.
Ta vychazi z predpokladu, ze pokud nékomu pomiiZzeme, on v budoucnu pomize nam. Tento
altruismus byva oznacovan jako ,,egoisticky altruismus®.

Individualni pFistup vysvétluje altruismus podobné. Bud’ na zdklad¢ aktudlni nalady
pomoci, nebo na zéklad¢ rysl, vlastnosti osobnosti (tzv. prosocidlni osobnost). Schopnost
empatie se zde jevi jako dulezitd hnaci sila prosocidlniho chovani (Janousek, Slaménik,
2008).

DalSim pfistupem je pristup zaméfeny na socidlni systémy, normy. Pokud nelze

prosocidlni chovani vysvétlit teorii socidlni vymény, pokud je sebeobétovani veliké, miuze se
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jednat o ryzi altruismus. Dal§im vysvétlenim mohou byt pravé normy, které predstavuji
v dané situaci vyraznou hnaci silu (Janousek, Slaménik, 2008). V pribéhu socializace si dité
osvojuje kulturni normy, hodnoty a ritudly, rizné socidlni role a prava a povinnosti z nich
vyplyvajici, vSeobecnd eticka pravidla, které se stavaji neoddélitelnou soucasti jeho osobnosti.

V souvislosti s timto pfistupem je zmifovana i tzv. norma socidlni odpovédnosti. Ta
fika, ze by lidé méli pomahat lidem, ktefi jejich pomoc potfebuji a jsou na ni zavisli.
Z vyzkumi skutecné¢ vyplyva, ze €im vétsi byla zavislost, tim vice a usilovngji bylo
poméahano. (Bierhoff, 2006; Janousek, Slaménik, 2008)

Dalsim, pro tuto praci asi nejzajimav¢jSim piistupem, je pristup interpersonalni, ktery
vychézi z ptedpokladu, Ze jsou lidé na sobé navzajem zavisli. Nejrozpracovanéjsi teorii tohoto
pfistupu je teorie socialni vymény. Tu plivodné formulovali autofi Thibaut a Kelley v roce
1959 (Thibaut, Kelley, 2009) a Homans v roce 1961 (Homans, 2009).

Teorie socidlni vymény ,,vychazi ztoho, Ze v socidlni interakci si lidé vyménuji
informace, sluzby, sympatie, lasku, ale také na zdkladé zvazeni vynaloZeného usili
a predpokladaného zisku (odmeny), kterym miize byt napr. dobry pocit z poskytnuté pomoci.
(Janousek, Slaménik, 2008, s. 287). Hodnota zisku je srovndvana s hodnotami do situace
vloZzenymi, a pokud jeden partner interakce shleda c¢innost druhého jako nedostate¢né
odménujici, dojde k omezeni socialni interakce (Vykopalova, 2000).

Bierhoff poukazuje na to, Ze lidské vztahy mohou byt blizké nebo povrchni (Bierhoff,
2006). V povrchnich kratkodobych vztazich (mezi lidmi cizimi) jde podle autorti o vyménny
vztah, naopak mezi blizkymi osobami se jedna o skupinovou reciprocitu (Mills, Clark, 1993).
Ve vyménném vztahu lidé usiluji o maximalni zisk, zatimco cilem skupinové reciprocity,
typické pro vztahy ptatel, rodinnych ptislu$nikd, milenct, je touha zmirnit utrpeni obéti.
Pomahajici se snazi, aby se druhému vedlo dobfe. Autoii dokladaji, ze tato teorie byla
potvrzena i n€kolika empirickymi studiemi.

Empiricky bylo také zkoumano, kdy, v jaké situaci pomahame. Vysledky ukazuji na

v v . Y , . ey s )
fadu proménnych, které ovliviiuji samotny akt pomoci pozitivné ¢i negativng.

2 Dilezitym cinitelem je samo posouzeni pfiCiny, ktera zpusobila nepiijemnou situaci. Pokud jde
o nezavinénou nahodu, lidé pomahaji castéji. Naopak, pokud si nestastnou situaci ¢lovék navodi vlastnim
pfic¢inénim (napf. podnapilosti), ochota pomoci je mensi. (Piliavin, Rodin, Piliavin, 1969)

Dalsim fenoménem je efekt prihlizejicich (bystander effect). Jednd se o proménnou, kterd velmi
ovliviuje aktivitu pfipadnych poméhajicich. Cim vice ma udalost svédki, tim je méné pravdépodobné, Ze nékdo
pomuze. Odpovédnost zucastnénych se rozptyli (tzv. rozptylena odpovédnost), 1lidé spoléhaji na ostatni, ze
zasahnou (Janousek, Slaménik, 2008; Baumeister, Bushman, 2008; Bierhoff, 2006).

Negativné pusobicim Cinitelem je nejednoznacnost situace. Ta vyvolava v jedincich nejistotu
a zpomaluje rozhodovaci proces. V tomto okamziku na sebe navzajem pusobi jako modely pasivity, coz mize
ustit az v absenci prosocialniho chovani. Tento proces je nazyvan pluralisticka ignorance. (Bierhoff, 2006)

18



2 Socialni opora a psychologie zdravi

3

., Bratr majici oporu v bratru je jako opevnéne mésto.

Bible

2.1 Disciplina psychologie zdravi

Socidlni opora a jeji vyzkum tvofi jednu z nejpodstatnéjSich soucésti psychologie
zdravi. Psychologie zdravi, ve své podstaté¢ mlada disciplina, byvd vesmés definovana jako
., ...obor, zkoumajici zakonitosti viivu psychickych dispozic, funkci a procesu na zdravi
cloveka, vznik a rozvoj nemoci a moznosti jejich terapie, rehabilitace a prevence.* (Kebza,
2001, s. 19). Obecnéji lze ,,...definovat psychologii zdravi jako aplikaci psychologickych
poznatkut do oblasti zdravi, nemoci a systému zdravotnické péce. ““ (Kebza, 2001, s. 19). Dalsi
definici uvadi Marks (Marks et al., 2000, s. 8): ,, Health psychology is an interdisciplinary
field concerned with the application of psychological knowledge and techniques to health,
illness and health care. >

Formalné byla psychologie zdravi institucionalizovdna Americkou psychologickou
spolecnosti APA v roce 1978. Po nékolika letech byla formulovana pracovniky této sekce
definice psychologie zdravi: ,Jde o soubor specifickych, vedeckych a profesiondlnich
prispevkii psychologickych ved k upeviiovani a uchovani zdravi (health promotion and
maintenance), k prevenci a léecbé chorob a identifikaci etiologickych a diagnostickych
korelatii zdravi a nemoci a k analyze a zlepSovani systéemu zdravotnické péce a utvareni
zdravotnicke politiky. “ (Kebza, 2001, s. 19).

Za vznik tato disciplina vdé¢i nartistajicimu mnozstvi ,,civilizacnich chorob®. Dnes se
spiSe pouziva oznadeni ,.choroby souvisejici se zpiisobem Zivota“. (Solcova, Kebza, 1996).
Psychosocialni stres se stal souCasti zivota dneSniho Clovéka. Vznika nerovnovahou mezi
pozadavky okoli a nasimi schopnostmi témto pozadavkiim vyhovét. Tento stres mize v rizné

mife plsobit na organismus (napf. na jeho imunitni systém) a vyvolat nebo urychlit chorobny

K rozhodovani zda pomoci ¢i nikoli se také pridava zvazovani kompetentnosti, toho, zda je clovek
schopny potfebnou pomoc poskytnout. Lidé, ktefi se neciti kvalifikovani k pomoci, nebo si mysli, Ze je nékdo
z ostatnich kvalifikovany vice, je to prekazka k tomu, aby pomohl. (Baumeister, Bushman, 2008).

Osobnostni determinanty se ukazuji jako méné podstatné ve srovnani se situacnimi. Je uvadéno
(Janousek, Slaménik, 2008), Ze sklon chovat se prosocialné maji $tastni, dobi'e naladéni lidé.

® V piekladu Bastecka (2003, s. 229): , Psychologie zdravi je mezioborovd oblast, kterd se zabyvd uzitim
psychologickych znalosti a technik u zdravi, nemoci a zdravotni péce. *
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proces. Pro¢ ncktera osoba onemocni, zatimco jina ve stejné stresujici situaci nikoli, je
otazkou ftady vyzkumil. Za dva nejpodstatnéjsi faktory se povazuji: sama osobnostni
charakteristika Clov€ka a socidlni zakotveni (pfedevSim kvantitativni a kvalitativni
charakteristiky socidlnich interakei) (Solcova, Kebza, 1996).

Kiivohlavy fika, Zze jde o disciplinu, kterd doplituje piistup zdravotnika tak, ze ,.se

zabyva tim, co se déje v ,,dusi“ zdravych i nemocnych lidi. ““ (Kiivohlavy, 2001, s. 18).

2.2 Definice pojmu socialni opora

,,Bez pratel neni Stésti, ale bez nestésti nepozname pratele.

anglické pfislovi

Socialni zaclenéni ¢loveka je podstatnou determinantou jeho psychické pohody a zdravi.
,, Prostrednictvim socidlnich vazeb k druhym osobam, skupinam a sirsi spolecnosti je jedinci
pristupna socialni opora, tj. jakysi socidlni fond, ze kterého lze cerpat v pripadé potreby,
systém socialnich vztahi, jejichz prostrednictvim se clovéku dostava pomoci pri snaze dostat
narokium a dosahnout cilu. “ (§01C0V2’1, Kebza, 1999, s. 20)

Socialni opora (,,social support®, dale jen SO) je jednim z nejpodstatnéjSich a nejdiive
popsanych faktorti, které ovliviiuji pisobeni nepfijemnych zivotnich udélosti na zdravi
a psychickou pohodu jedince. Protektivni vliv SO byl dokazdn ve vét§iné  dosud
publikovanych studii (Solcova, Kebza, 1999). Tito autofi také rozliduji dva piistupy
k vyzkumu SO. Prvni vychdzi ze sociologické teorie socialni vymény (viz kap. 1.2 Motivace
prosocidlniho chovani) a je zalozen hlavné na samotné socidlni interakci. Druhy pfistupuje
k socialni opote z hlediska zvladani stresu, zmirfiovani negativnich vlivli na zdravi.

.,V ramci teorie socialni smény miize byt socialni opora definovana jako probihajici
transakce zdrojii mezi cleny socidlni sité (, social network*) s explicitnim, nebo implicitnim
cilem posileni ¢i podporeni pocitu pohody ¢i dobrého naladéni (,, well-being ). (Solcova,
Kebza, 1999, s. 21). Autofi v rdmci této teorie rozliSuji tfi tarovné SO: (1) Makrouroven —
uroven ucastnéni se aktivit nejbliz§i komunity; (2) Mezouroven — kvantitativni a kvalitativni
charakteristiky socialni sit¢ jednotlivce; (3) Mikrotrovenn — kvalita intimnich vztaht
jednotlivce. Kazda z téchto tii trovni by se mohla tykat i socialni opory v ramci elektronické
komunikace.

Protoze jde o konstrukt multidimenzionalni, existuji nejasnosti v jeho definovani. Rlizni
autofi se rozchazeji vtom, zda se jednd o socidlni oporu v ptipadech napt.: ze je SO
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poskytnuta a piijemce ji neregistruje, nebo kdyz pirijemce SO nechépe jako pozitivni i pies
jeji pozitivni ucinky, nebo kdyz je zamyslena pozitivné a ma negativni uc¢inky atd. (Mares,

2001).

2.2.1 Druhy socialni opory

Jsou popséany Ctyfi oblasti socialni opory: emociondalni, informacni, praktickd a odhad
situace (Bierhoff, 2006). Emociondlni podporou se zde rozumi, Ze je ¢loveék pfiijimany,
ocenovany a milovany, informacni podpora znamené informace o moznostech feseni vzniklé
situace, praktickd pomoc je sama konkrétni pomoc (napf. materialni) a odhadem situace se
rozumi zpétnd vazba a socialni srovnani pro posouzeni situace, dulezité pro sebehodnoceni
podporovaného jedince.

Podobné Kiivohlavy rozliSuje ¢tyfi druhy socidlni opory. V pifipad¢ instrumentalni
opory ,jde o velice konkrétni formu pomoci napr. poskytnutim financni vypomoci,
obstaranim riznych potrebnych véci, zarizenim neodkladnych zaleZitosti, které postizeny sam
nemuze provest...“ (Ktivohlavy, 2001, s. 97). Jako informaéni oporu jsou hodnoceny
situace, kdy je ,,postizenému jedinci dodana informace, ktera by mu mohla byt napomocna
pri orientaci v situaci, do niz se dostal.“ (Ktivohlavy, 2001, s. 98). Pokud jde o emocionalni
oporu, ,,clovéku v tisni je empatickou formou sdelovana emocionalni blizkost. ““ (Ktivohlavy,
2001, s. 98). Hodnotici opora ,,je postizenému sdélovana — napr. tim, jak je s nim jednano —
ucta (respekt), je posilovano jeho kladné sebehodnoceni a sebevédomi, je podporovana jeho
snaha o autoregulaci... “ (Kiivohlavy, 2001, s. 98).

Déle byly Tardym (1985) popsany dimenze pojmu socialni opora (dale jen SO). Ten
rozliSuje (1) Smér SO (poskytovana, nebo pfijimana SO), (2) Uspotadani SO (dosazitelnad,
nebo ze zdkona stanovend SO), (3) Rozdil mezi popisem (podpiirné vs. protipodptirné jevy
atd.) a hodnocenim (satisfakce, pozitivni hodnoceni), (4) Obsah (Zde piebira pojeti od
Househo, viz vyse), (5) Sit’ (zdroje SO — rodina, blizci pratelé, sousedé, spolupracovnici,
komunita, profesionalové).

Autoti Kebza a Solcova (1999) pisi, Zze je nutné rozliSovat mezi individualni SO
a institucionalni SO.

Déle je tfeba odliSovat (pfedevsim pro vyzkumné zdméry) tii typy socialni opory. A to
socialni oporu anticipovanou, mobilizaci socidlni opory a socialni oporu ziskanou. Pfi¢emz
u anticipované socialni opory se jedna predevSim o anticipativné zalozeny konstrukt, kdy

Clovek véEri v oporu od svého okoli. Tato opora reflektuje oekavani jedince. Ziskand socialni
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opora je na druhou stranu zaloZzena na zkuSenostech ¢lovéka s pomoci a oporou, jez se mu
v minulosti skute¢né dostala. Anticipovana socialni opora byva fazena mezi kapacity jedince
pro zvladani stresu, podobné¢ jako smysl pro koherenci, hardiness, resilience apod. (Kebza,
2005; viz kap. 2.2.4 Koncepce odolnosti vici stresu).

Solcova zmifuje teorii socioemoéniho vybéru (,,socioemotional selektivity theory* —
Cartensen, 1992), podle které maji socidlni vztahy dvé hlavni funkce, a to ziskdvani informaci
a emoc¢ni podpory. V mlad$im véku je kladen diiraz na ziskévani informaci, s pfibyvajicim

vékem narlstd vyznam emoc¢ni podpory.

2.2.2 Vztah socialni opory a zdravotniho stavu

Zdravi cloveéka je do znacné miry socidlné podminéno. Misto Clovéka v socidlni
struktutfe ovliviiuje to, jak je vystavovan stresoriim a jejich uc¢inkiim na psychickou pohodu
a zdravi a nasledné 1 na zdravi fyzické (Kebza, 2005). Tyto socidlni zdroje jsou doplnény
o zdroje osobnostni, kterymi se budeme zabyvat v kapitole 2.2.4 Koncepce odolnosti vici
stresu.

,Socialni integrace, socialni zaclenéni cloveéka do socialni struktury je vyznamnou
determinantou jeho psychické pohody a zdravi.“ (Kebza, 2005, s. 151). Autor hovoii
o0 jakémsi socialnim fondu, tvofeném socialnimi vazbami, z kterého muize jednotlivec Cerpat
a zvladat naroky prostiedi a dosazeni cilii, které si predsevzal. Projektivni vliv tohoto faktoru
uvadi vétSina dosud publikovanych studii, i kdyZz uplné shody v pochopeni socidlni opory
a jejiho ucinku se zatim nedosahlo (Kebza, 2005).

Existuje fada vyzkumt, které potvrdili vztah socidlni opory a: delSiho zivota, vétsi
pravdépodobnosti preziti infarktu myokardu, vétSi pravdépodobnosti pieziti nadorového
onemocnéni, méné Castého onemocnéni Uzkostnou a depresivni poruchou atd. V¢Etsi mira
sociadlni integrovanosti byla také spojena s nizsi spotfebou alkoholu a cigaret, coz ma piimy
vliv na zdravotni stav clovéka (Cohan, Lemay, 2007).

V nésledujici kapitole se budeme zabyvat dvéma nejcastéj$imi hypotézami o Ucincich

socialni opory.
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2.2.3 Obecny a specificky ucinek socialni opory

Existuji dvé hypotézy o tom, jak sociadlni opora funguje. Jednd se o dva rozdilné
mechanismy. Prvni z nich hovoii o tom, ze pokud ma jedinec vysokou socidlni oporu a velké
socialni sit¢ mu poskytuji v dostatecné mire pozitivni zkusenost, maji pozitivni zivotni postoj.
Ten je pak zdravi prospésny, nezavisle na prozitém stresu. Jde tedy o proces probihajici ptimo
mezi socidlni oporou a zdravim. Oproti tomu specifickd/bariérova (nebo téz naraznikovad)
hypotéza socialni opory naznacuje, ze pouze ve stresu se mohou projevit pozitivni u¢inky
socialni opory, kterd je jedinci poskytnuta (Kebza, 2005; Ktivohlavy, 2001).

Vysledky vyzkumil nejsou nijak jednoznacné. Nékteré se vyslovuji pro prvni, jiné pro
druhou hypotézu. (Bierhoff, 2006)

O néco odlisny pohled na ucinky socidlni opory ma Cohen. RozliSuje socidlni oporu,
socialni integrovanost a negativni interakce. Kazda tato oblast plisobi na ¢loveéka jinym
mechanismem. Socialni opora podle ni poskytuje pravé oporu specifickou/ndraznikovou,
kterou ¢loveék vyuzije jen v situaci zvySené€ho stresu. Socialni integrovanost na druhou stranu
pusobi obecné — podporuje pozitivni psychicky stav ¢loveéka. Negativni interakce, (které jsou
nevyhnutelné pravé v nasi socidlni siti, napf. pokud méa nékdo blizky zdravotni problém),
vyvolavaji psychicky stres a tim zvySuji riziko nemoci ¢lovéka (Cohen, 2004).

Byva také vymezovan rozdil mezi vnimanou dostupnosti socialni opory (také nazyvana
jako kognitivni socidlni opora) a skute¢nou pomoci (behavioralni socidlni opora) (Bierhoff,
2006). Na socialni oporu muize byt pohlizeno bud’ jako na strukturu, sociélni sit’, nebo jako na
funkei €1 pomoc.

Socialni opora miize byt vnimana i1 jako negativni. S dobrym imyslem poskytovatele
socialni opory miiZze byt tato opora vnimana jako zat¢z, pokud je nevhodné zprostfedkovana.
Pokud se vSak jedna o vyménny vztah, poskytovani a pfijiméani opory u jedince se vyrovnava,

je riziko negativni odezvy niZsi.

2.2.4 Koncepce odolnosti viici stresu

vvvvvv

neptiznivé zivotni udalosti. Byla vytvofena fada koncepci odolnosti na stresogenni situace,
berouci v potaz mnohé dalS$i determinanty, socidlni oporu nevyjimaje. Kazda z téchto

koncepci byla doloZzena vyzkumy, které se orientovaly ptedevSim na zdravotni stranku
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Cloveka, ale 1 na stranku sociélni (napf. mira kriminality). V nasledujicich fadkach bychom se
o nékterych radi zminili.

Jako prvni uvedeme tzv. vhimanou osobni zdatnost (self-efficacy). Je definovéna jako
., subjektivni predstava viastni schopnosti kontrolovat — ridit — beh deni, v nemz se dand osoba
nachdazi* (Ktivohlavy, 2001, s. 75). V provedenych studiich byla dilezitou charakteristikou
osobnosti v uspeésnosti pi1 zvladani zivotnich tézkosti. Je také velmi dobrym obrannym
faktorem viici stresu. Koreluje s kvalitou zivota, uspéSnym zvlddanim té€zkosti, se zdravotne
zadoucim chovanim. Hraje dileZitou roli v Zivoté starych ¢i nemocnych osob (Kftivohlavy,
2001).

Druhou z téchto koncepci je koncepce odolnosti ,.hardiness*. Tento pojem zavedla
v sedmdesatych letech Kobasa, kterd ho chapala jako proménnou moderujici vztah mezi
stresogenni udalosti a onemocnénim. Koncept ma kotfeny v existencialni psychologii, chape
¢loveéka jako bytost zaloZenou biologicky, psychologicky a socialné, pticemz jeho zakladnim
cilem je hledani a ustanoveni smyslu (Solcovéa, Kebza, 1996). Koncepce hardiness je sloZena
ze tii komponent: ,, (@) commitment — odpovédnost (zavazek) k sobé a k praci, (b) kontrol —
zvladani, zdolavani — pocit, zZe jedinec ma pod kontrolou své proZitky a ciny, (c) challenge —
postoj, podle néhoz predstavuje zména vyzvu (podniceni) a je chapana jako prileZitost a ne
Jjako ohrozeni.“ (Solcova, Kebza, 1996, s. 482).

U nés je zatim nejrozpracovangjsi koncepci koncepce resilience. Solcova uvadi jeji
definici: ,,O resilienci Ize hovorit jako o souhrnném vysledku dynamickych procesii
vzdjemného piisobeni mezi ditétem, rodinou a prostiedim v pritbéhu casu.” (Solcova, 2009,
s. 11). Do hry vstupuji rizikové faktory, oproti nim piisobi faktory protektivni (na urovni
individuélni, rodiny, komunity, kultury). Kfivohlavy hovoii o resilienci jako o osobni
charakteristice ,,nedat se a bojovat s tezkosti” (Kiivohlavy, 2001, s. 71). Terminem
Hresiliency* lze rozumét pruznost, elastiCnost, houzevnatost, nezlomnost atd. (Ktivohlavy,
2001)

Dalsi koncepci je Antonovského smysl pro koherenci (,,sense of coherense®).
a pfitazlivost svéta urcend jeho smysluplnosti a soundlezitosti s nim. (Antonovsky, 2002).

Mezi koncepce odolnosti se fadi i Rotterova koncepce ,,locus of control“ (lokalizace
kontroly). Zde se povazuje za pozitivni a protektivni charakteristiku ,,vnitini misto kontroly*.
Clovek s touto charakteristikou nejenZe je sam odoln&jsi vigi stresu, ale také vykazuje ve
vétsi mife charakteristiky prosocidlni osobnosti, tedy vyS$i miru socialni odpovédnosti

(Bierhoff, 2006, s. 339).
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Cohen povazuje za vyznamnou proménnou ve vtahu ke zdravi sociabilitu, kterou
definuje jako ,,vlastnost vyhledavat druhé a byt privetivy. (Cohen, 2004, s. 681). Autor
uvazuje o tom, Ze pokud ma sociabilita pfimy vliv na zdravi, pak by zmény v jeho socialnich

vazbach neznamenaly zadné vdzné ohrozeni osobni pohody.
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3 Socialni skupiny

,, Nekracej prede mnou, mozna za tebou nepujdu. Nekrdcej za mnou,
mozna té nedokazu vést. Kracej vedle mé a bud’ muyj pritel.

Albert Camus

Podle Vykopalové je socidlni skupina , urcity spolecensky utvar, ktery je blizeji
vymezitelny znaky, které tento utvar vymezuji a specifikuji. “ (Vykopalova, 2000, s. 173). Dalsi
moznd definice: ,, 4 group is a collection of people, usually people, who are doing or being
something together. 4 (Baumeister, Bushman, 2008b, s. 480).

Zakladnim kritériem je pocet ¢lenli ve skuping, na zéklad¢ ¢ehoz se skupiny d€li na
malé, stfedni a velké. U malych skupin je pfedpokladem moZznost uskutecniovani kontakta
tvari v tvar mezi ¢leny skupiny. Pfitom by pocet clenti malé skupiny nemél presahovat dvacet,
fada autor udava cisla do triceti (pocet zaki Skolni tfidy). Pfedpoklada se, ze ¢lenové malé
skupiny maji mezi sebou vztahy. Dal$i charakteristikou socialni skupiny je doba jejiho trvani
(Vykopalova, 2000).

Existuje mnoho klasifikaci socialnich skupin. Mezi zakladni patfi skupina primarni
versus sekundarni.

Miizeme také rozliSovat skupiny podle miry institucionalizace — formalni vs. neformalni
skupina. Déle podle pfisluSnosti jedince ke skupiné — Clenské vs. referencni (zde jedinec
pouze usiluje o pfislusnost ke skuping, ale neni jejim ¢lenem). Také je uvadéno podobné

3

rozdéleni — skupina vlastni, kde je vytvofeno védomi ,,my* a je pfitomna citova, snahova
a mySlenkova soudrznost, a skupina cizi, kterd naopak vytvaii u jedince védomi ,,oni, ti druzi‘

(Vykopalova, 2000).

rrrrrr
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3.1 Svépomocné skupiny setkavajici se tvari v tvar

., MIcime-li o svém trapeni, tim je jen Zivime, kdezto kdyz se s nim svérime,

‘

snadno najdeme ulevu. *

Héliodoros

Svépomocna skupina (self-help group, support group — obou terminti zde budeme uZzivat
promiscue), také zndma pod ndzvem skupina vzajemné pomoci (mutual help), je skupina lidi,
ktefi si navzajem pomahaji a podporuji se. Sdileji obvykle jeden problém, nejcastéji zdravotni
¢i zavislostni. Mohou existovat samostatné, nebo jako soucdst néjaké vétsi spolecnosti
(Ahmadi, 1992).

Neexistuje zadna jednoznacna definice svépomocnych skupin, vzhledem k tomu, Ze
muze mit fadu rdznych podob. Aspekty jako poctem c¢lent pocinaje, ptes typ problému, ktery
¢leny spojuje, az po cile a oblast pisobeni (Oubramova, 2001).

Butora svépomocné skupiny definuje jednoduse jako: ,, skupiny lidi, pocitujicich néjaky
spolecny problém, kteri se sdruzili, aby s nim néco udélali. “ (Butora, 1991, s. 5).

Svépomocné skupiny Casto vypliuji ,,mezeru® ve sluzbach, uspokojuji takové potieby,
které nejsou nebo nemohou byt uspokojeny existujicimi institucemi (Blazek, Olmrova, 1994).

Rieger tikd, ze jedna z ptivodnich pficin vzniku a smyslu skupinové terapie (podobné
jako svépomocnych skupin) je pravé ziti jednotlivce v pospolitosti. Bez prvotniho vztahu
¢lovéka k ostatnim by nebylo mozné piezit. BEhem nasledného Zivota ¢loveék nabyva riznych
roli, stava se soucasti mnoha vztahl. A prave s touto vztahovosti Casto vznikaji problémy.
Skupinova terapie se pfitom zabyva individuem ve skupiné, individuem v rdmci skupiny
(vztahy) 1 skupinou samou (Rieger, 2007).

Wolfelt jmenuje nasledujici momenty, jak lidem svépomocné skupiny poméhaji
(Wolfelt, 2004):

o seznamuji s lidmi, kteti maji podobné zkusenosti, myslenky a pocity,

o Celi izolaci lidi s problémy, které nase kultura Casto schvaln¢ piehlizi,

o poskytuje emocni, fyzickou a duchovni oporu v bezpecném nesoudicim
prostiedi,

o dovoluje lidem objevit fadu myslenek a pocitl o jejich problému,

o podporuje ¢leny nejen piijimat podporu od ostatnich, ale 1 ji poskytovat,

o nabizi ptilezitosti ucit se novym cestam, jak k problému pfistupovat,

o pomaha znovu nabyt divéry v lidi a svét prostifednictvim ostatnich ¢lent,
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e  poskytuje moznost diskutovat i o takovych tématech jako o smyslu zivota
a smrti,
e  je podpiirnym prostfedim, kde se mize znovu dostavit elan do zZivota a nad¢je

pro uzdraveni.

Je nutné fict, ze ne pro kazdého je svépomocna skupina vhodna a ne kazdy je vhodnym
¢lenem svépomocné skupiny. To je Zadouci pfedem zjistit (Wolfelt, 2004). Je nutné také
pamatovat, ze skupinové sezeni neni individualni sezeni s terapeutem a nemuze poskytnout

stejné funkce. Né¢kdy skupinovd pomoc nestaci a je tieba navstévovat oboje (Schiff, 1996).

3.1.1 Historie svépomocnych skupin

V tradicni spole¢nosti zastdvala funkci svépomocnych skupin nejcastéji rodina, SirSi
rodina a pratelé. V nynéjSi spolecnosti diky mnoha sociologickym zménam dochazi
k prerusovani téchto vazeb (Schiff, 1996). Roste pocet netiplnych rodin, 1idé se Castéji st€huyji,
matky jsou zaméstnané. , Zda se, Ze svépomocné skupiny nahrazuji nekdejsi tradicni
komunitni usporadani, zviasté venkovska. “ (Hartl, 1997). Lidé voli svépomocné skupiny jako
moznou alternativu. V roce 1992 byl kazdy tifeti Ameri¢an ¢lenem néjaké svépomocné
skupiny (Ahmadi, 1992).

Hnuti svépomocnych skupin se zrodilo v USA a také se zde nejvic rozsitilo. Prvnim
celosvétoveé rozsifenym hnutim byla skupina Anonymnich Alkoholikii (Alcoholics
Anonymus), zaloZzena v roce 1935 “Billem W.” (William G. Wilson) a “Dr. Bobem” (Robert
H. Smith) (Alcoholics Anonymus, 2010). Ti vytvofili 12 krokd, kterymi se inspirovala fada

’ or r , .5
nasledujicich svépomocnych skupin.

> Dvanact krokui z knihy zkuSenosti Anonymnich alkoholiki (Anonymni alkoholici, 2008):

Ptiznali jsme svoji bezmocnost nad alkoholem — nase Zivoty zacdaly byt neovladatelné.
Dospéli jsme k vite, ze sila vétsi nez nasSe obnovi nasSe dusevni zdravi.
Rozhodli jsme se piedat svoji vili a sviij Zivot do péce Boha, tak jak ho my sami chapeme.
Provedli jsme dtikladnou a nebojacnou moralni inventuru sami sebe.
Ptiznali jsme Bohu, sami sob¢ a jiné lidské bytosti pfesnou povahu svych chyb.
Byli jsme zcela povolni k tomu, aby Biih odstranil vSechny tyto naSe charakterové vady.
Pokorné jsme ho pozadali, aby naSe nedostatky odstranil.
Sepsali jsme listinu lidi, kterym jsme ublizili a kterym to chceme nahradit.
Rozhodli jsme se provést vSechny tyto napravy ve vSech piipadech, kdy to situace dovoli, s vyjimkou, kdy toto
pocinani by jim nebo jinym uskodilo.
Pokracovali jsme v provadéni osobni inventury, a kdyz jsme chybovali, pohotové jsme se ptiznali.
Pomoci modlitby a meditace jsme zdokonalovali sviij védomy styk s Bohem, jak jsme ho chapali my, a modlili
se pouze za to, aby se ndm dostalo poznani jeho viile a sily ji uskuteénit.
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Od 40. let 20 stoleti hnuti svépomocnych skupin v USA mohutnélo, od tzv.
vycvikovych skupin (training groups, T-groups) Lewina, pfes psychodrama a sociodrama
Morena, az po encounterové skupiny a dale. Za praotce svépomoci lze vSak pokladan Pratt,

ktery uz v roce 1900 potadal prvni skupiny tuberkul6znich pacientt (Blazek, Olmrova, 1994).

3.1.2 Druhy a podoby svépomocnych skupin

RozliSujeme skupiny dvoji — skupiny, které vede profesional a skupiny tzv. vrstevnické
(peer groups), které jsou ,,vedeny* clovékem z fad laikd, ktery si prosel podobnym osudem
jako ostatni ¢lenové. Srovname-li je, u skupiny bez profesiondlniho vedeni je daleko vice
dalezita zkuSenost, nez objektivni specializovana védomost. Je tu rovnéj$i postaveni ve
skupin€. Na druhou stranu, skupina vedena profesionalem poskytuje vétsi bezpeci a pomoc,

Existuji skupiny homogenni — tvofené lidmi, ktefi maji zkuSenost néjaké specifické
ztraty (napf. skupina lidi s nadorovym onemocnénim). Nebo miize byt skupina do urcité miry
heterogenni, kde jsou lidé s riiznymi problémy. Plati, Ze ¢im homogennéjsi skupina bude, tim
snadnéji se vytvoii vazba mezi jejimi ¢leny (Wolfelt, 2004).

Déle se mohou skupiny dé€lit podle miry edukace. Mohou byt skupiny cist€¢ podpirne,
ale také skupiny do zna¢né miry edukativni (napft. u zavislosti).

Skupiny mohou byt také rizné svou velikosti, Wolfelt vSak doporucuje pocet c¢lent
skupiny maximalné 12, aby mél kazdy prostor se vyjadfit. VEtsi pocet lidi je ¢asto tlumicim
faktorem v projevech jednotlivych ¢lent (Wolfelt, 2004).

Dal$im mozné déleni je z Casového hlediska. Jsou skupiny schéazejici se tydné€, dvakrat
do mésice ¢i mésicne (Wolfelt, 2004). Zde plati, Ze by se skupina méla schazet pravideln¢ —
ve stejny den, ve stejnou hodinu a na stejném misté a tim vytvofit kontinuitu v zivoté ¢lend
(Schiff, 1996).

Existujyi skupiny s uzavienym koncem (closed-ended), u kterych je prfedem znamo
datum posledniho sezeni. Naopak existuji skupiny s otevienym koncem (open-ended), které
v tomto nabizeji volnost na zadklad¢ potieb. Autor se ze své zkuSenosti klani spiSe k druhé

moznosti (Wolfelt, 2004). Plati pfitom, ze pokud zac¢ne skupina ¢loveéka n€jakym zplisobem

Vysledkem téchto kroki bylo, Ze jsme se spiritudlné probudili a v disledku toho jsme projevili snahu predavat
toto poselstvi ostatnim alkoholikiim a uplatiiovat tyto principy ve vSech naSich zalezitostech.
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svazovat, je ¢as odejit. Doporucena doba ucasti na skupiné je jeden az dva roky s tim, Ze napf.
role ovdovélé Zeny je pieci jen trochu uzka (Ahmadi, 1992).
Pokud se podivame na druhy podle typu problému, ktery skupina fesi, budou ¢tyfi a to
tyto (Hartl, 1997):
o Skupiny pro fyzické a dusevni choroby,

o Skupiny pro zménu navykového chovani,
o Skupiny pro pfekonani krize spojené s nahlou zménou,
. Skupiny uréené pro ptatele a piibuzné osob s duSevnimi problémy.

3.1.3 Faze vyvoje svépomocné skupiny

Kazda skupina ma svou skupinovou dynamiku, ktera je nezbytnd pro jeji funkci.
Skupiny se vyvijeji cyklickym zplsobem, kazdy z Cleni méa na vyvoj konkrétni skupiny
zasadni vliv, pfesto se skupina vyviji Casto podle nasledujicich fazi, néktera rychle, jina
pomaleji (Wolfelt, 2004).

Prvni faze by byla moznéd popsat jako zahtivaci, dochazi k utvotfeni ucCelu a hranic
a pravidel skupiny. Clenové skupiny zazivaji uréitou miru uzkosti z toho, co je ¢eka. Nékdy
se muze stat, Ze je ohrozena existence skupiny na zaklad¢ téchto tvodnich problémi —
nevhodni lidé, silna dominance jedné osoby, nékteti ¢lenové ,,nezapadnou®, ztrata potieby se
otvirat/nesdilnost, stagnace atd. (Oubramova, 2001).

V dalsi fazi dochazi k prvnim zkusmym otevienim se a objevovani hranic skupiny.
Clenové se udi oéekavat, co se ve skupiné bude dit. Zaginaji se povazovat za souéast skupiny
a jsou ochotngjsi o sob& néco ,,prozradit™. Zacinaji se také vic ucit o dalsich clenech.

Dalsi faze je popisovana jako faze hlubokého sebeobjevovani a setkani se s problémem.
Interakce mezi Cleny jsou vice intenzivni a emocionalni, navzajem si sveéfuji své piibéhy.
Skupina se na dalsi setkani t&$i a citi se zde dobfe.

Ctvrta faze je ve znameni zavazku pokracovat v uzdraveni a ristu. Clenové skupiny se
vzajemné posiluji a podporuji. Citi se ve skupiné jako doma, neni pro n¢ problém vyjadiovat
hluboké vnitini pocity. Clenové skupiny jsou soustfedéni na to, zda se vsichni ostatni citi
dobie. Chovaji se daleko aktivnéji v prekondvani vlastniho smutku a soucasné s tim pomahaji
ostatnim. Jde o dulezitou fazi pro dosaZeni smifeni.

V paté fazi je tkolem pfipravit ucastniky na opusténi svépomocné skupiny. Diky

pfedchozimu sbliZzeni vznikaji pfirozené problémy srozdélenim a ukoncenim skupiny.
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Ukoncovani skupiny mize opét ozivit bolestnou ztratu néceho nebo nékoho. Jde o vyznamné
zakonceni cilti skupiny (Wolfelt, 2004).

Nowinski hovofi o nésledujicich fazich (Nowinski, 2003, s. 67):

Pfitomnost. Zapojeni do skupiny zafind na zakladé¢ byti vni. V této fazi neni
piekvapenim nesmélost a rezistence Clend. Je ¢asto ukolem vedouciho skupiny, aby piekonal
tuto pocatecni izkost.

Identifikace. Clenové skupiny se za¢inaji identifikovat s ostatnimi. Pokud zaéne byt
néjaky ¢len v opozici, bude naopak hledat rozdily mezi sebou a jinymi a tim se od skupiny
oddélovat.

Vytvoieni sité. Clenové jsou povzbuzovani, aby vytvéaieli vztahy s ostatnimi. Jde
o jakousi zachrannou sit’, kterou je mozné vyuzit i mimo skupinu (napf. u anonymnich
alkoholikti mohou ostatni pomoci piekonat bazeni po alkoholu jen vzajemnym telefonatem).

Ritualy a tradice. Dochazi k hlub§imu zapojeni do skupiny, neni proto neobvyklé, ze se

zaCnou vytvaret specifické ritudly a tradice.

3.1.4 Jak svépomocné skupiny pracuji

Podstatou pomoci ve svépomocnych skupinach je sebeotevieni (self-disclosure) jejich
Clent. Lidé sdileji své ptribehy, pocity, stresy, témata a zplsoby vyrovnani se s nimi.
Diilezitym psychologickym jevem je, ze vidi, Ze nejsou sami, Ze nejsou jedini, kdo musi Celit
problému. Pokud jde o problém podobného charakteru (napf. onkologické onemocnéni),
dojde velmi snadno ke vciténi se do druhého a ke sceleni a semknuti skupiny. Ve skuping se
lidé nejen posiluji navzijem, u¢i se tam rozumét a bojovat proti studu a stigmatu
nemoci/zavislosti, uc¢i se socidlnim dovednostem a posiluji své sebevédomi (Ahmadi, 1992).

Hartl piSe, ze po provedeni analyzy néckolika zvukovych zaznamii zjistili véci
z Kansaské univerzity, ze naprosto ptrevazujici aktivitou ve skupinach je pfedavani informaci.
Velmi dalezité je osobni sebeodkryti, zatimco zaznamenali jen maly pocet projevil soucitu
a podpory. Jako dalsi dillezity rys autor uvadi pfijmuti filozofie skupiny a tim pifehodnoceni
problému (s naslednou zménou chovani u zavislosti). Za hlavni kli¢ vSak Hartl povazuje
hluboké pochopeni pro problém u ostatnich ¢lent skupiny. ,, Sdilnost, rovnost a soudrznost
Clenu skupiny je to, co dava skupinam silu. “ (Hartl, 1997, s. 177).

Pokud bychom se méli zminit o efektivité svépomocnych skupin, nejde o pole
dostatecné prozkoumané. Obecné to ani neni mozné, protoze kazda jednotliva skupina je

svym zpusobem specificka, fesi jiny typ problému atd. Nejvice zmapovanymi jsou, co se
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efektivity tyce, skupiny Anonymnich alkoholikti, kde literatura uvadi, ze aktivni a vytrvala
ucast na sezenich znamena lepsi zvladani 1écby (Nowinski, 2003).

Podstatny vliv na skupinu a atmosféru v ni mé osobnost vedouciho skupiny, pokud je
pfitomny. Vykonéavani této role mize byt vazdno na jednoho ¢lena skupiny, nebo se o ni
mohou jednotlivi ¢lenové pravidelné stiidat. Napln této role mlize byt rizna, zalezi opét na
pravidlech skupiny. Mezi funkce vedouciho mize patiit planovani, co se bude dit nasledujici
sezeni, moderovani diskuse, apod. Vedouci by mé¢l mit na paméti rozdily mezi jednotlivymi

¢leny, mél by byt dostatecné empaticky, respektujici a pecujici (Wolfelt, 2004).

3.2 Komunity online

«

., Kdo v nestesti se ocitne, ma v nestastném zas podporu.

Platarchos

., Virtual communities are social aggregations that emerge from the Net when enough
people carry on those public discussions long enough, with sufficient human feeling, to form
webs of personal relationships in cyberspace. “ ® (Rheingold, 2000, s. 10).

Online komunity se chovaji stejné konzistentn¢ jako komunity v béZzném zivoté. Vytvari
se zde urcita socialni struktura, kazdy ze zucastnénych ma svou roli, dohodnutym zplisobem
se pouziva jazyk.

Kazdd online komunita ma né&jaky Gcel — od popovidéni, seznamovéni, sdileni

specifickych informaci, az po sdileni néjakého zdvazného problému (svépomocné skupiny).

3.3 Svépomocna skupina online

., Zakladnim mechanismem svépomocnych skupin je laska, nezistna dobrosrdecnost.

Leonard D. Borman

V prostiedi internetu funguje fada svépomocnych neboli podptirnych skupin (self-help,

support group) a kazda ze skupin mé o trochu jina pravidla, jinou strukturu atd. Podobné jako

® ,Virtualni komunity jsou socialni shromazdéni, ktera se vyvijeji v prostiedi internetu tehdy, kdyz dostatek lidi
nav$tévuje tento vefejny diskusni kandl dosti dlouho, s dostateénym lidskym citénim, sympatiemi
a porozuménim, aby se vytvofila osobni ptatelstvi v cyberprostoru.” (piekl. Duskova a Vaculik, 2002)
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u skupin schézejicich se tvari v tvar rozliSujeme dva typy online podptrnych skupin. Bud’ se
jedna o skupinu, kterou vede a na kterou dohlizi n¢jaky profesiondl - ,facilitditor (Owen,
O’Carroll Bantum, Golant, 2009). Tento typ zatim neni v Ceské republice obvykly,
nepodafilo se ndm zjistit, Ze by n¢jaka takova skupina u nas existovala.

Druhym typem je skupina lidi, ktefi se schazeji sami, bez facilitatora, na néjakych
webovych strankach. Tyto stranky jsou spravovany a Casto i1 zalozeny nékym, kdo sam ma ¢i
mél problém, kterého se tykaji. Ale kolem tohoto ¢lovéka neni skupinu vést. Nejcastéji se
jedna o diskusni fora, kam ma pfistup kazdy, ale jen po registraci je mozné ptidavat vlastni
prispévky. Mezi nejrozsifencjsi a svétové nejznaméjsi patii napi. DailyStrength, kde se
schazeji 1idé s riiznymi zdravotnimi diagn6ézami, kterych je zde neptfeberné mnozstvi a kazda
znich mé své diskusni forum (DailyStrength, 2010). Webové stranky Find the Light se
zabyvaji poruchami ndlad, uzkostnymi poruchami a zavislostmi (Find the Light Online
Support Group, 2008). Dalsimi jsou napi. SupportGroups (SupportGroups, 2010),
Mdjunction (Mdjunction, 2010) a fada dalSich.

V Ceské republice jsou to napf. webové stranky Osudy.cz (Nachtigal, 2010),
BumbarisParis (Trnka, 2006). O nich budeme vice pojednavat v empirické Casti této prace
a v kap. 9.5 Webové stranky pro onkologicky nemocné v CR.

Pokud bychom m¢li zaradit svépomocnou online skupinu do klasického déleni skupin,
bylo by zde mnoho problémil (viz kap. 3 Socidlni skupiny). I kdyz ma tato skupina casto
»atmosféru skupiny malé, je Casto pravdou, ze ¢lentl je daleko vice nez tficet, ale jen nékteti
vytvareji obsah. Je zde také dalsi specifikum a to, Ze se Clenové Casto nikdy nesetkali tvaii v
tvar.

Dale bychom skupinu charakterizovali jako skupinu sekundarni, ¢lenskou (zélezelo by
na konkrétni skuping, jak by byla oteviend pro nové ¢leny), a pokud by méla spravné plnit
potiebu socialni opory, méla by byt formalné-neformalni. Byly by zde platna urcita pravidla
ochranujici jednotlivé Cleny, ale zaroven by Slo o skupinu, ktera bere ohledy na pocity
a potteby svych cClend.

Socialni opora v prostfedi internetu se v soucasnosti jevi nejcastéji jako verbalni psana

forma komunikace, ve valné vétSin€ jde o asynchronni formu.
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3.4 Onkologicti pacienti a internet

,, ...tak jsem si objednala internet a najednou z pétiletého lezeni v jednom pokoji na jedny
posteli, bez voziku, bez niceho, najednou jsem uvidéla svét, coz pro mé byl zazrak, to bylo bez debaty. **

respondentka Ivana

Z mnozstvi lidi, kteti v USA vyuzivaji internet, se 28% ucastni n¢jaké svépomocné
skupiny zaméfené na zdravotni stav nebo na néjaky osobni problém. Pfiblizn€ 58% pacientii
s rakovinou vyuziva internet jako zdroj informaci a podpory (Beaudoin, Tao, 2007).

Zajmem o internet u onkologicky nemocnych se zabyvala nasledujici studie (Monnier,
Laken, Carter, 2002). Autorky se zaméfily na zmapovani postoje onkologickych pacientii
k internetu ve spojeni s jejich nemoci. Dotazniky na toto téma zadaly 319 pacientiim a jejich
blizkym osobam v ¢ekarné onkologické kliniky. Dosli k zdveérim, Ze nejcastéji lidé ve spojeni
s rakovinou na internetu vyhledavaji informace. Nej€astéjSimi tématy jsou chemoterapie,
ozafovani, chirurgické zékroky, experimenty v 1é€bé, vyzkumné zdzemi 1é€ebnych postupt,
doplitkova a alternativni 1éba atd. VéEtSina dotazovanych uvedla, Ze by uvitala na internetu
nasledujici sluzby: konverzaci s 1ékatem, konverzaci se sestrou a podptrné skupiny online. Ty
uvedlo jako ,,ponékud vhodné* 15% dotazanych, jako ,,vhodné* 21% dotazanych a jako
»velmi vhodné* 28% dotazanych. Pozitivni postoj k podptirnym skupindm online mélo tedy
pfiblizn€ 65% dotazanych pacientti a jejich blizkych (Monnier, Laken, Carter, 2002).

K podobnym vysledkiim dosel i Seckin (Seckin, 2009). Jeho vyzkumu se zucastnilo 350
ucastniki diskusniho foéra uréeného pro onkologické pacienty. Zjistil, ze vétSina uzivateld
povazovala €ast na internetovych diskusich za velmi uZzite¢nou pro zlepSeni jejich znalosti
o rakovin¢ a jeji 1écbé (82%). Stejné tak oznalili za uZite¢né znat klinické experimenty
a vysledky vyzkumi na tomto poli (80%). Respondenti také uvadéli svou ucast zde jako
uziteCnou v tom, Ze zjistili, na co se maji 1ékara ptat (69%) a jaké maji moznosti volby
v 1é¢ebném procesu (58%). Méné nez polovina pacientii uvedla, Ze ti€asti na téchto diskusich
jsou proaktivnéjsimi pacienty a védi, kdy by méli vyhledat radu lé€kate, zda hledat dalsi
informace a vysvétleni u jejich 1ékare, nebo zda by se méli obratit na jiného profesionala

(Seckin, 2009).
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3.5 P¥inosy online podpurnych skupin

,, Clovek muze mit strach, ale nesmi se bat. **

Ernest Hemingway

Prave diky tomu, Ze prostfedi internetu je anonymni, jsou zde také snizené zabrany se
sveéfovat a otevirat problémy. Mnoha lidmi je pravé toto prostiedi preferovano pii feSeni
nékdy i1 velmi intimnich problémi. Svépomocné skupiny setkavajici se osobné by se pfitom
nikdy neztlastnili (Smahel, 2003). Podobnou zku$enost uvadi ve své diplomové praci
Oubramova — $lo o svépomocnou skupinu Jantar, uréenou pro Zeny s rakovinou prsu. Po
rozhlasovém vysilani o zahdjeni Cinnosti kontaktovalo zakladatelku pani Koudelkovou
ne¢ekané mnoho Zen stimto problémem. Na setkani skupiny jich vSak pfiSlo jen malo
(Oubramova, 2001).

Pro lidi, kteti nemaji moznost dochazet do svépomocné skupiny ¢i k psychoterapeutovi
z raznych divodi, jsou internetové svépomocné skupiny jedinecnou moznosti, jak zlstat ve
spojeni s ostatnimi — 1idé s omezenymi moznostmi pohybu, lidé nemocni, Gzkostni z osobniho

kontaktu, zem&pisn& vzdaleni, s nizkymi finanénimi moznostmi atd. (Smahel, 2003).

3.5.1 Online podpurné skupiny a zdravi

Byla provedena fada vyzkumt, které potvrdily pozitivni u€inky komunikace a socialni
opory ,,online podpirnych skupin® (online support groups, online self-help groups), sdruzujici
pacienty sruznymi onemocnénimi (¢i zavislostmi atd.). Tyto podpirné skupiny mély
pozitivni vliv na socialni kapital (,,social capital®) jedince a nasledn¢ bylo patrné zlepSeni
zdravotniho stavu. V tomto piipadé Slo o pacienty se zhoubnym onemocnénim (Beaudoin,
Tao, 2007).

Dalsi vyzkum byl zaméten na online podptirné skupiny osob s diagnézou HIV. Autofii
vymezili nékolik typt socidlni opory poskytované v téchto skupindch — pomoc informacni
(information support), pomoc projevem ucty (esteem s.), pomoc zaclenénim (network s.),
emocni opora (emotional s.) a hmatatelna pomoc (tangible s.). NejcastéjSim typem pomoci
byla pomoc informac¢ni (Mo, Coulson, 2008).

Déle byly zkoumény efekty online podpirnych skupin u pacienti s poruchami piijmu

potravy, s alergiemi na potraviny, s poruchami plodnosti, s depresivnimi pacienty atd.
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3.5.2 Pro¢ pacienti navstévuji online podptirné skupiny?

Nekteti autofi se zaméfili pfimo na hledani rozdili mezi podplrnymi skupinami online
a skupinami face-to-face. Také Slo o pacienty se zhoubnym onemocnénim. Objevili
potencialni rozdily v efektivni komunikaci v obou ptipadech tak, aby napomohli vytvoteni co
mozna nejefektivnéjsiho komunikacniho stylu facilitatori (Owen, O Carroll Bantum, Golant,
2009). Autofi srovnavali postiehy facilitatort ze skupin schazejicich se face-to-face a z online
synchronnich skupin. Skupina schazejici se online se podle nich lisi ve tiech zdkladnich
oblastech: skupinovd dynamika (vEtSi mira otevienosti, rovnost vSech v prostiedi internetu,
vice prostoru pro popis vlastnich pocitli a mySlenek, vice empatie, ale zarovel nedostatecna
vazba k ucastnikim online rozhovoru, vétsi soudrznost mezi pravidelnymi navstévniky);
strukturalni prvky (moznost navstivit skupinu kdykoli, mozZnost pie€ist si zdznam
pfedchoziho setkani, zaroven nedostatek fyzického kontaktu, nedostatek neverbélnich klict
behem komunikace, technické a jazykové bariéry, anonymita); role facilitatora (predevSim
nejistota pramenici z nedostatku neverbalnich kli¢a, nejistota role facilitatora ve skuping, jak
hodn¢ zasahovat do déni ve skupiné atd.). Facilitatofi ze skupiny face-to-face uvadéli
pozitivnéjsi skupinovou dynamiku, vétsi uspokojeni ze své role a vice ptiznivé strukturalni
prvky ve srovnani se skupinou online (Owen, O Carroll Bantum, Golant, 2009).

Zajimavy je vyzkum, ktery srovnaval vyjadfovani pociti v komunikaci face-to-face
a v komunikaci online. Vyzkumnici srovnavali dvé skupiny Zen s diagn6zou rakoviny prsu.
Skupinu schazejici se face-to-face (20 clenek) nahravali na kamery, pficemz pozdéji
analyzovali vznikly videozdznam. U online synchronni skupiny (16 clenek se schazelo
v ur¢itou dobu a chatovaly spolu) analyzovali pisemny zdznam. Vytvofili systém kodua pro
jednotlivé zkoumané kategorie.

Vysledky jsou nasledujici: signifikantné vice pozitivnich reakei (pozitivni pocity,
emoce, optimismus, souhlasné reakce) bylo zachyceno v pisemném zidznamu nez na
videozaznamu. Mira negativnich pocitl (smutek, zlost, izkost) byla obecné nizka, srovnatelna
u obou skupin. Signifikantné¢ méné defenzivnich/hostilnich reakci (uzkost, nesouhlas, negace,
vahani, neshoda) bylo pozorovéano pii pisemné komunikaci. Autofi zkoumali i ¢as: pozitivni
reakce byly signifikantné nizsi u skupiny face-to-face, naopak defenzivni/hostilni reakce byly
signifikantn€ vyssi nez u online synchronni skupiny (Liess et al., 2008).

Podrobnéji se uZitkem s online podplrnych skupin zabyvali nizozemsti autofi (van
Uden-Kraan et al., 2008). Slo jim o to zjistit, zda lidé, ktefi se v online skupin& t¢astni pouze

pasivné (Ctou prispévky ostatnich, ,,lurkers*), maji z ucasti uzitek. VéEtSina dosavadnich studii
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se totiz podle nich zabyvala predev§im lidmi aktivné se Gcastnicimi (,,posters®). Slo opét
o metodu dotazniku, ktery vyplnilo 528 ucastniki nizozemskych online podpurnych skupin se
zdravotni tématikou. Vysledky ukazali, ze ti pasivni (lurkers) maji krat$i piibéh s nemoci
a jejich well-being je obecné niz§i. Znamena to, Ze Ucastnici pasivni maji Casto kratce po
diagnoze nemoci a hledaji oporu od ostatnich. Aktivni uZzivatelé navstévuji skupinu castéji
z davodu zvédavosti, co dé€laji ostatni ¢lenové, protoze je to bavi, jako soucast denni rutiny a
kvtli tomu, Ze je ostatni o¢ekavaji. Tito uzivatelé jsou naopak delsi dobu po diagnéze nemoci
a nabizeji oporu ostatnim.

Pokud jde o procesy, jako jsou ,,vyména informaci“ a ,hledani poznani“, pasivni
ucastnici skorovali vyrazné niz, nez aktivni. Nicmén¢ ob¢ skupiny se vyznamné nelisi
s ohledem na nejvic posilujici aspekty, jako je ,,byt 1épe informovan®, ,,vétsi divéra ve vztahu
se svym lékatem®, ,,lepsi piijeti onemocnéni®, ,,pocit vétsi duvery k 1é¢be”, ,,vyssi sebe-ucta“

a ,,vétsi optimismus* (van Uden-Kraan et al., 2008).
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4 Komunikace

‘

., Urcité se neuzavirat do sebe a mluvit o tom.

respondentka Anna

Oblast komunikace s naS$im tématem velice tizce souvisi. Samotny pojem komunikace je
pojmem s velmi Sirokym pouzitim. Pro néds v této praci bude komunikace znamenat
pfedevsim ,,sdélovani a ,sdileni“ néceho (z lat. communicatio — vespolné ucastnéni
a communicare — spole¢né néco sdilet) (Vybiral, 2000, s. 17). ,, PFi komunikaci zalezi casto
vice na vztahu nez na obsahu komunikovaného. (Vybiral, 2000, s. 99). Komunikace ndm
poskytuje opakované zaZivat sounalezitost.’

Vice o komunikaci, jejim rozdé€leni, charakteristikdch najdeme napt. v knize Jak si

navzajem lépe porozumime od Kfivohlavého (1998).

4.1 Komunikace online

,,Jako na komunikaci, kdyz si otevrete internet, tak zjistite, ze svet je viastné
malicka kulicka, kdybyste natahla ruce, tak si je v§ichni miizeme podat. *

respondentka Helena

Internet je nepopiratelné¢ komunikacnim médiem c¢islo jedna se stale vzrlstajicim
poc¢tem uzivatelii. Vznikaji zde stale nova virtudlni prostfedi se svymi pravidly a maji své
vlastni charakteristiky, které ovliviiuji nas skute¢ny Zivot.

Hlavnim rysem komunikace na internetu je rychlost, kterd dokaZe za né€kolik vtefin
piekonat svétové vzdalenosti, informacni dostupnost a prostupnost, interaktivnost pfi vymeéné
zprav a zjednoduseni postupti (Vybiral, 2000). V nasledujicich kapitolach se budeme zabyvat

mnoha dal$imi specifickymi aspekty tohoto nekonecného virtudlniho prostoru.

7 Pokud jeste chvilku setrvame u slov piibuznych, latinsky vyraz com-munio znamena pospolitost,
spolecenstvi. Podobné com-munis je piekladan jako spoleény, obecny, vlidny nebo laskavy. Slovo munia lze
chapat jako bifemeno. Vyraz komunikace Ize tedy i chapat jako sdileni spole¢ného bfemene (Opatrna, 2008,
s. 70).
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4.1.1 Psychologické aspekty internetu a komunikace online

Jako kazdé prostfedi ma i prostfedi internetu své specifické rysy, které maji vliv na

komunikaci v ném. Zabyval se jimi Suler (Suler, 2005):

Omezena percepce (Reduced Sensations) — nemiizeme vnimat neverbalni signaly
komunikacniho partnera tak, jak bychom mohli v redlném setkdni. I pfi pouziti mikrofont
a kamer neni zazitek druhé osoby dokonaly.

Textovani (Texting) — stale nejcastéj$im prostfedkem komunikace na internetu je psany
text. To nabizi fadu moznosti v prezentaci vlastni identity.

Flexibilita identity (Identity Flexibility) — ¢lovek neni druhymi vidén a to mu poskytuje
vysokou anonymitu, kterd z internetu déla prostiedi s nizkymi zdbranami.

Zménéné stavy védomi (Altered Perceptions) — pied nékolika desitkami let nezvykly
zpusob komunikace a prostiedi internetu, kde je malo co nemozné, mize ¢lovéku piipominat
stavy podobné snéni.

Rovnost statusu (Equalized Status) — ve vétSing piipadi maji lidé na internetu stejnou
moznost se vyjadrit, n€kteti lidé to nazyvaji ,,internetova demokracie®.

Transcendentalni prostor (Transcendent Space) — geografické vzdalenosti na internetu
neptedstavuji Zadnou prekdzku, lidé si hledaji komunikaéni partnery predev§im na zakladé
stejnych zajmi ¢i probléml. Svépomocné skupiny online nejsou mistné a Casto ani ¢asoveé
omezeny.

Casova flexibilita (Temporal Flexibility) — existuje fada forem komunikace, kdy
komunika¢ni partnefi nemusi sedét ve stejny ¢as u pocitace (e-maily, blogy, diskusni féra
atd.)

Socidlni mnohocetnost (Social Multiplicity) — vjeden okamzik mutze Cclovek
komunikovat s n¢kolika lidmi najednou.

Moznost zaznamu (Recordability) — vSe, co bylo feceno, je mozno trvale zaznamenat.

NaruSeni pfenosu (Media Disruption) — mliZe se stat, Ze nékdy néco nefunguje tak, jak

ma. Suler tuto zkusenost nazyva ,,zazitek c¢erné diry*.
Velmi vyraznou vlastnosti internetového prosttedi je pfitom pravé tzv. ,,disinhibice®,

jde tedy o prostiedi, kde jsou sniZzeny zabrany. Je zplisobena anonymitou, neviditelnosti,

asynchronicitou komunikace, solipsistickymi introjekcemi (vnimani vyrokl ostatnich jako
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vlastnich), neutralizaci statusu, ,,neskutecnosti* virtualniho svéta, persondlnimi proménnymi
(Suler, 2004a).
To ma fadu pozitivnich, ale 1 negativnich jevl. Na jednu stranu je sniZzend Uzkost ze
socialnich situaci a ztrata obav z odhaleni sama sebe, na stranu druhou se na internetu Castéji
nez ve skute¢nosti vyskytuji atoné a agresivni reakce. To potvrzuji 1 vysledky vyzkumu
mén¢ formalni, ale také ironictejsi, agresivnéjsi a bezohlednéjsi (Duskova, Vaculik, 2002).
Vramci svépomocnych skupin v prostiedi internetu vSak bylo naopak pozorovano
signifikantné mén¢ defenzivnich/hostilnich reakci nez pii komunikaci face-to-face (Liess et
al., 2008).

Existuje 1 fada dalSich nevhodnych aspektli internetu, at’ uz jsou to webové stranky
s nevhodnym obsahem, ktery je Casto i za hranicemi zékona, nebo o cyberstalking, tedy
o pronasledovani, obtézovani, sledovani druhé osoby, které souvisi s nedostatecné chranénym
soukromim online (Divinova, 2005).

V nasi praci se vSak negativnimi aspekty internetu nebudeme tolik zabyvat.

4.1.2 Specifika textové online komunikace

Vybiral cituje tzv. Sapir-Whorf-Korzybského hypotézu, podle niz ,,...nemiizeme
odlisit, kdy je nase tec vnasenim struktury do reality a kdy naopak , zrcadli* strukturu
skutecnosti.” (Vybiral, 2000, s. 114). Takové hledisko nabird na vyznamnosti, pokud
uvazujeme o tak anonymnim prosttedi, jako je internet. Zavisi na kazdém ucastnikovi on-line
komunikace, jakou formu pro své sdéleni zvoli, ¢i dokonce, zda bude v komunikaci uptimny.

DalSim velmi zavaznym rozdilem je nepFitomnost neverbalnich Kkli¢a v textové
komunikaci.® Nékdy diky tomu mtize dochézet k nedorozuménim, komunikace mize byt
nejasnd, dvojznacna. Pfedev§im humor — ironie a sarkasmus, se jen téZzko vyjadii za pomoci
textu. Nedostatek ,,neverbalna“ v textové komunikaci vedl k vytvofeni tzv. smajlik (také
emotikonti, smileys). K jejich vytvafeni se pouZivaji pismena a znaky a maji zndzornovat

rizné vyrazy obliceje. Na internetu jsou seznamy, co ktery smajlik znamena, nejde vSak o nic

® Neverbalni komunikace zahrnuje $irokou oblast toho, co signalizujeme beze slov nebo jako doprovod slovni
komunikace (gesta, mimika, postoje, pohyby, pohledy oci, tony hlasu atd.). ,, Pokud se setkame s neverbalnim
sdélenim, které neni v souladu s verbalnim sdélenim, je pravdépodobnost, Ze uverime neverbalnimu signalu,
pétkrat vetsi! “ (Argyle, Allena, Gilmour, 1971, podle Hayesové 2000).
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oficialniho. Muze 1 tak dojit k fadé¢ dvousmyslnych vyrokt (Divinova, 2005; Vybiral 2000).
Pravé neptitomnost neverbalnich kli¢i by mohla byt vnimana jako zapor fadou uzivatelt.

Na druhou stranu pozitivni vliv na uzivatele internetu by mohlo mit zjisténi, Ze
v komunikaci online je podstatné siln€j$i vnimani sebe sama nez v komunikaci tvafi v tvar.
Jde o teorii, se kterou pfisli Matheson a Zanna v roce 1988. Méné se pak lidé soustfedi na to,
co si o nich mysli ostatni, vice se soustfedi na sebe sama, na své cile a motivace (Divinova,
2005, s. 52).

Existuje fada dalSich zvlaStnosti v textové online komunikaci, fada znich vSak je
shodna s obecnymi specifiky internetu (viz kap. 4.1.1 Psychologické aspekty internetu

a komunikace online), nebudeme je tedy jmenovat znovu.

4.1.3 Déleni online komunikace

Zakladni rozdéleni komunikace vhodné pro komunikaci on-line je rozdéleni na
komunikaci synchronni a asynchronni (Suler, 2005). Pfitom pii komunikaci synchronni je
nutné, aby oba ¢i vSichni komunikujici byli v soucasnou chvili pfipojeni k siti. Komunikace
asynchronni toto nevyzaduje. Do prvni skupiny bychom mohly zafadit chat, hlasové a
videokonference (napf. aplikace Skype). Do druhé skupiny e-mail, diskusni fora ¢i samotné
webové stranky. Pfitom plati, ze jednotlivé aplikace mohou poskytovat moznost jak
synchronni, tak asynchronni komunikace.

O dal$im vyznamném casovém specifiku komunikace online hovoii Vybiral ve své
monografii (Vybiral, 2000, s. 122). Popisuje prevraceni linearni posloupnosti, mluvi
o internetu jako o ,,jevisti paralelismu*“, kde se v mnoha smérech rusi chronologie, nebo se
zcela ptevraci Casovd posloupnost (napi. v diskusnich férech se jako prvni zobrazuji
nejcerstve]si prispevky).

Déle je mozné dé¢lit komunikaci on-line podle formy, vjaké jsou komunikace
predavany: prostfednictvim textu, obrazu nebo zvuku. Opét plati, ze jednotlivé zpiisoby
komunikace poskytuji vice forem (webové stranky mohou obsahovat text, zvuky
1 videozdznamy). Ve vétSin¢ prostfedi internetu zatim vSak prevlada textova forma
komunikace.

V nasledujici kapitole strucné pftiblizime jednotlivé zptsoby, kterymi komunikace

online probiha.
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4.1.4 Zpusoby komunikace online

Nejstarsim a nejspiS dosud nejuzivanéjsSim zplisobem je e-mail (z angl. electronic mail —
elektronickd posta). Jde o prostiedek pro zasilani dopist, obrazkl atd. prostfednictvim
internetu (Smahel, 2003). TéméF kazdy uz mé svou e-mailovou adresu, ktera to umoziuje. Jde
o zpusob komunikace, ktery probihd asynchronng, oba komunikujici nemusi byt soucasné
pfitomni u pocitace. Existuji 1 tzv. e-mailové konference, diskuse na urcité téma probihajici
prostfednictvim e-mailu.

Webové stranky jsou na rozdil od e-mailu pomérn€ malo interaktivni. Jde vlastné o sit’
stranek, které¢ jsou provazany strukturou odkazl. Stejné€ jako u e-mailu jde o komunikaci
asynchronni Autor stranku vytvofi, ptida piispévky a odkazy a navstévnik si obsah muze
kdykoli v budoucnu prohlédnout.

Na podobné urovni jdou diskusni féra, stim rozdilem, ze jde ze své podstaty
o interaktivni formu komunikace — probiha zde diskuse nad riznymi tématy. Existuji diskusni
fora o vSech moznych situacich, které mohou c¢lovéka potkat — problémy se zdravim,
s technikou, s vafenim... Diskuse byva obvykle né&jakym zplisobem ¢lenéna, aby bylo
usnadnéno vyhledavani. Ptistup na diskusni férum byva €asto podminén registraci uzivatele.

Dal$im zpisobem komunikace jsou tzv. chaty/chatovaci mistnosti. Zde uz se jedna
o textovou formu synchronni komunikace, diskutujici jsou soucasné¢ ptipojeni k internetu. Jde
o oblibenou komunikaéni moznost pfedevS§im mezi dospivajicimi.

Casové synchronni (i kdyz i s moznosti asynchronni komunikace) jsou také ICQ
a Skype. Zde miiZe probihat komunikace nckolika riznymi zplsoby — textovée, hlasove,
zasilanim datovych soubori. Existuje zde moznost zdznamu uskutecnénych rozhovort. Kazdy
ma své jméno a adresar s kontakty, kde mize vidét, kdo z jeho ptatel je prave online.

Zvlastni formou webovych stranek jsou komunitni weby, které se v soucasnosti t&si
velké popularité. Nejzndméj$Sim komunitnim webem je nyni bezesporu Facebook. Nekteré
komunitni weby jsou vytvofeny za ucelem sdileni hudby (MySpace), videi (Youtube),
fotografii (Flickr). Facebook, Twitter a Ceské Libimseti.cz a Lidé.cz jsou vytvoieny
predevsim pro kontakt se stdvajicimi a seznameni s novymi ptateli. Co se ty¢e komunikacnich
moznosti — tfeba na Facebooku je jich celd fada — od ,,vyvéSovani* zprav, fotek, odkazli na
,hasténku®, ptfes zasilani zprav az po chatovani. ,,Adresafe™ ptatel jsou provazany, pokud
né¢kdo nékam vlozi komentaf, mohou si pfispévek prohlédnout i ,,pratelé pratel, kteti pfitom
pfispivajiciho vliibec nemusi znat. V tom by se mohlo skryvat mozné riziko — soukromi se

stdva pomérné dost vefejnym.
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4.1.5 Vztahy a emoce online

Vztahy na internetu byly zkouméany mnoha vyzkumy, maji mnoho spole¢ného se vztahy
realnymi, presto jsou vétSinou lidi vnimany jako povrchni a pomijivé (Divinova, 2005),
neskutecné (Suler, 2004b). Presto, nebo pravé proto jsou tyto vztahy vyhleddvany tfadou
uZzivateli.

Vztahy na internetu mohou mit odlisné podoby. Nékteré jsou cisté¢ virtudlni, kdy se
uzivatelé navzajem nikdy nesetkali, udrzuji kontakt prostfednictvim ,,sité*, coz jim vyhovuje.
Muze se naopak stat, Ze se oba Ucastnici znaji z osobniho kontaktu a napft. kvili vzdalenosti
se nemohou vidat jinak neZ prostfednictvim internetu. A pak je zde moZnost, Ze se oba
ucastnici seznamili na internetu a tento vztah je tak silny, ze jim kontakt po siti nestaci
a setkaji se osobné. Otazkou pak je, zda bychom vSechny tyto typy vztahli méli nazyvat
internetovymi.

Vznik internetovych vztahli neni ovlivnén atraktivitou fyzickou, ale ptedevSim
atraktivitou myslenek, postoji. Dilezit¢ je sdileni stejnych ndzord — ¢im vice s nékym
souhlasime, tim vétsi pocit blizkosti mame. Fyzicka blizkost je nahrazena frekvenci setkavani
(Divinova, 2005).

Zazitek z dané osoby muze byt omezen jen na psany text (Suler, 2004b). Pokud neni
druhému znamd jeho podoba, neverbalni projevy, atd. je zde velky prostor pro projekce
a pfenosy. Lidé tak nevédomé pienasi sva pfani, pocity ¢i zkuSenosti na druhého a na vztah
k nému. Clovék ma jednoduse tendenci vybirat si nevédomé informace, které jeho védomi
chce slysSet, stejné tak si vybirat urcity typ pratel (Suler, 2004b).

Autofi se také zabyvali tim, z jakych divodi vznikaji vztahy na internetu.(Wang,
Chang, 2010). Dosli k nasledujicim vysledkiim. Diivody rozdélili na tfi hlavni skupiny:

1)  Dobrodruzstvi s virtudlnimi pfateli (anonymita, naleznuti novych pfatel, snadnost

komunikace, zvédavost, emoc¢ni podpora),

2) Utk z redlného svéta (socialni kompenzace, uték z realného svéta),

3) Hledani lasky a partnerstvi (hledani romance, hledani sexualniho partnera).

Cim vice si o sobé lidé sd&li informaci, tim je jejich vztah komplexng&jsi a hlubsi. Toto
sebeotvirani (self-disclosure) v online prostfedi probihad daleko rychleji nez v realném vztahu.

To je zplisobeno prave disinhibici a anonymitou internetu (Divinova, 2005).
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4.1.6 Virtualni identita a socialni opora

Je otazkou, zda existuje virtudlni identita, nebo zda jde o konstrukt, ktery nelze
jednoznacéné definovat. Smahel mluvi o tom, Ze virtualni identita nema sama o sobé& smysl,
jelikoz nic neproziva, ani nemuze. Jde vlastné€ jen o virtualni reprezentaci nasi osoby. Internet
a virtualni identita vede k novému zptisobu komunikace. Existuje zde moznost hrat role ve
svych alternativnich ,,ja“, je moZzné si ménit sviij vék, vzhled a dokonce 1 vystupovat jako
ptislusnik druhého pohlavi (Divinova, 2005; Smabhel, 2003).

KdyzZ pohlédneme k naSemu tématu socidlni opory, pro fadu lidi mize byt podstatné, ze
je jen na nich, co o sob¢ sdéli a zda jsou tyto informace viibec pravdivé. Pokud jde o tak
intimni oblast informaci, jako je zdravotni stav a vazné onemocnéni, mize byt snadnéjsi se
(navic tfeba 1 pod zménénym jménem, skrytou identitou) svéfit nékomu nezndmému. To
doklada nésledujici véta jedné z respondentek: ,, ...ten internet ma urcité vyhodu v tom, ze ty
lidi tim, Ze se neznaji, tak presto maji duvéeru potom takhle natukat téch par pismenek a néco
ze sebe dostat vic, coz by treba neuméli. Jako pred cizim clovékem si Fekne cokoli a nikdy ho
neuvidi. “ V rozhovoru déale pani Milena dodava sviyj postieh, Ze neni moc jinych moznosti,
jak si s cizim ¢lovékem popovidat o vazné nemoci. V podobném duchu se vyjadrila i pani
Ivana: ,, Ty disledky, uplné to vnitini, to se vidycky pred nejblizsima utaji. Spis to reknu
cizimu nez vlastnim. “

Na druhou stranu je otazkou, zda pravé tato anonymita virtudlniho prostfedi nebrani
nékterym lidem skutecné pocitit socialni oporu tak, jak ji zndme z blizSich vztahii z redlného
svéta. O tom by mohlo svéd¢it napt. to, Ze po urCité dobé nekterym lidem nestaci si jen psat

s neznamymi lidmi, ale za¢nou vyhledavat i1 v prostiedi internetu vztahy blizsi, které mohou

vyvrcholit osobnim setkanim.
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5 Komunikace ve zdravotnictvi

,.Jen dobry clovek mize byt dobrym lékarem. *
Viktor E. Frankl

Komunikace ve zdravotnictvi je povazovdna za hlavni prosttedek podpory zdravi
(Marks et al., 2000). Zkoumé se proces, kvalita a U¢innost, prvky a vysledky komunikace
(Basteckd, 2003). Presto se v poslednich desetiletich 20. stoleti hovoti o tzv. dehumanizaci
mediciny (Opatrna, 2008). To by mohlo byt dokresleno udajem, ze pramérnd doba
komunikace sestry spacientem v soucasném zdravotnictvi je pouhych 1,4 minuty
(Spatenkova, Kralova, 2009, s. 122).

Komunikace ve zdravotnictvi je v fad€ ohledi specifickd. Borti se nastavend pravidla —
predevsim je minimalizovano soukromi pacienta. Zdravotnici, tedy cizi 1idé, se ho dotykaji,
ptaji se ho na velmi intimni véci, zadaji ho, aby se svlékl, plisobi i bolestivé ukony. Proto je
velmi diilezité, aby se toto vSe odehrévalo v atmosféfe ditvéry a bezpeci. Komunikace je tedy
zékladnim stavebnim kamenem dobré zdravotnické péée (Spatenkova, Kralova, 2009).

Objevuje se zde také celd tada specifickych prekazek. Pacient mize byt uzkostny,

v krizi, depresivni, agresivni, s riznymi smyslovymi omezenimi atd.

5.1 Psychologie pacienta

“«

,, Prosim vas, vSechno to napiste, at’ ti druzi védi, Ze ¢lovek vydrzi vic, nez si mysli.

pacient (dle Haskovcové, 1991)

Jaké hlavni zmény se stanou v Zivoté ¢loveéka, pokud vazné onemocni? Podivame-li se
na puvod slova zdravi — v fectin€ 1 v latiné znamenalo ,,celek* (Kfivohlavy, 2001). Podobné
zdravotni nepohodu je nutné chipat v SirSim zorném poli, tyka se celého Cloveka. Nejen
stranky fyzické a psychické, ale 1 socidlni a duchovni oblasti. Nemoc se projevuje nejen
bolesti fyzickou, také v celkové nélad¢€ a tzv. ,,dusevni bolesti“ — v pocitech strasti a utrpeni
(Ktivohlavy, 2002). Zpravidla totiz ptichazi nevhod, vyjimkou jsou jen ptipady, kdy ¢lovek
chce ,utéct do nemoci. I béZna nemoc piedstavuje vykolejeni z béZzného zpiisobu zivota,
natoz nemoc dlouhodoba ¢i vazna. Obvykle od zékladu zméni hierarchii hodnot nemocného
(Haskovcova, 1991).
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Nemoc se netyka jen téch, ktefi navstivi 1ékafe a jsou uznani jako Gfedné nemocni, ale
1 téch, ktetfi nejsou zdravi a k Iékaii odmitnou dojit. ,, SpiSe nezli o psychologii nemoci méli
bychom hovorit o psychologii pacienta, tj. léciciho se nemocného cloveka — i kdyz se zde
projednavané téma dotyka i tech, kteri jsou sice nemocni, ale neléci se.** (Ktivohlavy, 2002,
s. 11). Nemoc se tyka i lidi, jejichz blizci se potykaji s nemoci, a to ve vSech oblastech, jako
samotného nemocného — v oblasti psychické, socidlni a duchovni — s vyjimkou oblasti fyzické
(Barraclough, 1999).

Neékolik hlavnich psychickych rozdili mezi clovékem zdravym a ¢lovékem nemocnym,
hospitalizovanym v nemocnici, uvadi Kfivohlavy (Kfivohlavy, 2002, s. 50). Nemocny ¢lovék
je odsouzen k pasivité — je v péci dalSich lidi, ktefi jsou hlavnimi aktéry v jeho zivoté€. Je na
ostatnich zavisli, nemtize délat, co by on sam chtél. Uplné se zméni jeho Zivotni rytmus, musi
Casto dé¢lat neobvyklé Cinnosti, zatimco obvyklé Cinnosti nezvlada (vliv na sebedtvéru), je
v relativni socialni izolaci, v pomérné neznamém prostiedi, okruh jeho zajmu se velmi zuzi.
Pacient se také musi potykat s fadou novych problémii, emocionalni stav je smési predevsim
negativnich pocita (bolest, strach, nejistota, izolace atd.). Pacient Zije pfedevSim pfitomnosti,
kontakt s minulosti je omezen (myslime si, Ze toto nemusi byt vZzdy pravda) a budoucnost je

nejista.

5.1.1 Jak vidi svou nemoc pacient

Podstatny rozdil je v tom, jaka je objektivni diagndza a jak pacient sdm chéape sviij
zdravotni stav, tzv. kognitivni pojeti nemoci. To miize ¢asto vést k nedorozuménim s Iékafem,
nerealnym pohledem na nemoc atd. Rada autorti se zabyvala kognitivnim pojetim nemoci.
Leventhal a Nerenz (1985) vymezili pét oblasti, které¢ pacientovi poméhaji dat zménénému
zdravotnimu stavu urcity myslenkovy rédmec: identifikace (diagnéza podle piiznaki);
predstava pticin zménéného zdravotniho stavu (kauzalita); asové dimenze nemoci; nasledky
zmeéneéného zdravotniho stavu; 1éCitelnost nemoci.

Jednotlivi lidé mohou mit také riizné tzv. kognitivni prototypy nemoci — napft. rakoviny.
I kdyz se jedna o jednu nemoc, kognitivni prototypy mohou byt velmi odlisné. Je zajimavé, ze
priznakem. Byly zjistény také velké interindividualni rozdily, jak jednotlivi pacienti vnimaji
rozdily ve svém zdravotnim stavu. Podobné ma na vnimani ptiznakd napt. bolesti velky vliv

nalada (Leventhal, Diefenbach, 1991).
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5.2 Vztah a komunikace Iékare a pacienta

., Prvnim krokem ke zlidsteni utrpeni je zapas proti onemeni. *

Dorothe Solleova

Vztah mezi lékafem a pacientem vytvaii prostor, ve kterém probihd jakakoli
komunikace, kontakt a péce o nemocného. Vzhledem ke specifikim komunikace ve
zdravotnictvi, ktera byla jmenovana v piedchozi kapitole, je nezbytné, aby byl tento vztah
zalozeny na vzdjemné divéte, aby se pacient citil v bezpeci.

Vztah I¢kafe a pacienta je ve své podstaté vzdy asymetricky — je to pacient, ktery
pfichazi za 1ékafem a stava se zavislym. Pacient od Iékate ocekava predevsim rychlou ulevu,
pomoc s jeho zdravotnimi problémy. Lékaf od pacienta ocekava predevSim podiidivost
a plnou spolupraci. A také to, ze se stav pacienta brzy zlepsi — proto nékdy dochézi k frustraci
(Vymétal, 2003).

Lécba rakoviny ma jesté dalsi specifikum, které velmi ovliviiuje vztah mezi pacientem
a 1ékafi, a tim je viceoborovy pfistup. To mize n€kdy na nemocného plsobit velmi negativné,
nema jednoho lékate, na kterého se miiZze s ¢imkoli obratit, ale je nucen navstévovat celou
fadu specialistl, ktefi maji nejednou rozdilné ndzory na dalsi postup 1écby (Vodvaika, 2001).

Onkologicky pacient potfebuje nejen dostdvat informace, ale i komunikovat v §ir§im
slova smyslu. Potfebuji mluvit s profesionalem, ale zaroven s clovékem. Opatrnd zmiiluje ve
vztahu I¢kate a pacienta pojeti Bubera, kde je tfeba navazat vztah Ja — Ty, nikoli J4 — Ono
je nutné mit na paméti, ze pokud tomu tak neni, mize se sama komunikace s 1¢kafem stat pro
pacienta traumatem a principy nonmaleficience (neuskodit) a beneficience (pomoci) budou
poruseny (Opatrnd, 2008).

V komunikaci s pacientem by nemélo jit jen jednostranné sdéleni informaci, ale
1 o podileni se na celku komunikace — na zplsobu komunikovani, na dopadu zpravy ¢i
informace. Nejen, Ze 1¢kai néco sdé€luje, ale s pacientem sdélované spoluvytvari, je soucasti
komunikace, zasadné ovliviiuje psychiku pacienta (Opatrna, 2008). Autorka uvadi zésady
komunikace v onkologii a paliativni péci (Opatrna, 2008, s. 107):

o Akceptace,

o Empatie,

o Autenticita,

o Schopnost mlcet a aktivné naslouchat,
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J Schopnost jasného vyjadfovani,

o Schopnost nezahltit pacienta mnozstvim informaci,

o Informovat pacienta a nasledné¢ rodinu, pokud pacient souhlasi,

o Podavat jen pravdivé informace,

o Vyrovnat se s vlastni smrtelnosti a piekonavat vlastni tizkost a strach,

o Schopnost navodit divéru.

5.3 Role |ékare a role pacienta, oCekavani a jejich vzajemna spoluprace

., Lékar je jako strecha, ktera te chrani pred destem, ale ne pred bleskem. *

¢inské prislovi

Lékat neboli doktor (z lat. doctus = uceny, vzdélany) je vSude ve svété hodnocen
tradiéné vysoce pozitivné (Vymétal, 2003). V soucasné dobé¢ je 1ékat v prvé fadé povazovan
za odbornika. Je od né& ocekdvana rozhodnost, dominance a aktivita. Zaroveil si k nému
kazdy pacient vytvaii osobni vztah, vyzaduje od n¢€j pochopeni, obétavost, neziStnost a osobni
zajem. Obé¢ tyto slozky vztahu by mély byt naplnény.

Na druhou stranu role pacienta (z lat. patiens = snaSejici, vytrvaly) je komplementarni
k roli lékafe. Pacient je pasivni, podfizeny. Mnoho se v jeho Zivoté zméni (viz kap. 5.1
Psychologie pacienta).

Pti 1écbé onkologického onemocnéni, kterd je velmi néarocna, je pravé ,,poslusnost™
pacienta dost zkousena. Vymeétal uvadi nékolik okolnosti, které pozitivné ovlivituji spolupraci
a ztotoznéni se s 1écbou pacienta. Je dilezité, aby pacient svému lékati divétoval, aby byl
s 1éCbou spokojen. M¢El by pocitovat svého lékafe jako rovnocenného partnera, asymetrie
mezi obéma by neméla byt piili§ velkd. S tim souvisi 1 to, Ze by se lékaf mél zajimat
o subjektivni pocity a nazory nemocného, m¢l by v€as podavat dulezit¢ informace a byt
ptistupny dialogu. Dobré také je, kdyZ pacient citi spoluodpovédnost za sviij zdravotni stav

a uspeésnost 1€cby (Vymeétal, 2003).
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5.4 Sdélovani nepfiznivych informaci

., Vérte mi, nevyslovené veéci jsou ty nejtezsi.

Jack London

V piedchozi kapitole jsme se dotkli informovani pacienta o jeho zdravotnim stavu.
Zvlastni a dtlezitou kapitolou ve vztahu a v komunikaci mezi Iékafem a pacientem je
sdélovani neptiznivych zprav. Ze strany lékate jde o velmi nepfijemnou povinnost, vyZzadujici
znacné usili. Pro pacienta piedstavuje zprava o vazném onemocnéni tézkou krizi, Casto ji neni
schopen zvladnout vlastnimi silami (Spatenkova, Kralova, 2009).

Sdélovani nepiiznivych situaci je Gstfednim bodem komunikace ve vztahu pacient —
1ékart a je pfitom mnohem Casté&jsi, nez si lidé predstavuji (Opatrnd, 2008).

Pravdivé sezndmeni pacienta sjeho stavem je predmétem diskusi. Pro jednoho
nemocného muze jit o informace zadané, jiny by rad¢ji neslysSel nic, nebo jen ¢ast pravdy. Je
nutné respektovat zasadu primum non nocere (ptedevsim neSkodit) (Vymétal, 2003).

Je také nekolik stupni sdéleni pravdy — pravda o diagndze, pravda o progndze, pravda
0 nemoci, pravda o zivoté s nemoci atd. (HaSkovcova, 1991).

Reseni tohoto problému ma za sebou dlouhou historii. Tak, jak se vyvijela lidské prava,
tedy i prava pacienta, ménil se i pohled na sdélovani diagnoézy. To S§lo ruku v ruce
s postupujici schopnosti mediciny 1é€it nadorova onemocnéni a zasadni zménu v progndze
rakoviny.

Ostravskd psycholozka Fukalova provedla v 70. letech vyzkum s nazvem ,,Problém
pravdivé 1ékaiské informace u maligniho onemocnéni®. Zjistoval postoj samotnych pacientd
ke sd&lovani diagnozy. Vysledky ukazuji na to, Ze v tehdejsim Ceskoslovensku cht&l jen
jeden obcCan z osmi znat diagndézu zhoubnym nadorem (pro srovnani: tehdejsi Francie 72 %,
Némecko 45 % chce znat diagnozu). Vysledky mohou klamat v tom, ze vyzkumny vzorek
tvotili osoby zdravé, které si méli pfedstavit situaci nemoci (Fukalova, 1974).

Sdélovani diagndzy je dnes soucéasti povinnosti lékatfe. Presto by se rozhodovani
o sdéleni diagn6zy mélo fidit individudlnim pfdnim a stavem pacienta. Cely proces sdéleni
diagnozy muze mit velky vliv na adaptaci pacienta a na pfijeti nemoci. (K tomu je ale pfi
sdéleni diagndzy jest¢ dlouhd cesta.) Zasady, které by mély byt pii sdélovani diagnozy
dodrzeny, uvadi Bastecka (Bastecka, 2003, s. 254):

. Pacient by mél védét, s kym mluvi — zdravotnik by se mél predstavit jménem,

zafazenim, vztahem k pacientovi;

49



o mél by mit na pacienta dostatek Casu;

o informace by mély byt podavany na vhodném misté a ve vhodny ¢as;
. informace by mély byt v navaznosti na predstavy pacienta o jeho stavu;
. sd¢lovani neni jednordzova udalost, ale proces, pacient by mél moci dat

najevo, Ze nechce pokracovat;

. 1ékat by se m¢l ujistit, ze mu pacient porozumél,

. pacient by mél mit moznost mluvit o svych pocitech, o svém strachu;

J 1¢kat by nikdy nemél brat nadéji;

J pokud ma Iékati sd¢lovat informace o pacientovi rodin€, pacient by m¢l byt
u toho;

. pokud je nutnd ptitomnost ,tlumocnika®, (existuji néjaké komunikacni

piekazky), 1ékat by mél mluvit stale smérem k pacientovi;
o pokud pacient nechce nic védéet, je to jeho pravo, je mozné mluvit o jeho

pocitech.

Vymeétal uvadi nékolik podobnych zasad (Vymétal, 2003, s. 167): (1) Informuje ten, ke
kterému ma nemocny nejvétsi davéru; (2) mélo by se navazat na to, co nemocny vi; (3)
informace ma byt stru¢nd; (4) mélo by se pocitat s dotazy a odpovédét na né co nejobsahle;ji;
(5) emocni odezva nemocného by neméla byt tlumena, zdravotnik by mél byt empaticky; (6)
nemocny by m¢l mit pocit, Ze se na zdravotnika mtize vzdy obrétit; (7) na zavér by mél byt
domluven dalsi rozhovor ¢i setkani.

Pacient by mél byt také pfiméfené informovan o moZnostech a zpiisobu 1écby, mél by
mit moznost se k 1é¢bé vyjadrtit, ptipadné s ni nesouhlasit (Kalvodova, 2006).

Normalnimi reakcemi na krizi, tedy 1 na sdéleni nepfiznivé diagnoézy, jsou obranné
mechanismy. Ty mohou u pacienta zptisobit fadu reakci — nejcastéji popieni, negaci. Proto je
velmi dualezité mit dostatek Casu a ujistit se, Ze pacient slySel, co bylo tieba.

Pravé zde svelkym dirazem plati, Ze: ,,medicina ,,bez psychologie prestiva byt
medicinou lidské bytosti — lege artis. “ (Vymétal, 2003, s. 111). Po sdéleni diagnozy by ¢lovék
pfedevsim nem¢l zistat s pravdou sam, v této chvili vice nez kdykoli pfedtim méa nemocny

vyraznou pottebu druhého ¢lovéka (Haskovcova, 1991).
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6 Nadorova onemocnéni a jejich lIé€ba

,, Vazna onemocnéni se léci odvaznymi prostredky.

Seneca

Pro piiblizeni situace pacienta povazujeme za vhodné uvést nékolik tdaji o samotné
nemoci a jeji lecbé.

Pod slovem rakovina (onkologické/nddorové onemocnéni) se neskryvd jedno
onemocnéni, ale skupina chorob, které se ¢asto velmi 1iSi napt. tim, jak jsou 1éc¢itelné atd.
Jejich spoleénym rysem je, ze se skupina bunék, které jsou vlastni organismu, vymkne
kontrole a za¢ne se nekontrolované¢ mnozit. Tyto buiikky nejsou schopny detekovat svou
mutaci, ani zpusobit svilj rozklad, tzv. apoptézu. Zhoubny (maligni) nador, na rozdil od
nezhoubného (benigniho) roste Casto infiltrativné do svého okoli a je schopen §ifit naddorové
buniky pomoci krevniho fecisté¢ na vzdalend mista v téle a zakladat tzv. metastazy. Nadorové
buiiky jsou zavislé na tom, jak dobfe jsou vyzivovany, proto maji schopnost tvofit si vlastni
cévy (Barraclough, 1999; Holland, 1998a; Vodvarka, 2001).

Lécba nadorového onemocnéni je pro pacienta vzdy ndrocnd, protoze je uz ze své
podstaty provazena fadou nezddoucich uc€inki.

Obecné rozlisSujeme tii typy 1éCby. Lécba Kkurativni je 1écbou za ucelem eliminovat
zhoubny nador. Dalsi je 1é¢ba adjuvantni, neboli zajistovaci. Cilem zajistovaci 1écby je
zachytit a zni€it mozné jednotlivé rakovinné bunky, které by se mohly nékde v téle
vyskytnout. Poslednim typem lécby je 1é¢ba paliativni, ktera ma za ukol zmirniovat nasledky
onemocnéni, pokud je rakovina uz pfili§ pokrocila a uZz neni mozZné pacienta vylécit
(Barraclough, 1999).

Existuje n€kolik moznosti 1écby, které se téméet vzdy kombinuji. Prvnim objevenym
zpusobem je samotné chirurgické vyjmuti nadoru. Uz egyptské papyrusy z 1600 pt. n. 1.
dokladaji odoperovani néadoru. Od poloviny 19. stoleti mnoZstvi operaci nadorovych
onemocnéni postupné rostlo (Jacobsen, Roth, Holland, 1998).

Jde o primarni a nejucinnéj$i moznost 1é€by mnoha typi zhoubnych nadort. Bohuzel
také o velmi obdvanou moznost mezi pacienty, protoze Casto znamend viditelné a stalé
nasledky na téle. (NejCastéji zminovana je v této souvislosti tzv. mastektomie, tj. odebrani
¢asti nebo celého prsu spolu s nadorem.) DalSimi stresujicimi okolnostmi jsou pro pacienta

naslednd bolest a pfedstava anestezie (Vodvaika, 2001).
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Co se tykd psychického prozivani operace, nejvyraznéjSimi emocemi byvaji tzkost
a strach — pfed samotnou operaci se pacient obava toho, zda nebude nador vice rozsifeny, nez
se myslelo, jak rozséhla operace bude, jestli bude Uspésna, jestli nedojde k néjakym moznym
komplikacim. Pfilezitostné se stane, Ze tato Uzkost vyroste v panickou reakci a pacient neni
schopen spat, zplsobuje vytrznosti a odmita operaci podstoupit. Casto pak poméha
psychologicka konzultace, piipadné podani farmak na zklidnéni (Barraclough, 1999;
Jacobsen, Roth, Holland, 1998).

Po operaci se nejcastéji objevuje uleva a euforie. Pokud vSak jsou pacientovi podany
Spatné zpravy o rozsahu nemoci, mize reagovat depresivné. Stejn¢ tak, pokud byl proveden
nepfedpoklddany zédkrok znamenajici trvalé nasledky na téle (mastektomie, kolostomie atd.).

Dalsi z moznosti 1é€by zhoubnych nadort je chemoterapie. Jde o protinddorové 1éky,
které se podéavaji rliznymi zplsoby (ve formé injekci, tablet ¢i krémil) v pravidelnych
intervalech s cilem zabijet nadorové bunky. Zamezuji déleni rychle rostoucim nadorovym
bunkam tim, Ze poskodi jejich genetickou informaci. Pasobi ale na celé t€lo a poskozuji
i rychle délici se buinky zdravé. Dochazi tedy k poklesu krvetvorby, poskozeni traviciho
traktu, poskozeni kiize a vlasovych vackd, poSkozeni Zil, poskozeni pohlavnich organi/bunék,
objevuji se piriznaky podobné chiipce, zadrzovani tekutin atd. U kazdého clovéka je mira
nezadoucich ucinki individudlni, jde tedy pfedevSim o =zvoleni vhodného preparatu
a o odborné davkovani. Chemoterapie se Casto pouziva k tzv. zajistovaci 1écb¢, kterd ma za
ukol znicit jednotlivé nddorové buiiky v téle (Karesova, 2010a).

Podle individualni zavaznosti nezadoucich ucinka na télo je Casto zavazny i dopad na
psychiku c¢lovéka. Chemoterapie ma vliv pfedevS§im na sebevédomi clovéka — zvraceni
a prifjem patii k ¢astym nasledktim. Clovék tedy stravi velkou ¢ast dne na toaleté. Alopecie,
tedy ztrata vlast a zvySeni télesné hmotnosti jsou dal$im obrovskym zasahem do sebevédomi
valné vétSiny Zen. Zvlastni kapitolou jsou mladi lidé, ktefi planuji po 1é¢bé potomky.
Chemoterapie, stejn¢ jako nckdy radioterapie, ohrozuji budouci plodnost pacienta ¢i
pacientky. Moznost neplodnosti mize velmi siln€¢ zasahnout psychiku mladého clovéka.
Lécbu by mélo vzdy predchazet zmrazeni pohlavnich bunék pro piipad, Ze by k tomu doslo.

Radioterapie neboli ozafovani je 1écba ionizujicim zafenim. Na rozdil od chemoterapie
se muze jednat o lécbu lokalni, ktera ptsobi jen na misto téla, kde se nachazi nador.
V nékterych ptipadech se vyuziva i ozafovani celého téla. VyuZiva se zde toho, Ze vétSina
nadorovych bunck je k zéfeni citlivéjsi nez bunky zdravé a dochéazi k jejich odumfeni.

Nezadoucimi U€inky ozafovani jsou nejCastéji mistni zdnéty. Pfi v&tSim objemu ozafovani se
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muZze vyskytnout tzv. postradiacni syndrom, ktery se projevuje inavou, nechuti k jidlu, bolesti
hlavy, nevolnosti atd. (KareSova, 2010b).

Psychické nasledky radioterapie mohou byt specifické diky tomu, jak ozafovani
probiha. Pacient je sdm v uzaviené mistnosti a par minut denné na néj mifi obrovsky stroj
a ozafuje ho neviditelnymi paprsky. Pokud neni pacient dostate¢n¢ informovany, je jisté, ze
bude trpét pocity tzkosti.

Dals8i moznosti 1éCby je tzv. hormonalni terapie, ktera vyuziva toho, Ze nékteré nadory
jsou citlivé na pfitomnost hormonii. Takto se 1é¢i predevSim rakovina prostaty a rakovina
prsu. Pii hormonalni terapii se narusuje hormonalni rovnovaha v organismu, coZ mize mit za
nasledek u Zen pfedCasnou menopauzu, zvySeni télesného ochlupeni a prohloubeni hlasu;
u muzli neplodnost a zvétSeni prsou. Mohou se objevit zmény nalad a podrazdénost
(Barraclough, 1999). Snizené sebevédomi a naruseni sebeobrazu mohou vyvolat depresivni
symptomy.

Biologicka terapie vyuziva znalosti o metabolismu nadoru. Ovlivnéni metabolickych
procesit je podstatou biologické 1écby. Vyskytuji se podobné nezadouci ucinky jako pfii

podavani chemoterapie, velmi zavisi na konkrétni latce.

6.1 Pohled na rakovinu v minulosti a nyni

., Osudem duch byl cloveku dan, jenz dovede bolest sndset.

Homér

Rakovina je zndma uZ velmi ddvno. Pojmenovani pochézi bud’ od Hippokrata (460-370
pt. Kr.), nebo od Galéna (130-200 n.l.). Je pravdépodobné, Ze oba tito 1ékafi nemoc nazvali
kvali nadoru prsu, ktery je typicky svym tvarem — centrdlni nador, ze kterého do okoli
vybihaji dlouhé vybézky, podobné klepitkim raka (Vyzula, 2000).

S nddorovymi bunkami se setkdme i1 u rostlin, i u niz8ich zivocichli, nejen u lidi.
U clovéka je rakovina druhou nejcastéjsi pticinou umrti. Neméné zdvazna je skutecnost, Ze se
obvykle jedna o dosti dlouhé¢ a bolestivé umirdni, narocné jak pro samotného pacienta, tak pro
jeho blizké (Kiivohlavy, 2002). V soucasné dobé se v Ceské republice 1é¢i 380 000 lidi se
zhoubnym nadorem (KareSova, 2010c).

Stejné tak, jako se ménily a zdokonalovaly moZnosti 1é¢by, ménil se i pohled na toto

zavazné onemocneéni.
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V 19. stoleti znamenala diagnoza rakoviny téméf jistou smrt. Pacient byl ,,v rukou
Boha*“, zadny zptisob 1éCby nebyl dostupny, podobné bylo malo metod na lécbu bolesti.
Existoval také strach znédkazy, to vyvolavalo stud a pocity viny. Po vynalezeni celkové
anestezie a dezinfek¢éniho prostfedku v polovin€ 19. stoleti se nadory zacaly operovat. Na
zacatku 20. stoleti se zacalo vice uZzivat operaci a bylo jich vice uspéSnych, pokud se nador
odstranil v¢as, pfed jeho rozsifenim. V roce 1913 vznikla Americkd spolecnost pro kontrolu
rakoviny (The American Society for Control of Cancer). Byla zavaddéna primarni prevence
pfedevsim u Zen — bylo poukazovéano na ¢asné symptomy rakoviny prsu a délohy. Béhem 20.
let 20. stoleti se zapocalo slécbou radiem, zatim piedevSim pro paliativni ucely.
Chemoterapie byla zavedena ve 40. letech a velmi zlepSila prognozu uzdraveni predevsim
u déti a mladych dospélych nemocnych leukémii. Pfesto byl celkovy pohled na Iécbu
rakoviny pesimisticky. To se zlepSilo az v letech Sedesatych, kdy se zacaly zvySovat pocty
téch, kdo prezili. Od 80. a 90. let 20. stoleti, ve stejné dobé¢, kdy byla ustanovena disciplina
psychologie zdravi, se zacal klast do souvislosti zivotni styl a rakovina. Zacaly boje
s tabakovym primyslem (Holland, 1998a).

Jak rostlo celkové povédomi o rakoving, rostl i zdjem o psychologickou
a psychiatrickou pomoc v pribéhu 1€cby 1 po ni. Neni neznamo, Ze pravé psychicky stav
pacienta nddorovym onemocnénim je silnou proménnou pro vznik onemocnéni a hraje
dilezitou roli v uspésnosti 1écby. Na téchto zakladech stavi obor psychoonkologie. Jde o obor,
jehoz zacatky jsou datovany od poloviny 70. let 20. stoleti., kdy v USA padla bariéra ve
sd¢lovani diagnozy pacientovi (Holland, 1998a).

Zménou postoji ke sdélovani diagnozy bylo umoznéno mluvit s pacientem o nemoci,
o 1écbé, o jeho pocitech atd. V pribéhu nasledujicich let vznikaly organizace zabyvajici se
psychikou onkologicky nemocného pacienta po celém svété. Zaroven zacal intenzivni
vyzkum na tomto mezioborovém poli, kde je tieba spoluprice onkologli, imunologu,

endokrinologti, psychologti a sociologli (Holland, Weiss, 2010).

6.2 Psychoonkologie a etické problémy v onkologii

,, Vterina je drahocennd a nikdo nevi, kolik jich jeste ma.

pacient (dle Haskovcové, 1991)

Obor psycholonkologie je tedy pomérné mlady, jeho pocatky se datuji do poloviny 70.

let 20. stoleti.
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Psychoonkologie mtze byt délena do dvou ¢asti. Ta prvni se zabyva psychologickymi
nasledky onkologického onemocnéni — nasledky pro samotné pacienty, pro jejich blizké, pro
pecujici a zdravotniky. Zabyva se tim, jak co nejvice minimalizovat nezadouci psychické
disledky, tedy také tim, jak md vypadat pfistup k pacientim, optimalni 1écba a poskytnuté
sluzby.

Druha oblast, kterou zasttesuje psychoonkologie, je zkoumani moznych souvislosti mezi
psychickymi faktory a propuknutim nadorového onemocnéni nebo uspésnosti 1é¢by. Zkouma
se vztah snaladou, se schopnosti vyrovnat se s pifekdzkami (coping style), stresujicimi
zivotnimi udalostmi, kvalitou socialni opory atd. (Barraclough, 1999).

Podle odhadti Svétové zdravotnické organizace bude v roce 2015 diagndza nadorového
onemocnéni tvofit 55 % pficin vSech umrti. UZ proto je nutné se zabyvat tim, jak predchazet
nadorovému onemocnéni, ale také tim, jak k nemocnym pfistupovat. V pé€i o nemocné se
objevuje fada dilemat, které nemaji jednoznacné feseni. Na rozdil od prava se etika nefidi
jasnymi tvrzenimi, ale snazi se hledat optimalni feSeni pro konkrétniho nemocného. Lékaiska
etika je sice nejstar§i profesni etikou (Hippokratova ptisaha a dalsi historicky dolozené
kodexy), ale jako samostatny obor zacala byt vniméana az v 19. stoleti, pfitom nejvétsiho

rozmachu dosahuje az po druh¢ svétové valce (Opatrna, 2008). K

6.3 Historie a souCasnost sdélovani nepfriznivé prognozy

‘

., LezZ je omluvitelna jen tehdy, jestlize ji lidé ocekavaji a pocitaji s ni.

Henryk Jankowski

Jednoznacné fteSeni — sdélit ¢i nesdélit — nemlze byt nikdy mozné bez vyhrad

poskytnout. Sd€lit nemocnému pravdu miize byt poklddano na jednu stranu za etické, protoze

® U nas méla lékarska etika (tehdy se nazyvala deontologii) tradici uz v obdobi prvni republiky, stejn¢ jako ve
svété dochazi k jejimu rozmachu a systematické vyuce na univerzitach po druhé svétové valce. V roce 1946
vznikl prvni deontologicky ustav se sidlem v Praze 2. Jeho &innost byla pterusena ,,obdobim marxismu* a Ustav
lékarské etiky byl znovu zalozen az v roce 1991 (Haskovcova, 2002).

Rozvoj efektivnich diagnostickych a terapeutickych metod pfinesl také fadu dilematickych situaci. Helsinska
deklarace se stala bezprostfedni vyzvou k zakladani etickych komisi, jejichz ukolem je predev§im zvazovat
rizika a opravnénost experimentalnich situaci. PoCatkem roku 1990 byla v Praze zfizena Centralni eticka komise
(Haskovcova, 2002).
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se jedna o pravdu o jeho zivoté, na druhou stranu za neetické, protoze pravda mize nékdy
uskodit (Haskovcova, 2002).

Clovék od ¢lovéka méa na toto jiny nizor, velmi také zilezi na stavu konkrétniho
pacienta a jeho situaci.
sd¢lovat, v obdobi po druhé svétové valce se naopak upiednostitoval postoj tzv. milosrdné 1zi
(pia fraus). (Z dnes$niho pohledu trochu paradoxné pravé v tuto dobu dochazi k velkému
rozvoji lékarské etiky.) Lékafi tehdy byli pfesvédCeni, Ze nesdélit nemocnému pravdu je
vhodné vsSude tam, kde lze ocekavat brzké naplnéni nepiiznivé prognodzy, tenkrat tedy
1 u prevazné vétSiny onkologicky nemocnych. Tim se také do jisté miry chranili pred
nepiijemnou povinnosti pravdivé komunikace a pted emocemi pacienta (Haskovcova, 2002;
Opatrna, 2008). Jak ale trefn¢ piSe HaSkovcova, nemocny, kterému se ,,nic nefika“ neni zcela
bez informaci, vyznamnou roli vuvédomovani si zavaznosti nemoci hraje sam fakt, ze
o nemoci nepadlo ani slovo (Haskovcova, 1991).

V Sedesatych letech 20. stoleti doslo k n€kolika podstatnym zméndm, které na nazor
sdélovani pravdy mély vliv. Dilezité jsou pokroky v diagnostice a terapii rakoviny — situace
onkologickych pacientli pfestala byt beznadéjnd. DalSim divodem byly vysledky fady
vyzkumd, které potvrdily, ze ackoli neni pravda nemocnému sdélena, on o ni svym zptisobem
vi. Potom nesd¢leni pravdy pusobi jako jakysi ,,tanecek®, ktery nemocného nepovzbudi, spis
muze zpusobit trhlinu v jeho divéfe vici Iékati 1 vici jeho blizkym. Navic se mohlo stat, ze
se nemocny dostal diky tomu do socidlni izolace (Opatrna, 2008). DalSim a poslednim
divodem je, Ze s pokrokem mediciny narostl pocet lidi, ktefi sice nezemfeli, ale nejsou zcela
vyléceni. Pred takovym pacientem je tedy nesnadny ukol naulit se Zit se svou nemoci
a dodrzovat mnoha omezeni. Za takovych okolnosti je vhodné, aby tito pacienti byli pravdiveé
informovani o svém zdravotnim stavu. A to také proto, aby jim lékafi mohli nabidnout dalsi
péci, tykajici se bud’ jejich fyzického, ale 1 psychického stavu. (Nemalou mérou v tomto
sméru piispélo také onemocnéni virem HIV. Vzhledem k nakaZlivosti tohoto viru vznikla
povinnost HIV pozitivni jedince informovat o jejich zdravotnim stavu.) (Haskovcova, 2002).

V Ceské republice a v dal$ich socialistickych zemich pfetrvavala strategie milosrdné 1zi
mnohem déle, pied rokem 1989 se u nas o sdélovani pravdy pacientovi diskutovalo jen
sporadicky (Opatrna, 2008). Razna pracovisté se vSak se sd€lovanim pravdivé diagnozy

vyrovnavala individualng uz od 80. let.'” Vroce 1985 vzbudil znatny ohlas prispévek

10 istni sdélent 1. $tetovské. 5.9.2010.
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prazského onkologa Bauera nazvany ,,Pravda ¢i milosrdna lez pii sdélovani zakladni
diagnozy pacientim se zhoubnymi nadory*. V reakcich ptevazoval nazor nesdélovat, jednalo
se vSak o ndzor umocnény klinickou zkuSenosti, méné se dbalo na to, vjaké situaci je
samotny pacient a co by si pial (Bauer, 1985).

Po zméné€ rezimu a s piijetim Listiny zékladnich prav a svobod a vytvofenim Ceské
verze kodexu Préva pacienti se zacala globaln¢ pfijimat strategie sdélovani pravdy
(Vodvarka, 2001).

Dodnes vsak existuji vyjimky ve sdélovani diagnézy, u déti, dusevné nemocnych
a velmi starych lidi je situace specificka. Vznikaji 1 situace, kdy si nemocny vysadné nepieje
slySet pravdu. Vyvstavaji ale dalsi otazky: do jaké hloubky ma byt nemocny informovan, jaky
zpisob je nejvhodnéjsi, jaky pfipad uz muize byt hodnocen jako vyjimecny a tedy
kontraindikovany pro sdéleni pravdy, atd. (Haskovcova, 2002).

Sdélovanim neptiznivé prognozy se vice zabyvame v kap. 5.4 Sdé€élovani neptiznivych

informaci.

6.4 Prava pacientli v CR

,,Pacient ma pravo na ohleduplnou odbornou zdravotnickou péci
provadenou s porozumenim kvalifikovanymi pracovniky.

Eticky kodex prav pacientti

Prvnim existujicim etickym kodexem je Hippokratova piisaha, kterd vznikla diky
nékolika autorim v 5. stoleti pfed naSim letopoctem a je zdkladnim kamenem vsech dalSich
etickych kodexii. Tato piisaha hrala v prib¢hu dé€jin dominantni roli, opakované dochazelo
k jejim novelizacim a to hlavné po druhé svétové valce. Zakladni strategie byly zachovany,
ale doSlo v ni ke zméndm v povinnostech 1ékarti. Mezi zékladni body Hippokratovy piisahy
patfi, Ze by lékati m¢lo jit: o dobro/blaho nemocnych; o ochranu pted poskozenim; o dodrzeni
zdkazu zabiti nemocného (zakaz eutanazie); o zachovani tajemstvi (Opatrna, 2008;
Haskovcova, 2002).

Byla vytvofena fada kodext, které volné navazuji na Hippokratovu ptisahu a respektuji
pfedevsim jeji diraz na mravnost (HaSkovcova, 2002).

V souvislosti s nejvétSi  valeCnou katastrofou byla v prosinci 1948 Valnym
shromdzdénim OSN piijata VSeobecna deklarace lidskych prav a svobod, jejiz vznik

inspiroval pro vznik dalSich etickych kodext v celém svété. Ve stejném roce byla Svétovou
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lékatskou asociaci ptijata Zenevska deklarace. V Rimé roku 1950 byla podepsiana Umluva
0 ochrané lidskych prav a svobod, v roce 1992 byla u nas vyhlasena Listina zakladnich
prav a svobod, ktera je soucasti Ustavy CR. V roce 1981 vydala Svétova lékai'skd asociace
Lisabonskou deklaraci o pravech pacientii (Opatrnd, 2008).

V CR v soudasnosti existuje cela fada etickych kodex®i upravujicich kompetence
a povinnosti riznych zdravotnickych profesi (I¢kafi, stomatologové, sestry atd.). Eticky kodex
Prava pacienti, ktery 25. Gnora 1992 formulovala Centralni etickd komise Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky. Tento kodex byl viak novinkou a byl nejdiive pfijat s mnoha
rozpaky az nepochopenimi (Haskovcova, 2002).

V soucasné dobé demokratické spolecnosti jsou prava jednotlivce vysoce cenény. Lidé
si pfeji dostatek informaci o svém zdravotnim stavu a preji si, aby o svém osudu méli
moznost alesponi ¢aste¢né rozhodovat. Z druhého pohledu — Iékatska péce je na vynikajici
urovni, proto se pii 1é¢bé nabizi fada moznych postuptli, kazdy s jinymi vedlejSimi ucinky,
a Casto ani profesiondlové nemohou s jistotou urcit, ktery postup je pro daného pacienta
nejvhodnéjsi. Pacient se tedy stdva vurCitém sméru rovnocennym partnerem lékate
(Haskovcova, 2002).

Déle u nas existuje Svaz pacientd Ceské republiky, ktery usiluje o Gcast zastupcil
pacientli v radach nemocnic, ve spravnich a dozor¢ich radach pojistoven, v pracovnich
komisich Poslanecké snémovny a Ministerstva zdravotnictvi. O dostupnost a kvalitu péce
o pacienty usiluje Obcanské sdruzeni na ochranu pacientii (HaSkovcova, 2002).

Dalsimi dokumenty upravujicimi prava onkologicky nemocnych je dokument schvaleny
radou Evropy vroce 1999 snazvem Ochrana lidskych prav a hodnot (distojnosti)
nevylécitelné nemocnych a umirajicich (také Charta umirajicich, Prava umirajicich). V roce
2000 byla formulovana PariZska charta proti rakoviné v pristim miléniu (také Patizska

charta, Onko-charta, Charta onkologicky nemocnych) (Haskovcova, 2002; Opatrna, 2008).

6.5 Kvalita Zivota pfi nadorovém onemocnéni

., Zivot neznamend jen byt ziv, ale Zit v pohode. “

Martialis

S etickymi problémy jde ruku v ruce uvazovani o kvalité Zivota onkologického pacienta.

Protoze ,, nikoliv délka a povrchni uspésnost, ale kvalita Zivota je rozhodujici. “ (Haskovcova,
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1991). Kvantita, mnozstvi let naseho Zivota, lze vyjadfit pomérné jednoduse, zatimco kvalita
zivota nikoli (Kfivohlavy, 2002).

., Kvalita Zivota je definovana s ohledem na spokojenost daného clovéka s dosahovanim
cilii urcujicich smérovani jeho Zivota. “ (Kiivohlavy, 2001, s. 40). Uz z této definice plyne, ze
jde o fenomén do znacné miry individudlni a subjektivni. Zajimame-li se o kvalitu Zivota,
musime vzit v potaz celou fadu oblasti lidského zivota (rodina/manzelstvi, zdravi, dusevni
pohoda, duchovni zivot, vztahy mezi lidmi, prace na sobé&, konicky atd.).

V piedchozich kapitolach jsme hovofili o tom, jak ovlivni nemoc Zivot ¢loveka.
Onkologické, ¢i jiné vazné onemocnéni, zasdhne zivot ¢lovéka ve vSech jmenovanych
oblastech.

Podle Vymeétala je psychologické pojeti kvality Zivota ur€ovano tim, zda jsou o¢ekavani
jedince v souladu sjeho zivotni realitou. Autor vymezuje nckolik oblasti kvality Zivota
pacienta (Vymeétal, 2003, s. 199): stav psychické a fyzické pohody, urovein sebeobsluhy,
pohyblivost pacienta, socialni zapojenost a pozitivni emoc¢ni odezva, moznost podilet se na
svém osudu a moznost spolurozhodovat, hodnoceni vlastniho Zivota jako smysluplného.

Kvalita Zivota pacienta je velmi dilezitou veli¢inou, kterd ma prokazatelny vliv na
prubéh 1écby a jeji vysledek a ptimo ovliviiuje spolupraci pacienta (Vymeétal, 2003).

Existuje tada skal, které méti kvalitu Zivota. Je pfitom vhodnéj$i pouzit, pravé pro
subjektivitu tohoto fenoménu, sebeposuzovacich $kal. Nejznaméjsi metodou je Schedule for

Evaluation of Individual Quality of Life (SEIQoL).
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7 Psychosocialni podminénost vzniku nadorovych
onemocneéni

., Lidé casto Ziji v dojemné diivéere, Ze kdyz vedou sporadany Zivot, tak nemohou onemocnet.
Tak spravedliva priroda bohuzel neni. *

Vladimir Vondracek

Je nepravdépodobné, ze by za vznik rakoviny byl odpovédny jen jeden faktor. Soucasné
pusobi vlivy prostiedi, psychosocidlni faktory, imunologické, endokrinni a genetické faktory
(Tschuschke, 2004).

Mezi nejcastéji zkoumané faktory, davané do souvislosti se vznikem rakoviny, patfi:
stres; bolestna ztrata/umrti; psychédza, zvlasté schizofrenie; depresivni nalada; potlacovani
pocitl, zvlasté zlosti; bezmocnost a beznad¢j; socidlni opora; psychoterapeutické intervence
(Fox, 1998).

Pti¢inami rakoviny se zabyvali lidé uz odpradavna. Vyzkumy, které se snazi objasnit, co
podporuje vznik onkologického onemocnéni neustale probihaji. Samotné pisobici faktory se
déli na intrapsychické a interpsychické.

Pokud budeme nejdiive uvazovat o faktorech intrapsychickych — uz ve starovéku,
v dobach Hippokrata a Galéna, byla jako pfi¢ina nddorového onemocnéni oznacovana tzv.
cerna zlu¢, neboli melancholie, tedy duSevni nerovnovaha jedince. Je zajimavé, zZe
v prub¢hu jednotlivych obdobi se pojeti pticiny vzniku rakoviny pfili§ neménilo. Za jejiho
hlavniho plivodce se povazoval stres, napt. ve formé pretizeni organismu, nebo depresivni
stavy (Tschuschke, 2004).

Byl vytvoten konstrukt pacienta typu C (typ carcinomatosus) (Temoshok, 1987). Autofii
zjistili, ze pacienti na onkologickém oddé¢leni maji nékteré spolecné povahové rysy: dobie
spolupracuji, jsou psychicky vyrovnani, ptratelsti, nemaji vysoké naroky, malokdy se dostava;ji
do konflikth. Ale zaroven: vice potlacuji negativni pocity (zlost, agresivitu), maji vyrazngjsi
pocity bezmoci a beznadéje, malokdy s nécim obtézuji druhé, odevzdané snaSeji tnavu
a bolest (Kfivohlavy, 2001). Jsou tedy jakymsi protikladem osobnosti typu A, ktery je
ohrozen kardiovaskularnimi obtizemi (Friedman, Rosenman, 1974). V soucasnosti uz se od
tohoto konstruktu za¢ind upoustét. (Kfivohlavy, 2001).

Za interpersonalni faktory jsou povazovany nasledujici: socioekonomicky status, se
kterym se poji zivotni styl (strava, mnoZstvi pohybu, koufeni, Spatné pracovni podminky

atd.), dale socialni opora a terapeutické intervence (Fox, 1998).
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Tschuske ve své knize uvadi, ze socioekonomicky status je vyznamnym prediktorem
vzniku rakoviny (nepfimoumérné — ¢im nizSi socidlni status, tim vyssi pravdépodobnost
onemocnéni) a souc¢asné ukazuje vztah s moznosti vyléceni (pfimosmérné — ¢im nizs$i socialni

status, tim niz8i pravdépodobnost pieziti) (Tschuschke, 2004).
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8 Psychosocialni dusledky rakoviny

‘

,, Chut medu v ustech nemocného je horka. "

arabské prislovi

Mnozstvi lidi, ktefi se vylécili a vyléci z rakoviny kazdym rokem stoupa. Lékaiska véda
je schopna délat pro onkologicky nemocné stile vic a vic. Je vSak nutné neopomijet také
stranku psychosocialni a emocni. Pribyva lidi, ktefi jsou vyléCeni a mohou zit jako pted
nemoci. Pravda je, Ze psychika téchto lidi se pod vlivem strachu ze smrti, ¢i zdvaznému
omezeni kvality jejich Zivota znatné zménila. Casto zcela piehodnoti Zebiicek hodnot.
Dochézi také ke zméné ve vztazich s jejich blizkymi.

Tyto disledky se d€li na intrapsychické a interpsychické a budou podrobnéji rozebrany

v nasledujicich kapitolach.

8.1 Intrapsychické dusledky onemocnéni

,, Clovek je schopen i v tech nejtézsich Zivotnich situacich
3

preménit utrpeni v uctyhodny vykon*
Elizabeth Lukasova

8.1.1 Obdobi pred diagnézou

Pacientem se ¢lovék obvykle nerodi, ale stava se jim. Cely proces sestava z nékolika
kroki a ma fyziologickou, patofyziologickou a psychologickou stranku. Nas bude nejvice
zajimat stranka psychologicka (Kiivohlavy, 2002).

Prvnim krokem v tomto procesu je zjisténi né&jakého piiznaku nemoci. Nasleduje
rozhodovani o navstéveé lékare. Tato vyznamna faze vymezené zjedné strany zjiSténim
priznaku a ze strany druhé navstévou lékare se nazyva fazi nulovou/nulitni (pfedchazi fazim
pfijeti onemocnéni dle Kiibler-Rossové popsanym nize) a je dosud velmi malo odborné
zmapovana (HaSkovcova, 2002).

Zde zéalezi na né&kolika momentech: do jaké miry je ¢lovék podéSen, jaké povahy
a kvality je ptiznak, do jaké miry tento ptiznak ohrozuje vztah Cloveéka s druhymi, do jaké
miry vadi objeveni zdravotni komplikace n¢jaké zamysSlené Cinnosti, jaké hrozi socidlni
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sankce (napi. pracovni) (Zola, 1973). Pokud jde o samotny symptom, plati, ze ¢im
dramatictéjsi je, tim diive se ¢lovek rozhodne I¢kare navstivit (Armstrong-Coster, 2004).

Cely tento proces je prave pii diagndze naddorového onemocnéni zdsadni. Doba mezi
okamzikem zjisténi a okamzikem zahdajeni 1éCby, se oznacuje jako oddaleni, zpozdéni (delay).
Mize byt zpiisobené pacientem, nebo lékafem. Vysledky studii ukazuji, ze vétSina zpozdéni
u nadorovych onemocnéni je jednoznacné na strané nemocného (Vodvarka, 2001, s. 215). Jde
o adaptacni mechanismus, ktery se objevuje v situaci ohrozeni. Objevuji se obranné
mechanismy jako popfeni, racionalizace atd. Pokud je ale oddaleni dlouhé, mize byt preziti
nemocného ohrozeno (Vodvaika, 2001).

Diivody zpozdéni ze strany pacienta uvadi Barraclough: nevédomost, uzkost, popieni,
védoma volba, stud, psychickd porucha. Ze strany lékate mize ke zpozdéni dojit napf. pfi
nizkém véku nemocného, kdyz jsou symptomy nemoci atypické, vysledky testd nejsou
prukazné¢ apod. Nemélo by dojit ke zpozdéni ze strany lékare z divodu opomenuti
(Barraclough, 1999).

Zde vidime dal$i mozné pole pusobeni priméarnich a sekundarnich (screeningovych)
preventivnich opatieni. Doba, kdy rakovina znamenala zcela nelécitelné onemocnéni, nutné
vedouci ke $patnému konci, je pry¢, presto je stdle mnoho lidi tohoto nazoru (Stdtovska,
2010; Vodvarka 2001). Pokud je strach z diagndzy vysoky, oddaleni 1éCby €1 navstévy 1€kate

je delsi a iracionalni oCekavani miize zvitézit nad procesy sebezachovy.

8.1.2 Pribéh prijeti onemocnéni

Odbornici se shoduji vtom, ze piijeti nemoci je nékolikafazovy proces, jehoz
jednotlivymi fazemi je nutné projit. Pfitom se nejedna jen o samotné nemocné, fazemi
prochazi Casto cela rodina nemocného. Pribéh jednotlivych fazi neni u vSech osob stejny,
nekterd trva déle, nékdy ¢loveék do dalsi ani nepostoupi, nékdy se navrati faze jiz prodélana.
Kazda z téchto fazi ma vyznam pro celkové piijeti nemoci.

Tyto faze jako prvni popsala Kiibler-Rossova (1993). Prvni faze je charakterizovana jak
Sok, popreni. Nemocny je zdéSen sdélenim diagndzy, neveri tomu a povazuje diagndzu za
omyl, hledd mozna vysvétleni pro zaménu vysledkt atd. Casto se zde objevi obranny
mechanismus negace. V této fazi ¢lovek hleda silu, aby mohl pfijmout pravdu, silu, kterou
bude potiebovat ve fazich dalSich. V ptfipadé nddorového onemocnéni je nutné hned po

diagnoze, Casto pravé ve fazi Soku, zapo€it slécbou. Vznikd tedy velky rozdil mezi
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psychickym pfijetim nemoci, které nastane fadové po mésicich, a fyzickou 1écbou
(Barraclough, 1999).

Druhéd faze byva Casto oznacovana jako faze agrese/zlosti. Nastupuje, kdyZ uz neni
&lovek schopen popirat. Clovék se hnéva na ostatni, na sebe, na osud. Prvni stadium je
pomérne dobie tolerované blizkymi a zdravotnickym personalem. Ale neni snadné hovofit
s pacientem ve fazi agrese, Casto zranuje okoli, je nepfijemny jak na zdravotniky, tak i na své
blizké. Pacient v této fazi je ale ze vSech nejosamélejsi, odmitanim a nepfiméfenymi reakcemi
kazdou nabizenou moZnost nejprve odmitne. Je proto tfeba znacna tolerance a nadhled.

Dalsi fazi je faze smlouvani. Nemocny hleda néjakou zaminku, néjaky tkol, ktery kdyz
splni, vyplni se i jeho pfani, odmeéna za dobré chovani. VétSina takovych smluv je pfitom
nikdy nevyslovena, pacient smlouva s Bohem, s osudem (Kiibler-Rossova, 1993).

Ctvrté stadium se nazyva stadium deprese. Deprese je reakci na uvédoméni si ztraty —
ztraty zdravi, prace, jistoty, ¢ehokoli. Je to pfipravny smutek, ktery nevylécitelné nemocny
proziva, aby se pfipravil na rozlouceni se Zivotem (Kiibler-Rossova, 1993). Jedna se nejen
o depresi ze ztraty minulé, ale také o depresi ze ztrat ocekavanych.

Pokud ma nemocny dostatek casu a zvladl vSechny faze predchozi, nastupuje faze
akceptace. Nejde o Stastné obdobi, je to obdobi, kdy ,,bolest odejde, boj je dobojovan a
prijde cas na posledni odpocinek pred dlouhou cestou. (Kiibler-Rossova, 1993, s. 100).
V této fazi potiebuji blizci pacienta vice pomoci nez sdm pacient, akceptace totiz vede
k postupnému odlouceni.

Nekteti pozdé€jsi autoii kritizuji Kiibler-Rossovou za to, ze jeji piistup nebere v potaz
celou fadu okolnosti — napt. kulturni pozadi. Piesto se jedna o prvni a kli¢ovou préci v této

oblasti (Vodvarka, 2001).

8.1.3 Faktory zvladani vazného onemocnéni

Zvladanim tézkych zivotnich situaci, tedy i1 zvladanim vazného onemocnéni, se zabyva
psychologie zdravi.

V jednotlivych ptipadech velmi zalezi na mnoha okolnostech, i na samotné osobnosti
pacienta. Praveé cilem empirické casti této prace by meélo byt zjistit, co pomaha lidem
s onkologickym onemocnénim v prosttedi internetu pfi zvladani jejich nemoci.

Velkou roli hraje predevSim socialni zakotveni, neboli socidlni opora (vice v kap. 2
Socialni opora a psychologie zdravi). Tato opora ma mnoho aspektii pomoci a pro nemocného

predstavuje zékladni stavebni ké&men schopnosti vyrovnat se svaznym onemocnénim.
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Socialni oporu piedstavuje zvlasté rodina, ptatelé, zdravotnicky persondl, ale také
zamestnavatelé atd. Socialni oporou mohou byt také spolupacienti, tedy lidé, ktefi maji
stejnou zivotni zkusSenost v podobé naddorového onemocnéni a jsou schopni se o ni pod¢lit.
Pacient pak muize vidét, Ze jeho situace je zvladnutelnd a zaroven se piiucit nékterym
metodam zvladani nemoci. To mize byt pro fadu lidi snazsi, nez hledat metodu vlastni
(Balint, 1999).

Zalezi také na samotném pribéhu nddorového onemocnéni, na prognoze, na narocnosti
1é¢by, na vhodné zvoleném postupu, na agresivité¢ nddoru atd.

Dal$im faktorem zvlddani nemoci jsou informace, které pacient ma o svém stavu,
o prognoze a o 1é¢bé, kterou prodélava. V tom, jak a kolik informaci pacient dostane, hraje
dilezitou roli lékaf. Stejné tak schopnost pacienta si dané informace vyhledat, napf. na
internetu.

Osobnost pacienta, jak uz bylo feceno, je prisecikem vsech ostatnich hledisek — jeho
povaha, postoje, zkuSenosti apod. tvotfi vyslednici toho, jak cloveék svou nemoc hodnoti
a proziva (Vymétal, 2003).

V riiznych studiich byl zkouman vyznam osobnostniho nastaveni (tzv. coping strategies)
pro vyrovnani se s diagnézou a pro progresi nemoci. Provedené vyzkumy se zabyvaji
predev§im tim, zda je lepSi pasivni postoj (charakteristicky obrannymi mechanismy,
pfedev§im popfenim) na jedné stran€, nebo aktivni postoj charakteristicky bojovym
nastavenim pacienta (fighting spirit) na stran¢ druhé (Barraclough, 1999; Tschuschke, 2004).

Jednotlivi autofi dospivaji ve svych studiich k riznorodym vysledkim. VétSina vSak
sméiuje k tomu, ze bojové nastaveni a nizSi emociondlni stres (nebo schopnost tento stres
vyjadrit) koreluje s delSim ptezitim respondentii. To by souhlasilo s konstruktem osobnosti
typu C, tedy, Ze osobnosti typu C maji vétsi moznost, Ze rakovinou onemocni, a mensi
schopnost k vyléeni (viz kap. 7 Psychosocidlni podminénost vzniku nadorovych
onemocnéni) (Tschuschke, 2004).

Dalsi autofi naopak zdiiraznuji, Ze kazdy jsme jiny a kazdy pacient ma své zpusoby,
které jsou pravée pro néj ty nejvhodnéjsi (Barraclough, 1999; Holland, Lewis, 2000).

Barraclough uvadi tyto faktory ovliviiujici zvladani onemocnéni: prognéza tak, jak ji
rozumi pacient; vek, pohlavi, socialni skupina; znama ¢i nezndma pfi¢ina onemocnéni
(pfitomnost pocitu viny napf. u kufdka); projevy nemoci; pifimy vliv na funkci mozku;
vedlej$i ucinky 1écby (ztrata vlasl, jizvy, nausea atd.); mira tajemstvi okolo nemoci;
pacientliv vztah se zdravotnickym persondlem; samotnd osobnost Clovéka (Barraclough,

1999).
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Na zavér této kapitoly bychom se chtéli zminit o situaci aktudlni a to o tom, Ze
vyznamny vliv na zvladani vazného onemocnéni mé také politicka situace stitu a stav
zdravotnictvi. Pokud se v médiich objevi zpravy, Ze nemocnice odmitaji poskytnout
nakladnou lékarskou péci, Ze nemaji dostatek prosttedkli, psychikou nemocného musi
diagnoza tohoto onemocnéni od zékladu otfast nékolikandsobné. Vzhledem k tomu, Ze jsme
vyspélym staitem na zacatku 21. stoleti, je tato situace lidsky nepochopitelnd a eticky

nepiipustna.

8.1.4 Nadorové onemocnéni a vnimana vlastni u¢innost (self-efficacy)

Koncept vnimané vlastni Uc€innosti (self-efficacy) se ukazuje jako vyznamny
predikator psychické odolnosti Cloveka. ,, Vaimana viastni ucinnost je definovana jako
presvédceni o vlastnich schopnostech dosahnout urcenych urovni vykonu, které ovliviuji
uddlosti piisobici na nas zivot. “ (Bandura, 1994, s. 71).

Lidé s vyssi hodnotou vlastni uc¢innosti ptistupuji k tkolim jako k vyzvam, které je
tteba zdolat. Stanovuji si narocnéjsi cile, usiluji o jejich dosazeni a tim rozvijeji vnitini zajem
o cinnosti. Pokud dojde kneuspéchu, nepfisuzuji ho vnéjSim okolnostem, ale své
nedostatecné pripravée ¢i usili. Lidé s nizkou hodnotou self-efficacy oproti tomu uhybaji pred
ukoly. Nemaji na sebe vysoké pozadavky a snadno se spokoji s nedosazenim cile, ktery si
predsevzali. Polevuji snadno ve svém usili a snadno vzdavaji feSeni problému (Hoskovcova,
2006).

Pokud ¢lovek vazné onemocni, pfichazi otdzky jeho psychické odolnosti do poptedi.
Vzhledem k nadorovému onemocnéni a naroc¢nosti jeho 1écby velmi zalezi na tom, jak se
¢loveék k danému problému postavi.

I vnasem vyzkumu se casto objevovaly vyroky, ze zvladnuti onkologického

onemocnéni je v prvni fad€ véci sily psychiky a aktivniho pfistupu v duchu self-efficacy:

vvvvvv

moc poddavat, Ze jako zachovat pozitivni mysl, jak se rikd. A porad veérit, ze to bude dobry.
(Jitka).

,,Nicmeéné si myslim, Ze ten aktivni pristup pacienta je velka cast uspéchu. Prosté
nesedet na zadku a necekat, Ze oni ty doktori mé z toho néjak dostanou. Sam si musim
pomoct. “ (Martina).

., Takze nevzdavat to, vsechno se da vydrzet a bojovat. ** (Jana).
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8.1.5 Specifika zvladnuti diagnézy v rizném véku dospélého clovéka

Vodvarka uvadi ve své knize (2001) Eriksontv model aplikovany na zvladani vazného
onemocnéni. Tento model osmi veéki ¢loveéka vznikl v roce 1950 a popisuje vyvoj z hlediska
kognitivniho, konceptudlniho, intelektualniho a etického (Erikson, 1996).

Vodvéarka se nezabyva détskymi pacienty, zacCina stadiem mladych dospélych.
V kazdém Zivotnim cyklu je rakovina vnimana s rozdilnymi obavami a strachy.

Mlada dospélost je vékem novych zacatkli, moznosti a voleb. Pokud ¢lovék onemocni
v tomto véku, pociti vliv rakoviny na vSechny tyto zacatky. Pfichod nemoci v tomto véku
znamena piedevs§im zlom dlouhych perspektiv, strach z realné moznosti smrti je predevsim
strachem z nevyplnéni budoucich cili (Haskovcova, 1991).

Mlady clovék neni zvykly byt nemocen, dosud mél dostatek Zivotni energie
a pochopitelny pocit nezranitelnosti, mladd dospélost vétSinou neni v€kem, kdy se ¢lovek
zaobira svym zdravotnim stavem. Erikson fik4, ze hlavnim tkolem ¢lovéka v tomto véku je
vyvoj intimity — osamostatnéni se, navazani vztahu s partnerem opacného pohlavi, zalozeni
rodiny a plozeni déti. Ve vSech téchto oblastech se rakovina projevi. Strach z rakoviny mtize
mit vliv na uzavieni manzelstvi, vedlejsim u¢inkem 1éc¢by je negativni vliv na plodnost
pacienta. Nezanedbatelnd je 1 finan¢ni stranka véci, napf. pokud je mlady ¢lovék Zivitelem
rodiny s malym ditétem. Casto jiz osamostatnény ¢lovék je nucen vratit se ke svym rodi¢tm,
to muze velmi otféast jeho sebevédomim.

Osoby stiedniho v€ku uz jsou Zivotem zkuSenéjsi, stdrnuti se urCitym zplsobem
projevuje a ukazuje sem tam se objevujici zdravotni nedostatky. Stfedni veék klade na ¢lovéka
znacné emocni naroky — déti odchazeji z domova, umiraji rodice, umiraji také prvni vrstevnici
a pratelé. Je tieba proti tomu bojovat navazovanim dalSich vztahd a z4jmi. Objevuje se krize
sttedniho v&ku, kdy jedinec hodnoti sviij Zivot dosavadni. Erikson uvadi jako hlavni potfebu
tohoto véku potiebu generativity, tj. piedev§im zajem o vedeni a plozeni piisti generace,
produktivita, tvofivost. Onemocnéni vdznou nemoci vtomto stddiu tedy stoji z urcitého
hlediska v opozici vii€i generativité, napt. nékdy je ¢lovek nucen predcasné nastoupit do
penze, nemuze vykonavat zajmy, které mohl dosud, sam potiebuje péci druhych atd.

Star$i osoby se musi vyrovnavat s blizicim se koncem zivota a hledaji smysluplnost ve
svém zivoté, ktery z vétsi ¢asti uz probéhl. To je také podle Eriksona hlavnim ukolem této
faze — zékladni pfijeti Zivota jedince jako smysluplného a hodnotného. Také odchod do penze

je velkym zivotnim milnikem, miZe byt hodnocen jako velmi vyznamna ztrata.
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Ve staii se ¢lovek zaobira spise jen kratkodobymi perspektivami, ty dlouhodobé jsou
vetsinou jiz splnéné. Cela kiivka smifeni se s onemocnénim je vétSinou méné dramaticka

a Casove¢ kratsi (HaSkovcova, 1991).

8.1.6 Nadorové onemocnéni a smysl zivota

Ocitne-li se vazné¢ nemocny Clovek blizko zdzitku pomijejicnosti Zivota, nabude na
dilezitosti otdzka po smyslu utrpeni, které ho potkalo, stejné¢ tak i po smyslu existence, po
smyslu zivota. Frankl vidél v lidském hleddni smyslu primérni silu jeho Zivota (Frankl,
1994a).

Po zazitku konecnosti Zivota se cClovék tdze nejen po smyslu kratkodobych
kazdodennich ukoll, ale pravé po smyslu téch dlouhodobych, kone¢nych, definitivnich,
kategorickych, fundamentalnich (Kfivohlavy, 2006). Autor ve své publikaci uvadi fadu
definic smysluplnosti Zivota, sdm o ni mluvi takto: ,, Tam, kde hovorime o smysluplnosti
Zivota, tam nam jde o to poznat, jaky je Zivot clovéka, pripadné i o to, jaky by mél Zivot
cloveka byt a jak by tohoto cile mélo byt dosazeno. *“ (Kiivohlavy, 2006, s. 49)

Mnoho lidi, kteti se ucastnili naseho vyzkumu, hovofilo o zméné zivotnich hodnot,
priorit po zkuSenosti s vaZnym onkologickym onemocnénim.

Logoterapie je smérem v psychoterapii, ktery se zabyva pravé hledanim smyslu — ¢asto
tedy nabizi odpovédi lidem, kteti trpi vaznym, Zivot ohroZujicim onemocnénim. Vypijcime si
tedy terminologii, kterou uziva.

Pokud se zastavime u terminu smysl Zivota, podle logoterapie ma kazdy clovek svij
vlastni a jedinecny smysl zivota, ktery se navic méni den ze dne, z hodiny na hodinu.
Nezalezi tedy na obecném smyslu zivota, ale na konkrétnim smyslu Zivota pro c¢lovéka
v daném okamziku. Kazda situace v zivoté klade pied c¢loveéka piekdzky (napf. nemoc)
a smyslem Zzivota je pravé tato prilezitost je prekonat. Otazku po smyslu Zivota neklade
Slovek zivotu, ale Zivot Glovéku. Clovék by mél byt odpovédny za vlastni Zivot, pravé
v odpovédnosti vidi logoterapie podstatu lidské existence (Frankl, 1994a).

Logoterapie se zabyva hodnotami — rozliSuje tfi skupiny hodnot — tvirci, zazitkové
a postojové. Uskutechiovanim téchto hodnot je napliiovan smysl Zivota. Kdyz je c¢lovék
konfrontovan se situaci, které¢ se nemuize vyhnout, nemuze ji nijak zménit (napf. nevylécitelna
nemoc), dostava prileZitost naplnit nejvyssi hodnotu, kterd je skryta v utrpeni. Pokud nelze

danou situaci zménit, nelze uplatnit hodnoty tvir¢i, ani zadzitkové, vzdy kni mizeme
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zaujmout postoj, na kterém nejvice zalezi. Clovék je schopen trpét, pod podminkou, Ze najde
smysl svého utrpeni (Frankl, 1994b).

Co se tyce hodnot, obvykle dochazi k zakladnim zméndm v osobni hodnotové
hierarchii. Nemocni to ¢asto hodnoti jako velky pfinos:

., Nemocni dokonce vznaseji pozadavek: ., Reknéte to tem zdravym, at se nehadaji, at’ se
nezenou za mamonem, at’ si v§eho vazi... to je skoda na to prijit pozde.“ (Haskovcova, 1991).

,,Ja myslim, Ze i nemoc zméni lidi, ten Zebricek hodnot se zmeni urcite. A Ze mam rdada
kazdej den, Ze se raduju, ja se raduju, kdyz vstanu z postele a dojdu sama az do koupelny.

(respondentka Pavla).

8.1.7 Psychické nasledky onkologického onemocnéni

Onkologické onemocnéni, stejn¢ jako jind Zivot ohroZzujici onemocnéni, s sebou nese
celou Skalu negativnich pocitii a stavli. Nasledujici jsou nejcastéjSimi z nich.

Castou emoci je strach a uzKost. Pacient pocituje strach z pravdy, bolesti, z nemoci,
z vySetteni, z 1éCby, z trvalych nasledkd, ze zavislosti na druhych. I po vyléCeni pretrvava
viudypiitomny strach zrecidivy. Rozezndvame strachy raciondlni a iracionalni. Uzkost
a strach je mozné mirnit psychologickymi prostiedky, relaxacnimi a terapeutickymi
technikami.

Dalsi ¢astou emoci je truchleni. Je to pfirozena reakce ¢loveka, kterd nastava po ztraté
néceho, nebo nékoho vyznamného (Vymeétal, 2003). Vyzkumy ukazuji, ze u 50 %
onkologickych pacientli nejde jen o truchleni, ale v ur¢itém obdobi se objevi 1 symptomy
deprese. Pfitom u 10-20 % znich se tyto symptomy vyvinou v depresivni poruchu
(Barraclough, 1999). Basteckd uvadi, Ze primérna prevalence deprese mezi onkologickymi
pacienty je 24 %, pticemz velmi zaleZi, o jaky typ rakoviny jde (Bastecka, 2003).

Dals§imi Castymi emocemi jsou hnév a agrese. U pacienta ma tento prozitek nejcastéji
verbalni projev, kdy nadava, kii¢i, st€zuje si. Objevuje se, kdyz nékteré prozitky piekroci
svou miru, souvisi zpravidla s ohrozenim sebepojeti. RozliSujeme agresi extrapunitivni

(zaméfend na okoli) a intrapunitivni (zamétfena proti sob¢) (Vymétal, 2003).
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8.1.8 Psychické poruchy jako nasledek onkologického onemocnéni

Onkologicky pacient je vystaven celé Skale zavazné stresujicich okolnosti. Soucasné
s velkou naro¢nosti 1écby, kdy je télo neustdle vystavovdno Skodlivému pilisobeni
chemoterapie a zafeni, mize dochéazet k negativnimu vlivu na cely organismus.

Neni proto nijak neobvyklé, ze se u onkologickych pacientl ve vétsi mife setkdvame
s riznymi psychickymi poruchami. Az 30 % lidi vykazuje symptomy poruch piizplisobeni
a azu 20 % pacientl je diagnostikovana né&jakd psychiatrickd porucha (Barraclough, 1999).

Mezi ty nejCastéj$i patii tedy poruchy pfizpisobeni, depresivni poruchy
(u onkologickych pacientl ctyfikrat Castéjsi nez v béZné populaci, obcas Ustici v sebevrazedné
jednani), uzkostné poruchy, posttraumatickd stresova porucha, vznik zavislosti, delirium
apod. (Holland, 1998b).

ProtoZe jde o poruchy obecné znamé, nebude cilem nasi prace se jimi dale zabyvat. Je
vSak nutné je v praxi nepodcenovat.

V nasledujicich fadcich si piiblizime fyzické nésledky nemoci, které mohou také zpétné

velmi ovlivnit psychiku pacienta.

8.1.9 Fyzické nasledky onkologického onemocnéni a jeho lé€by

Nadorové onemocnéni a predevsim jeho 1é¢ba, jak uz bylo feceno, zptsobuji fadu velmi
nepiijemnych fyzickych stavl a télesnych zmén. Na kazdého pacienta ma totozny lécebny
postup ¢i stejnd 1écebnd latka jiny vliv. Kazdy pacient snasi 1écbu a jeji nezaddouci uinky
jinak.

Také kazdy typ rakoviny vyzaduje jiny lécebny postup. Pii operaci napf. karcinomu
prsu ¢i kolorektalniho karcinomu je operace Casto znacné poskozujicitho (mutilujiciho)
charakteru — dochazi k odnéti prsu ¢i k provedeni kolostomie. To piedstavuje Casto velky
zasah do pacientova sebeobrazu, sebevédomi 1 Zivotniho stylu.

Stejné tak ztrata vlast (alopecie) jako nasledek chemoterapie je predev§im Zenami Casto
Spatné snasena, ac se jednd o ztratu docasnou.

Mezi dalS$i nezadouci ucinky patii bolest, Gnava, nevolnost a zvraceni, sexudlni
dysfunkce, vznik lymfedému (otoku) a kachexie, tj. celkova télesna slabost a seslost (Holland,

1998). Podrobné;i se v nasledujicich fadcich budeme zabyvat nékterymi z nich.

70



Bolest je definovana jako ,, An unpleasant sensory and emotional experience associated
with actual or potential tissue damage, or described in terms of such damage."
(Classification of Chronic Pain, 1994). !

Bolest stoji na pomezi mezi psychickymi a fyzickymi nésledky nemoci, jde do zna¢né
miry o prozitek subjektivni, psychicky (Barraclough, 1999). MizZeme zde rozliSovat tii
vzajemné propojené stranky: smyslovou (senzorickou — souvisi s lokalizaci a posouzenim
kvality bolesti), emo¢ni (emoc¢ni doprovod), hodnotici (srovnavani soucasnou bolest
s predchozimi, hodnoti a vytvaii o¢ekavani) (Vymétal, 2003).

Onkologicka bolest je popisovéana jako ,,sled bolestivych syndromii, které se stuprnuji
v zavislosti na progresi onemocnéni a které se v pritbéhu casu chronifikuji.“ (Sevéik, 2002b,
s. 2). Bolesti se vyskytuji u vice nez jedné tietiny pacientd v ¢asném stadiu nemoci, u 70 %
nemocnych v pokro¢ilém staddiu nemoci a témét u 90 % pacientl v termindlni fazi
onemocnéni. Lze fict, ze bolest je nejCastéjSim piiznakem probihajiciho nadorového
onemocnéni (Sevéik, 2002b).

U onkologicky nemocnych rozliSujeme bolest zpiisobenou vlastnim nadorem, ktera je
nejcastéjs$i (u 60-90 % nemocnych). Zde velmi zavisi na typu onkologického onemocnéni —
u lymfomt a leukémii se bolest objevuje nejméné Casto, u naddorti kosti a v oblasti pankreatu
nejcastéji. Dale rozliSujeme bolest v souvislosti s 1écbou — zde jde o bolest zplisobenou
operacnimi zakroky, bolest v souvislosti s ozafovanim a bolest v souvislosti s chemoterapii.
Poslednim typem bolesti je bolest zptisobena celkovym oslabenim nemocného. Ve 3-10 % se
objevuji bolesti bez vztahu k nadorovému onemocnéni.

Psychicky stav pacienta a dal$i psychologické faktory mohou vyznamné ovlivnit prah
bolesti a intenzitu jejiho vnimani (Sevéik, 2002b). Proto se mimo medikace tlumicimi 1éky
muze vyuzivat psychoterapeutického piisobeni — relaxace, imaginace, kognitivné-behavioralni
techniky, hypnoza, biofeedback, muzikoterapie, aromaterapie, arteterapie atd. (Breitbart,
Payne, 1998).

Seveik dodava, ze: ,, Nejméné u 50-80 % onkologickych nemocnych nejsou bolesti
adekvatné tlumeny. Je-li vSak farmakoterapie vedena presné a spravné, je mozné udrzet bolest
pod kontrolou u 80-90 % pacientii.” (Sevéik, 2002a, s. 2). Lécba bolesti by méla byt
individualné pfizplisobena pacientovi a jejim cilem by mélo byt zmirnéni bolesti na

piijatelnou troven a tim zlep3eni kvality pacientova Zivota (Sevéik, 2002a).

vy prekladu: Neptijemny smyslovy ¢i emoéni prozitek zptisobeny skuteénym nebo potencialnim poskozenim
zdravé tkané, nebo popisovany v pojmech takového poskozeni. (piekl. DP)
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Unava (fatigue) je prvnim piiznakem rakoviny a hlavnim projevem jeji 16¢by. B&hem
léCeni je mnoho energie, kterou pacient ma, vénovano do boje s nemoci. Miizeme pozorovat
pocit snizené energie k télesné aktivité, snizenou koncentraci a snizenou motivaci. ,, Zvysend
(patologicka) unava provazejici nadorova onemocneni miize byt definovana jako subjektivni
stav nadmérného, trvalého vycerpani a snizené schopnosti (kapacity) k fyzické a dusevni
praci. “ (Masarykav onkologicky tustav, 2009a). Zasadni zde je, Ze k odstranéni unavy
nedochédzi ani po odpocinku a proto se predpoklada, ze k unavé nevede zvySena télesna
namaha. U pacientii s nddorovym onemocnénim se Unava povazuje za nemoc, kdyz trva déle
nez dva tydny (Masaryktv onkologicky ustav, 2009a).

Unava je nejéastéjsim vedlejsim u¢inkem chemoterapie. Nejvice pocitovana byva den
az dva po davce. Kdyz se télo vzpamatuje z cyklu chemoterapie, energie se vrati. Ale
s kazdym dalSim chemoterapeutickym cyklem ma tnava tendenci rast. Nékdy se proto
pacienti domnivaji, Ze rostouci unava znamena, ze rakovina vitézi. Je tieba tento omyl
vyvratit. Unava je tedy zpaisobena jak pfimym té¢inkem chemoterapeutik, kdy &lovék pocituje
ptiznaky podobné chfipce, tak i snizenim krvetvorby atd. Mlze byt také vedlejSim tcinkem
ozatovani tim, ze dochazi k poSkozeni bunék. Objevuje se u ozafovani celého téla, ale
1u ozarovani plic, jater, mozku, krku apod. (Greenberg, 1998).

Unava byva pacienty velmi $patné snasena, k vykonani diive b&zné &innosti je zapotiebi
hodn¢ usili. VSechno se musi podfizovat tomu, zda mé zrovna télo silu to vykonat. Je tfeba
ptehodnotit priority.

Je tfeba dobte urcit, co je divodem unavy, kterou pacient popisuje. Mlze byt totiz
1 prvnim signalem depresivni ¢i uzkostné poruchy.

Je prospésné zavést pravidelnou zivotospravu, kde nechybi pfimétené mnozstvi pohybu
a dostatek spanku (Greenberg, 1998). Podobné jako pfi zmirfiovani bolesti je mozné i proti
unavé vyuzit arteterapie (Bar-Sela, 2007). Né&které vyzkumy také potvrzuji UspéSnost
kombinace kognitivné-behavioralniho ptistupu a hypnozy (Montgomery, 2009).

Potencionalni dusledky chronické unavy spojené s onkologickym onemocnénim je
mozné rozdelit do Ctyt skupin: psychické (deprese, uzkost, nedostatek motivace, neschopnost
uzivat si zivota); funkéni (ovlivnéni dennich ¢innosti, slabost, unavenost); kognitivni (sniZzena
schopnost se soustiedit, neschopnost fesit problémy a Cinit rozhodnuti); socioekonomicka
(neschopnost pracovat, platit 1é€bu apod.) (Given, 2008).

Nausea, nevolnost a zvraceni jsou mezi nejcastéji uvadénymi, stejné tak jako nejvice
nepiijemnymi nasledky chemoterapie. Piiblizné 60 % pacientd uvadi nauseu a 50 % zvraceni,

které nasleduje po chemoterapii. Akutni nausea a zvraceni piitom vznika 1-3 hodiny po dévce
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chemoterapeutik a trva obvykle 24 hodin. Pokud se nausea objevi az den a vice dnti po 1éCbé¢,
jde o tzv. zpozdénou nauseu (Morrow, Roscoe, Hickok, 1998).

Mechanismus vzniku téchto obtizi neni dosud zndmy. Nausea je zplisobena autonomnim
nervovym systémem, zatimco zvraceni souvisi se somatickym nervovym systémem. Mnoho
chemoterapeutik plsobi pravé na neuroreceptory, které tyto obtize vyvolavaji. Navic
k pocitim spojenym s chiipkou pfispivad tfada dalSich symptomt, bledost, zmény télesné
teploty, zmény ve srdecnim rytmu a dychani (Morrow, Roscoe, Hickok, 1998).

Problémy s tim spojené mohou ustit od diskomfortu a zahanbeni az po chronickou
unavu, svalové napéti az po poskozeni jicnu apod. Co se psychiky tyCe, mlize se objevit tzv.
anticipované zvraceni ¢i averze k jidlu (Morrow, Roscoe, Hickok, 1998).

Soucasti 1é€by pii chemoterapii jsou tedy i tzv. antiemetika, kterd by méla tyto problémy

zmirnovat.

8.2 Interpsychické dusledky onemocnéni

‘

,,Bez rodiny se clovéek chvéje zimou v nekonecném vesmiru.

André Maurois

Pokud €lovek onemocni vaZznou nemoci, ovlivni to nejen jeho Zivot, ale do znacné miry
1 zivot jeho rodiny — partnera, déti, rodi¢ld. Ovlivni to také jeho pratele, znamé
a zaméstnavatele. Nemocny ¢lovek neni schopen se kviili oslabeni postarat o kazdodenni véci,
vyhovét pozadavkiim okolniho prostfedi. V pribéhu 1écby prestane alespon na urcity cas
chodit do préce, nezvlada peCovat o své déti, naopak — je odkazadn na pomoc ostatnich ¢lent
rodiny.

V disledku oslabeni imunity v pribéhu 1éc¢by se nemocny nesmi stykat s prateli,
nemuze chodit ven mezi své znamé, do kin, do restauraci. N¢kdy ani nechce byt vidén ve
stavu zpusobeném lécbou — bez vlast (nebo s parukou), otekly, vyhubly, bledy. Z druhé
strany — tito pfatelé a znami Casto nevédi, jak se s nemocnym a jeho rodinou bavit, o ¢em
mluvit, ¢asto proto rad¢ji na urcity Cas kontakt prerusi. Tak vznika jakasi piekazka na obou
stranach a nemocny zlstava izolovany sam se svou nemoci (Nezu a kol., 2004).

A v poslednim desetileti také z vySe jmenovanych divodid nabyva na dilezitosti podpora

poskytovana online, pies internet.
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8.2.1 Nemocny a socialni opora

Socialni opora je dulezita pro ¢lovéka zdravého, natoz pro ¢lovéka vadzné nemocného,
ktery Casto neni schopen se o sebe postarat sdm. At uz jde o podporu praktickou — pomoc
s kazdodennimi problémy, ¢i podporu emocionalni — potvrzeni toho, Ze je €lovék ptijimany,
milovany, ze ma pro koho zit. Tyto dva druhy opory jsou v rdmci rodiny a blizkych ziejmé

Existuje fada vyzkumi, jejichz vysledky potvrzuji dllezitost socidlni opory pro
nemocného ¢lovéka. Ale zaroven, piestoZe se jedna o jedno ze zékladnich témat ve vyzkumu
stresu, nejsou vysledky studii nijak jednoznaéné (Kebza, 2005; Tschuschke, 2004).

Kebza vysvétluje tyto rozpory ve vysledcich piedev§im tim, ze je nedostatecné
definovdn pojem socialni opory. Je nutné rozliSovat socidlni oporu anticipovanou
(ocekavanou), mobilizaci socialni opory a socidlni oporu ziskanou (obdrzenou) (Kebza, 2005;
viz kap. 2.2.1 Druhy sociélni opory).

V piipadé¢ propuknutého onemocnéni se jednd o tzv. specifickou socialni oporu
(naraznikovou), kdy je Gcinek socialni opory zaméten proti piisobeni jiz vzniklého stresu. (viz
kap. 2.2.3 Obecny a specificky ucinek socialni opory) (Ktivohlavy, 2001).

Psychosocidlni pomoc onkologicky nemocnému by méla v kazdém piipadé zahrnovat
také socidlni oporu poskytovanou néjakou diilezitou vztahovou osobou. Bez takové opory

neni mozné piedpokladat uspésnost jakékoli profesiondlni intervence (Tschuschke, 2004).

8.2.2 Onkologicka diagn6za a rodina nemocného

, Rodina je dynamicky systém usilujici o aktivni rovnovahu, tedy o prizpiisobovani
prostiednictvim zdsahu do okolniho svéta, coz se uskutecnuje zvlaste komunikaci.* (Vymétal
2003, s. 91). Jakykoli vaznéjsi zdravotni stav n€kterého z ¢lend rodiny zasahuje a ovliviiuje
rodinu celou. Rodina takto vytvafi zachrannou sit’ a jeji vyznam se pravé pii zdvaznych
zivotnich situacich projevi (Vymétal, 2003).

Socidlni zaclenénost clovéka v blizkych mezilidskych vztazich potvrzuji vysledky
vyzkumt, Ze pro dospélého Clovéka je nejvice ndrocnd ztrata partnera (Gmrti, rozvod,
rozchod), pro dité je to ztrata rodice (Vymétal, 2003).

Pokud je u cloveéka diagnostikovano onkologické onemocnéni, jeho blizci proZivaji
nemoc stejné intenzivné, n€kdy jesté vice, nez samotny pacient. Reakce rodiny na zdvaznou

zpravu casto reflektuje vztahy vrodin€é a jiz existujici vzorce chovani. Pokud se jedna
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o dysfunk¢ni rodinu, existuji jen malé zdroje k tomu zvladnout tuto zatéz. Lékari by méli
rozpoznat takto dysfunk¢ni rodiny a navrhnout jim néjakou podptirnou formu rodinné terapie.
Neékdy se naopak stane, Ze pod vlivem vdzného onemocnéni se celd rodina semkne a vytvori
idedlni prostiedi pro boj s nemoci (Barraclough, 1999).

Mozna nejtézsi je celd situace pro partnera nemocného Clovéka. Barraclough nazyva
vzniklou situaci jako ,,zménu roli“. Budeme-li uvazovat o tradicnim uspotfadani rodiny, je
situace nasledujici. Onemocni-li manzel, Zena musi pievzit finan¢ni zajisténi rodiny do svych
rukou. Pokud onemocni manzelka, ptebira muz starost o domacnost — vareni, uklizeni, péci
o déti. Jde o situaci velmi naro¢nou, pfipocCteme-li k tomu piivodni povinnosti partnera
a emocni zatéz s onemocnénim spojenou. Ve vztahu se mohou objevit problémy s komunikaci
— téma nemoci je obtizné pro oba partnery. Také problémy v sexudlni oblasti jsou casté
a mohou se negativn¢ podepsat na atmosfére vztahu (Barraclough, 1999).

Zvlastni kapitolou jsou déti onkologicky nemocného rodice. Je nutné s ditétem na toto
téma hovotit, mélo by spi$ jit o proces sd€¢lovani, nez o jednorazovou udalost. Stejné tak
forma sdéleni by méla byt nélezit¢ promysSlena. Velmi pfitom zalezi na veéku ditéte, déti

ptiblizné do sedmi let nejsou schopny pochopit konecnost zivota (Barraclough, 1999).

8.2.3 Socialni opora a osamélost

Osamélost miize byt definovdna jako: , ...slozZitd afektivni reakce pramenici
z prozivaného nedostatku poctu kvantity a kvality socialnich vztahu. *“ (Bierhoff, 2006, s. 428).
Osam¢élost byvd délena do dvou odlisSnych oblasti. Prvni z nich je osamélost zpisobena
absenci Zivotniho partnera, nedostatkem intimnich vztahli, projevuje se jako pocit prazdnoty
(tzv. emocionalni osame¢lost), druhd absenci ptatel a vazeb v socidlni siti, projevujici se spise
pocitem odcizeni, nudy (tzv. socialni osamélost) (Weiss, 1975).

Pokud se podivame na svét internetu, je otazkou, jestli ¢lovek, ktery mam mnoho
»pratel* na internetu a komunikuje s nimi prostiednictvim sité, je osamély. Moody navazal na
teorii Weisse a zajimal se o tento problém. Zkoumal vztah mezi mirou socialni osamélosti,
mirou emociondlni osamélosti a mnozstvim pfipojeni na internet. DoSel k zajimavému
vysledku a to, ze Clovek, ktery ma vice pratel, s kterymi komunikuje tvari v tvafr, ma nizsi
miru emocionalni i socidlni osamélosti. Naopak ¢lovek, ktery md mnoho pratel na internetu
a komunikuje s nimi online, ma nizkou miru socialni osamélosti, ale vys$§i miru osamélosti

emociondlni (Moody, 2001).
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Osamélost je nejcastéji spojovana se staiim a s nemoci. Pravé strach z osamélosti je
Casty u lidi, ktefi onemocni nddorovym ¢i jinym vaznym onemocnénim.

Zajimavy poznatek vSak pfinesli autofi Staudingerova, Marsiske a Baltes (Staudinger,
Marsiske, Baltes 1993), kteti vychazeli z longitudinalnich studii. Ukazalo se, Ze se béhem
zivota nijak zasadn¢ neméni ani pocet kontaktli, ani pocet osob, se kterymi se jedinec styka.
Solcova (Solcova, 2009) cituje Antonucciho ,,konvojovy model socialni sité“. Autor popisuje
cestu zivotem kazdého jedince, pfi niz se nékteti ¢lenové jeho doprovodu se ztréci, jini, novi
ptibyvaji. Takovy konvoj plni neustale svou podpirnou funkci.

Myslime si, ze pravé pokud ¢lovék onemocni vaznou nemoci a neni schopny stykat se
se svymi dosavadnimi ptateli, je zde mozZnost, Ze si hleda ptatele pres internet, a tim dopliuje

svij ,.konvoj“.
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9 Psychosocialni intervence a priibéh nemoci

., Lasku, viidnost a bratrsky soucit potrebuje nemocny nékdy vice nez viechny léky. ™

Fjodor M. Dostojevskij

9.1 Faze onkologického onemocnéni

Onkologické onemocnéni lze délit do péti eventudlnich fazi, v kazdé fazi ma pacient jiné
potieby. Tyto fdze mohou do urcité miry kopirovat faze piijeti onemocnéni podle Kiibler-
Rossové (viz kap. 8.1.2 Priibéh pfijeti onemocnéni) (Fawzy, 1999).

Haskovcova uvadi navic tzv. nulitni fazi, kdy nemocny zjistuje, Ze néco s jeho télem
neni v potadku (HaSkovcova, 2002).

Prvni fazi je podle Fawzyho zjiS§téni diagnézy. Pacient obvykle popira ¢i bagatelizuje
svou diagnézu, nékdy dokonce odmita 1é¢bu. Casto prozivé intenzivni emoce — smutek, zlost.
Miize se objevit deprese. V této fazi je na misté Casto krizova intervence, mohou pomoci
farmaka. Jsou uzitecné také informace, které pomohou pacientovi se ve vzniklé situaci
zorientovat (Fawzy, 1999).

Druhou fazi onemocnéni je lééba. Béhem a predevSim na pocatku 1écby pocituji
pacienti hlavné strach. Mohou mit pocity ztraty kontroly, beznadéje, deprese, ale také vztek
a pocity viny (Armstrong-Coster, 2004). Velmi zaleZi, jaky typ 1écby pacient prodélava a jak
ji snasi. Je prospésné, aby pacient znal ucel konkrétni 1é¢by, aby mohl situaci mit z tohoto
pohledu pod kontrolou. Pomaha také kontakt s ostatnimi pacienty, pfedevsim s témi, ktefi uz
maji podobnou 1é¢bu za sebou. Pacienti se zpétné v tomto obdobi popisuji jako v obtizné
a nedobrovolné pozici, nékam (sice za dobré viile ostatnich) vleCeni a ochromeni (Armstrong-
Coster, 2004).

Pokud se lécba podafi, nasleduje faze zotavovani. Problémy vétSinou nekonci
zvladnutim 1écby, zlstavaji nasledky na téle (jizvy, vypadané vlasy, zabarveni ktze, slezlé
nehty atd.), ale také nasledky psychické. Nejvice obavand je moznost recidivy, tedy névrat,
onemocnéni. Neni neobvyklé, Ze onkologicti pacienti v kompletni remisi (tedy ve stavu
soucasného télesného zdravi), onemocni depresi, ¢i posttraumatickou stresovou poruchou. ,, If
this could happen in their own bodies, how then could anything be safe?“ '* (Armstrong-

Coster, 2004, s. 133).

*2 Pokud se toto mohlo stat v jejich vlastnim t&le, jak pak miize byt néco bezpetného? (piekl. DP)
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Pacienti, kterym se nemoc navrati, jsou ve fazi recidivy. Prozivaji stejné reakce jako po
sdéleni diagndzy, Casto jeSté intenzivnéjs$i. Maji pocit, ze situace je pro né i pro lékare
absolutn¢ nekontrolovatelnd, soucasné také védi, co hrozného je ceka pti 1€cbé. Na druhou
stranu je pro né situace o trochu vice piedvidatelnd, maji uz ur€ité znalosti o nemoci a 1é€bé.

Poslednim stadiem je stadium terminalné-paliativnich opatreni. Pacienti v této fazi uz
se neobavaji nemoci tolik, jako umirani a smrti. Objevuje se fada obtizné¢ zvladnutelnych
nezustal sam v izolaci, aby mu byl personal nemocnice k dispozici, aby byl n¢kdo, s kym si
muze promluvit o svém strachu (Fawzy, 1999).

V nasledujicich kapitolach se budeme podrobnéji zabyvat nékolika intervenénimi

metodami.

9.2 Psychosocialni intervence

Psychosocidlni intervence pro onkologicky nemocné by méla zahrnovat Ctyfi zakladni
oblasti. A to: edukaci (o nemoci, 1écbé, nezadoucich ucincich, ale 1 o zptsobech zvladani
nemoci, o emocich atd.); zvladani (naucit pacienty, jak se vyrovnat s diagndzou, 1ébou, atd.
pfedev§im za pomoci behaviordlnich technik — viz déle); emocni podpora (umoZnéni
ventilace mnoha pocitd, které mohou kolem nemoci a 1é¢by vzniknout); psychoterapie
(dlouhodoba metoda snizujici stres a pocity s nemoci a l1écbou spojené za pomoci terapeuta)
(Fawzy, Fawzy, 1998).

Kazdy pacient je jiny a upfednostituje nékteré oblasti vice, jiné méné. Prostiedi internetu
podle nas poskytuje sice specifickou cestou, ale prece, podporu ve vSech téchto oblastech,
mimo psychoterapie.

Fawzy a kol. (2001) rozlisuji n€kolik moznosti intervenci, které maji za kol pomoci
nemocnému se vyrovnat s diagndézou a lébou rakoviny. Zalezi pfitom na individualnich
potiebach kazdého cloveka, na fazi nemoci, kterou pravé prochédzi a na fad¢é dalSich véci.
Autofi uvadi, ze existuji vyzkumy dokazujici nejen pozitivni vliv téchto intervenci na
psychiku pacienta, ale také na jeho zdravotni stav (Fawzy, Fawzy, Canada, 2001).

Tyto intervence maji pomoci ¢lovéku citit se méné beznadéjné a bezmocné a uvédomit
si odpovédnost za zlepSeni jeho zdravotniho stavu a za dodrzovani 1écebnych postupti.

Autofi uvadi jako nejCastéjsi formy intervenci: edukaci, behaviordlni trénink, terapii
zam¢efenou na feSeni problému a podplirnou terapii. To vSe bud’ v individudlni, nebo
skupinové formé (Fawzy, Fawzy, Canada, 2001).
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Zabora se ve svém piispévku zabyva diilezitosti screeningu distresu, ktery se pozdéji
projevi v zéavaznych psychickych stavech — od depresivnich, uzkostnych, az po vazné
konflikty v rodiné pacienta ¢i sebevrazednym sklonim. Zabyva se myslenkou, Ze by bylo
vhodnéjsi tyto problémy objevit Gplné v pocatku a zaméfit se na pacienty, kteti maji vysSsi
riziko téchto problémii. Screening by podle n¢j mél probehnout béhem prvniho tydne od
sd€leni diagnozy bud’ prosttednictvim rozhovoru, nebo dotaznikovou formou (Brief Symptom
Inventory — BSI apod.) (Zabora, 1998).

Holland ve své publikaci uvaddi mozné terapeutické intervence: krizova intervence,
psychoedukacni intervence, psychoterapeutické sezeni, skupinova terapie, kognitivné-
behavioralni intervence, arteterapie, telefonické konzultace, meditace, pastoralni péce,
psychoterapie u lizka pacienta, alternativni a doplnkové terapie a rehabilitace (Holland,
1998c).

Fawzy rozd¢luje intervence u onkologickych pacientl na ¢tyfi skupiny: Vzdélavaci a na
informacich zalozené metody, behaviordlni metody, metody individualni terapie, metody
skupinové terapie (Fawzy, 1995).

V néasledujici kapitole popiSeme jednotlivé faze onkologického onemocnéni, které

mohou nastat.

9.2.1 Krizova intervence

Jako jedna z forem intervence, kterd se objevuje ve vztahu mezi onkologicky nemocnym
a oSetiujici osobou (I¢ékat, psycholog, psychiatr), je krizova intervence.

Sdéleni diagndzy vyvola u clovéka opravnéné pocit psychického, fyzického a dokonce
1 existencidlniho ohrozeni. Krize miize byt definovana napft. jako: Proces — priibéh reakce na
situaci, kterou jedinec nemiize snadno resit v ramci obvyklych strategii, jakymi je zvykly
zvladat zatez.* (BaStecka, 2005, s. 164). Autorka uvadi, Zze obvyklad doba, po kterou lidé
hodnoti svou situaci jako akutni krizi, trva 6 tydnt (Bastecka, 2005).

Basteckd vymezuje krizovou intervenci jako: ,, Zpiisob chovani a jednani pracovnika,
ktery v klientovi navozuje pocit ulevy a vede ho k resent jeho situace. Zaméruje se na podnet,
ktery rizikovou situaci vyvolal, na pocity, které klient zaziva, na mozné zdroje pomoci
v klientové okoli a na jeho viastni sily. “ (Bastecka, 2003, s. 339).

Krizové intervence by méla byt zaroven vySetfenim 1 terapii (Vodackova, 2002). Konéi,
je-li pacient psychicky stabilizovan na uroven pred zac¢atkem krize (Vymétal, 2003). Zasady

krizové intervence uvadime v tabulce ¢. 1.
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Zasady
Krizové

intervence

jasné¢ formulovat anamnestické dotazy a zaméfit je na stresory, napf.
zaméstnani, finanéni a partnerskou situaci, patrat po klientové stylu feSeni

dilezitych rozhodnuti, zda pfed n&jakym stoji, jaké ma lidi kolem sebe, jaké

ma zivotni a moralni postoje atd.
e selekce cill a problém
¢ informovat klienta o tom, co muze oCekavat, které problémy se mohou objevit
a jaké jsou pfirozené reakce
e poskytnout prostor pro ventilaci, posilovat abreakci a katarzi
e cmpaticky reflektovat, vyjadfovat porozuméni, duvétrovat, akceptovat
e chovat se stabilné 1 ptes agresivni projevy klienta
e pomoci hledat strategii
e obvykly pocet sezeni 5 — 40

e 7ajistit ndvaznou péci

Tabulka 1 (Svarc, 2003, s. 278)

9.2.2 Psychoedukacni intervence

Je zndmo, Ze pacientim se v nemocnici ¢asto nedostava adekvatnich informaci o jejich
nemoci a zpusobech a moznych nasledcich lécby. Lékar je Casové zaneprazdnén a pacient
sam se Casto boji zeptat, nevi, na co se ptat, nebo je v takovém stresu, ze si pamatuje jen
zlomek sdélenych informaci. Nekdy jsou tyto informace sice sdéleny, ale velmi neSetrné.

Na zadkladé¢ nedostatku informaci muize u pacienta vzniknout pocit bezmocnosti
a nejistoty. Jesté vic se zesili pocit nekontrolovatelnosti a neovladatelnosti situace
(Tschuschke, 2004).

Touto formou intervence a jejim efektem se zabyvala fada vyzkumii. Tschuschke uvadi
nékolik z nich a shrnuje, Ze diky nim bylo dosazeno zna¢né tlevy. Ani ne tolik v oblasti
védomosti, jako v afektivni oblasti (deprese, strach) (Tschuschke, 2004).

Internet v tomto sméru poskytuje pacientliim nepieberné mnozstvi informaci. Otazkou je

kvalita jednotlivych zdrojt.
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9.2.3 Behavioralni intervence

Téchto metod se uspéSné vyuziva u Sirokého spektra chronickych nemoci a bolestivych
stavi (Tschuschke, 2004).

Fawzy mezi tyto metody fadi nasledujici: progresivni svalovd relaxace, hypnoza,
hluboké dychani, meditace, biofeedback, fizend imaginace (vizualizace) (Fawzy, 1995).

Tschuschke hodnoti tyto metody jako pfinosné, bylo jimi dosazeno fady velmi
ptiznivych vysledkli. Pozitivni plisobeni bylo pozorovéano v oblasti zvladani nemoci, bolesti
a nasledku 1écby. ,, V sedmi z deseti studii bylo télesné zdravi signifikantné priznivé ovlivneno
prostirednictvim behavioralni intervence; v Sesti studiich byl dokonce pozitivné stimulovain
imunitni systém. “ (Tschuschke, 2004, s. 118).

Jeden z moznych behavioralnich nacvikl pro onkologicky nemocné uvadi ve své knize

Nezu et al. (2004).

9.2.4 Individualni terapie

Mezi zakladni aspekty psychoterapeutického rdmce patii ¢as, prostor, identita pacienta,
obsah a proces terapie, a terapeuticky vztah. Terapii by mél provadét atestovany
psychoterapeut, ktery by mél mit znalosti tykajici se onkologickych diagndz, progndz a 1éCby,
stejné jako by mé&l mit zkuSenost s pacienty, jejichZ Zivot ohrozuje vazna nemoc (Sourkes,
Massie, Holland, 1998).

V ramci individudlni terapie se vyuziva fada riznych terapeutickych ptistupii. Cilem by
mélo byt poskytnout pacientovi ulevu od stresu, ktery rakovinu a jeji 1é¢bu nepopiratelné
doprovazi. Zakladnim kamenem kazdé psychoterapeutické prace je lidsky vztah. Pfi praci
s onkologickymi pacienty se dlraz klade pfedev§im na schopnost empatie (Tschuschke,
2004).

V provedenych vyzkumech jsou nedostatecné popsany metody, které byly pouzivany,
proto nelze zhodnotit efektivitu jednotlivych terapii. Otazkou také zastava (stejn€ jako obecné
v psychoterapii), co vlastné zplsobuje zlepseni. Zda pouzité techniky, nebo samotny lidsky
vztah mezi pacientem a terapeutem. Stejné tak je problém v jakékoli standardizaci, protoze

kazdy pacient je jiny a potfebuje individudlni ptistup (Sourkes, Massie, Holland, 1998).
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9.2.5 Skupinova terapie

Skupinové psychoterapie ptizpisobend skupiné onkologickych pacienti mtze pifinaset
fadu benefiti. Tim hlavnim je, Ze pacienti mohou vidét nemocné se stejnym osudem, stejnymi
zkuSenostmi, jaké jsou ty jejich. Mohou srovnavat zplisoby zvladani nemoci, mohou se ucit
jeden od druhého, povzbuzuji se navzdjem. Mezi dalsi jeji vyhody patii lepsi finan¢ni
dostupnost pro pacienta a mensi ¢asova naro¢nost pro terapeuta (Spira, 1998).

Neni nijak ptekvapivé, ze pacienti vystaveni takovému stresu, jakym je Zivot ohroZujici
onemocnéni, pocituji fadu psychickych zmén — od zmén nalad az po zménu hodnotového
zebticku a postoje k zivotu (Spira, 1998). To na sebe miize vdzat zmény v mezilidskych
vztazich, které mohou vést k osaméni, zoufalstvi, k nabourani pocitu vlastni hodnoty. Skupina
pacientli s podobnymi zkuSenostmi miize byt v takovém ptipadé velkou pomoci (Tschuschke,
2004).

Prvni terapeutické skupiny pro pacienty srakovinou zacaly vznikat na zacatku
padesatych let. Zpocatku Slo o skupiny podpirné, pozd€ji se zacalo i zde pracovat
s obrannymi mechanismy pacientl (tzv. explorativni skupinova terapie). Tschuschke uvadi
faktory ucinné v terapeutickych skupinach, které se v individudlni terapii v zdsadé¢ nemohou
objevit. Pfi¢emz tu¢né psané faktory jsou davany do souvislosti s tématy psychoonkologie
(Tschuschke, 2004, s. 136):

o Altruismus (byt ostatnim napomocny)

o Katarze (emocionalni odreagovani, uvolnéni napéti)

e  Koheze (soudrznost skupiny)

o Rekapitulace primarni rodiny (nevédomé opakovani zkuSenosti z rodinnych

vztaht, jejich pfipadna naprava)

o Univerzalita utrpeni (zaZzitek toho, Ze ¢lovek neni ve svém utrpeni sam)

e  Zmény chovani (moZnost je vyzkousSet v bezpecném prostiedi skupiny)

o Zpétna vazba (od skupiny, moznost vyuzit ji k vlastnim zménam)

Spira srovnava individualni a skupinovou terapii pro onkologicky nemocné. Dochazi
k zavéru, ze pokud se jedna o nemocného, ktery potiebuje pomoci s ptizpiisobenim se a se
zvladnutim nemoci s ohledem na jeho osobnostni charakteristiku, je vhodnéjsi individualni
terapie. Naopak, pokud jde o vztah nemocného s ostatnimi lidmi, je vhodngjsi terapie

skupinova (Spira, 1998).
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9.3 Pfinos jednotlivych intervencnich metod u onkologicky nemocnych

,, Dokud ma nemocny dusi v téle, ma pry i nadeéji. **

Marcus Tullius Cicero

Psychologické interven¢ni metody uplatiiované u pacientii s rakovinou a jejich vysledky
jsou veelku povzbudivé. I pied velmi obtizné situace v zivoté pacientl muze byt dosazeno
ptiznivych vysledki (Tschuschke, 2004).

Nejriznéjsi metody uzivané u téchto pacientli mohou byt napomocné — jejich plisobeni
vSak sméfuje k riznym oblastem.

V emocni oblasti se pfi pouziti riznych intervenci nevyskytuji zddné zavazné rozdily —
dochdzi ke sniZeni strachu a deprese, sniZzeni Grovné stresu a beznadéje. Stejné tak v oblasti
zvladani se disledky jednotlivych typl intervenci pfili§ nelisi (Tschuschke, 2004).

Vyrazné rozdily se objevuji v oblasti védomosti, kde individudlni terapie, behavioralni
terapie a paradoxné 1 vzdélavaci intervence nemély za ndsledek narGst informaci
u nemocnych. Ptiznivéjsi vysledky méla skupinova terapie, kde doslo k signifikantnimu
nartstu informaci u péti z patnacti piipadd. Stejnych jako u narGistu informaci doslo
k signifikantnimu zlepSeni kvality zivota jen u pacientd podstupujicich skupinovou terapii
(Tschuschke, 2004).

Piestoze neni tato oblast jest¢ dostate€né¢ zmapovana, uz nabizi presvédc¢ivé diukazy

o tom, jak psychologicko — psychoterapeutické intervence pomahaji onkologicky nemocnym.

9.4 Situace v CR — Masarykuilv onkologicky Ustav

Pacienttim je i u nas v Ceské republice nabizena fada sluZeb — od informacnich az po ty
terapeuticke.

Pokud se podivame na konkrétni nemocnice, je zde velky rozdil v ptistupu k pacientim.
Pro naSe ucely jsme vybrali Masarykiiv onkologicky ustav v Brné, ktery byl v roce 2009
hodnocena jako nejlepsi nemocnice (Raiter, 2010).

Informace o onemocnéni a vécech souvisejicich nabizi Onkologické informacni
centrum pro verejnost. Nachdzi se piimo v aredlu Ustavu a k dispozici zde je knihovna a
videotéka s fadou titulli pojednéavajicich o onkologickych onemocnénich. K dispozici Siroké

vefejnosti je také bezplatna telefonni linka (Masarykav onkologicky ustav, 2009b).
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Dalsi sluzby poskytuje tsek zdravotné-socialni. Nabizeji praktickou a informacni
pomoc v oblastech navazné péce, plij¢ovani zdravotnickych pomiicek a poradenstvi v oblasti
davek a prispévkl. Také nabizeji pomoc pro pozistalé — co se tykd praktickych zalezitosti
ohledné pohibu, dédického fizeni. Pro tyto ucely je dostupny informacni letdk, ktery je
k dispozici na webovych strankach ustavu.

Déle je samoziejm¢é k dispozici psychologické pracovisté, kter¢ zajistuje
psychologickou a psychoterapeutickou péci o hospitalizované a ambulantni pacienty. Své
sluzby nabizi i jejich rodinnych pfislusnikiim a blizkym. Pracuji zde tii psycholozky, které
provadi individualni i1 skupinové psychoterapie, psychodiagnostiku, krizové intervence
a rodinnou psychoterapii. V rdmci oddé€leni funguje také vytvarna dilna a relaxacni mistnost.

Alternativou pro vétici je duchovni sluzba. V aredlu ustavu je nepietrzit¢ k dispozici
kaple. Dvakrat tydné se zde konaji mSe svaté. Existuje také moznost zavolat duchovniho
k lazku nemocného.

Zajimavym a ojedinélym projektem je vzdélavaci projekt pro onkologické pacienty
a jejich blizké s nazvem Balance. Tento projekt funguje uz od roku 1996, od té doby ho
absolvovalo uz vice nez 300 pacientl a jejich rodinnych piislusnika z celé republiky. Neni to
moc vysoké Cislo, je zde totiz kladen diraz na to, aby byl zachovan kontakt mezi ¢trnacti
prednésejicimi a ucastniky, jejichz pocet se pohybuje mezi 25 a 30. Inicidtorem a garantem
projektu je piednosta Kliniky komplexni onkologické péée MOU v Brné — pan Vyzula. Kurz
v soucasné dob¢é probiha dvakrat do roka, trva tyden, odehrava se v brnénském hotelu, kde
jsou ucastnici ubytovani a diky podpoie Moravské Onkologické Iniciativy, o. s. je finan¢né
dostupny vétSin€ osob. Pro ty, ktefi kurz neabsolvovali, jsou na webovych strankach dany
k dispozici probshlé piednasky v elektronické podobg. Témata piednasek jsou riznoroda

(Cechmanova, 2009).

9.5 Webové stranky pro onkologicky nemocné v CR

Chtéli bychom lehce nastinit, jak vypadaji a co nabizeji webové stranky, o kterych se

bude jednat v nasledujici empirické casti.

13 v v rox ¥ Iy : r . : : % r o r .
abecedn¢ fazena témata prednasek: Alternativni medicina, Diagnostika a 1é¢ba nadort, Hovory o nadorovém

onemocnéni, Klinicky vyzkum, Lidské télo a nddorova onemocnéni, Podptirna péce, Prava pacientd,
Radioterapie, chemoterapie, vyziva, zdravotni problémy, Relaxace, Sexualita a onkologické onemocnéni,
Socialni podpora spole¢nosti, Vedlejsi u€inky 1é€by, Zmény a aktivni prizptisobovani se jim.
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Nejvice oslovenych respondentti (piiblizné 350) bylo registrovano na portalu osudy.cz.
Odsud byly ziskany pravé jejich e-mailové adresy. Tomu také odpovida i pocet respondenti,
kteti byli ochotni k rozhovoru — 20 respondenti bylo nebo je pravé uzivateli webovych
stranek osudy.cz (Nachtigal, 2010).

Osudy.cz je elektronicky portal, ktery sdruzuje lidi s onkologickym onemocnénim. Byl
zalozen v roce 2005. V souCasné dobé mé navstévnost ptiblizné 220 osob denné. Tento portal
poskytuje nékolik sluzeb - odbornou pomoc onkolozky, které pacienti pokladaji své dotazy
ohledné¢ nemoci. Je zde dostupny 1 archiv téchto dotazli. Dale je zde moznost napsat vlastni
pribéh, ktery je dostupny i1 ostatnim uzivatelim stranek, ktefi na néj mohou reagovat. Portal
také nabizi diskusni fora na riizna témata tykajici se nadorového onemocnéni. Je zde také
moznost najit odkazy na dalsi stranky s podobnou tématikou. Tyto stranky byly zalozeny
muzem, ktery si sdm proSel nddorovym onemocnénim a ktery je velkym otcem celého
projektu. To se objevuje 1 v odpovédich respondenti. V roce 2009 bylo zaloZzeno obCanské
sdruzeni Nase osudy, které ma za cil pomoc, podporu informovanosti a nédvrat do spole¢nosti
pacientl s nddorovym onemocnénim.

DalSim portalem pro onkologicky nemocné je bumbarisparis.org (Trnka, 2006). Tento
portal je na rozdil od piedchéazejiciho uz od pohledu pro mladsi osoby — je na pohled
barevnéj$i a ma modern€jsi design. Jinak pacientim nabizi pfiblizné to samé. Byl zalozen
vroce 2006 pivodné piedevsim pro muze nemocné rakovinou varlete. Podobné jako
v pfedchozim pfipadé si sam zakladatel webovych stranek a stejnojmenného obcanského
sdruzeni sam prosel nddorovym onemocnénim.

Specialné pro zeny s nddorovym onemocnénim prsu jsou strinky mammahelp.cz. Tyto
stranky nabizeji v porovnéani s pfedchozimi navic vét§i moznost osobniho kontaktu — §lo
primarné o obcanské sdruzeni, které vzniklo v roce 1999, webové stranky byly zaloZzeny az
nasledovn&. Na $esti mistech Ceské republiky jsou Mamma Help Centra, ktera nabizi pomoc

pacientkam i jejich blizkym (Mamma Help, 2010).
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Ill. EMPIRICKA CAST
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1 Cil empirického Setreni

V empirické Casti se pokusime navazat na témata zpracovana v piedchozi teoretické
casti. Cilem empirického Setfeni je ziskat hlubSi a detailnéjSi porozuméni tomu, co
poskytuje socidlni opora v prosti‘edi internetu onkologicky nemocnym. Jakym zptisobem
je poskytovana, jaké druhy socialni opory se zde objevuji, zda je néjaky z nich
preferovin, zda v této oblasti nastivaji néjaké zmény v pribéhu &asu atd. Setfeni by mélo
postihnout vSechny zékladni oblasti socialni opory online, nezaméfili jsme se pfednostné na
néjakou konkrétni oblast.

Ve vyzkumu se jedna predevsim o to zjistit, co pfinasi socidlni opora online konkrétnim
lidem a ztoho vyvodit obecnéjsi zavéry. S ohledem na vySe uvedené skute¢nosti
upiednostiiujeme kvalitativni vyzkumny design. Konkrétn€ byla zvolena metoda rozhovoru,
ktera se jevila jako nejvhodnéjsi, a to z n€kolika divodu:

e oblast socidlni opory v prostiedi elektronické komunikace neni zatim
dostatecné prozkoumana, je tieba ji pfedevS§im zmapovat — sama tato
skutecnost vylucuje fadu ostatnich metod;

e jde o osobni zkuSenost respondentii, pravé oni jsou odborniky na dané téma.
Zajimaly néas predevSim jejich subjektivni nazory, postoje, zkuSenosti
a motivy. (Pokud by byla provedena analyza vysledkii ¢innosti existujicich
materidlti, ktera piipadala také v tivahu, byli bychom ochuzeni o respondentovy

reflexe.)

Kvantitativni pojeti vyzkumu by samo o sobé vtomto piipad¢ patrné nedokéazalo
dostatecné zodpovédét nasi vyzkumnou otazku. Dva kratké dotazniky byly proto uzity jen
jako dopliujici metody.

Pracovni postup vypadal v kratkosti takto: respondenti byli osloveni za pomoci e-mailu,
jejich ucast na vyzkumu byla zaloZena na dobrovolnosti. Bylo osloveno celkem pfiblizné 450
osob, z nichz bylo k rozhovoru ochotno ptiblizn¢ 80 osob. Rozhovory byly provedeny dvojim
zpusobem — bud’ pfi osobnim setkani (14 osob), nebo na dalku pomoci aplikace Skype (8
osob). S respondenty bylo provedeno polostrukturované interview na zakladé ptipraveného

scénafe. Poté byly zadany dotazniky.
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2 Predpoklady ke zkoumanému tématu — stanoveni otazek
a okruhu

wewvr

onkologického onemocnéni. Co v§e pacientiim pomahalo, jaké jsou vyhody (okrajove také
mozné nevyhody) internetu jako formy socidlni opory pied setkdvanim se ve svépomocné
skupiné osobné, co internet prinasi nového do Zivota téchto lidi apod.

2) Dalsi oblasti naSeho zajmu bylo zjistit, zda se tyto potieby a aktivita online néjak
méni v ¢ase a pripadné jak. Pivodnim vyzkumnym ocekdvanim by bylo, Ze ti, ktefi jsou
krat$i dobu nemocni, oporu spiSe vyhledavaji, zatimco ti, ktefi uz prodélavaji kone¢nou fazi
1é¢by ¢i onemocnéni piekonali, budou vice opory nabizet a poskytovat (van Uden-Kraan et
al., 2008).

3) Dale jsme se zabyvali tim, zda néjak souvisi socialni opora poskytnuta rodinou
a prateli s vyhledivanou socialni oporou online. Predpokladem by bylo, ze pokud se
nemocnému nedostdva dostate¢na opora od blizkych osob, bude ji o to vice vyhledavat na
internetu.

4) Analogicky jsme uvazovali také o socialni opore, kterou poskytuji nemocnym
zdravotnicti pracovnici; zejména s dirazem kladenym na socialni oporu informacni.

S) Dale jsme se zabyvali samotnymi webovymi strankami pro onkologicky
nemocné. Jaka méli pacienti ocekavani? Zda byla naplnéna? Jaka vidi pozitiva a negativa, co

dalsiho by na téchto strankéach uvitali apod.
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3 Charakteristika a predstaveni zkoumaného souboru

3.1 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii 22 osob, z toho 19 zen a 3 muzi. Déle byl rozhovor proveden se
7 pecujicimi osobami (6 Zen, 1 muz).

Jako ,,pacienti“ jsou oznafené osoby, které v minulosti prodélaly onkologické
onemocnéni (nebo jeho navrat/y, relaps/y) a v soucasnosti jsou v kompletni remisi. Stejné tak
osoby, které prodélavaji 1écbu.

Jako ,,pecujici® jsou oznaceni respondenti, ktefi maji ¢i méli v rodin€ ¢i mezi blizkymi
prateli onkologicky nemocného, ktery prodélava ¢i prodélal 1écbu a ktery ve dvou ptipadech
bohuZel zemfiel. Rozhovory s témito osobami poslouzily k pilotnimu vyzkumu.

Vsechny vyse jmenované skupiny osob pouzivaji nebo pouzivaly v uréitém rozsahu
socialni opory a komunikace online.

Vzhledem k zavaznosti tématu, jakym bezesporu nadorové onemocnéni je, byl kladen
diraz na dobrovolnou ucast respondentii. Byli osloveni formou e-mailu, coz se nam jevilo
jako vhodné vzhledem ke snadné moznosti odmitnuti Gi¢asti na vyzkumu. Podobné pied
rozhovorem bylo respondentim doporuceno (v informovaném souhlasu a nasledné
zopakovano ustng), aby si hlidali sviij osobni prostor a ptipadné neodpovidali na neptijemné
dotazy, aby nedosSlo k psychickému posSkozeni respondenti. Brali jsme v potaz eticky
specifickou naroc¢nost takového pocindni, kdy otevieni citlivého tématu v zivoté respondenta
muze narusit jeho momentalni Zivotni rovnovahu.

Vzhledem k vySe zminénym faktim (pfedevSim dobrovolné Gcasti) je pomeér Zen
a muzi ve vyzkumném souboru zna¢né nevyvazeny. Na jednu stranu je mozné, ze nasemu
souboru odpovida i pomér pohlavi vSech navstévnikll téchto stranek. V ramci genderové

nerovnovahy je mozné uvazovat i o tom, ze k rozhovoru byly ochotné spise zeny.

3.2 Demograficka data

Jak uz bylo feceno vyse, je pomér mezi pohlavimi ve vyzkumném souboru znacné

nevyvazeny — 19 Zen a 3 muzi.
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Vékove se tato skupina pohybovala od 27 do 72 let, pfiCemz pramérny vek respondentl

vychdzi 46,7 let, tj. 47 let. Median véku u souboru je 45,5, tj. 46 let.

Vétsina respondentit — sedmnact — je ve stavu vdana/Zenaty, pfitom patndct z nich ma
déti. Tti respondentky jsou rozvedené a dva respondenti svobodni (viz Graf 1). Bylo by
zajimavé sledovat, zda respondenti svobodni a rozvedeni hledaji socidlni oporu na internetu
ve vetsi mife vzhledem k pfedpokladané nizsi opofe mezi blizkymi. Vzhledem k tomu, Ze
vetSina z nich ma partnery, nebudeme tento piedpoklad nijak dokladat. Navic blizci pratelé
také mohou adekvatné nahradit socidlni oporu partnera, kdyby nebyl ptitomen, nebo pokud ho

nemocny nechce svymi problémy zatézovat.

Rodinny stav

B vdand/zenaty
Orozvedena
O svobodny

Graf 1 Rodinny stav

Pokud se zamétfime na popis souboru z hlediska vzdélani (viz Graf 2), polovina
respondentl je vzdélana stfedoskolsky, pfiblizné Ctvrtina vysokoskolsky (Sest respondenttt)

a zbyvajici ¢ast je vyucena (pét respondentlt).
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Ukonc¢ené vzdélani

B vyucena
oss$
ovs
Graf 2 Ukoncené vzdélani
Vice nez polovina respondentll pracuje — tfindct osob, Sest znich je kvili

onkologickému onemocnéni v invalidnim diichodu a tii jsou s ohledem na vék v dichodu
starobnim (viz Graf 3). Tato kategorie by mohla byt zajimava z hlediska mnozstvi volného
casu a jeho naplné — zda ma zaméstnanost n¢jaky vliv na dobu stravenou na internetu, na

pocit smysluplného traveni volného casu, atd.

Zaméstnani

O Pracujici
B Invalidni dachod
0O Starobni diichod

Graf 3 Zaméstnani

Pokud se zaméfime na casovou charakteristiku souboru zpohledu nemoci — jde
respondenty rozdélit ptiblizn€ do ¢tyi skupin. Prvni z nich jsou respondenti (6 osob), ktefi
i nadéle prod¢€lavaji 1écbu — at’ uz biologickou ¢i hormonélni (tyto typy 1écby trvaji zpravidla
nekolik let), v jednom piipad¢ jesté radioterapii. Dalsi respondenti jsou pro lepsi predstavu

rozdéleni néasledovné — viz Graf 4. Tato charakteristika se v odpovédich respondentti podle
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naSich predpokladil odrazi v aktivité na internetu, v typu vyhledavanych informaci, ve sméru

pomoci (zda ji hledaji, nebo poskytuji), atd.

Doba od ukonéeni Ié€by

O probihajici 1é¢ba

W1 mésic - 2 roky
02,5 - 4 roky
04,5-15let

Graf 4 Doba od ukonceni lIécby

Podrobnéjsi popis vyzkumného vzorku vcetné povolani, poctu déti atd. je uveden
v tabulce (Ptiloha €. 5). Z téchto charakteristik by mohlo byt zajimavé napt. povolani — opét
z hlediska toho, jaky druh socialni opory respondent na internetu vyhledava — emociondlni,
informacni, hodnotici, instrumentalni (viz kap. 2.2.1 Druhy socidlni opory). V nasem
vyzkumu budeme zabyvat piedev§im analyzou orientovanou na proménné, nikoli na ptipady
(Hendl, 1999), ztohoto divodu charakteristiky jako povolani ponechdme jako podnét

k dal$im $etfenim.
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4 Vybér respondentu

Zékladnim kritériem pro vybér respondentl byla jejich Gcast Ci registrace na portalech
vytvofenych pro onkologicky nemocné pacienty. Dal§im kritériem byla dospélost
respondenttl, tedy veék nad 18 let.

Jedna se tedy o metodu zamérného (ucelového) vybéru, ktery je zalozen na splnéni
zékladnich podminek ucasti ve vyzkumu (tedy navsStévovani strdnek pro onkologicky
nemocné) a dobrovolnosti, aktivniho z4jmu zapojit se do studie (Ferjencik, 2000; Miovsky,
2006). Mozné nevyhody tohoto zplisobu vybéru budou podrobné zpracovany v diskusi (kap.
11).

Postupovali jsme tak, ze jsme prostfednictvim e-mailu oslovili osoby navstévujici dva
internetové portaly uréené pro onkologicky nemocné (celé znéni e-mailu viz Ptiloha €. 1).
ProtoZe téma prace je socialni opora pravé v prostiedi elektronické komunikace, jevil se tento
postup jako nejvhodnéjsi. E-mailovy kontakt na respondenty byl ve vSech ptipadech ziskan na
webovych strankach, které jsou vytvoreny za tcelem pomoci onkologicky nemocnym. Tim
bylo zaroven zajisténo kritérium pro ucast na vyzkumu — tedy vyuzivani elektronické opory
online na téchto webovych strankdch. Osloveni respondentli za pomoci e-mailu se nam
rovnéz jevilo s ohledem na zavaznost tématu jako nejméné ,,nasilna*“ forma kontaktovani.
Bylo by pro respondenty pomérné snadné odmitnout a neodpovidat v ptipad€, ze by se
vyzkumu nechtéli zucastnit.

Z celkového poctu piiblizné 450 oslovenych se vratilo pfiblizné 30 e-maill jako
nedorucenych. Postupné se ozvalo piiblizné 80 lidi z riznych casti republiky (n€kolik ze
Slovenska), ktefi byli ochotni se sejit osobné ¢i prostfednictvim aplikace Skype. Nekolik
desitek osob se omluvilo zriznych divodi — ze zdravotnich, nepiipadali si vhodni pro
rozhovor, byli ochotni pouze k pisemnému kontaktu, pro nedostatek casu atd. Zbytek
respondentli neodpovédel.

Z 80 respondentt jsme zvolili ty, ktefi byli nejlépe zemépisn€ dostupni. VEtSinou se
jednalo o lidi bydlici ¢i pracujici v Praze (10 osob), nebo o ty, ktefi jeli do Prahy na kontrolu
k Iékati a pii té piilezitosti byli ochotni poskytnout rozhovor (3 osoby). Ostatni rozhovory
probéhly pfi osobnim setkani ve méstech sttednich, jiznich a severnich Cech. Osm rozhovori
se uskutecnilo hovorem na délku prostifednictvim aplikace Skype, u dvou z téchto rozhovora
byl mozny 1 vizualni kontakt pomoci webové kamery.

Nejdiive probéhly pilotni rozhovory s pec€ujicimi osobami, nasledné rozhovory
s pacienty.
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4.1 Etické aspekty: anonymita u€astniku

Pti transkripci rozhovorii jsme uvazovali o riznych zplisobech, jak zajistit anonymitu
ucastnikli vyzkumu. Nakonec jsme zvolili nésledujici postup, jak anonymitu a identitu
respondentl chrénit:

Pro osoby, s nimiz byl proveden rozhovor, jsme zvolili jind kiestni jména, nez jsou
jejich skutecna. Podobné, pokud se v rozhovoru objevilo jméno n¢jaké konkrétni jiné osoby,
bylo zménéno na fiktivni.

Pokud se v rozhovoru objevil ndzev konkrétni obce ¢i nemocnice, pouzili jsme jen prvni
pismeno tohoto ndzvu. Podobné¢ jsme postupovali i pokud se v rozhovoru objevilo piijmeni
osetfujiciho lékate ¢i nazev néjakého 1éku, preparatu ¢i ptipravku.

Pokud se jedna o osoby obecnéji znamé jako je administrator webovych stranek ¢i
ministr zdravotnictvi, namisto pfijmeni jsme je oznacili Administrator a Ministr zdravotnictvi
— s velkymi pocate¢nimi pismeny.

V nékterych rozhovorech se objevovaly nazvy obcanskych sdruZeni a instituci.
Vzhledem k potfebné anonymité¢ jsme neuvedli jejich pravé nazvy — tato sdruzeni jsou
rozliSitelné oznaCena predev§im neobvyklymi Zenskymi jmény (Karina, Zoja), pro veétsi
prehlednost jsou tyto fiktivni nazvy v textu podtrzené.

Pokud se v rozhovoru objevilo jméno néjaké vetejné znamé osoby — zpévaka, herce
apod., nebylo ménéno.

Nazvy samotnych webovych stranek, o kterych byla v rozhovorech te¢, jsou ponechany.
Podle naseho nazoru jejich uvedeni nemiize 7adného respondenta nijak ohrozit. Casto se
v rozhovorech objevovaly riizné tvary nazvu portali — napt. Osudy(.cz) — bez koncovky. Pro

odliSeni od pojmu osud je nazev portalu v piepisu psan vzdy s velkym pismenem (Osudy).
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5 Charakteristika vyzkumnych metod

Pro tcely naseho vyzkumu jsme zvolili jednak metodu kvalitativni - polostruktorovany
rozhovor, a dopliiujici metody kvantitativni - dotazniky.

Polostrukturovany rozhovor byl zvolen z n€kolika diivodi. UmoZiiuje dotazovanému
dostate¢nou volnost v odpovédich a zaroven je zde zachovano urcité jadro rozhovoru, tedy
otazky povazované za dulezité vzhledem k vyzkumnému problému. Eliminuje negativa
nestrukturovaného a plné strukturovaného rozhovoru. Umoziuje rozvést oblasti, které
respondenta oslovuji, dopliiujicimi otazkami (Miovsky, 2006).

Byl vyhotoven scénatf/osnova polostrukturovaného rozhovoru. Po provedeni pilotniho
vyzkumu se ukazaly nedostatky a tento scénatr byl poupraven (rozdily viz Ptiloha 3. a 4.).
Byly pfidany otazky pfimo pro nemocné — napi. dotazy na jejich zdravotni stav.

Byla navic uvedena otazka, kterd cili na alternativni lécebné postupy, protoze vétSina
respondentll se k tomuto tématu n¢jakym zplisobem vyslovila. Protoze pravé pacienti
chronicti, ktefi maji potfebu se aktivné podilet na procesu lécby, kteti maji obavu z bezmoci,
zrozhodnuti jinych, patii do skupiny vyuZivajici alternativni zpisoby 1é¢by (Stétovska,
2008). Pokud se podivame podrobnéji, je mozna urcita souvislost mezi pouzivanim internetu,
alternativnimi zpusoby 1é¢by a mirou self-efficacy — internet vyuzivaji také lidé s potiebou
aktivniho podileni se na 1é¢bé atd.

Otazky v rozhovoru byly fazeny od méné osobnich, které¢ se tykaly soucasnych aktivit,
zkuSenosti a chovani respondentii, po otazky osobnéjsi. Dotaz na demografické udaje byl
zafazen uplné na zavér (Hendl, 1999).

V rozhovoru se objevilo nékolik tematickych okruhti:

o uvod — opora po sdéleni diagnozy,

o webové stranky pro onkologicky nemocné,

° aktivita na téchto strankach,

o pfinosy internetu,

° srovnani komunikace na internetu a komunikace tvari v tvar,
o zkuSenost se zdravotnim personalem,

° vlastni nemoc,

o zaver — doporuceni ostatnim.
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Rozhovory uskute¢néné prostiednictvim aplikace Skype byly v tadé véci specifické.
Miovsky uvadi néktera specifika telefonniho interview (2006). Jako nespornou vyhodu
popisuje snizeni nakladi. Uvadi ale také, ze velmi zavisi na citlivosti dané¢ho tématu — pokud
jde o témata, u nichz se respondent mtize citit trapn¢, miize pomoci telefonu dojit ke zlepSeni
kvality. Pokud vSak jde o témata emocné bolestiva a tézka (to plati pro vétSinu respondenti
naSeho vyzkumu), je vhodnéjsi pouzit rozhovor tvati v tvar, uz kvali tomu, Ze pii telefonnim
rozhovoru je zna¢né sniZend moznost reagovat na neverbalni reakce respondenta. Dalo by se
fict, Ze pravé nemoznost sledovat neverbalni reakce respondentii byla piekazkou i pii vedeni
rozhovorti na dalku v nasem vyzkumu. I pokud $lo o kontakt pomoci webové kamery, kvalita
rozhovoru tvaii v tvar byla nesporné¢ vyssi. Uz bylo feCeno, Ze rozhovory pomoci aplikace
Skype byly zpravidla krat$i nez rozhovory uskutecnéné pti osobnim setkéni — to by mohl byt
nasledek snizené kvality kontaktu pfi tomto zpiisobu komunikace.

Po rozhovoru nésledovalo zadani dotaznik@. Prvnim dotaznikem je Skala Zivotni
smysluplnosti slovenského autora Halamy (viz pfiloha ¢. 6) (Halama, 2002; Kitivohlavy,
2006). Tento dotaznik obsahuje 18 polozek, znichz 6 je formulovanych negativng.
Respondent ma na vyrok odpovédet na stupnici od 1 (,,viibec nesouhlasim®) do 5 (,,zcela
souhlasim®). Skala je multidimenzionalni, mapuje t¥i rozdilné dimenze — tii rzné slozky
smysluplnosti Zivota — dimenzi kognitivni (vyroky tykajici se pochopeni smyslu Zivota ¢i
zivotniho posléni), motivacni (tykajici se cilt, pland, stejné tak i sily a vytrvalosti v jejich
plnéni) a afektivni (tykajici se Zivotni spokojenosti, naplnénosti, optimismu, nebo naopak
znechuceni €i jednotvarnosti).

Skala vykazuje vysokou validitu s jinymi uZivanymi $kalami méficimi smysluplnost
zivota — PIL (Purpose in Life Test), Rekertv Index smyslu Zivota (PMI — Personal Meaning
Test), TND (Test biodynamiky Popielského). Vnitini reliabilita se ukdzala jako vysoka,
Cronbachovo alfa = 0,87.

Vzhledem k tomu, ze neexistuji normy pro jednotlivé Skaly, budeme vyhodnocovat
pouze celkova skore respondentll. Jedna se o normy predbézné vzhledem k nerovnému poctu
muzl a Zen v souboru, nerovhomérnému vékovému rozlozeni. Tyto normy byly provedeny na
souboru 665 osob slovenské populace (Halama, 2008).

Druhym dotaznikem je Dotaznik obecné vlastni efektivity autort Kiivohlavého,
Schwarze a Jerusalema (viz pfiloha ¢. 7, 1993). Tento dotaznik byl vytvoten k zjiStovani tzv.
vnimané osobni ucinnosti (self-efficacy). Vnimana osobni uc¢innost je ochrannym faktorem
pfi vyrovnavani se s naroky, se kterymi se jedinec v Zivoté setkdva. Vys§i vnimand osobni

ucinnost pozitivné koreluje s mirou presvédceni cloveéka o tom, ze méa schopnost ovlivnit sviij

96



zivot, kontrolovat déni, které ho obklopuje. Vys$i hodnota self-efficacy tedy vytvari
optimistické postoje, prispiva k vnimani vzniklych piekazek jako vyzev a koreluje s kvalitou
zivota. Na druhou stranu — nizkd hodnota vnimané vlastni UCinnosti je vnimana jako
osobnostni rys projevujici se zranitelnosti, sebeobvifiovanim, pocity beznadéje, lidé se tak
stavaji obét'mi, aspiruji na mensi cile (Hoskovcova, 2009).

U Dotazniku obecné vlastni efektivity byly vysledky naSeho Setfeni srovnavany
s normami vytvofenymi na heterogenni dospélé némecké populaci — vyzkumny soubor
v tomto piipadé tvofilo 1660 osob (Freie Universitdt Berlin, 2003).

Oba tyto dotazniky byly zvoleny kvuli obohaceni metodické vybavy vyzkumu, tzv.
triangulace (Hendl, 1999). Jednalo se o tzv. simultanni triangulaci schématu QUAL + quan,
kde se kvantitativni metoda pouziva pro ziskdni dopliiujicich vysledki metody kvalitativni
(Hendl, 1999). Tyto dotazniky byly zvoleny kviili nizkému poctu polozek a s ohledem na to,
ze uz sama metoda rozhovoru je pro respondenty pomérné narocna.

U dotazniku Skéla Zivotni smysluplnosti jsme predpokladali, Ze respondenti se
zkuSenosti onkologického onemocnéni budou skérovat vysSe nez bézna populace. Tématika
zmeény zivotnich priorit se v rozhovorech opravdu vyskytovala ¢asto.

Dotaznik obecné vlastni efektivity byl zvolen s pfedpokladem, ze lidé uzivajici internet
jako jednu z cest vyrovnavani se s vaznym onemocnénim, budou skérovat vySe v mife vlastni
efektivity (self-efficacy).

Vzhledem k nizkému poctu respondentli nejde posoudit, zda je vysledky mozné celkové
zobecnit na ostatni onkologické pacienty, ktefi vyuzivaji oporu online. Pijde pouze o ilustraci

situace, ktera miize byt ptipadné rozpracovana v dalSich vyzkumech.
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6 Pracovni postup a organizace shéru dat

Rozhovory probihaly v obdobi od 28.7.2010 do 7.10.2010, tedy pfiblizné v rozmezi
dvou a ptl mésice.

Predtim byl proveden pilotni vyzkum s osobami pecujicimi, ne tedy pfimo s pacienty.
Hlavnim divodem k tomuto kroku byla zévaznost a citlivost tématu, nejdiive jsme chtcli
zjistit, zda ucast na vyzkumu nebude pro respondenty mit néjaké neptiznivé nasledky.
N¢kolik tydnti po provedeni rozhovorti byli tito respondenti osloveni a tdzani na jejich postoj
k provedenému rozhovoru. Nikdo z nich nemluvil o rozhovoru jako o negativni zkuSenosti.
Mohli jsme tedy pfistoupit k rozhovorim s pacienty. Nasledujici postup byl pouzit jak
u pilotniho, tak u vlastniho vyzkumu.

S respondenty byla domluvena schiizka (bud’ osobni, nebo pies Skype) na konkrétni Cas.
Pted samotnym rozhovorem byl respondentiim piedloZen informovany souhlas s rozhovorem
(ptiloha €. 2), ktery potvrdili svym podpisem. V tomto informovaném souhlasu byly obsazeny
informace o ucelu, obsahu a délce rozhovoru, stejné tak souhlas se zvukovym zdznamem
rozhovoru. Respondenti byli také pozadani o otevienost ve svych odpovédich, a zaroven
o urCitou zdrzenlivost v rdmci ochrany vlastniho soukromi — aby neodpovidali na otazky,
které jim budou nepiijemné.

Pti rozhovoru pies Skype byl informovany souhlas zaslan e-mailem n¢kolik dni pfedem
a nebyl pozadovan podpis, pro slozitost takového postupu, pouze ustni souhlas v tvodu
kazdého rozhovoru. Pfesto tento souhlas néktefi respondenti zaslali pomoci skeneru, coz
ukazuje na jejich vysokou miru vstficnosti a ochoty ke spolupraci.

Nasledoval polostrukturovany rozhovor, ktery trval 35 az 90 minut — zaleZelo na délce
odpovédi respondenta. Primérné trvani rozhovoru se pohybovalo kolem 50 minut. Rozhovory
pomoci Skype byly zpravidla o néco kratSi. Rozhovor byl se souhlasem respondenta
zaznamenavan na diktafon, v pfipad¢ rozhovoru ptes Skype byl zdznam proveden pomoci
pocitacového programu.

Na zavér rozhovoru byly zjistény zakladni demografické udaje — vék, rodinny stav,
dosazZen¢ vzdélani, zaméstnanost, ptipadné soucasné povolani.

Po skon&eni rozhovoru byli respondenti pozadani o vyplnéni dotaznikli — nejdtive Skaly
zivotni smysluplnosti (pfiloha €. 6), poté Dotazniku obecné vlastni efektivity (pfiloha ¢. 7).
V ptipad€ osobniho setkdni se jednalo o formu dotaznikl tuZka-papir, pfi setkani na dalku

byly oba dotazniky zaslany v elektronické podobé¢ e-mailem.
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7 Zpusob zpracovani dat

Ziskané zvukové zaznamy rozhovoru byly transkribovany. Tento pfepis je vzhledem
k rozsahu k praci ptiloZzen v elektronické form& na CD-ROMu (s nazvem , Transkripce
rozhovori®). Jednalo se o transkripci doslovnou. Néktera vyjadieni byla pro srozumitelnost
v psaném textu upravena. Hovorovy jazyk ¢i pifipadny dialekt byly ponechany. Také
vyrazné&j$i mimické projevy byly zaznamenany bud’ pomoci znaku (©), nebo komentarem
v zavorce.

Pied vlastnim pfepisem kazdého rozhovoru je vzdy vlozen kratky odstavec tykajici se
situace rozhovoru (misto, kde probé&hl; datum, ¢as) a samotného respondenta (fiktivni jméno,
vek, rodinny stav, vzd€lani, povolani). Zaméfili jsme se také na zhodnoceni pribéhu
rozhovoru, napadnéjS$i neverbalni projevy respondenta, na kratky popis vizualni stranky
respondenta atd.

V piepisech rozhovort je pomoci kurzivy odliSeny otdzky tazatele. Odpovédi
respondentll jsou pfitom psany standardnim pismem, pro piehlednost jsou odd€leny mezerou.

Transkribované rozhovory byly poté¢ analyzovany za pomoci programu Atlas.ti
verze 5.0. Z této analyzy byly vylouceny rozhovory pilotni z ditvodu velkého objemu dat.
Prepisy pilotnich rozhovori by se nabizely jako vychozi material k dal§imu rozpracovani
tohoto tématu — socialni opora online u osob pecujicich o onkologicky nemocné.

Zaméftili jsme se pfedevSim na analyzu obsahovou, na obsahové-tématickou rovinu.
Zadmerem bylo zmapovat piedev§im jev socidlni opory, zvolili jsme tedy predevSim analyzu
orientovanou na proménné, nikoli na ptipady (Hendl, 1999).

Vyroky respondentd byly fazeny pomoci otevieného kédovani do obecnéjSich
kategorii (Miovsky, 2006). Vyroky byly nésledné propojovany v tématické celky. Byly
vyuzity predev§im nasledujici postupy: metoda vytvareni trsu (seskupovani pasazi
tykajicich se jednoho UZeji ohrani¢ené¢ho tématu), metoda zachyceni vzorci (vyhledavani
uréitych obecnéjsich vzorcd, principi a struktur) a metoda prostého vyctu (kolik
respondentli uvedlo danou skute¢nost) (Miovsky, 2006).

Nasledujici kapitola, Kvalitativni analyza rozhovord (kap. 8), je tvofena shrnujicimi
vyjadfenimi, kterd jsou nésledné¢ dokladdna citacemi respondentl. Vzhledem k velkému
mnozstvi dat v rozhovorech s respondenty, je téchto citaci pomérn¢ hodné. Podle naseho
nazoru maji v této kapitole své misto. Vzhledem k tomu, Ze se jednd o oblast dosud nepfili§

zmapovanou, je zde jen malo odkazii na teoretické podklady. Ze stejného diivodu jsme zvolili
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spiSe deskriptivni pfistup ke kvalitativni analyze, méné interpretativni (Miovsky, 2006).
Pokud je k porozumeéni vypovédi respondenta tieba otdzka v rozhovoru predchazejici, je

uvedena a oddélena pomlckou.

Kvantitativni data byla v pfipadé obou dotaznikli zpracovana za pomoci parametrického

testu shody stfednich hodnot u dvou nezavislych soubort (jednovybérovy t-test).
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8 Kuvalitativni analyza rozhovoru

8.1 Socialni opora online a jeji druhy

Socidlni opora se d¢li na ¢tyFi druhy: informacni, emociondlni, instrumentalni
a hodnotici opora (Kebza, 2005, Kfivohlavy, 2001), vice v kap. 2.2.1 Druhy socialni opory.
V odpovédich respondentti byly nejvice zastoupeny prvni dva jmenované druhy — tedy opora
informacni a opora emociondlni. Opora hodnotici (posilovani kladného sebehodnoceni
a sebevédomi, jedndni s Gictou apod.) byla do znaéné miry také zastoupena — predevsim diky
spole¢né zkuSenosti respondenti. Naopak opora instrumentilni (materidlni pomoc atd.)
byla pouze ojedinéla — navic prostfednictvim té opory informac¢ni (napf. informace
o socialnich sluzbach). UZ ze samé podstaty internetu neni mozné, aby tuto pomoc vyraznéji

poskytoval:

., ... (internet — pozn.) nemiize pomoct v materialnim aspektu véci. Jako nekdo ti ty bunky
oSklivy nevyzene z téla pres internet. “ (Mirek).

,, ...kdyz prijdete o vlasy, tak vam internet neni nic platnej, ze jo. A kdyz je vam Spatné,
nemiizete polykat, tak vam taky ten internet nepomiize. To prosté musi odeznit. “ (Linda).

., ...dité mé internet nepohlida... stejné v tom findle, kdyz potrebujete, musite, tak
vzdycky potrebujete vedle sebe nekoho fyzicky, kdo vam pomiize. “ (Helena).

,,No tak vam nezaridi, Ze jo, ja si tam muzu najit super lécbu treba, no ale, uz mi ji

nemiize poskytnout. ““ (Katetina).

Hodnotici opora se ve vypovédich respondentt ojedinéle objevuje. Jedna se predev§im
o respondenty, kteti maji nasledkem nemoci ¢i 1écby néjaké trvalejsi postizeni. UZ se samé
podstaty portalu pro onkologicky nemocné je zde hodnotici opora pifitomna — lidé stejné
nemocni se respektuji a posiluji sebev€domi navzajem uZ tim, Ze nejsou sami v situaci

nemoci:

,,Co vas nejvic posililo na internetu? — No ty lidi, to povzbuzeni viibec vsech a prani...
Takhle, asi to schvaleni myho zpiisobu Zivota... A ohlasy na knizZku jako takovou. Nedostala
Jjsem jedinej negativni mail, vSechny teda s podékovanim, Ze jsem silna Zenskda, ze mi dekujou
i za to, jak jsem jim ukdzala, jak vlastné na tu nemoc vyzrat. “ (Ivana).
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., ...tam jsme se dali do reci jako s panem a nakonec pan rekl, Ze je z P. a Ze teda taky si
tim prosel. To bylo uplné viastné v zacatku, ten mé uplné poprvé tak jako povzbudil, Ze to mi
teda strasne pomohlo. *“ (Jitka).

., kdyz mé ta pani jedna rekla: ja Ziju se stomii 30 let a druha mé rekla: ja Ziju se stomii

13 let, tak mé to obrovsky povzbudilo. *“ (Pavla).

8.2 Informaéni opora internetu pro onkologicky nhemocné

V néasledujicich fadcich se pokusime zmapovat oblast informacni opory internetu
u onkologicky nemocnych.

Informace z internetu jsou vétSinou respondentil jmenovany mezi pfinosy na prvnich
mistech. Informacni opora patfi u respondenti ¢asto k prvni opore vyhledavané po

oznameni diagndzy. V tom se naSe vysledky shoduji s vyzkumem Moa a Coulsona (2008):

., Informace, informace, informace, to je urciteé na prvnim misté. “ (Martina).

,»No, informace, informace. Ja na né nedam dopustit. Jsem sice starda baba, ale nedam
na né dopustit. To mélo uz byt davno tohleto. “ (Radana).

,,INo prosteé informace, informace o nemoci, to bylo prvotni, co jsem hledala. Jestli
vithec to jde prezit. “ (Hana).

., ...prvnai co clovek udeld, tak zacne brouzdat po internetu, to je jasny. “ (Anna).

, Myslim, Ze uplné ze zacdatku v prvni Fadeé jsou to vzdycky ty informace, clovék vidycky

tape... " (Martina).

Ve vSech rozhovorech se objevovala v situaci nemoci a lécby nesporna vyhoda

internetu, a to dostupnost informaci online:

., ...kdyz je clovek v lécbe, nebo ja aspon, ja jsem byla strasné unavend, takze ten
internet je jako uzZasna komunikace s lidma. V podstaté si myslim, Ze kdyz je clovek v léche,
tak jedind mozna. *“ (Hana).

., Ta odborna stranka, Ze konecné clovek nemusel jit do knihovny a hledat... “ (Radana).

,, ... kdyby nebyl ten internet, tak asi by se ¢lovek prokousdaval mnohem hiire. “ (Petr).

., ...y lidi, ty nemuzZou nékdy prijit, at uz je jim Spatné, nebo museji byt v praci, nebo ja

nevim co, tak potom se radi informujou. “ (Pavla).
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., V- momenté, kdy se ta rakovina zjisti, tak ta lécba to je takovej fofr, Ze clovek kdyby fakt
byl odkdzanej na knihovnu, tak se z toho zcvokne, tak je daleko, daleko za denim, za

udalostmi. “ (Martina).

Mnoho respondenti hodnoti informaéni oporu na internetu jako dostate¢nou,
uvadéji, ze zvelké casti pokryla jejich poptavku po informacich. Ne&kteti znich se

neomezovali jen na ¢eské portaly a vyuzivali i cizojazyénych webovych stranek:

,,Ja myslim, zZe jsem jakoby tak nejak v ramci ty nemoci asi védél vSechno, co jsem védeét
potieboval, diky internetu, z velky casti. *“ (Pavel).

., ...vetsinou jsem si vSechno nasla na internetu prave, co me zajimalo. “ (Dana).

,» - t0 jsem si vSechno nasla a to vSechno vim. Diky internetu prosteé. (Jana).

., ...ha internetu najdu ty informace, ktery potrebuju, Ze jo. To si myslim, Ze driv to ty lidi
nemoci driv. “ (Klara).

A spousta jsem si toho nasla na internetu, ruzny studie, co tam kde bylo, v cCestiné,
nemciné... “ (Jana).

., ...Jjsem nasel na internetu odborny weby, at' uz anglicky, nebo nemecky. ““ (Mirek).

... U nas v praci byla anglictina jako komunikativni vec, tak jsem i hledala, jak

postupujou v jinych zemich a takovyhle. “ (Katefina).

Informace, které respondenti na internetu vyhledavali, 1ze zatadit do nékolika skupin,
tykaji se nékolika oblasti.

Zvlastni skupinou jsou informace o priznacich, diky kterym respondenti zjistili, Ze se
u nich nejspis jedna o nddorové onemocnéni a vyhledali 1ékaiskou pomoc. V téchto ptipadech

je opét vyzdvihovana dostupnost a rychlost informaci:

., Vlastne pri prvnim priznaku toho onemocnéni jsem se podivala do internetu a zjistila
jsem, Ze je nebezpeci vazného onemocneni, tak jsem hned sla k tomu lékari, aby mé poslal na
patricny vysetieni. “ (Linda).

Jsou lidi, kteri si prectou a jisti, Ze pribéh je totozny s jejim a ona tFfeba ma priznaky
stejny... ona (kamarddka — pozn.) si tam precetla néjaky pribéh od nejaké jiné pani, nebo

slecny a zjistila, Ze ma stejné priznaky a potvrdila se ji rakovina delozniho cipku. TakzZe
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vlastné ji to zachranilo Zivot, protoze se vlastné prislo na to hodné brzicky jenom diky tomu,
Ze si precetla néjaky pribéh se stejnymi priznaky. “ (Sabina).

A teda na zakladé internetu, tak to byl impuls jit k lékari a Fesit tento stav dal. Cili
lékari potvrdili diagnozu, kterou jsem si v podstate nasel na internetu... zaplatpanbiih, Ze ta
informace byla dostupna a ze ji nasel tak brzo a mohl tak brzo jakoby reagovat a postavit se
k ty nemoci. Treba bez internetu by to rozhodovani zda jit k lékari, nebo nejit trvalo dyl, nebo

déle, ze by clovek otalel a treba by to prodluzoval. “* (Pavel).

Nejcastéji vyhledavané byly informace o nemoci — o prognoze, o stadiich, pfi¢inach,
priznacich — a informace o 1é¢bé — formy, moznosti, novinky v medicing, sloZeni a G¢inky

1€k, alternativni lé€ba, nasledky 1écby atd.:

., ...jsem si nasla primo ten typ nemoci, tak kdyz jsem si treba Cetla ja nevim, hodinu
denné, co to znamenda a jaka je prognoza a tak. “ (Dana).

A zacala jsem hledat, co je to za nemoc, jak se miize SiFit, co to zpusobuje, no proste,
chtéla jsem o tom vedet vSechno. “ (Hana).

., ...kde jsem se docetl veskery informace o tom, jak ta lécba probihd, jaky jsou tam
Sance, jak se déeli ta nemoc, zrovna tahle ta na néjaky stadia atd....Samoziejmé pied lécbou
mé zajimaly Sance, zajimal mé jakoby béh tou lécbou, zajimalo mé stadium. “ (Pavel).

., Takze to jsem si litala na internetu a shanéla jsem si, jestli [ymfom lze usadit ve Stitny
Zlaze. *“ (Radana).

., Ja internet pouzivam spis, kdyz... protoze v tom litam téch 22 let a obcas teda je
recidiva a tak, tak potom teda spis lovim, jak kde postupujou v lécbe. “ (Katefina).

s .- (Vyhledavam — pozn.) pribéhy téch chemoterapii, co se tam popisujou a co clovéeka
ceka. " (Sara).

., ... dokonce jsem zjistoval i slozeni téch chemoterapeutik, co kazdé jedno z nich,
protoze to je kombinace asi 12, jako zpiisobuje viici lidskému télu. *“ (Mirek).

Jaky to ma prosté ucinky dlouhodoby - na klouby, tfeba i na tu plodnost, jestli miizu
sportovat, ... jestli miizu davat krev... Prosté na takovy prakticky okolnosti toho Zivota po

nemoci. “ (Mirek).

Dalsi oblast zahrnuje informace o socidlnich zaleZitostech — naroky na rizné sluzby,

informace o invalidnich duchodech:
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., ...procetla jsem si tam vlastné i tu vyhlasku, ktera tam byla zverejnéna, ktera pomaha
urcovat tu invaliditu. Dal jsem na tom internetu nasla treba telefon na linku prvni pomoci
Mamma help, kde je odbornik onkolog a ten mé pomohl vysvétlit rizny ty moje nejasnosti.
(Linda).

My spis shanime informace, oni nejsou, nikdo za nama nejde a nerekne: hele, ty mas
narok na tohle...nejvic asi ty informace, co bych jestée mohla, kam bych jesté mohla.*
(Ivana).

., ...nevite, jaky mdte moznosti, co vam vlastné tahle spolecnost dava, co miizete

narokovat, co nemuzZete ndrokovat a to v podstaté ty lidi potrebujou dost brzo védet

a zakladne védet. “ (Milena).

Ojedinéle respondenti vyhledavali informace o nemocnicich a dalSich odbornych
pracovistich, o zkuSenostech ostatnich pacientt s alternativni medicinou, s potravinovymi
dopliiky. Dale, co znamenaji urcCit¢ odborné terminy a konkrétni informace napf.

o zakoupeni paruky atd.:

., ...odborny informace, pribéhy konkrétnich lidi, i lidovy rady, kontroloval jsem si
zkuSenost lidi s nekteryma alternativnima lékama, zajimal jsem se o tu diagnozu... “ (Mirek).

., ...hlavné ty informace, jaky jsou pracovisté a jaky jsou zpiisoby léchy... “ (Petr).

., ...takze jsem si nasla na tom internetu, kdyz mi bylo Spatné pri ty chemoterapii
vitaminy, ktery mé, myslim si, Ze mé pomohly. ““ (Linda).

,,Co mi pomohlo, tak urcité jsem si hledala ty vyrazy, ktery jsem neznala v tom
internetu. “ (Linda).

A taky treba jsem hledala, kde kupujou paruky, néjaky rady a takhle a kolik to asi tak

stoji. *“ (Sara).

Velmi piinosné byly informace, které respondentovi pomohly eventudlné predejit

ur¢itym obtiZzim v procesu 1écby, predevsim prostfednictvim rad ostatnich pacientii:

., ...ten internet mé pripravil na néjaky rizika a skutecnosti, ktery tam nastat miizou, a ze
na to byl clovek prosté pripravenej, mohl se tomu néjakym zpiisobem vyvarovat. “ (Pavel).
,,Leccos jako ¢loveku pomiize, kdyz teda tam treba napisou, ze kdyz se jde na krev, Ze se

miiZe jist...Nebo i pred tou chemoterapii. (Linda).
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,,Ja jsem treba nevédela, jak to je s jidlem, jestli se muZe jist vSechno, jak to je. Tak to
jsem se treba ptala. “ (Jitka).
,,No a hlavné jsem tam hledala vlastné néco, co ulevi od tech chemoterapii, co c¢lovéku

pomiize to spis prekonat, nez aby se trapil. “ (Sara).

Informace jsou vyrazné pozitivné chapany, co se tyCe vyrovnani se s nemoci,

snaseni 1écby atd.:

, Takze jak Fikam - informace proto, aby treba v ramci ty léecby se jim udélalo lip
a snaseli tu léecbu lip. “ (Pavel).
nemoci driv. “ (Klara).

A ja bych prisla o ten predstih, prisla bych o ten ndskok, ktery jsem méla pred tou

lécbou, pred tou nemoci... ztratila bych ten klid, kterej mi to dalo. “ (Martina).

Respondenti ¢asto vyhledavali informace, aby se pfipravili na to, co je ¢ekd, aby védéli
,,do ¢eho jdou®. Dostate¢né mnozstvi informaci jim pomohlo vyrazné snizit strach a uzkost.

Respondenti ¢asto hovofili o informacich ve spojeni s pripravenosti na to, co je ¢eka:

,.Je to opravdu o tom poznat to, ceho se bojim, protoze pak z toho ma clovek mensi
strach...ja jsem byla nervni do ty doby, dokud jsem nevédéla, co mi je.“ (Martina).

., ...nejvetsi strach je z toho, o cem nic nevime. A kdyz to nevime, tak se toho strasné
bojime. ““ (Pavla).

., -..jsem hledala informace, aby clovek vedel co nejvic, byl na to pripravenej...aby
clovek vedel viastne kolik téch Zen dopadlo dobre, kolik melo dobry vysledek a jaky si Zijou
spokojeny Zivot nebo tak, aby clovéek védel, co ho ceka. “ (Tereza).

., ...SpLS informace o ty nemoci, co mé miize potkat, kdyz se lécim, co miize nastat. Abych
byla do vseho trosku pripravenad. “ (Kléra).

., --jsou tam i vlastné obrazky, fotky, takze clovek si mohl tak trochu predstavit, co
vlastné cekat... Jako ty informace, Ze si clovek mohl na ledacos pripravit, ledacos prohlidnout
na internetu. ““ (Sabina).

., -..kdyZ jsem jako zacala chodit na chemo, tak jsem treba nevédéla viibec, co jako od

toho miizu ocekavat, co to jako bude, jak mi bude a co mi to bude... To jsem jako tak hodné,
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Ze jsem z toho méla hrozny strach... toto jsem se dost ptala (ostatnich uzivatelu — pozn.). "
(Jitka).
., ...abych se mohl lécit, tak potiebuju naprosto védet pravdive, o co se jedna, jaky jsou

vyhlidky, jaky jsou moznosti atd. “ (Pavel).

8.2.1 Informace z internetu vs. informace od lékaru

Nasim o€ekavanim bylo, Ze pokud se pacientovi nebude dostavat informaéni opora
od lékari a dalSiho zdravotnického persondlu, bude ji o to vice vyhledavat od osob na
internetu. Toto oCekavani se vSak spiSe nepotvrdilo. (Informace z internetu tedy doplnuji

informace 1€kafti, jsou vitany vSemi pacienty.) I kdyz nékteré odpovéedi to naznacuji:
., ...protoze u mé ta informovanost (z internetu — pozn.) byla prosté obrovsky plus,
protoze jsem se setkal napr. v M. s blbym pristupem lékaru, kde neinformovali jakoby

pacienty. Takze co jsem si nenasel na internetu, tak jsem neznal, nevedel. “ (Pavel).

Vétsina osob byla obecné s oporou a péci u I€¢kate spokojena.

Spokojenost s lékafi

O spokojen/a
B nespokojen/a
Ozalezi kde/u koho

Graf 5 Spokojenost s IékafFi

., ... tam naprosto bezvadny, tam opravdu s clovekem sepisou uplné kazdou diagnozu,
kterou prodelal, co by mohlo mit viiv na jaky léky, co by mohlo jako byt obtizny, nebo
nebezpecny atd. “ (Pavel).
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. Ze konkrétné ta pani doktorka, na kterou vzpomindam, Ze jako splnila vSechny mé
informacni potreby. No a ten pan doktor ... vSichni byli mili a jako diagnoza mi byla sdélena
Jjako velmi ohleduplné. *“ (Mirek).

., Fantasticky. Ja nemiizu vict jako jediny slovo. “ (Hana).

., ... kdyz mi to oznamili, tak v prvni radeé pristup doktorii, jak se mnou jednali doktori, to

mi hodné pomohlo. *“ (Klara).

Co se nespokojenosti s onkologickymi lékafi tyka, respondenti ¢asto zminovali velky

nedostatek ¢asu lékait na komunikaci s pacientem:

., Doktori, ktery mé meli v podstate osetrovat, tak jsem za celej tyden tieba nevideél...Ten
M., to je vylozene takovej vyrobni podnik. Takovej jsem z toho mél pocit. “ (Pavel).

., ...treba ten pan doktor, kterej mé mél na starosti, tak byl jako stale
zaneprazdnenej...Je to odvozeny od ty nemocnicni praxe, oni prosté nemaji cas se mnou
mluvit. *“ (Mirek).

., ...nemuzu si na né stézovat, jak profesiondlni, tohle vsechno, ale ty konzultace prosté
Jjsou malokde, nebo cas na konzultace spis. “ (Dana).

. Jak jsou na vas tak strasne hodni a ono je to vsechno uplné jinak, oni ty doktori na to
kolikrat nemaji cas. To uz musi byt néjaky doktor, ktery skutecné ma tu povahu k tomu, Ze
s vama takovymhle zpiisobem komunikuje. “ (Helena).

,, ...oni treba maji obrovsky mnoZstvi pacientit a maji to jako cvicky.  (Petr).

., ...maji tolik pacientu, Ze to je jak na béZicim pasu. “ (Anna).

MnoZzstvi a kvalita 1ékafem poskytnutych informaci, zavisi ¢asto na konkrétnim

pristupu jednotlivych lékaiti a nemocni¢niho personalu.

,, To zase souvisi s tim typem nemocnice. Samoziejme, v dobé, kdy jsem navstévoval M.,
tak pro me ty informace byly jedinym informacnim strediskem, z toho internetu, na zaklade
kterého jsem stavel a i jsem spoustu veci si zaridil diky tomu. “ (Pavel).

,, ...ke mné prisla vecer, nebo v noci néjaka doktorka, vsechno mi vysvétlila jako velmi
trpélive. Takze mam i pozitivni zkuSenost s nékteryma lidma. *“ (Mirek).

,, ...bud’ byli ty lékari prilis mladi, Ze neméli zkusenosti, aby mi mohli odpovédet na ty

moje dotazy, anebo ty starsi, ty zas byli zaneprazdneéni, ty méli tolik prace, Ze jsem se na nic
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radsi ani neptala...Ta informovanost opravdu si myslim, Ze neni tak stoprocentni u ndas

v CR.“ (Dana).

VétSina osob hodnotila informaéni oporu ze strany lékare jako dostatecnou.
Informace o nemoci a postupech 1é¢by byly nékdy dokonce nad jejich oCekavani. Nekdy je

potireba aktivita na strané pacienta, aby I¢kaii polozil konkrétni dotazy:

, Kdyz jsem teda nevédéla, tak nemiizu rict, Ze by mé nekdo jako odbyl a neodpovédel
mi...informace jako takovy, co se tyka lékaru a takhle, tak to jsem méla jako dostatek.
(Sabina).

A mozna i takova ta otevirenost doktoru, ja jsem byla docela prekvapend, protoze jsem
si myslela, Ze se to treba nikde nerika, Ze vas néjak jako chrani... TakzZe to si myslim, Ze je to
teda velky plus. “ (Radka).

,,No tak ji vidycky upozornim, co by mé tak zajimalo a az bude mit klid, aby se na me,
kdyz to tak reknu, pripravila. ““ (Katetina).

,,Pokud bylo mozno, tak jsem se vyptavala, ptala jsem se sama, pokud byla moznost.

(Sabina).

Piedev§im mladi lidé z naseho souboru by ze strany lékare uvitali vice informaci

a detailnéjSiho charakteru:

,,Pocitoval jsem ji jako... Jako spise jako nedostatecnou. Ale jako ja jsem velmi touZil,
Jje to subjektivni. Je mozny, ze ostatni byli spokojeni. “ (Mirek, 30 let).

,, Presny, informativni, ale strucny. Spousté lidi to asi staci, mné to nestacilo. Ja prosté
potiebuju mit ty informace dopodrobna. “ (Martina, 27 let).

,, ...doktor treba Fekne hodné, ale prece jenom nerekne to, co by asi clovek chtél slyset.

Takze jsem se hodné porad ptala na néco. “ (Jitka, 37 let).

Respondenti méli popsat rozdil mezi informacemi od lékare a informacemi
z internetu. Odpovidali v tom smyslu, Ze oba tyto zdroje informaci se vicemén¢ dopliiovaly.
Respondenti zdlraznovali kvalitativni rozdil mezi obéma zdroji: informace od lékari

jsou odborné a individudlni pro kazdého pacienta, zatimco informace od ostatnich
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pacientu jsou ,,realnéjsi, ze zivota. Popisuji konkrétni kazdodenni problémy, které mohou

pacienta v prub¢hu 1écby potkat atd.:

., -..proste kazdej reaguje na ty véci jinak, takze tam uz to bylo spis individudlni od téch
lékar. ** (Pavel).

,Samoziejme, nikdo nejsme srovnatelny, ale jako mdte stejnou diagnozu a néejaky
odchylnosti tam jsou vzdycky. * (Petr).

... Oni se tak nejak doplnovali, aniz by se kryly. (Mirek).

., No, za prvy jsem si to mohla vic promyslet, na co se vlastné viibec potiebuju zeptat, Ze
Jjsem si to vyhledala predtim na internetu, co mé zajimalo, méla jsem vic casu si to pripravit.
(Dana).

, Urcite zazitky lidi jsou jiny, nezli lékare, ktery to léci a je to jeho denni chleba.*
(Hana).

,No tak ja to tak néjak vsechno skladam dohromady, ty informace od téch lidi -
pacientii, jsou v nécem jiné, protoze oni to ty lidi prozili, skutecné... ti pacienti maji ty

informace takovy realny, ty to prozili na viastni kiizi... “ (Petr).

Nekteti z respondentti uvadéli jako charakteristiku informaci na internetu urcitou
nespolehlivost, predevSim co se postupti 1écby tyka. Jako ztoho plynouci nevyhodu
popisovali, Ze informace z internetu je nutné ovéfovat. DalSi nevyhodou je nepFitomnost
zpétné vazby, nemoznost konzultace. Naopak byl pozitivné hodnocen dostatek ¢asu a klidu

pri ziskavani informaci z internetu:

., ...informace o léche, to je... to nerada vitbec sdeluju, nerada o tom vithec mluvim,
protoze kazdej nador je specialni, kazdej clovek je specialni. “ (Pavla).

., Spis ty informace z internetu si vzdycky clovek musi oveérit a ja jsem se vidycky pani
doktorky ptala, kdyz jsem néco nepochopila, nebo jsem si nebyla jista, jestli to chdpu
spravne... “ (Martina).

,,No tak asi jiny v tom, ze clovek, kdyz si tam néco precte a nerozumi tomu presné, tak ze
to vlastné nemiize konzultovat na tom internetu s nekym. “ (Tereza).

., ...Vypnete a mate takové v té hlave, co bude, jak bude, a ted’ vam do toho mluvi lékar,
spoustu véci vypustite, nebo ani nepostrehnete... (na internetu — pozn.) ¢lovek meél cas v klidu

si to poprecitat. ““ (Sabina).
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Nekteti respondenti uvadéli, ze informace na internetu jsou pro né byly rozdilné

predevSim v kvantité, bylo jich vice, byly mnohem detailnéjsi:

., Tak jiny asi ne, spis jako jich bylo vic, jako jiny ne.* (Jitka).

,»No, muzu rict, Ze castecné urcité teda ty informace o té vlastni nemoci, podrobnéjsi. To
lékar nestihne za tu chvili, co jste u néj vsechno rict. ““ (Eliska).

,,No, trosku obsahlejsi byly ty informace, tam je toho napsaného vic, moc velkej zasadni
rozdil mezi tim nebyl. “ (Séra).

,»No, nékdy byly asi sirsi, jako vic informaci. “ (Klara).

., Ze ty informace na internetu byly tieba rozsdhlejsi... “ (Sabina).

8.3 Emocionalni opora internetu a portald pro onkologicky nemocné

V této kapitole se budeme zabyvat emocionalni oporou online, kterd se v odpovédich
respondentl jevila jako velmi vyznamnd. Informacni a emociondlni socidlni oporu nejde

pfitom takto oddélit, Casto se jedna o kombinaci obou.

Pro vétSinu respondentii je obrovskou oporou moment, Zze €lovék neni v situaci
onkologického onemocnéni sam, ze s nemoci bojuji 1 jini a ze vyléceni je mozné (podobné
jako u svépomocnych skupin face-to-face). VétSinou §lo vlibec o prvni povzbuzeni, které se
jim na internetu dostalo. Objevuje se uleva 1 v piipadé spole¢né zkuSenosti s konkrétnimi

ptiznaky a nasledky 1écby:

., ...takZe jako uvédomit si, Ze nejsem sam, zZe uz je to spousta lidi, ktery to mélo, nebo
budou mit a Ze to taky prezili. “ (Pavla).

,,Co vas na internetu nejvic posililo? - ...No asi ten pocit, Ze nejsu sama. Je hodné lidi,
ktery jsou takhle nemocny, kteri maji takovy problémy. ** (Séara).

,,Ono to moznd bude znit blbé, ale posililo mé to, Ze nejsem jedind. Ze téch lidi s mym
osudem, Ze jich je hodné... Ze bojujou i jiny. “ (Klara).

., ...kdyz mé ta pani jedna vekla: ja Ziju se stomii 30 let a druhd mé vekla: ja Ziju se
stomii 13 let, tak mé to obrovsky povzbudilo. (Pavla).

., Ze jsem byl uspokojenej, Ze nejsem sam, Ze to maji i ostatni lidi a ucil jsem se pétkrdt

denné kloktat. * (Mirek).
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,, Co vas na internetu nejvic posililo? — Jako vzhledem k ty nemoci? No jako, Ze v tom

nejsem sama. ““ (Jana).

Dtlezitym momentem pro ¢tenafe je samotné vyléceni nemocného Cloveka (viz kap.
8.6.6 Obsah portalu — piibéhy). Piitom plati, ze kdyZz je vyléen ¢lovék s vaznéjsi

diagnozou, nez je pacientova vlastni, dojde k vyraznéjSimu povzbuzeni:

., Clovéka povzbuzuje to, Ze nékdo prosel tou lécbou a dostal se z toho. To je to
povzbuzeni. Ani nevim, co jiného miize cloveka povzbudit mimo toho, nez prosté to, Ze se
clovek se stejnou nemoct uzdravi. To je to nejvétsi povzbuzeni. “ (Linda).

., Co vas na internetu nejvic posililo? — No, kdyz tam tFeba nekdo napsal, Ze uz je 25 let
po léceni treba. “ (Radka).

., Kdyz jsem to Cetla, tak jsem zjistila, ze ¢lovék na to neni sam, Ze téch lidi je vic. A jsou
pribéhy, které jsou s happyendem, skoncily Stastné, jsou ,,vyléceni*, Ze uz jenom takova ta
sila, ktera vas popohani. “ (Sabina).

., No, na jednu stranu to bylo povzbuzujici, protoze clovek se tam dozvidal, Ze lidi jsou
na tom... byli na tom treba hiir a dopadlo to dobre. " (Tereza).

A vwhoda v tom, Ze ¢lovek vi, Ze v tom neni sam, ojedinély a Ze tieba ten druhy ma pro

to nejaky resent, nebo néco. “ (Eliska).

Pti ¢teni ptibeht a zkuSenosti ostatnich respondentim ¢asto pomaha to, Ze porovnavaji

svou situaci s vaznéjsi situaci jinych pacienti a bagatelizuji vlastni diagnozu:

., ...je i spousta lidi, kteri jsou na tom podobné, nerkuli hiire... Ze v podstaté to, co jsem
prodélal treba ja, kdyz to dam od uvozovek, tak ,,uplnym nic* proti jinym diagnozam, nebo
stavum, ktery maji jiny lidi. “ (Petr).

., ...proste jsem videél, ze ostatni to méli tézky a nékdy o mnohem tezsi. ©“ (Mirek).

., Tak jsem si, kdyz jsem procitala ty pribéhy, tak jsem si Fekla, Ze jsou na tom lidi daleko
hii nez ja... ze si clovek uvédomil, Ze ma vlastné Stésti i v tom nestésti oproti tém jinym.
(Dana).

., ...hodné mé to pomohlo uvédomit si, Zze v podstaté jsou na tom lidi i hur, nez jsem
ja...kdyz tam cetl ¢lovek ty osudy, ja jsem vikala, Ze ta moje rakovina prsu, zZe proti tomu byla

Jjako uplné sranda. “ (Helena).
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., (Clovek — pozn.) potka lidi, kteri jsou stejné postizeni a kteri jsou predevsim vic

postizeni. TakzZe nakonec si clovek rika: vidyt ja na tom tak zle zase nejsem. “ (Hana).

Respondenti hodnoti jako ptinosné, ze v ptibézich (viz kap. 8.6.6 Obsah portalu —
pribéhy) je mozné najit aktivni zptisob vyrovnavani se s nemoci a pristup, jakym ostatni
pacienti proti nemoci bojuji. Uvad¢li, Ze pristup vétSiny uzivatell stranek dodava ostatnim
energii, je pozitivni, state¢ny. Sdilené zkuSenosti jsou navic ovéfené tim, ze jsou tam

zvefejnéné:

A tady na téch strankdach proste bylo hrozné videt, Ze ty lidi chtéji zit...tam clovék vidi,
Ze se s tou nemoci da bojovat a taky ty pristupy tech lidi, jak se k tomu kdo postavil...*
(Anna).

., ...ze jsou tam lidi, Ze tam pisou lidi, kteri sou mnohem vic nemocny nezli ja a viibec
nejsou zapskly, vithec nejsou zavieny doma, vitbec nejsou... Prosté jsou to takovy lidi, kteri
vidi porad néco do budoucnosti a chtéji jako zit. “ (Hana).

,, ...Clovek opravdu zjistil, Ze kdyz se tam tak dival, Ze ty ostatni, jak na tom byly stejné ty
pacientky, tak Ze dokdzaly se tomu nepoddat. *“ (Tereza).

., ...ze clovek vidi, jak jsem Fikala na zacatku, Ze opravdu v tom nejsem sama, ze téch lidi
je hodné a ze opravdu se musi bojovat. ** (Klara).

., ...ze se lidi snazi taky, tak se budu snaZzit jesté vic, az jako docilim toho, ceho jsem pak
docilila. “ (Radana).

A jelikoz to tam je napsany, tak to resi, ti, co to nevyresili, ti co se zhroutili, tak ty to

tam nepiSou. Tam vidite jen ty pribéhy téch zivych ©.“ (Petr).

Respondenti ¢asto hovoii o vzajemném sdileni svych pribéhi a piinostim, které to pro
né¢ ma. V souvislosti stim je pozitivné hodnoceno nasledujici vzajemné povzbuzovani,

pomoc, opora:

,, Kazdy ma néjaky osud, kazdy clovek ma néjaky trapeni. Tak kdyz mda moznost, tak
hleda nejakou spriznénou dusi, kde by se mohl podélit... *“ (Séara).

., ...at' vas ten clovek sebevic miluje, prosté rodina, tak jste v ty nemoci sama. Takze diky
tem strankam v ty nemoci sama nejsem. “ (Anna).

,, ...je idealni ten internet, kdyz je clovek sam, tak miize na internetu sdilet ty svoje

emoce a jako podporovat se navzajem. Prosté solidarita otresenych, Ze jo... * (Mirek).

113



., ...kdyz mezi sebou si takto miizeme sdélit ty svoje pocity a tak, tak to mi hrozné
pomdéha... Ze treba nékdo mél néjaky problém, tak ho tam napsal a pak se nékdo pripojil
a rekl, zZe taky to tak mél a tak jsme se navzdajem povzbuzovali.  (Jitka).

. ... je to takovad soudrznost, je to takovy, ty lidi se v Zivoté nevideéli treba. Ale jsou
schopny si napsat par hezkych slov, jsou schopny si poradit, doporucit si doktora, uklidnit
se... “ (Martina).

. No tak zdasadni véc, Ze skutecné ty lidicci se dokazou jak treba na téch Osudech, tak
i treba na tom Facebooku ztotoznit. Ze se ti lidi nemocni, Ze se semknou k sobé. Ze se

v podstaté i takhle treba na dalku dokazi podrzet. “ (Helena).

Cast respondentii uvedla, ze jim velmi pomohlo se vypovidat, svérit tim, Ze napsali
svij ptibéh na internetu. Popisovali naslednou dlevu. Tento mechanismus je zndmy rovnéz ve

skupinové terapii (Rieger, 2007):

,, Takze tam jsem to teda vsechno sepsala, vypsala a méla jsem pocit takovyho jakoby...
ulevy. “ (Radana).

., ...proste me, kdyz je zle, tak ja se vétsinou z toho snazim vypsat. Prosté sednu a pisu,
co mé napadne. TakzZe ja si treba oteviu ten internet a prosté pisu, pisu, pisu, pisu...“
(Helena).

., Tak je to takova jako uleva, kdyz se clovek z toho vypise. “ (Jitka).

,, Vite co, ona to je takova uleva, protoze clovek vi, ze téch lidi v dnesni dobé je hodné
a ze tem lidem pomiize, kdyz se miiZou vypovidat. Tohle je takova forma vypovidani. “ (Klara).

Jak jsem se citila? Vite, je to takova ne uleva, ale... jak bych to zformulovala, takova

jako... podeélit se s nekym o néco, ono se rika: sdilend starost, polovicni starost. “ (Sabina).

Z opacného hlediska byla pozitivn¢ hodnocena schopnost a ochota ostatnich uzivatela

otevrit se:

., Cim vis ty stranky oslovily? - No asi tou otevienosti téch lidi, Ze jako se neboji psdat
o své nemoci... “ (Klara).

., ...byl to pro mé sok, Ze jsou tam lidi, ktery jako jsou schopni se oteviit a viastné tim
pomoci tem druhem zase. To mé strasné jakoby fascinovalo, to si myslim, Ze bylo tak nejlepsi

asi...“ (Radana).
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., Mé posiluje ta samotna zkuSenost toho sdileni. Ze lidi si navzdjem vypraveji svoje

vvrog

pribéhy a proste jsem videél, Ze ostatni to méli tézky a nékdy o mnohem tezsi. ©“ (Mirek).

Mezi vypovéd'mi respondentll se objevovaly charakteristiky svépomocné skupiny.

Vymezeni uzivatele portalu oproti ostatnim, mluvi o jejich spoleéné jedine¢nosti:

., ...tam jsou tyhle lidi tohohle charakteru a vy kdyz prijdete do tyhle skupiny a vite, Ze
vilastné jste spojeni tady a tohle je néco jiného, nez kdyz jdete nekam, kde o tom clovéku nevite
tu spojujici... ten spojujici prvek. “ (Petr).

,,Jak nekdy mate lidi, ktery se sejdou, tak si nerozuméji, ale tyhle lidi maji hrozné moc
spolecnyho.*“ (Anna).

., Proste, je to takovej spikleneckej kontakt. Je to kontakt dvou spiklencii, ktery si zazili
néeco podobného a miizou si o tom vypravet. A ostatni jim jako nerozumi, o co slo. “ (Mirek).

,, Protoze vite, mluvite na stejné vine, mluvite o stejnych vécech, vite, o cem mluvite a je
to takova... jako Ze si fakt poplkate. ““ (Sabina).

., Kdyz se prihlasuji na stranky Osudy.cz, nebo Lymfomhelp, je to jako kdyz... - ... jdu
mezi lidi, ktery maji stejnej problém, stejny strachy, stejny problémy jako mam ja a dokazou

mi porozumeét. “* (Martina).

Respondenti hovoii o spole¢nych, nebo alespoii podobnych pocitech, které zazivali po
zjisténi onemocnéni a v pribéhu 1écby. Pokud pak komunikovali s nékym s diagnézou
onkologického onemocnéni, nemuseli dlouze povidat o svych prozitcich, dokazali se
empaticky vcitit do pociti druhého. Toto porozuméni je velmi psychologicky vyznamné —

dochazi k hlubsi uleve, katarzi.

,, Ostatni treba kamaradi sice miizou prikyvnout, ale stejné nevédi, jak to clovek citi.
V tom je ta vyhoda, Ze clovek nemusi dlouho, dlouho rozepisovat, jak se citi, a védi to (ostatni
uzivatelé portalu — pozn.). To je ta vyhoda si myslim. ** (Sara).

,, ...ze nékdo ma taky takovy problémy jak ja, Ze si s nima miizu o tom povykladat,
protoze kdo to nezaZzil, tak ta jako nepochopi. Takze takto, zZe jsem byla rada, Ze v tom nejsu
sama. ““ (Jitka).

., ...bere mé to, spousta lidi si to precte, ktery tim neprosli, tak si to prectou a asi jenom
s téma citlivéjsima to zahejba. Ale takhle, kdyz to clovek prozil, tak jako uplné vi, jak tem

lidem je.“ (Martina).
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., ...ty Stejny pocity jsme pocitovaly ty, co jsme se tam takhle setkavaly na téch
strankach... zZe opravdu clovek mohl tak, jak to citi, tak si o tom popovidat. “ (Tereza).

., ...samozrejmé ty lidi naopak vedi, ¢im ten clovek prochazi a dokdzou se vzit do toho
jeho stavu. TakZe naopak moznad treba i miizou daleko vic pomoct. Nerikam, Ze jakoby

z citovyho hlediska, ale jakoby s tim vyrovnanim se... “ (Pavel).

8.4 Kolobéh opory

Ziejmé nejzajimavéjSim zjisténim vyplyvajicim z rozhovorl jsme nazvali jako ,.kolob¢h
opory“. Respondenti uvadéli, ze zpocatku, po sdéleni diagnézy, potiebovali oporu. Ta se
jim skutecné dostala. A nésledné, v pribéhu 1é¢by nebo po jejim ukonceni, poskytovali
naopak oporu dal§im pacientim. Objevuji se zde tedy oba sméry socialni opory — piijimana
a poskytovana (Tardy, 1985).

O pomoci dal¥im hovo¥i vét§ina respondentii.'* Nékteti z nich pracuji & pracovali
jako dobrovolnici a poméahali tak ostatnim i osobné, pfitom jedna respondentka se zaméfila

jen na pomoc tvari v tvar. Ctyfi osoby ze souboru se nezminily o pomoci dal$im pacientim.

Pomoc dalsim pacientiim

Oano - jen online

B ano - online a dobrovolnicky
Oano - jen osobné

One

Graf 6 Pomoc dal$im pacientim

“Je zajimavé, Ze ti, co se neucastnili aktivné pomoci dalSim, patfili mezi nejstarsi respondenty naseho souboru
(55, 62, 63 a 72 let). (I kdyZ na druhou stranu byla i fada téch, ktefi spadaji do této vékové kategorie a pomoci
dalsim se velmi vénuji — i dobrovolnickou ¢innosti. Naopak mezi vSemi mlad$imi respondenty se objevily véty,
které dokladaji pomoc ostatnim pacientim.) Napada nas, Ze by to mohlo byt zplisobeno tim, Ze starsi lidé spiSe
oCekdvaji pomoc od ostatnich uZ z podstaty svych roli. Svou roli zde mUlzZe hrat i skutecnost, Ze se méné
orientuji na budoucnost a z toho ddvodu jsou pasivnéjsi.
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,, Protoze tamty mné pomohly, tak jsem si vikala, treba ja taky nékomu pomuzu. “ (Hana).

,Je to takovy, takovy kolecko, takovej kolobeéh. Ono to zacne, kazdej zacne, skonci
a zase pomiize nekomu, kdo si to kolecko projde taky. Myslim, spousta z téch lidi je pak
schopna pomoct, poradit, podrzet. “ (Martina).

., Ze ona pomdhala mé, ja zas druhym. Je to takovy opravdu kolotoc na téch Osudech asi
v tomhle. * (Klara).

., Takze prave to, ze jsou tam ty lidi, ktery teda tu energii jestée maji a pisou, tak to jako
dodava zase tem dalsim tu silu, takZe verim tomu, Ze to jako bude pomahat porad. *“ (Linda).

A pokud to mi prekoname, tak zase dat nadéji tém lidem. Aspon takhle by to mélo
fungovat...kazdej nemocnej, at je v jakymkoli stadiu, tak by mél furt povzbuzovat ty, co jsou
na tom hur. “ (Ivana).

., Ze zacatku jsem pouze Cetla a ted, kdyz uz si myslim, Ze jsem z toho venku, tak jsem
zacala hodné prispivat, treba na tom Mamma helpu jsou Zensky, ktery zacinaji. Tak jim

Jjakoby hodné odpovidam na to, jak to probihalo u mé, cemu se vyvarovat a tak. “ (Anna).

Tento kolobéh opory se v odpovédich respondentii tedy neomezoval jen na kontakt
online, ale objevoval se i v kontaktu osobnim. Nemuselo jit pfitom o shodnou formu

rakoviny:

., ...mné pomohla kamardadka, ktera méla uplné jinou rakovinu a ja jsem pak pomahala
Jjako prvnimu panovi, kterej mél zase uplné jinou rakovinu a vim, zZe uz jenom, kdyz zazZijete tu
lécbu a prosté v tech nejhorsich chvilich ho chodite navstévovat a podporovat. *“ (Pavla).

., Takze mné ta zenska hrozné pomohla, ktera méla zkusenost. A tak ja zkusim dat ty
holce, ktera zacina a kterd je stejné stara jako ja. Tak ji zkusim popsat, jak to prozivam ja.*
(Anna).

, TakZe jako bezprostiredné po konci ty nemoci jsem treba néjak i trikrat délal
dobrovolnika v M. To jsem mél takovy obdobi takového vdeku a velmi jsem tim Zil a napsal

jsem si ten pribeh. “ (Mirek).

Jak uz bylo feceno, pro respondenty byla predevsim zpocatku onemocnéni velkym
benefitem emocionalni opora ostatnich pacientii, ktefi prodé¢lali podobnou zkuSenost
vazného onemocnéni. Uvadéeli udiv nad tim, Ze Upln€ nezndmi anonymni lidé jim nabizeji

pomoc a vyjadfuji potéSeni ze zlepseni jejich zdravotniho stavu. Casto se pfitom jednalo opét
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o pomoc informacni, respondenti vyhledavali pacienty se stejnou nebo podobnou diagnézou

a zjistovali jejich zkuSenosti:

., Podpora druhych, jakoze byla podpora i od lidi naprosto neznamych, ktery jsem
v Zivoté nevidel, nikdy jsem si s nima nepsal a oni sami od sebe tieba napsali podporu v tom,
Ze zazili néco podobného treba u pribuznych, nebo sami. A zZe prosté gratulujou a jsou jako
radi opravdu, ze se s tim clovek popral. *“ (Pavel).

A4 jejich vlastne treba pozdravy, zZe kdyz jsem tam psala, ze malej dostal tu cukrovku,
tak taky Ze napsali, at’ se drzim, Ze to zvladneme a tak. To pomaha clovéku, ono se to nezdd,
ale hodné to pomaha. ““ (Séra).

,A zvlaste v tom pocatecnim obdobi jsem se radoval z jakéhokoli kontaktu
a z jakehokoli sdileni. Jako velmi jsem byl viici tomu senzitivni. “ (Mirek).

,,Pak jsem byla prekvapena, Ze opravdu ty lidi tam fakt komunikujou. To se mi zalibilo.
Ze ty piibéhy se tam objevuji, lidi je tam piSou. A hlavné ty reakce dalsich lidi, Ze vas
vyhledavaji ty lidi sami. To se mi libilo, prave tohle. “ (Klara).

., ...prosté kdyz nahodou potrebuju zjistit, védet, nebo cokoliv, co se toho tyce, takze
miizou se tam viastné ty lidicky obratit s tim, Ze se dozvim néjaky treba postup, nebo na koho
se s urcitou véci obratit. “ (Helena).

., Nasla jsem tam dobrou radu od jednoho...On tam psal, ze pak zjistil, Ze u téch
chemoterapii kdyz se popiji stava z grepu, Ze nejsou takovy problémy a nedélaji se afty a neni
to tak strasny. “ (Sara).

., Tak vetsinou, kdyz jsem treba méla néjaky problém. Ja nevim treba v dobé té

chemoterapie byly rizny takovy problémy zdravotni, tak to jsem treba tam psala. * (Jitka).

Postupem ¢asu se situace obraci a respondenti nabizeji pomoc dalSim, ktefi jsou na
strankach ,,novacky*, nebo ktefi vyhledavaji pomoc napt. obsahem svych ptispevki. Pfitom
do toho promitaji vlastni diivéjsi situaci a snazi se u ostatnich eliminovat nepfijemné pocity
a stavy, coz se Casto d¢je prostiednictvim poskytovani informaci. Jde tedy o spojeni opory

emocionalni a informaéni:

., Kdyz jsem byla na plastice, kdyz se toho Zensky boji a shani zase informace, tak jsem
tam psala. *“ (Radka).
A méla jsem dobrej pocit, Ze jsem poradila nékomu. Ze nékdo netdpal tak blbé, jako

Jjsem tdapala ja, ale ze prosté védél...Asi ted poradit, no. Poradit, nebo podrzet. Takovou tu
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psychickou podporu: hele, taky jsem to proZila, jsem tady, Ziju, nezblaznila jsem se z toho,
srovnala jsem se s tim, jde to. Spis takhle trosku ty lidi nakopnout, vict jim, Ze se s tim da néco
délat. © (Martina).

., A pak jsou zase lidi, na které musite proste reagovat, protoze skutecné citite z tech
napsanych slov, ze je treba zoufaly, nebo Ze si nevi rady...A snazim se teda, kdyz to jde, tak se
snazim néco na povzbuzeni tam vzdycky napsat. ““ (Helena).

., ...priznaky, ktery ja jsem meél a ktery by mohly nastat, jako pripravit na to ty lidi, Ze
tohle miize nastat, Ze se toho nemusej bat, ze se to da jako treba timhle tim potlacit a tak. "
(Pavel).

, Radit, co délat, jak délat, kam jet, na koho se obratit. Hodné se na me obraci tireba
i s pomoci, kam se obratit... “ (Ivana).

., Vétsinou informace, kdyz nékdo se zeptal a ja jsem s tim méla zkuSenosti, tak jsem

prosté napsala, jak jsem to prozivala ja, a Ze to jako jde prezit. *“ (Hana).

Pomoc dalSim osobdm v prostfedi internetu nabyva riznych podob na Skale aktivity —
od uvedeni kontaktu pod vlastnim piibéhem (nejcastéji) po vyhledavani prispévki
a pribéht osob, které vyhledavaji oporu. Vlastni kontakt je potom nejcastéji pisemny

(prostiednictvim e-mailu), ojedinéle telefonicky (prostfednictvim aplikace Skype):

., ...jenom vlastne cekam, kdo mé potrebuje, nebo kdo mé oslovi. Takze viastné pro to vic
nedelam...V podstaté ocekavam, ze pokud mé nékdo oslovi, tak v tu ranu jsem aktivni a v tu
ranu se do toho dam, asi tak. “ (Milena).

., --jsem tam samoziejmé nechal poznamku, Ze kdyz by nékdo mél zdjem se zeptat na
néjaky informace, tak je samoziejmé rad poskytnu... Cili na zdkladé toho mi psali lidi, néktery
s otazkami. * (Pavel).

., -..(pFibéh — pozn.) je asi na dvou mistech a od ty doby mé kontaktovalo asi deset lidi
bud’ s tim, Ze ten pribéh cetli, nebo Ze jim dodava silu anebo prosté méli touhu, méli [ymfom
taky a pocitovali touhu, chtéli mit kontakt a povidat si... “ (Mirek).

A muzu Fict, Ze uz hodné lidi na zakladé toho pribehu se mi uz jako ozvalo. Ze tieba
chteli néjakou radu, nebo tak. *“ (Jitka).

,, ...potom tireba nékdo hleda informace a chce se zeptat, takze se domluvime na urcitou
hodinu a sejdeme se na Skypu. “ (Sabina).

,,Jsem zvédava, jaky jsou tam novy pribéhy a jestli na to nemuzu reagovat. *“ (Pavla).
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Nékteti respondenti uvadi vyvej aktivity v pomoci ostatnim pacientim v Case.
Zpocatku byli aktivnéjsi, vyhledavali pfibéhy a piispévky, kam by mohli ptfidat své
zkugenosti. Casem se jejich piistup zménil na pasivnéjsi — reagovali na dotazy ostatnich.
Postupné s tim, jak klesala aktivita na portalu po skonceni 1éby (viz kap.8.6.4 Aktivita na
strankéch), tak také klesala mira pomoci ostatnim. Pfitom vypada, ze plati: ¢im delsi je doba

od ukonceni 1écby, tim je nizsi aktivita respondenta:

., Ze zacatku jsem psala ndzory prosté, jak se to zmenilo treba rok po mé nemoci, po
operaci. Potom jsem odpovidala hodné i na pribéhy ostatnich, ze jsem i radila. Potom jsem si
i dopisovala e-mailem s nékym, kdo napsal mé, tak jsem odpovidala. A ted vétsinou je to
podékovani za jejich praci a tak. “ (Dana).

., Tak jako nerikam, Ze je sleduju kazdej den, ale sem tam, dvakrat do mésice je oteviu
a sleduju, co se déje, jestli nekdo novej tam pribyl s diagnozou, nebo tak... “ (Pavel).

., A dodneska, byt uz s odstupem péti let, byt uz to je sporadicky, se mi nékdo ozve a tak,
no... " (Mirek).

., Taky jsem hodné odpovidala na diskuznim foru, ale ted uz vlastné nemam co sdelit,
protoze se cejtim zdrava... *“ (Hana).

., Ted uz prispivam jenom, kdyz se treba nékdo na néco pta a ja vim, co bych poradila,

tak to odepisu, ale sama uz neprispivam.  (Jitka).

Respondenti uvadi, ze pomoc ostatnim je nabizena az po uspéSném absolvovani
vlastni 1écby, nebo kdyz uz respondenti sami citi, ze se tak stane. Potom uz respondenti

popisuji, Ze sami pro sebe oporu nevyhledavaji, jen ji nabizi dalSim:

., Takze az potom, po ty lécbé nasledné jsem to vyuzil k tomu, pro informovanost
ostatnich lidi, Ze se mi néco takového stalo. * (Pavel).

., ...tam to bylo tak, Ze ja si myslim, Ze ten clovék napise bud na zacatku ty nemoci, nebo
kdyz se z ty nemoci dostane. A ja ted nejsem ani v jedny fazi. *“ (Anna).

,,Protoze v tom roce 2002 nebylo tak bézny, aby clovek mél internet. TakzZe ja ho mam
ted’ka, abych pomahala. ““ (Pavla).

,,Ja uz nemam potiebu zatim, zatim se drzim, tak jako nemam potrebu nekoho zatéZovat

svym problémem, ale zase jsem rada, kdyz druhymu muzu pomoct. “ (Radana).
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,Ja nevyhledavam z toho asi sama pro sebe nic, spis takovou jako... doopravdy
obracené jako pomoc nékomu dalsimu...TakZe ja ty Osudy beru spis jako véc pomoci

dalsim... " (Milena).

Moznost pomoci dal$im je respondenty vnimana jako pozitivni, jako moznost odvdécit

se za oporu, ktera byla poskytnuta jim samotnym:

,, ...se mi prosté libilo, Ze se takhle ¢lovek miize jakoby, Ze miize néekomu pomoct, zZe tam
néco napise. Takovy ten pocit, Ze néco udeélam. “ (Dana).

,, Pozitivni véc je, kdykoli mé nékdo kontaktuje. “ (Mirek).

., Tak jako méla jsem radost, Ze jsem si Fikala, Ze to tieba nékomu pomiize. Ze tieba si to
precte a... tak jako takto... to mé hrozné jako tak poteési, kdyz miizu poradit to, co jsem vlastné
zazila. “* (Jitka).

., ...pomahat lidem, aby na to prisli, nemiize se to podarit u vsech pripadii, ale vim, Ze se
mi to ve vetsiné pripadii podari, z toho nemuzu mit Spatnej pocit... *“ (Pavla).

A méla jsem dobrej pocit, Ze jsem poradila nékomu. Ze nékdo netdpal tak blbé, jako
Jjsem tdpala ja, ale zZe prosté védel. “ (Martina).

., ...Jjsem se citila dobre, protozZe jsem si Fikala, Ze taky miizu tém druhym pomoct, Ze
budou videt, Ze opravdu to ty lidi berou normalné, ze to dobre dopadne, zZe vsechna ta lécha
ma smysl...  (Tereza).

,Co mé teda jako hodné potésilo, ze mé par lidi odpovi, nebo se pripoji, prihlasi
a napisou mi na e-mail, Ze by si chtéli povidat. “* (Sabina).

,Bylo to uzasné, protoze jsem vedela, Ze si to mize kdokoli precist, kdo to potiebuje

a prosté, ze mu to treba pomiize néjakym zpiisobem prekonat ten nejhorsi zacatek. “ (Helena).

Tii respondenti zalozili vlastni webové stranky se svym piibéhem a dalSimi
informacemi. Vedlo je k tomu n¢kolik divodi: touha mit své stranky a publikovat na nich,
podélit se o své zkuSenosti, pomoci ostatnim nemocnym. Jeden z respondentli uvadi pokles

zajmu o sv¢ stranky, podobné jako o jiné zdroje s onkologickou tématikou.

,Jako vedl mé k tomu obecnej pocit jednak radosti, Ze to u mé tak dobre skoncilo
a jednak ta touha se podélit s nekym o ten zazitek. Pripadné nekomu pomoct, jsem se doved|
veitit do lidi, kterym je sdelena diagnoza, ktery nevedi, ktery treba ani neumi moc

s internetem, neuméji si to najit ty informace, anebo starsi lidi. ““ (Mirek).
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,No protoze vlastné jsem spis chtéla psat tady o téchto vécech i jako z vlastni
zkuSenosti...A oni uz si hodné lidi zvyklo na to, zZe kdyz potrebujou konkrétné néco treba najit,
tak nemusi moc vyhledavat, stact kdyz jsou ke mné a zZe tam to vétsinou najdou. “ (Helena).

., ...hlavné teda nutnost se sverovat a aby to neskakalo z jednoho portalu na jinej. Prosté
to mit v jednom takovy to moje... moje domovina.... “ (Ivana).

,,No a ja jsem sem tak jako zadlibné na né chodil a rikal jsem si: mam svoje stranky a...

To trvalo asi tak jako rok, dva, prirozené ochabuje ten entuziasmus v mym pripade. “ (Mirek).

8.5 Socialni opora tvafri v tvar vs. socialni opora online

Jednim z naSich predpokladi bylo, Ze pokud se pacientovi nebude dostavat socialni
opora od jeho rodiny a dalSich blizkych osob, bude ji o to vice vyhledavat od osob na
internetu. Tento pfedpoklad se vSak nmepotvrdil. VSichni respondenti vyjadrili spokojenost
s oporou, kterou od svych blizkych v dobé nemoci a 1é€by obdrzeli. Opora rodiny se pfitom

v procesu 1écby onkologického onemocnéni jevi jako nejvyznamnéjsi forma opory:

, Rodina maximalnim zpusobem, asi tim nejvétsim, kterym rodina pomoct miize. "
(Pavel).

., Protoze ja jsem tu oporu méla z rodiny uplné maximalni. Ono by to snad ani vic uz
neslo. “ (Jana).

., Takze to je diilezité, dilezité je, aby rodina pvi vas stala, pripadné pratelé pri vas stali.
To je skutecné to nejvetsi plus, které takovy nemocny clovek potrebuje. “ (Helena).

., Protoze takhle kolikrat, kdyz to vidim... kdyz nemate v ty rodiné zdazemi, tak tomu
cloveku se ani byt nechce, proc¢ by byl... ten clovek ani nechce bojovat, pro¢ by bojoval...
(Radana).

,, ...to rodinny zdzemi déla u tyhle lécby strasné moc, protoZe znam Zeny, kterym se
rozpadla rodina po ty operaci, nebo pri ty léché, a to jako... tam je to potom krusny."

(Katetina).

Zeny, které mély v dobé onemocnéni malé déti, uvadély, ze jim tato skuteénost vyrazné

dodala silu bojovat s nemoci:

,Me drzely hodné déti nad vodou, protoze klukovi bylo devéet a maly byly tri roky, tak ja

pri té predstave, kde by ty décka skoncily ... “ (Helena).
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., Dceri bylo trinact, nikdo nestoji o ubrecenou maminku... ““ (Pavla).

Vysledky vyplyvajici z odpovédi respondentt spiSe naznacuji, ze se v piipadé socialni
opory rodiny a socidlni opory online jednd o dvé rizné formy opory. Pokud by
u respondenta nebyla pfitomnd opora rodiny, socidlni opora na internetu pomoci nedokazala.

Pfinejmensim jde o jinou kvalitu socialni opory:

vvvvvv

ktery maji jako vztah k clovéeku, protoze internet je... jenom zdroj informaci, je to moznost
propojeni se s lidma, ale... clovek potrebuje prosté pratele a rodinu, bez toho jako Zit nejde.
(Linda).

., Bez ty rodiny by to viibec neslo. Opravdu neslo... “ (Radana).

., Pokud mate dobry rodinny zazemi, tak si myslim, Ze lidi z internetu, s kteryma se
samoziejmé nezndte, muzou poskytnout veliky, ale ne tak hluboky. “ (Pavel).

1o, co udéla zas ten blizky clovek, kdyz vam je hodné tézko, ... prijdou chvile, kdy je

vam hrozné a ten internet vds neobejme, no... " (Anna).

O casteCném potvrzeni naseho predpokladu jde hovofit napt. v piipadé, Ze ¢loveku

chybi znami, pratelé. V tom piipadé¢ mu bude socialni opora online uZzite¢na:

., ...kdyz prisla ta nemoc, tak jsem tady bydlela tri roky a moc znamych jsem tady
nemeéla. TakzZe ten internet mi tak néjak jako doplnoval ty znamy, zZe jsme se seznamili, psali

Jjsme si, to mi tak nahrazovalo tady tu komunikaci. “ (Jitka).

Nekteti respondenti uvadéli, Ze je nékdy mnohem snazsi svéfit se nékomu neznamému

v anonymité internetu:

., - kdyZ ty lidi jenom tukaji ty pismenka, tak je to pro né daleko jednodussi. *
(Milena).
., ...jsou fakt lidi, kteri o tom absolutné nechtéji mluvit a je jim milejsi, kdyz si nékde

néco prectou. “ (Sara).

Ptestoze socialni opora rodiny se jevi jako nezastupitelna, mezi respondenty se Casto se

objevil nazor, Ze neni vZdy mozné svérit se blizkym s jejich emocemi. Psychologicky by se
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to dalo pochopit, Ze clovéku se nemlze dostatecné ulevit, svéfi-li se se svymi tézkostmi
a starostmi blizkému, zatizi nékoho, na kom mu zalezi. V tomto ptipad¢ neplati: ,,Sdilené
nestésti, poloviéni nestésti. Nekdy se to celé mlze otocit a nemocny ¢lovek zacne naopak

utéSovat ostatni. Anonymita lidi na internetu se pro tyto ucely jevi jako podplrny faktor:

., Ty disledky, uplné to vnitrni, to se vzdycky pred nejblizsima utaji. Spis to reknu cizimu
nez viastnim. *“ (Ivana).

,Spousta lidi... nékdo se za to stydi, nékdo ma takovej problém, zZe nechce tu rodinu
zatézovat... bylo hrozné tezky to rict rodiné, ze zacatku. *“ (Martina).

., Dostali jsme se do situace, Ze vzniklo na mé ocekavani, Ze ja budu vikat ostatnim, Ze to
je dobry. “ (Mirek).

,Spis bylo zajimavy, Ze zpocdtku jsem musela byt ja, kterd jako néjak to svoje okoll

naucila, Ze se tak jako nic skoro nedéje. “ (Radka).

Z jiného hlediska vypovidala fada respondenti o tom, Ze pokud si ¢lovék nezazije takto
vaznou nemoc, nemuZe plné nemocnému porozumét. I tady je vhodna opora ostatnich

uzivatell portalu, také tim, Ze tito lidé védi, o ¢em mezi sebou mluvit a o ¢em rad¢ji ne:

,» -..1 kdyz jsem meéla velkou oporu a mam v manzelovi, tak prece jenom clovek, kdyz si
to neprozije, tak nemiuize uplné videt do toho, jak se clovek citi a tak. “ (Tereza).

,,S mym manzelem si o tom nepopovidam tak, jak s holkou, kterou to postihlo. Manzel
citi, Ze ma doma Zenu s rakovinou a to je jeden jeho velky problém, ale s tou kamaradkou,

ktera je takhle postizend, tam spis vidime ty pozitivni veci. “ (Anna).

Pokud respondenti porovnavali pomoc prostiednictvim kontaktu online a pomoc ve
svépomocné skupiné tvari v tvar, objevovali se odpovédi, ze zélezi na individualnich
poti‘ebach kazdé osoby, Ze oba zplisoby maji sva pro a proti. (VétSina respondentii pritom

neméla zkusenost se svépomocnou skupinou setkavajici se osobng.):

., To je asi na cloveku, nekomu se lepsi pise, nekdo radsi takhle teda povida. “ (Radka).

,,Ja si myslim, Ze ono je to dobry oboji, oboji ma svoje vyhody a nevyhody. “ (Martina).
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Na kontaktu online respondenti hodnotili pozitivné ¢asovou a mistni dostupnost, coz
je umocnéno u osob, které maji nasledkem nemoci snizenou pohyblivost, neciti se dobfe,

nevyhledavaji kontakt s lidmi osobné:

,, Komunikace na internetu zabere mnohem min casu, je rychlejsi, je strucnéjsi. “ (Hana).

,Ze zacatku ty memoci, to taky clovek vypada, ja jsem teda pribrala 25 kilo za tu
nemoc, clovek vypada jinak, ¢lovek ma odulej ksicht, nema rasy, nemd nic, takze v ty dobé se
mu nechce chodit mezi lidi... “ (Anna).

., Ale zvlast pri tyhle nemoci asi spousta lidi radsi pise a hlavné potom muze psat, i kdyz
mu je néjak Spatné, i kdyz lezi. “ (Radka).

., Co vas na internetu nejvic posililo? — Kdyz jsem zustala potom uplné doma, kdyz jsem
byla po operaci a nemohla jsem opravdu nikam ani dojit, no tak komunikace...“ (Katetina).

., ...kdyz jste nemocna, tak jste doma zaviend, ta lécba vam nedovoli néjakej zvlastni
pohyb a ty lidi si to tam najdou a komunikujou spolu, tak jim to i zabere cas a myslim si, Ze
nemayji tolik cernych myslenek, jako kdyby se tim probirali sami. “* (Pavla).

Osobni setkani respondenti hodnotili jako intenzivnéjsi, blizsi, lidStéjSi. Osobni

kontakt je také hodnocen jako G¢innéjsi ve vzajemné pomoci:

., ...samotny clovek ty pocity vyjadii mnohem... jak bych to vekl... v mnohem vetsi
hloubce, nez ten internet. *“ (Pavel).

, Mné se libilo, kdyz jsme méli to sezeni, kdyz jsme se tam jakoby videéli, ze jsme se
poznali uz jako vizualné a uz jsme mohli jakoby si takzvane na tu nasi dusicku sahnout nebo
neco. A to se mi strasné libilo. “ (Radana).

, Kdyz jsem v osobnim kontaktu, tak prosté takovy to fluidum toho clovéka piisobi. *
(Kateftina).

., ...myslim, Ze ten fyzickej kontakt, to setkani je prosté nezastupitelny. *“ (Pavla).
,,Asi by mu to pomohlo jeste vic v dany situaci. ““ (Dana).

,, Osobni kontakt da urcit vic sily a energie a povzbuzeni.* (Pavla).

Ctyfi respondentky z naSeho souboru maji zkusSenost se svépomocnou skupinou face-

to-face a hodnoti ji jako pfinosnou pfedevsim z hlediska mezilidskych vztaht:
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., ...vhodou je ta komunikace, Ze ty dévcata si miizou prosté povykladat, najdou si tam
i lidicky, kteri jsou pro né treba nejblizsi, se kteryma se treba dokazou szit daleko vic... Takze
ztama vychazi uzasné pratelstvi mezi tema lidma. Opravdu to osobni pratelstvi je supr.*
(Helena).

., ...kdyz ta skupina se sejde, tak je to jako zabavnéjsi. Je to takovy milejsi, vitaji se

a proste se videj. To na tom internetu se tak jako nezaradujete. “ (Pavla).

Na otazku, co internet nedokaze poskytnout, fada lidi odpovidala, Ze neposkytne
pravé blizkost druhého cloveéka, fyzicky kontakt. Potieba blizkosti je podle Maslowovy
pyramidy diilezitou lidskou pottebou, v piipadé nemoci nabyva na vyznamu. Tim se potvrzuje

nepostradatelnost rodiny a blizkych osob:

., Lasku. Nehu, tu blizkost. Internet je internet, clovek je clovek. “ (Radana).

., No takovy to hiejivy teplo ty blizkosti toho ¢lovéka. ©* (Hana).

., Chytnout za ruku po internetu nemiizete a nekdy je to dost dobre, kdyz jdou lidi treba
na tom dost bidné, tak jim moznd jenom staci, kdyz védi, ze jste s nima, v jedny mistnosti.
(Pavla).

,No urcite, takovy ten vizualni osobni pristup, ja nevim, pohlazeni, usmév a tak.*
(Dana).

., To obejmuti, no... To, co udela zas ten blizky clovek, kdyz vam je hodné tézko, i kdyz

clovek se zda v pohode, tak prijdou chvile, kdy je vam hrozné a ten internet vas neobejme,

no...“ (Anna).

Polovina respondentu zpétné odpovédela, ze by v dobé 1écby méla zajem schazet se
osobné ve svépomocné skupiné, vzhledem k pozitiviim, ktera jsou uvedena vyse. Nebo také
z davodii, Ze kontakt s internetem neni ¢loveéku tak blizky. Je otazkou, kolik z respondentti by

na takovou skupinu skutecné dochézelo v aktualni situaci 1éCby:

, Ted uz bych asi zvolila tu svépomoc, protozZe za tim internetem jsou ti lidi hrozné
anonymni. “ (Anna).

., ...ja bych si urcité vybral osobni styk s téma lidma... * (Pavel).

,,No tak ja bych si zvolil tu osobni, protoze ja jsem uz takovej clovek drive narozenej.

(Petr).
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Naopak nékteri respondenti vyjadfili nazor, ze by osobni setkavani ve skupiné
neuvitali, at’ uz z divodu otevienosti v anonymnim prostiedi internetu, nebo z davodu

dal$iho zabyvani se nemoci a tézkostmi jinych:

. ... ze bych mél touhu vyhledavat néjakej osobni kontakt v néjaky skupine a nejak si
teda pomahat, to ne. Podle mé ten internet... jako to virtualné jde daleko lip predevsim..., zZe
se tam daji resit veci i otevienéji. ** (Mirek).

,»Ne, nerada bych, protoze zase jak rikam, clovek se hrabe v nemoci a v tom, co ho jeste

nepotkalo, co by ho mohlo potkat. Nepokladdam to pro sebe za dobry. ““ (Eliska).

Kontakt s ostatnimi uZivateli portali je mozné rozdélit na tfi stupné/faze, o kterych
sveédci vypoveédi respondentt (viz Graf 7):
e procitani pfibéhi, kontakty viceméné anonymni
e dopisovani s konkrétni osobou/osobami, telefonovani

e osobni setkdni po seznameni online

Kontakt s ostatnimi uzivateli portalu

O kontakty viceméné anonymni
B dopisovani s konkrétni osobou

12 Oosobni setkani

Graf 7 Kontakt s ostatnimi uZivateli portalu

A potom jsou tam uvedeny ty e-maily, takze i tam jsem se tieba oslovila nékoho
a vétsinou teda zafungovalo to, Ze si povidame doted’ ** (Radka).

,»No tak samozrejmé ze zacatku tam spolu mluvime pres ty diskuze, ktery jsou primo na
tom webu a pak si dame e-maily a hodné komunikujeme pres e-maily. “ (Anna).

., ...my jsme se vlastné skoro rok, pres piil roku jsme si psaly, telefonovaly jsme si. My
Jjsme si zacaly psat nékdy v lednu a videly jsme se v listopadu. Viastne 11 mésicu jsme se znaly

jen pres internet. “ (Dana).
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A takze na Mamma help, kde viastne diskutuju s tema Zenskyma, ktery maji stejny
problémy a dokonce diky tomu jsme se daly par holek takhle dohromady, ktery si obcas jdeme
sednout na kafe. “ (Anna).

., ... tam jsme si hodné psali tFeba s témi ostatnimi pacientkami a pak jsme si i domluvily

schiizku, ze jsme se sesly. “ (Tereza).

Z vypovédi respondentll vyplyva, Ze vic nez polovina z nich (12 osob) ma zkuSenost
s osobnim setkdnim po tom, co se seznamili online, ve vétSin€ pripadt jde o setkani
opakovan¢ a vztah mezi nimi je plny pozitivnich pociti. Domnivame se, ze tento pocet mize
byt zkreslen tim, ze k rozhovoru byli ochotni pfedevsim respondenti, kterym ned¢la problém

osobni setkéni — jejich pomér je tedy moznd vyssi nez mezi vSemi uzivateli stranek:

., ...S téma nejoblibenéejsima, s téma si dodneska dopisuju a dokonce s nékteryma jsem se
i setkala. “ (Helena).

., Bylo to supr s tou Janou jsme se setkaly a dodneska jsme teda kamaradky, je to
bezvadna zenska. ““ (Helena).

,No a pak za mnou jezdily holky, co jsem tam poznala. Néktery jsou prosté uzasny.
Hlavné, kdyz se neozvu tri dny, tak mi hned volaji, co se déje. “ (Ivana).

,Jsou dobri kamaradi, s kterymi uz se i stykame, schazime se spolu, co jsme se poznali
na netu a je to fajn “ (Sabina).

,,No hrozné jsem se na to tésila, jesté shodou okolnosti, pani je tak priblizné v mém

veku, o néco mladsi a bydli tady kousek ode me. *“ (Jitka).

Internet pfitom samoziejm¢ nebyl jedinym prostifedkem k sezndmeni a naslednému

setkavani. N&kteti se pravidelné setkavaji u lékare:

vvvvv

spolupacientkama. “* (Katetina).

.My jsme se daly tak néjak zvidstné dohromady, jedna byla z nemocnice, jedna
z Cekarny, jedna takhle pres internet. *“ (Anna).

,,Na téch kapackach prosté jsou lidi, s kteryma se rada potkam. ...tam jsou jesté Zensky,

s kteryma jsem se tam seznamila, potkavame se takhle na téch kontrolach a tak. * (Jana).
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Respondenti hovotfici o osobnim kontaktu snékym z ostatnich uzivatelii casto
spontanné uvadeéli, ze pii setkani méli pocit diavéry a blizkosti k druhému ¢lovéku, jakoby se

znali uz dlouho:

,,No bylo to bezvadny uplné, jako kdybychom se znaly, ja nevim, deset let©. Stravily
Jjsme spolu cely den od rana az viastne do vecera, moc fajn to bylo.“ (Dana).

,Ale jako bylo to prijemny, kdyz se clovek domluvi s nekym, s kym se vlastné znate
Jjenom z toho psani, ne osobné, ale mdte pocit, Ze se zndte uz roky, ze jo ©... nebylo viibec
zadny probléem spolu komunikovat, zajit si na kafe, na zakusek. Bylo to fakt dobry, jako
prijemny setkani“ (Tereza).

., ...pFijde vam to, Ze toho cloveka znate strasné dlouho, takze vam to ani neprijde, Ze se

schazite s nekym, koho byste ani neméla znat. *“ (Sabina).

K témto setkanim mezi pacienty dochazi ptiblizn¢ nékolikrat do roka, jinak udrzuji

kontakt prostfednictvim internetu nebo telefonu:

,»No, nevidame se az tak pravidelné, ale setkavame se pres ten Skype, takZe se vidame
aspoii teda pres tu televizu ©. ““ (Helena).

., Tak piseme si casto jako pres maily, pres SMS, ale navstévujeme se tak jednou za tri
meésice asi. Ale jako tak, vime o sobé vsechno, tak si piSeme jako porad. “ (Jitka).

., ...setkavame se, ne vidycky dohromady, dohromady tak jednou mésicné. A jinak
samoziejmé, protoze mame stejny doktorky, tak se setkavame i v ty cekarné a jsme na
Facebooku spolu... “ (Anna).

., ...to jsme byly tri, ctyri, podle toho, jak to komu vyslo. Takze tak treba dvakrat, tikrat
do roka se sejdem. Ne, zZe bychom se sesly opravdu vsechny jako naraz... " (Tereza).

., Tak dvakrat do roka se vidime, jinak si piSeme... “ (Sabina).
Rada respondentii uvedla, Ze se s lidmi z internetu dosud nesetkali, ale udrzuji pisemny
kontakt prostirednictvim e-mailu. Casto tento vztah vznikne mezi osobami stejné diagnézy

a emoc¢ni a informacni slozka nabyva na vyznamu:

.4 dodneska treba ty lidi, s kteryma jsem se poznala, ktery jsou tieba z cely republiky,

tak kdyz je jim ouvej nebo néco, tak bud napisou na internet, nebo zavolaj. “ (Radana).

129



., ...odtamtud mam stdle kamaradku, s kterou si dotedka piSeme...uz je asi tri, Ctyri
roky. “ (Klara).

,,Dokonce teda musim rict, Ze tam odsud udrzuju kontakt s jednim clovekem, s muzem,
kterej prosel to samy...  (Pavel).

., Ze se mi ozval jeden pdn, jehoz otec stary mél taky Burkitt-Like lymfom... tak taky jsme
si povidali. ** (Mirek).

., ...jsem se zacala psat s holcinou, ktera je vlastné jeste mladsi nez ja. A asi jsme si
zacaly psat kazdy den a ted uz je to v takovym stadiu, Ze neresime viibec tu nemoc, Ze resime

v§echno okolo a myslim si, Ze tam vzniklo docela hezky pratelstvi. “ (Anna).

Nékolik respondentii neudrZuje osobni, ani pisemny kontakt. Staci jim do znacné

miry anonymni vztah s ostatnimi:

. ...l kdyZ s nikym nejsem tak néjak pravidelné v kontaktu, ale jsou treba jakoby ty
prezdivky, ktery celkem vyhledavam, ktery treba jsou fajn... “ (Martina).

«

,, ...8 Zadnym nemocnym, s kterym bych se sezndamila po internetu, nekomunikuju. ‘

(Linda).

8.6 Onkologicky nemocni, internet a podpUrné webové stranky

8.6.1 Pouzivani internetu onkologicky nemocnymi pacienty

Respondenti se pfipojuji k internetu obvykle v praci nebo ve svém volném case.
Z vypoveédi vyplyva, ze mira uzivani z hlediska Casu straveného na internetu zavisi nejcastéji
na:

e véku,

e zaméstnani (pouZivani internetu v praci),

e mnozstvi volného ¢asu (napf. invalidni dichod),

e osobnostnich charakteristikach.

,Ja jsem (na internetu — pozn.) vilastné moji celou pracovni dobu, protozZe vedle toho
pracuju... “ (Mirek).

., Tak ja na internetu pracuju i v prdci, to zalezi na pracovni dobé, ... takze obcas tam
travim ctyri hodiny, obcas treba pul hodiny jenom. “ (Dana).
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,»No tedka jsem na internetu Sestkrat za tyden, vetsinou nekolik hodin denné...  (Pavla).

,»No docela dost, jak uz jsem ted v duchodu, tak bych rekla, Ze v priiméru ty dvé hodiny
urcite. “ (Katefina).

., Tak do té jedné hodiny. Jako kdyz jsem se lécila, tak jsem tam travila docela vic casu,

byla jsem na neschopence, ale ted’ momentalné tu jednu hodinu. *“ (Tereza).

Internet a prace

O pfistup na internet v praci
W prace bez pristupu k internetu

O invalidni dlichod/neschopenka

O starobni dichod

Graf 8 Internet a prace

Respondenti travi na internetu obvykle vice nez 1 hodinu denné. Nebyl pozorovan rozdil
mezi ¢asem stravenym online u osob pracujicich a nepracujicich. Nékteré vypovédi ukazuji na

pravidelnost ¢asu straveného na internetu, na zvykovost pfistupu k internetu:

., Tak rano tak tu hodinku a potom vecer, zas jak décka jdou spat, tak dvé tri hodiny. "
(Jitka). ,,Ja to mam prosté tak, Ze si rano udelam kafe, zapnu v prdci internet, podivam se na

stranky Osudii, Mamma helpu, co je novyho. TakzZe ja to mam kazdej den uplné stejné.’

(Anna).

Co se tyce obecného pouzivani internetu, respondenti jej vyuzivaji predevsim jako:
e komunikacni prostiedek
e zdroj informaci (zpravy, vzdélavani, vyhledavani konkrétnich informaci)
e misto pro nakupovani

e prostfedek a zdroj zabavy

., Asi vSeobecné internet. Kdyz mé néco zajimd, tak si to tam dohledam. “ (Dana)

,,No samoziejmé taky sleduju hlavnée ty novinky, udalosti. *“ (Eliska)
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., No a najit si zdroj informaci, ja hodné cestuju, takZe v podstate vsechny tyhle ty spoje
a to vSechno vlastné z pohodli domova... ““ (Katefina).

., ...at' uz ze stranky ekonomicky - nakupuju...“ (Pavel)

. ... jd se musim taky vzdelavat do prdce, ja musim po seminarich a tohle, a kdyz jako

I3

jsem treba nemohla, byla jsem doma nebo néco, no tak jsem se aspon z toho internetu ucila.
(Radana)
., ...poustim pisnicky nebo prosté prispivam, vétsinou do diskusi sachovych. “ (Mirek)

., ... Stahovani z internetu vSeho mozného vcéetné hudby, fotek... “ (Radana).

Z vypovédi vyplyva, Zze komunikacni funkce je pro onkologické pacienty vnimana
jako nejzasadnéjsi ze vSech, které internet nabizi a které respondenti spontdnné zmifuji.
Internet ¢ini pro respondenty komunikaci dostupnou, coz umociiuje jeji hodnotu u osob,
které maji nasledkem nemoci snizenou pohyblivost. Pozitivné je hodnocena i tispora cCasu

a pencz:

vvvvvv

internet nezklamal zatim. “* (Katefina).

., ...tak jsem si objednala internet a najednou z pétiletého lezeni v jednom pokoji na
Jjedny posteli, bez voziku, bez niceho, najednou jsem uvidela svet, coz pro mé byl zazrak, to
bylo bez debaty. “ (Ivana).

. ... kdyz si otevrete internet, tak zjistite, Ze svet je vlastné malicka kulicka, kdybyste
natahla ruce, tak si je vsichni miizeme podat. ““ (Helena).

, Na internetu mé vyborného potkava i to, zZe je dcera v Mexiku, takZe s ni miizu

komunikovat. “ (Pavla).

Co se tyce zptusobii komunikace, kterych internet nabizi v soucasnosti bezpocet, stale je
mezi oslovenymi uzivateli preferovana mozZnost e-mailové komunikace. Vsichni osloveni
tento zplsob internetové komunikace vyuzivaji a vétSina znich jej 1 upfednostiiuje.
Deklarovanym divodem této preference je svobodna moZnost volby ,.kdy“ odpovim

a ,komu* odpovim:

., Asi e-maily, Ze tam nemusime byt obé hned a je to takovy osobnéjsi. “ (Radka).
,, ...ta anonymita, protoze si s nékym piSete a nanejvys treba tam ma nékdo danou fotku,

ale ta vam nic moc nerekne. “ (Kléra).
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Dalsi vyhodou e-mailu je moZnost zasilat prilohy a ¢as na rozvahu zpravy i

odpoveédi:

., E-mail, tam se toho vejde vic, jsou tam i treba ty fotky, co si treba posilame. “ (Linda).
., ..U toho e-mailu, tam miizete jak do dopisu, napisete toho vic, nez byste si rekli, Ze.*

(Sara).

Jako preferovany zpisob komunikace online byl téméf polovinou respondentt
jmenovan Skype, at’ uz telefonicky ¢i pisemny kontakt. Tento zplsob komunikace je

upiednostiiovan pii komunikaci se znamymi, ptateli, s rodinou:

,Supr je, kdyz treba se miuiZete pres ten internet, pokud jste daleko... ja mam tieba dceru
v Anglii... takZe pres toho Skypa setkat. ““ (Helena).
,Jeste ten Skype, to si jesté s téma pratelema bud’ teda volame, nebo si piseme.*

(Linda).

Hlavnim benefitem komunikace pies Skype je pro n¢které respondenty skutecnost, ze
komunikuji jen s témi, se kterymi chtéji komunikovat, Ze nejde o vetejné pfistupnou formu

komunikace (jakou je naptiklad chat). Dalsi vyhodou je rychlost spojeni:

., Ten Skype je lepsi, protoze tam se clovek prihlasi a pise si s téemi, s kterymi chce. "

(Tereza). ,, No asi nejradsi, tak ten Skype, ten je tak nejrychlejsi bych rekla. *“ (Sara).

Nékolik respondentti uvedlo jako preferovanou formu komunikace Facebook a nékolik

chat predevsim diky anonymité a mnozstvi zapojenych lidi:

,Jako obecné mi vyhovuje princip diskuse na internetu. Tak jako asi Facebook je
dneska takovej nejlepsi, nejschudnejsi. “ (Mirek)

., ...Tekla bych, Ze ted’ko ten Facebook trosku vede. “ (Ivana)

Specifickym komunika¢nim typem vyhleddvanym pacienty s nadorovym onemocnénim
jsou diskusni fora. Pro respondenty je vyznamna mozZnost sdileni svého trapeni s druhymi

lidmi, a také pohledy na problém zriznych stran. Vyznamnou se jevi piedevSim
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emocionalni rovina onemocnéni, moznost sdileni pociti s ostatnimi, moZnost svérit se —
emocionalni opora je hodnocena jako dilezity facilitator zivotni situace nemocnych (vice

v kap. 8.3 Emocionalni opora internetu a portali pro onkologicky nemocné):

,,Jako obecné mi vyhovuje princip diskuse na internetu. “ (Mirek).

., Mné hrozné pomohly diskuse, pomdhaji. Ze jako, kdyz mezi sebou si takto miizeme
sdelit ty svoje pocity...“; ,, pak jsem teda postupem casu presla na ty rizny diskuse, jak rikam,
vylozZené jsem se na to tésila, jak Ze treba jsem tam néco napsala a pak jsem se uplné tésila,

kdo co napise... “ (Jitka).

Jak uz bylo naznaceno vyse, jednotlivé zplsoby komunikace jdou casto preferovany

podle toho, s kym komunikace probiha:

, Tak zalezi jak na co a s kym. Mam uz takové klubko zndamych, s kteryma hodné
povidame i pres Skype a mam spoustu lidi, s kterymi si jenom pisu a mam spoustu lidi,
s kterymi si jenom dopisuju pres e-mail. “ (Sabina).

3

,Na ICQ si zas piseme s kamaradkou z Nemecka... ", ,, ...na Facebooku si tedka hodné
piseme s kamarddkami. *“ (Séra).
,,Pres Facebook jsem spojend s nekteryma z Osudii, takze tam se hodné setkavame.

(Helena).

8.6.2 Prinosy stranek pro onkologicky nemocné

Casto respondenti vyjadfovali nadSeni tim, Ze tyto webové stranky existuji. Néktei

mluvili o jejich nezbytnosti:

, Parada. Ja to neumim néjak vic vysvetlit, ale parada. Ja si myslim, Ze to je uplné néco
senzacniho. Urcite. A urcité bych to doporucovala kazdymu a i se snazim to doporucovat...
(Radana).

., ...to je moc fajn, zZe takovy stranky existujou, protoze to musi byt pro spoustu lidi
prinosem... “ (Pavel).

., ...jSem rdda, Ze takovyhle stranky existujou, protoze tam, clovek mizZe najit néjakou

pomoc a pomaha mu to urcitym zpiisobem. *“ (Linda).
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., ...jestli bych néco takového jako Osudy.cz nenasla a pokud bych nenasla, tak bych

musela, skutecne bych byla nucend néco takového zacit délat ja sama. “ (Helena).

Mezi hlavnimi prFinosy strinek pro onkologicky nemocné se v odpovédich
objevovala, podobné¢ jak uz bylo feceno vyse:
e informacni opora,
e emocionalni opora,
e sdileni zkuSenosti, pouceni se z nich,
e anonymita,
e dostupnost,

e celkové usnadnéni pribéhu a zvladani nemoci.

., Tak nemocny lidi tam chtéji sdilet svy zkusenosti, rady, emoce, chteji se navzdajem
posilovat, at si to uvedomujou, nebo ne. “ (Mirek).

., Ze mi to hodné pomohlo a usnadnilo tu nemoc. “ (Dana).

,Asi bych to onemocnéni snasela asi trosku jinak, protoze bych se nesetkala s téma
lidma, ktery vlastné dodavali cloveku tak néjak tu energii, vedel, Ze fiira lidi je na tom stejné,
podobneé, hur a dokazou byt optimisticti. *“ (Tereza).

., ...to je takovy ,,zajmovy“ sdruzeni lidi s néjakym zakladnim problémem, s kterym se
musi vyrovnat a cesty toho vyrovnani jsou ruzny a muzete zkusit si od téch lidi vzit... “ (Petr).

., Prosté da to cloveku urcitou nadeji. “ (Pavel).

Nekteii z respondentll hovoftili v tomto smyslu spiSe o informac¢ni opore, jini o opore
emocionalni (pfedevSim prostfednictvim sdilenych ptibéhti). Tyto dvé kategorie jdou vSak

ruku v ruce, nelze je pln¢ oddélit:

., ...je velkd pomoc, Ze si clovek miize sednout doma a v klidu si takovyhle véci vyhledat,
nez kdybych ten internet neméla. ““ (Radana).

., V prvni Fadeé ty informace mi pomohly, ty jsem tam hledala jako v prvni rade. “ (Dana).

A pokud mam Fict, jaky mél internet v tomto sméru vyznam, tak musim Fict, Ze postupné
rekneme v téch trech, ctyrech letech ma pro mé vlastné informacni vyznam, Ze si tam miizu
sehnat informace, o té diagnoze o zpiisobu lécby, nebo jsou tam potom osudy téch lidi.

(Petr).
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A ty stranky mi ukdzaly, Ze se da uplné normalné Zit, Ze se ta nemoc zastavi, uzdravi se,
Zijou néjak. ““ (Anna).
., Chci prosté videt kolem sebe konkrétni priklady toho, Ze se ta nemoc da zvladnout.

(Linda).

Podrobn¢;jsi analyzou jednotlivych ptinosti webovych stranek pro onkologicky nemocné
se budeme zabyvat v nasledujicich kapitolach.

Na zavér této kapitoly pro dokresleni uvedeme nékolik odpovédi naSich respondentii na
otazku, kterd se taze po emocich: , Kdyz se prihlasuji na stranky ,, Osudy.cz®/
., Bumbarisparis.org”/ ,,Mammahelp.cz*, je to jako kdyz...”. NejCastéji se objevovaly
doplnujici odpovedi hovotici o vztazich s ostatnimi lidmi, (o pratelstvi, nebo dokonce jako o

své rodin€). Objevily se i odpovedi poukazujici na informacni piinos stranek:

,Je to jako kdyz ... se setkam s prateli. *“ (Dana).
., ...kdyZ oteviram ty stranky, tak nejsem sam. *“ (Pavel).
. Jako kdyz jdu ke znamym. *“ (Hana).
,,»No jako, kdyz jdu mezi svy pratele. “ (Petr).
,» .. No jako kdyz... jdu za kamarddama nebo tak, nevim, tak néjak©. “ (Sara).
,.Jako kdyz si chei popovidat se znamyma ©. “ (Tereza).
Jako kdyz... jdete treba mezi kamarady dobré, mezi prdatele. “ (Helena).
. Jako domii. ...tam jsem doma, sice je to svét, ale ja chodim tam, kde se citim jako
doma, mezi svyma. Takze tam neni co dodat. To je moje velka rodina. *“ (Ivana).
,, Ocekdavam nové zkusenosti, nové poznatky, nové pribéhy. Asi tak. “ (Eliska).
., Zvédavost. Rekla bych zvédavost.* (Radana).
., Pocit, Ze se dozvim néco nového. *“ (Jana).
. Jsem zvédava, jaky jsou tam novy pribéhy a jestli na to nemuizu reagovat. “ (Pavla).

s oo ©Jako kdyzZ si zdravy ¢lovék cte zpravy. © (Anna).

8.6.3 Setkani se strankami, o¢ekavani od nich

V zé&véru teoretické ¢asti jsme se zminili o portalech pro onkologicky nemocné (viz kap.

9.5). Pravé o nich budeme pojednavat v nasledujicich fadcich.

Vétsina respondentil nalezla odkaz na webové stranky pro onkologicky nemocné:
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¢ na internetovém vyhledavaci,

e na letacku ¢i plakatu v ¢ekarné u 1¢kare.

,,Ja si myslim, Ze jsem to nasla ve vyhledavaci pri vyhledavani informaci. *“ (Martina).
A tam prave lezel letacek Osudii, tak jsem si ho vzala domii. “ (Anna).

., ...je to inzerovany v cekarne, jak chodim na tu hematologii... “ (Eliska).

Seznameni s portalem

O Pres vyhledavac
BV cekarné, u lékare
O PFes znamého, od

Administratora
OZ ¢asopisu

Graf 9 Seznameni s portalem

Nekolikrat se objevil nazor, Ze by bylo vhodné rozsirit povédomi o téchto webovych
strankach, aby byli informovani nejen pacienti, ktefi si je sami cilen¢ vyhledaji. Pozitivné

byla hodnocena v¢asnost ziskané informace.

., ...mozna, ze by to chtélo trosicku vic, mozna reklamu, agitaci. Myslim, Ze by mél byt
letacek v kazdy cekarné. *“ (Ivana).

., ...doopravdy asi zalezi na ty publikaci ty zdkladni (letacek — pozn.), aby prisla do téch
mist, kde to ty lidi v ty chvili potrebujou. “ (Milena).

., No a to je supr, Ze hned p7i ty prvni chemoterapii jsem si vzala ten letacek, Ze hned od
prvini chemoterapie jsem kazdej den na téch strankach byla, cetla jsem si vsechny diskuze,
vSechny ty pribéhy... “ (Anna).

., Hlavne oni potiebujou pomoc v tu chvili, kdy ta nemoc nastane, a kdyz potrebujou tu

komunikaci takovou tu zdkladni... “ (Milena).
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Co se tyCe ofekavani od stranek, fada respondentli neuvedla zaddna konkrétni.
V odpovédich se objevovalo ofekavani pomoci, oCekavani mozZnosti sdileni zkuSenosti

s nékym, kdo je na tom stejn¢, ocekavani informaci o onemocnéni, o 1é¢bé.

., Spis jsem byla zvédava, co tam je. “ (Katefina).

,, Tak asi, Ze nékdo ma taky takovy probléemy jak ja, ze si s nima miizu o tom povykladat,
protoze kdo to nezazil, tak ta jako nepochopi. “ (Jitka).

,Jako kdyz jsem si vzala ten letdcek z ty cekarny, tak jsem si vikala: ja se tam podivam
a treba mi to pomiize. “ (Anna).

., ...oCekavala jsem, Ze treba se tam potkam s néekym, kdo ma podobny druh léecby
a podobny zkusenosti. “ (Eliska).

., Jako v zasade jsem nepredpokladal, Ze vic nez informace o osudu téch lidi a o zpiisobu

Jjejich Zivota a lecby pripadné. *“ (Petr).

8.6.4 Aktivita na strankach

Kdybychom méli néjak zmapovat aktivitu respondentii na strankach — jak casto se
prihlasuji, kolik ¢asu zde travi, atd., je mozné pozorovat vyvoj (podobné viz kap. 8.4 Kolob¢h
1é¢by). Prevazna cast respondentli se v souCasnosti nachdzi v kompletni remisi, tzn. jejich
1é¢ba je ukoncena (viz Ptiloha €. 5).

VétSina respondentlt uvedla, Ze v pocatku onemocnéni navStévovali tyto stranky

mnohem intenzivnéji. Nejvice ¢asu pfitom stravili na internetu po ozndmeni diagnozy:

., To byla asi takova ta dvoumésicni, trimésicni euforie teda. “ (Pavel).

. Hm. Ze zacatku jsem tam byla tak obden i.* (Dana).

,,Hodné, hodne. Musim Fict, Ze jsem tam byla v podstaté kazdej den, dokud teda mi to
dovolilo, dokud jsem byla schopna psat a tak. “ (Hana).

,Ted uz v posledni dobée docela madlo, ale ty zacatky, to jsem tam byla celé noci.*
(Sabina).

. ...jsem si sedla k internetu a do Sesti, sedmi hodin do rana jsem sedela na tom
internetu a docela dost mé to uklidnilo. Protoze jsem zjistila, zZe jako léCitelny a da se to prezit

a dobry. “ (Martina).
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Nekteti z respondentt vSak museli nejdiive prekonat fazi Soku a informace na
internetu byli schopni vyhledavat az pozdé€ji. PEét respondentli nemohlo na tuto otazku
odpovédét — v dobé zjiSténi onemocnéni neméli pocita¢ ¢i pristup k internetu, napi. z

davodu hospitalizace, nebo z toho diivodu, ze onemocnéli pied delsi dobou:

., TakzZe v prvni fazi nemoci jsem prosté lezel, nemél jsem naladu na néjaky zjistovani,
ale jakmile se ty pozitivni zpravy zacaly objevovat, Ze chemoska zabrala, tak jsem se do toho
dal a vsechno jsem procetl. “ (Mirek).

., Protoze v tom roce 2002 nebylo tak bézny, aby clovek mél internet. “ (Pavla).

,No a to jeste internet ani nebyl v tu dobu. Takze ja jsem si to nejtézsi vlastné prosla

jeste bez internetu. “ (Katefina).

V soucasné dobé vétSina respondentil stranky sice navstévuje, ale méné intenzivné. Pii
navstéve stranek pocituji ,,pfichut* nepatficnosti. Vedle emo¢nich diivodii se objevuji
1 diivody casové. Nekteti respondenti obCas navstévuji portal, aby poskytli pomoc dalS§im

nemocnym.

,,Je to jako kdyz se vracim do svéta, kterej uz neni zcela miij, kde uz jsem jenom hostem.
Uz jsem tam host, uz tam nejsem jako ucastnik, uz tam je takovej moment odcizeni. “ (Mirek).

., No, ted’ uz se clovek zaradil do normalniho Zivota, zacal chodit do prdce, rodina a tak,
takze uz tam travim min casu, nez jako kdysi. “ (Dana).

,Jako kdyz znovu se vracite do toho pokoje a vite, Ze okolo vas jsou ty lidi, kteri to

potiebujou taky vyhrat. “ (Milena).

Naopak celd polovina respondentii vyslovné uvedla, Ze tyto stranky v soucasnosti
nechtéji navstévovat, nebo nenavstévuji. Maji je spojené s neprijemnym obdobim svého

zivota, do kterého se nechtéji vracet (i kdyz pfiznavaji moznost opetovné pomoci).

A nekdy bych méla pocit, ze kdybych tam lezla casteji, Ze bych jakoby pokousela
osud. “ (Radana)

. To prejde, potom, kdyz se zacinate uzdravovat, teda ja aspon, a cejtite, ze uz jako
néekde se zavrely ty hnusny vrata a vy jdete dal, tak najednou jako prosté to uz nepotrebujete

tolik. “ (Hana)

., ...protoze clovek za tim chtél udélat tlustou caru. *“ (Tereza).
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., Clovéka to jako vezme zase zpatky, vtahne... " (Milena).

., Asi kdybych méla diagnozu znova Spatnou, tak asi by mi to zase pomohlo. “ (Hana).

Tento model zpocatku intenzivniho navstévovani stranek a pozdéjsiho ,,ochladnuti® je
typicky predevsim pro respondenty, jejichZ nemoc méla idealni prubéh: diagnoza — 1écba
—remise. U respondentti, u nichz napt. doslo ¢i stale dochézi k recidivam, se internet jevi jako
nedostateCny vtom sméru, ze inklinuji k setkavani osobnimu napi. ve svépomocnych

skupinach.

., ...nezaujalo mé to az natolik, protoze jsem si Fikala, to jsou takovy bezny, ktery ja uz
jsem slySela desetkrat a priznam se, Ze nez Cist na pocitaci, tak radsi komunikuju osobné

a ustne. *“ (Katefina).

Pokud budeme hovoftit o aktivité na webovych strankach ve smyslu ¢teni a psani,

u vétsiny uzivateli prevazuje ¢teni, n¢kteii dokonce viibec nepfispivaji, jen Ctou:

., ...to psani je opravdu nahodny, jenom kdyz opravdu cloveka néco zaujme, mél
podobny priznaky a tieba si clovek nevi rady. Neni to néjak jako pravidelny. “ (Pavel).

., Tak moje psani jako spocivalo ve velmi sporadickych prispévcich. “ (Mirek).

., Takze si vic ¢tu, urcité vic ctu, nez pisu. “ (Ivana).

,,Ne, ja neprispivam, ja jsem jeste neprispel. “ (Petr).

Pokud se respondenti o poméru mezi ¢tenim a psanim dokézali vyjadfit Ciselné,

objevovaly se hodnoty kolem 3:1 az 4:1 ve prospéch cteni.

., No tak, kdyz ¢tu, tak ¢tu asi tak t7i étvrté vie, nez pisu. © Vic ¢tu. “ (Dana).
., 80 % ctu, 20 % pisu... “ (Martina).
., ...tak moznd ctvrtinu, tretinu prispevkii a dve tretiny az tri ¢tvrtiny cteni téch

prispévkii“ (Tereza).
S pomérem ¢teni a psani a jeho vyvojem souvisi téma pomoci dal§im pacientim (viz

kap. 8.4 Kolob¢h pomoci). Respondenti se ¢asto vyjadiuji, ze zpocatku hlavné cetli, zatimco

nyni po skon¢eni 1é€by maji co nabidnout tém nové nemocnym.
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,Ze zacatku jsem pouze Cetla a ted, kdyz uz si myslim, Ze jsem z toho venku, tak jsem
zacala hodné prispivat, treba na tom Mamma helpu jsou zZensky, ktery zacinaji. “ (Anna).

. Ze zacatku jsem jenom cCetla. To clovek je houba a jenom ty informace nasdva,
maximalné nekde nejakej kratkej dotaz, ...a pak, po ty léecbe, spousta lidi si myslim, Ze prosté

chteji pomoct tém lidem, ktery zase nevedi, do ceho jdou.* (Martina).

Naopak se objevily i odpovédi respondentd, kteti zpocatku vice psali a postupem Casu si

uz jen procitaji prispévky ostatnich:

,,No a ted uz mam po lecbe, tak ted uz treba je to jiny. Ted uz ty dotazy tomu lékari tam
nepisu, ale tak si to jako procitam nekdy...  (Jitka).

., Vic spis... tedko uz vic ¢tu, Ze si ctu ty pribéhy a takovy. “ (Klara).

., Ze zacatku jsem furt nekam psala, Ze mam takovyhle... a nevite o nekom a tak. Takze
Jjsem jako spis psala, ptala se a ted’ uz asi ani ne. “ (Radka).

,, Tenkrat jsem tam byla delst dobu, jak jsem se informovala o ty lécbé a tak. Ted' si spis

procitam ty pribehy, nebo odkazy, co tam jsou a odpovédi... “ (Dana).

Vypadéd to, ze jde zpocCatku hlavné o to, co kterému c¢lovéku vyhovuje — zda
vyhledéavat informace, nebo prosté zadat dotaz a pockat na odpovéd’ odbornika nebo jiného
nemocného. To miize byt ovlivnéno tim, jakym zplsobem je Cloveék zvykly pracovat na

internetu.

8.6.5 Vyvoj vyhledavaného v ¢ase

Nejenze néektefi respondenti upfednostiiuji oporu informacni a jini oporu emocni.
Soucasné s tim se objevovali odpovédi ukazujici vyvej toho, co respondenti vyhledavali,
v ¢ase. At uz jde o urCity druh informaci, ktera se vaZe Kk aktualnimu priabéhu

onemocnéni:

., Prijde na to, v jakym tom obdobi, jestli pred tou lécbou, nebo po ty lécbeé. ... jako
nejdriv pro mé byla diileZita informace o ty diagnoze, proste, nakolik je teda smrtici. A s tim,
jak ta nemoc pokracovala, tak jsem se jako prirozené zacal zajimat o priibéh lécby, jako co to

Jje chemoterapeuticky protokol... " (Pavel).
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,No tak ze zacatku spis jakoZe vic informaci, tFeba o té moji nemoci konkrétne, co
v§echno obsahuje... “ (Helena).

., Tak v pocatku to rozhodné byly informace o nemoci, co to je, jak se to da lécit, co to
obnasi... “ (Hana).

., ...ze zacatku... mé prosté furt zajimala néjaka jako statistika, jako kolik procent se

vyléci a tak. *“ (Radka).

Nekteii lidé uvadéli posun od hledani informaci k vyhledavani pribéha ostatnich,

k hledani pratel mezi dalSimi pacienty:

.,V prvai Fadé ty informace mi pomohly, ty jsem tam hledala jako v prvni rade. Pak ty
pribehy, osobni pomoc jako druhy a ted, teda v soucasny dobé, jsou to teda ty pratele.*
(Dana).

,No po lécbe, ... samoziejmé mé zajimaly osudy jinych lidi, co si proZili, jak na né ta

lécha piisobila, jakym zpusobem ji prochazeli, jestli lip, nebo hur.” (Pavel).

I kdyz informace o vlastni 1é€bé uz neni tfeba vyhledavat, prece jen zlistavd zdjem

o odpovédi na otazky a ptibéhy ostatnich:

., Ted’ si spis procitam ty pribehy, nebo odkazy, co tam jsou a odpovédi...“ (Dana).

 Rikam, ted’ uz mé to opustilo, se divam tak jednou za 14 dnu, co je tam novyho."

(Hana).

8.6.6 Obsah portalu - pribéhy

Co se obsahu portalu tyce, velmi pozitivné byly respondenty hodnoceny sdilené

pribéhy ostatnich pacienti. Dalo by se fict, Ze toto se objevilo u vSech respondentii:

,,Co mé oslovilo? No asi ty samotny pribehy o Zivoté tech lidi... “ (Pavel).

,, Co vas jako prvni napadne, kdyz se rekne Osudy.cz? - Pribéhy. (Dana).

., Vim, Ze tam jsou néjaké novinky, Ze se to néjakym zpiisobem rozsirilo, ale stejné jsem
zase skoncila u tech pribéhii, tam jsem se zdrzela nejvic. “ (Helena).

., Prislo mi to velmi zajimavy, vSechno jsem cetl dychtive a...mam prosté slabost pro ten

zanr. * (Mirek).
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Pokud se na to podivame bliz, nejcastéji uvedenym piinosem piibéht byla pro Ctenare
skutecnost, Ze onemocnéni lze prekonat, ze to s podobnymi obtiZemi piekonala fada dalSich.
Jedna se o mechanismus znamy ze svépomocnych skupin setkavajicich se tvari v tvar —
dochazi k sebeotevieni ¢lenii a naslednému posileni ostatnich, semknuti skupiny (Rieger,
2007). Ptitom ziejmé nevadi, ze to probiha na dalku a Ze se tyto ¢lenové nemusi navzajem

vubec znat:

., ...tam lidi pisou svoje pribéhy, zZe clovek vidi, Ze jde se vyporadat s tou nemoci. ...
Jsem Fikala, vidyt viastné se clovek z ty nemoci muze dostat. Néktery mé jako povzbudily.
(Hana).

A tam kdyz ctete néjaky ty pribehy, i kdyz néktery nedopadnou dobre, jak zjistite
pozdéji, tak tam clovek vidi, Ze se s tou nemoci da bojovat a taky ty pristupy tech lidi, jak se
k tomu kdo postavil... Mé to délalo hrozné dobre to cist. “ (Anna).

., ...Cloveka nakopnou ty s tim dobrym koncem, kdy nakonec zZenska ma dve deti a je
spokojena. *“ (Martina).

., ...mé oslovily téma osudama, prosté ten, kdo tam pise, tak se z toho dostal, nebo je na
tom tak dobre, Ze pise. “ (Linda).

,, ...10 Ctenli je taky spis o hledani novych moznosti. “ (Sabina).

Podobné 1 u c¢loveka, ktery se svéfi se svym piibéhem, dojde k urcité uleve. Je zde
pritom velmi dulezity moment sdileni — je tieba védét, ze si piibéh ¢i prispévek nékdo
ptecte. Podobné jako u svépomocnych skupin face-to-face nastava i zde uleva u toho, kdo se

sveétuje a posileni toho, kdo cte (Rieger, 2007):

., TakzZe tam jsem to teda vSechno sepsala, vypsala a méla jsem pocit takovyho jakoby...
ulevy. “ (Radana).

., Tak je to takova jako uleva, kdyz se clovek z toho vypise. “ (Jitka).

A pak jsou tam takovyhle servery, ktery pomiizou clovéku, ze se z toho vymluvi... "
(Hana).

., Vite, je to takova ne uleva, ale... jak bych to zformulovala, takova jako... podélit se
s nekym o néco, ono se rika: sdilend starost, polovicni starost. “ (Sabina).

., ...kdyz je zle, tak ja se vétsinou z toho snazim vypsat. Prosté sednu a pisu, co mé

napadne. ... ale pro mé je dilezité, kdyz si ta i nekdo precte. “ (Helena).
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U c¢tendih dochazi velmi Casto ke komparaci vlastniho pribéhu s tim sdilenym.
Respondenti vyhledéavaji pfibéhy blizké jejich situaci z divodii informacnich a zaroven
i emocnich. Cim podobng;jsi jejich piib&hy jsou, tim rychleji dojde ke vciténi se do druhého
a semknuti se s onim ¢lovékem (Ahmadi, 1992). Nékdy se dokonce tito lidé setkaji osobné —
tim jsme se podrobné&ji zabyvali vyse v kap. 8.5 Socidlni opora tvaii v tvafi vs. socidlni opora

online.

., ...zajimaly mé samozrejmé ty osudy téch lidi, prosté co prozivaji, jaky mély oni pocity
a viceméné jsem to srovnaval jako se svoji diagnozou, jak jsou ty diagnozy od sebe odlisny
a tak. *“ (Pavel).

., ...tak jsem si vSechno precetl a porovnal jsem to s mou zkusenosti. *“ (Mirek).

., Vétsinou mé zajimaji osudy mladych Zen. Od tech 25 do 35, to je takovy emotivni

hodné. “ (Dana, 34 let).

Sv¢é pribéhy piSe Fada respondentii z diivodu pomoci ostatnim. Deset respondentli
z naseho souboru uvedlo svij piibéh na portdlu Osudy.cz. Zdaraziuji proto dobry konec

pribéhu, vyléceni pacienta.

., Hlavne diivod, asi abych povzbudila ty ostatni lidi, Ze da se s tim vyrovnat, da se s tim
Zit a hlavne, Ze oni musi zabojovat, oni musi chtit. “ (Klara).

A hlavné jsem méla pocit, Ze kdyz to tam teda napisu..., tak urcité to budou cist lidi,
ktery jsou na tom tieba uplné stejné.“ (Radana).

,.Ja jsem si prala, aby to nékomu pomohlo. Jsem to tam prosté dala a rikala jsem si,

snad si to nékdo precte... “ (Hana).

VétSina respondentii napsala sviij pribéh az po skonceni 1é¢by (pro tento fakt svédci
1 podoba vétSiny téchto piibéhil), nékteti proto sviij piibch jesté nezvetejnili. Pokud se pieci

jen pacient svéfil jesté v dobé 1é¢by, nasledoval ¢asto dovétek:
A pozdeji, kdyz uz jsem trosku nabrala silu a tak, tak jsem napsala i to povidani. ...ten

pribéh uz potom vyplynul tak néjak sam ze situace, kdyz clovek byl schopen o tom viibec

mluvit. “ (Sabina).
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., ...tam to bylo tak, Ze ja si myslim, Ze ten clovék napise bud na zacatku ty nemoci, nebo
kdyz se z ty nemoci dostane. A ja ted nejsem ani v jedny fazi. “ (Anna).

., ...prispéla (jsem — pozn.) do téch Osudii dvourdazove. Jednou, kdyz to bylo jeste jako
NE... A pak kdyz uz jsem prodélavala tu chemoterapii, tak jsem tam jako dopsala ten
dodatek. © (Radana).

Pokud se respondenti rozhodli sviij ptibéh nezverejnit, Casto uvadéli divod, ze se jim

jejich piibéh nezdé ni¢im vyjimecny:

., Nejsem asi nicim zvlastni pripad si myslim... “ (Radka).
,,Ja jsem sviij pribeh néjak nepsala, protoze uz tam byl danej, taky jsem tam Ccetla uplné

to samy. “ (Milena).

N¢kolikrat se objevil ndzor, Ze pokud pifibéh nema §t’astny konec, nema tu schopnost

pomoci dal§im, n¢kteti o tomto hovofili jako o negativu portalu:

., ...to byla docela rana, protoze pacientka zemrela. Tak to mi tak jako trochu vadilo.
Protoze tam si myslim, Ze lidi hledaji takovy to jakoby, to povzbuzeni, ty dobry konce...*
(Radana).

., Pokud ma spatny konec a napise manzel, ze uz pribéh nijak nepokracuje, tak...I takovy
ty tragicteéjsi pribéhy, kde lidi maji velky nasledky... myslim, Ze to muzZe i ublizit. “ (Anna).

., Tak zase jsou tam takovy pribéhy, kdy to nema treba tak néjak takovou perspektivu,

a to bylo takovy jako neprijemny. *“ (Radka).

Nekteti respondenti pfiznali urcéité emocni zatiZeni pii Cteni piib&hu, ktery neskoncil
vyléCenim pacienta, ale nestavi se proti jejich zverejiiovani:

,,Hodné mé to vzalo za srdce, upoutalo mé to a pomohlo mi to.“ (Dana).

,, ...takovy ty smutny mé dojmou, ja u toho zaslzim a ted’ to prozivam, protoze clovék vi,

co to je.” (Martina).

Zatimco valna vétSina respondentt ¢teni pribéhi vyhledavala, objevili se i taci, ktefi se

jim vyhybali. VétSinou z emocnich divodi:
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., ...Jd jako ten Zivot stavim na pozitivnich informacich a nechci ho stavet na néjakym
systemovym cteni tragedii lidi. ... mé vadi bych rekl, Ze nemuzu tomu druhymu pomoct a ctu
to, tak mi to nedélda moc dobre. “ (Petr).

., ...nez prosté abych se utapela v nécem takovéemhle, to si radsi prectu nékde néco

v casopise nebo tak podobné. ““ (Katefina).

8.6.7 Obsah portalu — co chybi?

Kvili upfesnéni, co vSechno respondenti na internetu ¢i na webovém portalu
vyhledavaji, byla jedna z otazek o tom, co dal§iho by pravé na webovych strankach pro
onkologicky nemocné uvitali.

Necela polovina z nich (9 osob) se vyjadfila, Ze tento portal (nejcastéji Osudy.cz) je pro
n¢ plné dostacujici. Na prvnim misté¢ jsou jmenovany pravé sdilené pribéhy ostatnich
uzivatell (pfedevSim emocionalni opora), na druhém misté poradna odbornika (informacni
opora). Déle se objevil pozadavek diskusniho féora a odkazii na odborné informace a studie

z této oblasti:

. ...ja myslim, zZe tyhle stranky jsou tak plné obsahlé diky tém osudium téch lidi, tou
podporou a téma informacemi, zZe snad ani neni nic vic, co by bylo potreba. “ (Pavel).

,»No asi ani ne (nic dalsiho — pozn.), protoze hodné tem lidem pomahaji si myslim ty
pribéhy lidi a ta poradna. Ze to je to nejdilezitéjsi, co ty lidi v tu chvili potFebujou. “ (Klara).

,,Podle mée by to mélo mit ctyri véci: jednak diskusni forum..., pak poradnu prosté
s expertem, kterej jako dennodenné odpovidd na dotazy, pak jednak databazi osobnich

pribehit a jednak odborny informace, uz jako odkazy na odborny studie pro ty, kteri se

zajimaji o néjaky partikularni témata. © (Mirek).

Zamgéiime-li se na odpovédi respondenti, ktefi by uvitali néjakou zménu, co se poctu
odpovédi tyce, témet vyrovnané se objevily tfi oblasti (viz Graf 10):
e oblast informacni,
e zvySeni mnozstvi uzivatell a prispévk,

e organizovani akci, srazt.
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Graf 10 Co dalsiho na strankach?

Co se tyCe oblasti informacni, respondenti by uvitali vice informaci o onemocnéni

a jeho 1é¢bé, které by byly néjak utfidéné a dostatecné srozumitelné uzivatelim:

., ...ja bych tam dala vic informovanosti ohledné pribehu lécby. A novinek, co je novyho,
jestli je nova chemoterapie, jestli jsou jiny léky, to viibec neni na internetu. “ (Ivana).

., ...aby ty lidi si tam mohli kliknout: rakovina prostaty. A aby ty chlapi tam nasli, co je
ceka a co je nemine. “ (Hana).

, Tak by se to mohlo jako mirné specializovat podle zdajmii, zpusobu lécby, zpiisobu
diagnozy. “ (Petr).

,Ja si myslim, pravé ve skupiné je sila, takzZe, kdyz pan Administrator nds chce ted
seradit podle téch skupin, podle ty nemoci, podle... rakovina prsu, rakovina Zaludku... Ja si
myslim, Ze to je dobre, protoze ty lidi potiebujou obycejné ten konkrétni probléem. “ (Pavla).

,No ja bych tam uvitala vic teda jako téch rad, téch informaci, doopravdy jako

informaci, odbornych, ale napsanych laicky.“ (Hana).

Respondenti by dale uvitali vice prispévku, které by se nemusely tykat nemoci a jeji
1é¢by, ale kazdodennich ,,starosti a radosti®. Objevil se pozadavek jakéhosi vzkazniku, kde
by bylo mozné snadno sdilet piispévky. Je mozné, ze prave ,,zivost® stranek hraje vyznamnou
roli ve vyrovnavani se s nemoci. Pokud nemocny ¢lovék vidi, Ze se na strankach stale néco
déje, je to vyznamnym momentem, ktery by socialni oporu online pfibliZil opote poskytované

ve skupinach setkavajicich se tvafi v tvar v pravidelnych intervalech:

,» ...myslim si, Ze jsou na dobry urovni. A mohly by se dal teda rozbihat. “ (Radana).
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., Protoze faktem je, zZe kdyz tam budu chodit kazdej den, tak tam kazZdej den néco
novyho nenajdu. “ (Ivana).

., Mé to prijde, Ze téch nemocnejch je hrozné moc a Ze ty stranky jakoby stoji, ze tam uz
hrozné dlouho nikdo neprispél...* (Anna).

., Ze by tam ti lidi, ktery tam jsou, Ze by mohli den co den napsat zpravicku, jak se maj,
Jjak se jim dari, co je nového v jejich zivote. *“ (Ivana).

. Jako oni mluvi, ale takovy vseobecny... spis jako se podporujou, ale myslim si, Ze
kdyby vic mluvili o téch vsednich vecech, co délaji, nebo se snazi deélat, ze by to bylo lepsi. *

(Sara).

Nékolikrat se mezi respondenty objevil pozadavek po zorganizovani néjakych akei ¢i

srazi, kam by byli respondenti pravé prostiednictvim portalu pozvani:

,,Mé by se treba libily moznosti zorganizovat néjakého osobniho setkani s téma lidma, to
bych asi jela... (Martina).

., Takze mozna ty srazy takhle jenom tieba v mensi skupine, ne tak jak jsou ty pochody
proti rakoviné nebo tak.” (Tereza).

., ...tam to zaznélo vickrat, ze bysme tam chtéli mit informace o akcich, které jednotliva

»Jako to osobni setkani je vyvrcholeni toho sdileni, ktery jako zapocnes na tom

internetu. “ (Mirek).

8.6.8 Obsah portalu — osobnost administratora

Uzivatelé jednoho z portalll se Casto vyjadfovali k osobnosti administratora, ktery se
na strankach velmi angazuje. Jeho aktivita nekon¢i u spravovani stranek, komunikuje také
s jednotlivymi uzivateli stranek formou e-mailu, odpovida na jejich dotazy v diskusi atd.
Vyroky nékterych respondentli potvrzuji jeho pozici ,,vedouciho skupiny*, kterého ma tada
respondentl spojeného s portalem neodmyslitelné. (Jeho jméno je ve vypovédich respondentt

uvedeno jako ,,Administrator®):

., Nebo i kolikrat primo ten pan Administrator, kolikrat napise, odpovi. Takze to se mi

libilo. “ (Klara).
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,,Ja obdivuju toho pana Administratora, protoze on je schopnej sehnat lidi, kteri na to
odpovedi, nebo on sam vyhleda. “ (Hana).

,,Co vas jako prvni napadne, kdyz se rekne Osudy.cz? - ,, Ty jo, hrozné neskutecné
porzitivni clovek, kterej je zalozil a Ze dava neskutecné silu svymu okoli. “ (Anna).

., Osudy? Tak ten pan Administrator.  (Jitka).

., ...kdyz se prihlasuji na stranky, je to jako kdyz komunikuju s panem Administratorem. *
(Linda).

,, ...0N je takovej ten tmelici prvek a docela bych rekl, Ze tu svoji auru trosku prendsi na
ty lidi, ze ho maji radi i ti ostatni. ; ,,On je takovej proste, takovej clovek, s kterym se dobre
komunikuje a je videt, Ze to dela rad a zZe jaksi je to jeho dité. Celad ta akce, to sdruzeni.*
(Petr).

., Ja bych rekla (ze meé ty stranky oslovily — pozn.) tim, jak vypadaly a hlavné teda ty

témata a hlavné Administrator. Ja nevim, on ma takovy fluidum ziejmé psaci... “ (Radana).

8.6.9 Negativa internetu a portali pro onkologicky nemocné

Nejde o hlavni zadmér této prace, ale v kratkosti bychom se chtéli zminit o negativech
webovych stranek pro onkologicky nemocné a negativech internetu, ktera se v urcité mire
objevovala v odpovédich respondentt.

Pokud se nejdiive zamétime na oblast celého internetu — néktefi respondenti odpovidali,
ze jim ublizily informace, které se v pocatku dozvédéli o své diagnéze. Podle nékterych
vypoveédi je nutné vyhleddvat informace na vhodnych strankach. Vybér pravdivych informaci

muZze byt Casoveé narocny:

., Nékdy se to musi rozdychavat, to pak neni chut a sily patrat po dalsich podrobnostech
o nemoci. ““ (Linda).

A jelikoz jsem jako hypochondr, tak to pak treba skoncilo, zZe ja jsem si néco jako
precetl, s tim, Ze to ma negativni vliv na dychani, jo, nejaka latka... “ (Mirek).

,,Spis si myslim, Ze naopak kdyz si to ¢lovek cte hodneé, Ze uz pak se moznd i boji néceho,
co ani neni. *“ (Séra).

,, ...ze zacatku ten internet vam hrozné ublizi, dostane vas do hrozny deprese, protoze
nenarazite na ty spravny stranky. “ (Anna).

,,Dneska tam najdete kdeco, akorat, Ze nékdy to cloveka spis vydesi, kdyz si precte

v§echno mozny, co by se mu mohlo prihodit. “ (Tereza).
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, Tak je tam nevyhoda ty selekce, clovék se nemiiZze na ty informace spolehnout

stoprocentné, tak to zabere vic casu je vyhledat. “ (Martina).

Nékteti respondenti uvedli, Ze jim vadi vulgarity v diskusich, které se na internetu
objevuji. Srovnadme-li vSak mnozZstvi vulgarismii a hostilnich reakci ve svépomocnych
skupinach online a ve skupinach face-to-face, prostiedi internetu je podle vysledkti vyzkumu

v

ptiznivEjsi (Liess et al., 2008):

., ...treba nesnasim takovy ty diskuze, kde se nadava sproste, a vulgarity viibec, to jde
mimo mé. Ja se jim vyhybam... *“ (Ivana).

. ... jSem narazila na diskusi o invalidnich diichodech a tam, kdyz kdokoli tam dal
néjakou otazku, tak tam byla pani a ona kazdého tak zkritizovala, ale uplné sprosté to bylo
Jjako... " (Jitka).

A pak jsou tam samozrejmé takovy ti, co hledaji zajimavosti a nemaji co roupama délat

a snazi se tém lidem zneprijemnit Zivot takrikajic. “ (Tereza).

Pokud se zaméfime pouze na portaly pro onkologicky nemocné, vétSina respondentt
neuvedla Zadna negativa. Pomérn¢ Casty byl nazor, ze do negativ lze do jisté miry zaradit
situaci, kdyZ zemre né€kdo z jejich znamych, jejichz ptib¢h sledovali a s nimiz si dopisovali.
Podobné také, pokud $lo o osobu se stejnou diagnézou. Tyto odpovédi byly u respondent

nejvice emocné¢ zabarveny. Piesto ptfiznavaji, Ze jde o soucast zivota a k tématu to patii.

., Negativni pro mée bylo napriklad umrti ty Jany, ktera byt sice u mé byla vitézkou, nebo
vyhrala ten boj, protoze to byla fakt hrozné statecnd zZenskd, tak ten konec mé trochu vzal,
abych se priznal. “ (Pavel).

, Bohuzel Ze ty lidi odchazeji... Myslim si taky, Ze ostatnim miize pomoci jen pribéh,
ktery dobre skonci. “ (Anna).

., ...negativai v jistym slova smyslu miize byt takovy to, kdyz se to treba nekomu fakt
nepovede a ted’ tam potom uz pise jeho manzelka, zZe prosté pan umrel a kor, kdyz je to tatka
od deti nebo mladej clovek, nebo néci maminka... *“ (Martina).

., ...tak jsem si vyhledala diagnozu a toho pacienta a to byla docela rana, protoze
pacientka zemriela. Tak to mi tak jako trochu vadilo. Protoze tam si myslim, zZe lidi hledaji

takovy to jakoby, to povzbuzeni, ty dobry konce a pak jako...“ (Radana).
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,,No tak negativni bylo, kdyz zemrela ta moje kamaradka, protoze to bylo uplné hrozné
necekany. “ (Dana).

,,Jenom mozna takovy to, kdyz treba napise manzel, tak to... Tak ale, Ze by to bylo zase
az tak negativni, Fikam, je to Zivot.*“ (Radka).

, Ale ono to neni v podstaté negativni, ono to k tomu tématu prosté patri, clovek s tim

musi pocitat, ale to vzdycky obrecim.“ (Martina).

Nékteti respondenti uvedli, ze jim nedéla dobie Cist si ptibéhy ostatnich pacientt, tudiz

je nevyhledavaji a nectou:

,, ...protoze vy tem lidem nemiizete pomoct, vidite, jak oni bojuji, je to obdivuhodny jako
ta schopnost a touha, odhodlani, to si z toho vezmete, ale z podstaty vlastné tomu clovéku
nemiiZete moc pomoct, tak je to takovy dost beznadejny... “ (Petr).

., ...znam pripad kamaradky, ktera je taky nemocna a vika, zZe ty pribéhy necte, Ze ji to

deprimuje, Ze ji to prosté Skodi, kdyz to cte.** (Sabina).

Obecné se negativnich postoji vic¢i internetu a portalim vyskytovalo malo. Praveé
dobrovolnost ve vybéru souboru mohla zpiisobit to, ze lidé nespokojeni se socialni oporou
online se nebudou chtit vyzkumu uc¢astnit, mohlo dojit k tzv. zkresleni elitou (Miovsky,

2006).
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9 Vysledky kvantitativniho Setifeni - dotazniky

Kvantitativni ¢ast v této praci slouzi vzhledem k nizkému poctu respondentii jen jako
dokresleni kvalitativni analyzy rozhovora. Jeho vysledky mohou v budoucnu poslouzit jako

podnéty pro dalsi vyzkumné Setfeni.

9.1 Skala Zivotni smysluplnosti

K zadani této Skaly slovenského autora Halamy (Halama, 2002; viz pfiloha ¢. 6) nas
vedl piedpoklad, Ze lidé, ktefi prodé€laji vazné onemocnéni, budou vySe skorovat v mife

zivotni smysluplnosti. Formulovali jsme nasledujici hypotézy:

Ho (Hypotéza nulovd): ,,Pacienti, kteti prod¢lali onkologické onemocnéni a zarovei
vyuzivaji ¢i vyuzivali socidlni opory online, nebudou skorovat odliSn€é v mife zivotni

smysluplnosti nez bézna populace.*

Ha (Hypotéza alternativni): ,,Pacienti, ktefi prodélali onkologické onemocnéni
a zaroven vyuzivaji ¢i vyuzivali socialni opory online, budou skorovat odlisné v mife zivotni

smysluplnosti nez bézna populace.*

Data ziskana od vybérového souboru respondentli (median = 78; smerodatnd odchylka =
7,69) byla srovnana s normami ziskanymi na béZné populaci (median = 72,59) (Halama,
2008).

Po provedeni jednovybérového t-testu se vysledek potvrdil jako signifikantni na
jednoprocentni hladiné vyznamneosti (3,30>2,83; to=1%). Tento vysledek znamend, ze
zamitame nulovou hypotézu. Vybérovy soubor skoroval podle predpokladu vyse nez bézna
populace. Vzhledem k nizkému poctu respondenti lze ovSem jen obtizn¢ hovorit
o rovnomérné distribuci hodnot. Informaci miZzeme nicméné chapat jako naznaceni urcitého
trendu.

Predpoklad vyssi miry zivotni smysluplnosti dokazuji 1 vyroky jednotlivych
respondenti. O zméné zivotnich priorit se spontanné vyjadiila v priabehu rozhovoru rovna

polovina respondentt (11 osob). Pficemz z druhé poloviny bylo pét rozhovort ptes Skype,
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tedy telefonicky, se snizenou kvalitou kontaktu, kterd mohla negativné ovlivnit otevienost

respondentti (Miovsky, 2006). Vyroky nékterych respondentt uvadime pro dokresleni:

,Ja bych rekla, ze to hodné clovéka zméni ta nemoc, ze je takovej ochotnéjsi ©. Ma
takovou touhu nekomu pomahat. “ (Dana).

., ...lidi ktery prosli takovymhle onemocnénim jsou... nejsou zaludni, nejsou zdakerni,
jsou... ja rikam vzdycky, jsou to andilkové. “ (Radana).

., Tam vidite jasne, jak vyloZené zdravy clovek kolik ztraci zbytecného casu blbostmi,
kdyz to reknu slusné, Ze kdyby se kazdy tak snazil a takovym zpusobem obul do toho svého
snu, tak by ten svét byl uplné to nejkrasnéjsi misto ve vesmiru ©... Vic si toho Zivota vazim,
vim prosté co to je, kdyz skutecné mate na kahanku a kdyz nad vama ta kosa lita a vy nevite,
kam mate uhnout prvni... “ (Helena).

., ...mame jiny hodnoty v Zivote, trosku, uz se nemusime rozcilovat nad blbostmi, protoze
uz vime, ze nekde jsme uz... Létame nekde jinde malinko. * (Petr).

., ...zacali mluvit o tom, Ze se mi hrozné zmeni priority, nebo zZe se mi zmeni pohled na
Zivot. A ja jsem jim nevérila, on clovek jako ha ha ha. Ale ono to tak fakt je. Ale nenapravily
to ty stranky, ale prosté to napravila ta nemoc. “ (Anna).

,,Ja myslim, ze i nemoc zmeni lidi, ten Zebricek hodnot se zméni urcite. A Ze mam rada
kazdej den, zZe se raduju, ja se raduju, kdyz vstanu z postele a dojdu sama az do koupelny.
(Pavla).

., ...ono pro ¢lovéeka je to asi tezky obdobi, ale ja si myslim, Ze je to strasné cenna Zivotni

zkuSenost. Ze kdo si tim projde a preZije to, tak ziskad viplné jinej pohled na svét. “ (Martina).

9.2 Dotaznik obecné vlastni efektivity

Dlvodem k zadani Dotazniku obecné vlastni efektivity (Kfivohlavy, Schwarz,
Jerusalem, 1993; viz pftiloha ¢. 7) byl pfedpoklad, Ze osoby aktivné hledajici oporu (napf.

v prosttedi internetu) budou skorovat vySe nez bézna populace. Tedy:
Ho (Hypotéza nulovd): ,,Pacienti, kteti prod¢lali onkologické onemocnéni a zaroveil

vyuzivaji ¢i vyuzivali socialni opory online, nebudou skérovat odlisné v mife obecné vlastni

efektivity nez bézna populace.*
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Ha (Hypotéza alternativni): ,,Pacienti, ktefi prod€lali onkologické onemocnéni
a zaroven vyuzivaji ¢i vyuzivali socialni opory online, budou skérovat odlisSn€ v mife obecné

vlastni efektivity nez bézna populace.*

Data ziskana od vybérového souboru respondentii (median = 32; smérodatna odchylka =
4,33) byla srovnana snormami ziskanymi na bézné populaci (median = 29,3) (Freie
Universitét Berlin, 2003).

Po provedeni jednovybérového t-testu se vysledek potvrdil jako signifikantni na
jednoprocentni hladiné vyznamneosti (2,92>2.83; to=1%). Tento vysledek znamena, Ze
zamitame nulovou hypotézu a prijimame alternativni. Vybérovy soubor skéroval podle
predpokladu vySe nez bézna populace. Vzhledem k nizkému poctu respondentli opét nelze
hovotit o rovhomérné distribuci hodnot.

Pro dokresleni této kapitoly uvadime nékolik odpovédi respondenti na otazku, co by
poradili nékomu podobné nemocnému. Tyto vyroky kvalitativné dokladaji vysokou miru

vnimané vlastni efektivity (self-efficacy):

,, ...urcité se nevzdavat, bojovat s tim. “ (Pavel).

., ...lidi by méli bojovat s tou nemoci, clovek si musi uvédomit, Ze prosté to je nejvetsi
souper, se kterym se v Zivoté setkal. Ze ho to primo ohrozuje existencné.* (Mirek).

., -..jd jsem si vzdycky vikala: nebrec¢, mize byt jeste hiiv, a to mé vzdycky vytdihlo ze dna
nahoru ©.“ (Dana).

., Nestrkat hlavu do pisku, vsechno, vSechno se da vesit, i kdyz se to nékdy nezda.*
(Ivana).

,» ...Clovek musi na sobé neco délat, nesmi se zhroutit... “ (Petr).

,, -..je to lepsi se takhle rozepsat, kdyz se cloveku nechce mluvit, nez prosté jen sedet
a koukat a premyslet nad tim a co kdyby a co kdyz... " (Sara).

,, Nicméné si myslim, Ze ten aktivni pristup pacienta je velka cast uspéchu. Prosté
nesedet na zadku a necekat, Ze oni ty doktori mé z toho néjak dostanou. Sam si musim
pomoct. “ (Martina).

., TakzZe nevzdavat to, vSechno se da vydrzet a bojovat. “ (Jana).

., ...hlavné hlavu vzhiiru a bojovat, protoze vSechno, ja si myslim, Ze hodné to je
o psychice...Vzdycky vikam, zamysli se nad rodinou, mas tady rodinu, tak pro né to udelej

a bojuj. ““ (Klara).
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10 Shrnuti

Hlavni vyzkumnou otazkou bylo zjistit, jakou roli hraje internet ve zvladani
onkologického onemocnéni, co v§e pacientim pomahd, jaké vnimaji vyhody socidlni opory
v prostiedi internetu oproti opofe poskytované tvati v tvar, co jim internet pfinasi nového atd.
Z vysledki kvalitativni analyzy vyplyva nasledujici:

Respondenti z naseho souboru hodnotili socidlni oporu online jako ziasadné pozitivni
— nektefi vSak uvadéli jako nedostatek nepfitomnost fyzického kontaktu. Zde se nabizi
tvrzeni, Ze zdravi ¢lovéka je socidlné podminéno (Kebza, 2005).

Respondenti uvadeli v prostiedi internetu t¥i druhy socidlni opory — oporu informacni,
emociondlni a hodnotici. Opora instrumentalni se ve vypovédich neobjevila, coz je
pochopitelné vzhledem k virtualni povaze média.

Opora hodnotici se Casto objevila v rozhovorech s osobami, které jsou trvale postizeny
onemocnénim nebo nasledky 1écby. Tento druh opory je vSak obsazen uz v samotném
vzajemném sdileni mezi podobné nemocnymi. Dochdzi ke zvySovani sebevédomi,

sebeduvery, vzajemnému respektu.

Informaéni opora v prostiedi internetu byla hodnocena jako jeden z hlavnich pFrinosi
a vrozhovorech byla jmenovina vétSinou na prvnim misté. Informac¢ni opora byla také
prvni, kterou vyhledavali po sdéleni diagndzy. Respondenti oceniovali véasnost a dostupnost
informaci. Zde bychom chté¢li zdlraznit ptipady, kdy byla nemoc diagnostikovana na zakladé
informaci o pfiznacich, které respondenti ziskali z internetu. Tato opora online byla
hodnocena jako dostate¢na — informace v prostfedi internetu jsou popisovany jako dostate¢né
detailni a Cetné.

Vyhledavané informace se tykaly pfedevSim nemoci a 1é¢by. Respondenti ocenuji
pfedevSim uklidiiujici efekt ziskanych informaci, stejné tak i pFipravenost na budouci
1é€bu. Zvlastni skupinu informaci, pro fadu osob velmi podstatnou, tvoii informace
o socialnich zaleZitostech (o invalidnich dichodech atd.). PfedevS§im v prib¢hu 1écby byly
velmi vitany rady ostatnich pacienti — jak predejit uréitym potizim, co jist pii chemoterapii
atd.

Pti komparaci informaci od 1ékate a informaci z internetu respondenti uvadéli informace
z internetu jako detailnéjSi a cetnéjSi. Informace od Ilékafe jsou vice odborné

a individualni (,8it¢ na télo*), informace od ostatnich pacienti zinternetu jsou
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»Hrealnéjsi, ze zivota. Respondenti hodnotili jako urcité negativum moZnou nespolehlivost
informaci online, stejn¢ tak nepritomnost zpétné vazby.

Nepotvrdil se pfedpoklad, Ze by respondenti pocitujici nedostate¢nou informaéni oporu
1¢kaiti vyhledavali vice tuto oporu online — vétSina respondentt byla spokojena s informacemi
od lékafe — oba zdroje informaci se spiSe doplhovaly. VétSina respondentii by
u onkologickych Iékaiti uvitala vice ¢asu na pacienty. V této souvislosti hodnotili jako benefit

dostatek ¢asu a klidu na ziskavani informaci z prostredi internetu.

Emocionalni opora byla vzhledem k podobnému onemocnéni ostatnich uzivatell
1 oporou hodnotici. Vyraznou roli hralo zjiSténi, Ze pacient neni v situaci onemocnéni sam.
Pozitivné bylo hodnoceno sdileni pribéhii (moznost svéfit se, precist si o zpisobech zvladani
nemoci atd.). Pokud je respondent konfrontovan s vaznéjsi diagnézou, nez je ta jeho,
dochézi u n¢j k bagatelizaci vlastni situace. Respondenti zdliraziovali efekt dobrého konce
(Gspésnost 1écby, vyhra nad nemoci). Zde plati, Ze pokud je vyléCen clovek s vaznéjsi
diagnézou, nez je respondentova vlastni, dojde k vyraznéjsimu povzbuzeni.

Objevovaly se charakteristiky svépomocné skupiny — ,,spolecna jedine¢nost®, vysoka
mira empatie mezi uzivateli, osobnost Administratora jako v roli vedouciho skupiny atd.
Dochazelo k mechanismiim znamym rovnéz ze svépomocnych skupin face-to-face — tleva pfi
svéteni se, vypovidani; pozitivni hodnoceni schopnosti otevfit se u dalSich pacientli; nasledné

povzbuzovani, pomoc, opora; atd.

Dynamickym procesem, ktery jsme nazvali kolobéh pomoci, se ukazala byt sama
socialni opora. Pacienti s novou diagn6zou najdou na strankdch oporu téch ,,zkusenéjSich®,
diagnostikovanych dfive. Postupem Casu vSak sami nabizeji oporu tém dalSim. Potvrdil se tim
nas predpoklad zaloZeny na jiz existujicich vysledcich (van Uden-Kraan et al., 2008).
U jednoho respondenta se tedy zpravidla objevuji oba sméry socialni opory — prijimana
a poskytovana (Tardy, 1985). Toto zjiSténi by potvrzovalo ,teorii socidlni vymény* — viz
kap. 1.2 Motivace prosocidlniho chovani (Thibaut, Kelley, 2009; Homans, 2009; Janousek,
Slaménik, 2008).

Z vysledkt vyplyva, ze zpocatku, po ukonceni 1é¢by, jsou uzivatelé portalu znacné
aktivni v poskytovani opory dalsim, postupem c¢asu tato aktivita Kklesa. Opora
poskytovana muze byt chapana jako projev vdeku, respondenti hodnotili moznost byt

napomocen ostatnim velmi pozitivné.
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Mira socialni opory v rodin€ nijak nesouvisi s mirou socialni opory vyhledavané online
— nepotvrdil se tedy nas predpoklad. Vysledky vyplyvajici z odpovédi respondentt tedy spise
naznacuji, ze se jedna o dvé riizné formy socialni opory. Socialni opora rodiny se jevi jako
nejvyznamnéjsi, nenahraditelnd a jedinefna. Presto socidlni opora online poskytuje
specifickou formu pomoci — surCitymi vécmi se nemocni spiSe svéFi anonymnimu

¢lovéku. Spolecna zkusenost nemoci hraje vyznamnou roli ve vzajemném porozumeni.

KdyzZ se méli respondenti vyjadfit ke srovnani socidlni opory online a socidlni opory
v prostiedi svépomocné skupiny, u osobniho kontaktu uvadéli setkani jako bIiZsi,

wewr

intenzivnéjsi, lidStéjsi. Kontakt online naopak jako dostupnéjsi. Nékteti uvadéli také, ze
v anonymnim prostfedi je o poznani snadnéjSi se nékomu svérit. Polovina respondentii by
zpétné uvitala dochazeni do svépomocné skupiny setkdvajici se tvaii v tvaf, to by
napovidalo, ze prostifedi online jim v tomto sméru nedostacovalo. N¢cktefi by naopak
neuvitali moznost dochazet do svépomocné skupiny face-to-face, kontakt online se jim jevi

v tomto ohledu jako dostate¢ny a vhodnéjsi.

Vysledky naznacuji, ze uZzivani internetu onkologicky nemocnymi mé sviij vyvoj.
Respondenti uvadi, ze na pocatku nemoci travili na portalu pro onkologicky nemocné
podstatné vice ¢asu, postupem cCasu tato doba klesala, v souéasnosti néktefi z respondentii
portal nenavstévuji viibec pfedevsim z emocnich divodu.

Pokud jde o obsah, respondenti vyhleddvaji zpoéatku informace o nemoci, 1€Cb¢.
Postupem casu pak vice piibehy spolupacientli, tedy spiSe oporu emocionalni. Vsichni
respondenti odpovidaji, Ze v jejich aktivité na portalu pifevazuje ¢teni nad psanim.

Také podoba kontaktu s ostatnimi uZivateli portalu se vyviji — zpocatku komunikuji
pouze prostfednictvim piispévkl v diskusi, pozdéji e-mailem ¢i telefonem a neziidka dojde
k osobnimu setkani (pfiblizn€ u poloviny respondent z naseho souboru). Pokud k tomuto
setkani doslo, respondenti hodnotili shodné pocit ,,jakoby se navzajem znali uz dlouho“.

Osobni setkani je vétSinou uskutecnéno nckolikrat do roka, mezitim respondenti udrzuji

pisemny (e-mail) ¢i telefonicky kontakt.

Co se internetu obecné tyce, respondenti obvykle uvadéli, Ze na internetu travi vice nez
1 hodinu denné. Uzivaji jej predevSim jako komunikacni prostiedek a zdroj informaci.
Z forem komunikace je nejvice preferovan e-mail, kde maji respondenti svobodnou

moznost volby, kdy a komu odpovi. DalSim preferovanym zplisobem je Skype — predevSim
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pro rychlost spojeni. Specifickym komunikacnim typem vyhleddvanym onkologickymi
pacienty jsou diskusni fora, kterd nabizi moznost sdileni, pohledti na problém z riznych stran,

atd.

Existuji dva zptisoby, jak se respondenti o téchto portalech dozvédéli — aktivné je nalezli
prostiednictvim internetového vyhledavace, nebo si o nich piecetli na letacku ¢i plakatu
u lékare.

Sledované webové stranky pro onkologicky nemocné vétSiné respondenti vyhovuji,
mnozi hovoii o nezbytnosti a nadSeni.

Co se obsahu tyce, velice pozitivné jsou hodnoceny sdilené pribéhy ostatnich
uzivatel, kde je kladen diraz na dobry konec, tedy uspéSn¢ prodélana lécba. Ptibchy
povzbuzuji c¢tenafe poznatkem, Ze onemocnéni lze piekonat, nabizi strategie, jak se
s onemocnénim vyrovnat. Sdilenim pifibeéhii dochazi u pisatele k sebeotevieni a nasledné
tilevé, u ostatnich k posileni a k celkovému semknuti skupiny (Rieger, 2007). Rada
respondentli piSe sviij ptibéh z divodu pomoci ostatnim.

Nékteti uzivatelé by uvitali vice informaci sdélenych srozumitelné a strukturovang.
Dale se objevoval pozadavek vysSiho poctu prispévkia a prispévovateli a organizovani
spolecnych akci, kde by doslo k osobnimu setkéni uzivateli — opét jakoby jen kontakt online
nékterym respondentiim nestacil.

VétSina respondentil uvedla, Ze nevidi Zadnd negativa internetu a portalu pro
onkologicky nemocné. Nékterym ublizily informace o diagndze, které se dozveédéli v pocatku.

Jako Casté negativum zminovali amrti nékoho, jehozZ pribéh sledovali a s kym soucitili.

Vysledky kvantitativni ¢asti naznacuji, ze respondenti z vyzkumného souboru maji
signifikantné vysSi miru obecné vlastni efektivity (self-efficacy) a signifikantné vyse
skoruji také na Skale Zivotni smysluplnosti oproti b&Zné populaci. Vzhledem k malému

poctu respondentti jde pouze o ilustrativni informaci o dané situaci.
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11 Diskuse

Vysledky vyzkumu ptinesly nékolik informaci, které ¢astecné pomohly zmapovat oblast
sociadlni opory v prostiedi internetu a jeji vyznam pro onkologicky nemocné. Jedné se o téma
u nas pomérné¢ opomijené, zatimco ve sveété se v soucasnosti vic a vic setkavdme s takto
zam&fenymi vyzkumy. V nasledujicich fadcich bychom radi srovnali nékolik existujicich
poznatki s naSimi zjiSténimi.

Nejcastéji vyhledavanou oporou onkologickymi pacienty v prostfedi internetu je podle
nasich vysledkii opora informa¢ni. Podobné¢ Mo a Coulson dosli k zavéru, Ze nejcastéjSim
typem pomoci online (v tomto piipadé vSak u osob s diagnézou HIV), byla informaéni opora
(2008).

Ke stejnému zavéru, avsak dotaznikovou metodou, dosli i autorky studie (Monnier,
Laken, Carter, 2002). Vyhleddvané informace se zde nejCastéji tykaly 1é€by — podle nasich
zaveéru stejné tak nemoci. Tento rozdil miize byt zplsoben tim, ze respondenti jmenovaného
vyzkumu prochazeli 1écbou, zatimco respondenti znaseho vzorku maji casto 1écbu
ukoncenou, vidi situaci s casovym odstupem.

K vysledklim vice podobnym tém naSim dospél Seckin (2009), ktery se zabyval
rozborem internetovych diskusi urcenych pro onkologicky nemocné. 82% respondentd
povazovala Ucast na internetovych diskusich za velmi uZite¢nou pro zlepSeni jejich znalosti
o rakoving a jeji 16Cbe.

Z vypovédi respondentil se zd4 ziejmé, ze na portalech urCenych pro onkologicky
nemocné dochdzi k mechanismiim zndmym rovnéZz ze svépomocnych skupin face-to-face
(napf. Ahmadi, 1992; Rieger, 2007).

Pokud se zaméfime na srovnani svépomocné skupiny online a face-to-face, vysledky
naSeho Setfeni se pon€kud rozchazeji s vysledky ostatnich autorii. Podle nich je setkdvani ve
virtudlnim prostiedi vétsinou lidi preferovano (Smahel, 2003; Oubramova, 2001). Polovina
respondentli naSeho souboru by naopak zpétné uvitala dochdzeni do svépomocné skupiny
setkdvajici se tvafi vtvaf, to by napovidalo, ze prostiedi online jim vtomto sméru
nedostacovalo. Zde je mozné, ze zkresleni pfinesla v naSem Setieni pouzita metoda rozhovoru,
ke které nejspis budou ochotnéjsi osoby vyhledavajici a upfednostiujici kontakt osobni.

K podobnym vysledkiim dosli i autofi vyzkumu, ktery srovnaval svépomocné skupiny
online a face-to-face z pohledu tzv. facilitatort (vedoucich skupin) (Owen, O Carroll Bantum,

Golant, 2009). Negativné se jevil nedostatek neverbalnich klict v komunikaci.
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Naopak ve prospéch svépomocnych skupin online hovoii vysledky nésledujiciho
vyzkumu. Pozitivni reakce byly signifikantné niz§i u skupiny face-to-face, zatimco
defenzivni/hostilni reakce byly signifikantné vyssi nez u online svépomocné skupiny (Liess et
al., 2008). Rada respondentii naSeho Setfeni vtomto duchu preferovala online formu
komunikace.

V rozhovorech se také potvrdila dvousmérnost socialni opory (pfijimana a poskytovand)
(Kebza, 2005; Tardy, 1985). Novi uzivatelé s ¢erstvé diagnostikovanou nemoci socidlni oporu
spiSe hledaji, zatimco uzivatelé ,,pokrocilejsi“ oporu nabizeji. K podobnym vysledkiim dosli
1 autofi vyzkumu, ktery rozliSoval mezi aktivnimi (,,posters) a pasivnimi (,,Jlurkers®)

ucastniky portalu se zdravotni tématikou (van Uden-Kraan et al., 2008).

V nésledujicich fadcich bychom se chtéli podivat na mozna omezeni naseho vyzkumu
a moznych divodi zkresleni jeho vysledki.

Otazkou je sama reprezentativnost vyzkumného souboru — vybér byl zalozen na
dobrovolnosti a ochoté respondenttl, je potom otdzka, zda ti, ktefi se vyzkumu nezucastnili,
by zasadnim zpiisobem neovlivnili vysledky vyzkumu. Miovsky oznacuje tento fenomén jako
»zkresleni elitou”, kdy se vyzkumu zuacastni ty osoby, které jsou obvykle spokojené se
zkoumanym tématem a maji tendenci zdiraziovat pozitiva (2006). Z podobného davodu
mohlo dojit ke zkresleni u fady pozorovanych jevli — mnoho respondentii uvadi pomoc dal§im
pacientiim, pfitom v souboru miiZe jit o respondenty, ktefi vnimaji pomoc dal$im jako b&éznou
soucast zivota, a proto se vyzkumu zucastnili.

Jiné vysledky by jist¢ byly ziskany oslovenim osob, které na strankach nejsou
registrovany, vystupuji zde jen jako pasivni pifijemci informaci. Téchto osob miZze byt
vétsina, registrace u sledovanych portali neni pro pasivni uzivani vyzadovana.

Dalsi uskali tykajici se vyzkumného souboru je moZné vidét v nerovnomérném
zastoupeni muzi a Zen ve vyzkumném souboru — pocet zen (19) vyrazné prevysuje pocet
muzi (3). Je mozné, Ze ptevaha Zen ve zkoumaném vzorku je pouze odrazem skute¢ného
stavu, kdy majoritni skupinu mezi v§emi uzivateli portalu tvoii pravé osoby zenského pohlavi.
Zajimavym podnétem pro dalsi vyzkumy by bylo, zda Zendm socialni opora online pifinési
vice benefitli nez muzim. Pfi¢innou muze byt také vétsi ochota zen k ucasti na vyzkumu.

Pokud jde o samotné metody vyzkumu, metoda rozhovoru ma jako hlavni nevyhodu
moznost subjektivniho zkresleni pribéhu rozhovoru, subjektivniho zkresleni ziskanych

informaci atd. Byli jsme si téchto rizik védomi a snazili jsme se mozna zkresleni eliminovat.
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Podobné 1 v situaci zadavani dotaznikii byl kladen diiraz na standardni podminky
shodné pro vSechny respondenty.

Samotné rozhovory s respondenty probihaly v pomérmné dlouhém casovém obdobi, i to
by mohlo mit vliv na standardni podminky, opét vzhledem k osobnosti tazatele. Byl proto
kladen dlraz na snahu o stejné podminky pro vSechny respondenty.

Rozhovory na dalku pomoci aplikace Skype byly v fad¢ ohledt specifické (viz kap. 5
Charakteristika vyzkumnych metod). Téchto rozhovort bylo osm, tedy vice nez jedna tietina
vSech rozhovorti. I to by tedy mélo byt brano v potaz jako okolnost, ktera mohla ovlivnit
validitu vyzkumu.

Pokud jde o kvantitativni Cast empirické ¢asti — znamou nevyhodou dotaznikd je

moznost respondentovy sebestylizace a nepravdivych odpovédi.

Béhem empirického Setieni se objevila fada moznych podnétt pro dalsi vyzkumy. Bylo
by zajimavé zmapovat, co piinasi socialni opora online osobam pecujicim, které tvoftily
pilotni skupinu. Také by bylo mozné jit vice do hloubky a zaméfit se vice na konkrétni
respondenty, na jejich Zivotni pfib¢h, na jejich osobnost, na to, co jim pfinasi socialni opora
online specifického oproti ostatnim uzivatelim atd. Dal§Sim moznym postupem by bylo
analyzovat vysledky ¢innosti téchto osob na internetu — jejich ptibéhy, ptispévky, komentare

apod.
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IV. Zavér

rovr

., A mné ty stranky hrozné pomohly, protoze tam pisou lidi, ktery chtéji Zit.

respondentka Anna

Onkologické onemocnéni postihne piiblizné kazdého tietiho Glovéka v Ceské republice.
ZvySovanim primérného veéku zivota se zvysSuje i pravdépodobnost nddorového onemocnéni.
Nas stat zaujima v poc€tu onkologicky nemocnych jedno z ptednich mist v Evropé.

Sociadlni opora mezi vdzné¢ nemocnymi je z hlediska 1écby ptinosna, jak uz bylo
potvrzeno fadou vyzkumi. Cilem této prace bylo zamyslet se nad socialni oporou v prostiedi
internetu a jejim vyznamem pro onkologicky nemocné osoby.

Z vysledkii naseho Setfeni vyplyva, ze opora online hraje specifickou roli v procesu
vyrovnavani se s nadorovym onemocnénim a je pro nemocné piinosnd v fad€ aspekti,
predevsim podstatnou mérou snizuje uzkost z neznamého onemocnéni a 1éCby.

Respondenti vyjadiovali nadSeni z toho, Ze je mozné vzijemné si byt oporou v tak
casové 1 mistné dostupném prostiedi, jakym je internet. Pfedev§im zpocatku hodnotili jako
pozitivum, Ze se jedna o prostifedi do zna¢né miry anonymni, vzhledem k zédvaznosti tématu.

Socialni opora se vyskytuje v nékolika svych formach — informacni, emociondlni
a hodnotici socidlni opora. Nej€asteji jdou vSechny tii druhy ruku v ruce. Vyskyt posledniho
druhu — opory instrumentalni — neni uz ze samé podstaty internetu jako virtualniho prostiedi
béZzny. Pokud k nému dochazi, tak spiSe zprostiedkované, prostfednictvim informaci.

Podle vypovédi respondenti je ziejmé, ze zde dochazi k podobnym mechanismiim jako
u svépomocnych skupin setkévajicich se tvafi v tvaf — poznatek ,,nejsem v tom sdm*, tleva
pfi sdéleni svého piibéhu, moznost poucit se ze strategii zvladani jinych osob atd. Presto
socialni opora online ma své limity — 1 pfes jmenované vyhody by polovina respondentil
zpétné vyuzila svépomocnou skupinu schazejici se osobné. Nenahraditelna je také socialni
opora uvnitf rodiny, opora nejbliz§ich osob.

Socialni opora online se jevi jako dynamicky proces, kdy ti ,,pokroc€ilejsi* pomahaji
nové diagnostikovanym. Jedna se o jakysi kolobéh pomoci, kdy uZivatelé nejdiive vyuzivaji
opory a pomoci ostatnich, ktefi maji vice zkuSenosti s nemoci a 1écbou, a vzapéti nabizeji
pomoc dal§im, nové ptichozim. Po urcité dobé€ se jevi jako normalni, Ze tito lidé webové
stranky pro onkologicky nemocné prestavaji navstévovat, uzaviraji tak neradostnou kapitolu

svého Zivota, kam se neradi vraceji.
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Zde se otevira prostor pro ostatni, pro lidi, ktefi netrpi onkologickym onemocnénim.
Prolomenim hranic, které mezi sebou svét zdravych a svét nemocnych stale ma, by se mohl
zmeénit pohled zdravych na nemocné, pfistup k nim. Zdravi lidé by byli informovangjsi
ohledn¢ onemocnéni, nedochdzelo by mozna k castému odkladani navstévy lékare kvili
strachu z pravdy. A zaroven by se mohl posunout pohled zdravych na hodnoty a Zivot viibec,
protoze praveé v tom se mame od osob, které prodélaly vazné onemocnéni, co naucit.

Na zavér bychom chtéli dodat, ze vzhledem ke vSem ptinostim, které socialni opora pro
onkologicky nemocné bezesporu ma, by bylo vhodné podporovat portaly poskytujici
onkologicky nemocnym pomoc a oporu a soucasné s tim rozsitit povédomi o téchto strankach
mezi onkologicky nemocnymi. Zde se nabizi ucast zdravotnickych pracovist — lidé chodi
k Iékafi pro pomoc nejen s fyzickymi obtizemi a na psychickou podporu ma jen maloktery
I¢kat dostatek Casu. Informace o svépomocnych strankach by tfad¢€ pacienti neskute¢né

pomohla.

Slovo zavérem...

Psani této diplomové prace pro mé bylo cestou piinosnou nejen znalostné
a dovednostné, ale i lidsky. Setkani s pacienty a moznost hovofit s nimi o tak naro¢ném
obdobi Zzivota, jakym onkologické onemocnéni a jeho lécba bezesporu jsou, bylo velmi
cennou zkuSenosti.

Ctenafi by se mohlo zdat, ze kdyz jde o téma vazné, pochmurné a smutné, Ze i psani této
prace bude probihat v podobném duchu. Opak se ale ukdzal pravdou — na této cesté jsem se
setkala s nesmirnou solidaritou, upfimnou snahou pomoci a ochotou ke spolupraci. Nemoc je
divodem, ktery vedl k rozhovoriim s témito lidmi, pfesto byly nase rozhovory naplnény

optimismem a radosti ze Zivota. Za tento pohled jsem vSem respondentim vdécna.
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