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1. Souhrn:

V modernich systémech zdravotni péce je kladen diiraz na to, aby tato péce byla orientovana na
potieby pacientli a aby pacienti méli takové postaveni, které jim umozni se nezavisle a spravné
rozhodovat v dilezitych otazkach jejich zdravi a nemoci.

V piipadé Masarykova onkologického tstavu (MOU), ve kterém se realizuji programy prevence,
diagnostiky, 1écby a vyzkumu naddorovych onemocnéni a ktery soucasné v narodnim meéfitku plni
i roli metodického viidce v téchto oblastech, se jedna jak o problematiku vzdélavani pacientt a
jejich blizkych, tak i zahrnuti takto informovanych osob do procesu rozhodovani o vedeni
protinadorové prevence a 1écby. Soucasné jsou pacienti a jejich blizci seznamovani s pravy a
povinnostmi, které pro n€ vyplyvaji z postaveni ucastnika procesu poskytovani zdravotni péce.

Masaryklv onkologicky ustav je zdravotnickym zafizenim, které se pii poskytovani zdravotnich
sluzeb tidi potfebami pacientl a jejich rodin. Ty ostatné vnima jako rovnopravné partnery. Cilem
MOU je dale posilovat tyto prvky, véetné spoluprace s pacientskymi organizacemi. Tato strategie
je i v souladu se zapojenim MOU do procesu akreditace OECI a do projektu budovani evropské
referenéni sité pro vzacné malignity — EUROCAN. V obou aktivitach je na postaveni pacientl
kladen zna¢ny duraz (kapitoly standardu ,,Patient Empowerment and Patient Centred Care®).

2. Stru¢na charakteristika organizace:

Masarykiiv onkologicky ustav v Brn& (MOU) je specializovanym onkologickym centrem s
nadregionalni pasobnosti. Od roku 2016 je akreditovanym c¢lenem Organisacion of European
Cancer Institutes (OECI) jako Clinical Cancer Centre (tuto akreditaci ziskal jako jediné
zdravontické zafizeni v CR). M4 také dalsi akreditace, 5 x obh4jil akreditace Spojené akredita¢ni
komise CR — od roku 2004 a od fijna letosniho roku potom ma akreditaci Ceské spoleénosti pro
akreditaci ve zdravotnictvi.

Jsou zde soustfedény vSechny nezbytné medicinské obory pro zajisténi komplexni onkologické
péce, které zahrnuji prevenci, epidemiologii, diagnostiku a jednotlivé modality protinadorové
1é¢by. MOU se zaméfuje na védecko-vyzkumnou &innost véetné zakladniho vyzkumu. Je to
pracovisté s pre i postgradualni vyukou lékaiti a nelékarského zdravotnického personalu a s
osveétovou Cinnosti zaméfenou na Sirokou vefejnost. Ro¢né je zde hospitalizovano vice nez
10 500 pacientti a v ambulancich osetfeno na 170 000 lidi.

V soucasné dobé& jsou v MOU uplatiovany nejnovéj§i postupy viech tfi modalit onkologické
1é&by. Ustav se podili na evropskych i svétovych klinickych studiich.

3. Zdivodnéni projektu:

V soucasné dobé, kdy vétSina nedorozuméni vznikd kvili Spatné komunikace mezi
zdravotnickym persondlem a pacientem, je nutné se na pacienta divat jako na rovnocenného
partnera, je nutné vtomto sméru posilovat jeho postaveni, spolupraci Snim, jeho rodinou a
pacientskymi organizacemi. Ma-li MOU naplnit viechny potiebné ukazatele kvality, definované
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standardy OECI akreditace a projektem EURACAN, mél by v prvni fadé odstranit nedostatky

tykajici se této problematiky:

1. Aktivity voblasti vzdélavani pacientd a laické vefejnosti nejsou centralné evidovany a
koordinovany. Existuji rozdily v informovanosti hospitalizovanych a ambulantnich pacientt.

2. Potteby pacientli a laické vefejnosti nejsou pravidelné analyzovany do té miry, aby zavéra
bylo mozno pouzit pro stfedn¢ a dlouhodoby plan vzdélavani pacientt.

3. Tvorba a aktualizace informacnich materidlli se nefidi stfedné a dlouhodobym planem.

4. Neexistuje stiedné a dlouhodoby plan spoluprace s pacientskymi organizacemi.

5. Zapojeni pacientd a jejich blizkych do planovéani a organizace &innosti MOU, které se jich
bezprostiedné dotykaji, je velmi omezené, ne-li zadné.

Jedna se zejména o urceni zodpovédnosti za tvorbu a realizaci koncepce vzdélavani pacienti,

spolupréce s pacientskymi organizacemi a vytvoreni Pacientské rady. Dalsi rozvoj v této oblasti

vyplyva z vystupt vzeslych z realizace navrzenych zmén a opatieni.

4. Cil projektu:

zlepsit edukaci pacientt,

NogakrowhE

5. Analyza situace

5.1. Strategicka analyza

Odstranit komunikaéni bariéru mezi pacientem a zdravotnickym personéalem,
okamzité reagovat na potieby pacientii 1écenych v Masarykové onkologickém tustavu,
ziskavat podnéty pro zlepSeni vybaveni prostor uréenych k pobytu pacientl v Gstavu

seznamovat je s novymi trendy 1é¢by, ktera je dostupna v MOU,
uzce spolupracovat a pomahat pii organizaci edukacnich akci pacientskym organizacim,
pfedavat informace pacientlim prostfednictvim pacientskych organizaci.

SWOT analyza je uvedena v tabulce Cislo 1 ,, Strategicka analyza zpracovana technikou SWOT*

Tab 1. Strategicka analyza zpracovana technikou SWOT

Silné stranky
e dalSi moZnost komunikace s pacientem
e jeho aktivni zapojeni do déni v Gstavu

Slabé stranky
e projekt zavisly na postojich pacientti
e projekt zavisly na podpofte ¢i
nepodpoie vedeni Gstavu

Prilezitosti
e Zmeénit pasivni pfistup pacienta k 1écbé
V pfistup aktivni
e Ziskat zpétnou vazbu na ¢innost Ustavu
e Zdravotnické zafizeni se miize
podstatné vic seznamit s potfebami
pacientskych organizaci

Hrozby
e Pasivni postoj pacientl pii 1écbé
nadorového onemocnéni
e Obavy z reakce zdravotnického
personalu na kritiku ze strany pacienta
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V MOU je n&kolik rovin komunikace s pacientem a jeho pfibuznymi a blizkymi:
1. Od roku 2002 zde pracuje Onkologické informac¢ni centrum, které od samého zacatku
nabizi tfi moznosti kontaktu:
e 0sobni navstévu,
e bezplatnou nadorovou telefonni linku p¥istupnou ze viech mist CR, hrazenou
Z ustavnich prostiedk,
e emailovy kontakt z webovych stranek tGstavu,(educentrum@mou.cz)

2. nemocni¢niho ombudsmana, ktery fesi podnéty i stiznosti pacientll — zastupce Pravniho
oddéleni, a to nejen osobngé, ale i prostiednictvim mailu: ombudsman@mou.cz

3. Dobrovolnické centrum (pracuje na jiné bazi nez v jinych zdravotnickych zatizenich —
dobrovolnici jsou podfizeni pracovnikovi Gstavu, prochazeji slozitymi psychologickymi
testy, protoze onkologicti pacienti jsou daleko vnimavéjsi a mohou piejimat mnohdy
nezdravé nazory jinych lidi),

4. kazdoroé¢ni Seteni spokojenosti pacientti v ambulantni 1 lazkové péci, jejich podnéty a
pfipominkami se zabyva porada vedeni a fesi je.

Nicméné pies tyto moznosti chybél bezprostiedni kontakt s pacientem nebo pacientskou
organizaci s moznosti okamzité reakce na ptfipominky, podnéty (do OIC ptichazeji z velké
Casti pacienti s problémy, které se tykaji jejich onemocnéni, potiebuji se vypovidat, s n€kym
sdilet novou situaci...). Pfi jednani Pacientské rady dochazi k bezprostfednim reakcim
pacientl a pacientskych organizaci na novinky, které stav zavadi, na problémy, se kterymi se
pacienti pifi ambulantnim oSetfeni nebo hospitalizaci setkavaji (dlouhé c¢ekaci doby
v ambulancich, $patné parkovéni, zhorSené prostredi kvili rekonstrukci pavilond....). Lze
tedy okamzité vysvétlit, objasnit, zdlvodnit nebo se inspirovat a tak zlepSovat pobyt
nemocnych v naSem Ustavu.

5.2. Analyza lidskych zdroji

Aby Pacienska rada (PR) fungovala tak, jak ma a plnila ucel svého vzniku, bylo nutné mit
Vv jejich fadach predevsim zastupce vedeni tstavu, dale zastupce zakladnich odbornych oddéleni a
ziskat takové pacient,y, ktefi se postavi aktivné ke své nové funkci, budou si v§imat prostiedi,
kam dochézeji na 1écbu, vSech novinek tykajicich se 1écby nddorovych onemocnéni a predevsim
budou mit kontakty s dalSimi nemocnymi, kterych se rakovina tyka a vysledky jednani PR budou
predavat dal.. V neposledni fadé bylo také diilezité oslovit zastupce pacientskych organizaci, se
kterymi tustav dlouhodobé spolupracuje a o kterych vi, Ze znaji prostfedi ustavu a aktivné
S ustavem spolupracuje.
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Slozeni PR v MOU:

Pacienti
* pacienti s nejcastéj$imi onkol. diagndézami — rakovina prsu, tlustého stieva, klize, varlat,
prostaty,
* nositel¢ genetické zatéze,
* ptibuzny onkol. pacienta.

"Pacientské organizace
»  zastupci jihomoravskych pobo¢ek — Mamma Help, Aliance, Bellisek, Klub stomikt, Klub
Diana, Liga proti rakovin¢ Brno,
«  zastupce dobrovolniki v MOU.

Zameéstnanci
» zastupci zékladnich oborti- ambulantni a lizkovy provoz, 1ékarna, klinické studie, pravni
oddéleni, klinicky psycholog, klinicky onkolog, 1€kat paliativni péce, zdravotné socialni
pracovnice, pracovnice Centra komunikace s vefejnosti.
*  Pravidelnymi hosty na zasedani — feditel MOU a naméstek pro védu, vyzkum a vyuku,

Celkem ma tedy PR 24 €lend, pficemz tiskova mluvci a vedouci Centra komunikace s vefejnosti
je koordinatorem ¢innosti PR.

5.3. Pripravna faze vzniku PR

Po osloveni vSech moznych ¢lenti rady a po jejich souhlasu s praci v PR bylo nutné jasné
formulovat ¢innost PR a moznosti, kdy se na PR mohou pacienti i jejich pfibuzni obracet. Lze to
shrnout do nize uvedenych bodi:

* Dostali jste edukacni letak ¢i brozuru, tykajici se vaSeho onemocnéni a nenasli jste v ném
odpovédi na vSechny otazky, které vas trapi?

* Postradate v nasi nabidce letdkli a brozur materidl, ktery se tyka bezprostiedné¢ vaseho
onemocnéni nebo vysetieni?

*  Pii prostudovani edukacnich materialti vdm byla nékteréa pasaz, néktery odborny vyraz
nesrozumitelny a nenasli jste vysvétleni?

* Mate napad, jak zlepsit prostiedi ambulanci nebo lazkovych oddéleni?

» Setkali jste se pii nav§téve ustavu s né¢im, s ¢im jste se neztotoznili a mate predstavu, jak
véc napravit?

*  Miuzete sami néjakym zplisobem pomoci naSim pacientim?

* Chcete se sami podilet na praci Pacientské rady?

Aby se vibec pacienti dovédéli, ze chceme podobnou instituci v ustavu zavést, bylo nutné je o
tom také informovat. To jsme uskute¢nili nékolika zptlisoby:
1. V ustavu mame svij vlastni informacni kanal, ktery lze naladit ve vSech televizorech na
pokojich i chodbach ustavu, kde jsme je 0 mozném vzniku PR informovali,
2. Informaci o PR jsme umistili na nase webové stranky,

1ICO: bankovni spojeni: telefon: fax: e-mail, web:
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3. Vznikla nova mailova adresa pro PR, o kterou se stard koordindtorka PR —
pacientskarada@mou.cz

4. Byl vytvofen informac¢ni letdk (obr. 1), ktery jsme dali k dispozici na vSechna oddéleni,
ambulance i do spoleénych prostor MOU. Ve spolupraci s vytvarnou dilnou, ktera je
Vv ustavu k dispozici pro hospitalizované i ambulantni pacienty, bylo vytvoieno logo PR
(obr. 2), které letak s informacemi o Cinnosti PR doplnilo. Soucasné jsme sem také
umistili zakladni informace o spolupracujicich pacientskych organizacich (obr. 3), na
které se mohou pacienti také obracet.

Obr. 1 Informacni letak ,,Pacientska rada“

(3

Tluty kopec 7, 656 53 Brno,
tel. 543 137 1717, e-mail: directGmiou. o, WwrW ML CE

PACIENTSKA RADA

Pacientska rada (PR} existuje v dstavu
od roku 2017. Jejim cilem je pomdhat
fegit problémy, se kterymi se ndviidv-
nici naseho dstavu setkaji, reagovat
na podnéty pacientd, které by mohly
potaimo zlepsit jak prostiedi dstawu,
tak l&&bu nemocnych.

Kdy se miifete na Pacientskou radu obratit? (nékolik pfi-
kladdy

Dostali jste edukaéni letéik & brofuru, tykajici se vassho

onemoonéni a nenatli jste v ném odpowEdi na viechny

otazky, kiers vas trapi?

Postraddte v nati nabidce ketdkd a brofur materidl, ktery

se tykd berprostiedné vedeho onemocnéni nebo vySetie-

ni?

Ffi prostudovdvdni edukafnich materidld vam byla nékte-

ra pasaz, néktery odbomy viraz nesrozumitelny?

Mate napad, jak zlepsit prostiedi ambulanci nebo I0Eko-

wych oddéleni?

Setkali jste se pfi navitéweE dstava 5 nddim, s &im jste se

neztotoznili, a méte pfedstavy, jak véc napravit?

:'IS.L'_“L'EEIE sami n&jakym zpisobem pomoci naim pacien-
7

Chicete se sami podilet na prici Padentsks mady?

Cleny PR jsou zastupci WiEkowvych i ambulaninich oddéleni
Ustavy, pacientskych organizaci i pacient. Hlavni koording-
torkou je tiskova miluwEl (TM) dstaww

Obritit se na Pacienmtskou radu je moZné themi zpasoby:
- g-mailem: pacientskarmda@mowcs,

-tel: 543 134 314 (Onkologicks informaénid centrum),

- kontakt na Th: 543 134 300,

1ICO: bankovni spojeni: telefon: fax: e-mail, web:
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Obr. 2 Logo ,,Pacientské rady*

Obr. 3 Spolupracujici pacientské organizace

gf% ~ PoMmoc pacientom

" SDRUZENI A ORGANIZACE NABIZEJiCi POMOC ONKOLOGICKYM NEMOCNYM

Onkologické informaocni centrum
Masarykova onkologického dstavu v Brné ®

- poskytuje materialy a informace tykajici se zakladnich onkologickych diagndz, €3 ]_ o
k dispozici bezplatna nadorova telefonni linka 800 222 322,

e-mail: educentrum@mou.cz,

WWW.Mmou.cz.

Liga proti rakoviné Brno

- poskytuje poradenstvi a pomoc onkologickym pacienttm i zdravym lidem.
Telefon: 543 134 303,

e-mail: info@onko.cz,

www.onko.cz

Aliance Zen s rakovinou prsu

- zastfesuje 47 pacientskych organizaci v celé CR a vénuje se preventivni

a edukacni ¢innosti pro onkologicke pacienty i pro vefejnost.

Telefon: 222 733 733,

e-mail: alinnce@hbreastcancer.cz. Aliance zen
www.breastcancer.cz. AT s
Clenem Aliance je také Merrmarmar Help

Telefon: 739 632 883

e-mai: mammahelp@mammaheip.cz

www.mammahelp.cz

€eské lico

— pacientskeé sdruzeni stomikd, informaéni a poradenské centrum pro stomiky, 7/ e g tEsms
Telefon: 777 431 953, 601 324 100, g/) ilco
e-mail: ceske.ilco@centrum.cz,

www.ilco.cz.

- neziskova organizace vzdglava v oblasti prevence onkologickych
onemocnéni a pomahd mladym pacientum a jejich rodinam

Telefon: ' | ooNo

e-mail:

Doporuéené wehoveé stréanky:
www.linkos.cz - Ceskd onkologickd spoleénost

www.mojemedicina.cz o Geefie
www.onconet.cz

1ICO: bankovni spojeni: telefon: fax: e-mail, web:
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5.4 MoZny obsah jednotlivych jednani PR

Setkani 2x do roka:

seznameni s novinkami v MOU uréenymi pacientim (prodej kompenza¢nich pomicek,
¢innost dobrovolniki, 1ékové interakce, piesuny ordinaci...),

novinky v 1é¢bé onkologickych onemocnéni,

nové klinické studie, které jsou v tstavu k dispozici,

konzultace pfi vzniku novych letakii a brozur uréenych pacientim (v MOU vytvéaiime uz
od vzniku OIC své vlastni letaky tykajici se jednotlivych vySetiovacich metod, broZzury
zabyvajici se jednotlivymi druhy nadorovych onemocnéni, vyzivou pii onkologickych
onemocnénich, pii nezddoucich ucincich proti nddorové 1écby...) tak, aby byly pro
pacienty srozumitelné a nasli v nich vSe, co potfebuji,

konkrétni pozadavky pacientskych organizaci,.

seznameni s vysledky Setfeni spokojenosti pacientt

seznameni s vysledky 1é¢by v MOU — srovnani se zbytkem republiky,

dotazy pacientt, na které bud’ Ize odpovédét hned vzhledem K ptitomnosti feditele Gstavu
a dalgich odbornikéi z MOU, nebo lze pozvat odbornika, ktery se danou problematikou
zabyva, na dal$i zasedani PR, kde zodpovi vSe, co pacienty zajima (viz napi. 1éCba
popalenin po ozafovani, moznost zabranéni vypadavani vlast po chemoterapii...).

5.5. Finan¢ni analyza

Vznik a ¢innost PR nevyZaduje velké finance. Je ale pfedev§im potieba finan¢né ohodnotit ty,
ktefi se ¢innosti zac¢astnuji v dobe svého volna, tedy pacienty a zastupce pacientskych organizaci.

PR by se méla schazet 2x do roka. Po dohod¢ s vedenim tustavu jsme pftistoupili k tomu, Ze by
meéli narok na 500,- K¢ za hodinu, tedy 1 500,- K¢ za jedno setkéni.
Jde celkem o 7 pacientti a 6 zastupct pacientskych organizaci, tedy dohromady o 13 ¢lent PR.

Tab 2. Finan¢ni rozvaha — odména externim ¢lenum PR

Pocet honorovanych ¢leni | 4 1 zasedani Celkem za rok
PR
13 19 500,00 39 000,00

Dalsim vydajem na kazdém zasedani je zajiSténi obcCerstveni pro vSechny pifitomné, coz je zhruba
2 000,00 na 1 zasedani, tedy dohromady 4 000,- K¢.
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Tab 3. Celkové naklady

Jednotlivé vydaje Ro¢ni finan¢ni naro¢nost celkem
Osobni ohodnoceni 39 000,00
Obcerstveni 4000,00 43 000,00

6. Zduvodnéni FeSeni projektu:

Vzhledem k problémum, které se ve zdravotnictvi vyskytuji, je potifeba nejen eliminovat
nespokojenost pacientt, ale predevsim jim aktivné dodavat informace, které by pomohly K jejich
orientaci pfi 1é¢bé nadorovych onemocnéni, k jejich informovanosti, protoze s informovanym
pacientem se posléze v ordinaci spolupracuje daleko 1épe, a umoziiovat jim aktivné do procesu
1é¢by vstupovat a komunikovat s 1ékafem i1 zdravotnickym persondlem. Je potieba vyuzit vSech
moznosti, jak se pacientovi pfiblizit, pochopit jeho psychické stavy, pomoci mu feSit pro n¢ho
mnohdy nefeSitelné situace a stat se jeho partnerem, nikoliv ¢lovékem, ktery ma pacienta tzv.“v
hrsti“. Z toho divodu se nam jevi vznik Pacientské rady na bazi jednotlivych zdravotnickych
zafizeni jako jedno z feSeni, jak k leps$i komunikaci ptispét. Navic kazdé zdravotnické zafizeni
ma své specifické problémy, jiny druh pacientl, jiné zazemi, vybaveni.... A Pacientska rada
muze pomoci problémy i nedostatky Iépe vysvétlit.

7. Casovy plan zajisténi projektu

Casovy plan zajisténi projektu neni nikterak naroény, protoze nevyzaduje zadné velké vstupni
investice. Je ale potieba ziskat takové spolupracovniky, ktefi pochopi nezbytnost této moznosti
komunikace s pacientem, a najit takové pacienty, kteti se zajimaji aktivné o svou 1é¢bu, v§imaji
si svého okoli, jsou kreativni a dokdzou problémy, se kterymi se v ustavu setkdvaji, zevSeobecnit.

Co je tedy pro vznik PR potieba:

- jednoznacnd podpora vedeni ustavu, jehoz clenové se zucastni kazdého zasedani a
dokazou odpovédét na dotazy pacientli a uvést jednotlivé problémy do souvislosti a
nastinit realna feseni,

- prostor, ktery by mohla PR vyuZivat nejen v dob¢ svych zasedani, ale také v mezidobi.
Tedy mistnost a pracovnika, ktery by tlumocil pfani a pozadavky pacientl a zajistil jejich
feSeni (mnohdy nelze ¢ekat pll roku na dalsi jednéni) — v nasem piipadé¢ je to tiskova
mluv¢i a prostorem, ktery je k dispozici je Onkologické informac¢ni centrum, oteviené
kazdy vSedni den od 7:30 do 15:00 hodin

- ochotné zaméstnance tstavu

- aktivni a kreativni pacienty.
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8. Vyuzitelnost projektu v jinych zdravotnickych zarizenich

Projekt PaRéada je naprosto univerzalni. Lze jej aplikovat do vSech zdravotnickych zafizeni,
protoze neni finanéné naro¢ny, je zalozen na ochoté zaméstnanct a kreativité pacientd. Pokud
tyto pozadavky budou naplnény, potom se PR stane skutecnym pomocnikem piedevs§im vedeni
zdravotnického zafizeni, protoze je jednou z nemnoha moznosti, jak ziskat od pacientii zpétnou
vazbu a na jejich podnéty ¢i pfipominky reagovat. Ale to vyzaduje pfedevSim plnou podporu
pravé od vedoucich ptedstavitelli zdravotnického zatizeni. Pokud ta neni, prostory, ani ochota
zaméstnancu a kreativita pacientti nepomohou.
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