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Komunikace s pacientem o rtznych aspektech onemocnéni je jednou z nejdualezitéjSich
dovednosti kazdého Iékare, onkologa obzvlasté. Presto ma fada Iékaii se sdélovanim
diagnosy u onemocnéni, ktera pacienta potencialné€ ohrozuji na zivoté, velké problémy.

Nekteti 1ékafi v téchto situacich své pacienty o zdvazném onemocnéni informuji pouze
casteCné, nebo se informovani nemocnych zcela vyhnou . Jini voli tzv. ,milosrdnou lez” a
pacienta védomé informuji nepravdivé. Jako divod netaplného nebo dokonce nepravdivého
informovani nemocnych uvadéji ,,ohled” na nemocného, jeho rodinu, popf. vlastni pocit
neschopnosti nékteré skutecnosti s pacientem prohovofit.

Prizkumy mezi zdravou populaci, ale také mezi jiz onkologicky nemocnymi v zapadni
Evrop€ a v severni Americe ukazuji, ze velka vétSina lidi si pfeje byt informovana jak o
diagnose, tak o vSech moznostech 1écby, o vysledcich béhem vlastni 1écby a také o prognoze
/11,12/ . V nasi republice nebylo podobné reprezentativni Setfeni provedeno. Odpurci
obsahlého informovani pacienta o diagnéze a progndze poukazuji na specifickou kulturné
historicky podminénou ,povahu” cCeského pacienta, ktery neni na podobné otevienou
komunikaci zvykly. Na zakladé vlastnich klinickych zkugenosti se domnivame, ze i v Cesku
vétSina pacientll stoji o co nejobsahlejsi informaci o diagnose i prognose a to i v pripadé
selhani 1éCby a progrese onemocnéni. Problém spatfujeme spiSe na strané lékait, totiz v jejich
neschopnosti efektivni komunikace.

Jsme presvédCeni, ze 1 v Ceskych podminkach plati, ze oteviené a zaroven citlivé podana
informace o diagnose a prognose vede k lep§imu vyrovnani s nemoci ze strany pacienta i jeho
rodiny, k posileni jeho pocitu autonomie a duvéry v lékare a povzbuzeni realistickych
ocekavani a plani . Soucasné vytvari ramec k oteviené komunikaci mezi nemocnym a jeho
rodinou . V neposledni fadé vytvari oteviena informace o diagnose predpoklad k tomu, aby
mohla byt vazna nemoc prozivana pacientem a jeho blizkymi jako pfilezitost k osobnimu
zrani /5/.

O sdélovani neptiznivych zprav existuje rozsahla literatura /1, 2, 3, 4, 13/ Z naseho pracovisteé
jsme v minulosti opakované publikovali ,,Desatero zasad sdélovani onkologické diagnozy”/2/.
Nyni predkladame jeho modifikovanou verzi, ktera zobectiuje naSe zkuSenosti poslednich
deseti let.



Modifikované ,,Desatero zasad sdélovani onkologciké diagnéozy”

1. Informace o podstaté nemoci poskytuj vSem nemocnym s malignim onemocnénim, ale
diferencované co do obsahu a zptisobu podani.

2. Informaci o diagnoze podava vzdy lékar. Pacient si muze urCit, kdo ma byt pfi
sdélovani diagnozy dale pritomen (napf.clenové rodiny, pratelé, dalsi 1ékar, zdravotni
sestra, psycholog). Informaci o nemoci a terapii podavej opakované, nestaci
jednorazovy rozhovor.

3. Informaci podej nejdiive pacientovi, potom dle jeho prani Clenim rodiny Ci jinym
urCenym lidem. Nemocny sam rozhoduje, koho a do jaké miry informovat.

4. S podstatou nemoci, vySetfovacimi a terapeutickymi postupy seznam nemocného
neprodlené, jesté pred aplikaci prvni 1écby.

5. Zduraziiuj moznosti 1écby, ale neslibuj vyléCeni.

6. Odpovidej na otazky, obavy a sdilené pocity ze strany pacienta i jeho blizkych. Vénuj
Cas neznaCenym, ale nevyi¢enym dotazim.

7. Informace o prognoze nemoci z hlediska doby preziti podavej uvazlivé, pouze na
pfimy pacientiv dotaz. Nikdy nefikej konkrétni datum, spiSe nastini urCity Casovy
ramec vychazejici ze znalosti obvyklého prubéhu daného onemocnéni. Zdlrazni
mozné odchylky obéma smeéry od obvyklého prubéhu.

8. Jednotnou informovanost zajisti dislednym predavanim informaci mezi personalem
navzajem (lékafska a sesterska dokumentace).

9. Ujisti pacienta o svém odhodlani vést 1écbu v celém pribéhu nemoci a komplexné
fesit vSechny obtize, které mu onemocnéni a jeho 1écba pfinesou.

10. Svym pfistupem u nemocného probouzej a udrzuj realistické nadéje a o¢ekavani.

V nasledujim textu komentujeme nékteré z bodli desatera.

Ad 1. Na zékladni otazku, zda sdélit ¢i nesd€lit pravdu nemocnému odpovidame jednoznacné:
ANO, SDELIT /14, 15 /. Tato odpovéd’ viak generuje fadu dalSich praktickych otazek, totiz
KOMU, KDY, JAK a CO fici. Domnivame se, ze by podrobna informace o diagnéze a
prognéze mela byt sdélena kazdému dospélému, psychicky zdravému pacientovi. U
nemocnych s aktudlnimi projevy ¢i anamnezou zavazného psychického onemocnéni
povazujeme za nezbytné konsiliarni psychiatrické posouzeni. Na jeho zakladé nékdy volime
redukci rozsahu nebo nesdéleni diagnostické informace. U déti a mladistvych je bezpochyby
nutné rozsah a zpusob podani informace konsultovat srodici a eventuelné détskym
psychologem. U velmi starych pacienti je tfeba vychazet z aktualniho psychického
/kognitvniho i afektivniho / stavu. Rada starych pacientl proziva svij Zivot v tradiénim, asto
vyrazné nabozenském ramci. K nému mimo jiné patii urcité ritualizované formy ukonceni
,,pozemského putovani’- napf. svatost pomazani nemocnych . Zamlzit nemocnému, zZe se
svym onemocnénim dostava do situace zavérecné faze zivota, ho zbavuje moznosti prozit toto
obdobi zasazené do smysluplného kontextu .

Ad 2. Informaci o diagnoze sdéluje lékar. Nekdy je z praktickych divodd dobré, aby se
prvniho rozhovoru ucastnil také psycholog a sestra, samoziejmé pouze pokud s tim nemocny
souhlasi. Pacient tak od pocatku poznava tymovy charakter péce. Psycholog mize dle reakce
nemocného zvazit potfebu pfimérené psychologické podpory v nasledujicim obdobi. Pokud si
pacient preje, aby byl ivodniho rozhovoru o diagnéze pritomen nékdo dalsi, je dobré mu
vyhovét. Tuto moznost se pacientim snazime aktivné nabizet. Nektefi ji vyuzivaji. Sdélovani



diagnozy v onkologii neni otazkou jednorazového pohovoru s pacientem o otazkach patologie
¢1 patologické fyziologie. ,,Byt informovan o diagnoze” jisté neznamend pouze znat nazev
svého onemocnéni dle Mezinarodni klasifikace nemoci. Pacienta mnohem vice zajimaji
praktické dasledky nemoci a 1é¢by na jeho osobni ale i spoleCensky zivot . Vétsinu informaci,
které nemocnému bé&hem uUvodniho rozhovoru o diagnéze sdélujeme, pacient v dusledku
inicialniho Soku zapomina. Je nutné se k nim opakované vracet. Na naSem pracovisti davame
nemocnym informaci o jejich onemocnéni a 1écbé také v tist€né forme€. Za timto ucelem
mame nejCastéjSi hematoonkologické diagnézy zpracovany formou srozumitelnych
,pravodct” v rozsahu cca 30 stran.

Ad 3. Za situace, kdy je pacient sdm o svém onemocnéni plné informovan, by se na prvni
pohled mohlo zdat zbytecné, aby lékar informoval dalsi ¢leny rodiny ¢i jiné lidi.. Pacient by
to mohl provést dle svého uvazeni sam. V praxi vSak lékat samoziejme o diagnoze s rodinnou
nemocného hovoti. V souladu s poznatky psychoonkologie jsme presvédCeni, ze nadorové
onemocnéni je ,onemocnénim celé rodiny”. Nemoc ma nesmirné zavazné dusledky /
psychologické, socidlni, finan¢ni atd./ nejen pro pacienta ale i pro jeho rodinu. Komplexni
onkologicka péce, ma-li byt hodna tohoto oznaceni, proto musi vénovat pozornost 1 lidem
z pacientova nejbliz§iho socidlniho okoli. Timto neni nikterak zpochybnéna pacientova
autonomie. Pacient sam rozhoduje koho a do jaké miry informovat. Otevienou komunikaci
s rodinou nemocného povazujeme za nedilnou soucast péce o onkologického pacienta. A to
nikoliv pouze jako n€jaké , nutné zlo”. Rodina predstavuje v fadé pripadu pacientiv primarni
podpurny socialni systém. Zvlasté v obdobich, kdy by lécba mohla probihat v domacim
prostfedi / napt. doba mezi cykly chemoterapie nebo v terminalni fazi onemocnéni/ velmi
zavisi na schopnosti a ochoté blizké rodiny pfevzit na sva bedra cast péCe. Lékar zde muze
svym zpusobem komunikace oteviit mnohé moznosti.

Ad 4. Ve zdravotnickych zafizenich v na§i zemi se postupné prosazuje systém tzv.
informovanych souhlasti. Kazdy pacient by mél byt pred kazdym vykonem at’ diagnostickym
¢i lécebnym seznadmen s technickou strankou, vyznamem a pfinosem a moznymi riziky, jenz
jsou s danym vykonem spojeny. Sviij souhlas s provedenim vykonu stvrzuje pacient
podpisem. V souladu stouto praxi se snazime pacienty otevien¢ informovat o vSech
zadoucich 1 nezddoucich ucincich 1éCby jesté pred jejim zahdjenim. Je ztézi myslitelné, aby
tato informace o 1é€bé neobsahovala také informaci o povaze onemocnéni, tedy o diagnoze.
V kontextu nékterych hematoonkologickych diagnéz / predevSim akutni hemoblastozy/ je
samoziejmé& nezbytné, aby proces sdélovani diagnozy a informovani o 1é€bé neoddaloval
zah4jeni 1é¢by. Jedna se totiz jednoznacné o akutni stavy. Ve vétsiné klinickych situaci vSak
byva na rozhovor o diagnéze a 1écebnych moznostech dostatek ¢asu.

Ad 8. Tymova interdisciplinarni péce o onkologicky nemocného predpoklada efektivni tok
informaci. Informace o tom, do jaké miry je pacient informovan o své nemoci je v tomto
ohledu velmi dulezita. Predstavuje vychozi bod pro komunikaci s nemocnym pro vSechny
Cleny tymu. OsvédC¢uje se nam uvadét rozsah poskytnuté informace pisemné do
onkologického dekursu .Rovnéz jej uvadime v propoustécich zpravach. To usnadiiuje situaci
praktickym lékafim, ktefi o nemocné pecuji v domacim prostiedi. Podrobny zaznam o
informovanosti nemocnych si vedou ve své dokumentaci také sestry.

Ad 5., 9., 10. Jesté pred nékolika desetiletimi asociovalo slovo rakovina pfedstavu rychlé a
Casto bolestné smrti. Dnes mezi lidmi prevlada pomérné silny optimismus pokud jde o
moznosti moderni mediciny. Denni tisk a televize pfinaSeji zpravy o piekvapivych 1écebnych
vysledcich u nemoci diive nevyléCitelnych. Do povédomi lidi tak vstoupil obraz rakoviny



jako onemocnéni v fadé€ pripadd vylécitelného. Pfi inicialnim rozhovoru o diagnoze je otazka
po vylécitelnosti tou pravdépodobné pro pacienta nejzavaznéjsi. ,,Co se s tim da delat?”, , Da
se to vylécit, ze ano, pane doktore” Takto a podobné to nasi nemocni formuluji. Osvédcuje se
nam vécna stfizlivost pokud jde o moznosti protinddorové [éCby. Neni-li pro dané
onemocnéni kurativni 1éc¢ba k dispozici, povazujeme za vhodné o tom nemocného na jeho
pfimy dotaz informovat. VSechny nemocné se snazime ujistit, ze budeme aktivné léCit
vSechny obtize vyvolané nemoci nebo 1écbou po celou dobu onemocnéni. Onkologické
onemocnéni probihd vétSinou ve znameni progrese a postupného zhorSovani funkci i1
celkového stavu nemocného. Pro nemocného je v této situaci ,,postupnych ztrat” velikou
oporou, pokud je lécba vedena jednim lékafem. Ten muZze pusobit jako garant kontinuity
péce. Dostat tomuto pozadavku je v dobé tymové a interdisciplinarni péce obtizné. Presto
povazujeme za dulezité v mezich moznosti o urcitou ,personalni kontinuitu” usilovat..V
tomto ohledu povazujeme za zasadni dokument Americké spolecnosti pro klinickou onkologii
o zodpoveédnosti onkologa za péci o pacienta snadorem po celou dobu 1écby vcetné
terminalni faze /6/.

Ad 7. Rozhovor s onkologickym pacientem o prognéze z hlediska pfedpokladané délky
preziti byl / a mnohde stale je / v naSich zemich povazovan za nemistny, psychologicky
,necitlivy a nevhodny”. Odpirci rozhovoru na tato témata argumentuji, ze jakykoliv
prognosticky odhad je v pfipadeé konkrétniho pacienta velmi nepfesny. Nasi zkuSenosti vSak
je, ze pacienti sami toto téma v rozhovoru oteviraji. Navic pfi dne$ni vSeobecné dostupnosti
internetu pacienti celkem snadno mohou ziskat informace o medianech délky pfeziti pro
jednotliva klinicka stadia onemocnéni 1 pro jednotlivé 1écebné postupy. Jsme presvédceni, ze
1ékat musi byt schopen s pacientem, ktery o to projevi zdjem, na toto téma komunikovat a
casova data z onkologickych webovych databazi kvalifikované interpretovat.

Specifickou oblast predstavuje komunikace o prognoze progredujiciho onemocnéni, kde byly
vyCerpany moznosti protinadorové 1écby. Zpusob podani informace zde musi byt pfisné
individualni. Neéktefi pacienti cht&ji co nejpiesnéj§i udaje, aby si mohli vytvofit plan pro
,Zbyvajici” €as. Jini cht&ji spise ujisténi o nasi péci az do konce . Pfimou pacientovu otazku
na Casovy udaj /“Kolik mi zbyva ¢asu?”/ je dobré blize analyzovat. Na co se pacient pta?
Chce skutecné védét Casovy udaj? Nebo chce védét, jaké mohou byt scénafe dalSiho vyvoje
nemoci a jaky bude nas-1ékatsky- postup v pfipadé€ jednotlivych komplikaci? Nekdy je dobré
se pacienta zeptat, jak mame byt ve své odpovédi konkrétni. Pii podavani ¢asovych odhadi je
tieba byt velmi opatrny. Dé€lat progndzy s piesnosti na dny je samoziejmé vécné nemozné a
psychologicky naprosto nevhodné. Pacientovi vSak lze poskytnou urcity ¢asovy ramec
pravdépodobného preziti, napf.:

e, Pacienti s vasim typem nadoru s podobnym stupném pokrocilosti se obvykle dozivaji tydny az
mésice”.

e, Pri obvyklém pritbéhu onemocnéni je pravdépodobnd prognosa vaseho onemocnéni v radu
dnii az tydnmii .

Vzdy musime zdaraznit pravdépodobnostni charakter nasi informace a mozné odchylky
obéma sméry. Tvrdit, ze prognosu konkrétniho pacienta nikdy nezname a proto ji nemizeme
pacientovi sdélovat neodpovida klinické realité. Pfi rozhodovani o priméfenost nejriznéjsich
lécebnych postupt s pravdépodobnou prognosou samoziejmé pracujeme a zvlasté u solidnich
tumort existuji nékteré klinicky pouzitelnych prognostické indexy/7,8,9/.

Soucasti kazdého rozhovoru o prognose musi byt nase ujisténi, Ze se o pacienta 1 v pripadé
nepfiznivého vyvoje nemoci postarame .



Sdéleni onkologické diagndzy neni vyvrcholenim vztahu lékate s pacientem. Je pouze
zaCatkem, otevienim prostoru pro dlouhodobou spolupraci . Na ni maze lékar vyzbrojen
odbornou znalosti a moznostmi moderni mediciny pacientovi u¢inn€é pomahat snaset tihu
nemoci.
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