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Novy typ zkusenosti a novy typ instituci — zkusenost
s terminalni nemoci




Kritika tohoto moderniho a prevazne vedeckého
pojeti smrti, kritika dehumanizujiciho durazu na
kurativni péci a souvisejici zanedbavani
paliativni péce, stejné jako vSeobecny zajem o
individualni prava daly v prubéhu 50. a 60. let
minulého stoleti podnét ke snaham o
demedikalizaci smrti a také ke vzniku
hospicového hnuti (Seale 2000).




Principles of good death

 To know when death is coming, and to understand what can be expected

* To be able to retain control of what happens

* To be afforded dignity and privacy

*  To have control over pain relief and other symptom control

* To have choice and control over where death occurs (at home or elsewhere)
* To have access to information and expertise of whatever kind is necessary

* To have access to any spiritual or emotional support required

* To have access to hospice care in any location, not only in hospital

* To have control over who is present and who shares the end

 To be able to issue advance directives which ensure wishes are respected

* To have time to say goodbye, and control over other aspects of timing
 To be able to leave when it is time to go, and not to have life prolonged pointlessly

Debate of the Age Health and Care Study Group. The future of health and care of older people: the best is yet to
come. London: Age Concern; 1999.



Misto umrti - detailné

V lGzkovych hospicech umira 2.5 % vSech zemrelych.

2.9
2.4

® Ve zdravotnickém zarizeni
® Doma, v zafizeni socialnich sluzeb
® Na ulici, pfi pfevozu

® Jinde, nezjisténo

Doma, v zafizeni socialnich sluzeb _ 26.2
Fakultni nemocnice - 9.2

Lécebna pro dlouhodobé nemocné (LDN) - 71
Hospic I 2.5
Na ulici, pfi pfevozu I 24
Nemocnice nasledné péce I 2.1

Psychiatricka lécebna I 12

Ostatni ZZ - 7.7

Jiné, nezjisténo I 29

Zdroj: UZIS, LPZ 2011-2013; NRHOSP 2011-2013 N = 324 197, pfevzato z Svancara, 2015



Specifika ceského prostredi

Umrti na onkologickd onemocnéni v roce 2014
tvorilo 26, 1 % ze vSech umrti

Postkomunistické dedictvi — odmitani smrti
(nemoci, odlisSnosti), paternalisticky vztah
|ékar/pacient

Nizka religiozita

Odklon od ritualu rozlouceni, velky pocet
kremaci bez obradu (Nesporova 2011)



DIPEX vyzkum

Kvalitativni vyzkum, zalozeny na 30 — 50 hloubkovych rozhovorech pro kazdé
téma, audio/video zaznam

Maximalni pestrost vzorku, snaha podpofrit pacienty ve sdileni informaci a
zachytit pestré spektrum zkusenosti

Standardy pro sbér dat i pro publikovani rozhovor( na webu

Vyuziti pro posileni pacient(, pro vyuku, informovani Siroké verejnosti i

zlepSovani praxe

Poradni panel




Weboveé stranky

http://www.hovoryozdravi.cz/

http://healthtalk.org/
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* Typické a netypické pacientské
trajektorie

* Dva body zlomu a zdroje ulevy
» Aktérstvi (i ve vztahu k pribuznym)

* Na cem zalezi? Nerovnosti v
moznosti ovlivnit konec zivota



Tereza: Ja rikam: ,,Kazdej den, dobrej den.” Na vsechno se
tésim a ... Rikdm, je mi 67. Néco jsem si proZila, zaZila sem
krasnej zivot, mam krasny déti, mam krasny vnoucata, co uZ si
muZzu prat vic? I jiny to potkd a nékteri to berou psychicky
spatné, kdyz kolikrat s nimi mluvite a oni jsou na zhrouceni,
nici si zbytecné zivot, zbytecne.

Milada: Ja jsem opravdu vdécna, ze to nepfrislo driv. Jsem
vdéénd, Ze se to nestalo nikomu v mé rodiné, jo? Ze néco
takového se nestalo détem nebo vnukum. Kdyz ¢lovék by to
radsi vzal na sebe a nejde to. Takze kdyz lideé rikaji: ,,Proc se to
stalo zrovna tobée?” Ja vétsinou jsem rikala: ,,No a predstav si,
ze prosteé by ti nékdo dal tu moznost tu nemoc néekomu dat.
Dala bys ji nekomu?”“ Kdyby rekl: ,,Komukoli ji dejte a nebudete
ji mit.” Nedala.



Lucie: Za chvili mi dojdou penize, ja budu muset
prosté jit vedle, kde to teda je jako, takzvanée
zelena mile. Vona je to zelena mile i tady. To je
sice hezky, ze je tady barevny povleceni, ale... (...)
Ale takovy to, no, hospice a tydlety véci,
(vzdychne) kdyz nikoho doma nemam, tak
nemuzu mit domadci hospic.



Kvalita zivota a uvahy o konci

Helena: A kdyz ne (pokud by neslo vratit se

k sobéstacnosti), tak bych si prala, aby byl co
nejdriv konec. Byla by to pro mé velika uspora.
V: Jak to myslite, uspora?

Helena: Uspora sil .... Jd jsem s tim smifend, jo?
A nez aby to bylo takhle, abych jezdila do

nemocnice, tak to vam reknu, Ze bych byla radsi,
kdyby proste byl konec.



V: Co byste ted nejvic potreboval?

Jakub: Co bych nejvic potreboval? Nevim. Premyslel
bych nad eutanazii.

V: Ze byste to, jakoby vzal do svych rukou ...

Jakub: Tak. Kdyby ta moznost byla ... Mél by mit
clovek moznost té volby. Proste kdyz je v takovém
stadiu néjakym. Lepsi uz to nikdy nebude. A bude to
jenom horsi, samozrejmé. No a proc potom tu Zijes,
stejné nemuzes nic délat, jenom se divat ..., to je
zbytecné uz. To si myslim ja. Jako, jestli si to néekdo
zvoli a nebo ne, to je jeho vec uz. Jo? Ale ta moznost
by méla byt podle me.



Psychika, to je dulezité. Ja jsem byl na zacdtku

rozhodnuty skoncit. Hlavne kvuli té bezmoci. Kdyz to
vidite, tak vds to k tomu Zene. (...) (Rikal jsem)
Takovy Zivot stejné nema cenu.

V: A jak je to ted”?

Prehodnotil jsem to a rozhodl jsem se, ze uz ne
(nechci eutanazii). (...) Ja jsem predtim vypl telefon,
nikomu jsem na nic neodpovidal, rikal jsem ,,nikoho
nechci, s nikym se nechci bavit”. Ted'ty kontakty
obnovuju. Sestricky me presvedcily, ze to chce
kontakt a zmeénit to. A pomohly mi psychicky.



Pohodli domova

Denni rezim ridim podle toho, co to télo chce. Jo?
Coz v nemocnici, chapu, ze to nejde. A tam vam
nandaj obéed a ted'to snis, na shledanou. (...) Je tam
teplo, nemate kam si dat piti, Ze jo, pijete teply
néjaky limonady nebo néco nebo jejich caj
nemocnicni. Je to strasna vyhoda, byt doma a ridit si
to podle sebe. Kdyz si chci lehnout, tak si lehnu. Kdyz
si chci koukat na televizi, koukam, kdyz si chci cCist,
Ctu. A kdyz se chci mazlit s kocickou, tak se mazlim

s kocickou.



Uleva hospice

Hospic jako

- misto, kde reaguji na mé potreby (pani Hana)

- misto, kde umi zvladat mou bolest a nejsem
sam (pan lvan)

- misto, které naplnuje mé psychické potreby
(pani Zuzana)

- misto, kde muzu umirat, aniz by u toho musely
byt mé déti (pani Hana)



Komunikace s onkologickymi
pacienty (Exley et al 2005,
Mahtani-Chugani et al 2010)



Komunikace mezi lékarem a pacientem

Lidé si pamatuji ... % ze sdéleni |ékare (Gessler 2017).

Lékari, ktefi mluvili se svymi pacienty o konci zivota, méli za ukol
nasledné odhadnout, jaké budou mit jejich pacienti preference
ohledné |éCby a jednotlivych zakrokl. Ukazalo se, Zze preference svych
pacientt dokazi odhadnout z .... % (Fisher et al 1998)

Ve vyzkumu pacientl s rakovinou prostaty se ukdzalo, Zze pojmu
inkontinence rozumi ... % z nich (Kilbridge et al 2009).

(Barber et. al 2004) uvadi, Ze ... % pacientl neuzivad spravné
predepsané léky, z téchto pacientl pak ... % zcela nezdmérné, protoze
jim léky nejde prepulit, Spatné se polykaji, nebo proto, Zze nepochopili
davkovaci rezim.



Komunikace mezi lékarem a pacientem

* Pacienti si fakta zapamatuji pravdépodobnéji, pokud zazni v prvni
casti konzultace

e Sdéleni Spatné zpravy je emocni Sok, po némz je pro pacienta
obtizné se soustredit

* Pokud pacient povazuje néjaké informace za klicové pro sebe,
pravdépodobnéji si je zapamatuje (bez ohledu na to, jestli jsou
z |ékarského hlediska relevantni — je tedy dulezité medicinsky
dulezité informace signalizovat!)

 Cim vice toho lékaf Fekne, tim mensi proporci si pacient pamatuje

* To, cosilidé z |ékarské konzultace zapamatuji, nezapomenou, na
rozdil od jinych vzpominek

(Gessler 2017)



Sdélovani diagnozy a prognozy

* (onkologicti pacienti, N =394) — 87 % chce
Uplné informace (Cox et al 2006)

(N =2331) 98 % pacientu chce védét, jestli
maji rakovinu, 13 % se ale nezepta, chteji, aby
s tim zacal lékar (Jenkins, Fallowfield and Saul,
2001)



a) Neinformovan o své prognoze

b) Informovan , mezi radky”, omylem, pres
pribuzné

c) Open awareness (nekdy na zakladée explicitni
zadosti)



video



V: Jak se potom (po presunu do hospice) vas Zivot zménil?
Martin: Je to spatné, je mi tézko, lezi mi na srdci, na dusi, na vsem,
proc jsem tady, proc to tak je.

V: A nevite to?

Martin: A to doposud porad nevim. A jestli se to nékdy dozvim, nevim.
V: A jak vam je? Jak se citite?

Martin: Blbé. Jsem odlouceny od rodiny.

V: A reklivam, co bude? Jaka je prognoza?

Martin: Ne. Oni rekli ,,my sami nevime”, Kdo to vede, nebo kdo to ridi,
kdo tak rozhod|l (o presunu do hospice), nevim.

V: A chtél byste to védet?
Martin: Chtél.



Andrea: Kdyz me vysetrovali, rikal sestre
,podivejte se, uz je to tam a uz to jde tam“ a
takovym zpusobem, prosté, Ze jsem to vsechno
slysela. V/sechno jsem to slysela. Bylo to hrozne
neprijemneé, protoze jsem musela lezet, musela
jsem zhluboka dychat u toho vysetreni. A slysela
jsem, ze to neni dobré. Vedéla jsem, ze mluvili o
mneé.



Opusténi medicinou

(Lékari mluvi) s clovekem stylem ... jak bych to rek...
,,tobé uz“ nic nepomuze”. Nebo , objednejte se za tri
mesice”, jako by to j€leh starost nebyla (...) Jako ja
vim, ze Jsou unaveny, ze toho maji hodné. Ale mohli
by mit jiny pristup, jak doktori, tak personal. On ten
doktor 5 minut promluvi a hned je to jiné. Ale kdyz
proleti pokojem stylem , dobré, dobreé, na
shledanou, zitra se ukazu®, to neni moc velka
podpora, ze? Méli by rict cloveku skutecné jak to je,
ne utesovat, ale normalni, lidskou formou. A ne
formou ,,podivejte, my vas vyrazujem, nemame pro
vas co udeélat a tim to konci.”



Tak on prognozu (mi nesdéloval), vsichni kdo se
mnou kdy hovorili tak pocitali s tim, Zze jsem
doktor, a ze vim o co jde. Takze mi spis rikali tu
svoji omluvu, ze s tim nejde nic délat. Takze tim
se z toho jakoby vymluvili nebo omluvili, a to

VVVVVV

po nich uz nic nechtéla.



Komunikacni potreby pacientu

Otevrenost (mluvit realisticky, na rovinu), ale
nebrat nadéji

Otevrenost x brani nadéje x optimismus
(Davison, Simpson 2006; Eliott, Olver 2007)

Pouzivat srozumitelny, jednoduchy jazyk, bez
eufemismu, metafor, odbornych pojmu

Citlivost — strach paliativnich pacientu



Velka role malych zmeén

* Jednoducha zména, jako je zarazeni jedné nebo
dvou otazek na pacientovy pocity na zacatku
konzultace mohou byt pro pacienta vyznamnym
zdrojem emocni podpory (Wenrich et al 2003)

Posunout Spatnou zpravu o 2 minuty v ramci
conzutace (nejprve zaznivala 2. minutu
conzultace, pak 4. minutu) znamena velky stres

pro lékare, ale pacienty je to hodnoceno jako
vyrazne lepsi (Razavi et al 2003)




Navody pro lékare ke komunikaci s
pacientem

* Klidné misto, dostatek ¢asu bez vyrusovani, nechat pacienta, aby si vybral, kdo ma byt u
konzultace pfitomen

* Co pacient vi a jak tomu rozumi (ask before you tell)?
* Co chce védét? Zduraznit nutnost hovofit zcela oteviené.
* Priznat i nejistoty a limity (v oblasti progndzy)

* Nesoustredit se jen na lékafskou ¢ast sdéleni, pacient ma strach z rlznych véci - dat prostor
emocim, pauzam, rozmysleni

* Reakce nareceni, empatie: ,To pro vas musi byt velice tézké.”

e Plan dalSich kroku: , | kdyz vas nemohu vylécit, je tady stale mnoho, co pro vas muizu udélat.”
»  Ujistit pacienta, Ze nezlistane sam

* Nechat pacienta sumarizovat, co bylo receno

* Opakovat konzultace, kdykoli pacient potfebuje (stav se zhorsi atd.)

(zpracovano podle Balaban 2000, Baile and Parker 2010)

Pro takové rozhovory musi byt jasné zakotveno misto v rezimu péce.



Komunikacni propasti mezi lékari a
pacienty

Petr: Uz se to (bolest) zacina hlasit.
V: Bagr? Bestie?

Petr. Ne, ted'je tam kopac. Pak prijede se
sbijeckou, pak prijede s buldozerem a nakonec s
grejdrem. Ten to shrne. No a pak nakonec vezme
me.
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Zaver

* Pacientska prani a navody pro lékare tykajici
se sdélovani Spatnych zprav - breaking bed
news (Baile, Parker 2010)

» Lékarska socializace (rychlost, orientace k akci,
racionalita, univerzalni pristup) x ocekavani
pacientt (Mahtani-Chugani et al 2010)

* Velka role malych kroku



