e carRADA

Ladislav Kabelka, Magdalena Chvilova Weberova a kol.

Nemocné rozhovory
— nove pribehy
v pediatrii a geriatrii

Komunikace a narativni terapie pro nevylécitelné
nemocné, pecujici i profesionaly




e carRADA



Dékujeme spolecnostem, které v této publikaci inzeruji nebo jeji vydani
jinym zpusobem podporily (v abecednim poradi):

Kraj Vysocina
Zemanova Lucie



Ladislav Kabelka, Magdalena Chvilova Weberova a kol.

Nemocné rozhovory
— nove pribehy
v pediatrii a geriatrii

Komunikace a narativni terapie pro nevylécitelné
nemocné, pecuijici i profesionaly

Grada Publishing



Upozornéni pro ¢tendre a uZivatele této knihy

Viechna prava vyhrazena. Zadnd dst této tisténé &i elektronické knihy nesmi byt reprodukovina
a Sifena v papirové, elektronické i jiné podobé bez predchoziho pisemného souhlasu nakladatele.
Neoprdvnéné uziti této knihy bude trestné stihdno.

Automatizovand analyza texti nebo dat ve smyslu ¢l. 4 smérnice 2019/790/EU a pouZiti této knihy
k trénovdni Al jsou bez souhlasu nositele prav zakdzdny.

MUDr. Ladislav Kabelka, Ph.D., MUDr. Mgr. Magdalena Chvilova Weberova,
Mgr. Eva Kudrjavceva Malenova, Ph.D.

Nemocné rozhovory - nové pribéhy v pediatrii a geriatrii
Komunikace a narativni terapie pro nevylécitelné nemocné, pecujici i profesionaly

Autorsky kolektiv:

MUDr. Ladislav Kabelka, Ph.D. (editor a autor)
Nemocnice Milosrdnych bratti Brno

Lékarska fakulta Masarykovy univerzity

Kraj Vysocina

Ceska spoleénost paliativni mediciny CLS JEP

MUDr. Mgr. Magdalena Chvilova Weberova (autorka)
Détské oddéleni Nemocnice Havlickav Brod
Mobilni hospicova péce, Oblastni charita Havli¢cktv Brod

Mgr. Eva Kudrjavceva Malenova, Ph.D. (autorka)
Ustav slavistiky Filozofické fakulty Masarykovy univerzity Brno

Ing. Sonia Mértlova (autorka textu Paliativni péc¢e v Kraji Vysocina)
Odbor zdravotnictvi Krajského Gradu Kraje Vysocina

Recenzenti:

Mgr. et Mgr. Marek Vacha, Ph.D.
Ustav etiky a humanitnich studii 3. lékarské fakulty Univerzity Karlovy

prof. MUDr. Vlastimil Valek, CSc., MBA, EBIR
Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
Klinika radiologie a nuklearni mediciny Lékarské fakulty Masarykovy univerzity

Vydani odborné knihy schvalila Védecka redakce nakladatelstvi Grada Publishing, a.s.
Obrazky dodali autoti.

Cover Photo © Depositphotos.com, 2025
Cover Design © Grada Publishing, a.s., 2025

© Grada Publishing, a.s., 2025

Vydala Grada Publishing, a.s., U Prihonu 22, Praha 7 jako svou 9 938. publikaci
Séfredaktorka lékaiské literatury MUDr. Michaela Lizlerova

Odpovédna redaktorka BcA. Radka Jan¢ové, DiS.

Jazykova korektura a redakce Mgr. Klara Choulikova

Sazba a zlom Petr Barton

Pocet stran 364

1. vydani, Praha 2025

Vytiskla TISKARNA V RAJI, s.r.0., Pardubice

Nazvy produkti, firem apod. pouzité v knize mohou byt ochrannymi znamkami nebo registrovanymi
ochrannymi znamkami prislusnych viastniki, coz neni zvldstnim zptisobem vyznaceno.

Postupy a priklady v této knize, rovnéz tak informace o lécich, jejich formdch, davkovani a aplikaci jsou
sestaveny s nejlepsim védomim autori. Z jejich praktického uplatnéni vsak pro autory ani pro nakladatelstvi
nevyplyvaji Zddné pravni disledksy.

ISBN 978-80-271-7826-1 (ePub)
ISBN 978-80-271-7825-4 (pdf)
ISBN 978-80-271-5380-0 (print)

IV ® Nemocné rozhovory



Obsah

10

Cestajecil..... ... . 9
Péce nezbytnad dostupnavSem ... ..o viiiii i, 12
Cesty s nemocnymi détmi — nezbytné péce dostupna

VEEM FOAINAIMN. . .ottt e e e e 18
Evaajeji prib€h . ... 23
Komunikacejejakovoda .................. ... .. ...l 29
Komunikacni desatero. . .....oovvviuiiiiniiiii i, 34
Nemoc jako prilezitost................c.coiiiiiiiiiiiiii., 45
Respektovat a byt respektovan.......cooviini it 51
Narativni terapie .. .vve e ettt i i e 64
Medicinaarole. . ... e 72
Co je to zavazné chronické onemocnéni........................ 83
Proc jsou naSe rozhovory ,nemocné“ ......................... 103
Komunikace jako nastroj - souvislosti s narativni terapii . ....... 115
Zvladani konfliktnich situaci............oooi oo 136

Pro tebe udélam vsechno (psychologie komunikace

Vpaliativni PECI). ..ottt e 149
Pani doktorka Elizabeth Kiibler-Rossova............cccoeeiiinnn.... 168
Sedm fazi smutku v kontextu nevylécitelné choroby

(modifikovany model Kiibler-RoSSove). . .....vvvvevirvininnnnnnn.. 173

Ja a komunikace v paliativni pé¢i - jak (se) ucit komunikaci ....183

Pokoraarespekt ....o.uiiiiii e 184
Sdélovani Spatnych zprav a syndrom demence ............... 199
Komunikacesblizkymi...........................o.oiL 215
Jak a pro¢ komunikovat s blizkymi pacienta ....................... 216
Nemocnice, ldzkovy hospica doma.Jetorozdil. .................. 223



1

12

13

14

Spiritualitaamedicina.................. . ...l 229

Péce o nevylécitelné nemocné déti a dospivajici,
neonatologie, novorozenecka péce

od Magdaleny Chvilové Weberové...........coviiiiiiiininnnnnn 239
»,Navrat pro vzpominku“ — pro¢ ma paliativni péce smysl.......... 240
»Lazrak® — ztrata a zivot dit€te pod hranici viability ................ 241
LZapomen® - ztrata dit€te pred porodem................ooin.n. 248
HLaskyplny ¢as a smutek” — té€zka diagnodza na startu Zivota,

Prognoiza a plan PECE . ... vttt e e 254
,Krehkost je vyzva“ — vyvojova péce o déti s perinatalni zatézi.. ... 263
»Jak to bude dal?“ - rozhovor o zavazné diagnoéze.................. 271
Rozhovor o t€zké diagnoze ......c.oovvieiiiiiii i, 275
»Jak to vidim j&“ — komunikace s détmi, o d€tech a s rodinou ...... 283
Vedle si hrél braska“ - co potrebujidéti ......................... 288
»2Nemoc méni smer” - od diagnézy stale dal... .................... 293
,Nejistota nad postylkou“ - rozhodovani ......................... 296
,UZ je dospély“ - od diagnoézy k dospélosti — planpéce............ 303
,Budete tu s nami, az...?“ — ,Nebudete sami...“.................... 305
wJak unést zivot“ - rozhovoryonadéji...............ooooiiina.. 308
Doprovazeni, amrti, péCeopozustalé......................... 3
Role a terapeutické postupy terminalnifaze ....................... 315
Postupy terminalniho stavu. ...t 315
PECe 0 POZUStalé ... it e 318
Shrnuti - tipy a triky paliativni komunikace................. 325
Paliativni péce vKraji Vysocina .............................. 333
Rozcestnik: Kdyz hledate pomoc pro vazné nemocné dité ........ 345
Medailonky autorti. ... 347
Souhrn ... 355
SUMMIATY ..ot e e 355
ReJSTIIK. ..o 357

VI ® Nemocné rozhovory



Autori dékuji Nadaci rodiny Vickovych
za udéleni grantu, ktery umoznil vydani knihy.






,,NEODHALENI PACIENTUM NICEHO Z JEJICH BUDOUCIHO CI SOUCASNEHO

STAVU VEDLO U MNOHA Z NICH KE ZVRATU K HORSIMU.“
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Predmluva

Mam rad lidi. Jejich pribéhy. Jsem zaloZenim introvert, trva mi delsi dobu vy-
budovat si skuteénou divéru. Coz je podstatné, protoZe az s diveérou jsem to
opravdu ja. Kdyz jsem zacal psat prvni vydani Nemocnych rozhovort, byla jina
doba, ja o pét let mladsi a s blizici se padesatkou i trochu hledajici. Davéru
v lidi, divéru v sebe, dGvéru ve smysl své prace. To se totiZ stane, a snadno.
Nemocné rozhovory pro me byly vlastné trochu i psychoterapie sebe sama.
Vypsal jsem v nich svou bolest i radost. A i diky nim se utvrdil v tom, co citim.
Dneska se citim v proZitku vice srozumitelny, i sém sobé€. KdyZ jsem byl oslo-
ven k dalsimu vydani této knihy, rekl jsem si, Ze chci, aby byla jesté vic knihou,
ktera se Cte tak, jak Zivot plyne. Aby méla i své zastavky a k¥iZovatky. Zastavky
jsem trochu urcil sam, k¥izovatky jsou, ¢tenari, na véas.

Nemocné rozhovory vénujeme Zivotu v nemoci.
Nabizi respekt a Gctu, protoZe Zivot v nemoci je Zivotem pro druhé a dru-
hych pro nas.

Prvni nipad napsat knihu prib&hti hospicové a paliativni péce a v jejim ramci
upozornit na specifické komunika¢ni dovednosti mi prisel na mysl v roce
2018 o prazdninach. Vlastné tplné poprvé uz v roce 2015.

To mé prosté napadlo dat vsechno na papir. Po setkani s Mirkou, jeji rodinou,
emocemi, pribéhem Zivota v nemoci, ktery nezistal prazdny. Mirkou, kterd
se dvéma malymi détmi odoldvala nadoru slinivky brisni, v pétatficeti méla
spoustu planti, a nez nemoc prisla, myslela si, Ze je zZivot dobry, obéas i ispésny.
Mangzel projevil sviij charakter dva mésice pred zdvérem jejiho Zivota, kdy utekl
k jiné zené. Mirku a déti k sobé vzali jeji rodice, do domu s krasnym vyhledem
na Trebic¢. Hodné jsme spolu béhem téch dvou mésicu prozili, hlavné na podesté
vedle MirCina pokoje (ptivodniho obyvdku), odkud vedly schody rovnou ven
na ulici. Plac, zlost, emoce, pddy z nesmyslnosti toho vseho. Pak zemfela, jak



zila — obklopena laskou, tise, v ticté. Doprovdzena rodici, sestrou a jeji rodinou,
svymi détmi. Musel jsem to v sobé uzavrit, a tak jsem pozadal o setkani. Pozvali
me, den po pohibu, v nedéli dopoledne. Vsichni v Cerném, mnozi z rodiny byli
zwdaleka. V obyvdku uz nebyla Mircina postel, sedéli jsme u pivodniho konfe-
rencniho stolku a najednou Svagr zvedne oboci:

»Pane primdri... Vite, kdyby to nebylo kviili umrti Mirky, byl by to nejlepsi
mejdan naseho Zivota.“ Hlahol, usmevy, radostné sdileni. Do CtyF hodin do
rana zapijeli bolest, ale také radost ze setkani a klid, Ze Mirce doprali vse tak,
jak chtéla.

Uf... Kde to jsem? Prisel jsem s tizkosti, co uvidim a uslysim, a tady se nemoc
nakopdva do zadnice, a jak!

Takto pro mé kondéil pribéh Zeny, ktera state¢né€ bojovala s neptizni osudu,
hlouposti a slabosti manzela, ktery ji zanechal kratce pred zavérem Zivota se
dvéma malymi détmi samotnou. Ktera méla opravdu co dobrého podédit po
svych rodicich. Vzali ji k sobé, cel4 rodina, nenechali promarnit ani minutu
Zivota s Mirkou. A nenechali nemoc nicit ani poté.

0d jednoho z prvnich pribéhti naseho hospice uplynulo jiz téméer devét let.
Casto na ni i na né vzpominam.

Pribéhy prichazi, denné, nekteré nové, casto se podobaji. Alesponi v té Casti,
kde hraje roli smysl Zivota v nemoci, pred nii den, tydny ¢i roky poté. Kde hraji
roli nemocné rozhovory.

Plivodni kniha je témé¥ rozprodana. Od jejiho vydani v prosinci 2020 jsme
prozili tisice novych pribéhd. Jsme zkusenéjsi, silnéjsi tym, uc¢ime nové ko-
legy, podporujeme stovky nastupujicich profesionalli, budujeme zazemi pro
dalsi generace.

Z tucty k vam, kdo Ctete tyto pribehy, pro koho jsou dulezité, komu mohou
pomoci ¢i koho inspiruji, jsme se s kolegyni Magdou rozhodli znovu ponotit
do Nemocnych rozhovoru. Nalezli jsme nové pribéhy, dalsi postoje a vérime, Ze
i presnéjsi didaktiku. Ostatné, to posoudite sami.

Vase postoje, reflexe ¢i podnéty velmi radi prijmeme na adrese
nemocnerozhovory@paliare.cz.

Tak at se ¢tou dobfe,

Ladislav Kabelka
spole¢né s Magdalenou Chvilovou Weberovou a Evou Malenovou
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Lidsky Zivot je prosté ,,zazrak

Zivot je ldska ddvand a pFijimand

Stésti je cesta laskou k Zivotu

Cesta je vic nez cil a ispéch

Bolest jsou patniky u cesty Zivotem

Laska je bolest, Zivot, Stésti v jednom

Na cesté je fajn nebyt sam

I spolucestujici se potrebuji

Propasti na cesté nejsou — jen nekdy je malo mosti,
Stavéj mosty, postavis ,,zdzrak®

Pro Emcu k patnactym narozeninam,
Téata
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Cestajecil

,,CESTA JDE PORAD DAL A DAL KUPREDU, PRYC JDE OD MYCH VRAT.
DALEKO UZ MI UTEKLA A MUSIM ZA NI POSPICHAT. NA TEZKYCH NOHOU

DAM SE VEST AZ K VETSI CESTE, NEZLI ZNAM, TAM, KDE SE STYKA
MNOHO CEST. A POTOM KAM? TO NEVIM SAM.

J. R. R. TOLKIEN

Nékdy brec¢im nad lidmi, éasto pro lidi a nékdy je to i vidét

Stézovat si, jak je vSechno Spatné - to je snadné. Neméam rad rozmazlenost.
Tahle zemé je jednim z viibec nejlepsich mist na Zemi. Mohli bychom se mit
jesté lip. Ale pak bychom museli prestat brecet nad sebou a zacit néco d€lat
pro lidi, nebo pro n€ asporn brecet.

Dovolte mi pribéh.

Telefon — mladd Zena, Zadost o prijeti manZela ve stavu komatu do hospice.
SlozZity pripad, cca tri mesice od kardiologického zdkroku, pri kterém nastaly
arytmie, zastava srdecni, dlouhd resuscitace a vyznamnd ztrata mozkové ¢in-
nosti, koma. Tricet sedm let. ,,Mizu prinést zZadost osobné?“Jistéze ano. Dobrd
prileZitost ji poznat a snazit se ziskat diuveru, tak nutnou pro dalsi podporu.

Dalsi den, sluzba, Sest hodin vecer, prichdzi. Mensi postavy, tichd, ale roz-
hodnad, ne typ, co place pri kazdém problému, ze strachu, nad sebou.

»Nejhorsi je, Ze muj pétilety syn denné place, uz od chvile, kdy se to stalo. Comu
mam Fict? Miizu ho vzit s sebou? V nemocnici se o tom nechtéji bavit, neporadi
mi.“Oci jako by se propadly.



»Ja myslim, Ze ho miiZete vzit s sebou, moznd spis musite. Pomuzeme Vam.
Misto bude po vikendu, kdyz nemocnice doplni jasnou kategorizaci (nerozsiro-
vand terapie) v dokumentaci, nebude problém s prijetim.“

Informaci telefonicky preddvam primari intenzivni péce v nemocnici.

Za dva dny telefondt manzelky pacienta: ,,Oni ho prelozili padesat kilome-
trit daleko do LDN, pry nebudou nic doplriovat.“ Telefonuji do LDN, primar je
skvély: ,,Ano, pacient je z naseho pohledu do hospicové péce plné indikovin,
udélame u nas neurologické konzilium a v pondéli vam pacienta radi prelo-
Zime - manZelku a rodinu to jisté podpori. “ Blahopreji, pane primdri, takovych
lidi ve své profesi vic.

Pacient je u nds cturty tyden, stav se zhorsuje, syn byl s matkou jen jednou, pak
zwase odmital prijit. Matka je ale klidnéjsi, vidi, Ze manzel je zajistény. Vi ale
také, Ze muze zemrit jiz kazdou hodinou. Ve Cturtek rano neni stav pacienta
dobry, selhdvani srdce, zjevné termindlni plicni embolie, voldm manzelce.

V jedendct hodin mi vold sestra: ,ManZelka pacienta je na pokoji, prosim,
prijdte zani.“

Vstupuji na pokoj, u liZka stoji Zena a vedle ni syn, hovori na tdtu, jako kdyby
s nimi mluvil.

Podivam se na pacienta a na proni pohled vim, Ze pravé vydechnul naposledy.
Jeden muj pohled na manzelku a vi vse, rozpldce se.

Syn stoji vedle a je bezradny. Ja par vterin také. Pak ale pokleknu k nému: Vis,
je mi to moc lito, tata umrel.“Vic uz nedokdzu bez slz v oéich Fict, i hlas se mi
trese. Vitbec nereaguje, oCi strnulé, pak se tiskne k mdameé, mam pred oCima své
deti. Je tu i nase psycholoZka, jen tise stojime, jsme blizko nich obou, abychom
se mohli zachytit.

,Co pro Vias muzeme udélat? - ,NemuzZu ridit, zkusim zavolat nékoho z ro-
diny.“— ,Nevolejte, jedu do Brna, vezmu Vas s sebou autem, zitra si vyzvednete
své veci.“Souhlasi.

Po cesté nekolikrat zastavuji, chlapci je Spatné, dusi se, pak ma zdachvat kasle.
Mama je skvéla, ale zjevné vycerpand. Doma v byté jsou jeji i manzelovy rodice,
dva z nich vazné onkologicky nemocni. S manzelem splaceli hypotéku na byt,
ale ona je jesté na materské dovolené s mladsi dcerou, jak to vse bude? Rodice
také o umrti nevédeli, vyjadruji soustrast, vysvétluji potiebné, nemohu hned
odejit a nechat je tam samotné. Po pil hodiné se rozloucim. Nasledujici den
rano zde budu v osm hodin a vezmu manzelku do hospice, vse vyridime.

10 ® Nemocné rozhovory



Jedu domu,, mdam to asi jen pét kilometri, ale skoro nemuzu ridit. Mam mys-
lenky vsude jinde nez tam. A moje prostiedni dcera ma ten den narozeniny, uz
jsem mél byt dvé hodiny doma. Cekaji na mé v kuchyni.

Unavené sednu ke stolu a rozpldcu se. Poprvé za Sestndct let v medicing, co jsem
praci prinesl domu.

Hlati, co se ti stalo?” Ve jim reknu, dostanu pusu, je mi trochu lip. Jesté Ze je
mam.

Druhy den rano ji vyzvednu. Je statecnd, moc nemluvi, jen mi silné stiskne
ruku, kdyz se loucime. ,,Dékuju, nikdy nezapomenu, co jste pro nas udelali.”
Vic rikat nemust, je mi zas o trochu lip.

Za tri mésice prisel email: ,,Diky, je to tézké, ale syn uz je zase ve skolce a uz je to
lepsi.“ Diky Vam Jano, je mi trochu lip.

Takze: nemyslim, Ze je Spatné obcas brecet, ale potreba je, aby to bylo pro lidi,
pro néco. A vedle toho je tieba taky néco pro lidi délat — abychom se mohli
obcas vSichni od plic smat.

Nezapomenu na kolegyni, praktickou 1ékarku, ktera mné zemiela v naruci
pri krvaceni do plic u plicniho nadoru. Vse védéla, znala dalsi vyvoj nemoci,
meéla skvélou rodinu, sama je podporovala. Tyden predtim se chtéla nechat
se dvéma dcerami vyfotit na pokoji hospice, na ldzku. Nadherna fotka, nikdo
by netekl, jak vazné je nemocné. Tolik ismévu a radosti, Ze mzZou byt spolu,
tolik odvahy.

Nekdy bre¢im nad lidmi kolem sebe, Casto pro lidi a nékdy je to i vidét. MoZné
jsem nenapravitelny humanista, ale i presto, Ze mi hrozi, Ze zas budu brecet,
od umirajiciho pacienta neutecu.

Nelibi se mi, jak si ten Zivot uleh¢ujeme. Rozmazlenost. To je to, ¢im trpi tahle
spole¢nost a doba. Hledat snadna reseni. Za jakoukoliv cenu.

Tohle mé ale nebavi, protoZe to jako Zivotni strategie viibec nefunguje. Jako
Zadné sobectvi.

Cesta Zivotem s druhymi lidmi. To byl divod mé touhy po medicin€é. Dneska
uzvim, Ze jsem hledal moudrost, odvahu, trp€livost. A moc jsem se chtél podi-
let na ,tvoreni“ dobra. To mi ostatné vydrzelo po cely profesni Zivot. Postupné
jsem nacital cesty svych pacientl, sam prochazel osobnim i pracovnim Zivo-
tem a dospél k postoji ohledné své role. Byt pravodcem.

Prijde mi, také ve zp€tné osobni reflexi, Ze praveé tato role ma silny podpirny
potencial. Pro pacienta, jeho rodinu, spolupraci v1é¢bé, a tim i efektivitu 1é¢by
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samotné, pro kazdodenni zZivot s nemoci. Pacient i jeho blizci by méli védét, ze
jejich 1ékar rozumi jejich cesté, Ze je nani s nimi a Ze méa odvahu projit ji az do
konce. Je to vysada, kterou nam svérili.

Péce nezbytna dostupna vsem

Nadpis této Casti je vlastn€ néco jako motto. Prisli jsme s nim do projektu
Paliatr Vysocina (www.paliatrvysocina.cz) v roce 2018. Ve hi'e bylo hodné: vy-
razné (a nezbytnd) podpora Kraje Vysocina' pro rozvijejici se a novée vznika-
jici tymy mobilni specializované paliativni péce (od 2018), pak i doporuceni
pro nemocnice kraje zakladat konziliarni paliativni tymy (od 2019) a podpora
kraje ve vyjednavani se zdravotnimi pojistovnami ohledné rozvoje sit€ ambu-
lanci paliativni mediciny.

To vse byl zadkladni kAmen mnohem $irsiho a hlubsiho pribéhu. V roce 2019

definovala OECD? procento starnouci populace mezi populaci s potrebou

paliativni péce. Tehdy se jednalo o0 55 % pacientt ve véku 80+. Statistické pro-
jekce, také v CR, ukazuji na predpokladany nartist béhem 15 let na 70 % a vice.

Zaroven se postupné zvysuje také pocet deti a dospélych, kteti Ziji s progre-

dujicimi, vyrazné limitujicimi stavy a nemocemi. Potrebuji stale vice podpory,

a to i od 1ékarti a sester, velmi Casto dvacet ¢tyri hodin sedm dni v tydnu.

Znamena to rozvijet:

o soubézZné zdravotni (Iékari a sestry) a socialni podporu (pecovatelé, pod-
pora v péci hlavné v 1izku);

o minimélné v poslednich mésicich (u nékterych dg. dospéljch a u déti asto
ivradu let) systém dostupnosti takové péce 24/7;

o ekonomickou dostupnost — minimalné 80-90 % celkovych nakladi je treba
pokryvat ze zdroji statu (zdravotni a socialni pojisténi - které jako socialni
zdroje prechazi na kraje), ostatni pak z fundraisingu a prispévku pacienta;

o regionalni sit péce, kde je dostupnost soubézné s efektivitou zajisténa skve-
lou navaznosti vySe uvedenych sluZeb, véetn€ vzdelavani ¢i statistické re-
flexe péce.

Tyto aspekty budujeme s kolegy v regionu Ttebi¢ od roku 2017. Stredisko
sv. Zdislavy je unikatnim propojenim terénnich zdravotnich a socialnich
sluzeb s mobilni specializovanou geriatrickou a paliativni péci, navazuje

1 www.paliatrvysocina.cz.

2 https://paliare.cz/studie-oecd-cas-na-lepsi-peci-o-umirajici/.
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specializovana terénni pediatrie a existuje také tizké propojeni s nemocnic-
nim konzilidrnim paliativnim tymem.

Vysledky na sebe nechaly ¢ekat pét let, a kdyZ pisu tuto knihu, zndme jiz ne-
uplné zavéry z roku 2023 (proto nejsou zahrnuty do graft nize), které ukazuji
dal$i posun témer o 8 % k lepsim hodnotam.®

A proc¢ tato kapitola v Nemocnych rozhovorech?

Bez dobré, efektivni organizace péce neni realna efektivni komuni-
kace. Cilem naseho centra je spravny pacient, spravna péce, ve sprav-
nou dobu. Cilem je také, aby si nemoc vzala jen to, co musi. Nasi nemocni
védi, Ze péci tvorime v jejich prospéch, védi to i nasi kolegové v regionu,
prakticti 1ékati apod. Je to vyznamny motivacni prvek se silnym leadership
potencialem.

3 https://paliare.cz/wp-content/uploads/2024/06/DecideCare24_geriatrie_Kabelka.pdf.
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2012. V poslednich mésicich Zivota navstivi nemocny/umirajici nemocnici
priameérné 5x (v nékterych regionech i 10x), Casto tam také zemfte, pacientt
80+ je oproti soucasnosti polovina.

Trajektorie pacientd v zavéru zivota dle typu intervence

Zemreli
N = 64 973 (pacienti zemfeli v roce 2012) Okres Trebi¢ Kraj Vysoéina Jihomoravsky kraj ¢R

0% 20 % 40% 0% 20 % 40 % 0% 20 % 40% 0% 20 % 40 %
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Trajektorie pacientd v zavéru zivota dle typu intervence u osob ve véku 80+

Zemreli
N = 28 070 (pacienti zemfreli v roce 2012 Okres Tiebic Kraj Vysocina Jihomoravsky kraj ¢R
ve véku 80+) 0% 20%  40% 0% 20%  40%0% 20%  40% 0% 20%  40%
Terminding nemocny pacient, dochovany doma . 8,0 % 8,8% 92 % 74 %
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2016. V regionu Trebi¢ (a také v Brné, Ostrave, Praze a Zlin€) probihé po dobu
jednoho roku pilotni projekt Mobilni specializované paliativni péce (MSPP).
Vzdy cca 50 pacientt zarazenych do projektu, ktery z nemalé ¢asti hradi samy
- z poloviny i nové vzniknuvsi — organizace. Vykaznictvi je v MSPP vztazené
na kraje, resp. Tiebié je jesté pod ICO Diecézni charity Brno. V Tiebici se za-
¢indme vénovat podskupiné geriatrické paliativni péce, nejCast€ji ve vékové
kohorté 80+.

Trajektorie pacientd v zavéru zivota dle typu intervence
Zemteli

N = 67 247 (pacienti zemfeli v roce 2016) Okres Tiebi¢ Kraj Vysoéina Jihomoravsky kraj ¢R
0% 20 % 40% 0% 10% 20% 30% 0% 20 % 40% 0% 20 % 40 %
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Trajektorie pacientd v zavéru zivota dle typu intervence u osob ve véku 80+
Zemteli

N = 29 198 (pacienti zemfeli v roce 2016 Okres Trebic¢ Kraj Vysocina Jihomoravsky kraj ¢R
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2019. Posledni rok pred covidem-19. Ttebi¢sky mobilni hospic ve Stredisku
sluzeb sv. Zdislavy vyznamné rozvinul péci propojenou s pecovatelskou sluz-
bou oblastni charity a nyni jiz pracuje s malym tymem osobnich asistentek
uvnitt hospicového tymu, vyznamné rozvinul také péci o zadvazn€ nemocné
seniory. Jiz dva roky pracuje ¢ast paliativniho hospicového tymu na maly Gva-
zek také v Nemocnici Ttebi¢ a probiha konziliarni spoluprace priindikaci pa-

liativni péce a jeji koordinaci pfimo z nemocni¢niho ltizka.

Trajektorie pacientii v zavéru Zivota dle typu intervence

N = 69 316 (pacienti zemfeli v roce 2019)
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Trajektorie pacientll v zavéru Zivota dle typu intervence u osob ve véku 80+

N = 29 504 (pacienti zemfeli v roce 2019
ve véku 80+)
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2022. Kon¢i pandemie covid-19, Ttebic zcela obratila trajektorii zavazné ne-
mocnych. Prvni ¢isla za 2023 ukazuji, Ze je zde potencial az k 70-75 % Zadou-
cich trajektorii, coZ je i evropsky zcela unikatni. Potvrzuje se naprosto vyji-
mecna vize systémové regionalni implementace a integrace paliativni péce
a péce o krehké geriatrické i pediatrické pacienty (systém long term care
v pediatrii zac¢ina Stredisko sluZeb sv. Zdislavy rozvijet od konce 2023, a to ve
spolupraci s Oblastni charitou Trebi¢ a Nemocnici Havli¢cktv Brod).

Trajektorie pacientd v zavéru zivota dle typu intervence

Zemfeli
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Trajektorie pacient( v zavéru Zivota dle typu intervence u osob ve véku 80+

Zemfelf

N = 29 548 (pacienti zemfeli v roce 2022 Okres Trebi¢ Kraj Vysodi Jih y kraj CR
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TakZe. Zivot je cesta. Na cesté dnes v&tsinu (98 %) z nas potkaji zavazné nemoci,
ke konci je s nAmi mnohdy vice neZ jedna takova nemoc. Zivot s nemoci mame
ve svych rukou, ale potFebujeme pomoc. My, 1ékari, zdravotnici, ale také na-
priklad kolegové v socialnich podplrnych sluzbach a jisté nasi blizci... My
vSichni méme za Zivot v nemoci odpovédnost ne mensi nez sdm pacient.
Rekl bych, Ze jsme v T¥ebidi, resp. na Vyso¢iné,* na dobré cesté. Rekl bych, Ze
stoji za to o ni premyslet, nasledovat ji. PFibéhy kapitol této knihy to myslim
také prokazuji. Diky vSem, kdo se na nich podileji.

Pro praxi

@ Prvky paliativni komunikace, ale také celkové péce Ize dobie a efek-
tivné rozvinout pouze v komplexnim integrovaném systému péce.

® Pro komunikaci a jeji efektivni vyuziti na strané nemocného a jeho
blizkych (prijeti/akceptace reality, kvalita Zivota v nemoci) je nezbytné
vytvorit podminky pro udrzitelnost planu péce — vétsinou to znamena
24/7 dostupny multidisciplinarni tym (v€etné 1ékaie) minimalné v po-
slednich mésicich Zivota.

Cesty s nemocnymi détmi -
nezbytna péce dostupna vSem rodinam

V roce 2017 jsem byl osloven k vytvoreni projektu Paliatr Vysocina. Projekt
jsme zahajovali s kolegynémi Markétou Fuchsovou (Pelhiimov) a Magdalenou
Weberovou. Magda, kterd jiz radu let budovala unikéatni propojeni paliativni
a neonatologické péce v Havlickoveé Brodé, prinesla do diskusi o budovani
systému paliativni péce zdravotné-socialni koncept péce o nevylécitelne ne-
mocné déti. Dosud je to jediny regionalni funkéni koncept v Ceské republice
a také inspiroval ke vzniku a rozvoji détské paliativni pécée v CR. Tuto ¢ast
textu tedy pripravila Magda Chvilova Weberova.

4 https://paliare.cz/wp-content/uploads/2022/12/Role-paliativni-mediciny-a-efektivita-pece-na-ZS-
pomezi-1.pdf.
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,,RODINA ZACINA PROZIVAT ZTRATU A ZARMUTEK OKAMZIKEM SDELENI
DIAGNOZY. V TE CHVILI JAKO BY BYLA ZTRACENA JEJICH SPOLECNA

BUDOUCNOST V PODOBE, JAK SI JI PLANOVALI, JAK SI JI PREDSTAVOVALI
FRANCES DOMINICA GARSID?

Tématem détské paliativni péce (DPP) neni jen umiréani, ale naplnény Zivot
v dobé mezi diagn6zou a moznym imrtim v daném c¢ase. DPP ma byt poskyto-
vana i détem s chronickym onemocnénim, které soucasn€ absolvuji kurativni
1é¢bu.® Kromé specifik, ktera vyplyvaji z péce o détského pacienta obecné,
spoc¢iva hlavni rozdil oproti paliativni péc¢i u dospélych pacientll zejména
ve spektru a rozlozeni diagnéz. Onkologické diagnoézy tvori u déti pouze
20 %. Neékteré diagnozy provazi dité od diagnostiky v téhotenstvi nebo od cas-
ného veéku. S pokrokem terapeutickych a osetrovatelskych postupt se stéle
vice déti doziva vyssiho véku a nékteré z nich dosahnou dospélosti. Tento fakt
generuje mnoho praktickych i etickych témat. V détském véku je potreba
dlouhodobéjsi paliativni péce a zahrnuje daleko vice potieb celé rodiny. Dlou-
hodoba péce s nejistou prognodzou je pro pecujici rodinu narocna. V détském
véku je proto zasadni pomoc podpurnych organizaci, rané péce, nadaci
a komunity obecné. Z divodu délky a pribéhu nemoci je nezbytnou sou-
casti détské paliativni péce respitni pécée. KdyZ nemoc dospéje do konec¢né
faze, preferuje vétsina rodin umirani doma. V ramci cesty s nemoci musi
nutné zustat prostor pro specificky détské aktivity, hru, skolu, zajmy,
kamarady.”

Kazda rodina proZziva stejnou diagnézu jinak a stejna diagndza mize mit razny
prubéh v Case i rlznou tiZi. Rodina nesmi s danou situaci zustat sama. S kaz-
dou rodinou je nutné nastavit plan péce a citlivé resit situace progrese
nemoci. Rodic¢e od stanoveni diagnoézy védi, Ze predcasny konec Zivota jejich

5 Frances Dominica Garsid M. Helen House: text pfednasky pronesené na |. mezinarodni konferenci
o hospicich, konané 19. a 20. kvétna 1992 ve Zlenicich. Praha: Nadacéni fond Klicek, 2019, s. 7.

6 Navaneethan H. Pediatric Paliative Care. AAP, Quick References. 2024.

7 Blize viz
Chvilova Weberova M, Matéjek J, Steinlauf B. Etika v pediatrii a neonatologii. Praha: Grada
Publishing, 2023.
IMPaCCT, Standardy détské paliativni péce v Evropé, Dokument pracovni skupiny EAPC. Pfevzato
z European Journal of Palliative Care. 2007;14(3):109-114.
Polakova K, Tuckova A, Loucka M. Potfeby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodin. Praha: Sekce détské paliativni pée CSPM CLS JEP, 2017, s. 18.
Dostupné téz online z https://cdn.paliativnicentrum.cz.
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ditéte prijde. Vyhodou je, kdyz 1ékat a tym, ktery byl rodiné a ditéti blizko bé-
hem progrese nemoci, mohou byt i témi, kdo je doprovodi v umirani.

DPP se snaZi naplnit dany c¢as intenzivnim Zivotem. Poc¢et dni neumime pfi-
dat, ale mlizeme pomoci v tom, aby byly hezké. V DPP je maximalné dtilezité
motto ze zacatku této kapitoly: aby si nemoc vzala jen to, co musi, a dovo-
lila Zit naplnény Zivot.

Perinatalni paliativni pécée

Oblast paliativni péce tykajici se novorozencu a déti zemrelych intra

utero je specificka. Zahrnuje péci o t€hotnou Zenu a jeji rodinu a tyka se:

o pomoci rodinam v procesu rozhodovani pri zavazné diagndze nenaro-
zeného ditéte béhem t€hotenstvi, planovani péce a podpory pri umélém
ukonéeni t€hotenstvi i pri pokracovani t€hotenstvi do prirozeného tmrti
ditéte;

o0 péce o matku a rodinu p¥i porodu ditéte se zavaznou Zivot limitujici nemoci
nebo vrozenou vadou;

o predani dit€te do systému detské paliativni péce;

0 péce o Zenu, ktera rodi na hranici viability, a péce o Zenu, ktera rodi mrtvé
dité;

o paliativni péc¢e o novorozence v zaveru jeho Zivota;

o podpory truchlici matky a rodiny a doprovazeni Zeny v dal§im téhotenstvi,
pokud si to preje.

Organizace détské paliativni péce v Kraji Vysocina

Déti s zivot limitujici diagnézou jsou v CR primarné navazané na ,cen-
tra“ specializované péce (velké krajské nebo fakultni nemocnice, kde pro-
biha diagnostika a prvotni zahajeni 1é¢by). V ramci grantu MZCR 2019 ,Nejste
sami“ byly informovany organizace poskytujici zdravotnické a socidlni sluzby
o principech poskytovani détské a perinatalni PP v Kraji Vysocina.® B€hem let
2017-2024 se vytvotila zachytna sit zdravotné-socialnich sluzeb.

Cilem détské paliativni péce na Vysociné je dostupnost, systémovost
a kvalita. Tim je mozné poskytnout détskou paliativni pé¢i v rozsahu
témér celého kraje.

8 Zastupitelstvo Kraje Vysocina na svém jednani dne 20. 6. 2017 schvalilo Strategii paliativni péce
v Kraji Vysocina na obdobi do 2020. Strategie prosla Upravami a posledni aktualni schvalena
verze je z roku 2022 rozhodnutim Rady Kraje (RK-40-2022-18) — Strategie rozvoje paliativni péce
Kraje Vysocina do roku 2027. Rozvoj paliativni péce je jednou ze zasadnich priorit Programového
prohlaseni Rady Kraje Vysocina. Projekt Paliatr Vysocina je realizacni fazi Strategie paliativni péce
v Kraji Vysocina. Cilem je dosahnout viceuroviiové implementace paliativni péce v regionech Kraje
Vysocina. Nedilnou soucasti strategie je détska a paliativni péce.
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Dostupnost

o mistem - rovnomeérné dostupnéa péce v celém kraji pro potiebné déti a je-
jich rodiny;

o personalnim zajiSténim - podpora a edukace pediatra (v nemocnicich
i terénu - PLDD, RZP) tak, aby znali principy paliativni péce o déti. Edu-
kace mobilnich paliativnich tymu v jednotlivych regionech (okresech)
formou mentorstvi nebo praktické podpory.

Je moZné supervize a aktivni Gcast vySkoleného pediatra paliatra / neona-
tologa paliatra a détskych paliativné vzdélanych sester (Nemocnice Havlic-
kiiv Brod);

o sitovanim sluzeb - o déti s progredujicim onemocnénim (¢asna palia-
tivni péce) pecuji podplrné organizace — rana péce, osobni asistence,
odborné ambulance a ambulance vyvojové péce. Roste role koordinatort
péce. V pripade zhorseni a v zaveru zZivota lze dité pruzné predat regional-
nimu tymu MSPP;

o podpora respitni péce pro déti (v Détském Centru Jihlava).

Kvalita

o prubézna edukace v principech détské paliativni péce a v potirebach
rodin, které pecuji o dité s nevylécitelnym onemocnénim (paliativni pristup
a obecna paliativni péce) - akreditované seminare pro mobilni paliativni
tymy, informaéni materialy o moznostech détské paliativni péce v kraji;

o principy perinatalni paliativni péce postupné aplikované ve vSech nemoc-
nicich kraje;

o spolupréce s dal§imi neziskovymi a podplirnymi organizacemi a nadacemi,
které se vénuji détské a perinatalni PP v ramci CR;

o v ramci programu institutu Paliare kazdoro¢né probiha vzdélavani sester
a lékart pod nazvem Krehkost v détské paliativni pé¢i. Soucasti programu
Taste of paliative medicine je ¢ast vénovana détské paliativni péci;

o podpora supervize a rozvoj podpory détské PP — Nadace rodiny Vi¢kovych.

Systém Kraje Vysocina 2021-2024 - aktualni moznosti détské a perina-

talni paliativni péce:

o spoluprace s centry specializované pécée - centrum oslovi MSPP da-
ného regionu nebo détské oddéleni prislusné nemocnice. Idedlné ma byt
predana informace o potiebé podplrné (socialni) péce v dob€ kurativni
1é¢by;

o na Urovni lékarl centra a regionu (pediatr paliatr, koordinator) domluva
o prekladu (predani ditéte do péce) — plan péce idealn€ predjednan jiz
Vv centru,
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o propusténi dit€te a zavedeni péce: pediatr paliatr a détska sestra spolu
s mobilnim tymem specializované paliativni péc¢e regionu (okresu);

o plan péce véetné terapie symptomua a SOS medikace upravi region dle
aktualniho stavu dité€te, situace a potieb rodiny; dostupnost 24/7;

o s planem paliativni péce je seznamen registrujici PLDD;

o péce prakticky - plan péce pro rodinu bude prakticky provadét MSPP
okresu za supervize (osobni, telefonické) pediatra, paliatra a détské sestry
(dle veéku ditéte);

o ménici se potieby rodiny s ditétem v terminélni fazi fesi prabézné pali-
ativni mobilni tym za supervize a konzultaci pediatra, paliatra a détské ses-
try; dostupnost 24/7.

V letech 2023-2024 bylo v systému détské paliativni péce Kraje Vysocina za-
razeno dvanact rodin s dit€tem v zaveru Zivota.

Systém se stale dotvari - jsme na cesté...
Magda

CESTA. Autorka Ema Kabelkova
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Eva a jeji pribéh

Kazdé cesta se jde 1épe s privodcem. To je nékdo, kdo vi, kam muZe cesta zajit.
Nékdo, kdo prozil Gskali, radosti i prilezitosti, kdo tou cestou prosel, pochopil
ji anasel vali predat svou zkusenost dal. Mam to Stésti prochazet riznymi ces-
tami paliativni mediciny u% vice ne% dvacet dva let. Casto potkavam profesory
a profesorky Zivota, to je krasné. VE€tsSinou jsou ale v roli téch, kdo odchéazeji,
a tak uz nemohou pokracovat v provazeni na dalSich cestach. Pred dvéma lety
jsme $li spole¢né cestou maminky pani Evy. S Evou nés vSe odZité dovedlo az
k pratelstvi, a kdyz jsem poznal jeji moZnosti a zkuSenosti na cesté ucitelky,
spisovatelky, ale predevsim Zeny, ktera umi vidét krasu i tihu Zivota soucasné
a ocenit oboji, jsem ji poprosil o roli partnera, pritele a také privodce nasi kni-
hou. Ona i jeji rodina souhlasili a nabidli sviij ptib€h. V knize budete jeho po-
kracovani nachézet pod titulem Eva a jeji prribéh. Umozni nam tak sledovat
svét zivota s nemoci v prabéhu dnt, hodin ¢i minut. Ponechal jsem pribéh Evy
prirozeny jak z hlediska jazyka, tak obsahu, emoci ¢i temperamentu. Veiim,
Ze to pomuZe jit jeji cestou s dlivérou.

Eva a jeji pribéh: EVA

Jmenuji se Eva Malenovad,® jsem online lektorka rustiny a cestiny pro cizince,
ucim na volné noze a poradam jazykové kurzy. Ovsem to neni ditvod, proc jsem
dostala prostor pro svd slova v této knize, ani ditvod, pro¢ jsem je sepsala.

Ten duvod je lidsky, mé dalece presahujici. Je jim Zivot a smrt. Zpétné vidéno
bych rFekla, zZe mé za Ctyri desetileti Zivot zformoval tak, Ze jsem byla na zacdtku
svého patého desetileti pripravend potkat se se smrti — jinak, nez je obvyklé —
a bylo mi to umoznéno. Moje cesty se na podzim roku 2022 protnuly s nasi pa-
liativni medicinou, respektive s jejim brilantnim zdstupcem, panem doktorem
Ladislavem Kabelkou a jeho tymem. A jsem za to nesmirné vdécnd.

Proc¢ tyto radky pisu? Prdla bych si, aby se pristup k paliativé v nasi spolecnosti
zmenil, aby se proménil nds pristup ke smrti. Abychom ji nevytésriovali. Aby-
chom ji nevnimali jako nemoc, kterou je potieba (vy)lécit. Vim, Ze Lada Ka-
belka pro to déld na spravnych mistech maximum a chci mu dat k dispozici
svij pribeh. Co me k tomu vede? Jako lektorka i jako ¢lovek mam nejradéji Zivé
priklady, situace ze Zivota, kazdou teorii se snazim uvadét do praxe. A také
naopak. Z praktickych prikladu se snaZim vytahovat obecné platnd pravidla.

9 https://evamalenova.cz/.
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At uz jde o pouceni do Zivota, nebo gramatiku. Sviij pribéh vnimdm jako jeden
z mnoha. A pokud by mohl pomoci jen jednomu studentovi, lékari nebo nemoc-
nému Ci peujicimu, zkratka ¢lovéku, stdlo za to jej sepsat.

Kdo jsem a o kom chci vypraveét? Jsem pozdni dité starsich rodicti, Leopolda
a Milady Malenovych. Tatinkovi bylo padesdt a mamince tricet osm, kdyz jsem
senarodila. Sironii sobé vlastnito maminka vidy komentovala, Ze jsem takovej
jejich ,vejskrabek®. Hloubku té ironie jsem pochopila aZ v dospélosti, vlastné az
kdyz jsem po jednom lehkém samovolném potratu mela ve svych Ctyriatriceti
letech dite. Az tehdy jsem pochopila touhu, s jakou jsem byla oéekdvina — po
néekolika potratech zpuisobenych toxoplazmozou. A lasku, kterou jsem vzdy
citila.

Vyrostla jsem v rodinném domé na malé vesnici na Vysocine, a i kdyz jsem pak
studovala, pracovala a Zila dlouho v Brné, do rodného domu a k rodiciim jsem
se vzdy vracela jako do odzy klidu a bezpeci.

Dnes Ziji v domé ja. Moji rodice uz tu nejsou. Kazdy z nich odesel jinak, ma-
minka prezila tdtu skoro o deset let. Tatinek umrel v nemocnici. Maminka
doma. A to je miij pribeh, ktery chci vypraveét.

Maminka a m{j maly syn - leden 2017
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Eva a jeji pribéh: ZAVER ROKU 2021

Moje maminka je unavend, tézko se ji chodi, opakuji se priijmové prihody, kdy
nestihne dojit na toaletu. Neni to tplné novinka — celoZivotné rada ji a na nd-
sledky nejriiznéjsich potravinové-napojovych kombinaci se zrovna moc ne-
ohlizi. Navic prijmum zrejmé napomahd mix léki (na srdce, cukrovku, chole-
sterol atd.). Pani doktorka na diabetologii predepisuje ,,svoje“léky na cukrovku,
kardiologové na riznych pracovistich upravuji ,svoje“léky na srdce a na redéni
krve. Se zvysujici se frekvenci prilezitostnych hospitalizaci jsme si zvykly, Ze se
mamince léky neustdle promériuji a upravuje se i jejich sila a ddvkovdni, léky
bere trikrat denné.

Mame za sebou rizné peripetie. Operaci srdce tésné pred pandemii covid a ld-
zeriskou rekonvalescenci béhem léta mezi pronimi vinami pandemie. Pre-
davkovani warfarinem (1ék na redéni krve, pii jehoZz uzivani je treba ze stravy
vyloudit spoustu zeleniny a je tfeba pravidelné testovat, jak moc je krev ,nare-
déna®), diky preddavkovani jsme se ho ale vlastné uspésné zbavily a maminka
dostala drahy, ale o hodné Setrnéjsi Eliquis.

Je ji sedmdesdt osm let, ale pordd jezdi autem, md nékolik kamaradek. Nékteré
u nas ve vesnici, jednu v nejblizsim méste, dalsi ,telefonické® o néco ddl. S ka-
maradkou Kajou z mésta jezdi rada nakupovat a pritom si rady sednou nékam
do restaurace — na obed a kdvicku. Maminka se pred kamardadkou vZdy vybi-
Cuje, takze zvlddnei to, co jinak nechdvd na mne.

V prosinci si po ,schiizi diichodct” stézuje, Ze vyrocni schiize byla v novych pro-
storach a,,moc nahore, kam se musi po schodech”, pristé uz nepiijde, protoze uz
tentokrat tam nemohla dojit.

PotiZze se stupriuji, slabost, bledost, vyCerpani. Nakonec je natolik slaba, Ze ne-
miize poradné ani chodit, unavuje ji i cesta na toaletu, kam chodi (kvuli lé-
kim ,na odvodnéni) velmi casto. Vezu ji k lékari. Jde o planované ockovani,
aleradim se s lékarem, zda je vhodné, protoze se mi maminka nezdd v poradku.
Lékar konstatuje bledost a pravdépodobnou chudokrevnost a posild nds na in-
terni oddélent do mistni nemocnice.

Tam konstatuji kritické hodnoty a maminku si v nemocnici okamzité ne-
chavaji. Neni to poprvé, po zkusenostech z neékolika srdecnich selhdani z doby
pred operaci srdce uz vim, co ji doma zabalit a privézst. Tentokrat je to ale jiné.
Dostava krevni transfuze a subjektivné se ji ulevuje. Lékari jsou vsak jaksi ve
strehu, hledaji pricinu. Maminka ke své velké nelibosti musi v nemocnici stra-
vit celé Vanoce a absolvovat kolonoskopii, protoze predchozi vysetieni ukdzalo
HYhejaky utvar ve strevech”,

Pres Novy rok je u sestry, protoZze doma mdme covid. Moje sestra je stejné ne-
ukdznénd pacientka jako moje maminka, takze se pak doviddm, Ze ani necetly
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lékarskou zpravu, a tudiz nedodrzely ani zdkladni dietu predepsanou v ne-
mocnici, dokonce ani nebrala vSechny léky, protoze nékteré nevyzvedly. Oka-
mzité po uplynuti karantény maminku u sestry vyzveddvam, ale doma spi jen
jednu noc, protoze vime, Ze dalsi den jedeme znovu do nemocnice. Telefonicky
jsme se dozvédély vysledky kolonoskopie. Utvar ve stievé je zhoubny a je potieba
lécba. Vlastné ale poradné nevime, co tam je, ani co to vsechno bude prakticky
znamenat.

Maminku témér okamzité prijimaji na specializované klinice v Brne. V den
prevozu, 12. 1. 2022, slavi sedmdesdté devdté narozeniny, ale viitbec nemd na-
ladu zvedat gratulantiim telefon.

Rozjizdi se série vysSetieni a ruznych zasahi — do paze je ji voperovan tzv. PICC
katétr. Teprve o mésice pozdeji se od nékteré ze zdravotnich sester pri cekani
na dokapdni kapacky dovidam, ze diky tomuto katétru je poddani chemoterapie
Setrnéjsi k Zilnimu systému (z brozury, kterou maminka hrdé vidy nosila na
kazdy prevaz, jsem informaci nevycetla). Maminka je na svij,,PIK“velmi hrdd,
md totiz néco, co nemd kazdy. Ochotné ho vsem ukazuje a vysvétluje, Ze je za-
vedeny hluboko... Ovsem nic neni zadarmo. Sice muze v Zilnim systému zustat
dlouhodobe, ale musi se kazdych sedm az deset dnu prevdzat a vydezinfiko-
vat jeho kryti, coz miize udélat jen specidlné proskolend a vybavend zdravotni
sestra — to se ale také dozvidame pozdeji. A fakt, Ze Casem zakonceni katétru
zaroste do kiize, se dozvime aZ o tFicturté roku pozdeji — pri jeho vytahovani...
Zatim je maminka v brnénské nemocnici. Je zdkaz navstev kvtili pandemii co-
vid. Lékari vybiraji vhodnou chemoterapii, kterd vsak vzhledem k dalsim ,ko-
morbiditam® musi byt velmi redukovand. Maminka krvdci do stolice. Nesmi
tedy nic jist, stolice se kontroluje a vyCkdva se. A rozjizdi se katastrofa. Dnes si
myslim, Ze maminka byla zavisla na jidle. Vidycky si rada pochutnala, vidy se
u nds dobre a hodné varilo. A najednou ji jidlo tiplné vzali. Navic v nemocniéni
atmosfére, kdy nad ni viselo ,,0bvinéni“ ze zhoubného onemocnéni. Telefono-
vala jsem ji vlastné jen ja, nikoho jiného nechtela slyset. Jednou jsem jasné vy-
citila, Ze to vzddvd. Najednou nechtéla viibec nic. Nejen brat telefon. Nechtéla
mluvit ani se mnou. Nechtéla nabijet druhy telefon, nechtéla otevrit sviij tablet
ani lustit krizovky (vse ztistalo v tasce ve skrini tak, jak jsem to tam zabalila),
nechtéla se ani koukat na televizi. Telefonuji s oSetiujicim lékarem a rikdm mu
to. Ten k mamince nasledné posila psychologa. A jesté dovoli mamince tekutou
stravu. Dalsi telefondt s maminkou je jako po mavnuti kouzelnym proutkem.
Jako by ji psycholog a jidlo (i kdyz tekuté) vratili chut do zZivota.
Pokracovdaniv dalsi éasti knihy.

26 ® Nemocné rozhovory



Po precteni téch nékolika stranek uvodu jsem si sam polozil néko-
lik otazek. Odpovédi necham, étenari, na vas.

® Ma smysl s pacientem v ivodu 1é¢by, kdyZ nicméné vime, Ze nemoc
nejde vylécit, hovorit o pomeéru kvalita kazdodenniho Zivota / 1écba /

komplikace? (A jde to?)

® Co znamena ,dat nemocnému distojnost, svérit mu odpovédnost za
jeho Zivot s nemoci“?

® Jakou roli ma rodina nemocného? Co proziva?
® Jsou Spatné zpravy opravdu jen Spatné, nejsou ve skuteénosti virazem

respektu vii¢i nemocnému a jeho rodiné a také respektu viici jeho ka-
pacité rozhodovat o vlastnim Zivoté s nemoci?
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(2
Komunikace
je jako voda

Taky mate radi vodu? Narodil jsem se sice ve znameni Vodnare, ale ne
vZdy jsem mél k vodé jenom kladny vztah. Na statku, kde jsem vyrostl, byla
velmi zapotrebi, ale kdyZ naprselo moc, pole se zalila a nebylo dost Grody,
protoZe nesla poradné obdélat. Na vysoké skole jsem zacal jezdit na vodu,
i se svou souCasnou manzelkou. Bezva parta, postupn€ voda Girovné€ az tie-
tiho stupné, dokonce 3+, i na double kénoi. Kdyz jsme se takzvané ,udé-
lali“ na alpské Fece Durance v Provence, myslel jsem v jednu chvili, Ze Janu
zpod lodi zajizdé&jici pod hladinu uz nevytahnu. Uf, dopadlo to dobte, ale
pouceni a respekt z vody jsem ziskal i tam. Horsi zkuSenost nastésti ne-
mam, ma ji ale jisté spousta jinych lidi. A porad pritom plati, Ze je voda Zi-
votodarna.Je, tak jako sam Zivot. A komunikace je prosté stejné. Je potieba
s ni pracovat efektivné, s dobrym tmyslem, laskou a vztahem, elegantné,
cilené. Pak je to voda naseho Zivota.

Podstatou terminu komunikace® (latinsky communicatio) je princip ,,spo-
jeni“. Komunikace spojuje jako voda. Mnohdy si ji ani nev§imame, a tak ne-
vniméame jeji silu. KdyZ o ni naopak vime a napijeme se, oZijeme. KdyZ jeji silu
zname, vyuZijeme, pak nesmirné pomaha. Kdyz se ji ale chceme bréanit, rani
néas zevnitt i navenek.

10  https://paliare.cz/podklady/ viz Komunikace v paliativni péci, video/audioprezentace,
https://paliativa.cz/videa/planovani-pece.
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Jak Petr k vodé prisel

Petrovi prinesl Zivot po padesdtce nadvdahu a hodné stresu. Drzel ho ale v sobe,
protoze smyslem Zivota ,je prece uspéch®. Byl vidy zaméreny na sebe, rozvedl
se, déti zily daleko. Stridal vztahy, v praci manazera si uzival nadvlady a ne-
kdy i manipulace s druhymi. Alespori takto ho popsala jedna ze t7i dcer: ,,Nej-
lip s nim bylo o dovolené, to na néj byl spoleh, a vlastné si ho pamatuji, kdyz
jsme byly hodné malé. To nas jesté s mamou brali na vodu, stanovali jsme,
jezdili za babickou. Na séfa reklamni agentury se vypracoval, to je fakt. Ale
taky pak uz skoro nebyl doma a vSechno se zménilo, kdyz je koupila mezi-
ndrodni firma a zacal jezdit po Evropé. S mamou si rozuméli ¢im dal mir.
A dneska nevim, uz si skoro nemdame co Fict, je to osm let po rozvodu, jd uz
jsem nastesti byla dospéla a vlastné jsme s holkama ztistaly s mamou. Skoro
se nevidame.“

Pri pronim vySetteni na plicnim oddéleni mu na otdzku, pro¢ se mu hiire dy-
cha, lékar odpovédél primo, ,Ze je tam asi nddor®. Chtél co nejlepsi lécbu, Sel
cestou znamych, zacal bojovat. Bronchoskopie, chemoterapie. Pomérné zahy
mu nemoc ale silné vstoupila do jeho ,Zivotnich predstav®. Za dva mesice byly
prokdzané metastdzy, pribylo vyrazné nechutenstvi, ztistal doma, uzaviral se
do sebe.

Rekli mi, Ze jesté bude 1éba, tak moc nevim, proé bych Vés potieboval.“ Tohle
byla jeho proni véta v den, kdy jsme se setkali v jeho prostorném mezonetovém
byte. Stredni postavy, unaveny, propadlé tvare, uzké oéi neustale tekajici mezi
mnou a kolegyni zdravotni sestrou. ,,Pane magistie, jsme tady, abychom Vim
zkusili pomoci, pokud Vas nemoc bude tlacit do kouta, branit kazdodennimu
zivotu, délat obtize. Je to nabidka. Mohu se Vas na néco zeptat?” Kyvne. ,Co je
pro Vas ted to hlavni, myslim pro Vas kazdodenni Zivot?“

Chwili je ticho. ,,Kdy uz mi nékdo dd Sanci, aby se to spravilo!!!?“ Zlost v hlase,
rukou uhodi do stolu. Jsme od sebe na dosah, pevné mu stisknu ruku. ,,Tohle je
to tézké. Spravit tu nemoc nejde, myslim, ze to vite od kolegi lékart, je to tak?“
Zas jen nepatrné kyvne. ,Pane Pette, chci k Vam byt uprimny. Muzu?“ Oéima
uprenyma nekam za mé da kratky souhlas. ,Vnimdam, Ze je ve Vis hodné bolesti.
Mpyslim, Ze je mozné pokusit se opravovat véci ve Vasem Zivoté s nemoci. Podle
mé byste na to nemél byt sém a minimdlné tak miizeme byt my, nas tym, Vasimi
partaky. Nador plic Vam nyni chce vzit Zivot, vSechno, co pro Vas bylo a je diile-
Zité. Mam zkusenost, Ze mu v tom miiZzeme spolecné néjakou dobu tic¢inné bra-
nit. Taky zkusit zapojit a zdrover: chranit Vase blizké. Urcité mirnit priznaky
nemoci, snazit se udrzet co nejdéle silu a energii. Velmi zalezi na nasi spolecné
schopnosti pFijmout tu nemoc jako realitu a stanovit si redlné cile.“ Chuvile ti-
cha, pohled neni uplné prazdny, spis hledajici.
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