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PROZIT KAZDY DEN

jak nejlépe je to mozné

Informace o podptlirné a paliativni péci pro pacientky
se zhoubnym gynekologickym onemocnénim a pro jejich blizké
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Zprava o diagnéze zavazného nebo pokrocilého zhoubného gynekologického onemocnéni
nebo o jeho progresi je jedna z nejtézsich véci, pred kterou je zena v zZivoté postavena

a se kterou se musi vyrovnavat.

Na tuto situaci se vlastné neda dopredu pfipravit, zastihne nas vzdy necekané a ¢lovék se zpocatku maze

citit zZlomeny, nastvany nebo bezradny ...

Vedle samotné lécby nadoru se objevuje fada dalsich otazek: ,Jak na tom vlastné jsem? Proc se
onemocnéni objevilo nebo vratilo? Jak bude muj zivot vypadat dal? Jak bude dlouhy a co je ted vlastné
dllezité? Kdo mi pomduze se spravné rozhodnout, co dal? Na co se mam pfipravit? Kdo se postara
o symptomy, které se mohou objevit? Jak to feknu svym blizkym? Jak to vSechno co nejlépe zvladnu?”

\2 MUZE VAM PODPURNA
% A PALIATIVNI PECE POMOCI?

Védecky vyzkum pfinesl v poslednich letech udaje
otom, Ze pacientky s pokrocilym zhoubnym gyne-
kologickym onemocnénim maji vyznamny pfinos
z ¢asného zapojeni podptrné péce.!

Pacientky, které vedle standardni onkologické
lé¢by dostavaji i péci podpurného tymu, maji
fadu vyhod: lépe rozumi informacim o prdbéhu
onemocnéni i o lé¢bé; je u nich vidét priznivy vliv
na celkovou kvalitu Zivota a spokojenost; lépe se
jim dafi zvladnout symptomy jako Uzkost, stres,
Unavu nebo bolest; méné casto potrebuji pobyt
v nemocnici a i blizké osoby mohou dostat pod-
poru, kterd je ke zvladnuti situace dllezitd.3

\”. CO JE TO PODPURNA
A PALIATIVNI PECE?

Hned na Uvod je tfeba si vyjasnit nej¢astéjsi mytus
— ze totiz slovo paliativni znamena terminalni,
tykajici se bezprostfedniho konce Zivota.

Paliativni medicina je specializovany obor pecujici
0 pacienty se zavaznym onemocnénim, zaméfeny
na symptomatickou Iécbu, l1éCbu bolesti a ulevu
od stresu a zatéze spojenych se zavaznou diag-
nozou. Cilem je zlep3eni kvality Zivota pacientl
a jejich blizkych. Paliativni péce je indikovana pro
vsechny pacienty nehledé na jejich vék nebo fazi
zavazného onemocnéni. Mutze byt poskytovana
soucasné s kurativni Iécbou.

Paliativni péce ma tedy mnohem 3irsi vyznam, nez
jen doprovazeni pacienta v konecné fazi nemoci
a vénuje se ji rozsahla oblast sou¢asného medi-
cinského vyzkumu. Ukazuje se, ze ma zasadni
roli uz od okamziku diagndézy. Byla by proto velka
skoda se pfipravit o pfilezitost udélat maximum
pro sebe a pro své blizké.

Paliativni péce v moderni mediciné nenastupuje
az poté, co byly vycerpany viechny ostatni moz-
nosti 1écby, ale mUze byt zahdjena jiz kratce
po stanoveni diagndzy.3 Oba postupy probihajf
spole¢né. Pak mizeme ocekavat nejlepsi vysledky.

\, o .
%/ JAK PECE PROBIHA?

Nejlepsich vysledkd dosahne paliativni [é¢ba tam,
kde se pacientky dostanou do péce specializova-
ného podptrného tymu brzy. Mezinarodni dopo-
ruceni udavaji 2-3 mésice od potvrzeni diagndzy
pokrocilého onemocnéni.2 Zkratka plati, ze ¢im
drive, tim lépe.

Standardnim postupem je pravidelna konzultace
s paliatrem v intervalu 4-6 tydnd, ale fidime se
zejména aktualni potfebou. Mohou byt situace,
kdy vSechno bézitak, jak ma, a ¢asta setkani nejsou
zapotrebi. Jindy je naopak situace narocna, stresu
a zatéze hodné, a v téchto situacich mize byt
podpurny tym vyznamnou oporou. MUZe pomoci
s optimalni lé¢bou symptomU nebo s praktickymi
starostmi napf. v oblasti socidlni; nékdy je velmi
pfinosna psychologicka konzultace nebo podpora
pfi rozhodovani o dalsim planu péce tak, aby
bylo v souladu s vasimi preferencemi a hodnotami.
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Multidisciplinarni podplrny tym je vedeny léka-
fem specialistou v oboru paliativni medicina.
V tymu typicky pracuje nekolik specialné Sko-
lenych zdravotnich sester, sociadlni pracovnik,
psycholog, spiritualni pracovnik nebo klinicky
farmakolog. Pracujeme v Uzkém kontaktu s vasim
osetfujicim Iékafem a dobra a oteviena komuni-
kace je zakladem pro spolecny uUspéch.

/ o
v\’ JAK PROBIHA KONZULTACE?

KDO SE O VAS BUDE STARAT?

Jednou z nejdllezitgjSich véci, pokud chceme
dosahnout dobré a oteviené komunikace o vsech
vasich potfebach, je mit dostatek ¢asu. Prvni setkanf
s paliativnim tymem muze probihat bud ambulant-
né, nebo béhem pobytu v nemocnici. Dostatecny
Casovy prostor je dllezity proto, abychom zjistil,
jak vdem informacim, které jste dostala, rozumite,
zda jsou nékteré otazky nezodpovézené nebo jestli
nemate obavy je polozZit.4 Béhem bézné péce totiz

mnohdy nezbyva cas zjistit, jak onemocnéni a Iécba
zasahuje do Zivota rodiny, co by méli védét vasi blizdi,
zda by bylo uzitecné se spole¢né sejit a o situaci si
v klidu promluvit a jak bychom vés mohli podporit.>

Konzultace ndam umozni také podivat se dopfedu na
mozné alternativy dalsiho vyvoje a v¢as a co nejlépe
se na né pripravit. Ze zkusenosti vime, Ze to fadu
pacientek velmi uklidni. Vytvofime spolecné jak plan
pro situace, kdy se vie bude optimalné dafit, tak
i pro chvile, kdy se objevi néjaka komplikace nebo se
celkovy stav necekané zméni.®

Nékdy se objevuji laické nazory, Ze je potfeba pacientky
za vsech okolnosti povzbuzovat k boji s nemodi,
a hlavné nemluvit o ni¢em stresujicim nebo nepfi-
jemném. Neddvno publikovany rozsahly vyzkum
ovsem tento mytus pomohl vyvratit.” Je prokazano,
Ze oteviena a citlivda komunikace o tom, co od lécby
oCekavat, jaky vyvoj a jakou progndzu onemocnéni
ma, nejen Ze pacientku neposkozuje, ale naopak
snizuje miru stresu a Uzkosti, zvySuje ddvéru k lékafi
a pomaha nastavit vhodny lécebny plan.
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Casto kladené dotazy i témata rozhovord jsme shrnuli v tabulce,
podivejte se na ni, mozZna se néktera témata tykaji i vasi situace.
DULEZITA TEMATA JAK O NEMOCI NEBO OBTIiZNEM TEMATU MUZEME HOVORIT, JAK SE PTAME
Porozumeéni situaci

Co vlastné ocekdvate od lécby? Jak to sama vnitfné citite?

Informovanost Co byste potiebovala védét o prognéze onemocnéni?

Kdo kromé vas by mél byt informovéan?

Kdyby se v prabéhu lécby ukazalo, Ze vyvoj neni pfiznivy, chcete informaci
znat jen vy sama, nebo by to mél slyset i nékdo dali?

Co je pro vas v [éché (v Zivoté) nyni nejvice narocné?
Osobni hodnoty Co je pro vas v tuto chvili v Zivoté dulezité kromé lécby, ktera probiha?
Spiritualni potreby Jak se ma vaSe duse? Co vam jde ted hlavou?

Jak zvladate nemoc
a lécbu

Co/kdo vam (nejvice) pomaha v tom, abyste se vyrovnala
s nové vzniklou situaci?

Z teho mate nejvétsi obavy:
jak se zvladne lécba

nebo z celkového vysledku
nebo jaky bude mit lé¢ba dopad na vasi rodinu/praci?

v\,’ PODPORA V ROZHODOVANI s rodinou a blizkymi, a to i s védomim, Ze délka
Zivota nebude maximalné prodlouZena.

Nékdy ¢lovéku lezi v hlavé otazky, které zdanlivé
pfimo nesouviseji s onemocnénim, ale pokud se
jim budeme vénovat, mizeme se spolecné podi-
vat nato, cojevdanésituaci to nejpodstatnéjsi, na
co je tfeba soustredit sily. Pokud si totiZ spole¢né
vyjasnime vade zivotni hodnoty a preference,
mUzeme se |épe rozhodovat a lépe individualné
nastavit [écbu, zejména v pfipadech pokrocilého
nebo recidivujiciho onemocnéni.8

Nékdy proto fikame, Ze neni to nejpodstatnéjsi
kolik ¢asu (rokd, mésict nebo tydnd) mame pred
sebou, ale ¢im tento ¢as naplnime, kam vlozime
silu a energii.

Na dobré rozhodovani potfebuje mit clovek
dostatek ¢asu i informaci a také jistotu, Ze na to
neni sam - Ze se mUZe opfit jak o své nejblizsi, tak
o odborniky, ktefi umi trpélivé naslouchat, rozumi

. , . e L, situaci a podpofi ho ve zvazovani pro a proti
Pro nékteré pacientky mlze byt cilem maximalni Podp P P

mozné prodlouzeni délky Zivota i za cenu nepfi-
jemnych projevd onemocnéni a nezadoucich
Ucinkd lécby nebo nutnosti vice ¢asu travit v ne-
mocnici (,,vyzkouset Uplné vSechnu lécbu”). Pro
jiné pacientky muze byt lepsi dostavat takovou
léCbu, ktera jim umozni co nejlepsi kvalitu Zivota,
napfiklad travit maximum ¢asu mimo nemocnici

u jednotlivych alternativ.

Pravé takovou podporu poskytuje multidiscipli-
narni tym. Ve spolupraci tymu s pacientkou a jejim
osetfujicim lékafem je mozné urcit realistické cile
lécby a zvolit |écebné postupy individualné pro
kazdou pacientku, s ohledem na jeji prani, hod-
noty a preference.?.10
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A/, CO KDYZ SE DOSTANU
%7 DO SITUACE, KDY SE NEBUDU
MOCI ROZHODOVAT?

V prabéhu onemocnéni a lécby mohou nastat
situace, kdy se z nejrliznéjSich divodd nebudete
schopna plnohodnotné rozhodovat. Muze se
jednat o stavy po operaci, situace necekanych
komplikaci, nebo zavéru Zivota. Lékafi v téchto
situacich casto postupuji tzv. v nejlepsim zajmu
pacienta, to obvykle znamenda, Ze vSechny
diagnostické i terapeutické kroky sméruji k pro-
dlouzeni zivota.

MUze se vsak stat, Zze mate jiné predstavy a prio-
rity, Ze pro vas neni nejlepsim feSenim za kazdou
cenu prodlouzit Zivot. Nékteré pacientky nechtéji
podstupovat dalSi operace, nepraly by si zUstat
zavislé na pomoci pfistrojd v prostredi intenzivni
péfe nebo na trvalé péci ve zdravotnickém
zafizeni. V pokrocilych stadiich byva nékdy dale-
ZitéjSi soustredit se na dobrou symptomovou
lécbu, ulevu od bolesti atd.

Pro tyto situace existuje moznost jak zajistit, aby
byly maximalné zohlednény a respektovany vase
priority sepsanim tzv. dfive vysloveného prani.
Podplrny tym vam pomUze takové prani zformu-
lovat a poda informace o pravnich nalezitostech
tak, aby tento pravni dokument byl platny.

\/ JAK VAM PODPURNY TYM
%7 MUZE POMOCI V ZAVERU
7IVOTA?

VétSina pacientek se zavaZznym onemocnénim,
které dospéji do zavérecné faze, si preje zUstat
co nejdéle doma, obklopeny svymi nejblizsimi.
Podpurna péce v zavéru Zivota se oznacuje jako
terminalni paliativni péce. V domacim prostiedi
je mozné zajistit podporu domaciho hospice,
a pokud z néjakého dlvodu neni mozné pecovat
doma, existuje moznost tzv. kamenné hospicové
péce. Nemocni¢ni podpdrny tym je schopen
vam pomoci s naslednou péci po propusténi, ma
pfehled o dostupnych zafizenich i jejich kapacité.
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Autorka

Je lékarem specialistou v oboru anesteziologie
a intenzivni medicina a paliativni medicina.

Paliativni mediciné se vénuje pres deset let,

nejprve v prostredi intenzivni péce a pozdgji

Jako samostatné specializaci v celém spektru oboru.

V roce 2014 obhdjila disertacni praci v oboru bioetika.

V roce 2016 spolu s MUDr. Kopeckym zaloZila
ve Vseobecné fakultni nemocnici Centrum podptrné
a paliativni péce.

Vénuje se vyzkumu v oblasti casné nemocnicni
paliativni péce a je odbornou asistentkou 1. lékafské
fakulty Univerzity Karlovy.

.t

MUDr. Katefina Rusinova, Ph.D.

Jak nas zkontaktujete ...

Pacientky mohou vyuZivat péce multidisciplinarniho podptrného tymu jak na doporuceni osetrujiciho lékare,
tak se na nas mohou obratit pfimo — emailem nebo telefonicky.

Centrum podpurné a paliativni péce
Vseobecna fakultni nemocnice

Ambulantni konzultace probihaji
ve fakultni poliklinice, Karlovo ndmésti 32,
budova A, 1. patro,
ambulance podplirné péce

e-mail: paliativni.pece@vfn.cz
FB: Nemocnicni paliativni péce

Na nasich webovych strankach
www.paliace.cz

najdete vy i vasi blizci nejen vsechny ddlezité

informace o podptirné péci ve V/Seobecné
fakultni nemocnici, ale i kontakty

na dalsi spolupracujici a navazna zarizeni

po celé republice. Jsme univerzitnim centrem

a vsechny odkazy a informace odrazZeji nejnovéjsi
védecké a vyzkumné poznatky z oboru.

Vsechny fotografie v tomto letaku jsou autentické. Byly nafoceny fotografem Milanem Jarosem a RNDr. lvanou
Dostalovou, Ph.D., v Centru podputrné a paliativni péce VFN v Praze se skutecnymi pacienty a lékari.
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BrozZura je soucasti vzdélavacich materiald,
specialné vytvorenych v ramci projektu
~Zlepseni péce pro pacienty”.

Projekt ,Zlepseni péce pro pacienty” je jednim
z projekti ENGAGe (European Network
of Gynaecological Cancer Advocacy Groups)
- evropské sité pacientskych organizaci vénujicich se
gynekologicko onkologickym onemocnénim.

ENGAGe je soucasti Evropské spolecnosti
pro gynekologickou onkologii (ESGO).

Podékovani za neustalou ochotu a praci proto patri
vsem clenim Viykonné rady ENGAGe, pracovnikim
ESGO kancelare a vsem z projektového tymu, kdo na
projektu ,Zlepseni péce pro pacienty” spolupracuyi.

-

Web: https://engage.esgo.org
Email: engage@esgo.org

N

Tisk této brozZury byl financné podporen vzdélavacim grantem
od firem Clovis Oncology, Inc. a AstraZeneca.
Firmy se nepodilely na obsahu broZury a ani do néj nijak nezasahovaly.
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